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1. RESUMEN

Actualmente se estima que existen cerca de mil millones de personas viviendo con
algun tipo de discapacidad, cifra que iria incrementandose por envejecimiento
poblacional. Chile no esta exento de esta realidad, por esto desde el afio 2006 se
implementa el Programa Domiciliario a Usuarios con Dependencia Severa en
Centros de Atencion Primaria del pais; sustentado en sus inicios en estadisticas
focalizadas al adulto mayor, este programa ha mantenido cobertura a toda persona
del sistema publico de salud con algun grado de discapacidad que cuente con una
persona responsable de sus cuidados. La persona cuidadora es clave en canalizar
los requerimientos del usuario/a ante el centro de salud validado tanto por la
legislacién vigente como por las disposiciones del programa.

La presente investigacion explora las percepciones y expectativas que tienen las
personas cuidadoras de usuarios/as con dependencia severa que pertenecen al
programa de atencion domiciliaria con respecto a su implementacion, en el Centro
de Salud Familiar (CESFAM) Pablo Neruda de la comuna de Lo Prado.

METODOLOGIA: se utilizd6 un enfoque cualitativo inspirado en la tradicion
fenomenoldgica abordando el contexto social de la persona cuidadora y sus
percepciones y expectativas de un programa de atencién primaria de salud que le
ofrece asistencia técnica para cuidar una persona con dependencia severa. En la
produccion de datos se utilizé entrevistas en profundidad mediante un muestreo

intencionado que fueron grabadas en audio y transcritas para su analisis.

RESULTADOS: las principales percepciones de las personas cuidadoras respecto
al programa se relacionan con el apoyo técnico y econémico que han tenido de éste
a lo largo de su quehacer, el aprendizaje logrado gracias a las intervenciones
educativas y las visitas domiciliarias; evidenciando una percepcion positiva del
programa en general. Sin embargo esperan que aumente el recurso humano en los
centros de salud ademas de aumentar las ayudas para brindar una mejor atencion

en los hogares.

Palabras claves: dependencia severa, expectativas, fenomenologia, percepciones,

personas cuidadoras, programa de atencién primaria de salud.



2. INTRODUCCION

Hoy en dia la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima cifras
gue dan cuenta de aproximadamente un 15% de personas viviendo con
algun tipo de discapacidad, muy por sobre el 10% estimado en la década de
los 70’s (1), intensificandose en aquellos paises que han experimentado un
acelerado envejecimiento poblacional en sus piramides demogréficas.

En Chile este proceso poblacional se aprecia a través de estadisticas
en salud muy similares a paises desarrollados, las cuales han podido
compararse numeéricamente con treinta y cuatro Estados con distintos niveles
de desarrollo, tras su inclusion el 2010 a la Organizacion para la Cooperacion
y el Desarrollo Econémico (OCDE) (2).

En el informe de 2012 de esa Organizacion el pais figuraba con los
peores indicadores en calidad de vida (3), situacion que no mejoré durante el
presente afo, dado que Chile mantiene bajos indicadores en un gran nimero
de aspectos de bienestar analizados por el “indice para una Vida Mejor” de la
OCDE (4). Aun asi se reconocen los logros en la esperanza de vida, aunque

el pais mantiene cifras inferiores al promedio de la OCDE (80 afios) (5).

El Programa de Atencion Domiciliaria se implementa desde hace ocho
afios en Chile y esta dirigido a personas beneficiarias del sistema publico de
salud que tengan algun grado de discapacidad, y que ademas cuenten con
una persona cuidadora encargada de las labores diarias de sus cuidados (6).

Si bien esta politica surge para hacer frente a una realidad en el pais,
no es menos cierto que el programa se implementa a partir de promesas
electorales focalizadas en un inicio hacia el adulto mayor (7)(8) que con el

transcurso del tiempo ha ido incluyendo a personas de todas las edades (6).



Implementado en los Centros de Salud de Atencién Primaria, los
indicadores de monitoreo del programa no consideran las percepciones de
quienes utilizan sus prestaciones (tanto personas con dependencia severa
como sus cuidadoras/es) respecto a como esta siendo recibido el programa
por las personas y si éste cumple con las expectativas que la poblacién tiene
de él desde que fue implementado (9).

So6lo en los ultimos afios se han empezado a considerar las
percepciones y expectativas como parte importante de las dimensiones en
las prestaciones dirigidas a las personas, siendo un desafio metodolégico
abordarlas en su contexto (10)(11). Por cierto estas problematicas son cada
vez mas estudiadas en el area de la salud para comprender lo que las
personas conciben de un servicio una vez que lo utilizan, al considerar las
percepciones y expectativas que tiene de éste, cobrando importancia para
futuras evaluaciones programaticas (12). Al respecto Ruiz destaca la
importancia de interpretar dichas construcciones por parte del investigador
con el fin de atribuirles los significados que las personas logran establecer
(13). Abordar ademas las expectativas de quienes solicitan un servicio,
implica reconocer que en los modelos actuales de gestion no es suficiente
precisar si la persona que utiliza un servicio presenta una percepcion positiva
0 negativa de éste, sino que importa valorar sus percepciones y cOmo éstas
se relacionan con sus expectativas (14), determinando como finalmente

confluyen en torno al programa que se desee evaluar.

La presente tesis busca entregar una primera aproximaciéon a las
percepciones y expectativas que tienen las personas cuidadoras que
pertenecen al programa de Atencién Domiciliaria de usuarios/as con
dependencia severa, implementado en la Atencion Primaria de Salud y que
utilizan sus prestaciones para destinarlas a las personas que cuidan;

permitiendo asi obtener informacion relevante para entender cuales son los



significados que tienen las personas del programa que son parte desde sus

inicios.

Es importante ademas mencionar que este estudio no abordaréa a las
personas con dependencia severa, dado que aproximarse a ambas
dimensiones (percepciones y expectativas) se torna complejo en este
grupo de personas, pues al encontrarse en una condicion de dependencia
total o grave, les resulta muchas veces dificil comunicarse con efectividad, a
esto se suma que las personas con discapacidad mental también pueden ser
incluidas en el programa lo que dificulta ain mas estudiar estas dimensiones
en ellos/as. Es preciso sefalar que en el afilo 2008 se ratifica en Chile la
Convencion sobre los Derechos de las personas con discapacidad, ésta
sefala en el articulo 25, que los Estados partes deben adoptar las medidas
pertinentes para asegurar la atencién en salud necesaria para este grupo de
personas (15). En el caso chileno es la figura de la persona cuidadora quien
asume parte importante de los mecanismos de coordinacion de prestaciones
de salud a quienes por razones de dependencia no podrian solicitarlos por si
mismas, asi las personas cuidadoras se validan ante el programa siendo la
nexo con quien se comunican los profesionales sanitarios para proporcionar

las atenciones necesarias segun sea el caso (16).

Estas son las premisas para considerar a la persona que brinda
cuidados como interlocutora de las necesidades de las quienes se ven
impedidas de manifestarlas, considerando incluso que esta presente desde

la génesis de la implementacion del Programa, ejerciendo como nexo entre

usuario y Centro de Salud (16) y que ademas tiene un reconocimiento legal

al ser “guien proporciona cuidados a otra persona gue lo requiere,

independiente si es remunerada por ello o si mantiene vinculos de

parentesco con la persona” (17).




Las investigaciones que abordan las problematicas de las personas
cuidadoras por lo general se refieren a tdépicos como la sobrecarga de la
persona cuidadora y sus percepciones por cuidar a una persona con
dependencia (18)(19)(20)(21), principalmente desarrolladas en la disciplina
de enfermeria, mas no se aborda como se relaciona ésta con las
instituciones o programas disefiados para cumplir una labor técnica de apoyo
en su labor intradomiciliaria (10). Es importante mencionar entonces una
limitacibn emanada de documentos técnicos que consideran escasa la
informacion concerniente a las expectativas y percepciones que tienen las

personas cuidadoras al sefalar: “...no sabemos mucho de los cuidadores,
mientras mas sepamos del cuidador mas apuntaremos a sus necesidades

con las politicas sociales” (11).

El CESFAM donde se recolectd la informacion no ha impulsado
trabajos previos que aborden las percepciones y expectativas de las
personas cuidadoras respecto a como conciben el programa que les brinda
apoyo técnico-sanitario en sus labores, salvo las evaluaciones programaticas
gue realiza el Servicio de Salud Metropolitano Occidente por el convenio
suscrito con la Municipalidad de Lo Prado (22) que no consideran
percepciones ni expectativas de quienes utlizan las prestaciones del

programa.

Las caracteristicas de este programa hacen que en él participen
multiples disciplinas, contribuyendo a incrementar las herramientas de quien
cuida, sin embargo se ignora si este aspecto educativo es percibido como un
valor agregado y la importancia que las personas cuidadoras atribuyen por

mantener su ejecucion a diario (23).



En este contexto la presente tesis responde a la siguiente pregunta de
investigacion: ¢Como perciben y qué expectativas tienen las personas
cuidadoras del programa de atencion domiciliaria respecto a las
prestaciones que éste les ofrece en el CESFAM Pablo Neruda de la

comunade Lo Prado?

Los resultados de esta investigacion contribuyen a complementar la
informacion del programa al servir como retroalimentacién fundamentada de
guienes utilizan y buscan un servicio; es decir, las personas cuidadoras, y ser
asi difundida a los equipos de salud que otorgan prestaciones a éste. En
consecuencia, no es menor el valor de obtener esta informacion
considerando la preocupacion continua de los equipos de salud por brindar
una mejor atencion, pues 75,7% de quienes padecen algun grado de
discapacidad utilizan los servicios publicos de salud (24). Ir mejorando los
programas destinados a las personas y la informacion relativa a su gestion,
contribuye a acrecentar la calidad de vida al tener como eje de intervencion
las personas, las familias y la comunidad; premisa conceptual del Modelo de

Atencion Integral de Salud Familiar y Comunitario (25).



3. MARCO TEORICO REFERENCIAL

Dependencia en Chile

En el mundo se considera que cerca de mil millones de personas
viven con algun tipo de discapacidad, lo que segun datos de la OMS supera
ampliamente las estimaciones realizadas en la década de los 70’s (1).

Por otra parte la Encuesta Mundial de Salud informa que del total de
personas con discapacidad un 2,2% mantiene dificultades muy significativas
de funcionamiento, mientras que datos proporcionados por la Carga Mundial
de Morbilidad establece que de los menores de catorce afios con
discapacidades, un 0,7% tiene “discapacidad grave” (1).

En el afio 2004 se realizd la Primera Encuesta Nacional de
Discapacidad, revelando que 12,9% de la poblacion (2.068.072 personas)
vive con discapacidad; una de cada 40 personas tiene una discapacidad de
grado severo (403.942 personas) mientras que el 34,6% de los hogares tiene
al menos un integrante con discapacidad. Estas cifras aumentan a medida
gue la poblacién avanza en afios; de manera que respecto a los grupos
etarios, el informe sefiala que hasta los 15 afios la discapacidad predomina
mas en el hombre que la mujer, de los 15 a los 40 afios se equiparan y de los
40 afos en adelante se invierte radicalmente, donde las mujeres figuran con

mayores cargas de discapacidad que los varones (24).

El 2006 la Encuesta Casen sefala que las personas con discapacidad
alcanzan un 6,9% de la poblacion total, existiendo en un 20,3% de los
hogares chilenos algiin miembro con discapacidad, mientras que en 52.699
hogares, ademas del jefe de hogar, existe otro miembro del hogar con
discapacidad (26).



Por su parte el Fondo Nacional de la Discapacidad a través de un
estudio publicado ese mismo afio establece que a mayor precariedad
econémica de las personas con discapacidad, éstas presentan mayores
grados de severidad, representando un 49,2% en los estratos
socioeconémicos bajos, mientras que las personas de condicion
socioeconémica alta presentan en un 71% niveles leves de discapacidad;
considerandose que la discapacidad es un factor importante a la hora de
establecer causalidades de la pobreza, principalmente en grupos etarios
vulnerables como nifios y adultos mayores (27).

Con estas cifras queda de manifiesto que la discapacidad es un
problema presente en la poblacién, con dimensiones socioeconémicas que
repercuten en grados de dependencia que requieren cuidados para las
actividades de la vida diaria y que no es posible asignarla exclusivamente a
un determinado grupo etario como politica de focalizacion, considerando que
por algunos afos fue atribuida de manera importante al segmento etario del

adulto mayor.

Conceptos de Discapacidad y Dependencia

Aun cuando las cifras expuestas mencionan el término “discapacidad”,
es preciso mencionar que se debe en gran parte a que el concepto de
“‘dependencia” ha sido utlizado en ciertas ocasiones con diferentes
connotaciones, por ello el significado de “dependencia” tiene un margen que
puede llevar a confusién debido a que las cifras en que se baso el programa
en sus inicios deriva de la Encuesta Nacional de Discapacidad, que a su vez
se sustenta conceptualmente en la “Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud”, conocida como CIF-CIDDM de
2001 (28).

10



Es conveniente en este punto mencionar que en términos sanitarios la

dependencia no puede ser analizada sin vincularla a la discapacidad, ya que

siempre es consecuencia de un grado severo de discapacidad (29).
Autores como Querejeta (2004) contribuyen a comprender lo mencionado
anteriormente estableciendo algunas de las siguientes ideas:
- La discapacidad se vincula estrechamente con la dependencia,
pudiendo incluso existir discapacidad sin dependencia.
- La dependencia es variable y se relaciona con estados de salud
transitorios y factores del contexto real.
- “Gran Invalidez” seria el concepto que mas se inclina al término de

“‘dependencia” (30).

Coincidentemente con lo expuesto, el Estudio de Dependencia de los
Adultos Mayores en Chile asume esta suerte de confusion que refiere a la
dependencia como sinonimo de discapacidad, pero aclara que ésta se
vincula “a una pérdida de funcionalidad fisica o cognitiva que dificulta la
interaccion de la persona con su medio. La dependencia por su parte, implica
la_concurrencia de la ayuda de terceros para realizar las actividades de la

vida cotidiana” (31).

Lo que si confluye en un punto de consenso es en la
conceptualizacion general de la dependencia, vinculada a las limitaciones o

incapacidades para efectuar las actividades de la vida diaria (29)(30)(32), las

gue, referenciando a Katz, Lawton y Brody; se pueden dividir en basicas e
instrumentales. Entre las basicas se puede mencionar a actividades como
aseo personal, control de esfinteres, vestirse, alimentarse y deambular
(33)(34)(35).

En Chile para definir quién es dependiente y en qué grado (leve,
moderado o severo), se utilizd por varios afios la Escala de Katz, sin

embargo desde los Ultimos cinco afios se ha extendido el uso del indice de
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Barthel a través de diversos documentos técnicos del Ministerio de Salud,
gue contempla actividades que es capaz de realizar la persona derivando
desde la total dependencia en las actividades (calificadas como leve,
moderada, grave o total), hasta la total autovalencia (31). Una decision clave
se toma el 2012, al instruirse a los Centros de Atencion Primaria de Salud
gue la escala de evaluacion a aplicar a usuarios con algun grado de

dependencia sera el indice de Barthel, descontinuandose de esta manera la

medicion con el indice de Katz (36).

Ademés es importante mencionar la ratificaciéon en Chile el afio 2008
de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. De
esta instancia se destaca la definicion de discapacidad como “aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas” (15), distinguiéndose acéa la importancia en la incorporacioén de
leyes que regulen el acceso igualitario de las personas con discapacidad a
las instituciones y que por ejemplo, no se vean impedidos por barreras del
entorno. Asi, en el articulo 28 se menciona que los Estados deben asegurar
el acceso tanto de las personas como sus familias en situacion de pobreza
para financiar capacitacion, asesoramiento, asistencia financiera, entre otras
(15), aspecto que el programa de atencion domiciliaria ejecutaba desde sus

origenes.

Asimismo, Chile da cumplimiento a esta ratificacion con la Ley 20.422,
publicada el 2010, estableciendo un cuerpo normativo que articula los
programas llevados adelante anteriormente, asi como también lo que se
espera de las instancias que atienden a las personas con algun tipo de
discapacidad, enfatizando la importancia del mejoramiento en la calidad de
vida, priorizando la ejecucién de programas y la creacion de apoyos segun el

grado de discapacidad y de su condicion socioeconomica (17). De esta
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manera esta ley logra dar una terminologia mas precisa al concepto de
dependencia con el fin de evitar interpretaciones erréneas, designando lo

siguiente:

Dependencia: estado de caracter permanente en que se encuentran las

personas que, por razones derivadas de una o mas deficiencias de causa
fisica, mental o sensorial, ligadas a la falta o pérdida de autonomia, requieren
de la atencién de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
las actividades esenciales de la vida (17).

Cabe destacar que esta ley se aprueba después de implementarse el
programa a nivel nacional, sin embargo la definicion legal se asemeja lo
suficiente a lo establecido en las bases programaticas (16), que es desde la

perspectiva que se realizara este estudio.

El guehacer como cuidador/a

A través de los afos, el cuidado se ha vinculado fuertemente a una
concepcion maternal, sin embargo Tobio (2010) establece que acorde
avanza la edad en circunstancias que los paises mejoran su expectativa de
vida y mejoran sus indicadores en salud, emergen nuevos grupos sociales
gue demandan cuidados como adultos mayores, personas con secuelas de
enfermedades cardiovasculares y discapacidades en cualquier momento de
la vida (37). A esto se suman las conceptualizaciones del quehacer a
guienes proponen que los cuidados se basan en condiciones generadas por

el amor y responsabilidad de quien asume estos cuidados (11).
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Ballesteros coincide al definir este rol ejecutado “habitualmente un
familiar directo, que convive y mantiene la responsabilidad de proveer

recursos que un paciente, incapaz de autosustentarse, necesita" (20).

Sin embargo la definicion legal chilena la establece el articulo 6° de la
Ley 20.422, refiriéndose a la persona cuidadora como quien brinda asistencia

intradomiciliaria remunerada o gratuitamente sin necesidad de tener vinculos

de parentesco (17).

Contextualizando a la realidad nacional, el cuidado de las personas
dependientes por lo general recae en la familia (7), concordante con las
cifras de un estudio del 2004 que declara que casi 70% de las personas con
discapacidades son cuidados por su red familiar mas inmediata (24).

Estos estados de dependencia en la poblacion dan cuenta de un
verdadero desafio en el sistema de salud chileno, pues surge la figura de la
persona cuidadora como nexo entre las demandas sanitarias del usuario con
dependencia severa y los servicios sanitarios a cargo de proporcionarlas. En
este sentido existen autores que destacan el rol de la persona cuidadora, al
transformarse en la interlocutora con la que cuentan los profesionales al
brindar la principal fuente de informacién y demandar servicios sanitarios

destinados a quienes cuidan (38).

Hay estudios que mencionan que en los paises latinoamericanos la
figura de la persona que brinda cuidados es fundamental frente a la
inexistencia de una respuesta institucional ante las demandas crecientes de
esta poblacion (39), a diferencia de la mayoria de los paises de la OCDE, en
donde es la institucionalidad quien se encarga de brindar el apoyo
correspondiente a quien por razones de dependencia severa no tiene las
redes de apoyo suficientes, calificandose esta politica como “el cuarto pilar

del Estado de Bienestar” (40)(41). En Europa donde es extendida la

14



poblacion de adultos mayores, la demanda de cuidados profesionales se ve
acrecentada en circunstancias que son absorbidas por el sistema de salud y
por residencias que proporcionan lo necesario para los cuidados de personas
con dependencia severa, existiendo una coherencia en la continuacion de los

servicios sanitarios ya existentes a través de la Seguridad Social (40).

Como ya fue mencionado, en paises iberoamericanos esta
responsabilidad la asume principalmente la familia de la persona con
necesidad de cuidados, apoyandose complementariamente en instancias de
voluntariado comunitario dirigidos especialmente a programas relacionados
con el adulto mayor (42), existiendo el debate actual respecto si en paises en
vias de desarrollo estos cuidados han de ser asumidos y entregados por la

misma familia, la red de apoyo inmediata o por el Estado (39).

No es menor entonces considerar en estas latitudes a la familia como
un actor importante en el cuidado que se entrega a las personas con
dependencia severa, pues ya en el 2004 la politica nacional para el adulto
mayor afirma que parte importante de esta problematica debe ser resuelta

por la comunidad y la misma familia (43).

Es asi como se logra caracterizar un actor relevante dentro del

programa, la_persona cuidadora, como la responsable de brindar los

cuidados de quien se encuentre con algun grado de dependencia, mientras
gue el apoyo técnico-sanitario es entregado desde los centros de atencién

primaria a través del programa de atencién domiciliaria (44).

Anteriormente se destaco el rol de la familia en estas labores, pero
hay que considerar que en determinadas circunstancias los cuidados de las
personas recae en otras redes de apoyo que pueden estar constituidas por

amigos o miembros del entorno social (29).

15



Esto explica que uno de los requisitos fundamentales para la inclusion

de los usuarios en el programa es la presencia de una persona cuidadora

responsable, siendo considerado como un reconocimiento a la labor
desempeiiada por quienes disefaron el programa (16).

Por otra parte, en Chile, al igual que en paises iberoamericanos, la
tarea del cuidado ha recaido principalmente en mujeres, quienes no son
remuneradas por sus labores encontrandose principalmente en edades
econémicamente activas y compatibilizando estas funciones con las tareas
habituales del hogar (8)(29)(45)(46).

Consecuente a esta informacion, en un estudio del 2002 ya se hacia
referencia a la larga data que han asumido en nuestro pais las mujeres como
mediadoras entre la institucionalidad y las personas impedidas de solicitar
asistencia por si mismas (personas enfermas, ancianas o discapacitadas del

grupo familiar) (47)

Las labores de cuidado ejercidas "puertas adentro” ha sido dificil de
cuantificar, y mas aun, proporcionarle un valor economico (45)(46)(48) al
considerar que muchas mujeres dejan plazas laborales remuneradas por
asumir cuidados no solo de la persona en situacion de dependencia, sino
gue labores del hogar en general (8)(29), derivando en una "invisibilizacion"
de los cuidados como lo han Illamado quienes han estudiado esta
problematica tanto en Chile como en el mundo (45)(49)(50) ocultando la
verdadera dimension del cuidado informal al calificarlo como actividades de
desarrollo doméstico o simplemente consideradas “parte de las tareas del

hogar” que ocurren en un contexto de puertas adentro (45)(48)(49).
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En general las personas cuidadoras suelen ser familiares muy
cercanos como madres, conyuges, hijas; que asumen un rol integral de
cuidados sin muchas veces tener los conocimientos suficientes al momento

de asumir esta responsabilidad (8)(9)(48).

Ante lo expuesto, desestimar la importancia de las personas
cuidadoras es desconocer un trabajo anénimo al interior de los domicilios
gue a juicio de estudios nacionales “permiten a las personas seguir viviendo
con dignidad, aliviar la carga emocional y econdmica de los cuidadores
familiares y a reducir los conflictos familiares, entre otros” (39).

En este sentido, una dimension importante que el programa mide en la
persona cuidadora es el nivel de sobrecarga, entendido como una serie de
variables que ésta puede sufrir en desmedro de los cuidados que entrega y
del mantenimiento de su propia salud mental (18). Para medirla se utiliza una

escala validada en nuestro pais (18), la Escala de Zarit (51), que clasifica a la

persona en: “sin sobrecarga”, “con sobrecarga leve” y "sobrecarga intensa”.
Los estudios realizados sefialan que ignorar esta escala como predictora de
eventos de sobrecarga influye en aumentar la morbilidad, e incluso la

mortalidad en las personas cuidadoras (52).

Asimismo, se desconocen los cuidados proporcionados por la persona
cuidadora y las circunstancias implicadas en un contexto domiciliario, y por lo
mismo, es una incognita su cumplimiento (23).

Por ello resulta importante abordar qué sucede con la persona
cuidadora en el hogar y vislumbrar si finalmente los servicios enfocados a
apoyarla técnicamente en el hogar estan cumpliendo con el propdésito para el

gue fueron disefiados.
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El Programa de Atencién Domiciliaria

En el escenario descrito se realiza en el 2008 el estudio “Dependencia
de los Adultos Mayores en Chile”, proporcionando una aproximacion a la
magnitud del problema en el grupo de adultos mayores, informacién
imprescindible para la formulacién de futuras politicas a implementar (31).

Asimismo del afio 2006 datan los primeros antecedentes de la
ejecucion de la “Medida 6 b” que estaba destinada a paliar la situacion de los
adultos mayores con dependencia severa de bajos recursos y sus
cuidadores/as, formando parte de las 36 medidas que anunci6 Michelle
Bachelet en tiempos que era candidata presidencial y que se ejecutarian en
los primeros 100 dias de su futuro gobierno (7)(8).

La “Medida 6b” especificamente contempla financiar la labor del
cuidado de personas con cierto grado de discapacidad por parte de personas
responsables de dicho cuidado (53), con el fin de evitar o retrasar una

eventual institucionalizacion de la persona con discapacidad (54).

La implementaciéon del programa en los Centros de Salud de Atencion
Primaria data de finales del afilo 2006 tanto en establecimientos con
dependencia de los Servicios de Salud como en los que cuentan con
dependencia Municipal (6), llevandose a cabo en los Centros de Salud segun
los recursos humanos que tenian disponible. Es relevante mencionar las
experiencias heterogéneas para las diversas instituciones, significando un

verdadero reto a lo largo de todo el pais (19).

También es importante destacar que la preocupacion del sistema de
salud por entregar una respuesta sanitaria a sus beneficiarios esta
sustentada en que cerca de un 75,7% de las personas con algun grado de
discapacidad realiza sus atenciones en el sector publico, en tanto sélo el

24,3% lo realiza en el sector privado de salud (24).
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Dado el enfoque preventivo que presenta el programa, se requiere la
presencia de un agente que se responsabilice y proporcione los cuidados
necesarios en el hogar a la persona con dependencia severa, siguiendo las
indicaciones emanadas del equipo de salud en beneficio de quien requiera
algun tipo de atencion.

Por lo general las vias de ingreso al programa son:

e Notificacién del caso al Centro de Salud por medio de un familiar,
vecino, autoridad municipal, etc.

e Derivacion interna en el centro de salud a través de otro profesional
gue conozca el caso.

e Derivacion con Interconsulta desde un Establecimiento de Mediana o
Alta Complejidad de la Red Asistencial Publica tras un egreso

hospitalario.

Si el usuario califica con “Dependencia Severa”, el programa a traves
de su encargado y segun los convenios suscritos por el centro de salud,
debe asegurar prestaciones de técnico paramédico, enfermera(o), meédico
kinesiologo; ademas de coordinar sesiones de capacitacion y tramitar el

beneficio del estipendio a las personas cuidadoras (7).

Sin embargo, existen acuerdos locales que dan cuenta que segun los
recursos humanos con que el establecimiento disponga se cumplira con lo
dispuesto por el MINSAL, ya que a nivel nacional las dotaciones no siempre
estdn completas, mas aun en aquellas zonas donde existe déficit del
personal de enfermeria. Por citar un ejemplo, la distribucién publica de
enfermeras profesionales es cercana al 52%, sin embargo de este total sélo

5,8% se desempefia en el extremo sur del pais (55).
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Es preciso mencionar que actualmente es complejo establecer un
indicador del personal sanitario consensuado dada la desigual formacion del
profesional de enfermeria a nivel mundial (56)(57), pues existen informes que
sefialan que los paises con un numero menor a 23 profesionales de atenciéon
de salud (considerando sélo a médicos, enfermeras y matronas) por cada
10.000 habitantes, probablemente no alcancen las tasas de cobertura

adecuadas para las intervenciones claves de atencion primaria de salud (58).

En la misma linea, las cifras expuestas por la OMS incluyen a
enfermeras y matronas en el mismo indicador (59), asi Chile en el 2013
mantiene cifras de 10,3 médicos y 1,4 enfermeras-matronas por cada 10.000
habitantes, mientras que Canada tiene para el mismo indicador cifras de 20,7
y 104,3 respectivamente (60).

Por ello es importante tomar como referente lo propuesto por la
OCDE, sefalando que “el numero de enfermeras por cada 1000 habitantes

era 1.5 en el 2011, mientras que el promedio de la OCDE era 8.7” (3).

Esta situacion se torna aun mas oscura desde una perspectiva
gremial, puesto que el Colegio de Enfermeras de Chile también declara que
las dotaciones son deficientes al admitirse un déficit de 60% del personal de

enfermeria en la Atencion Primaria de Salud (61).

Lo esencial de ambas visiones dan cuenta que no hay una dotacion
permanente que asegure una estandarizacion en las prestaciones
proporcionadas por el programa a nivel nacional, considerando que gran
parte de los servicios que el programa otorga son del ambito de enfermeria
(62).
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Por dltimo, los requisitos que debe cumplir la persona cuidadora del
usuario/a con dependencia severa para recibir el pago del subsidio

denominado estipendio®, son los siguientes:

1. a La persona debe calificar como dependiente severo segun indice
de Barthel®.
1. b Diagnéstico de enfermedades que represente una alta carga de
supervisién por parte de otra persona (cuidador/a).
2. Persona afectada debe estar incluida en el Programa de atencién
domiciliaria a usuarios con dependencia severa.
3. Contar con una persona cuidadora que se responsabilice ante el
centro de salud.
4. La persona no puede estar internada en residencias.
5. Para que la persona cuidadora reciba el estipendio, el beneficiario
debe estar clasificado como Beneficiario FONASA Grupo Ay B, o
clasificado:
a. “Ficha de Proteccion Social” con puntaje igual o menor a
8500 puntos.
b. Chile Solidario.

c. Beneficiarios de pensiones asistenciales (63).

! En los inicios del programa, el estipendio era de $20.000 pesos. A diciembre de 2013 el valor es de
$23.545 pesos.

% Esta escala fue implementada a partir del primer semestre del 2012, anterior a esto se utilizaba el
indice de Katz.
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Responsabilidades compartidas

En la ejecucion del programa se logran distinguir tres niveles de

responsabilidades que relacionan el Centro de Salud, la persona cuidadora y

el Equipo de Salud.

Las responsabilidades por nivel son las siguientes:

En los Centros de Salud se debe: caracterizar a la poblacién usuaria

con dependencia severa y sus cuidadoras/es, con quienes se firman
acuerdos con las responsabilidades basicas a cumplir, ademas de
ratificar las visitas a realizar por programa (63).

Las personas cuidadoras suscriben compromisos con el equipo de

salud, siendo los mas importantes: la asistencia a las capacitaciones
impartidas por el equipo de salud anualmente, la presencia de la
persona cuidadora cada vez que el usuario es visitado y la cantidad
maxima de usuarios con dependencia severa que ésta pueda tener
(64).

Los equipos de salud deben: ingresar y controlar a usuarios/as al

programa, coordinarse principalmente con la Red Publica Asistencial
para la continuidad de los cuidados, velar por el cumplimiento del plan

de cuidados definidos para el usuario y capacitar a cuidadores/as (64).

Es importante tener presente estas responsabilidades para

comprender como la persona cuidadora se relaciona con los centros de salud

al que pertenece como tal y cual es la cartera de servicios que puede optar a

recibir en el momento que lo requiera la persona que depende de sus

cuidados.
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Percepciones y Expectativas

Dentro de las dimensiones importantes a considerar en los servicios
de salud estan las percepciones y las expectativas de quienes utilizan un
servicio, en este caso, de las personas cuidadoras que solicitan prestaciones
a las personas que cuidan al solicitar las ayudas pertinentes segun sea el
caso (9)(36)(65).

Para comprender ambos términos es necesario introducirse a
los conceptos de la psicologia social, dada la relacién que se establece entre
los individuos, siendo éste un aspecto relevante en los servicios brindados
por personas y en que se relaciona la percepcion global de quienes reciben
un servicio por parte de éstas (66).

Las percepciones desde el punto de vista de las personas revisten
importancia en la manera como se interpretan los estimulos sociales que van
recibiendo, lo que se va transformando en un significado para las personas,
por ello las percepciones no pueden ocurrir fuera de un contexto social, son
parte de esta realidad dinamica que se establece por la interaccion social
(66)(67).

Por otra parte las expectativas contribuyen a modificar la percepcion
de las personas (66)(68); asi, mientras las expectativas corresponde a lo que
se espera ver, recibir o que suceda, las percepciones se relacionan con lo

gue nuestros sentidos captan de la realidad (67).

El modelo que logra aunar ambos conceptos es el elaborado por
Witkin en 1977, donde establece tres dimensiones de abordar; “lo que
deberia ser” (fines y objetivos); “lo que es” (evaluacién del funcionamiento
actual) y las diferencias entre ellas, es decir, “lo que es y lo que deberia ser”

(identificacién de las discrepancias) (69).
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Con los afios ambos conceptos han sido estudiados extensamente en
investigaciones relacionadas con calidad y satisfaccion usuaria (70),
alejandose de su definiciones mas clasicas como la sensacion que entregan
los sentidos (percepcion) y, por otra parte, la ilusion de recibir algo
(expectativa); para adentrarse a modelos que las abordan para proporcionar
informacion necesaria en la discriminacion de coémo los usuarios estan
recibiendo un servicio y qué esperan de éste, precisamente lo que Witkin
menciona como la “identificacion de las discrepancias” (69).

Dentro de los esfuerzos por involucrar ambos conceptos en un
contexto sanitario, es posible evidenciarlos en la definicion que la OMS
plantea como “calidad de vida” y la importancia de medirla como producto
social (71)(72), pues en su interés por abordar con mayores herramientas un
término complejo y extenso como éste, es que se abordan tanto las
percepciones y expectativas de las personas confluyendo en alcanzar esta

conceptualizacion operativamente desde variados puntos de vista (73).

Asimismo las corrientes tedricas mas citadas en contextos sanitarios
corresponden a las de Accidon Razonada y la teoria de la Confirmacion de
Expectativas. La primera fue expuesta por Ajzen y Fishbein y considera
principalmente la conducta de las personas y su relacion con las intenciones,
estableciendo que la satisfaccion de las personas que son atendidas
depende de las percepciones en el trato recibido y la importancia que éste
otorga a cada una de las dimensiones de la atencion de salud (proceso de
atencion de salud, trato, informacion, etc.). Por su parte, la teoria de la
Confirmacion de Expectativas propone que la persona estara satisfecha en
funcién del grado de diferencia entre lo que espera y lo que recibe como

atencion (74).
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En este sentido se destaca la existencia de dos tipos de expectativas,
las que se relacionan entre el servicio adecuado y el deseado bajo el juicio
de los consumidores (74); linea que ha sido investigada principalmente por
uno de los modelos mas extendidos que abordan ambas dimensiones; el
“‘Modelo de las Deficiencias” elaborado por Parasuraman, Zeithaml y Berry
donde manifiestan: “la calidad percibida es la amplitud de la discrepancia o la

diferencia que existe entre las expectativas o deseos de los clientes y sus
percepciones” (75).

Asi, conceptualmente las percepciones corresponden a “las creencias
gue tienen los consumidores sobre el servicio recibido” y las expectativas o
‘las esperanzas de realizar o conseguir algo por parte de los consumidores
de un servicio esperado” (75). Mientras que las expectativas relacionan el
nivel de satisfaccion de la persona que utiliza un servicio, existiendo una
relacion directa entre satisfaccion por una prestacion y las expectativas que
mantienen de éste. Sin embargo las expectativas por si solas no pueden dar
cuenta de la calidad de un servicio (76), derivando asi la necesidad de
estudiarla en conjunto con las percepciones; en el caso de este estudio,
comprender complementariamente la percepcién que tienen las personas

cuidadoras de un programa de atencion primaria de salud.

Hoy esto cobra gran relevancia para los centros prestadores de
servicios de salud, tanto publicos como privados, al estar fuertemente
involucrados en procesos que certifiquen que sus prestaciones son

efectivamente de calidad.

En concordancia, la Superintendencia de Salud anuncié que a partir
del segundo semestre del 2013 todas las prestaciones a usuarios con
enfermedades cubiertas por las Garantias Explicitas en Salud (GES)
deberan estar acreditados en calidad, de lo contrario no podran atender a

usuarios de la red asistencial publica (77).
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Asi, institucionalmente se logra cerrar un ciclo pendiente hasta la
fecha, pues a juicio del mismo organismo contralor, éste corresponde al
cierre de un ciclo emanado por la reforma de salud: “evaluar la calidad de
nuestro sistema sanitario prestador” (78).

Reviste entonces una importancia por si sola considerarlas e
interpretarlas, transformandose en un desafio de los establecimientos
sanitarios que buscan prestar un éptimo servicio a sus usuarios, que en este
caso corresponde a quienes funcionan como articuladores de la red, es decir,
las personas cuidadoras, quienes podrian con mayor propiedad sefialar sus
percepciones del programa, las expectativas de éste, asi como también
complementar ambas dimensiones con lo que consideran como fortalezas y
debilidades del programa, entendiéndose las primeras como las
caracteristicas que hacen sobresalir al programa por sus elementos
positivos, mientras que las segundas hacen referencias a los obstaculos que

impedirian el 6ptimo desempefio del programa (79).
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SINTESIS DEL MARCO TEORICO REFERENCIAL Y JUSTIFICACION

En Chile a partir del 2006 se logra poner en marcha el Programa
Domiciliario a usuarios con dependencia severa en Centros de Atencion

Primaria del pais.

El programa se sustenta en estadisticas focalizadas a un determinado
grupo etario, el adulto mayor, que con los afos logra tener cobertura a toda
persona con algun grado de discapacidad sin importar su edad, pero que
cuente con una persona cuidadora responsable de sus cuidados que por lo
general es un familiar pero que no desestima el ingreso de personas de la
misma red de apoyo del usuario (vecinos, amigos, etc.). La persona
cuidadora sera entonces clave en representar los requerimientos del
usuario/a ante el centro de salud, validado tanto por la ley como por las

disposiciones generales del programa.

El propdsito del programa se relaciona con los ejes de la Reforma de
Salud impulsada en el pais a partir del aflo 2000, enmarcandose en el
Modelo Integral de Salud Familiar y Comunitario que hace que, a diferencia
de otros programas, éste tenga un fuerte enfoque preventivo y centrado en el

usuario y Su entorno.

El ingreso al programa se hace a partir de un equipo multidisciplinario
de salud. El usuario para calificar en el programa debe cumplir con ciertos
criterios de inclusion, ya que ademas de brindar asistencia domiciliaria, el
programa contempla un subsidio a cancelar a la persona cuidadora
denominado estipendio, cuyo objetivo es disminuir las institucionalizaciones

de los usuarios con dependencia severa.
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Centrar este estudio en abordar las expectativas y percepciones de las
personas cuidadoras, es aproximarse en un primer intento a caracterizar los
cimientos de la calidad, ampliamente estudiadas en otras areas que brindan
un servicio a las personas que hacen uso de él, pero que en el caso de salud
se desconocen, pese a las actuales disposiciones ministeriales de asegurar
gue las prestaciones que se brinden en centros pertenecientes a la Red
Asistencial, tengan claramente establecidos los parametros de calidad en la

atencion directa al usuario.

Indagar en estas dimensiones mediante un estudio descriptivo e
interpretativo, a través de técnicas de investigacion  social
predominantemente cualitativas, servira no solo para complementar mejor la
informacion del programa, sino que también para la superacion continua de
los servicios orientados a la poblacion que hace uso de ellos, en este caso,

las personas cuidadoras del programa.
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4. OBJETIVOS

Objetivo General

- Explorar las percepciones y expectativas que tienen las personas
cuidadoras de usuarios/as con dependencia severa que pertenecen al
programa de atencion domiciliaria con respecto a las prestaciones ofrecidas
por éste en el CESFAM Pablo Neruda, comuna de Lo Prado.

Objetivos Especificos

- Indagar en las percepciones que tienen las personas cuidadoras acerca del

programa de Atencion Domiciliaria respecto a las prestaciones ofrecidas.

- Explorar las expectativas que tienen las personas cuidadoras acerca del

programa al que pertenecen.
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5. METODOLOGIA

Fundamentos del Enfoque Cualitativo

En los paradigmas de la investigacion, Polit & Hungler diferencian dos

grandes areas:

1) Las que se relacionan con la investigacion cuantitativa; cercana a la
tradicion positivista, centrada en lo racional y lo cientifico, con una
realidad Unica y objetiva 'y

2) Aquellas relacionadas con la investigacion cualitativa vinculada a la
tradicion naturalista (también llamada paradigma fenomenoldgico o
constructivista), centrada en el supuesto que la realidad no es una

entidad fija, sino que son realidades y conocimientos multiples (80).

El enfoque cualitativo durante las Ultimas décadas ha logrado
legitimarse por si solo en el campo de las ciencias, principalmente en las
ciencias sociales. Como ya fue mencionado, este enfoque ha basado su
desarrollo en las ideas que no existe una realidad social universal, objetiva y
anica; sino que existen multiples realidades que son construidas segun las
distintas formas de observar e interpretar el mundo que tienen las personas
(81)(82).

Comprender ambas dimensiones es de suma importancia en las
disciplinas que proporcionan un servicio y que busca mejorar los niveles de
salud en la poblacion, a través de, por ejemplo el cambio conductual

individual, con el fin de alcanzar una mejor calidad de vida a largo plazo.
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Investigacion Cualitativa en Salud Publica

El rol de la Salud Publica en el presente siglo como disciplina en
constante crecimiento y transversal en las areas que ejerce influencia,
requiere de técnicas que le permitan explicar fendmenos humanos y
comprender las dimensiones que se interrelacionan en el proceso salud-

enfermedad.

En este sentido es inevitable citar a Rubin & Rubin, quienes sefalan:
“el campo de la salud publica esté lleno de preguntas enigmaticas, relaciones
complicadas y acontecimientos que se desarrollan lentamente, fenémenos
gue dejan lagunas en el conocimiento que podrian ser llenadas aplicando
métodos cualitativos” (83).

A su vez Diaz sefiala que los constructos en salud tienen
‘necesariamente que partir del conocimiento de la representacion simbdlica
gue las diferentes comunidades tienen de su salud y el modo en que se

construye” (84).

Ambas ideas confluyen en la necesidad de concebir la investigacion
de una manera integral, que permita comprender fenbmenos, estudiar a las
personas en su contexto social y como lo precisa Eguiguren, lograr en la
practica complementar herramientas cualitativas y cuantitativas en la

investigacion en salud publica (85).

Esto ultimo guarda especial relevancia, ya que en las investigaciones
actuales se tiende a utilizar complementariamente ambas metodologias,
proporcionando el maximo de informacidn posible que permita comprender a
cabalidad los fendbmenos que se deseen estudiar en las ciencias de la salud
(86)(87).
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Tipo de Estudio

Para llevar a cabo esta investigacion se realiz6 un estudio descriptivo-
interpretativo. Este permite una aproximacién a un fenémeno conocido en
ciertos aspectos y poco abordados con antelacion, pero en el que se
pretende no solamente describir las caracteristicas de éste, sino que también
profundizar e interpretarlo en el contexto social, buscando asi explicaciones
sobre sus caracteristicas con el fin de comprender la unidad de estudio
(86)(88).

Se opta por esta metodologia ya que permite la recopilacion de la
mayor cantidad de informacion disponible para un Optimo analisis posterior

de ésta.

Cabe destacar que en la investigacion cualitativa el interés esta
centrado por conocer los detalles, las vivencias y el contexto de las
situaciones en que las personas viven, por ello se trabaja con pocos casos
para indagar en profundidad (86) que son seleccionados para el estudio

segun el interés particular de los objetivos de investigacion (89).
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Disefio muestral

Para la definicion de la muestra se utiliz6 un muestreo intencionado
(por criterios) en el cual se eligen los sujetos en funcién de criterios
relevantes del estudio, asi, las unidades de muestreo representan variantes
discursivas del fenébmeno (82)(85)(88).

Es preciso sefialar que en el marco de un estudio cualitativo, no se

puede tomar la decision preestablecidamente de la muestra, como en el

paradigma positivista (86), ya que el nUumero dependera en gran medida de
las necesidades de informacion y del “criterio de redundancia” que establece
gue el tamafio muestral se determina hasta el punto que una nueva
persona/caso no proporciona informacion adicional/distinta que la que ya ha
sido analizada (88)(89)(90).

Este estudio inicialmente estimé un universo de 45 personas que
fueron validadas al 31 de enero de 2013 como cuidadores/as por el

Programa de Atencion Domiciliaria del CESFAM Pablo Neruda.

Al realizar el corte en la fecha mencionada, se estipulé que un criterio
de inclusion deberia considerar a usuarios/as con un minimo 12
intervenciones proporcionadas por el programa, estimandose esta cantidad
como suficiente para tener una nocidn general de las prestaciones del
programa. De esta manera las personas que cumplieron con este criterio

inicial fueron 27 personas cuidadoras (ver Anexo )

33



Entre los 27 cuidadores/as se realiz6 una seleccion definitiva de

unidades reducidas pero ricas en informacion que permitiera valorar en

profundidad las percepciones y expectativas que tienen del programa al que

pertenecen, sustentados en los siguientes criterios:

— Cuidadores/as mayores de 18 afios de usuarios con dependencia severa
del CESFAM Pablo Neruda.

— Tener 12 atenciones como minimo al 31 de enero de 2013.

— Personas cuidadoras que estén incorporados al programa al mes de
enero de 2013.

Asimismo se establecieron como criterios de exclusion los siguientes:

— Cualquier tipo de discapacidad cognitiva que dificulte la comunicacién oral
con la persona cuidadora.

— Ser familiar directo, como cuidador/a, de un miembro del CESFAM.

— Cuidadoras/es que hayan perdido su calidad administrativa como tal
durante el desarrollo del estudio.

— Cambio en la calificacion del usuario segln indice de Barthel (ejemplo:
pasar de dependencia severa a moderada durante los meses que dur¢ el

estudio).

Una vez realizada la seleccion de las personas que cumplian con los
criterios se procedié a contactarlas telefébnicamente a partir de los datos
proporcionados por la enfermera encargada del programa para invitarlas a
participar del estudio. Después de explicar los objetivos de la investigacion
de manera general, si la persona accedia a participar, se acordaba el lugar
para realizar la entrevista en profundidad. Una vez que se logr6 estar con la
persona, se procedi6 a leer y firmar el consentimiento informado en conjunto,
ademas de resolver dudas que la persona tuviera en ese momento (ver

Anexo II).
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Produccién de la informacién

Para llevar a cabo el estudio se revisaron documentos y bases de
datos del programa como primera aproximacion a la informacién de las
personas cuidadoras, pero la técnica que se aplicO a todos quienes
participaron de la investigacion fue la entrevista cualitativa en profundidad.

Se selecciond esta técnica ya que se pretende hacer uso de sus
potencialidades en captar en profundidad los eventos que le ocurren
habitualmente a las personas a través de una pauta semiestructurada (ver
Anexo Ill) que sirvidé de guia para la profundizacion posterior (91), en la que
se realizaron preguntas relacionadas al tema a tratar a medida que fueron
emergiendo tematicas (sondeo permanente) permitiendo la profundizacion
gue fue dando respuesta a la pregunta de investigacion propuesta y el

consecuente enriquecimiento del relato analizado.

Segun Taylor y Bogdan las entrevistas en profundidad no persiguen
contrastar ideas, creencias 0 supuestos, sino acercarse a las subjetividades
mantenidas por las personas; interesando las explicaciones sobre las

realidades experimentadas por las entidades de estudio (90).

Como se menciond previamente, se realizaron entrevistas
semiestructuradas para ahondar en las perspectivas de las personas
cuidadoras a través de preguntas abiertas orientadas por una pauta guia con
la cualidad de ser flexible en su capacidad de ir profundizando en las
tematicas surgidas en la conversacion (92). La pauta anexada cumple con

los dos criterios establecidos por Di Silvestre, en relacién a_ser lo_menos

directivo posible sin que oriente las respuestas y gue tenga prequntas que

permitan profundizar aun mas en las respuestas dadas (86).
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En vista que a las personas cuidadoras se les dificulta salir de sus
viviendas frente al impedimento de no poder (0o no querer) dejar solas a las
personas que cuidan, el consentimiento estableci6 que las personas
cuidadoras serian quienes sefialarian el lugar que mas les acomodara para
ser entrevistados, con el fin de cumplir con una ventaja de esta técnica que

dice relacion con la intimidad que puede alcanzarse en los contextos de la

conversacion y su comodidad para el entrevistado, ademas de su riqueza

informativa, posibilidad de indagacién y su accesibilidad a informacion dificil
de observar (93).

Cabe destacar que la recoleccion de informacién comenzé una vez
gue se logro contar con la autorizacion de la Direccion del CESFAM Pablo
Neruda y con la aprobacion del protocolo del estudio por el Comité Revisor
del Magister en Salud Publica de la Universidad de Chile.

De esta manera la totalidad de los entrevistados decidid participar
desde sus hogares en el estudio. Para resguardar la privacidad y tranquilidad
gue requerian las personas entrevistadas, se les consulté por el momento del
dia que se encontraran con mayor disposicién y tiempo de compartir sus

experiencias, de esto dependio el horario de encuentro.

Las entrevistas realizadas fueron grabadas en audio y tuvieron distinta
duracion (60 a 90 minutos en promedio) segun la capacidad de expresion de
la persona entrevistada, las que se comenzaron a realizar con preguntas
abiertas referente a las circunstancias de inicio de la relacion de cuidado con
la persona que tienen a cargo. Establecido el rapport, se prosigui6 a realizar
las preguntas semiestructuradas para indagar en las tematicas de los

objetivos propuestos.
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Durante el desarrollo de las entrevistas se mantuvo como apoyo para
el entrevistador tanto el dispositivo para grabar como el instrumento guia de
entrevista semiestructurada, evitando tener otros distractores que impidieran

el desarrollo fluido de la conversacion.

Finalmente se realizaron once entrevistas en profundidad entre el 18
de octubre al 7 de diciembre de 2013, decisién tomada en este punto ya que
paulatinamente comenzé a evidenciarse el denominado “criterio de
redundancia” momento en que las personas no proporcionaron nueva
informacion relevante a la ya registrada (88)(89)(90). Esto comenzé a
suceder a partir de la entrevista nimero nueve, aplicandose dos entrevistas

mas para confirmar la redundancia.
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Definiciones conceptuales de categorias tematicas

Dada la metodologia a utilizar, en esta instancia se definirdn las categorias
tematicas contempladas segun los objetivos propuestos.

Dependencia Severa: usuario/a que al ser aplicada la escala de Barthel

califica con un puntaje mayor o igual a 35 puntos o que presente algun grado
de discapacidad fisica, psiquica o multidéficit (6).

Percepciones: juicios elementales elaborados sobre las caracteristicas de un

servicio que se elaboran posterior a un contacto con éste y que guian las
interacciones posteriores (68), de manera que corresponderan a las
creencias que tienen quienes utilizan un servicio (75), en este caso, las
personas cuidadoras que utilizan las prestaciones del programa de

atencion domiciliaria dirigidas al usuario/a que cuidan.

Expectativas: esperanza de realizar/conseguir algo por parte de quienes
utilizan una prestacion (servicio esperado). Ademas podria considerarse
como la probabilidad de ocurrencia de algun hecho que se piensa que
debiera suceder (75). En este estudio se consideran en el contexto de lo que

esperan las personas cuidadoras de los servicios que les brinda el programa.

Persona cuidadora: responsable de otorgar los cuidados de otra persona que

se encuentre en situacion de dependencia validada ante el Centro de Salud
gue le ofrecera apoyo técnico domiciliario (44). En la mayoria de los casos es
quien brinda asistencia/cuidados dentro del hogar, de manera remunerada o
gratuita sin necesidad que existan vinculos de parentesco con la persona con
dependencia severa (17). Ademas es la persona con que cuenta el programa
como principal fuente facilitadora de informacion y solicitante de servicios

sanitarios destinados a quienes cuidan (38).
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Andlisis de la informacién

Considerando la pregunta de investigacion planteada y la importancia
de las personas cuidadoras desde su experiencia como interlocutores de la
persona con dependencia severa, de las relaciones entre él/ella y el Centro
de Salud y por ser un estudio de percepciones y expectativas; se considerd
que el analisis a través de la perspectiva fenomenoldgica proporciona
mayor potencialidad al tratarse de las experiencias vividas por las personas
implicadas en el tema que se investigara, describiendo la esencia compartida
entre el grupo a estudiar (5)(66)(68)(85). Es decir, describir los elementos
comunes entre quienes han vivido experiencias similares en este caso, por
pertenecer al programa como cuidador/a de un usuario con dependencia

severa.

El andlisis fenomenoldgico de las entrevistas cualitativas en
profundidad se fue realizando a medida que se avanzo en ellas, consecuente
a la produccion de los datos. Las entrevistas fueron leidas reiteradas veces

para realizar el levantamiento de categorias.

Dada la pregunta de investigacion planteada y la decisién de optar por
la tradicibn fenomenoldgica, se empled el procedimiento propuesto por
Moustakas (95) principalmente por la sistematizacion que logra con su
modelo al centrarlo en cuatro grandes etapas, explicado por Di Silvestre bajo

un contexto de un estudio fenomenologico (96):

Se establecio un listado con las expresiones relevantes de los

significados tematicos de la investigacion.

e De cada afirmacion significante se elaboraron significados que dan
cuenta de su contenido.

e Se establece una relacion y agrupacion de las unidades de significados

invariantes.

e Elaboracion de una descripcidén exhaustiva del fenémeno estudiado.
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Para cumplir con la rigurosidad que implica analizar la informacion de
las entrevistas, éstas fueron grabadas en audio y transcritas de manera literal
a través del software “Express Scribe”, utilizado para reproducir audio y
asistir en la transcripcion de grabaciones de audio a velocidades variables
segun el caso abordado.

El analisis se realiz6 de manera manual, haciendo uso de un
procesador de texto compatible con Windows XP para realizar el

levantamiento de categorias cualitativas.

Por el tipo de investigacion, este estudio toma las recomendaciones
de MacQueen (97) para prescindir de software para andlisis de datos
cualitativos (CAQDAS por su acronimo en inglés de "Computer-Aided
Qualitative Data Analysis") al presentar las siguientes caracteristicas:

e El estudio mantiene solo dos grandes temas a abordar (percepciones

y expectativas).

e Presenta un numero limitado de entrevistas en profundidad a realizar
segun la redundancia de informacion que se vaya generando.

e EIl analisis se realizé por un equipo conformado por el autor y un
asistente, mientras que el profesor guia evaludé los avances del

estudio.

Acorde fueron ejecutandose las entrevistas, realizando su
transcripcion y analisis respectivo; fue posible ir ajustando paulatinamente la
pauta de entrevista con el objetivo de hacerla mas comprensible a las
personas, lo que ayudo a dirigir los encuentros posteriores con las personas

cuidadoras.
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En forma adicional, al realizar la “revision de los sujetos” (86) pudo
confirmarse un acuerdo generalizado de los resultados por los mismos
participantes de la investigacion, ademas que a medida que ellos/as
explicaban su opinion de los resultados preliminares se pudo evidenciar que
continuaban emanando las categorias ya descritas en forma previa por otros
participantes durante las entrevistas en profundidad y que no pudieron acudir
a esta Ultima etapa de analisis.
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Estrateqgias para resquardar el rigor en los estudios cualitativos

Con el objetivo de brindar las medidas necesarias que amparen tanto
la calidad como el rigor en la investigacion cualitativa, se procedié a cumplir
con lo establecido en los criterios descritos por Lincoln y Guba en 1985 (93)

en relacion a:

Credibilidad

Da cuenta de la veracidad de los resultados alcanzados, es decir,
lograr que los hallazgos sean creibles. Para cumplir con ello se grabaron y
transcribieron literalmente las entrevistas realizadas; se realizo triangulacion
de investigadores junto a una docente de la carrera de enfermeria con
conocimientos en investigacion cualitativa, ademas de contrastacion de
resultados con las fuentes, técnicamente conocida como “revisiéon de los
sujetos” (86), realizada una vez que se obtuvieron los resultados preliminares
de la informacion. Para llevarla a cabo se reunio a los participantes previo
acuerdo via telefonica a una sesion en un sitio imparcial, ya que se gestiono
una sala de un liceo municipal en una fecha que ya no asistian alumnos, lo
gue contribuy6 a brindar un ambiente ideal, esto es, libre de distractores.

En la reunion se expusieron los principales resultados de la investigacion en

conjunto con la profesional que ayudoé en el andlisis de los datos.

A esta actividad pudieron asistir seis de los once participantes del
estudio quienes contribuyeron a dirigir los resultados finales de esta
investigacion, evidenciandose que los hallazgos estaban orientados en
concordancia con los participantes, ademas de comprobar la redundancia de
datos que ya habia sido constatada. En total la actividad dur6 90 minutos

aproximadamente.
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Transferibilidad

Corresponde a la posibilidad que los resultados puedan replicarse en
otros contextos parecidos, es decir, cuan adaptable puede llegar a ser su
aplicacion en investigaciones similares.

Salgado y Cornejo coinciden en sefalar que el grado de
transferibilidad depender4d de las futuras investigaciones que realicen
quienes lean los estudios y los contextos en que fueron realizados (98)(99).

Un aspecto importante a considerar para lograr este criterio es el tipo
de muestreo seleccionado, que como se menciond corresponde al muestreo
intencionado (por criterios) por la representacion que pueden alcanzar las

variantes discursivas del fendmeno (82)(85)(88).

Por otra parte, en los anexos se adjuntan los instrumentos aplicados
ademas de la descripcion del contexto institucional del CESFAM donde se

llevé a cabo estudio (ver Anexo 1V).

Dependencia

También denominada “consistencia”, corresponde a la estabilidad y
replicabilidad de los datos, es decir, si pueden reproducirse los procesos de

una investigacion cualitativa.

Se sustenta también de manera importante en la evaluacién de
investigadores expertos. En este caso se recurrié al profesor guia de tesis
para cumplir con este rol, ya que fue evaluando los avances paulatinos de

esta investigacion.
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Confirmabilidad

Es alcanzada cuando se confirma que los datos representen fielmente
tanto perspectivas como experiencias de los participantes con el fin de
garantizar que el estudio no esta sesgado por intereses del investigador (91).

Para lograr dicho efecto se recurrié a la grabacion en audio de todas
las entrevistas y su respectiva transcripcion para el andlisis. Ademas se
indexa un item de reflexividad (ver Anexo V), que consiste en proporcionar

un registro completo de las decisiones e ideas con las que se vio involucrado

el investigador durante todo el proceso de investigacion.

La reflexividad tiene una importancia tal, que autoras como De la
Cuesta la realza al afirmar que ésta “convierte al investigador en actor de su
estudio e instrumento de la indagacion, con que construye el disefio como

producto de las decisiones que toma” (100).
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Aspectos Eticos

Las consideraciones éticas revisten una importancia fundamental en
todas las investigaciones que se realizan en humanos, con una preocupacion

centrada en las personas a través de la Bioética.

La investigacion cualitativa no esta exenta de tener estas
consideraciones como eje central al trabajar con personas, mas aun con el
crecimiento que ha mantenido durante los Ultimos afios en la investigacion de

las ciencias de la salud (82).

Un estudio cualitativo sometido a los rigores metodologicos propios de
la disciplina implica una importancia ética en si misma dado que debe tener
como requisitos un valor social, tener validez cientifica, trabajar con
consentimientos informados y respetar la dignidad de quienes participan en
él (101).

Este ultimo aspecto cobra particular importancia ya que a partir del
2009 se publica el Decreto Exento N°18 del Ministerio de Salud que
establece los procesos de Estandares Generales del Sistema de
Acreditacion para servicios publicos y privados que brindan prestaciones en
salud (102)(103) ya que seré exigible que en los ambitos relacionados con la

Dignidad del Paciente, asi toda investigacion realizada en centros de salud

con seres humanos se debe ‘“resguardar el derecho de las personas al

consentimiento, la seguridad y la confidencialidad” (104).

Esta investigacion dirigida a las personas cuidadoras de usuarios/as
con dependencia severa, se realizé en un contexto académico para optar al
grado de Magister en Salud Publica, cifiéendose debidamente a las
recomendaciones de la OMS respecto a las investigaciones con seres

humanos (105), es por esta razon que los miembros del grupo en estudio
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fueron debidamente notificados de los objetivos del estudio a través de un
documento de consentimiento informado (ver Anexo Il) disefiado por el
investigador y que a su vez se baso en la legislacion nacional vigente (106) y
las recomendaciones proporcionadas por establecimientos nacionales
formadores de educacion superior (107), organismos encargados de
fomentar investigaciones en nuestro pais (108) y organizaciones
internacionales que regulan las investigaciones relacionadas con las
personas (105) (109).

Es importante hacer referencia que este estudio no considerd a los
usuarios con dependencia severa puesto que en muchos casos, ademas de
su limitacion fisica, se establece una discapacidad mental como demencia
senil, enfermedad de Alzheimer, dafio neurologico, entre otras (9), por ello
indagar a este grupo humano no daria respuesta a los objetivos propuestos,
ademas se veria limitada su factibilidad puesto que el Articulo 28 de la Ley
20.584, es enfatico al sefalar que ‘ninguna persona con discapacidad
psiquica o intelectual que no pueda expresar su voluntad podra participar en

una investigacion cientifica” (106).

El consentimiento disefiado sefiala basicamente:

- La persona participara de manera voluntaria del estudio, pudiendo
retirarse cuando él/ella lo estime conveniente.

- La informacion proporcionada se trabajara con absoluta
confidencialidad, resguardando lo establecido el articulo 3° de la Ley
19.628 Sobre Proteccion de la Vida Privada (110). Los datos de la
informacion de las personas fueron codificadas para su posterior
analisis, resguardando asi su anonimato.

- Lainformacion proporcionada sera utilizada con fines académicos y de
mejora de los servicios entregados por el CESFAM.

- Se entregara un resumen de los resultados obtenidos en el estudio a

guienes acepten participar de él.
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Ademas este estudio por las caracteristicas de su disefio no pretende
otorgar prestaciones en salud a quienes participen de éste, ni experimentar
de manera alguna con ellos; por esta razén no aplican para este cometido las

disposiciones legales vigentes en Chile como:

- Decreto N° 23 Reglamento ley 20.584 sobre Comision de Proteccion
de Derechos de las Personas con Enfermedades Mentales.

- Decreto N° 41 Reglamento ley 20.584 sobre Fichas Clinicas.

- Norma técnica n° 57 Regulacion de la ejecucién de Ensayos Clinicos

gue utilizan Productos farmacéuticos en seres humanos.

Ademas la investigacion esta aprobada por la Direccion del CESFAM
Pablo Neruda de la Comuna de Lo Prado. Previo a ello se intento presentar
este estudio en su etapa de protocolo al Comité Etico de La Investigacion
Cientifica Occidente, sin embargo a diciembre de 2013 dicho Comité no
habia sesionado por percances internos. Se realiza la consulta al Comité
Académico del Magister en Salud Publica a través del profesor guia de tesis,

autorizando la ejecucion del estudio.

Por ultimo la informacién emanada del estudio se utilizara solo para
fines académicos y programaticos ya que una vez analizada y presentada
ante la entidad universitaria, sera entregado un resumen a las autoridades
del Centro de Salud para que sea considerada en un futuro plan de mejora

del programa si la organizacion asi lo estima conveniente.

47



Alcances v Limitaciones

Este estudio constituye un aporte para el CESFAM Pablo Neruda ya
gue proporciona informacién no disponible a la fecha respecto a las
caracteristicas, percepciones y expectativas de personas cuidadoras del
Programa de Atencion Domiciliaria a Usuarios con Dependencia Severa, lo
cual es importante para la mejora de los procesos dirigidos a alcanzar
estandares de calidad a futuro.

Es importante mencionar el hecho que el investigador responsable de
este estudio form6 parte del programa hasta principios del presente afio,
aspecto que pudiera incidir en los resultados al haber estado involucrado
administrativamente con las personas que participaron de este estudio. Sin
embargo no es menos cierto que en los estudios cualitativos, el investigador

pasa a ser parte del instrumento de investigacion, es decir, se transforma en

actor de su estudio y por ello, instrumento de la indagacion con que
construye el disefio (100), aceptandose su compenetracion en el proceso
interpretativo, a juicio de Janesick, “dentro de la experiencia compartida del
investigador y los participantes en el estudio” (94) por esta razén puede ser

vista a su vez como una potencialidad.
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6. RESULTADOS

En la siguiente tabla se exponen las caracteristicas de las personas
cuidadoras que participaron de las entrevistas en profundidad

Caracteristicas de las personas entrevistadas

Lugar d N Relaci
ugar de . elaciéon
Caso la Edad Sexo Ocupacién EEPENE s con el
. severo/s a .
entrevista paciente
cargo
1 Su casa Z3 Masculino Jubilado 2 Abuelo
afios
2 su casa %5 Femenino Duefia de casa 1 Madre
afios
3 su casa 5~'5 Femenino Duefia de casa 1 Hija
afios
4 Su casa ‘}6 Femenino Contadora 1 Hija
afios
5 su casa ?5 Masculino Jubilado 1 Esposo
afos
55 Duefia de
6 su casa ~ Femenino | casa/Comerciante 1 Hija
afos .
de almacén.
68 . Duefia de casa/ ..
7 su casa < Femenino . 1 Hija
afos Jubilada
8 Su casa %l Femenino Duefia de casa 1 Madre
afos
9 Su casa ‘}1 Femenino Duefia de casa 1 Madre
afos
10 Su casa ag?)s Femenino Duefia de casa 1 Vecina
11 Su casa ZZ Masculino Jubllado/,Tr_abajos 3 Padre
afos esporadicos

Fuente: Elaboracién propia, 2013

Como lo indica la tabla, se entrevist6 a 11 personas cuidadoras,
haciendo referencia al tipo de muestreo, se abord6 la unidad segun los

criterios establecidos y detallados con antelacion.



Cabe hacer mencionar que uno de los entrevistados es cuidador de
tres personas a la vez, el cual es el nimero méaximo permitido por el

programa.

Todos ellos reciben la ayuda econdomica brindada por el programa
(estipendio). Ademas, la mayoria percibe ingresos adicionales provenientes

de sus trabajos, pensiones, familiares o sus parejas segun el caso.
Para dar cuenta de las tematicas relacionadas con el programa se

procedera a presentar en tablas las etapas del analisis fenomenol6gico

propuesto por Moustakas y descrito en el capitulo de Metodologia.

Percepciones del Programa

Tabla 1: Afirmaciones significantes respecto a la PERCEPCION de las
personas cuidadoras del Programa de atencion domiciliaria del CESFAM
Pablo Neruda.

1. “Con esas herramientas que ustedes me han aportado yo puedo atender
a mi madre mejor”.

2. “Me gusta porque cuando nos hacen esas charlas, esas clases, por lo
menos ahi aprendo cdmo hay que tomarla, hartas cosas, la alimentacion,
todo eso”.

3. “Creo que me aportaron, como tomar los ejercicios todo en general, a mi
el programa me aporto6 todo lo que yo se”.

4. “Una ayuda para uno que aprenda, para que uno sepa, porgue yo no
tenia idea de lo que he aprendido, cémo alimentarlo, cémo acostarlo,
mudarlo, etc.”.

5. “Ustedes apoyan materialmente, apoyan psicolégicamente a uno y eso es

bueno e importante”.
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“Se han esforzado en darme lo que realmente mi mami ha necesitado’.
“Siempre me estan tratando de buscar una solucion”.

“Lo encuentro super eficiente”.

© 0 N o

“He visto gente que si lo ha necesitado y han estado, entonces me siento

como confiada y bien segura del programa’.

10.“Me sirvié para ir conversando con mi familia que uno tenia que decir
“oye, estoy un poquito asfixiada’, entonces eso le da la seguridad de lo
gue le estaban ensefiando como tenia que estar el cuidador para estar
bien”.

11.“Econbémicamente, un alivio, un alivio muy grande porque ella requiere
gastos, un abuelito postrado jpor Dios que se gasta!”.

12.“Lo otro que me ayuda que dan una plata, igual como pa’ la leche, hay un
mes que compro los pafios, compro hartos pafios para que me dure como
dos meses, entonces de esa manera igual me ha servido harto porque yo
no tengo ningun otro ingreso mas que el subsidio familiar, pero es
poco...”.
13. “En aspectos de alimentacion me ha servido harto porque a veces estaba
dandole cosas que no correspondian, entonces me han dado minutas’.
14.“Te escuchan, te ponen atencion, yo he ido a otras partes [CRS, CDT]
adonde siento que ehh soy na’ poh, no te pescan les da lo mismo”.

15.“La vienen a ver aca, cuando yo he ido a solicitar algo siempre he
encontrado buena acogida’.

16.“Sé que dan horas preferenciales para los adultos mayores, pero si no
hay médico, hasta ahi no mas llegamos”.

17.“Como los médicos son escasos, me facilitan la ambulancia y la llevan al
consultorio.

18.“Y esto esta pasando en todo el pais que no hay médicos, que no hay
visitas entonces”.

19.“Yo creo que me ha servido harto que me escuchen, harto porque asi

como me han ido escuchando, esto ha ido bajando, bajando la intensidad,

bajando el dolor yo creo”.
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20. “Me siento que si les importo, que si estan pendientes, que si yo les hablo
0 COmMo otras personas gue cuentan sus historias y si se conectan”.

21.“Del consultorio yo siento que me da gusto y me siento tranquila, voy
confiada, voy bien, esperando que me traten super bien”.

22.“Yo asi como esta estoy conforme, estoy conforme. Ahora si le pueden
agregar algo, no sé qué pueda ser, porque yo lo que me han dado ha
estado bien, super bien”.

23. “Faltan espacios como para que se junten mas seguido para hablar’.

24.“Que la gente tiene mas que hablar, mas que contar, mas que decir
cosas, mas que contar lo que a ellos les estd pasando, siento que es
poco”.

25.“Yo lo recomiendo dentro de todas las carencias que tiene; la parte que el
cuidado, la parte humana y profesional es comprometida, mas bien,
tienen ética para trabajar, ahora que los recursos son mediocres no es
culpa del personal”.

26.“Yo pensé que los venian a ver como mas veces, pero al ser tres veces al
ano, no lo encuentro como muy bueno”.

27.“Lo negativo es la falta de medicamentos, o de utensilios que tienen las
farmacias’.

28.“Entonces lo que conversa uno lo observa, que falta mucho, falta en el
sentido que los abuelitos les venga terapeuta, para los pasajes, esas
cosas, pero no es culpa del programa, es culpa de lo que hay no mas’.

29.“La plata que nos propusieron no esta el mes que corresponde, de
repente esta en julio, deberia estar en agosto, no esta en agosto, debiera
estar en septiembre, no sé, esa plata es como, mas que nada uno no lo

tiene como mensualmente”.
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Tabla 2: Significados expresados en las afirmaciones significantes respecto a
la PERCEPCION de las personas cuidadoras hacia el Programa de atencion
domiciliaria del CESFAM Pablo Neruda.

1. El programa es percibido como una ayuda que brinda cierto apoyo
economico y proteccion sanitaria, a cuidadores/as y personas con
dependencia severa.

2. El programa es visto por las personas cuidadoras como una instancia de
aprendizaje respaldado por las sesiones educativas y por las visitas en
domicilio ya que les permite adquirir herramientas para enfrentar
Optimamente el cuidado de la persona a cargo.

3. Las personas cuidadoras expresan una cierta conformidad por la utilidad
del programa que les proporciona apoyo técnico en sus labores.

4. Las personas cuidadoras valoran la respuesta que logra el programa en
los casos que han necesitado que se les ayude a solucionar los
problemas que tienen con las personas a su cargo.

5. Las personas cuidadoras consideran relevantes las instancias de
comunicacion que se generan, se sienten escuchados/as vy
considerados/as por el programa al que pertenecen.

6. La prestacion del programa mejor percibida por las personas cuidadoras
corresponde a la visita domiciliaria, como instancia preventiva ejecutada
en el hogar. Mientras que por otra parte valoran el buen trato que tienen
los profesionales que realizan estas prestaciones a domicilio.

7. Las deficiencias del programa identificadas por las personas cuidadoras
se relacionan con la escasez de insumos y la falta de ciertos
profesionales, especificamente médicos y personal de enfermeria en

general.
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Tabla 3: Agrupacion de temas comunes.

1. Ayuda brindada por el programa

a)

b)

Las capacitaciones otorgadas por el programa contribuyen a que las
personas cuidadoras sientan que proporcionan mejores cuidados a
guienes mantienen bajo su responsabilidad.

Las prestaciones de salud a domicilio son percibidas como factor de
acercamiento del centro de salud a la comunidad.

Una ayuda importante para las personas cuidadoras es el pago del
beneficio econdmico, que si bien reconocen que es insuficiente, es “un

alivio” para ellas/os recibirlo.

2. Percepcion positiva del programa por sus usuarios

a)

b)

La confianza que entregan las personas cuidadoras en el personal
gue participa del programa, permite mejorar canales de comunicacion
entre ellos/as y el centro de salud.

Existe un sentimiento positivo entre las personas entrevistadas
respecto a que el programa siga creciendo en las prestaciones que
brinda a sus beneficiarios.

El personal que realiza actividades en el programa es percibido como

comprometido con la labor que realiza.

3. Conformidad con las prestaciones del programa

a)

b)

El programa es visto como un aporte por las personas que brindan sus
servicios.

En general se aprecian pocos problemas entre las personas
cuidadoras y el programa. Los que identifican se relacionan con la
falta de recursos o la puntualidad en los pagos de la ayuda econémica

(estipendio) que brinda el programa.
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4. Escasez de Recursos

a) Las personas cuidadoras logran percibir dificultades generadas por la
falta de insumos destinados a las prestaciones domiciliarias.

b) Las personas cuidadoras manifiestan la falta de profesionales en el
programa como un impedimento para lograr aumentar las coberturas
de las visitas domiciliarias.

c) Por lo general esta falta de recursos es la que refieren las personas
cuidadoras como las falencias que el programa presenta.

Tabla 4: Descripcion exhaustiva de lo que significa la PERCEPCION de las
personas cuidadoras hacia el Programa de atencion domiciliaria del CESFAM
Pablo Neruda.

El programa es percibido por quienes utlizan sus prestaciones
habitualmente como una instancia de apoyo técnico y econémico, derivando

en agradecimiento por las intervenciones recibidas.

Este respaldo seria el que contribuye a proporcionar seguridad y
destreza en las tareas de cuidado que las personas cuidadoras van
adquiriendo paulatinamente a medida que van permaneciendo en el

programa.

Se destacan las visitas domiciliarias ejecutadas por el personal
sanitario, especialmente el compromiso de los profesionales con la labor que
realizan. A esto se suma el buen concepto que se mantiene de las
capacitaciones que se realizan anualmente, actividad que esta establecida
programaticamente y cuyo objetivo es proporcionar herramientas para que la
persona cuidadora pueda brindar cuidados especificos a la persona con

dependencia severa que tiene a su cargo.
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Ademas se aprecia una conformidad por los servicios otorgados,
atribuidos aparentemente a la baja ocurrencia de problemas de las personas
cuidadoras con el programa, la respuesta demostrada en los momentos que
las personas cuidadoras han requerido de sus servicios (que no involucren
urgencias) y el buen trato recibido por los funcionarios que participan en él,
emergiendo diferencias cuando las personas cuidadoras recordaron

experiencias vividas en otros niveles de la red asistencial de salud.

Los problemas referidos por las personas cuidadoras estan
relacionados principalmente con la falta de recursos con los que trabaja el
programa. Esta escasez es manifestada recurrentemente bajo la reflexion
gue si el programa estuviera dotado de mayores recursos probablemente ello
repercutiria en mejorar la gestion de sus prestaciones. En este punto
destaca la falta de personal médico percibida por las personas cuidadoras,
manifestada en pocas horas médicas para las personas con dependencia

severa en el domicilio, salvo casos de extrema urgencia.

Por otra parte es importante la relevancia que le atribuyen a los
canales de comunicacion que se han generado desde la organizacion hacia
las personas cuidadoras, con el fin de tener la retroalimentacion de los casos
a seguir y el plan terapéutico propuesto. Esto también es percibido como una
cualidad a mantener, y que es la empatia que se logra establecer entre las

personas cuidadoras y el personal que atiende en domicilios.

Frente a esto se considera necesaria la implementacion de lugares o
espacios publicos donde las personas cuidadoras puedan compartir sus
preocupaciones 0 problemas con otras personas que estén pasando
inquietudes similares, sin embargo no logran manifestar la manera de cémo

ni donde llevarlos a cabo.
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Expectativas del Programa

Tabla 1: Afirmaciones significantes de las EXPECTATIVAS de las personas

cuidadoras hacia el Programa de Atencién domiciliaria del CESFAM Pablo

Neruda.

10.

11.

12.

“Lo que me gustaria, asi como que mejorara es la parte por ejemplo que
hubiera como mas utensilios que ellos necesitan, una cosa asi’.
“Necesitan mas ambulancias, porque le he pedido todas estas veces yo
[a ella] y no se la han negado, pero han tenido otros problemas”.

“Que contrataran mas, mas enfermeros, paramédicos, un doctor, pero
especialmente para las visitas de los postrados que lo necesitan, que se
dediquen solo a eso, a visitar a la gente, no que esté solamente en el
consultorio”.

“Mas meédicos también porgue yo sé que a veces con las pocas lucas, se
aburren y se van, o piden licencias’.

“Necesita tener una cama clinica para el adulto mayor, la necesita, porque
es peligroso las otras camas”.

“Podria haber partido con un programa asi, un grupo para niflos o dentro
de un mismo grupo, indicaciones para nifios y después para el adulto’.
“La légica es que también se considerara dentro de este programa o de
aprendizaje, nifios pequerios, es decir, de menor edad”.

“Que uno pudiera tener un médico de cabecera”.

“Yo parti sin ninguna expectativa, entonces después de salir de ahi, ya
sali conforme, y sali con ganas de volver”.

“De primera noo, ho me habia interesado mucho porque uno no conoce
bien las cosas, por lo tanto no me habia interesado’.

“Que era mas publicidad, ésa es la verdad, mas publicidad para la
comuna para el consultorio. No creia...”.

“Cuando uno es sola cuesta, la parte que se sacrifica es la parte

monetaria, esa es la verdad, eso yo le pediria al programa’.
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13.“Que gente que ha dejado de trabajar para tener a las personas
incapacitadas en las casas, y eso, eso si que es grave”.

14. “Geriatras también deberia tener”.

15.“La parte psiquiatrica creo que seria bueno, porque a la gente también
hay que tenerle psiquiatra porque como uno no puede estar con el
enfermo, para que no le afecte tanto a la persona que lo esta cuidando”.

16. “Que los examenes que se hacen en ocasiones sean no con tanto tiempo
de espera porque de pronto le dan para dos o tres meses”.

17.“Que no nos tramiten tanto en el programa por las recetas, eso seria una
cosa fundamental’.

18. “Mas rapidas las urgencias’.

19. “Que sean mas rapidos de ambulancias’.

20.“Por qué siempre recurrir a una persona encargada, viendo que yo
necesito de un médico también”.

21.“Y la salud, cuando uno tenga que ir también, no que sea tanta
burocracia, “a ver por qué no vino”, “por qué no tomo la hora...” Cosas
asi, que a uno lo ayude el consultorio, cuando uno tenga que hacerse
algun examen”.

22.“Una vez a la semana que hicieran [actividades] para salir de la rutina que
hace tanto falta y aprender, entre mas el programa aporte, mucho mejor”.

23.“Que los médicos también se involucren un poco en el tema de los
postrados, encuentro que eso le haria muy bien al programa”.

24.“Que uno pudiera llevarlo a un taller, a una rehabilitacion, adonde ellos

puedan surgir mas, eso me interesa mucho a mi, la rehabilitacion”.

58



Tabla 2 Significados expresados en las afirmaciones significantes de las

EXPECTATIVAS de las personas cuidadoras hacia el Programa de Atencion
domiciliaria del CESFAM Pablo Neruda.

8.
9.

Las personas cuidadoras mantienen bajas expectativas del programa.

Las personas cuidadoras no solo esperan que exista una mayor dotacién
de personal de salud exclusivo para el programa, sino que ademas esté
capacitado para atender personas en situacion de dependencia severa.
Mantener tanto las prestaciones como el recurso humano existente.
Diferenciar los contenidos de las intervenciones educativas segun grupo
etario.

Implementar la libre eleccion del personal sanitario con el que las
personas cuidadoras desean que su familiar se atienda.

Mejorar la ayuda econdémica que el programa brinda a sus cuidadores/as.
Mejorar la gestion administrativa del programa en tramites rutinarios que
la persona cuidadora debe hacer para la persona a su cargo (gestion de
recetas farmacoldgicas de uso cronico, entre otros).

Implementar actividades de recreacidn patrocinadas por el programa.

Mantener un crecimiento y expansion del programa en sus prestaciones.

10.Incorporar prestaciones de especialistas sentidos como prioritarios por las

personas cuidadoras.

11.Las personas cuidadoras esperan soluciones rapidas a sus problemas

derivados de sus labores como tal, por ejemplo urgencias y atenciones
médicas de morbilidad que las personas cuidadoras necesitan para

mantener su salud.
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Tabla 3: Agrupacion de temas comunes.

1. Aumentar proyectos por parte del programa
a) Dirigidos a cuidadores/as.
b) Que mejoren las ayudas econdémicas.
c) Que aumenten los insumos destinados al programa.
d) Que exista una diferenciacidbn en las prestaciones basada en la

composicion etaria de los usuarios del programa.

2. Mejorar el Recurso Humano del programa
a) En capacitacion de quienes ejecutan las prestaciones del programa.
b) Aumentar dotacion del personal.

c) Incorporar especialistas.

3. Bajas expectativas del programa
a) Las personas cuidadoras asumen una cronicidad de las afecciones
gue tienen las personas que tienen a cargo, lo que no revierte
teniendo mayores prestaciones en salud.
b) Las prestaciones basicas se cumplen, tendiendo a la conformidad de

la atencion.

4. Mejorar la respuesta del programa ante las solicitudes de las personas
cuidadoras.
a) Para ellas reviste importancia la orientacién en caso de urgencias en
el hogar.
b) Manifiestan una respuesta mas eficiente del programa cuando lo
necesitan, tanto para sus pacientes como para ellos.
c) Consideran importante implementar la libre eleccion de quienes
atienden a las personas que tienen a cargo, ademas de mantener la

continuidad de la atencién a través de un equipo de cabecera.
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d) Ademas necesitan que quienes le brindan servicios sanitarios
mantengan un trato humanitario con ellos y con las personas con

dependencia severa a su cargo.

Tabla 4: Descripcién exhaustiva de lo que significan las EXPECTATIVAS de
las personas cuidadoras hacia el Programa de Atencién domiciliaria del
CESFAM Pablo Neruda.

Las personas cuidadoras del programa cuando son ingresados a éste
no mantienen mayores expectativas frente al desconocimiento que tienen de

las prestaciones sanitarias involucradas.

Una vez que son parte del programa, comienzan a comprender de
manera mas amplia lo que implica ser cuidador/a, sus responsabilidades y
con ello a adquirir herramientas que contribuyen a mejorar la atencion directa

de quienes cuidan.

Entre ellas destaca la comunicacion que se establece con el personal
sanitario y las indicaciones que éstos dejan en el hogar como parte del plan

terapéutico de intervencion.

Asimismo las personas cuidadoras comienzan percibir la falta de
recursos que mantiene el programa, transformando esto en una aspiracion
futura para que el programa incremente su financiamiento y con ello logre

ampliar su cartera de servicios.

Se percibe que el programa no logra dar respuesta oportuna
especialmente a las urgencias en las que se han visto involucrados, por ello

esperan del programa un crecimiento que involucre mejorar el apoyo que
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proporcionan, y dentro de ellas se menciona la ayuda econdmica que el

programa establece bajo el nombre de “estipendio”.

Ademas las personas cuidadoras manifiestan que esperan ser
consideradas en la cartera de servicios que el programa debe proporcionar,
por ejemplo, en lo que respecta al mantenimiento de su propia salud, que
ademds corresponde a un requisito que deben cumplir como cuidadores/as

(tener una salud compatible acorde a las funciones que realizan).

62



7. DISCUSION

A través de los datos recopilados es posible dar cuenta que la unidad
muestral entrevistada reporta una diversidad etaria, de parentesco y de roles,
corroborando lo que ampliamente ocurre en los paises latinoamericanos
donde son las redes de apoyo mas proximas, en este caso mujeres de la
familia de la persona con dependencia severa, las encargadas de
proporcionar los cuidados de las personas con algun tipo de dependencia en
nuestro pais (24)(39)(40).

Por otra parte se logra apreciar lo planteado en el Primer Estudio
Nacional de la Discapacidad, referente a que no es posible establecer la
dependencia severa a un determinado segmento etario, puesto que la
realidad de las personas cuidadoras es que cumplen tareas de cuidado en
personas de todas las edades las que aumentan en niumero a medida que

avanzan en edad (24).

Las personas entrevistadas refieren tener conciencia de las
prestaciones que el programa ofrece una vez que comienzan a ser visitados
por el programa, pudiendo sefialar que en general se mantienen conformes y

con una percepcion positiva del programa que son parte.

Entre las reflexiones de las personas cuidadoras respecto del
programa y su implementacion a través de los afios destacan; la capacitacion
continua, la ayuda técnica que presta a las personas con algun tipo de
dependencia, las visitas domiciliarias proporcionadas por el personal de
salud, la empatia y buen trato que se brinda a la persona cuidadora durante
las intervenciones que se realizan en el hogar, entre otras; lo que estaria
contribuyendo favorablemente a cumplir los objetivos que debieran tener los

programas de salud destinados a las personas con algun tipo de
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discapacidad y que propone la ley 20.422, contextualizada en las actividades
de mejoramiento continuo de la calidad de vida de quienes mantienen algun

tipo de dependencia (17).

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) también coincide
en el avance y fortalecimiento de estas practicas, a través de lo que se
denomin6é como los “principios irrenunciables de la Atencién Primaria”, que
corresponde basicamente a los elementos caracteristicos del modelo de
atencion primaria que lo hace distinto de los otros modelos de atencion (111).
Bajo esta premisa, lo que aca se estaria fortaleciendo es lo referente a la
integralidad, entendida como las intervenciones que se realizan en las
familias para afrontar las dificultades a través de una cartera de servicios
suficiente para responder a las necesidades de salud de la poblacion desde
una aproximacion biopsicosocial del ser humano (25). Ciertamente esta
orientacion técnica que el programa brinda a las personas cuidadoras

contribuiria en gran medida al buen concepto en general que se tiene de él.

Sin embargo son quienes cuidan de nifios con dependencia severa los
gue hacen patente que esperarian que estas actividades dieran mayores
herramientas educativas dirigidas su cuidado especifico, que no guardan
relacion en absoluto con los cuidados destinados al adulto mayor, y que son
los contenidos que habitualmente se proporcionan en estas instancias
educativas ya que corresponde al grupo objetivo mas prevalente del
programa (9)(22)(29).

Las entrevistas analizadas proporcionan ademas informacion respecto
al tipo de prestaciones que son individualizadas por las personas cuidadoras,
manifestando tener una atencion multidisciplinaria en ellas (22) pero con
servicios mayoritariamente de enfermeria, quedando de manifiesto que las
relacionadas con las atenciones médicas son las que se hacen sentir con un

mayor déficit, especialmente en episodios agudos de morbilidad, algo que es
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visto también como una debilidad importante del programa. Este sentir de las
personas cuidadoras es sin duda compatible con el déficit que manifiesta
tanto la OCDE como los gremios profesionales en Chile (3)(61). Es
importante sefialar que las personas cuidadoras conocen de este déficit por
la contingencia nacional, mas no pueden determinar las razones que podrian
originar el problema, sino que lo relacionan directamente con la falta de

recursos que mantiene en general el Sistema de Salud Publico chileno.

Dentro de las expectativas sentidas del programa es importante
mencionar la conformidad que se tiene del mismo, relativas a las bajas
expectativas del programa en general, sustentadas de manera considerable
en la nocion que de cualquier modo las personas con dependencia severa en
situacion de estar comprometidos/as en su estado de salud, seran atendidos
por personal del programa, o0 en caso contrario, seran activadas las alarmas
habituales de la Red Asistencial Publica como el Sistema de Atencion
Médica de Urgencia (SAMU) que se encarga de proporcionar atencion
prehospitalaria de urgencia. Y aunque aumenten los servicios dirigidos a las
personas en situacion de dependencia, la condicion de su problema de base
no mejorara, especialmente en las personas mayores. En el caso de los
ninos, se aprecia que las personas cuidadoras agotan el maximo de
instancias en la Red Asistencial Publica con tal de proporcionarle una mejor

calidad de vida.

Ademas se logra apreciar que las expectativas se van cumpliendo en
la medida que la persona cuidadora va conociendo el programa, sus
funcionarios, prestaciones y canales de comunicacion; que van
fortaleciéndose acorde avanzan sus encuentros con el personal sanitario (7).
AuUn asi, las expectativas no se incrementan con el tiempo, advirtiéndose asi
un posible paralelo a lo referido en las investigaciones de Parasuraman (75),

guien menciona que las bajas expectativas pueden estar relacionadas con el
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nivel positivo de como es apreciado el programa, y que es lo que ocurriria en

este caso.

Visto desde otra perspectiva, en el programa de dependencia severa
las personas cuidadoras perciben que el desempefio del servicio supera
ampliamente lo esperado por ellos (dadas las nulas expectativas previas).
Las siguientes afirmaciones sustentan esto: “Yo parti sin ninguna
expectativa”, “De primera noo, no me habia interesado mucho porque uno no

conoce bien las cosas”, “Que era mas publicidad... No creia...”.

Es importante dejar en claro que este estudio no pretende respaldar la
tesis de Parasuraman, sino mas bien mencionarla como uno de los modelos
gue mas ha sido citado en los estudios que vinculan estadisticamente las
percepciones y expectativas, aspecto que escapa al objetivo de esta
investigacion pero que complementa el estado del arte relacionado con las
percepciones y expectativas de una persona que utiliza un servicio, y que en
si mismo resulta importante abordar, como ya lo consideran documentos

ministeriales que incentivan incrementar el conocimiento en estas areas (11).

Uno de los puntos importantes a considerar es la relevancia que las
personas cuidadoras atribuyen a las capacitaciones que el programa
organiza con el fin de ir mejorando los cuidados intradomiciliarios que se
otorgan a las personas en calidad de dependencia, convirtiendose en la
instancia donde van implementando en la practica cotidiana conocimientos y
habilidades que implica el cuidado de una persona, contribuyendo de esta
manera a la adquisicion de herramientas preventivas que el programa se ha
propuesto brindar a las personas cuidadoras desde su génesis (7)(16)(112),
evidenciandose asi un alto valor social percibido por las personas en relacién
a las intervenciones educativas continuas que el programa proporciona a las
personas cuidadoras que mantiene validadas con este estatus. Debe

considerarse que la contribucibn en la comunidad de esta medida
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aparentemente sencilla, esta en concordancia con las recomendaciones que
la OPS establece para el fortalecimiento de la Promocion de la Salud
mediante las Funciones Esenciales de la Salud Pdblica, al poner a
disposicién de la comunidad los servicios del personal sanitario para educar
a la poblacion en materias sanitarias que contribuyan a mejorar la calidad de
vida de las personas (113)(114).

Entre los desafios que el programa debe estimar se encuentra ampliar
la cartera de servicios que logre ofrecer en el futuro. Sin embargo aun se
debe considerar mantener las redes de apoyo habituales a las que las
personas con dependencia severa han tenido que recurrir como ha sido la
|6gica por afios, al no existir aun proyectos que logren dar una mayor
respuesta institucional a aquellas personas que no pueden contar por

distintas circunstancias, de una persona cuidadora estable (39)(41).

A lo anterior también se afiade lo manifestado por las personas
cuidadoras en el sentido de mejorar el subsidio econémico que el programa
les brinda y que a la fecha ha tenido bajos incrementos que no tienen
relacion alguna con los costos de mantener a una persona en condicion de
dependencia, comprometiendo asi seriamente alcanzar un bienestar pleno
de las personas con discapacidad que esta establecido en la ley 20.422 (17),
en el propésito de ir mejorando tanto la calidad de vida como las
oportunidades de desarrollo que ellas debieran tener. Esta situacion
recurrente en las personas cuidadoras esta en concordancia con estudios
nacionales que sefalan que los hogares que tienen a una persona con
dependencia severa van mermando sus ingresos familiares y con ello los
gastos derivados de salud para tener lo que necesitan a diario; sin considerar
gue la persona cuidadora ve comprometida su insercion laboral a medida
gue va pasando el tiempo en estas funciones, ya que muchas veces la

dependencia va aumentando en grados con el tiempo (4)(27)(29).
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Por ahora como ya se ha mencionado, queda como tarea de las
instituciones de salud y la misma ciudadania mejorar las redes de ayuda
comunitarias existentes o los proyectos de voluntariado a generarse que
contribuyan a ampliar las instancias de esparcimiento o descanso que
debieran tener las personas cuidadoras con el objetivo de evitar un alto nivel
de sobrecarga (18)(20), aspecto que debiera ser considerado en futuras
investigaciones respecto a si el indice de Zarit sigue siendo o no un buen
instrumento orientador para la toma de decisiones para los profesionales del
programa ya que en el caso del programa, este es un instrumento que se
aplica (16)(112), pero dados los limitados recursos profesionales que muchos
centros de salud mantienen y que en las entrevistas analizadas también
pudieron evidenciarse, impide que puedan realizarse intervenciones efectivas
en aquellas personas cuidadoras en los que el instrumento ha logrado ser
sensible. Focalizar estos esfuerzos por mantener a la persona cuidadora en
condiciones fisica y psicologicamente saludables para llevar a cabo sus
labores cotidianas, es invertir en mejorar directamente la calidad de vida de

ellas y las personas a su cargo.
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8. CONCLUSIONES

La importancia de los resultados expuestos indican que es necesario
en el corto plazo un mayor rol del Estado en mejorar las ayudas focalizadas a
la poblacién que debe asumir la responsabilidad no so6lo de cuidar, sino que
también de mantener a una persona con dependencia severa; los costos
involucrados y las redes de apoyo que deben ser fomentados desde el nivel
central con participacion ciudadana a través de voluntariados y fundaciones
como redes de apoyo. En este sentido, es necesario que se comience a
considerar la factibilidad en la implementacion de servicios domiciliarios de
enfermeria para personas con una alta demanda de cuidados de personal
especializado, tal y como ya ha sido implementado con cierto éxito en
muchos de los servicios de salud a lo largo del pais los dispositivos de
hospitalizacion domiciliaria (115)(116), ciertamente que no en una direccion
de brindar cuidados de alta complejidad, sino de mantener dispositivos que
ayuden principalmente en las tareas de la vida diaria, precisamente en
aquellas familias donde estas funciones dificilmente pudieran ser asumidas
por el cuidador/a principal, integrando una estrategia que ayude a mejorar las
redes de apoyo existentes para las personas que lo necesitan y con ello
contribuir al desarrollo de familias que a través de la persona que ejerce esta
labor siente que su contribucién tiene un impacto en mejorar las condiciones

tanto de la persona cuidadora como del familiar a cargo.

Lo expresado en las entrevistas llevadas a cabo en este estudio
advierten de la disminucion en el presupuesto econdémico familiar que sufren
los hogares donde las personas cuidadoras se ven en la dicotomia de “cuidar
o trabajar”. Al optar por lo primero se dan las mayores preocupaciones por
los costos de mantener a una persona en situacion de dependencia severa.
Si bien el estipendio logra en algo mermar las dificultades econdémicas de las

personas cuidadoras, éstas destacan que el monto es insuficiente
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(incremento de $3.545 en siete afios sin relacion con el incremento que ha
tenido el costo de vida en Chile) contribuyendo en lo ya evidenciado por otros
estudios donde el gasto de bolsillo en salud es uno de los mas altos de los
paises de la OCDE (4)(5). Las personas cuidadoras por ello esperan una
mayor respuesta del mundo politico que las apoye en alcanzar una canasta
de prestaciones asegurada anualmente, conocidas por ellas y que no
dependa de los recursos de cada centro de salud, con un financiamiento
dirigido tanto a centros de salud como a personas que deben hacerse cargo

de un usuario con dependencia severa.

Por otra parte los Centros de Atencion Primaria deben lograr dar
mayor resolutividad a los problemas detectados por las personas cuidadoras
gue padecen situaciones de urgencias con las personas que tienen bajo su
responsabilidad y que requieren ser resueltas en este nivel. Esto ya que se
suele incurrir en la utilizacion de recursos que en la red asistencial publica ya
disponen de una oferta limitada, como son los dispositivos méviles SAMU, en
circunstancias que no esta la suficiente disponibilidad de medios de
transporte de urgencia destinados exclusivamente para solucionar este tipo

de situaciones a nivel primario.

Un topico importante manifestado por las personas cuidadoras como
positivo corresponde a la educacion que van recibiendo a medida que se
mantienen en el programa. En este estudio se logra dar cuenta que una
persona cuidadora entre mas capacitada se encuentre, adquiere mayores
estrategias para dar respuesta a las necesidades de la persona que cuida y
gue pueda tener una resolucion inmediata brindada ella misma, aspecto que
estaria en la linea que el programa esperaba brindar como empoderamiento
del cuidador/a al transformarse en responsable de los cuidados brindados
domiciliariamente (44)(112).
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Acéa es importante seguir las recomendaciones brindadas por las
personas cuidadoras en relacion a que estas actividades deben estar
dirigidas segun las necesidades de cada caso, o cada grupo de ellas,

especialmente las que estan a cargo de poblacién infantil.

Este estudio logra también alertar en la poca preocupacion que las
personas cuidadoras perciben de parte de las instituciones de salud hacia
ellas en lo que respecta ser incorporados formalmente en la cartera de
servicios que ayuden a mantener una salud compatible con las funciones que
deben llevar a cabo en los domicilios. Probablemente esto contribuya a
mantener en parte las bajas expectativas que tienen del programa, ya que se
admite una cartera de prestaciones limitada y desigual segun el centro de
salud donde esté adscrita la persona con dependencia severa. Esto se
aprecia principalmente en los casos de sobrecarga, sin embargo el programa
no ofrece una canasta de prestaciones definida en caso que se manifieste
dicha condicidn tras aplicar la escala establecida segun programa (44), por lo
gue cada centro debe buscar la alternativa segun los recursos con que

cuente para subsanar este déficit.

Lo anterior se contrapone a lo que espera el programa de las
personas cuidadoras respecto a tener una salud compatible para efectuar los
cuidados necesarios al interior de los hogares. Esto resulta ser coherente al
establecerlo como criterio de inclusion, sin embargo el programa no brinda
directrices claras para fomentar que esto se mantenga en el tiempo y que
corresponde a asegurar los medios para que la persona cuidadora mantenga
un estado de salud compatible para las responsabilidades que asume al

momento de ingresar a éste (63).
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9. RECOMENDACIONES

Segun los datos analizados, este estudio recomienda que uno de los
aspectos positivos sentidos por las personas cuidadoras y que debe
mantenerse corresponde al trato recibido por parte de los profesionales que
participan en el programa, el que ademas manifiestan que es distinto al
experimentado en otros niveles de atencién como pudo apreciarse en los
resultados. Los esfuerzos por dar una especial relevancia a este tema,
concuerda con el propésito que busca mantener la ley de Deberes y
Derechos de los pacientes (106), ademas de la instauracién de incentivos
gue pretenden que las practicas de buen trato a los usuarios se mantengan y
se mejoren los procesos en los centros de salud para poder lograrlo. Es asi
como a partir del 2012 se crea por ley la asignaciéon asociada al
mejoramiento de la calidad de trato al usuario para los funcionarios de la
Atencion Primaria de Salud (117), esperandose el mejoramiento continuo de
los niveles de satisfaccion en las personas, ademas de contribuir con ello en
las mejoras salariales de los funcionarios de la Atencion Primaria. Trabajar
en alcanzar mejores estandares en trato al usuario junto con la
protocolizacion de las prestaciones brindadas por el programa es uno de los
desafios que debe tener a nivel general el Centro de Salud Familiar Pablo
Neruda en el proposito de mejorar los procesos para brindar una atencion de

calidad, tal como lo establece la institucionalidad hoy en dia (104).

Es necesario ademas fomentar y fortalecer los enfoques en salud
familiar en la poblacién a través de la implementacion de dispositivos
comunales que logren dar una respuesta mas expedita a los problemas que
tengan las personas cuidadoras y quienes mantengan a su cargo, con el fin
de hacerlo extensivo a dar cobertura a personas, que no solo por razones de
dependencia severa no pueden acceder a los dispositivos de salud, sino que

a todos quienes cursen problemas prevalentes y preocupantes en términos
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de Salud Publica para el pais, como urgencias de eventos cardiovasculares
(infartos agudos al miocardio o accidentes cerebrovasculares), que en su
conjunto contribuyen a aumentar las secuelas fisicas. Hoy en dia los centros
de atencion primaria del pais deben tener un vuelco mas domiciliario del que
hoy dia tienen, con el propésito de brindar una mayor resolutividad a la
poblacion que atienden. Ante la poca factibilidad de este nivel de inversién en
el corto plazo, una alternativa viable seria desarrollar dispositivos comunales
exclusivos para atender a poblaciéon en su domicilio, sin embargo no hay que
olvidar que esto seria una medida parcial, pues al estar abocado sélo a
resolver una arista del problema, no estaria siendo integral como pretende el

Modelo Integral de Salud Familiar y Comunitario (111).

También es importante incrementar el disefio y validacion de
instrumentos que metodolégicamente  consideren  percepciones Yy
expectativas de los programas de salud en atencidbn primaria para
retroalimentar a los equipos de salud, asi como también disefar
herramientas técnicas que contribuyan a dirigir esfuerzos en el equipo de
salud segun las necesidades de las personas cuidadoras con el propésito de
focalizar los recursos existentes con mayor eficiencia. Un ejemplo de
instrumentos han contribuido en mejorar la priorizacion de recursos desde los
centros de salud dirigido a las personas cuidadoras corresponde a los
“Planes de cuidados de Enfermeria”, disefiados para orientar tanto las tareas
intradomiciliarias de la persona cuidadora como al personal de enfermeria
para contribuir en su 6ptimo desempefio. Sin embargo estos planes son muy
diversos en los centros de salud donde se implementa el programa al no

existir un formulario estandarizado que se utilice a nivel nacional.

Es importante considerar también aumentar no soélo la oferta de
profesionales sentidos por las personas cuidadoras, sino que ademas
formarlos en temas de discapacidad y dependencia severa de manera

integral en la atencién primaria de salud, incentivando que estos topicos
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formen parte de las capacitaciones regulares de perfeccionamiento al interior
de los centros de salud que orienten a los profesionales con conocimientos
cercanos a la realidad actual en temas de discapacidad en Chile. Esto con el
fin de brindar solucion a necesidades especificas y coherentes con un
modelo de atencién primaria que aun no ha logrado dar respuesta a las
demandas en salud de la poblacién, necesidades a ser superadas en el
mediano plazo mediante el Modelo de Atencion Integral de Salud familiar y
Comunitario fomentado desde el nivel central para su implementacion (25).

Respecto al déficit de prestaciones médicas, éste debiera obedecer a
otro tipo de estrategia donde es preponderante el rol del Estado. Informes ya
han demostrado que ademas del déficit de profesionales de salud en Chile,
existe una distribucion desigual en el sistema publico y a nivel nacional, lo
gue afectaria negativamente el cumplimiento de los objetivos sanitarios de la
década (55)(61)(118). Por ello, para superar esta brecha se debe
implementar una serie de incentivos que logre atraer a profesionales
comprometidos con el desarrollo de la Atenciébn Primaria, por ejemplo
capacitaciones de nivel superior, becas de postgrado o directamente, mejorar
los incentivos salariales, pero claro esta que estas aristas han de ser
respaldadas por nuevas investigaciones que puedan dar cuenta de los
factores que influyen en este déficit con el objetivo de ejecutar medidas

basadas en la evidencia disponible.

Asi mismo es pertinente dirigir los esfuerzos que contribuyan a
mejorar la calidad de la atencion en salud de manera integral, esto es que los
usuarios perciban un buen trato y esperen una mejora continua del programa
del que son parte, teniendo como meta contribuir dia a dia a mejorar la
calidad de vida de quienes estan en un estado de dependencia severa y de
sus cuidadores/as. En este punto es crucial introducir estrategias que,
respaldadas por los centros de atencién primaria con fondos del nivel central,

logren en un futuro el desarrollo de servicios orientados en dar una solucién
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profesionalizada a las personas con discapacidad y dependencia severa en
sus hogares o en dispositivos de rehabilitacién basados en la comunidad.

Esfuerzos como los realizados en Canada en empoderar la ciudadania
con apoyo del Gobierno Central de una manera gradual e integral a traves
del tiempo, dan cuenta que es necesario un rol de todos los actores
involucrados en estas probleméaticas, es decir, las familias, la ciudadania, los

servicios de salud y el Estado (119).

Considerar entonces las opiniones de las personas cuidadoras resulta
esencial para el funcionamiento de las instituciones con el objetivo que la
politica sanitaria no derive en wuna interaccion unilateral, vertical y
unidireccional (120), sino mas bien en un didlogo permanente entre
instituciones, comunidades y usuarios/as cumpliendo con la propuesta que
plantea las Funciones Esenciales de Salud Pdublica, especificamente la
relativa a la Promocion de la Salud que pretende alcanzar una
corresponsabilidad en los cuidados de salud de la poblacion (114).

Lo anterior en si representa un desafio si se considera lo expuesto en
reportes que revelan escasa la informacion del cuidado de personas en
situacion de dependencia al interior de los hogares, por lo mismo, la omisién
de estas cifras sobre los servicios de salud domésticos deriva en los
impedimentos de las politicas publicas en cumplir su rol en las personas que
habitualmente no tienen los canales suficientes para manifestar los
problemas que la aquejan (50), por ello que una de las medidas necesarias
para manifestar estas problematicas es mediante su inclusion en la agenda
publica para abordar el tema de los cuidados domiciliarios a través de
politicas publicas que consideren sus distintas dimensiones y las relaciones

entre las personas para llevarlo a cabo (121).
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Por otra parte es recomendable asumir como tarea en el corto plazo la
actualizacion de los documentos que actualmente existen en el programa, los
gue no han sido modificados ni actualizados desde el momento de su
implementacion. Especial mencion merecen aquellos documentos que
orientan al equipo de salud a ejecutar en las sesiones educativas dirigidas a
la persona cuidadora (62) y que demuestran una clara alusion a los cuidados
dirigidos al adulto mayor. Esto como material de apoyo sin duda se
contrapone a la realidad actual del programa, ya que existen personas de
todas las edades, por lo que requiere de documentos técnicos que
resguarden y estandaricen un programa educativo segmentado que pueda

replicarse en los centros del pais donde sea implementado este programa.

Finalmente es importante referirse al sentir de las personas
cuidadoras evidenciado en este estudio respecto a las barreras del entorno
gue aun persisten en la ciudad y les dificulta principalmente en su
desplazamiento, pese a ser un aspecto regulado por la legislacion vigente en
el pais en materia de discapacidad. Uno de los tOpicos que menciona esta
ley se relaciona con facilitar los desplazamientos de las personas con
discapacidad y que éstos no se vean limitados por el entorno (17). Es
imperioso por tanto reflexionar en las medidas que aun faltan por adoptar
para mejorar los accesos en los medios de transporte publico, las escuelas,
centros de salud, etc.; y que la postergacion de estas expectativas no
aumente la frustracion en las personas cuidadoras en no tener un
desplazamiento expedito por la ciudad o en zonas rurales, principalmente en
aquellos que cuidan nifios y deben recorrer grandes distancias entre varios

centros de salud para recibir atenciones de profesionales especialistas.
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ANEXO |

Unidad Muestral

PERSONAS CUIDADORAS VALIDADAS POR EL PROGRAMA DE DEPENDENCIA SEVERA A ENERO 2013

NO

NG Sexo dependiente/s CROenIae(;l/loons Cumplimiento con Situacion del usuaria/o a
cuidador/a severo/s a : criterios de inclusién Diciembre de 2013
usuario/s
cargo
1| Femenino 1 Madre Si Vigente
2 | Femenino 1 Nieta Si Vigente
3 | Femenino 1 Hija Si Vigente
4 | Femenino 1 Madre Si Vigente
5| Femenino 1 Hija Si Vigente
6 | Femenino 1 Madre Si Vigente
7 | Femenino 1 Hija Sl Fallecida
8 | Masculino 1 Nieto Si Fallecida
9 | Femenino 1 Hija Si Vigente
10 | Femenino 1 Hija Si Fallecida
11 | Masculino 1 Hijo Si Vigente
12 | Femenino 1 Hija Si Vigente
13 | Femenino 1 Nieta Si Vigente
14 | Femenino 1 Hija Si Fallecida
15 | Femenino 1 Madre Si Vigente
16 | Femenino 1 Esposa Si Fallece
17 | Femenino 1 Madre Si Vigente
18 | Femenino 1 Madre Sl Vigente
19 | Femenino 1 Esposa Sl Vigente
20 | Femenino 1 Madre Sl Vigente
21 | Femenino 1 Vecina Sl Vigente
22 | Femenino 1 Madre Sl Vigente
23 | Masculino 1 Esposo Sl Vigente
24 | Femenino 1 Esposa Sl Fallecido
25 | Femenino 1 Esposa Si Vigente
26 | Masculino 2 Abuelo Si Vigente
27 | Masculino 3 Padre Si Vigente
28 | Femenino 1 Madre Menos de 12 consultas Vigente
29 | Femenino 1 Hija Menos de 12 consultas Vigente
30 | Femenino 1 Hija Menos de 12 consultas Fallecida
31| Femenino 1 Nuera Menos de 12 consultas Fallecida
32 | Femenino 1 Hija Menos de 12 consultas Trasladado a un hogar
33 | Femenino 1 Esposa Menos de 12 consultas Vigente
34 | Femenino 1 Esposa Menos de 12 consultas Trasladado a un hogar
35 | Femenino 1 Hija Menos de 12 consultas Vigente
36 | Masculino 1 Esposo Menos de 12 consultas Vigente
36 | Masculino 1 Esposo Menos de 12 consultas Vigente
37 | Masculino 1 Hermano Menos de 12 consultas Vigente
38 | Femenino 1 Hija Menos de 12 consultas Vigente
39 | Femenino 1 Hija Menos de 12 consultas Fallecida
40 | Femenino 1 Madre Menos de 12 consultas Vigente
41 | Masculino 1 Yerno Menos de 12 consultas Fallecida
42 | Femenino 1 Madre Menos de 12 consultas Egresada del programa
43 | Femenino 1 Madre Menos de 12 consultas Vigente
44 | Femenino 2 Madre e hija | Menos de 12 consultas Vigente
45 - - - 1 --- Cuidadora eliminada Trasladado a un hogar

del programa

Fuente: Elaboracién propia, 2013.
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ANEXO I

Consentimiento informado para entrevista a Cuidador/a
del Programa de Atencién Domiciliaria

El presente documento tiene como finalidad formalizar su participacion en esta
investigacion disefiada por Hugo Juanillo Maluenda para optar al grado de Magister en
Salud Publica de la Universidad de Chile. Este estudio pretende conocer su opinién en
profundidad respecto del programa al que usted pertenece como cuidador/a.

Si esta de acuerdo con participar de manera voluntaria, no se le cancelara valor
alguno por ello y se le pedira contestar individualmente preguntas que le hara el
encargado de llevar adelante el proyecto, tomando aproximadamente 1 hora por sesiéon
en el lugar que usted estime conveniente para resguardar la confidencialidad de la
entrevista, la que sera analizada con fines académicos. La entrevista sera codificada
para su andlisis, manteniéndose asi su anonimato, por esto le solicito autorizacion para
grabar su voz de manera tal de poder registrar todo lo que usted nos informe acerca del
programa.

Si usted desea consultar donde el encargado esta realizando su maestria, puede
contactar a la Escuela de Salud Publica de la Universidad de Chile para verificar
antecedentes con Katya Vergara Silva, Secretaria de Postgrado, Teléfono: 2978 6150.

Si tiene dudas al momento de la entrevista, puede hacerlas sin problemas en
cualquier momento. Por otra parte si alguna pregunta le incomoda, esta en su derecho
de no responderla, al igual que retirarse del proyecto si asi lo desea.

Agradezco su participacion y le recuerdo que una vez que ésta finalice se le hara
llegar el resumen de los resultados a su hogar.

Yo confirmo que he leido (o se
me ha leido) y he comprendido el presente consentimiento informado, aceptando
participar voluntariamente en este estudio, pudiendo establecer yo el lugar de encuentro
para las entrevistas y que también puedo retirarme de él cuando lo estime conveniente
sin perjuicio alguno por ello.

Ademas he podido realizar preguntas sobre esta investigacion y se me ha contestado
claramente, de manera que no tengo dudas en participar y que se me entregue una
copia de este documento.

Firma Cuidador/a Firma Investigador

Fecha: [/ |/
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ANEXO 1l

Pauta entrevista semiestructurada

Objetivo especifico

Preguntas de la pauta guia

Indagar en las
percepciones que
tienen las personas

cuidadoras acerca del
programa al que
pertenecen.

- ¢,Como encuentra que es el programa al que pertenece
usted como cuidador/a?

- ¢Puede describirme qué significa para usted el
programa?

- ¢ Qué servicios que ofrece el programa le han servido
mas para poder cuidar a su familiar?

- ¢, Puede explicarme con algunos ejemplos?

- ¢Cudl o cudles cree Ud. que serian las
debilidades/falencias del programa al que pertenece su
familiar?

Explorar las
expectativas gue
tienen las personas
cuidadoras acerca del
programa al que
pertenecen.

- Cuénteme ¢ qué espera del programa del consultorio al
que usted pertenece como cuidador/a?

- ¢,Cree usted que se han cumplido sus expectativas?
- ¢En qué SI? / ¢En qué NO? ¢Podria darme ejemplos
de ello?

- ¢, En qué ve usted que no se ha/n cumplido?
- ¢, Puede darme ejemplos?
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ANEXO IV

El contexto del estudio

En los estudios cualitativos se hace indispensable contextualizarlos en
su entorno social, es decir, describir dénde transcurre el fenbmeno a ser
estudiado por el investigador. En tanto una resefia que caracterice dicho
contexto permitird entender los significados de sus protagonistas, haciendo
con ello méas rigurosa y completa la interpretacion del fenémeno, ampliando

asi el valor explicativo de los hallazgos (86).

Debe ser considerada ademas la contribucion que la investigacion

proporciona a la transferibilidad del estudio, entendida como la posibilidad de

establecer nexos entre partes no estudiadas del caso original o realizar su
extension a otros casos (91). De esta manera los conocimientos bien
documentados del entorno social podrian extenderse a poblaciones
similares, siempre que se haya tenido el rigor de proporcionar
detalladamente las caracteristicas del contexto del estudio (82), es por esto
gue la transferibilidad forma parte de las pautas que evaltan la calidad y el
rigor que deben tener los estudios cualitativos junto a la credibilidad, la
confiabilidad y la confirmabilidad (13)(82)(86)(91).

A continuacion se detallara el contexto del Centro de Salud Familiar
Pablo Neruda, lugar donde se realiz6 el estudio dirigido a las personas

cuidadoras de usuarios/as con dependencia severa.
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El Centro de Salud Familiar Pablo Neruda

El CESFAM Pablo Neruda se ubica en Lo Prado, comuna
relativamente reciente, nacida en 1981 del Programa de Reformulacion
Comunal (Ley de Descentralizacion de Comunas), dividiendo a la
antiguamente llamada “Barrancas”, en tres nuevas comunas: Lo Prado, Cerro
Navia y Pudahuel (122).

El CESFAM fue inaugurado en mayo de 2007 (123) con dotacion de
funcionarios de los tres centros de salud ya existentes en la comuna (Dr.

Raul Yazigi, Dr. Carlos Avendafio y Santa Anita).

Lo Prado presenta una poblacion de 94.305 habitantes segun datos
del Censo del 2012 (124), distribuidos en cuatro centros asistenciales, siendo
uno de ellos el CESFAM Pablo Neruda que atiende en un contexto urbano de
dependencia municipal a una poblacion comunal total de 130.517 validados
ante el Fondo Nacional de Salud para el afio 2013, siendo el grupo
mayoritario a atender el del segmento de 15 a 64 afios (86.651 habitantes), y
un numero no menor de adultos mayores que corresponden a los mayores
de 65 afios, de 17.877 habitantes (125). Asi la poblacion total inscrita del
CESFAM asciende a las 27.335 personas aproximadamente (123).

De esta manera este centro de salud forma parte de la red comunal de
salud, cuyo financiamiento proviene del modelo per capita, donde cada
municipio recibe recursos segun el numero de beneficiarios publicos
registrados en cada centro de salud (126), es decir, es un mecanismo de
financiamiento que cancela segun la poblacion inscrita y cuyo precio los
establece el Ministerio de Salud en referencia a una Canasta de
Prestaciones (127), llamada Plan de Salud Familiar, sustentada en
establecer el financiamiento de las estrategias de la atencion primaria con

enfoque familiar y comunitario (25)(44).
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Las atenciones que efectia el CESFAM las proporciona a través de
tres sectores (azul, rojo y verde) distribuidos con limites geogréficos
establecidos, sumado a un sector transversal (amarillo) que otorga servicios
a todos los inscritos del CESFAM, independiente del sector al que
pertenecen, tal es el caso de la unidad de curaciones, Sala IRA/ERA o

vacunatorio.

De las prestaciones de salud destinadas al programa de atencion
domiciliaria a usuarios con dependencia severa, se encuentra la “visita
domiciliaria integral” como actividad general asociada a todos los programas,
es decir, sigue una ldgica transversal en sus operaciones con un amplio
apoyo brindado al programa de salud del adulto mayor, englobando de esta
forma a familia y a cuidadores/as (128).

Ademas, dentro de los planes relevantes en el ambito de tratamiento
se mantienen las capacitaciones destinadas a cuidadoras de usuarios con
dependencia severa, mientras que en las relacionadas con la rehabilitacion,
se encuentran las vinculadas a apoyar el manejo de las personas en

situacion de discapacidad moderada y severa y de sus familias (44).

Es importante mencionar que se realizara este estudio en este centro
de salud por la importancia que esta institucion presta a la calidad de
atencion brindada a su poblacion, dado que desde sus inicios se plante6
mejorar este ambito, participando incluso en un concurso ministerial que
premia a los consultorios que brindan una mayor satisfaccion usuaria durante
el afio, siendo elegido como “Consultorio de excelencia en la Atencion”(129)
por dos afios consecutivos, 2012 y 2013 (130)(131).
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El desafio por comprender las percepciones y expectativas de las
personas cuidadoras del programa de atencién domiciliaria, no deja de ser
menor en este centro de salud, pues es evidente que tanto expectativas
como percepciones van cambiando a través del tiempo, influyendo con ello
en la satisfaccion de quienes reciben un servicio (75), pues por citar un
ejemplo, este mismo establecimiento que fue premiado recientemente, en un
estudio realizado el 2009, afirmé en un 33.3% que la calidad de atencion era

lo que menos le gustaba de este centro de salud (132).
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ANEXO V

La experiencia de vivir los datos en la investigacion cualitativa

La génesis de este acapite surge de la necesidad de cumplir con los
criterios de rigor que todo estudio cualitativo debe tener para asegurar la
confirmabilidad de una investigacion (86)(100), entendida como la estrategia
de garantizar que el estudio no refleja los intereses del investigador, sino que
responde lo méas fehacientemente al sentir de los protagonistas de este
estudio, las personas cuidadoras del programa de atencion domiciliaria.
Ademas corresponde a una instancia donde son explicadas las decisiones
metodologicas llevadas adelante consecuente avanzan las etapas de

construccion de la investigacion.

Indudablemente que escribir de este proceso es adentrarme a un
desarrollo personal del que estoy muy conforme de haber emprendido y a la
vez sentirme con la responsabilidad profesional de mantener una formacién
continua en esta rama del conocimiento dada la contribucion e influencia que
brinda la investigacién cualitativa a las ciencias biomédicas hoy en dia
(82)(87).

Es pertinente entonces comenzar mencionando lo improbable que la
investigacion de un determinado fendmeno surja sin el ineludible interés de
guerer comprenderla a cabalidad en su cotidianidad. Mi formacién como
enfermero y el desempefio emprendido en el servicio publico me ha llevado a
conocer de cerca la experiencia del cuidado desde diversas perspectivas, o
gue me hace valorar de igual manera tanto a quienes profesionalmente
adquieren estas competencias, como también a quienes por circunstancias
de la vida deben adquirir estas habilidades. En el caso de las personas

cuidadoras este rol es adquirido, la mayoria de las veces, forjados por el
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carifio de entregar un servicio anénimo y por la misma razén, poco conocido

en su contexto social.

Las investigaciones consultadas durante el devenir de este estudio
tienden a ser reiterativas en topicos similares unos con otros; la sobrecarga
de la persona cuidadora, el estrés, la depresion asociada, la cuantificacion de
los factores de riesgo, prevalencias e incidencias asociadas, etc.... Y pese al

estado del arte existente, se mantenian en mi las mismas interrogantes...

Ahora bien, ¢como llega a interesarme este tema?
Es probable que por razones muy similares a la de una persona que asume
la responsabilidad del cuidado de otra; ya que mi llegada a conocer esta
realidad deriva tras asumir la labor de encargado del programa de atencion
domiciliaria, el cual se encontraba con ciertas complicaciones administrativas
y se requeria que alguien asumiera sus funciones y comenzara a darle una
direccion en su quehacer. Podria mencionarse que éste seria el inicio de las
constantes interrogantes en el proceso de querer comprender un programa
implementado en todo el pais pero con escasas directrices técnicas desde el
nivel central que asegure una dotacion estable del recurso humano y con ello
mantener una canasta de prestaciones esperables por la poblacidon que
utiliza los servicios del programa. Esta es una de las razones importantes
gue conlleva a que este programa se implemente de manera desigual en
cada centro de salud, evidenciandose en la practica, lo distinto del

funcionamiento que tiene el programa de una comuna a otra.

A esto se suma poco tiempo después mi ingreso como estudiante a la
Escuela de Salud Publica y con ello la preocupacién por contribuir, en el
centro que laboro, a mejorar la logistica del programa a través de las
competencias que fuera adquiriendo como estudiante en formacion a través

de un trabajo de investigaciéon como el llevado adelante.
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Al momento de querer tomar una decisibn metodoldégica muchas
fueron las alternativas que surgieron; encuestas validadas, modelos usados
en marketing, entre otras; sin embargo fui considerando que ellas no eran la
mejor herramienta a aplicar para las multiples inquietudes de este grupo
humano, con motivaciones particulares que lo llevan a tomar esta funcion de

cuidar a otra persona.

Asi fue cémo surgid6 mi interés por las metodologias cualitativas,
descubriendo multiples alternativas para abordar un tema. Sin embargo aca
el desafio era aun mayor, pues debia empezar a prepararme
académicamente para enfrentar este reto, teniendo que ampliar las
asignaturas para comprender las variadas opciones que pueden ser
consideradas, y por qué no decirlo, disipar la inseguridad de dar el primer
paso.

Por cada libro, cada articulo, cada investigacion leida; se advertia al
“‘investigador principiante” de tener cuidado en no incurrir en variados errores
basados en la inexperiencia de quienes se adentran en la utilizacion de estas
metodologias... No obstante, logré decidirme y cuél fue mi grata sorpresa,
darme cuenta de la extensa contribucion desde la enfermeria a la
investigacion cualitativa, aunque no son muchas las experiencias de estudios
chilenos en la disciplina de enfermeria que aborden percepciones y
expectativas de personas cuidadoras en nuestro pais, los aportes
encontrados también eran los que ven factores de riesgo en la sobrecarga de

ella.

Tuve la oportunidad entonces de realizar entre finales del 2012 hasta
mediados del afio 2013, las asignaturas “Métodos Cualitativos en Politica y
Gestion en Salud” a cargo de la profesora Alejandra Fuentes, “Introduccion a
los métodos cualitativos de investigacion aplicados en salud” tutoriado por la
profesora Pamela Eguiguren y "Metodologia Cualitativa: Técnicas de

Recoleccion y Analisis de Datos", dictado en el Centro de Epidemiologia
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Clinica de la Universidad de Chile por la profesora Maria Cristina Di Silvestre;
siendo el ultimo el que probablemente mas influyé en mi formacion
académica, pues gracias a esta asignatura pude leer mucha evidencia del
trabajo de enfermeras que realizaban investigaciones cualitativas, y del
interés y admiracion por el camino trazado por Janice Morse, enfermera y
estudiosa de metodologias cualitativas, fundadora del International Institute
for Qualitative Methodology de la Universidad de Alberta en Canad4, y quien
también se acercO a esta area por un interés en dar respuesta a sus
primeras interrogantes como estudiante que el paradigma positivista no los
podia develar (133).

Probablemente alguien que lea lo anterior podria pensar: “;para qué
hacer tantas asignaturas que versan de practicamente /o mismo?”, y quizas
aqui es donde esta una de las reflexiones mas sentidas por mi en estos
momentos; en el conocimiento de la investigacion cualitativa cada instancia
de aprendizaje es totalmente diferente una de otra; principalmente por los
enfoques, las lecturas sugeridas, los autores y las escuelas que influyen en
los docentes que las imparten y que logran ser transmitidas a los
estudiantes, que por supuesto van tomandolas en su constante aprendizaje

aplicadas a sus intereses en la investigacion.

Fue asi como comencé a mejorar durante meses la pregunta de
investigacion y las estrategias para dar respuesta a la interrogante planteada,
siempre apoyado y orientado por los sabios consejos y sugerencias del
profesor Sulbrandt; decidiendo que el mejor enfoque era la fenomenologia
descriptiva a través de las entrevistas en profundidad, considerando abordar
la problematica desde un enfoque que me permitiera adquirir una experiencia
gue me motivara a comprender mejor la realidad en que esta inserta la
persona cuidadora y por lo desconocido que puede llegar a ser su vision de

un programa que le brinda apoyo técnico en el hogar.

101



Una vez que el proyecto fue aprobado fue necesario comenzar con el
trabajo de campo con los temores habituales que existe cuando uno se
acerca a la cotidianidad de las personas. Interrogantes como; ¢ podré ganar
la confianza de las personas para que me cuenten sus opiniones del
programa?, ¢podré sortear exitosamente los encuentros sin interrupciones?,
ccomprenderdn la finalidad de este estudio y la importancia de su
colaboracion?, entre muchas otras preguntas que fueron surgiendo y con ello

preparandome para resolverla en su momento.

Acé nuevamente existi6 otro momento importante que experimenté en
mi trabajo, ya que a mediados de afio pasé de estar a cargo de este
programa a asumir funciones como Encargado de Calidad del Centro de
Salud Familiar en que trabajo. Como era de esperarse, asumir este cambio
no era facil en la etapa que me encontraba del estudio, que en ese momento
se encontraba en fase de proyecto, ya que pensé que se haria inviable al
estar alejado del programa. Pero lo que parecia una desventaja, se convirtio
finalmente en una utilidad para el estudio, ya que pude ver las percepciones
y expectativas pero desde otra mirada, esta vez no como "el encargado”,
sino que como un funcionario que podria conversar mas libremente de lo que
sienten quienes usan las prestaciones del programa por estar en otras

funciones al interior del centro de salud.

Lo que sin duda alguna fue inmensamente reconfortante correspondio
a la manera como se llevo el estudio de las personas cuidadoras en terreno,
principalmente en cémo pudieron ser obtenidas las opiniones respecto a un
programa de atencion primaria del cual son parte, escuchar sus impresiones
de la gran necesidad de sentirse apoyadas por personal idoneo en el tema
de dependencia severa, lo bien percibidas que son las charlas educativas por
parte de la mayoria de las personas cuidadoras que han participado de la

experiencia, entre otras vivencias;, que fueron escuchadas y transcritas
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literalmente, lo que contribuyd considerablemente en la familiarizacion que el

investigador debe tener con los datos recolectados (91).

Asi, muchas de las dudas que tenia al hacer las entrevistas en terreno
se fueron paulatinamente desvaneciendo gracias a la confianza que fueron
depositando las personas cuidadoras, al compartir aspectos tan intimos y
dificiles de asumir como la fortaleza que van adquiriendo algunas madres del
programa que estan en conocimiento del nacimiento de un hijo sano y que
por una atencibn no expedita, quedan con secuelas que derivan en

dependencia severa.

Ciertamente es aca donde uno intenta mantenerse en un sitial que
dificilmente puede contener en el momento que se esta en el rol de
entrevistador, de emitir una opinion y por qué no decirlo, una critica respecto
a que los sistemas de salud no han logrado ser lo suficientemente
pertinentes en la poblacion que mas lo requiere, pues si estos pequefos
hubieran tenido una atencién realmente oportuna, probablemente no estarian

en la condicion actual de dependencia.

Estas experiencias compartidas durante las entrevistas me hizo
reflexionar profundamente en el papel que nos compete como personal
sanitario en mejorar no soélo los accesos, sino que también la oportunidad de
la atencién, protocolizando nuestro quehacer como funcionarios,
especialmente en el escenario actual, en que las instituciones tanto publicas
como privadas deben acreditarse en calidad para brindar una mejor atencion,
gue si bien no evitaran en un cien por ciento situaciones como la expuesta, si

contribuyen a brindar una atencion mas segura para las personas.

Acorde avanzaba la recoleccion de datos pude sentir la necesidad por
parte de las personas cuidadoras de querer compartir sus sentimientos,

carencias y en parte, aspiraciones a ser escuchados a un nivel mas alto;
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guienes sefalaban que por favor no edite nada, que presente la realidad tal
como fue expresada, en fin, una responsabilidad ética no menor frente a

estas peticiones.

Por otra parte un aspecto que no deja de ser cautivante es la manera
como se van levantando datos y categorias con las metodologias
cualitativas, donde el trabajo debe seguir un orden que a uno lo introduce
necesariamente a una familiarizaciéon de los datos, y como no, si uno
literalmente se convierte en una extension del instrumento cualitativo,
referenciando a Benjumea (100), al tener que llevar a cabo la entrevista,
transcribirla, leerla, tomar notas, volver a ella, escuchar el audio nuevamente,
triangular, concluir, etc.; en resumen, una experiencia que da cuenta de lo
estricto en la practica al desarrollar estudios cualitativos y las habilidades que

deben adquirirse para ir mejorando con el tiempo.

Se solicitd entonces la intervencién de un profesional que ayudara a
enriqguecer al analisis de la informacion, derivando en un trabajo
minuciosamente llevado adelante, transformandose asi en una parte
importante no sélo en la interpretacion de datos, sino que en detalles no
menores, como por ejemplo ayudar a organizar el café con el que se realizd
la "revision de los sujetos” antes explicada, aspecto que puede parecer trivial,
pero que en términos metodoldgicos no lo es, al estar centrado en un
objetivo mayor; propiciar y garantizar un ambiente Optimo en que el
participante de la investigacién se sienta grato por compartir y aportar con

sSus vivencias.

A partir de esta desinteresada colaboracion se pudieron abordar
expresiones, ideas, significados que gracias a su condicibn de mujer y
docente universitaria podia hacer apreciaciones e interpretaciones desde un
interesante enfoque, por lo que fueron muy fructiferas las sesiones en que se

discutian los hallazgos. A la vez que también esta experiencia contribuy6 a
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acercarla a una realidad que era hasta ese momento poco conocido en su
quehacer de docente en la catedra de enfermeria pediatrica en la que

habitualmente participa.

Si bien ya fue mencionado, el analisis de los datos en este estudio se
realiz6 al mismo tiempo en que se avanzO en las entrevistas de manera
manual, aunque es importante sefialar que hubiera sido interesante haber
usado tecnologias como los programas conocidos como CAQDAS, sin
embargo debo decir que hice caso a la experiencia de personas que han
utilizado estas herramientas, quienes me aconsejaron emplearlo una vez que
ya haya tenido la oportunidad de haber realizado un estudio con analisis
manual para utilizarlo con todas sus potencialidades a posteriori; de manera
gue para una futura investigacion (que espero optimistamente que éste sea
el primer paso a continuar descubriendo metodologias cualitativas) me
inclinaré por desarrollarla de manera complementaria al analisis manual, ya
gue como se menciond, aca tedricamente se siguieron las recomendaciones
de MacQueen para respaldar esta decision metodoldgica de realizar un

analisis manual de los datos.

Mas quedo con la inquietud respecto a los esfuerzos que deben
realizar las instituciones de educacion superior por ampliar la adquisicion de
licencias de programas de andlisis de datos cualitativos reconocidos a nivel
mundial (Nvivo, Atlas.ti, Ethograph, entre otros), pues ésta es probablemente
una traba no menor que debe enfrentar un/a estudiante que desea conocer
las potencialidades verdaderas de un software (y no las limitadas versiones
de prueba) que son los altos costos que deben cancelarse por optar por uno

u otro programa.

Esto a mi parecer ampliaria la gama de posibilidades de generar
mejores andlisis al complementar herramientas tanto clasicas como

modernas. Por citar una experiencia, en esta busqueda de programas que
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ayudaran en las etapas de este estudio pude conocer un interesante
programa llamado TextStat cuyo concepto de “corpus documental” da cuenta
de un andlisis estadistico que puede ser realizado a un determinado texto;
por ejemplo una o muchas entrevistas en profundidad, donde analiza los
significados y datos textuales a través de un recuento en las frecuencias de
las palabras mas recurrentes en los textos pudiendo situarla en una
contextualizacion de la narracion. Si bien la sola idea de analizar datos
cualitativos con herramientas estadisticas puede parecer extrafia, sin
embargo es una metodologia de analisis muy frecuentado en estudios
cualitativos (134)(135) por permitir orientar el andlisis del contenido. Para
conocer un poco mMas de este programa someti algunas entrevistas
transcritas y los resultados fueron bastante interesantes, por ejemplo la
palabra “apoyo” fue una de las mas concurridas junto con “charlas”.

Sin embargo, haber confiado el analisis sOlo a este procesamiento hubiera
sido poco provechoso porque como fue detallado anteriormente, estas dos
dimensiones fueron parte del analisis pero en un contexto mas amplio. Si a
futuro pudiera usarla en circunstancias que las personas sean mas exactas
en dotar a las palabras de significados mas precisos, pudiera aportar muchas
ventajas, pensando en ambitos mas técnicos como profesionales de la salud
0 ambitos académicos; ya que en el caso del procesamiento de los datos a
los que puse a prueba el programa no pudo ser vista en su maxima
expresion dada la alta cantidad de modismos y conectores que hacen
dispersar estas frecuencias. Por ahora la inquietud quedo instalada y eso es

lo positivo pensando en un aprendizaje a futuro.

Es precisamente esto lo que hace tan interesante y flexible las
metodologias cualitativas, al hacer constantemente pensar y por qué no
decirlo, replantearse muchos pasos, decisiones y alternativas que van
surgiendo; con el propdsito de encontrar la estrategia que mejor refleje los

significados de las personas a investigar.
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Otro de los momentos interesantes experimentados durante la fase de
analisis preliminares fue precisamente la “Revision de los Sujetos”, instancia
en que los mismos participantes de las entrevistas individuales se hacen
parte de la investigacién, proporcionando sus opiniones, satisfacciones,
temores, en fin; una oportunidad que también perfectamente pudiera haber
fracasado si no hubiera asistido ningun participante invitado. Sin embargo el
s6lo hecho de respaldar una instancia como ésta, ayuda a quienes llevamos
adelante este proyecto a convencernos que el problema investigado tiene
una connotacion relevante entre los actores involucrados a contribuir en lo
gue esté al alcance de cada uno de ellos a generar un mayor conocimiento y
conciencia de los problemas desencadenados a partir de una persona con
dependencia severa. Sin duda que este problema que debe seguir siendo
considerado por futuras investigaciones, ya que puede parecer un tema poco
recurrente al no tener una tribuna permanente en los medios de
comunicacion, pero por cierto no por eso es un tema irrelevante de Salud
Pudblica, dado que genera tristeza entre quienes la padecen, postergacion en
las personas cuidadoras, empobrecimiento en las familias que deben asumir
los costos de mantener a una persona en situacion de dependencia severa, y
por tanto, mientras no se genere mayor conocimiento en estas aristas del
problema, son pocas las contribuciones que pueden llevarse adelante para
mejorar la calidad de vida de quienes viven dia a dia esta realidad; tanto

personas con dependencia severa como sus cuidadoras/es.
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