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RESUMEN

En Chile, el 24,1% de las personas mayores de 60 afios tiene algun grado de
dependencia. El cuidado de estas personas con gran frecuencia es brindado por la

familia, siendo principalmente adjudicado a las mujeres.

El presente estudio tiene por objetivo comprender, desde un enfoque de género, la
experiencia de cuidar, sus significados, aprendizajes y necesidades, desde las

vivencias de las/os cuidadoras/es de personas adultas mayores con dependencia.

Se realiz6 un estudio cualitativo de tipo descriptivo-interpretativo. Mediante un
muestreo intencional y tedrico se realizaron 13 entrevistas semiestructuradas a
cuidadoras y cuidadores informales de adultos mayores con dependencia
moderada y severa. Las entrevistas se efectuaron hasta la saturaciéon de la
informacion, y los datos fueron analizados mediante andlisis de contenido

narrativo.

Se observa en los resultados que existen diferencias de género en cuanto a los
significados, motivaciones, valoraciones, consecuencias y necesidades de las/os
cuidadoras/es. Las mujeres asumen el cuidado como algo natural y esperado de
su circulo familiar y social. Los hombres lo asumen cuando hay ausencia de

mujeres en su circulo cercano.

La experiencia de cuidar es dura, dificil y complicada, y trae consecuencias en la
vida de las cuidadoras/es. Las necesidades son mdultiples, y con una escasa
respuesta de los servicios de salud. El aprendizaje es adquirido principalmente a

través de la misma experiencia o consultando con otras cuidadoras.

La presente investigacion confirma que el cuidado esta determinado por el género,
observandose que las desigualdades entre mujeres y hombres van mas alla de la
distribucion del cuidado. El solo hecho de cuidar profundiza estas desigualdades
en las diferentes areas de la vida de las cuidadoras. La naturalizacion de esta
situacion por parte del circulo social cercano y de las mismas cuidadoras llevan a

la invisibilizacion de la inequidad de género presente en el cuidado.



I. INTRODUCCION

Durante las ultimas décadas, Chile ha experimentado cambios en su poblacion.
Nuestra actual piramide poblacional refleja un aumento sostenido en las ultimas
décadas del grupo de adultos mayores, personas de 60 afios o0 mas, cuyo
aumento relativo ha transitado del 10,8% en el afio 1990 a un 16,7% en el afio
2013, segun la Encuesta de Caracterizacion Socioecondmica Nacional (CASEN)
(1). El pais se encuentra en una etapa avanzada de transicion demografica, y las
principales causas de esto han sido el descenso de la fecundidad, la disminucién
de la mortalidad general, y la reduccion del riesgo de muerte en la nifiez y juventud
(2). Ademas la mejora de las condiciones de vida, los avances tecnoldgicos y
biomédicos, han incidido en el aumento de la esperanza de vida de la poblacién

mayor de 60 afios (3).

Este escenario, sumado a cambios epidemiolégicos, como el aumento de las
enfermedades crénicas, y a factores relacionados con estilos de vida poco
saludables (obesidad, estrés, tabaquismo, alcoholismo, sedentarismo, etc.),
favorecen la presencia de una mayor proporcion de adultos mayores que

presenten algun tipo de dependencia (4).

En Chile, el 24,1% de las personas mayores de 60 afios tiene algun grado de
dependencia. Al aumentar la edad incrementa la frecuencia y severidad de esta,
observandose que a partir de los 75 afios la dependencia severa llega a cifras
superiores al 30%. Este problema impacta en la calidad de vida tanto de las
personas mayores como de sus cuidadoras/es. El cuidado, en la mayoria de los
casos, es proporcionado por la familia, sin embargo, la distribucion de este no es
uniforme entre sus miembros. La mayor proporcion de cuidado dentro de las

familias lo brindan las mujeres (85,6%) (5).

La desigualdad en la distribucion del cuidado se basa en que éste es adjudicado a
las mujeres, desde un rol de género donde diversas tareas, que incluyen los
cuidados de salud a otras personas, son "cosa de mujeres". Se trata de una

construccion socio-cultural profundamente arraigada en nuestra sociedad (6). Por
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otra parte, es un trabajo no remunerado, basado en relaciones afectivas y de
parentesco, marcado por un compromiso moral y de responsabilidad (7). Esto ha
llevado a normalizar los cuidados que se brindan a personas dependientes en el
hogar como una responsabilidad propia de la mujer, dejando invisible la inequidad

de género que representa.

Las mujeres que cuidan a adultos mayores con dependencia, agregan esta tarea a
otros roles domésticos y reproductivos, lo que genera para ellas una alta carga de
trabajo, impactando negativamente en su salud y calidad de vida (5). Es muy
infrecuente que los hombres asuman el rol de cuidadores principales, y en esos

casos sus experiencias son muy poco conocidas.

En Chile se han desarrollado diversas estrategias locales y programas de apoyo a
las personas dependientes y sus familias (8). El afio 2006 comenzé a ejecutarse el
Programa de Atencion Domiciliaria a Personas con Dependencia Severa en los
establecimientos de salud de Atencion Primaria y el afio 2013 comienza un
programa piloto de Cuidados Domiciliarios creado por el Servicio Nacional de
Adulto Mayor (SENAMA) (9,10). Sin embargo, estos programas estan mayormente
centrados en las necesidades del adulto mayor, suelen considerar menos la
perspectiva de las/os cuidadoras/es y muchas veces desconocen las

desigualdades de género que sabemos atraviesan en esta realidad.

El presente estudio se apoya en la constatacion del rol fundamental que ocupa
dentro del sistema de salud la administracion de cuidados en el hogar a la
poblacion adulta mayor con dependencia. Fundamenta su perspectiva en la
inequidad de género que determina la invisibilidad y delegaciéon mayoritaria de
estos cuidados en manos de las mujeres de nuestra sociedad. En esa linea de
reflexion, para un abordaje efectivo de esta problematica resulta relevante
visibilizar a quienes cuidan informalmente. Para ello, se realiz6 un estudio
cualitativo de tipo descriptivo - interpretativo con el objetivo de comprender, desde
un enfoque de género, la experiencia de cuidar, sus significados, aprendizajes y
necesidades, desde las vivencias de las cuidadoras y cuidadores de personas

adultas mayores con dependencia.



II. MARCO TEORICO

Para comprender y contextualizar los objetivos de la presente investigacion, y su
posterior andlisis, el siguiente marco de referencia introduce a los temas centrales
del estudio. Se destaca el rol central que ocupa género al hablar del cuidado a
personas con dependencia, debido a que este es adjudicado a las mujeres desde
un rol de género. Por ello, los temas que se presentan a continuacion estan
descritos bajo esta perspectiva. La primera parte definird conceptos basicos de
dependencia y discapacidad; para luego profundizar en los conceptos de cuidado
y género, y las desigualdades presentes en este. Posteriormente se describiran
las caracteristicas de las cuidadoras y cuidadores, sus necesidades, y las
consecuencias del cuidado que brindan. Finalmente, se realiza una breve sintesis
de las politicas publicas y programas locales relacionados con adultos mayores

con dependencia y sus cuidadoras/es.

1. Envejecimiento y dependencia

Chile se encuentra en una etapa avanzada de transicion demografica hacia el
envejecimiento de su poblacion, y a su vez ha cambiado su perfil epidemioldgico
hacia las enfermedades crénicas y degenerativas (2). En el afio 2011 la esperanza
de vida fue de 79 afios promedio, con una brecha de 6 afios en favor de las
mujeres y el porcentaje de personas mayores de 60 afios es de 16,7%.. Para el
2025 se proyecta que llegue al 20%, superando a la poblacién menor de 15 afios
(11).

El envejecimiento es un proceso individual, el cual se expresa de diferentes
formas en los adultos mayores. En este intervienen aspectos biolégicos, sociales,
psicolégicos, ademas de los estilos de vida poco saludables (obesidad, estrés,
tabaquismo, alcoholismo, sedentarismo, etc.). El progresivo deterioro biologico y
consecuente aumento de problemas de salud se asocian a una declinacion de las

capacidades funcionales y la autonomia de las personas mayores (5).



1.1 Dependenciay discapacidad

En Chile, el 24,1% de las personas mayores de 60 afios tiene algun grado de
dependencia, y al aumentar la edad incrementa su frecuencia y severidad,
observandose que a partir de los 75 afos la dependencia severa llega a cifras

superiores al 30% (5).

Diversas disciplinas han estudiado la dependencia como fenbmeno, aportando
diversas fuentes de datos, definiciones, clasificaciones, etc., que han permitido
profundizar su conocimiento. Dentro de las definiciones mas utilizadas
encontramos la de Barthel, que la define como "la incapacidad funcional en
relacion con las actividades de la vida diaria" (12). A su vez, el Consejo de Europa
describe la dependencia como un estado en el cual los individuos requieren de
asistencia y/o ayudas importantes para realizar actividades de la vida diaria debido
a una falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual (13).

En sintesis, son tres los componentes necesarios para poder hablar de una
situacion de dependencia: primero, la presencia de una limitacion fisica, psiquica o
intelectual; segundo, el individuo no puede realizar por si mismo las actividades de
la vida diaria; y tercero, establece la necesidad de ayuda por parte de otra persona
(14). La dependencia se interrelaciona con la discapacidad, asi lo afirma Querejeta
(15), quien sefiala que "la discapacidad es un atributo inseparable de la
dependencia”, y que pueden existir diversos grados de discapacidad sin que haya

dependencia.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) sefala que la discapacidad engloba deficiencias, limitaciones de acti-
vidades y restricciones para la participacion de las personas en la sociedad. La
discapacidad denota los aspectos negativos de la interaccion entre personas con
un problema de salud, como también los factores personales y ambientales
(actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles, falta de apoyo
social) (16). Por lo que la discapacidad se puede considerar un proceso

10



multidireccional, como resultado de la interaccion de ciertas condiciones de salud,

las caracteristicas personales, y un entorno social y ambiental determinado (17).

La dependencia seria una situacion especifica de la discapacidad, en la cual se
afiaden dos factores: la limitacion de la persona para realizar una actividad y la

necesidad de ayuda personal o técnica para cubrir esta (5).

La dependencia se puede clasificar en diversos tipos o grados, lo cual puede ser
simple, desde un "puede o no puede", hasta niveles mas complejos, que incluyen

criterios para denominar los diferentes tipos (14).

Una clasificacion utilizada en los establecimientos de Atencidon Primaria es el ya
mencionado indice de Barthel, el cual se aplica a personas mayores de 65 afios
gue presenten una pérdida de la funcionalidad o discapacidad psiquica. Ademas
se aplica a quienes pertenecen al "Programa de Atencién Domiciliaria a Personas
con Dependencia Severa". Este instrumento clasifica a la dependencia en leve,
moderada o severa considerando diez actividades béasicas de la vida diaria
(comer, lavarse, vestirse, arreglarse, deposiciones, miccion, uso del retrete,

trasladarse, deambular, subir escalones) (18).

2. El cuidado

Un componente central de la dependencia es el hecho de requerir del cuidado de
otras personas. Las personas requieren cuidados desde que nacen hasta que
fallecen, y esta asistencia implica un trabajo fisico y emocional de quienes cuidan,
el cual incluye tareas, relaciones y sentimientos. Ademas involucra una dimensién

ética y politica, ya que transciende el contexto social y fisico (19).

Es asi, como el cuidado es un término complejo, que es definido desde diferentes
puntos de vistas por diversos autores. Arriagada y Todaro (20) lo precisan como la
gestion y produccién de recursos para conservar la vida y salud de la personas,
proporcionando bienestar fisico y emocional, satisfaciendo las necesidades a lo
largo de la vida. Por otra parte, Fisher y Tronto (21) refieren que es un conjunto de

actividades especificas, que incluye todo lo que las personas hacen para
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mantener, continuar y reparar su mundo, de manera que puedan vivir en él tan
bien como sea posible. Ese mundo incluye sus cuerpos, su ser y su ambiente,
todo lo que se busca para entrelazar una compleja red de sostenimiento de la

vida.

El cuidado involucra diversas dimensiones, tanto fisicas como materiales,
econdmicas, relacionales. y emocionales. La dimension fisica, por ejemplo, esta
asociada al esfuerzo y al movimiento fisico que se realiza para mantener y
sostener a la persona cuidada. La dimensién cognitiva, se relaciona con el
conocimiento sobre la medicacion, los horarios, reconocer sintomas, etc. La
dimension material, implica el uso del tiempo y el costo econémico que conlleva.
La dimensién relacional, alude a los vinculos y la interaccién entre la persona
cuida y la que es cuidada, e incluye aspectos como la comunicacion y la escucha
activa. Finalmente, la dimension emocional hace referencia a la expresion de las
propias emociones (22). Todas estas dimensiones, en mayor o menor medida,

pueden verse afectadas positiva 0 negativamente en la experiencia de cuidar.

La actividad de cuidar puede ser realizada desde distintas instituciones sociales: el
Estado (hospitales, hogares de larga estadia), la familia, instituciones con o sin
fines de lucro u otras organizaciones (voluntariado, grupos de autoayuda, etc)
(23). Sin embargo, en el ambito domiciliario es la familia quien mayoritariamente
se encarga de esta actividad, siendo las mujeres quienes principalmente cuidan
(3,5, 6,7, 19).

2.1 El cuidado informal

El concepto de cuidado informal ha sido definido y cuestionado por diferentes
autores. Sin embargo, el término mas utlizado en la literatura es el que lo
identifica como los cuidados brindados por la red social, es decir, familiares,
amigos y vecinos (23). Rogero lo especifica como las actividades de apoyo a
personas que poseen algin grado de dependencia, y que son provista por algun
miembro de su red social, en la cual no exista una remuneracion. Esta propuesta

no considera como condicion imprescindible que el cuidado tenga una motivacion
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altruista, no obstante, presupone que este componente estd presente ya que el
cuidado en si genera vinculos afectivos, ya sean positivos o0 negativos. A su vez,
no considera condicion indispensable que exista remuneracion, sino hace

referencia a que no haya una relacion contractual, ya sea verbal u otra (23).

Por otra parte, el cuidado informal tiene una serie de caracteristicas que lo definen
y lo hacen relevante socialmente. Primero se trata de un trabajo no remunerado, lo
que obstaculiza su valorizacion y visualizacibn como sistema de atencion.
Segundo, se realiza en el ambito doméstico, de modo que las actividades de
cuidado pueden ser confundidas como tareas del hogar. Tercero, se presta en el
ambito privado, lo cual contribuye a que sea invisible ante la sociedad y los
servicios formales de atencién. Finalmente, es una actividad fuertemente
feminizada, siendo las mujeres, principalmente del nacleo familiar, quienes cuidan
(3). Es asi como estas ultimas son las cuidadoras principales, es decir, la persona
gue pasa mas tiempo con la persona con dependencia y que es reconocida por

otros/as como la principal responsable del cuidado (24).

El cuidado informal implica diversas atenciones a las personas adultas mayores
con dependencia, tanto en la asistencia de aspectos basicos de la vida diaria
como en tareas mas complejas. Algunos ejemplos de tareas realizadas por las/os
cuidadoras/es son actividades como vestir, bafiar, arreglar, alimentar a la persona
cuidada. Por otra parte, el cuidado involucra la gestion y toma de decisiones con
respecto a la salud del adulto mayor (3).

Otra caracteristica fundamental del cuidado informal, es en lo que respecta a la
duraciéon de este, no tiene un limite temporal definido, por lo que ha sido definido
por algunos autores como una actividad "24/7/365", es decir, se realiza las 24

horas del dia, los 7 dias a la semana, y los 365 dias al afio (3).

3. Género y su relacién con el cuidado

Para comprender el fendmeno del cuidado en la sociedad y su impacto en las

personas resulta fundamental estudiar su relacion con género. Comenzaremos por
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conceptualizarlo, y luego entender cémo el cuidado y ciertas caracteristicas del

mismo son atribuidas a las mujeres a través de este constructo socio-cultural.

3.1 Concepto de género

Entre los afios 60 y 70 del siglo XX, empieza a surgir el concepto de género
derivado de los estudios sobre sexualidad humana y aportes de las ciencias
sociales, sumados a los estudios feministas y a los movimientos de mujeres en la
reivindicacion de sus derechos (25, 26). En un comienzo el concepto de género se
centré en diferenciar del sexo ciertos atributos vinculados a aspectos psicolégicos
y del comportamiento incorporados por hombres y mujeres durante la
socializacion. Son teoricas feministas quienes mas tarde recogen este concepto y
lo aplican como categoria social, constituyendo un sistema complejo de

determinaciones estructurales y que se reconoce como sexo-genero (27, 28).

El sexo se define como las diferencias biolégicas y fisiologicas entre hombres y
mujeres, incluyendo la caracteristicas cromosdomicas, hormonales, genitales y
reproductivas (25), el género por su parte se conceptualiza como un conjunto de
atributos sociales relacionados con lo femenino y masculino, incluyendo la
relaciones jerarquicas que se establecen entre mujeres y hombres. Estos atributos
y relaciones son construidos a través de procesos de socializacién, permeando
todos los espacios de interaccion social. En sintesis el género va a determinar lo
que la sociedad espera, permite o valora en la mujer y el hombre (26). Se trata de
construcciones culturales relativamente estables pero a la vez dinamicas, que

varian segun los contextos, sociales, econdmicos, politicos y geograficos.

Joan Scott (29) sefiala que "el género es un elemento constitutivo de las
relaciones sociales basadas en las diferencias que distinguen los sexos y una
forma primaria de relaciones significantes de poder”. A su vez propone cuatro
elementos fundamentales para estudiar los procesos de construccion historica del
género. El primero se refiere a los simbolos culturalmente disponibles que evocan
representaciones multiples, como por ejemplo, Eva y Maria son simbolos de la

mujer en la religion cristiana occidental. El segundo, hace énfasis en los conceptos
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normativos que manifiestan las interpretaciones de los significados de los
simbolos, los cuales se expresan en doctrinas religiosas, educativas, cientificas,
legales y politicas, que afirman categoricamente el significado de lo masculino y
femenino. El tercero elemento, sefiala que el género se construye a través del
parentesco, la economia y la politica. Finalmente, el cuarto aspecto es la identidad
subjetiva. Estos elementos no necesariamente se dan por separado, sino estan

interrelacionados entre si (29).

Por otra parte, investigaciones recientes realizadas sobre Estudios de Género
destacan la necesidad de incluir caracteristicas biolégicas en la categoria social de
género, ya que la particularidad bioldgica de los seres humanos hace del cuerpo
una construccion social y cultural (30). Por lo que la expresion sistema sexo-
género, abarcaria ambos conceptos. Esta expresion es definida por De Barbieri
(31) como el conjunto de practicas, simbolos y representaciones, normas y valores
sociales que la sociedad construye a partir de las diferencias anatomo-fisiolégicas
de los hombres y mujeres, y que dan un entendimiento a la relacion que se

establecen entre las personas.

Existen algunos elementos conceptuales relacionados con la teoria de género que
resulta importante definir para el futuro analisis de la presente investigacion. Estos
son: la socializacion de género, la identidad de género, los roles de género y los

estereotipos de género.

La socializacion de género, es un proceso de aprendizaje complejo y dinamico,
donde se aprende a ser hombres y mujeres en el espacio fisico, social y cultural
en el que se convive. Se adquiere principalmente en la infancia, sin embargo se
refuerza a lo largo de la vida. Un conjunto de factores intervienen en este
aprendizaje, entre ellas, figuras-modelos e instituciones como son la madre, el
padre, la familia, el grupo social de pertenencia, los pares, la escuela, los medios

de comunicacion, la iglesia y el estado, etc (25).

Por su parte, la identidad de género, se refiere a la percepciéon del propio sexo

como masculino, femenino u otro. Esta incorpora un conjunto de valoraciones,
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potencialidades, limitaciones, imagen, estima, obligaciones y sanciones marcadas

por el entorno social y cultural (25).

Los roles de género son normas y actividades asignadas a los hombres y mujeres,
y esperadas socialmente, en otras palabras, son los guiones a representar en la
sociedad segun el sexo. Un ejemplo de ellos, es el rol de "duefia de casa" que se
le asigna a la mujer, responsabilizandola del trabajo doméstico, en cambio a los
hombres se le adjudica el rol de "proveedor”, quien genera los ingresos fuera del
hogar (25).

Finalmente, género determina la existencia de ideas preconcebidas y prejuicios
que rigen los comportamientos de hombres y mujeres, basados en creencias,
expectativas y atributos sobre lo femenino y masculino, dado en el contexto

cultural donde se desarrollan; estos son definidos como estereotipos de género.

El desarrollo del concepto de género ha permitido distinguir las diferencias
construidas socialmente entre hombres y mujeres, y como estas reproducen
desigualdades, jerarquias y discriminaciones (25). Asi mismo, el horizonte de la
visiblidad del concepto género es la igualdad; una igualdad de derechos,
responsabilidades y oportunidades tanto para mujeres y hombres, sin significar
que ambos lleguen a ser la misma cosa, sino que sus derechos no dependan si

acaso nacieron con sexo masculino y femenino (32).

3.2 Desigualdades de género en el cuidado

En Chile, las representaciones culturales sobre los hombres y las mujeres, han ido
cambiando con el tiempo, no obstante, hoy en dia aun persiste la definicion
tradicional en amplios sectores de la poblacién, en la cual predomina
mayoritariamente la imagen de que el hombre es el encargado de proveer los
recursos econémicos del hogar mediante el trabajo y de asegurar el orden a través
de su participacion en el poder, mientras a las mujeres se les delega las tareas
domeésticas, la crianza de los hijos y las labores de cuidados de otros; dejando a la

mujer en un lugar inferior (32).
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El cuidado de otros esta asignado a las mujeres desde un rol de género basado en
la divisiobn sexual del trabajo. Esta adjudicacion de género a las mujeres como
cuidadoras esta profundamente arraigada y es un fendmeno naturalizado, lo cual
hace mas dificil que las mujeres puedan compartir esta responsabilidad. Esta no
es una eleccion abierta y compartida sino una imposicion social, sin posibilidad de
eleccién y/o negociacién, sin remuneracién econdmica y sin reconocimiento social
(3,6).

La construccidén social del cuidado se compone en base a simbolos y reglas
sociales, que involucra un aprendizaje desde las edades tempranas, para que asi
las mujeres respondan fielmente a ello, al nivel de llegar a constituirse en parte de
su identidad femenina (33). Robles en De los Santos sefiala que hombres y
mujeres han aprendido mediante el discurso social, que las mujeres son las que
poseen cualidades Optimas para desempefiarse como cuidadoras "ideales", lo cual
se basa en cuatro aspectos: las "virtudes" femeninas; el rol social que le atribuye y
responsabiliza de atender el hogar y la familia; estar "méas capacitada" y calificada
emocionalmente; y la "abnegacion natural”, que motivada por el afecto, anula sus

propios intereses (4).

Marika Morris (34) en su reporte de Canada "Gender-sensitive home and
community care and caregiving research: a synthesis paper”, sefala que la
experiencia entre hombres y mujeres difieren en contextos econdmicos Yy
expectativas de roles de género, donde las mujeres dan mas horas de cuidado no
remunerado que los hombres, asumen formas de cuidado mas demandantes,
viajan a lugares mas alejados y mas seguido para proveer cuidados, y tienen a
mas de una persona a su cuidado. Por lo que las mujeres tienen que desarrollar
estrategias para manejar las mdltiples presiones de su vida personal,
responsabilidades familiares y domésticas, y su vida social y profesional, en un

contexto inflexible de servicios publicos y privados.

Por otra parte, las desigualdades se observan también en las caracteristicas del
cuidado que prestan las/os cuidadoras/es, tanto en el tipo de actividades que

asumen como en el tiempo dedicado a cuidar. Las mujeres asumen mas
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frecuentemente los cuidados de atencidén personal e instrumentales, y tareas de
acompafiamiento y vigilancia, es decir, se ocupan de los cuidados méas pesados, y
gue exigen una mayor dedicacion. Ellas asumen, en general, la coordinacion total
de la atencion (19, 35). En cambio, los hombres mayoritariamente, realizan tareas
de movilidad fisica dentro del hogar y cuidados fuera de este, como visitas al
médico, hacer compras, o ayuda a utilizar el transporte publico, instalaciones

meédicas en el hogar (35, 36).

Por otra parte, un estudio sobre el deterioro de la salud como consecuencia del
cuidado informal en Espafia, muestra que las mujeres tienen una mayor
percepcion de deterioro de la salud en comparacion con los hombres cuidadores,
y esto se relaciona con la mayor asuncion de las responsabilidades de cuidado
como también con las caracteristicas de la atencion que prestan, siendo esta mas
intensa y con una mayor dedicacion a tareas asociadas a un riesgo para la salud
(36). Las consecuencias mas importante que el cuidado implica se ubican en el
ambito material, personal y social de sus cuidadoras. El trabajo, la vida familiar, el
descanso, la interaccion social, son aspectos que se abandonan, suspenden o

relegan (33).

4. Las cuidadoras y los cuidadores

En Chile, la mayor proporcidon de cuidado a las personas adultas mayores que
presentan dependencia, la brinda el hijo(a) con un 35,1%, seguido del esposo(a)
con un 27,3%, y luego por el yerno o nuera con 13,3%. Sin embargo, el 85,6% de
los principales cuidadores son mujeres, lo que infiere que las hijas, las esposas y
las nueras son quienes cuidan. En cuanto a las esposas, o mas probable que
sean personas también mayores o cercanas a la vejez, por lo que la carga de
cuidado al que estan sometidas puede acelerar deterioros propios del

envejecimiento (5).
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4.1 Caracteristicas de las cuidadoras y cuidadores

El Estudio “Situacion de los/as adultos mayores dependientes con pension
asistencial y sus cuidadores/as domiciliarios” desarrollado por el equipo de CCI
Ingenieria Economica por encargo del Servicio Nacional del Adulto Mayor
(SENAMA) y el ex Instituto de Normalizacion Provisional (INP) realizado en el afio
2007, el cual incluy6é una muestra de 423 cuidadoras/es, revela que la edad mas
frecuente de estas/os fluctia entre los 42 a 61 afios (45,6%). En cuanto a su
escolaridad, el mayor porcentaje tiene educacién basica incompleta (33,1%),
seguido de una educacién media incompleta (21%). El 73,3% no tiene trabajo
remunerado, el 47,5% no tiene algun tipo de sistema de ahorro previsional, y el
71,6% tiene como sistema previsional de salud FONASA. Por otra parte, el 84,4%
de las/os cuidadoras/es reside en el mismo lugar de la persona adulta mayor, por
lo que se comprende el 86,8% asista los 7 dias de la semana a estos, y que el
68,6% dedica mas de 20 horas al dia al cuidado de esta persona. En relacion al
tiempo (afos) que la persona ha cuidado, la cuarta parte lleva ejerciendo este rol
entre “un afno y menos de 5 afios” (25.7%), el 24% dice llevar “mas de 6 afos,

pero menos de 10", y un 18.1% llevan “mas de 21 afios, pero menos de 40” (37).

En la mayoria de los casos, las mujeres, ademas de cuidar a un adulto mayor
dependiente, siguen cumpliendo otros roles domeésticos y reproductivos, lo que
genera una alta carga de trabajo (5). La primera Encuesta Exploratoria de Uso del
Tiempo en el Gran Santiago de caracter urbano realizada por el Instituto Nacional
de Estadisticas (INE) en el afio 2009, describe que el 77,8% de las mujeres
destinan 3,9 horas para realizar trabajo doméstico no remunerado entre lunes y
viernes, y el 31,8% destina 2,67 horas para el cuidado de personas en el hogar.
En el caso de los hombres, es de 2,9 y 1,6 horas respectivamente, pero con tasas
de participacibn muchisimo mas bajas (40,7% y 9,2%). Por otra parte, son las
mujeres de los estratos sociales mas bajos quienes designan mayor cantidad de
minutos promedios diarios; y en el caso de las mujeres que se integran al mundo

laboral, este tiempo no disminuye significativamente (38).
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Resumiendo, las mujeres de menor nivel educativo, sin empleo, y de clases
sociales menos favorecidas conforman el gran colectivo de cuidadoras, por lo que
la desigualdad social es otra inequidad que se puede observar en el cuidado
informal (6). Como consecuencia, se ven enfrentadas a situaciones de alto estrés,

impactando negativamente en su salud y calidad de vida (5).

4.2 Consecuencias del cuidado en las cuidadoras y los cuidadores

El cuidar implica un "costo", el cual es mucho mas amplio que el resultado de
sumar las horas dedicadas a determinadas tareas. La vida de las personas que
cuidan se ve influida por su papel. Como sefiala Garcia Calvente (3) "no se trabaja
de cuidadora, se es cuidadora”.

El impacto del cuidar tiene componentes tanto objetivos y subjetivos. El primero,
tiene que ver con la dedicacion al tiempo de cuidador (tiempo de dedicacién, carga
fisica, etc.). El segundo se relaciona con la forma en que se percibe la situacion y
la respuesta emocional ante la experiencia de cuidar. Influye tanto en la salud y

bienestar como laboralmente, econ6micamente y socialmente (19).

Las consecuencias sobre la salud tienen relacién principalmente con estrés
psicolégico, estados de animos bajos, pérdida de sensacién de control y
autonomia, depresién, sentimiento de culpa y frustracion (39). Ademas pueden
presentar alteraciones a nivel fisico como signos de sobrecarga fisica y presion de
la propia demanda de las personas atendidas (40). También se ha comprobado
que las/os cuidadoras/es que experimentan sobrecarga tienen un mayor riesgo de
mortalidad (41). En un estudio espafiol sobre la autopercepcion del estado de
salud de familiares cuidadoras/es, se observa que la percepciéon de salud de las
participantes/os es peor que la de la poblacion general; y que esta es
especialmente en lo que refiere a salud mental (42).

Los costos econOmicos implican la redistribucion de los recursos econdmicos y
humanos para dar respuesta a las situaciones de dependencia, que pueden

incluir, por ejemplo, adaptacion de la vivienda, compra de ayudas técnicas,
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medicamentos y Utiles de aseo (23). A su vez, las/os cuidadoras/es deben dejar el
trabajo por un tiempo indefinido o surgen limitaciones para progresar

profesionalmente, lo cual influye en la disminucion del ingreso en el hogar (19).

El impacto social se atribuye a que las personas cuidadoras deben realizar
cambios de planes en su familia, y tienen restricciones de tiempo para realizar
actividades personales, lo que repercute en la posibilidad de establecer y
mantener relaciones sociales, en la calidad de estas relaciones y en la

participacion de actividades de interaccion (41, 43).

Sin embargo, el cuidado a personas adultas mayores con dependencia puede
tener también un impacto positivo en la vida de sus cuidadoras/es, como por
ejemplo, la sensacion de satisfaccién, reconocimiento familiar y social,
estrechamiento de relaciones con otros miembros de la familia, prestaciones

sociales publicas, entre otras (40).

4.3 Necesidades de las cuidadoras y los cuidadores

La Real Academia Espafiola define a la necesidad como "la carencia de las cosas
qgue son menester para la conservacion de la vida" (44). Abraham Maslow, quien
fue un reconocido psicoélogo, en el afio 1940 identifica un conjunto de necesidades
gue motivan a todo ser humano. Maslow propone una jerarquia de necesidades,
identificando cinco categorias en orden ascendente de acuerdo a la importancia
de la supervivencia y la capacidad de motivacion. Cuando las necesidades
basicas (fisiolégicas) estan cubiertas surgen otras necesidades, que aungque son
menos prescindibles, no son menos importantes, como la necesidad de seguridad,

de amor y pertenencia, de estima, y finalmente, de autorrealizacion (45).

En relacion a las necesidades de las/os cuidadoras/es, un estudio cualitativo
realizado en Espafia describe diversas necesidades de las mujeres entrevistadas,
entre ellas: la necesidad de informacion referida a adquirir conocimientos con
respecto a técnicas de cuidado y relacion con la persona que cuida; la necesidad

de apoyo psicolégico, emocional y social para sobrellevar el cuidado; la necesidad
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de orientacion de recursos disponibles; la necesidad de respiro en relacion a
contar con una ayuda domiciliaria que tenga en cuenta las necesidades de la
persona atendida como de la que cuida; necesidad de ayuda econOmica para
acceder a ayudas técnicas. medicamentos o subvenciones que alivien el gasto
econoémico que implica el cuidado; y ayuda institucional que aboga a la existencia
de una responsabilidad institucional que alivie la carga de las/os cuidadoras/es
(46). Algunos de estos temas coinciden con los resultados de una revision
bibliografica sobre las necesidades de las/os cuidadoras/es informales de adultos
mayores en su hogar, donde concluye que las necesidades mas urgentes de estos
fueron la informacién y la formacion, el apoyo profesional, la comunicacién efectiva
(cuidador/a-profesional, cuidador/a-adulto mayor, cuidador/a-familia), soporte

financiero y legal (47).

4.4 Lacrisis del cuidado informal

La crisis del cuidado hace referencia al momento en que se reorganiza
simultdneamente el trabajo remunerado y el trabajo doméstico no remunerado,
manteniéndose una rigida division sexual del trabajo en los hogares y
segmentacion de género en el mercado laboral. Estas asincronias influyen en la

continuidad y el equilibrio de la vision tradicional del cuidado (48).

Durante las dUltimas décadas esta crisis en Chile se ha acrecentado,
desencadenando una reduccion en la oferta y un aumento en la demanda de

cuidados (49), esto debido a diversos factores:

e Cambios demogréficos: el envejecimiento de la poblacion y el aumento de la
esperanza de vida de las personas, repercute en una mayor supervivencia
de personas con enfermedades crénicas y discapacidad. Por otro lado, el
descenso de la fecundidad implicara en un futuro la existencia de un menor
namero de cuidadores/as (6, 50).

e La incorporacion de las mujeres en el mercado laboral. Esta no se
complementa con alternativas privadas y sociales de redistribucién del

cuidado dentro del hogar, ni con una mayor participacion de los hombres en
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ello, por lo que siguen asumiendo la mayor responsabilidad de cuidar (6, 20,
50).

Cambios en la estructura y dinamica familiar. La familia ha estado sujeta a un
conjunto de transformaciones, pasando de una familia extensa a una familia
nuclear. A su vez, la privatizacion de los proyectos de vida individual han
erosionado el control social para la asuncion de responsabilidades familiares,
generandose desigualdades, que afectan principalmente a las mujeres y
personas con dependencia (50). También han aumentado los hogares
monoparentales a cargo de mujeres que trabajan, asi como los hogares
unipersonales de adultos mayores (49).

La evolucion de los sistemas formales. Las reformas de los servicios de salud
han puesto énfasis en la atencion de salud en el propio entorno, como por
ejemplo, implementando una alta precoz hospitalaria, reformas en la atencién
psiquiatrica, hospitalizacién domiciliaria, entre otros. Lo cual implica que cada
vez, cuidados tecnoldgicos mas complejos, son desplazados hacia el hogar
(6). Esto se evidencia en que son mas frecuentes ciertas actividades en los
hogares como: vigilancia médica, administracion de medicacion, manejo de
sintomas, crisis médicas, y manejo de tecnologia (bombas de infusion,

sueros intravenosos, ventiladores mecanicos, etc) (51).

5. Politicas publicas y programas locales en torno al cuidado de adultos

mayores con dependenciay sus cuidadoras/es

En Chile se han desarrollado estrategias locales de apoyo a las personas con

dependencia y sus familias. En 1996, El Centro de Salud Familiar Lagunillas en

Coronel fue el pionero en detectar y atender personas postradas. Posteriormente,

en el afio 2000, la Municipalidad de Santiago instala un Servicio de Salud a

Domicilio de 24 horas. El Centro de Salud Dr. Bernardo Melivosky de Copiapd, el

2004 desarrolla un programa de postrados, no obstante venian incorporando

atenciones desde el afio 2000 (8).
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En el afio 2006, comenz6 a ejecutarse el Programa de Atencién Domiciliaria a
Personas con Dependencia Severa en los establecimientos de salud de Atencion
Primaria, cuyo objetivo es "otorgar a la persona con discapacidad severa, cuidador
y familia una atencion integral en su domicilio, en el ambito fisico, emocional y
social, mejorando su calidad de vida, potenciando asi su recuperacion y/o
autonomia” (9). El Programa consta de dos componentes: la realizacién de visitas
domiciliarias integral por parte del equipo de salud, y el pago de un estipendio al
cuidador. Esta ultima fue una medida definida por el Gobierno de la Presidenta
Michelle Bachelet en el afilo 2006, la cual consiste en la entrega de una ayuda
monetaria (alrededor de 20.000 pesos mensuales) a todos los cuidadores
principales que tengan a su cuidado alguna persona postrada, ademas incluye

capacitacion a estas personas (8).

Araya (52) sefiala que esta iniciativa fue un primer paso, sin embargo, se deben
mejorar algunos aspectos, como la capacitacion a las/os cuidadoras/es ya que
queda en manos de los establecimientos de salud primaria, y en ocasiones por
falta de tiempo no son realizados o solo de manera superficial. Ademas destaca la
falta de medidas de autocuidado hacia el cuidador/a, para no desarrollar
patologias fisicas y psicologicas. Por otra parte, menciona que si bien se reconoce
la situacion de cuidado de los sectores mas vulnerables, mantiene invisible el
trabajo de cuidado de otros sectores, principalmente el de la clase media chilena,
la cual en muchos casos tiene igual o mas dificultades para desarrollar las

acciones de cuidado.

En el afio 2013, el Servicio Nacional de Adulto Mayor (SENAMA) crea el Programa
Cuidados Domiciliarios cuyo objetivo es contar con personas capacitadas para
entregar un servicio de apoyo a personas mayores en su hogar, con el fin de
mejorar la calidad de vida de este y su familia. Los asistentes domiciliarios
capacitados entregan un conjunto de servicios socio sanitarios, como por ejemplo,
acompafamiento y ayuda en las actividades de la vida diaria; técnicas de confort e
higiene; técnicas y manejo de administracion de alimentos; control de signos

vitales; entre otras (10). Este es un programa que recién se esta implementando.

24



Si bien existen programas que abordan a las personas con dependencia y sus
cuidadoras/es, aun hay una deuda pendiente con estas ultimos. Asi como
menciona Arroyo (33) "los vacios de las politicas de vejez, al no considerar las
necesidades de las cuidadoras refuerzan la invisibilidad de un fendbmeno inherente

a esta etapa de vida como es el cuidado de los adultos mayores".
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lll. OBJETIVOS

1. Objetivo general

Comprender, desde un enfoque de género, la experiencia de cuidar, sus
significados, aprendizajes y necesidades, desde las vivencias de las
cuidadoras y cuidadores de personas adultas mayores con dependencia.

2. Objetivos especificos

o Conocer los significados que las cuidadoras y cuidadores atribuyen a su
experiencia de cuidar a personas adultas mayores con dependencia.

o Describir los aprendizajes y necesidades de las cuidadores y cuidadores en
relacion al cuidado de personas adultas mayores con dependencia,
estableciendo similitudes y diferencias de género presentes en estos

o Identificar desigualdades de género entre hombres y mujeres en relacion a

los significados, roles y necesidades de la experiencia de cuidar.
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IV. METODOLOGIA

1. Fundamentos del enfoque cualitativo

El cuidado es un fenbmeno complejo, fuertemente basado en normas, valores,
estereotipos e identidades de género. La comprensiéon de las diferentes
experiencias de cuidado entre hombres y mujeres, y el andlisis de las
desigualdades de género presentes en él, necesitan un abordaje metodologico
abierto que permita explorar la diversidad de experiencias en las personas
cuidadoras (53). Por lo que, un abordaje que da respuesta al estudio de este
fenémeno es la metodologia cualitativa, la que se caracteriza por reconocer la
existencia de multiples realidades, tener una perspectiva holista, ser inductiva y
humanista. El investigador es parte del proceso de investigacién, siendo sensibles
a los efectos que ellos pueden causar en los individuos, y tratando de comprender
a las personas dentro del marco de ellas mismas (54).

La investigacién se realizé dentro del marco del paradigma fenomenoldgico, el
cual pretende entender los significados vividos en la cotidianeidad desde la
interioridad del propio actor, es decir, busca conocer las representaciones que las
personas dan a su experiencia a través de un proceso de interpretaciéon donde el
individuo es quien define su mundo. El investigador intenta ver la realidad a partir
de la perspectiva de las otras personas, describiendo, comprendiendo e
interpretando sus experiencias (54, 55). En este caso se pretende comprender la
complejidad del cuidado a partir de las vivencias de las/os cuidadoras/es

informales de personas adultas mayores dependientes.

2. Tipo de estudio

La presente investigacion pertenece a un estudio descriptivo-interpretativo, ya
gue ademas de describir la experiencia de cuidar, sus aprendizajes y necesidades,
a partir de las vivencias de las cuidadores/as familiares de personas adultas

mayores dependientes, se profundizara también en su significado, en las
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similitudes y diferencias que existen frente al cuidado y sus explicaciones desde

un enfoque de género.

3. Universo y muestra

El universo lo constituyen las cuidadoras y los cuidadores familiares de personas
adultas mayores dependientes, que son atendidos en el Centro de Salud Familiar
(CESFAM) Presidenta Michelle Bachelet Jeria de la comuna de Maipu, Region
Metropolitana. Poblacion que de algin modo también representa el universo de
beneficiarios del Fondo Nacional de Salud (FONASA).

La eleccion de este centro de salud responde a los criterios de accesibilidad y a la
magnitud del grupo existente. Es un CESFAM perteneciente a la Direccion de
Salud de la Municipalidad de Maipu, inaugurado en el afio 2010.

La muestra fue de 13 participantes, la cual se constituyé en base a una muestra
tedrica; la cual se conformé en base a criterios definidos que se especificaran

mas adelante.

Para su incorporacion al estudio, los y las participantes debian cumplir con los
siguientes criterios de inclusion:

- Persona mayor de 18 afios, ambos sexos.

- Ser cuidador o cuidadora principal de una persona adulta mayor (mayor o
igual a 60 afios) con dependencia moderada o severa. Se entendera por
cuidador/a principal al pariente que pasa mas tiempo con la persona
dependiente, sin recibir remuneracién alguna, y que es reconocido por los
otros como el principal responsable del cuidado (24)

- Que no reciba remuneracion por el cuidado brindado (excepto estipendio).

- El o la adulta mayor, receptor del cuidado, debia presentar dependencia

moderada y severa segun el indice de Barthel.

! Instrumento utilizado en atencién primaria que valora la independencia de la persona con respecto a la
realizacién de diez actividades basicas de la vida diaria (comer, lavarse, vestirse, arreglarse, deposiciones,
miccion, uso del retrete, trasladarse, deambular, y subir las escaleras). Segun la capacidad del individuo para
llevar a cabo estas actividades, se asigna un puntaje y se clasifica la dependencia en leve, moderada y
severa.
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Por otro lado, los criterios de exclusion fueron:
- Ser cuidador secundario.
- Que cuidara a un adulto mayor con dependencia con enfermedad terminal,
debido a que esta situacién implica algunas particularidades, como el proceso

psicoldgico y de duelo que enfrenta la familia y la persona.

En relacion, a los criterios de conformacion de la muestra, estos fueron el sexo y la
duracion del cuidado. El primero responde al interés de realzar un analisis de
género ante el cuidado de las personas con dependencia. ElI segundo, debido a
las expectativa de encontrar variantes especificas a lo largo del tiempo en que
transcurre el cuidado. En base a la informacion que fue emergiendo en la fase de
analisis del estudio, se establecieron tres rangos de grupos:

e Hasta 1 afio

e 2abafos

e 6 afiosy mas

Los criterios de heterogeneidad de la muestra fueron la edad, el parentesco y el

nivel educacional, y permitieron una mayor diversidad de los discursos.

4. Seleccion de participantes

La captacion de participantes se hizo a través del enfermero encargado del
Programa de Atencién Domiciliaria a Personas con Dependencia Severa del
CESFAM Pdta. Michelle Bachelet de Maipu; quien facilito la lista de las/os
usuarias/os con dependencia leve, moderada, y severa, y los que estan con
Cuidados Paliativos. A partir de esta lista se selecciond la muestra segun los
criterios ya expuestos; y se realizO un contacto via telefonica para invitar a
participar en el estudio. En esta etapa se presentd la dificultad de la falta de
actualizacion de los datos de contacto (teléfono y direccion), por lo que en un caso
el primer contacto se hizo directamente en el domicilio. No se presentaron

rechazos de participacion en el estudio por parte de las personas contactadas.
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5. Técnicas de recogida o produccién de datos.

La técnica de recogida de datos que se utilizé fue la entrevista semiestructurada,
por ser la mas apta para el objetivo de la investigacion, ya que esta se caracteriza
por un encuentro entre el investigador y el participante, con el proposito de
comprender las perspectivas que tienen estos de sus vidas, experiencias y/o
situaciones, expresadas de sus propias palabras (54). Esta técnica permitio
profundizar en la experiencia de cuidar, sus necesidades y aprendizajes desde la
vivencia de la persona que cuida, comprender su mundo, y los significados que le
atribuye a su experiencia. Todas las entrevistas se realizaron en el domicilio de las
y los participantes, dentro del entorno de cuidado, y en la medida que el contexto
lo permiti6 fue posible conocer a la persona cuidada. Esto se registré en un

cuaderno de campo junto a otras observaciones generales.

Se confeccion6 un guién temético con los datos personales y preguntas abiertas
sobre los diferentes topicos a tratar durante la entrevista. Este fue modificado a
partir de las primeras entrevistas incorporando temas emergentes. La entrevista
fue flexible, segun se daba la dinamica, el orden de las preguntas iban variando.
En el anexo N° 1 se presenta el guion temético final.

Las entrevistas realizadas fueron 13, 8 mujeres y 5 hombres, llegando con este
numero a la saturacion de la informaciéon. La duracion fue entre 42 a 90 minutos.

El detalle se presenta en el siguiente cuadro.

Cuadro 1: Perfiles de la muestra y numero de entrevistas.

Técnica | Numero Sexo Numero Duracion del
total cuidado
(afos)
Entrevista 13 Mujeres | Menor o igual 1 afio 2
semiestructurada 2 a5 afos 4
Individual 6 afios y mas 2
Hombres | Menor o igual 1 afio 2
2 a5 afios 1
6 afios y mas 2
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6. Procesamiento de la informacién y analisis de datos.

Las entrevistas individuales semiestructuradas fueron grabadas, previo
consentimiento de los participantes, luego fueron escuchadas y transcritas
textualmente. Para este proceso se obtuvo ayuda de una segunda persona, sin
embargo, siempre fue revisada la transcripcion con el audio correspondiente por la
investigadora. A cada transcripcion se le asigné un codigo que identificaba el
orden de las entrevistas, el sexo y la duracion de los afios de cuidado.

El tipo de analisis que se realizé fue el andlisis de contenido narrativo, el cual
consiste en un proceso sistematico, iterativo y comprehensivo, que permite
reconocer estructuras y elementos del discurso, de aspectos y fenbmenos de la
vida que son dificiles de acceder de otro modo (56). Por lo que, el proceso fue
continuo, circular y con reflexion constante desde el inicio de las primeras
entrevistas. Primero se realizaron sintesis narrativas de cada una de las
entrevistas (anexo n° 2). A su vez se efectio una codificacion manual de las
transcripciones, y posteriormente se utilizd el programa de andlisis de texto
MAXQDA 12.

Los datos se estructuraron integrando los criterios en funcion al sexo y la duracién
del cuidado, incorporando también las notas de campo. Con la informacién
obtenida se levantaron categorias y subcategorias discursivas, siguiendo un
proceso de codificacién abierta y posterior reconocimiento de las relaciones que
estructuran y dan sentido a lo datos. Durante el proceso se identificaron patrones
comunes, y diferencias de los grupos definidos.

7. Medidas para garantizar rigor y calidad del estudio

El rigor y la calidad en la investigacion cualitativa son pilares fundamentales que
permiten que el acercamiento a la realidad estudiada pueda contribuir a toma de

decisiones en relacion a contextos y grupos sociales concretos (56).

La presente investigacion considerd los criterios de credibilidad, transferibilidad,

dependencia y confirmabilidad. Para garantizar la credibilidad se asegur6 la
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veracidad de los datos a través de la grabacién y transcripcion fiel de estos;
cuando la transcripcion fue realizada por una segunda persona, esta fue
escuchada con su audio por la investigadora, corrigiendo errores si correspondia.
La informacién fue complementada con observaciones generales de cada

entrevista registradas en un cuaderno de campo.

Con respecto a la transferibilidad, los resultados del presente estudio podrian ser
transferidos a cuidadoras/es de personas adultas mayores dependientes
pertenecientes al Programa de Atencion Domiciliaria a Personas con Dependencia
Severa de los CESFAM, que presenten contextos y caracteristicas similares en su

poblacion beneficiaria.

La dependencia o consistencia se logré a través de la recogida sistemética de los
datos, la descripcion detallada del analisis, y en si de todo el proceso, lo cual fue
revisado durante todo el desarrollo de la investigacion por la profesora guia de
tesis. Estos aspectos, mas una constante reflexién de la investigadora sobre sus
propias concepciones del tema, contribuyeron a mantener el criterio de

confirmabilidad o reflexibilidad.

8. Limitaciones

La primera limitacion observada en el presente estudio responde la distribucién
social del cuidado, es decir, el numero reducido de cuidadores hombres inscritos
en el Programa de Atencion Domiciliaria a Personas con Dependencia Severa,
aun asi se entrevistaron a 5 cuidadores logrando saturacion en lo indagado.
También se observaron diferencias de género en lo que respecta a la persona

cuidada, dado por el mayor nimero de mujeres que llegan a edades avanzadas.

Otra limitacion es que quedaron excluidas/os cuidadoras/es que no pertenecian al
Programa de Atencién Domiciliaria a Personas con Dependencia Severa de los
CESFAM. Esto implica que las/os cuidadoras/es de la investigacion han buscado
ayuda en el CESFAM, y esto puede dejar afuera situaciones de mayor

vulnerabilidad donde el cuidador/a no solicita apoyo al centro de salud.
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Es importante destacar la homogeneidad socioecondmica del sector,
mayoritariamente de un nivel socioeconémico medio, sin embargo, es una

poblacidn que representa a beneficiarios/as de FONASA.

9. Aspectos éticos

Los aspectos éticos son relevantes en toda investigacion, ya sea cuantitativa o
cualitativa. Muchas veces se asume que los estudios cualitativos no implican
riesgos para las personas, sin embargo existen una serie de consideraciones
vinculadas a la participacién en entrevistas y relativos a los efectos de esta
experiencia. Esto debe ser reflexionado de acuerdo al tema de estudio y a los
requerimientos o esfuerzos especificos que implicara para las personas participar.
En el caso de este estudio se solicitd la aprobacién para su desarrollo al Comité
de Etica del Servicio de Salud Metropolitano Central (anexo n° 3). Previamente, se
solicitd también la autorizacion del director del CESFAM Pdta. Michelle Bachelet y

de la Direccion de Salud de Maipu.

En el tema de estudio resulté importante asegurar la comprensién de cada
participante, por ello se realiz6 un proceso informativo a través de una lectura
conjunta del formulario de consentimiento informado donde se describieron los
objetivos y el tipo de temas a tratar durante las entrevistas. Este consentimiento
también les garantizd la confidencialidad de la informacién durante toda la
investigacion, resguardando la proteccion de su identidad. El consentimiento

informado se adjunta en el anexo 4.
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V. RESULTADOS

En el presente capitulo se daran a conocer los principales resultados del estudio
que dan respuesta a los objetivos planteados. Estos resultados iran acompafiados
de citas textuales de las/os entrevistadas/dos, dando testimonio de los temas
tratados. Cada cita ird acompafada de una referencia al final, la cual indicara el
namero de entrevista, el parentesco con la persona cuidada, que permite también
identificar el sexo de la entrevistada/o; y finalmente, el nimero de afios de

cuidado.

1. Antecedentes de las/os cuidadoras/es: ¢quiénes cuidan? ¢a quién? y ¢en
qué contexto?

"Son las mujeres las que estamos preocupadas de todo;

somos las mujeres las mas aperradas en ese sentido"

(E10, esposa, 10 afios)

La mayoria de las/os cuidadoras/es entrevistadas/os eran familiares con vinculo

sanguineo, y llevaban cuidando a la persona con dependencia entre 5 meses y 10

afos. Sus edades fluctuaban entre los 50 y 76 afos, y los parentescos eran

hijas/os, esposas/os y una nuera. En cuanto a nivel socioeconémico, los casos

abordados podrian clasificarse en contextos socioeconémicos medios, y medio-

bajos, segun los datos proporcionados por el CESFAM, confirmados en la

observacion cualitativa de los hogares. Todas/os vivian en el mismo domicilio de la

persona cuidada y en su mayoria brindaban cuidado las 24 horas del dia.

Las mujeres representaron la mayoria de cuidadores/as entrevistados/as (8/13),
fueron cinco hijas, dos esposas y una nuera. Las cuidadoras estaban casadas o
separadas y todas tenian hijos/as. En algunos casos las hijas/os vivian con ellas.
El nivel educacional fue variado, incluyendo desde la ensefianza basica
incompleta hasta el técnico profesional. La mitad de las cuidadoras realizaba algin
tipo de trabajo remunerado, sin embargo, estaba sujeto a que esa actividad les

dejara tiempo para realizar las tareas necesarias a la persona cuidada. Por ende,
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dos de ellas trabajaban en su casa elaborando alimentos para su venta. Solo una

mujer tenia un trabajo remunerado con contrato.

En cuanto a los cuidadores, fueron tres esposos y dos hijos cuidando esposas y
madres respectivamente. El nivel educacional de estos incluyé desde ensefianza
media incompleta hasta técnico industrial. La mayoria son esposos jubilados que
trabajaron remuneradamente la mayor parte de su vida. Los hijos son solteros y
sin hijos; uno tenia un negocio de abarrotes en la casa, y el otro dejo su trabajo en
el norte para cuidar a su madre. Es importante destacar la presencia de dos

cuidadoras remuneradas en estos contextos masculinos de cuidado.

Las personas cuidadas en su mayoria también fueron mujeres (10/13), y las
edades de todo el grupo fluctuaron entre los 63 y 93 afios. En estas personas, las
patologias mas frecuentes fueron: enfermedad de alzheimer o demencia senil,
accidentes vasculares encefalicos, y complicaciones de enfermedades crénicas.
Sus cuidadoras/es sefialan que previo a la enfermedad eran personas "muy
independientes”, realizaban diversas actividades como viajar, salir de compras,
participar en talleres, jardinear, entre otras. Explican el gran impacto de los
cambios percibidos en las personas cuidadas:

"Hasta los 88 afios ella se movilizaba para todos lados, ella viajaba a San
Felipe, ella salia con mi suegra los fines de semana, se iba a la casa de
ella, de ahi salian. No si era una vida asi (...) Que habia un viaje al sur,
gue habia un viaje al norte, se iban al norte, que iban a Mendoza. Claro
para ella fue terrible quedarse en su casa, los primeros afios cuando

empezo6 esto” (E02, hija, 2 afios).

“Ella jardineaba, plantaba eh... hacia todo sola, se bariaba sola, ella iba
una dos veces a la peluqueria porque es super pretenciosa eh... salia a
comprar sola, se iba a pagar sola, entonces de ver eso a pasar de que yo
tenia que mudarla, lavarle su potito, lavarla a ella, vestirla, darle de comer,

es triste po', es complicado y para todos” (E04, hija, 5 afos).

35



En las vivencias de las/os cuidadoras/es se pueden identificar tres contextos en
que ellas/os asumen el cuidado de la persona con dependencia, y que se vinculan
con relaciones familiares particulares. El primer contexto donde se encuentra la
mayor parte de los casos (8/13), corresponden a hijas/os 0 esposas/os que vivian
con la persona cuidada, por lo que asumieron el cuidado como algo "natural" o
"esperable”, por convivir en el mismo hogar. El segundo contexto, se identifica en
dos cuidadoras/es que se trasladan a vivir a la casa de su madre, debido a que
estas vivian solas. El tercer contexto, se distingue en tres mujeres que asumieron
secundariamente el cuidado, trasladando a la persona cuidada a su casa debido a
que no estaba siendo bien cuidada en una residencia anterior. Los siguientes

testimonios relatan algunos de estos contextos:

"Soy separada hace muchos afios y... vivo con ellos dos [hijos], y siempre
he vivido con mi mama po'; o sea me separé y me vine y vivo con ella

desde... desde que estoy sola" (EO4, hija, 5 afos).

"Al verano siguiente fui para alla y la encontré muy deteriorada, no se
dedicaban a verla, a darle la comida, estaba mal cuidada, todo, mal
alimentada, si comia, si no, su agua de mate no mas, tipico de las
personas de campo. Entonces me la traje, no tuve corazébn como para

dejarla alla, y aqui estamos" (E13, hija, 4 afios).

En estos contextos se observan diferencias de género en cémo llegan a ser
cuidadoras o cuidadores. En la narrativa de las mujeres se identifica como algo
"natural" y "esperado” que cuiden, tanto en su circulo familiar como social. Esto se
da también fuera del vinculo sanguineo, como es el caso particular de una nuera
gue cuida a su suegra, aun cuando el hijo de esta ya esta jubilado. Ademas, en el
discurso de las mujeres se observa una internalizacion del rol de cuidadora,
considerandolo como algo "normal”, en su experiencia de vida pasada y actual.

Asi se ejemplifica en los siguientes testimonios:

"Es la ley de la vida, es lo que nos tocd, uno no lo puede dejar de lado, no

lo puede dejar de lado; uno tiene que estar con él (...), por algo uno hace
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los compromisos ¢0 no?, por eso uno tiene que estar siempre con él,

siempre; porque he estado siempre con él". (E10, esposa, 10 afos).

"Ella siempre ha sido buena conmigo por eso la cuido no mas. Siempre
fue buena cuando estaba bien po’, era una suegra buena, y a lo mejor si
no habria sido buena también la cuido" (E11, nuera, 6 afios).

En el contexto de los hombres se observa que asumieron el cuidado en ausencia
de una mujer en el circulo cercano que realizara esta tarea, ya sea porque las
mujeres cercanas trabajan remuneradamente o estaban al cuidado de nietos/as.
En el caso de dos esposos adultos mayores se observo la existencia de apoyo de
una cuidadora remunerada, cuestion que no ocurrid en el caso de esposas

cuidadoras.

Por otra parte, hombres y mujeres sefialan que la persona cuidada espera ser
atendida por una mujer, y unas de las razones para ello es la preocupacién por el
pudor de la persona en cuanto al cambio de pafiales y al aseo. Asi lo sefiala un

hijo quien cuida a su madre:

"Para mi mama el hecho de ver que, en vez de mi hermana atenderla, la
atendia yo - porque mi hermana se baj6 altiro-. Para ella tiene que haber
sido muy complicado, como mujer antigua que era mi mama, haberla visto
desnuda jamas, siendo que es algo tan normal, pero nunca, no" (E06, hijo,

7 afos).

2. Significados de cuidar, motivaciones y valoracién del cuidado

"Es una obligacion como hija cuidar a sus padres"
(EO2, hija, 2 afios)

El cuidar a una persona con dependencia moderada o severa tiene diferentes
significados para las/os entrevistadas/os. El primer significado que emerge en el
relato de las/os cuidadoras/es, es el relacionado con la atencion de las
necesidades fisicas de la persona cuidada, refiriendo que deben suplir todas sus

tareas basicas de la vida diaria, como por ejemplo, la alimentacion, el aseo y la

37



movilizacion. Por otra parte, se identifica en la narrativa de las mujeres y los
hombres que cuidar implica también atender las necesidades afectivas de la
persona, las cuales se expresan a través de "muestras de carifio" como por
ejemplo, a través del contacto fisico, la comunicacion, la musica, entre otras

acciones.

Las/os cuidadoras/es sefialan que en todo momento estan preocupadas/os de su
familiar, tanto cuando estan en la casa con ellos como cuando estdn haciendo
algun tramite o realizando compras. Esta misma preocupacion se observo durante
las entrevistas, algunas entrevistadas/os estaban pendientes si la persona cuidada
requeria algo, interrumpian para hablarle, aunque estuvieran en otra habitacion.

Este aspecto se observa en el siguiente testimonio:

"Porque si una sale, saliamos a hacer tramites, o para ir a comprar, para ir
al supermercado. Pero cuando uno sale a comprar esta preocupada que la
otra esta sola, porque claro, las necesidades de ella son al 100%" (E02,
hija, dos afos).

En cuanto a los significados internos que atribuyen las/os cuidadoras/es al cuidado
que brindan, sefialan que es un "deber" o una "obligacion" cuidar a su familiar
adulto mayor, ya que ellas/os relacionan el vinculo familiar existente con ciertas
responsabilidades que deben cumplir como hijas/os 0 esposas/os. Por otro lado,
se distingue en la narrativa de las mujeres y hombres, que uno de los motivos por
los cuales asumen el cuidado, es el fuerte vinculo afectivo con la persona cuidada,
donde se observa en la historia familiar una relacion cercana desde antes de la
presencia de la enfermedad y dependencia. Cuidadoras/es sefalan que ellos
cuidan por "amor" y "carifio", y que sin la presencia de estos sentimientos no
podrian realizar toda la atencién brindada, especificando que es lo que les da

fuerza para seguir en el futuro con esta tarea.

Dentro de estos significados y motivaciones se identifican algunas diferencias
segun el parentesco familiar y de género. Las esposas/os aluden que el vinculo

matrimonial conlleva un compromiso entre la pareja, por lo cual deben estar con
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Su esposo/a ante cualquier circunstancia de la vida. Este compromiso esta
reforzado con la religiosidad, donde ellas/os manifiestan que es un vinculo
adquirido ante Dios, por lo que deben estar con su pareja "en las buenas y en las

malas”. Asi lo expresa el siguiente esposo:

"No sé si serd, en este caso que yo soy el esposo, pero no sé, soy el
esposo de ella, y estoy haciendo lo que corresponde, como tiene que
hacer cualquier hombre que le pase algo asi como uno (...). Y dejé todo de
lado por ella, y voy a seguir asi hasta que Dios nos separe" (E03, esposo,

8 anos).

En el discurso de las hijas, se identifica que ellas cuidan como retribucién y
reconocimiento hacia sus madres o padres. Ellas reconocen y valoran el esfuerzo
que hicieron estas/os para brindarles proteccion, alimentacién y educaciéon cuando
eran niflas. Ademas destacan el apoyo que le brindaron durante su vida en
momentos dificiles. A diferencia de los hombres, quienes en sus relatos se
distingue un amor incondicional a sus madres, y una idealizacion de la mujer-

madre; razones por las cuales deciden cuidar.

"Como hija, la responsabilidad como nos crio a nosotros ella, tratar de
volver de lo que pude no mas, porque cuanto no quisiera de haber estado
mas tiempo con ella, cuando ella empezd a enfermarse en el campo”
(E13, hija, 4 aios).

"Es algo muy hermoso es como tener, pienso yo, encontrar una mujer
ideal para uno (...) como que no hay palabras como de expresar tanto el
amor y el carifio que, que yo le puedo entregar a ella (...). Pero yo, por ella
cualquier cosa hago, porque es la madre y la mama hay una sola,

tenemos muchas mujeres pero mama hay una sola" (EO5, hijo, 1 afio).

Con respecto a la valoracién del cuidado brindado, se distinguen dos dimensiones:
la valoracién interna, es decir, la valoracion que tienen de si mismo las/os
cuidadoras/es; y la valoracion externa, referida a la opinion de los otros sobre el

cuidado que realizan. En ambas dimensiones se observan diferencias entre
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mujeres y hombres. En el discurso de las mujeres se observa cierta invisibilidad
del valor del cuidado, donde principalmente resalta el tema del cuidado fisico
porque es visible, sin embargo, ellas no reconocen el valor del acompafiamiento,
el esfuerzo, el soporte ni la contencion que brindan. Ellas manifiestan que "hacen
lo mejor", y hacen referencia a que otros deben sefalarle si lo estan haciendo bien
o mal, lo cual deja ver que requieren de un reconocimiento social para evidenciar
esta valoracion. Al referirse a la valoracion de los otros, manifiestan que es
brindada principalmente por la familia en forma de agradecimiento, y también por
parte de los profesionales de la salud. En cambio los hombres valoran
positivamente el cuidado brindado, manifestando que realizan bien la labor y que
cubren completamente las necesidades de la persona cuidada. Cabe destacar que
la valoracion externa de los cuidadores, que también se identifica en el relato de
las mujeres, tiene una connotaciobn de admiraciébn de la atencion que estan
realizando, tanto por parte de sus familias como de la comunidad (amigas/os,
vecinas/os). Los siguientes testimonios ejemplifican la diferencia en las

percepciones de mujeres y hombres:

"No sé, ¢como lo puedo valorar?, ahi tendria que decirme la otra persona;
porque yo no puedo, no puedo decir: no, lo he hecho excelente" (E10,

esposa, 10 afos)

"Todo el mundo me dice, amigos mios, las sefioras amigas, la comadre:
‘'usted compadre tiene el cielo ganado con lo que esta haciendo'; que
todos se admiran todo lo que hago yo por ella, todos se admiran, admiran
todo lo que estoy haciendo por ella [se emociona], es que cualquiera no lo

hace, hay hombres que llegan y se van" (E03, esposo, 8 afios).
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3. Tareas de cuidado y tareas domésticas

"Todo po', darle el almuerzo, mudarla, lavarla, todo lo hago yo"
(E11, nuera, 6 afios)

Las tareas de cuidado son definidas por las personas entrevistadas como las
actividades orientadas a cubrir las necesidades fisicas y de cuidado médico de la
persona cuidada, como por ejemplo, dar alimentacion, administrar medicamentos,
bafar, movilizar y mudar. A su vez, en el discurso de las/os cuidadoras/es se
pueden identificar otras labores relacionadas con la toma de decisiones y
resolucién de problemas respecto a la persona cuidada, como también el aspecto
emocional del cuidado. Lo primero hace referencia actividades administrativas o
de gestion de tramites y beneficios para la persona cuidada y recursos materiales
para el cuidado. El aspecto emocional se distingue en las situaciones de
contencion emocional, y de expresion de carifio. Estas actividades son realizadas
por quienes cuidan durante el dia y la noche, adaptando su vida al horario de la
persona cuidada. En los relatos se observa que las tareas de cuidado son
continuas y que surgen necesidades inesperadas durante la jornada, como por
ejemplo, cuando deben cambiar la ropa de la cama del adulto mayor durante la
noche porque se ha ensuciado o mojado. Estas tareas que surgen en cualquier

horario afectan el suefio y el descanso de las/os cuidadoras/es

Por otra parte, se identifican actividades que requieren de un manejo
especializado por parte de las/os cuidadoras/es, entre ellas, las/os
entrevistadas/os mencionan el control de signos vitales, manejo de oxigeno,
administracion de medicamentos por via subcutanea y manejo de una
gastrostomia. Ademas algunas/os llevan un registro de las actividades que hacen,

como se observa en el siguiente testimonio:

"Yo le estoy haciendo un trabajo, meramente, no es por na' pero completo,
con tomarle las presiones, el... el oxigeno, el aire, cuanto toma de aire,
cuanto tiene de temperatura alta o baja, pulso, me entiende, lleva un
orden... viene un doctor y el doctor me pregunta a mi, yo tengo todo aca...

[muestra cuaderno con anotaciones]" (EO05, hijo, 1 afio).
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En la observacién cualitativa de los hogares, se pudo conocer en algunos casos,
el lugar donde se encontraba la persona cuidada, el cual se observéd limpio,
ordenado, y organizado en lo que refiere a donde guardaban los insumos y
medicamentos para el cuidado. Algunos adultos mayores contaban con camas
clinicas, colchones anti-escaras, y adaptaciones del espacio y mobiliario para

favorecer su cuidado.

Hombres y mujeres declaran realizar las mismas tareas de cuidado, sin embargo,
las mujeres y cuidadores adultos mayores necesitan de ayuda para realizar
labores que requieren mayor fuerza, como por ejemplo, movilizar, bafiar, o

cambiar de ropa a la persona cuidada.

"Asi, lavarla con estos pafiitos que son hiumedos jabonosos, con esos se
lavaba bien lavada, en la cama acostada, pero igual tiene que ser de a
dos. En la ducha, no puede ser una persona, porque una la afirma y la otra

la bafia" (E02, hija, dos afos).

En relacion a las tareas domésticas, también eran asumidas tanto por las
cuidadoras como los cuidadores. Estas incluian cocinar, cocinar, lavar ropa,
realizar aseo, y hacer compras. No obstante, se distingue en los relatos, que los
hombres adultos mayores a diferencia de las mujeres, tuvieron que aprender a
efectuar estos quehaceres cuando asumieron el cuidado, ya que durante su vida
se dedicaron principalmente al trabajo remunerado. Los cuidadores mas jévenes
refieren que se han perfeccionados en las tareas domésticas, ya que tenian
conocimientos previos antes de comenzar a cuidar. Por otro lado, en el discurso
de los hombres, se identifica que ellos perciben a las mujeres como las dedicadas
a las tareas domésticas o de cuidado, por ende sefialan que cuando son las
mujeres quienes cuidan no necesitan aprender, porque dan por hecho que ellas
saben, y lo hacen mejor que ellos. Esta percepcion la observamos en el siguiente

testimonio:

"La mujer es mas dedicada en ese aspecto es, porque la mujer sabe mas

gue... llevar la casa que un hombre ¢cierto?. Uno a veces aprende algo,
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pero no todo; en cambio la mujer sabe todo, el hombre no, el hombre tiene
gue aprender; en el caso mio yo tuve que aprender, pero si hubiese
estado yo enfermo y no mi sefiora, yo no habria tenido problema porque
mi sefora sabe todas las cosas sola" (E12, esposo, 7 meses).

De forma coherente con esa apreciacion, en la historia de vida de las mujeres se
observan experiencias previas de cuidado, como por ejemplo, el cuidado de
padres con enfermedades terminales, de sobrinos, de familiares enfermos, y de
vecinos. Ademas en la actualidad, algunas de ellas ejercen cuidados simultaneos,
es decir, a parte de estar a cargo de una persona enferma, estan al cuidado de
nietas/os, lo que significa para ellas participar de su alimentacién, entretencion y
apoyo en las tareas escolares. Ambas situaciones no se identifican en las
narrativas masculinas, para los cuidadores es la primera vez que asumen esta

responsabilidad. Los siguientes citas reflejan estas diferencias:

"O sea yo siempre he sido como cuidadora de los enfermos aqui en esta
casa. A mi papa le dio un cancer al pulmén, mis hijos no nacian todavia,
yo todavia no me casaba ni nada y de un minuto a otro le detectaron un
cancer y duro un afio, y murié aqui en esta casa y yo lo cuidé" (E04, hija,

5 anos).

"[La experiencia] Un aprendizaje pero, que nunca lo [habia] hecho, un
aprendizaje nunca lo [he] hecho y ... y me alegro de, de cada dia que, de

gue cada dia uno aprende mas" ( E05, hijo, 1 afio)

Por otra parte, en los discursos de las/os cuidadoras se observan diferencias en
relacion a la duracion del cuidado. Las/os entrevistadas/os que llevan menos de
un afo cuidando, refieren tener un periodo de adaptacion y aprendizaje de estas.
A diferencia de las/os cuidadoras/es que llevan mas de cinco afios cuidando,
ellas/os sefialan que saben cémo brindar el cuidado a la persona adulta mayor con
dependencia. Sin embargo, se observa que pueden ir apareciendo nuevas
actividades debido a complicaciones de la patologia de la persona cuidada, como

por ejemplo, fue el caso de un esposo que a su conyuge le instalaron una
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gastrostomia, por lo que tuvo que aprender a administrar la alimentacion y la

medicacion por esta via.

4. La experiencia de cuidar y sus consecuencias en la vida de las/os
cuidadoras/es

"Es muy dura porque se deja todo, todo"
(EO2, hija, 2 afios)

Cuidar significa en el discurso de las/os cuidadoras/es, una experiencia unica y
personal. Al analizar detalladamente estos discursos se observan ciertas
caracteristicas comunes. Es asi que, tanto mujeres como hombres, la definen
como una experiencia dura, dificil y complicada, principalmente por los costos y el
tiempo que demanda cuidar. A su vez, a lo largo de esta experiencia se distinguen
momentos mas dificiles o complejos, que originan una mayor carga emocional
para quienes cuidan. Uno de estos momentos es el inicio de la enfermedad, las/os
entrevistadas/os sefialan que los cambios de conducta que presenta la persona
cuidada y la dependencia adquirida provoca un gran impacto en sus vidas.
También destacan como un momento complejo, cuando se agudiza algun
problema de salud, por ejemplo, en el caso de enfermedades respiratorias, el ver
gue a la persona cuidada le dificulta respirar, provoca angustia y desesperacion en

las/os entrevistadas/os.

"Ayer, como le contaba, estaba desesperado, se ahogaba, se ahogaba, la
levantaba, le pegaba en la espaldita, entonces, todo eso tipo de cosa son
dificiles para mi, y verla asi cobmo esta, eso es lo mas terrible" (EO3,

esposo, 8 anos).

En relacion a la experiencia de cuidar a lo largo de los afios, las/os
entrevistadas/os con mas afios en esta tarea, cuentan que a medida que pasa el
tiempo, el cuidado pasa a ser una rutina en sus vidas, y que otros aspectos de sus
vidas pasan a segundo plano, ya que el enfermo pasa a ser un aspecto central,

donde todo gira en torno a sus necesidades.
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"El enfermo no mira, o sea su enfermedad no mira tu estado de animo, ni
gue tienes que salir o dejarlo, no mira eso, esta ahi no mas y tu tienes que
asumir la situacion, asumes tanto la situacion que después se te hace una
rutina y... dejas todo de lado, vas solo tirando para el lado, igual que esas
barre-nieve, asi vas tirando todo para el lado, tl sigues caminando con tu

enfermo no mas, porque se hace parte de tu vida..." (EO6, hijo, 7 afos).

4.1 Las consecuencias del cuidar

En el discurso de las/os entrevistadas/os se observa que la experiencia de cuidar
genera cambios en diversas areas de su vida. Se identificaron consecuencias del
cuidar en el &rea laboral, la salud, los costos econémicos, la recreacion, y las

relaciones sociales.

Las consecuencias laborales difieren de acuerdo a la etapa de vida de las/os
cuidadoras/os, y también tienen distinciones de género. Es asi que las/os
cuidadoras/os mayores de 60 afios refieren estar jubiladas/os, o reciben una
pensién de vejez, que es consecuente con la etapa del ciclo vital que estan

viviendo.

En cambio, algunas/os de las/os entrevistadas/os mas jovenes refieren realizar
alguna actividad laboral. En el relato de las mujeres jévenes se identifica que estas
tuvieron que adaptar sus condiciones de trabajo para poder abordar el cuidado de
la persona con dependencia, realizando cambios laborales como por ejemplo,
reducir su jornada u optar por trabajos en su propio domicilio (reposteria o
preparacion de alimentos). En el caso de los cuidadores jévenes se observan dos
situaciones, renuncia laboral por decision propia, y administraciéon de un negocio
de abarrotes. Sin embargo, a diferencia de los discursos femeninos, ellos
manifiestan una mayor facilidad para reincorporarse a un trabajo remunerado en el

futuro. Estos cambios se observan en el siguiente relato:

"Pero yo trabajo solo los fines de semana, los sabados, los domingos y los

feriados para en la semana poder estar aca y cuidar a mi mama po/,
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porque de hecho cuando a ella le dio su primer accidente vascular quedo
totalmente complicada (...), entonces a partir de eso nos turnabamos con
los nifios y yo seguia trabajando en la semana pero después se nos hizo
muy dificil" (EO04, hija 5 afios).

"Yo tomé la decision de venirme para aca, renunciar a la empresa en
donde yo estaba trabajando en la faena y expliqué la situacion en la
empresa, me dejaron las puertas abiertas para cuando yo vuelva al norte,
me dijeron venga para mi oficina y queda trabajando altiro devuelta" (EO5,

hijo, 1 afio).

Por otra parte, los discursos de las/os entrevistadas/os muestran que las
consecuencias sobre la salud, tanto fisica como emocional, parecen tener efectos
y ser percibidos de diferente manera en las mujeres y hombres. En relacion a la
salud fisica, las cuidadoras y cuidadores adultos mayores sefialan la presencia de
dolores musculares debido a la fuerza generada para movilizar a la persona
cuidada. Aspecto que no es expresado por los cuidadores jovenes, éstos mas
bien, sefialan que son mas "duros", por lo que no presentan dolores fisicos. Con
respecto al impacto en la salud mental, este se identifica mayormente en los
discursos de las mujeres. Ellas manifiestan estar estresadas, cansadas vy tristes
ante la situacién, y entre sus causas, destacan el mal dormir, la demanda de
trabajo, la falta de descanso y la falta de apoyo. A diferencia, los hombres
expresan tener mejor animo, y ser positivos al enfrentar la situacién. En los

siguientes testimonios se observa el impacto en la salud:

"Buu terrible, estoy a puras pastillas, cada doce horas estoy tomando
pastillas para los dolores, aunque me acuesto cansada y me levanto

cansada si. Eso es lo unico malo” (E11, nuera, 6 afios).

"Mal, malo malo malo malo malo malo, necesito de medicamentos para
estar bien; yo tomaba sertralina y claro, de repente empecé que mi cuerpo
no era...me sentia como mas cansada; rabiosa, cualquier cosa explotaba

altiro, porque uno se siente mal" (E10, esposa, 10 afios).
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Es importante destacar que en la narrativa de las/os cuidadoras/es, se distingue la
presencia de enfermedades cronicas, como hipertension arterial, diabetes mellitus
y artrosis. Sin embargo, se observan diferencias en el control de estas entre
hombres y mujeres. En el relato de las mujeres se identifica una postergacion en
cuidar su propia salud, aludiendo que no tienen tiempo para poder ir al médico.
Mientras que los hombres refieren mantener sus controles al dia, y acuden si es

necesario a un profesional de salud

"Yo tuve cancer, el 2013 me tuvieron que operar (...) ahora otra vez
estoy... con los médicos porque tengo en la vesicula algo malo, no me
acuerdo ya, a mi me da lo mismo porque yo sé que voy a salir adelante,
igual que con el otro cancer; y tienen que operarme, y yo no me voy a
poder operar porque ¢Cémo queda él, quién lo cuida?" (E10, esposa, 10

anos).

Con respecto a los costos econémicos, tanto en los relatos de las mujeres como
en los hombres, se distingue un mayor gasto econémico del hogar al tener una
persona con dependencia en la familia, ya que los cuidados de esta requieren
INSUMOS 0 equipos especiales para mantener su bienestar. Entre las cosas que
generan un mayor gasto, las/os entrevistadas/os mencionan: suplementos
alimenticios, pafales, cremas, materiales para curaciones, medicamentos que no
entregan en el CESFAM, y arriendo de camas clinicas. Para cubrir estos gastos
sefalan que en ocasiones deben acudir a la ayuda de hermanos/as, o hijos/as, ya
gue con el ingreso mensual que tienen no les alcanza para financiar todas las

cosas requeridas. Asi lo describe el siguiente testimonio:

"Gasto mas o menos $42.000 de pafiales mensuales, porque le compro de
ese pafial bueno que hay, porque esta mas tranquilo uno también (...). Las
cremas también hay que comprarlas, hay una crema que es un pote que
es para curar escaras, esa cuesta $16.000 y trae muy poquita crema, hay
otra que es para prevenir las escaras esa cuesta $8.000, mas o menos
esa dura un mes. Esas cosas uno tiene que comprarla, el ensure también

tiene que comprarlo” (EQ7, esposo, 5 afios).
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En relacion a las consecuencias en el tiempo libre y recreacion, se distingue en las
narrativas que este aspecto ha cambiado en la vida de las/os cuidadoras/es desde
gue comenzaron a cuidar, ya que se observa una disminucion en el tiempo
dedicado a realizar actividades propias de esparcimiento, 0 simplemente se han
eliminado estas de su vida. Algunas/os entrevistadas/os sefialan que antes de
asumir el cuidado, ellas/os realizaban talleres, salian con amigos, iban a eventos
familiares o iban de compras. Sin embargo, estas actividades fueron desplazadas
debido a que al estar al cuidado de una persona con dependencia requiere de su
atencion las 24 horas del dia. Las/os cuidadoras/es que mantienen alguna
actividad de recreacion, es debido a que tienen a algun cuidador secundario que
los puede reemplazar en las labores de cuidados, pero esto se da en una minoria

de los casos (2/13). La siguiente cita da cuenta de los cambios en esta area:

"O sea yo hacia cursos, tenia talleres, me juntaba con amigas, nada,
nada, nada. todo... es que son las 24 horas encerrada porque uno ya no
tiene vida, no hace nada, ni su familia. La familia, los nietos, los hijos
tienen que venir para aca a verla a uno, uno no puede salir* (E02, hija, 2

anos).

En cuanto a las relaciones sociales, se puede observar un impacto tanto en las
relaciones familiares internas como también en la relaciébn con personas de la
comunidad (vecinos/as, amigos/as). La primera percepcibn que emerge en
algunas/os entrevistadas/os es que cuando ellos asumieron el rol de cuidador/a la
gente cercana a ellos, familia o amigos, se fue alejando, refiriendo que una
persona con dependencia genera un rechazo en el circulo social, porque es
considerada como un "estorbo". Ademas, sefialan que la misma situaciéon genera
peleas o discusiones en el interior de la familia, esto debido a la gran demanda de
cuidados que implica una persona enferma. Asi lo manifiesta la siguiente

cuidadora:

"Los animos no han estado muy buenos, hemos tenido algunas... algunas
peleas entre nosotros. El otro dia si conversamos, ya llevamos como dos

semanas que estamos mas tranquilos, porque notabamos que el mismo
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estrés de la situacion eh ... nos tenia a todos medios.... medios tensos,

gue no es para menos" (E04, hija, 5 afios).

4.2 El cuidar como una experiencia positiva y de aprendizaje

En la narrativa de las/os cuidadoras/es se observa que no todo el impacto que
genera el cuidado es negativo, sino también hay aspectos positivos de la
experiencia y un amplio aprendizaje. Entre los aspectos positivos, se aprecia un
énfasis en lo relacionado con el crecimiento personal y las relaciones sociales,
distinguiéndose diferencias entre los hombres y mujeres. Por un lado, los hombres
destacan que el cuidar a su ser querido los ha hecho mejores personas, ser mas
humanos y que los ayuda a mirar la vida desde otra perspectiva, por lo tanto
sienten tranquilidad y satisfaccidén al estar cumpliendo este rol. Por otra parte, las
mujeres resaltan como la experiencia las ha unido a sus hijas/os y a la persona
cuidada, como también las ha hecho reflexionar sobre su propio futuro como
adulto mayor, queriendo no "heredar la carga" a sus hijas/os en el caso de llegar a
requerir de cuidados. Los siguientes testimonio dan cuenta de la mirada positiva

de la experiencia:

"Bueno yo creo que esta es una experiencia si bien es dura, es bastante,
no podemos decir que es negativa, porque uno se humaniza mas, aprende
a ver la vida de otra forma, de otra manera, apreciar mas la vida" (EQ7,

esposo, 5 anos).

"La conformidad que me va a quedar también, que voy a aprovecharla
ahora, porque sali muy joven de mi casa; siempre preocupada de ella (...),
estar con ella aqui en los ultimos tiempos que estamos aca” (E13, hija, 4

afos).

El aprendizaje también es considerado como otro aspecto positivo de la
experiencia tanto por mujeres como por hombres. Las diferentes narrativas
muestran que este aprendizaje es adquirido principalmente a través de la misma

experiencia o consultando con otras cuidadoras. También mencionan que en las
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visitas que realiza el enfermero del CESFAM consultan sus dudas, sin embargo,
debido a la gran demanda, estas son breves y distantes. Sélo una minoria de
las/os cuidadoras/es (3/13) han acudido a una educacion grupal en el centro de
salud. En los discursos masculinos, se identifica que ademas del aprender a
realizar tareas de cuidados, ellos han aprendido a realizar las labores domésticas.
Estos aprendizajes son vistos por las cuidadoras y cuidadores, como una
oportunidad para transmitirlos a otras personas, incluso lo consideran como una
alternativa laboral futura. Las siguientes citas dan cuenta de este aprendizaje y

como lo han ido adquiriendo:

"Qué he aprendido?. Bueno las cosas, a cocinar [risa], primero que todo, a
atender a mi R., a darle comida asi por la sonda, yo nunca en mi vida
pensé hacer una cosa asi, a llegar a mudar, limpiarle su carita, hacerle
aseo a su boquita todos los dias, limpiarle como corresponde su carita en
la tardecita” (E03, esposo, 7 afos).

"En el fondo otras cuidadoras que nosotros nos fuimos encontrando en el
camino, nos fueron diciendo, que habia que colocarles crema, porque se
escaran, que habian que mover, otras personas que han cuidado gente

mayor, nos fueron ensefiando” (E02, hija, 2 aios).

A partir de los aprendizajes en la experiencia de cuidar nacen consejos a otras
personas que estén comenzando o pasando por una experiencia similar. Las/os
entrevistadas/os sefialan que para poder cuidar hay que tener "mucha paciencia”,
y buscar fortaleza espiritual. También refieren que tienen que crear redes sociales
de apoyo, que los ayude y apoye en la tarea de cuidar, para asi evitar el desgaste

fisico y emocional.

"Que tenga paciencia, lo principal, porque hay que tener
paciencia pa' cuidar un enfermo, porque de repente hay momentos que
dan, que también a uno ya se cansa o se siente (...) muy presionado,
porque a mi me ha pasado de repente (...). Entonces, yo le aconsejaria

que tiene que hacer las cosas con tranquilidad y con harta paciencia,
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porque al tener una persona enferma que no se pueda valer, no hay nada
igual que atender una persona enferma, que no puede hacer cosas.
Entonces, la paciencia no mas, yo creo que es lo mas primordial" (E12,
esposo, 7 meses).

5. El apoyo en la experiencia de cuidar

"Entonces esta mi hija, viene otro hermano que vive acé cerca,

la viene a acompafiar (...) Entonces yo digo no es tan solo sacrificio mio,
sino que el resto también nos acompafa”

(EO1, hija, 1 afio)

En los relatos de las/os cuidadoras/es se distinguen diversas formas de apoyo, las
cuales provienen principalmente de circulo social cercano (familia, amigas/os y
vecinas/os). Las areas de apoyo identificadas en estos relatos son: en las tareas
cuidado y domésticas, la ayuda economica, y el apoyo emocional. En estos
aspectos se observan marcadas diferencias de género, que refuerzan las

concepciones que el cuidado esta vinculado a lo femenino.

Con respecto a la ayuda en las tareas domésticas y de cuidado se observa en las
narrativas de las/os entrevistadas/os, que este proviene principalmente de las
mujeres de la familia, siendo las hermanas o las hijas del cuidador/a. Las mujeres
cuidadoras dicen acudir a otras mujeres para apoyarse en las labores domésticas
y/o de cuidado, y justifican la no participacion de los hombres en estas labores,
manifestando que estos no tienen las habilidades para realizar el cuidado, o que
no pueden hacerlo por que deben cumplir con otros deberes. Cuando se identifica
ayuda masculina, refieren de estos hombres algunas caracteristicas particulares
gue se salen de la norma y que justifican porque ellos participan del cuidado,
como por ejemplo, ser técnico en enfermeria, haber cuidado a sus hijas y tener un

horario laboral flexible. Asi lo expresan las siguientes cuidadoras:

"Mi hermano estuvo aca y no hizo nada. Nada, nada, nada, o sea ni
siguiera levantarla de la silla para llevarla a la cama, ni pedir un dia
acostarse en la pieza de ella para estar en la noche. O sea, yo creo que

los hombres en esto son nulos” (E02, hija, 2 aios).
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"Yo digo, C. [hermano], yo sé que si hubiese tenido que hacerlo lo hace
[referido a cuidar a su mama], yo sé que si lo hace, si ha sido papa, o sea
papdy mama. Entonces, él lava, hace aseo, él siempre lo hizo, criar a sus
hijos (...). Pero es dificil porque el hombre es el que genera el dinero,

entonces, tendria que haber salido a trabajar” (EO1, hija, 1 afio).

El apoyo econdémico se refleja en los discursos, tanto de las mujeres como de los
hombres, como una ayuda brindada principalmente por los hombres de la familia.
Este apoyo es referido como aporte de dinero, alimentos o insumos para el
cuidado del adulto mayor con dependencia. Las/os cuidadoras/es valoran esta
ayuda, ya que con el ingreso que reciben de pension o sueldos no les alcanza
para cubrir todos los gastos de la casa y lo que demanda el cuidado. Es
importante destacar que las/os entrevistadas/os no se refieren al apoyo econémico

brindado por las mujeres.

"Gasto todo es gasto. Pero como le digo gracias a Dios, no sé, con la
ayuda, como digo, de los nifios, es obvio tendria que ser, a muchos no le
pasa eso, pero como los niflos adoran a su mama, me apoyan a mi
también, yo no tengo un sueldo tan grande tampoco, si yo vivo con lo mio

y de la R. no mas" (E03, esposo, 7 afios).

En relacion al apoyo emocional, éste es identificado solo por las mujeres, a partir
de su necesidad. Ellas destacan el poder conversar "sus cosas" y "desahogarse"
con alguna persona significativa, como por ejemplo, pareja, amigas, hijas/os y
grupos religiosos. En los discursos masculinos no se aprecia que conversen sus
emociones 0 sentimientos con otras personas o que lo mencionen como una
necesidad, incluso algunos de ellos al momento de la entrevista, reconocieron que
era la primera vez que hablaban de la experiencia vivida con otra persona. Los

siguientes testimonio dan cuenta de ello:

"Agradecerle esta entrevista porque realmente es una entrevista que a mi
me ayuda a decir lo que siento, a dar a conocer una vida diferente a la que

vivia antes que mi sefiora se enfermara” (EQ7, esposo, 5 afos).
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"Encantado, no habia conversado con nadie, no nunca le habia contado a

nadie. A lo mejor me va a hacer hasta bien" (E06, hijo, 7 afios).

6. La experiencia con los servicios de salud.

"El enfermo postrado estd muy abandonado,
es politica del estado practicamente”
(EO7, esposo, 5 afios)

En la narrativa de las/os entrevistadas/os surgen inevitablemente las experiencias
qgue han tenido en los servicios de salud, principalmente CESFAM, hospitales y
servicios privados. Segun las/os cuidadoras/es, los servicios de salud publicos se
caracterizan por los largos tiempos de espera en la atencion, y la "tramitacion”
cuando tienen que conseguir alguna hora, interconsulta o ayuda técnica para la
persona cuidada. Cuando alguna gestion se hace en tiempo breve, lo atribuyen a
la "suerte" o0 a la ayuda de "algun conocido" que trabaja en el servicio.

En relacion al CESFAM, la mayoria de las/os entrevistadas/os reciben visitas
domiciliarias del "Programa de Atencion Domiciliaria a Personas con Dependencia
Severa", sin embargo, se observan diferencias en sus frecuencias. Por ejemplo,
los usuarios/as que estan con curaciones de Ulceras por presidn presentan visitas
semanales por parte del enfermero o la técnico paramédico del programa, en
cambio las otras personas con dependencia severa son mas esporadicas o en
caso que el cuidador/a lo requiera. Cuando en la familia hay una persona que
pueda asumir las curaciones del adulto mayor, el profesional del centro de salud
se turna con esta persona en su realizacién. Las visitas domiciliarias son
efectuadas principalmente por enfermero y técnico/a paramédico, las cuales
pueden ser programadas 0 espontaneas, y refieren que generalmente son en
tiempos breves, justificandose en la gran demanda que tiene el programa. Casi
todas las/os cuidadoras/es sefalan que la visita de un médico es muy escasa, y
dificil de conseguir, es la mayor critica que le hacen al CESFAM. Las/os
cuidadoras/es con mayor nivel educacional son mas criticos con la gestién del
centro de salud, refiriendo que el adulto mayor postrado esta abandonado, y que

la asistencia médica es nula. Sin embargo, en otros aspectos consideran que el
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CESFAM las/os ayuda con la entrega de medicamentos y de ayudas técnicas,

como silla de ruedas y colchén antiescaras.

En relacion a la demanda de atencién, los hombres manifiestan mayor demanda,
yendo al centro de salud a hablar con el enfermero encargado del programa
cuando ellos creen que es necesario. Las mujeres se muestran menos
demandantes y con mayor dificultad de acudir al CESFAM, debido a las otras

tareas que realizan a parte del cuidado.

"He tenido que reclamar porque el enfermo postrado esta muy
abandonado, es politica del estado practicamente, a nosotros nos consta
gue no hay médicos ni tampoco hay especialistas en los consultorios, no
hay médicos ni siquiera para atender a las personas que llegan con
necesidad de médico al consultorio, entonces malamente pueden mandar
a un meédico que se haga cargo del enfermo postrado, solamente

enfermero” (EQ7, esposo, 5 afios).

En cuanto a la atenciéon de ellos como cuidadoras/es, en las narrativas se
distingue cierta dificultad para asistir al centro de salud, ya que no pueden acudir
en cualquier horario, porque deben dejar al cuidado de otra persona al adulto
mayor. Se observa que no hay facilidades por parte de los CESFAM para que
ellos mantengan controles considerando que son cuidadoras/es. Asi lo refleja el

siguiente testimonio:

“"Igual he pedido ayuda en el consultorio pero hasta ahora, psicéloga he
ido a pedir hora pero nunca he sido llamada. Entonces igual esas cosas
que, si particulares, todo es dinero, Claro. Entonces aqui estoy
esperando, alguna vez si me llaman o no, no sé qué va a pasar" (E13,

hija, 4 afos).

Por otra parte, tanto las mujeres como hombres entrevistados narran malas
experiencias en lo que refiere a los hospitales publicos. Cuando han tenido que
acudir por alguna urgencia sefalan tiempos de espera de varias horas para la

atencion. En cuanto a los servicios de hospitalizacion, mencionan mala

54



comunicaciéon con el personal médico, falta de informacion sobre los
procedimientos que le realizan al adulto mayor, y contra/referencia al CESFAM de

aspectos que pueden resolverse en la hospitalizacion.

"Y yo lo llevé incluso al SAPU, y todo el mundo decia que ése era un pie
diabético, y a mi papé jamas le han detectado diabetes. A él le hacen unos
examenes del de aca, del dedito, y su glucosa esta normal. Y ahora el
doctor del Hospital X dijo que habia que hacer un examen mas profundo
para ver, porque cuando hicieron los examenes alla yo dije: 'doctor, €l no
es diabético, ¢por qué me habla de pie diabético?’, le dije al cirujano. Pero
me dijo: 'mira los examenes, mira el azlcar'. Entonces se imagina yo,
teniéndolo hospitalizado en el Hospital X, donde a él le podian haber
hecho todos los exdmenes para pesquisarle si realmente la diabetes esta,
y dénde esta, no lo hicieron. Entonces cuando después yo le reclamo,
insisto con el doctor que lo controld, con el doctor C., me dice: 'eso es
netamente de... consultorio'. Entonces, ¢se da cuenta como se tiran la
pelota? Si tuvieron el paciente, donde tienen todo para hacerle examenes,
¢por qué no detectaron en qué grado estaba la diabetes o qué pasa?
Ahora qué pasa si €l realmente tiene diabeti, y tiene, no sé, cualquier otra
herida" (EQ9, hija, 5 meses).

La mayoria de las/os entrevistadas/os han acudido a servicios de salud privados
en algiin momento del tiempo que han cuidado, ya sea para consultar a un médico
especialista como geriatras o neurélogos/as, o para realizar algin examen
especifico. Refieren que si son derivados desde el CESFAM tendrian que esperar
meses para tener una hora, por eso optan por hacerlo en establecimientos
privados de salud aunque signifiqgue un gasto mayor, y lo pueden realizar gracias a
la ayuda econdémica de sus familias. Por otra parte, cinco cuidadoras/es tienen
contratados servicios médicos domiciliarios de emergencia, los cuales consisten
en atencion en caso de urgencias médicas en el hogar. Para adquirir este servicio
ellas/os deben pagar una cuota mensual, la que en muchos casos es financiada

por hijos/as o hermanos/as.
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A medida que pasan los aflos de cuidado se observa que disminuyen las
consultas a servicios privados, s6lo acuden en caso de urgencia. Esto sucede por
los costos econdmicos que implica, y porque el estado del paciente es mas
"estable”, segun refieren las/os entrevistadas/os. Un ejemplo de ello, se aprecia en

la siguiente cita:

"Nosotros le llamabamos geriatra particular pero se fueron subiendo los
costos, y aparte cuando no podiamos llevarla, el geriatra tenia que venir
para aca era doble, y los remedios también salian pesaditos asi que de a
poco lo fuimos dejando de lado. Pero cuando es muy urgente,

necesariamente lo llamamos" (E11, nuera, 6 afios).

7. La experiencia con instituciones

"La municipalidad me ayuda con algunos pafales,
no me da todos los pafales..."
(EO3, esposo, 8 afios)

Las/os cuidadoras/es acuden a la municipalidad para solicitar algan beneficio en
relacion al cuidado del adulto mayor con dependencia. Los beneficios otorgados
por esta corporacion sefialados por las/os entrevistadas/os son: la subvencién de
pafales, reembolso de medicamentos y el estipendio. El primero consta de la
entrega de una cantidad de pafales para el mes, sin embargo, esta cantidad no
alcanza para cumplir con los requerimientos diarios, por lo que las/os participantes
deben realizar gasto de su bolsillo para completar la cantidad necesitada; ademas
refieren que en ocasiones el trdmite se demora, o no esta el recurso en la
municipalidad. El segundo, es solicitado cuando deben comprar medicamentos
gue no estan en el stock de las farmacias de los centros de salud, y para financiar
estos les otorgan una cantidad de dinero para los costos de los farmacos, sin
embargo, este beneficio fue entregado a solo una cuidadora, la cual sefiala que
después le fue quitado, ya que no podian recibir pafales y este a la vez. El
estipendio es otorgado a tres de once cuidadoras/es que les corresponde seguin
los requisitos de este, y consiste en una cantidad de dinero que actualmente es

alrededor de $23.000 - $25.000. Varios de las/os entrevistadas/os que no lo
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reciben sefialan que le han dado como justificacién que debe fallecer algun adulto
mayor para poder recibirlo; otras/os que les dijeron que el tramite esté realizado
pero aun asi no se lo han otorgado; Yy algunos/as atribuyen que se los dan solo a
las personas "necesitadas". Las tres personas que lo reciben, sefialan en

ocasiones se atrasa el pago de este por parte de la municipalidad.

"J.P. dijo que la gestidén él la hizo, pero como son tantos; creo que un
postrado tiene que levantarse o fallecer, pa’'que corra la lista ¢lo

encuentra justo?" (EQ9, hija, 5 meses).

"El estipendio, eso; pero no siempre, porque igual se atrasan tanto con...
este afo llevo como tercera vez que recibi dentro del afio el dinero que
dan. Entonces, también el otro dia pasé a reclamar, cuando le fui a retirar
los remedios a mi mamita, igual ahi pregunté y ahi me quedaron de
informar qué estaba pasando, porque he ido a ver en donde se retira y no,

el banco no, no nada" (E13, hija, 4 afios)

8. Las necesidades de las/os cuidadoras/es

"Lo que necesite mi mami lo necesito yo,
es como que necesito yo..."
(EO04, hijo, 1 afio)

A la mayoria de las/os entrevistadas/os les es dificil identificar sus necesidades
como cuidador/a, y al preguntarles identifican primero las necesidades de la
persona cuidada que las propias, llegando a referir que al estar bien el adulto
mayor con dependencia estan bien ellos. Alun asi, en la narrativa de las/os
participantes se han podido distinguir necesidades en diferentes areas, que estan
directamente relacionadas con el impacto sentido al cuidar. Las necesidades
identificadas han sido: apoyo de los servicios de salud; apoyo econdmico;
informacion y educacién; apoyo psicolégico y emocional; apoyo social. En algunas

de estas necesidades se observaron diferencias en entre hombres y mujeres.

La necesidad de apoyo de los servicios de salud, se fundamenta por lo general en

experiencias negativas, las que han sido mencionadas anteriormente en el
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capitulo 6. En esa linea las/os entrevistadas/os sefialan la necesidad de aumentar
la periodicidad de las visitas domiciliarias por parte del personal de salud del
CESFAM, como también la calidad y el tiempo de esta. Hacen énfasis en las
visitas médicas, ya que desean que el adulto mayor con dependencia esté
controlado peridédicamente, lo cual demuestra que ellos valoran el apoyo de los
profesionales de la salud. Por otra parte, sefialan la necesidad de tener mayor
resolutividad en lo que refiere a los tramites administrativos que tienen que realizar
en los centros de salud, como por ejemplo, en la solicitud de horas médicas y en la
renovacion de recetas de la persona cuidada. Estas necesidades se reflejan en las
siguientes cita:

"Y como digo, yo pienso que faltan enfermeros, paramédicos que
realmente se dediquen con un tiempo mas exclusivo a las personas de la
tercera edad; porque al faltarles tiempo a ellos, se les complican los
pacientes; y deberia de haber un doctor que los visitara, aunque fuera una
vez al mes. Y aqui mi papa ya va para los...¢cuantos meses? cinco

meses, y lo ha visitado una vez el doctor" (E09, hija, 5 meses).

"Las necesidades que tengo en este minuto ... con ella, lo que me ha
costado de repente es conseguir en el consultorio, iba muchas veces en la
mafiana temprano, me costé mucho conseguir las horas, (...) el neurélogo
me hizo un informe para el consultorio y no he podido conseguir la hora y
ha pasado mas de un mes y de hecho estoy con medicamentos, me
guedan re pocos medicamentos eh ... y ... y antes también me faltaba, que
los tuve que comprar yo porque no conseguia la hora" (E05, hija, 5 afios).

La necesidad econdmica ha sido planteada por las/os cuidadoras/es con fuerte
relacion al alto costo de materiales e insumos que demanda una persona que
requiere cuidados, y que representa una parte importante de los gastos a los que
tienen que hacer frente mensualmente. Ademas a medida que pasa el tiempo
aumentan los gastos, ya que van surgiendo nuevas necesidades, por lo que las/os
entrevistas/os sefialan que finalmente casi todo el ingreso econémico que tiene se

gasta en aspectos relacionados con el cuidado. El apoyo economico, es
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considerado como principal necesidad en los discursos masculinos, en algunos
casos la unica necesidad planteada. Las mujeres por su parte también la
identifican como una necesidad, pero dentro de un conjunto de necesidades, con
mayor énfasis en otros aspectos, como el apoyo emocional y ayuda en las tareas
de cuidado. Ellas/os sefalan que los gastos van desde la alimentacién hasta la

adaptacién del hogar, los cuales no alcanzan cubrir solo con el ingreso familiar.

"Pucha que no me faltara nada po’. Gracias a Dios no me faltan las
cosas, pero como le explicara. Que todo el tiempo uno tiene que estar
comprando, todo lo que uno tiene de dinero, hay que estar comprando,
me entiende?, evidentemente hay que hacerlo. que todo lo que uno
obtiene hay que comprar en cosa para ella, mas que todo, alcohol,
algodon, toalla nova, pafios humedos, todo lo que necesita una enfermita"

(EO3, esposo, 7 afnos).

Otro aspecto mencionado por las/os cuidadoras/es es la necesidad de orientacion
y educacion, relacionados con el curso de la enfermedad y los cuidados a brindar.
Esta necesidad es mas frecuente en las narrativas femeninas, y ellas sefalan
interés en tener mayor conocimiento de como evolucionara la enfermedad para
estar mas preparadas en el futuro. También sefialan que requieren de mayor
educacién sobre los cuidados a brindar, como por ejemplo, c6mo mover al adulto
mayor; cuidados de la piel; y sobre la alimentacibon mas adecuada. Para ello
proponen que deberian haber mas talleres educativos, y que las visitas
domiciliarias de los profesionales de la salud sean en un tiempo mas prolongado.
Esta necesidad tiene relacion con la preocupacion de brindar un buen cuidado, el

cual se identifica fuertemente en los discursos femeninos.

"Ahora pienso que me gustaria por mi mami, que me dijeran claro, como
esas situaciones mas dificiles fueran mas llevables, eso me gustaria si,
recibir de algun lugar, algan apoyo (...) para gue me dijeran estos son los
pasos a seguir porque estd enfermedad va aumentando, no va

disminuyendo” (EO1, hija, 1 afo).
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La necesidad de tener un apoyo psicologico es identificada sélo en los relatos
femeninos. Las mujeres sefalan que los sentimientos y frustraciones que genera
la experiencia de cuidar en sus vidas, requieren de un acompafamiento y de
alguien con quien hablar sobre la situacion y sus dudas; algunas hacen referencia
a un "terapeuta” o "psicologo” que las pueda orientar en sus problemas. Por otro
parte, cuando a los hombres se les pregunta directamente por esta necesidad,
ellos no reconocen requerir de esta ayuda. El siguiente testimonio ejemplifica la

necesidad de apoyo psicoldgico en las mujeres:

"Yo creo que se necesita como también un apoyo psicolégico para el
cuidador, porque uno ‘dentra’mucho, cémo se llama, muchos miedos,
muchas frustraciones y, yo creo que, si hubiera un apoyo psicologico, uno
venceria algunos miedos, algunos temores que se van creando, que a lo

mejor son...no corresponden” (EQ9, hija, 5 meses).

Finalmente, se puede identificar en los discursos de las mujeres la necesidad de
apoyo social relacionada con la ayuda de otras personas en la realizacion de las
tareas de cuidado. Ellas manifiestan la necesidad de disponer de tiempo para
descansar y tener un "respiro” para realizar otras actividades, o simplemente salir
del hogar por un momento. Sin embargo, en los relatos se aprecia cierta tension
en este aspecto, ya que frente a la visualizacién de posibles alternativas de apoyo
en familiares desestiman algunas ayudas y personas porque no confian que
desempefiaran el cuidado de manera adecuada, especialmente cuando se trata de

apoyo masculino. Las siguientes citas reflejan este aspecto:

"Ayuda, nada mas. Ayuda para por menos tomarme un dia tranquila,
olvidarme de que esta enfermo, nada mas, descansar un poco. Y me

siento cansada, esa es la verdad de las cosas" (E10, esposa, 10 afios).

"Yo confiarle a mi papa, ¢a quién? a mi hermano, un rato (...) Qué pasa
ahi...quizas, es el temor. Porque por ejemplo, si yo digo: 'voy a salir,
guédate con él de las dos hasta las seis'. Yo sé cuando yo llegue, él va a

estar todo hecho pichi; o a lo mejor, hecho caquita” (E09, hija, 5 meses).
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Algunas de las necesidades anteriormente difieren con respecto a la duracion
del cuidado. Las/os cuidadoras/es que llevan menos de un afio cuidando
hacen énfasis en las necesidades de orientacion e informacion, como también
en el apoyo de los servicios de salud. En cambio, las/os entrevistadas/os que
llevan mas de cinco afos al cuidado sefialan necesidades de apoyo en las
tareas de cuidado, y asi permitirles tener un tiempo para descansar.

9. ¢,Como ven su futuro las/os cuidadoras/es?

"Yo pienso que como todos los dias no mas;
un dia bueno, otro dia... un poco bajoneada como se dice"
EO08, esposa, 5 afios.

El futuro es un tema que deja pensando a las/os entrevistadas/os cuando se les
plantea. Se observa en los discursos que les es dificil verse a si mismo en los
proximos afios. Para algunos/as, el futuro es seguir cuidando, lo ven a largo plazo
y sin término, no consideran la muerte de la persona cuidada. Este ultimo punto,
es un tema que aborda una minoria de las/os cuidadoras/es, refiriendo que al
morir su ser querido, es inevitable que sentiran pena y tristeza, sin embargo, no se

plantean que harén ellas/os después.

Por otra parte, en algunos relatos femeninos se observa que ellas al proyectarse
en una situacion similar a la persona cuidada, prefieren que las lleven a un "hogar
de ancianos", y no quedar al cuidado de hijas/os, ya que mencionan que serian
una "carga" para ellas/os. Toman su propia experiencia como ejemplo, refiriendo
que el cuidar a una persona con dependencia es un trabajo "duro" y
"demandante”, y que no desean heredarlo a sus hijas/os. Asi lo expresa la

siguiente cuidadora:

"Yo les he dicho, el dia que yo no me puedo valer, no quiero que se... que
se esclavicen conmigo, siempre les he dicho, llévenme a un lugar donde
me cuiden, total voy a tener mi jubilacién, a lo mejor no va a ser mucho,
pero, para algo servira la cuestién po', pero no quiero que pasen todo lo

gue he pasado yo" (E04, hija, 5 afios).
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Las esposas/os desean seguir cuidando a sus cényuges, sin embargo, por la edad
que presentan y la enfermedades cronicas asociadas no lo ven a largo plazo.
Ellas/os esperan fallecer después de sus esposas/os para no dejarles el cuidado a
sus hijas/os, ya que no quieren que la vida de sus ellas/os se vea afectada al tener

gue asumir el cuidado de una persona con dependencia.

"Lo unico que le pido a Dios es que se vaya él primero antes que yo. ¢Se
imagina si yo me voy?, ¢qué va a ser de mis hijas ahi con él?" (EO8,

esposa, 5 afnos).

En cambio en el discurso de las hijas/os de mediana edad se identifica que
ellas/os pretenden retomar su vida anterior al asumir el cuidado de su padre o
madre; preocupandose de su familia, volviendo a trabajar y realizando las

actividades que hacian antes.

"Como lo veo...Con la partida de mi papa, tratando de rehacer, rearmar mi
casa, mi matrimonio; no voy a poder recompensar el tiempo que no les di,
pero primero me voy a sanar yo. Como digo yo, me voy a escapar de esta
casay me voy a ir a sanar” (EQ9, hija, 5 meses).
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VI. DISCUSION

1. Género y la experiencia de cuidar

La presente investigacion reafirma que el género determina la experiencia de
cuidar en todas sus dimensiones. Hombres y mujeres viven de manera distinta la
experiencia, apreciandose diferencias en los significados, aprendizajes con
respecto al cuidado que brindan y desigualdades en las valoraciones y

consecuencias,

Las desigualdades presentes en las consecuencias del cuidado descritas en el
presente estudio refuerzan los resultados de otras investigaciones, las cuales
refieren que las repercusiones economicas, laborales, y el uso del tiempo son
mayores en las mujeres, como también las consecuencias en la salud con
predominio en los aspectos psicologicos (19, 40, 57). Dos aspectos de los
mencionados son importantes a destacar: el uso del tiempo y la esfera emocional.
El cuidar implica un continuo, donde las necesidades de la persona cuidada no
tienen horario, por lo que el tiempo de las/os cuidadoras/es rige en torno a ello,
generando trastornos en el suefio y descanso. Este tiempo circular e ilimitado ha
sido definido como una actividad "24/7/365", es decir, 24 horas a dia, los 7 dias de
la semana y los 365 dias del afio (3). Esta caracteristica del cuidado, sumado a los
significados y al vinculo con la persona cuidada, influyen en que el cuidador/a no
se desconecte de su rol, ya sea estando fisicamente o no cerca del adulto mayor
con dependencia. Este binomio cuidador/a-persona cuidada tiene limites difusos, y
finalmente es la persona cuidada quien "lleva” la vida de las/os cuidadoras/es.

El impacto en la esfera emocional es evidenciado mayormente en las mujeres,
tanto en este estudio como en otras investigaciones, donde describen una mayor
sobrecarga en las mujeres, con manifestacion de sentimientos como tristeza,
depresion y desesperanza (58). Los hombres se observan con un mejor estado de
animo, o recurren a ayuda antes de que se vea afectada su salud (59). Sin
embargo, se infiere que los hombres deben estar también afectados

emocionalmente ante la situacién, no obstante los roles y estereotipos de género
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adquiridos les limita a expresar sus emociones, ya que en la sociedad el hombre
es el "fuerte” y no debe expresar su emocionalidad. Por ello también se generan

menos espacios para que puedan conversar de su experiencia como cuidadores.

Por otra parte, las mujeres tienden a postergar su salud y a automedicarse ante la
presencia de algun problema de salud. Asi lo muestra también un estudio de Del
Rio Lozano et al, donde especifica que las mujeres que cuidan tienden a tomar
mas medicaciébn que los hombres. Ademas postergan controles médicos por

miedo a tener alguna enfermedad que les impida seguir cuidando (59).

Las diferencias de género presentes en la experiencia de cuidar generan
desigualdades que son dificiles de visibilizar por la sociedad y por las mismas/os
cuidadoras/es, debido a la naturalizacion del cuidado como parte de los roles que
deben cumplir las mujeres (3). No hay una valoracion del cuidado que brindan las
mujeres por parte de los circulos cercanos, es algo "natural”, por ello no hay un
reconocimiento explicito. Asi mismo, las cuidadoras asumen con naturalidad este
rol, y sus discursos estan marcados por la preocupacion hacia el otro/a. EI hombre
qgue cuida es admirado, y en muchas ocasiones se justifica o se trata de explicar
porque ellos asumen esta tarea, ya que no es lo "esperado” por la sociedad.

2. Aprendizajes en la experiencia de cuidar

El cuidar a una persona con dependencia implica un aprendizaje tanto para las
mujeres como para los hombres. La mayoria de este aprendizaje es adquirido a
través de la misma experiencia o por consejos de otras cuidadoras informales que
van conociendo en el camino de cuidar. Aprenden "haciendo" y "experimentando”
los mejores cuidados para brindar un mayor bienestar a la persona cuidada, por lo
gue a medida que pasa el tiempo van adquiriendo habilidades en relacién a las
tareas de cuidado. Las instancias formales son escasas, se centran en la
educacién dada por los profesionales de la salud cuando realizan visitas
domiciliarias, principalmente de enfermeras/os o técnicos/a paramédicos, y talleres
en el centro de salud. A estos Ultimos acceden un bajo porcentaje de
cuidadoras/es ya que implica dejar al cuidado de otra persona al adulto mayor con
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dependencia. Esta situacion es una realidad que se ha observado en estudios
chilenos anteriores. Albala et al. (60) en base a los resultados de la Encuesta
Nacional de Dependencia en las Personas con Dependencia del afio 2009, sefiala
que el 8,1% de los cuidadores/as del estudio han recibido capacitacion. En este
mismo estudio, no se observaron diferencias significativas en la evaluacion de la
sobrecarga del cuidador entre las personas que recibieron capacitacion y las que

no la adquirieron.

La capacitaciones realizadas a las entrevistas/os estan dentro del marco del
Programa de Atencién Domiciliaria a Personas con Dependencia Severa, y no se
ha encontrado evidencia de la efectividad de ellas para mejorar la calidad de vida
de las personas que cuidan. Evidencia extranjera muestra que en Espafa se han
realizado diversos programas educativos orientados a cuidadoras/es, no obstante,
son pocos los que evaltan sus resultados, y generalmente la magnitud de los
cambios observados son modestos frente a las grandes expectativas que generan.
Las intervenciones deben ser adecuadas a las necesidades y caracteristicas de
las cuidadoras/es, sobre todo por su disponibilidad de tiempo y sobrecarga de
tareas, por lo que es importante ofrecer intervenciones breves que no afiadan un

estrés mas a la vida de estos (61).

Este aprendizaje adquirido en la experiencia de cuidar es considerado un aspecto
positivo por las cuidadoras/es, incluso es destacado como una oportunidad de
trabajo futura, o para ayudar a otras personas que estén pasando por misma
situacion. Este aspecto es importante a destacar ya que podria ser incorporado en
las capacitaciones o programas educativos de nuevas/os cuidadoras/es, o0 en la
formacion de grupos de autoayuda, donde se hace relevante una comprension y

empatia desde la vivencia, y no solo desde el conocimiento.

3. Respuesta actual a las necesidades de las/os cuidadoras/es

La presente investigacion evidencia que las necesidades de las/os cuidadoras/es
son multiples y de una gran magnitud. Sin embargo, la respuesta a ellas desde el

sector de salud no alcanza a cubrir la dimensién de estas. El Programa de
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Atencion Domiciliaria a Personas con Dependencia Severa no logra dar solucién a
la gran demanda de los adultos mayores con dependencia y sus cuidadoras/es,
tanto en su componente de visitas domiciliarias como en el pago a las/os
cuidadoras/es. Las acciones que contempla el programa estan dirigidas mas bien
a la persona cuidada, y se contemplan escasas intervenciones para el cuidador/a.
Medidas de contencion y apoyo psicologico no son contempladas, como tampoco
actividades especiales para las/os cuidadoras/es de personas con demencia, ya
gue esta es una enfermedad que complejiza y aumenta la carga del cuidado (8).
En el contexto europeo hay evidencia que la implementacién de intervenciones
psicoterapéuticas mejora las condiciones emocionales de las/os cuidadoras/es,
disminuyendo los niveles de ansiedad y estrés que presentan ante la situacion de
cuidar (62, 63, 64). Por otra parte, el pago a la persona que cuida (estipendio), es
escaso, y aun asi no es recibido por todas las/os cuidadoras/es que cumplen con
los requisitos, y las razones de ello no estan claras.

Es asi como observamos en la presente investigacion, y en los pocos estudios
sobre el tema en el pais (65,66), que las politicas orientadas a las/os
cuidadoras/es, en especial a aquellos que brindan cuidado a personas con
dependencia, son escasas, observandose iniciativas parciales y que abordan
asistencialmente la situacién, principalmente desde el ambito sanitario (65). Estas
politicas o programas no incorporan el enfoque de género en sus planteamientos,
siendo este relevante en el tema de cuidado por lo ya expuesto en el presente
estudio. No obstante, en ultimos afios se han implementado nuevos programas
como el programa "Cuidados Domiciliarios" y "Chile Cuida" (10, 67), con el
objetivo de dar un respiro a las/os cuidadoras/es de adultos mayores con
dependencia, sin embargo son dirigidos a poblaciones mas vulnerables, por lo que
las/os participantes del presente estudio que representan a un sector
socioecondémico medio o medio-bajo, no podrian acceder a estos programas. Por

ende sus necesidades tampoco tienen respuesta en los nuevos programas.
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VIl CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

La experiencia de cuidar a un adulto mayor con dependencia, es una
experiencia compleja y que penetra en todas las areas de la vida del cuidador/a.
Si bien se observan patrones comunes en la experiencia de las/os
entrevistadas/os, cada caso presenta cierta complejidad particular que esta
dada por las circunstancias o el contexto en que se desenvuelve el cuidado,
como por ejemplo, el vinculo con la persona cuidada, el apoyo recibido, la
duracion del cuidado, los recursos personales de las/os cuidadoras/es, entre

otros.

El presente estudio confirma que el cuidado esta determinado por el género,
observandose que las desigualdades entre las mujeres y los hombres
entrevistadas/os van mas alla de la distribucién del cuidado. El solo hecho de
cuidar profundiza desigualdades de género en las diferentes areas de la vida de
las cuidadoras, provocando inequidades en su vida laboral, su salud fisica y
emocional, su tiempo libre, sus relaciones sociales, etc. La naturalizacion de
esta situacién por parte del circulo social cercano y de las mismas cuidadoras

llevan a la invisibilizacion de estas inequidades.

La atencién brindada por los servicios de salud a las/os cuidadoras/es es dada
mas bien bajo un modelo biomédico y centrada en la persona cuidada. Por lo
gue el acompafiamiento emocional y espiritual es muy escaso, siendo una
necesidad importante expresada por las/os entrevistadas/os. Se requiere de un
trato humanizado e integral por parte de los profesionales de la salud para

comprender la relacion del binomio cuidador/a-persona cuidada.

Si bien el Programa de Atencion Domiciliaria a Personas con Dependencia
Severa es a nivel nacional, observamos que a nivel local este es insuficiente y
no responde a la magnitud de las necesidades expresadas por las/os
cuidadoras/es. El componente del estipendio puede lograr una gran cobertura a
nivel nacional, sin embargo, si se analiza en la dimension de la vida de las/os

cuidadoras/es es insuficiente y ciego a género, ya que un aporte monetario
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minimo no da respuesta a las multiples necesidades que surgen en el cuidado
de una persona con dependencia, como también no contribuye a disminuir las
inequidades de género presentes en este. Por otra parte, vemos que el
estipendio tampoco alcanza a cubrir el nimero de personas que acceden al

centro de salud que lo requieren y menos en su territorio.

Los programas que abordan el tema de personas con dependencia y sus
cuidadoras/es deben ser replanteados bajo una perspectiva de género y
derechos, como asi también las futuras politicas publicas. Estos deben crear
medidas concretas para eliminar las inequidades presentes en el cuidado,
incluyendo un enfoque transformador, que junto con el fomento de la
participacion de los hombres en el cuidado, abarque también el derecho de las
mujeres a poder elegir cuidar o no cuidar. Ademés se debe actuar sobre todas
las consecuencias del cuidado que profundizan las desigualdades de género.
Para ello debe haber trabajo intersectorial, y capacitacibn en perspectiva de
género a las y los profesionales que estén directamente relacionados con estos

programas o proyectos.

Finalmente, dada la alta carga que presentan las/os cuidadoras/es se abre la
interrogante de situaciones de cuidado que son mas prolongadas, como por
ejemplo, personas que sufren discapacidades en edades mas tempranas. En
esta linea también surge la pregunta, ¢qué sucede en la vida de las/os
cuidadoras/es cuando dejan de cuidar?, ya que observamos en el presente
estudio que la reflexion cerca del futuro es dificil por parte de quienes cuidan.
Ante esto parece urgente seguir realizando investigaciones desde este
paradigma que profundicen la comprension de este fendbmeno y abarquen

nuevas materias sobre el cuidado y género.
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X. ANEXOS

Anexol: Guidn tematico de las entrevistas individuales semiestructuradas

Entrevista semiestructurada individual

Datos personales:
Nombre:
Edad: Sexo:

Direccidn:

Fonasa:

Escolaridad:

Situacion laboral:

Parentesco con la persona cuidada:

Dependencia del adulto mayor: moderada severa

Tiempo de cuidado:

Datos de la entrevista
Fecha:

Lugar:

Hora inicio: Hora término:

Entrevistadora:

e Historia/biografia del cuidado

Antecedentes de su vida: si es casada, tiene hijos, estudio, ha cuidado antes.

¢,Cuando empez6 a cuidar?

e Significado vy experiencia de cuidar

¢, Como ha sido su experiencia de cuidar?
¢, Qué ha significado para usted cuidar?

¢, Qué cosas siente que ha cambiado en su vida desde que comenz6 a cuidar?
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¢, Cudles son las tareas o actividades que realiza usted como cuidador/a en un dia
habitual?

e Consecuencias del cuidado

¢, Como ha afectado o esta afectando el hecho de cuidar en su vida?

Explorar salud (enfermedades musculo-esqueléticas, cronicas), relaciones (familia
y amigo), trabajo, estado de animo (emociones, culpa), recursos econdémicos, Ssi no

son mencionados)

e Aprendizajes de la experiencia de cuidar

¢,Cuales han sido las cosas positivas de esta experiencia?
¢, Qué cosas ha aprendido?
¢,Cuales han sido los momentos mas dificiles?

¢, Qué cosas le hubiera gustado que le dijeran antes de comenzar a cuidar? Por
ejemplo, qué consejos le daria a una persona que comienza a cuidar, ahora que

usted ha vivido la experiencia.

e Necesidades y apoyo brindado

¢, Cual es el apoyo que tiene? ¢ Quién da este apoyo?

¢, Como se reparten las responsabilidades en la casa?

Si tiene que ausentarse, como ir al médico o hacer un tramite, ¢cémo lo hace?.
Interrumpe el cuidado para hacer cosas suyas?

Tiene apoyo de alguna institucion?

¢, Cuales son las necesidades que tiene en estos momentos como cuidador?

7



e Valoracién del cuidado

¢, Como valora usted el cuidado que realiza?
¢, Como valoran los otros el cuidado que brinda?

¢,Cree usted que influye que usted sea hombre o mujer quien cuida?

e Proyeccion futura

¢, Como ve el futuro?

Después de haber conversado, hay alguna cosa que no ha dicho y desearia
agregar?
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Anexo n° 2: Sintesis narrativas de las/os entrevistadas/os
Sintesis narrativa 1

"No lo tomo como un sacrificio, sino como un deber, es un deber de uno
como hija"
Sra. |., 63 afios, cuida a su mama hace un afo. Es casada hace 35 afios, tiene 3
hijas de 39, 30 y 26 afos. Trabajé durante 18 afios cuidando a sus sobrinos, y
actualmente trabaja en reposteria en su domicilio. Su esposo es alcohdlico por lo
que ha pasado momentos dificiles en su matrimonio, define estos momentos como
"mas estresantes" que la situacion actual de cuidar a su madre. Ha vivido siempre
con su madre, en la casa de ella, su padre fallecié6 en 1996. Su madre trabajé de
lavandera, y era una persona "muy independiente”. En septiembre del 2014 sufre
un accidente vascular, después de ese episodio comenz6 con cambios de actitud
y conducta, fue cuando la llevaron a un geriatra y le diagnosticaron demencia
senil. Desde ese momento la Sra. | comenzo a cuidarla, en un comienzo tuvo el
apoyo de su hermano, quien estuvo 4 meses viviendo en la casa, "fue una ayuda
muy grande, porque él dormia al lado de ella"; hasta que la Sra |. le dijo "no C., no
podi seguir sacrificando a tu hija, tu hija queda sola todas las noches... si nosotras
ya tenemos que acostumbrarnos a esta enfermedad”. Ahora comparte
principalmente el cuidado con su hija menor, y también las responsabilidades de la
casa. Su hija dej6 de estudiar hace unos afios. Cuando ambas deben realizar
alguna actividad fuera del hogar recurren a su hermana o a una vecina, "mis
hermanos son hombres, ellos tienen su trabajo”. Son cinco hermanos, dos mujeres
y tres hombres, son "muy unidos". Visitan seguido a su madre y aportan con cosas
para su alimentacion o dinero. Ademas su madre tiene una pension que sirve para
el gasto de pafales y otras insumos. En ocasiones la Sra. |. se siente estresada,
como por ejemplo, cuando su madre quiere sélo hablar e irse de la casa, ya que
no reconoce esta como propia. En estas situaciones tiene el apoyo de su hija, y
para tranquilizarse se aleja de su madre, yéndose a su pieza o saliendo de la
casa. Ella reconoce este apoyo, "descanso un poco en situaciones en la C.,
siempre lo conversamos con mi hermanos, yo les digo, si hubiese estado sola, a

estas alturas no habria podido, o0 sea yo estaria un poco enferma”. Aun asi siente
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que no tiene la libertad para salir. Los momentos mas dificiles han sido cuando
tienen que bafiar a su madre debido a que ella se resiste, y el periodo en que no
queria comer. Ella presenta enfermedades cronicas, hipertension arterial, diabetes
mellitus Il y obesidad, las cuales mantiene controladas, ya que su hija puede
cuidar a su abuela mientras ella acude al CESFAM. Sus cosas personales las
puede conversar en un grupo al que asiste los dias sabados desde hace dos afios
"alld uno no es juzgada... no, ellas las escuchan, que eso es lo que uno a veces
necesita". Ademas expresa una gran fe en Dios, "Dios hace las cosas y él sabe en
gué momento van actuar como deben actuar las cosas". Ha aprendido de la
experiencia de cuidar a colocarse en el lugar de su madre, de ser mejor persona,
positivamente ha contribuido a la union con su hija menor. En cuanto a sus
necesidades, sefiala principalmente orientacidon en cuanto a la enfermedad de su
mama. La Sra. |. sefiala que cuidar a su madre es un deber como hija, ya que ella
hizo sacrificios por ella también. Ella asumié el cuidado ya que han vivido juntas
toda su vida, si ella no estuviera, cree que su hermano la cuidaria, ya que él ha
cumplido el rol de papa y mama con sus hijos. Alun asi identifica que para los
hombres es mas dificil cuidar, por ejemplo, el llevarla al bafio y hacerle aseo seria
mas complejo, no por él si no por su madre. Ademas sefiala que "es mas dificil
porque el hombre es el que genera el dinero". Su futuro lo ve corto por sus
enfermedades, pero tiene que estar bien por su hija menor, "por el futuro de la C.
yo tengo que estar bien, pero como digo, yo me siento bien haciendo las cosas,
me siento bien lo que hago, y me gusta. O sea para mi, me siento feliz, cuando

tengo hartas cosas que hacer..."
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Sintesis narrativa 2

"Se deja todo, todo, 0 sea yo hacia cursos, tenia talleres, me juntaba con
amigas, nada, nada, nada. todo.. es que son las 24 horas encerrada porque
uno ya no tiene vida, no hace nada, ni su familia"

Sra. F., 66 afos, cuida a su madre hace 2 afios. Es anulada, tiene una hija y tres
nietos, cursé hasta sexto de humanidades y trabajé de secretaria en la Direccion
de Trabajo. Vivia con un nieto en su casa, pero desde que comenzo a cuidar a su
madre se fue a vivir con ella. Su madre hace dos afios, cuando cumplié 88 afios
se cay0 Yy fracturé la pelvis, por lo cual quedé en situacion de dependencia. En ese
entonces, con su hermana, se turnaban cada dos semanas para cuidarla, luego se
recuperd de su fractura, sin embargo, ellas siguieron cuidandola. En marzo del
2015 sufri6 un microaccidente vascular quedando con dependencia severa y
demencia senil. Desde esa fecha vive con su madre y sigue compartiendo los
cuidados con su hermana, "estamos las dos las 24 horas porque le dio accidente,
no un accidente vascular, sino algo cerebral, y ya quedo mal y ahora esti
postrada. Entonces tenemos 24 horas dedicadas a ella". Entre las dos se reparten
las tareas de cuidado, como darle la comida, bafarla, mudarla, movilizarla, y a su
vez, realizan las tareas domésticas. La experiencia ha sido dura, porque tuvo que
dejar sus actividades para cuidar a su madre, "...se deja todo, todo. O sea yo
hacia cursos, tenia talleres, me juntaba con amigas, nada, nada, nada. todo.. es
gue son las 24 horas encerrada porque uno ya no tiene vida, no hace nada, ni su
familia”. El cuidar ha afectado su salud, el &nimo, el suefio y el descanso, la
relacion con sus amigas, y también econémicamente. Los gastos lo cubren con su
hermana y la pension de su madre; tienen un hermano que vive en Bolivia, sin
embargo, no hay apoyo por parte de él. El cambio de su madre, de ser una
persona independiente a una persona dependiente y con demencia, ha generado

un impacto emocional en ella, que ha derivado en un degaste fisico y animico, "es
lo mas duro, cuando empieza la enfermedad, que ella empieza, se empieza a
deteriorar, que no camina, que no sabe comer, que hay que darle la comida, que
nada, y uno trata de darle la comida entera, y la bota, y la junta aqui al lado como

las guaguas y después la bota. Entonces todo eso es un desgaste, de estar viendo
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eso". Los momentos mas dificiles es cuando su madre se desorienta en las
noches y habla incoherencias, para ella "eso es lo mas terrible". Aln asi, destaca
como aspecto positivo de la experiencia, el poder reflexionar sobre su propia
vejez, de como ira a ser y qué decisiones tomara su hija al respecto. Ha aprendido
que el adulto mayor esta abandonado en Chile. Las tareas de cuidado las ha
adquirido en el camino con el consejo de otras cuidadoras, y de una sobrina
kinesitloga; sefala que no ha tenido apoyo formal de alguna institucion. Por lo que
dentro de sus necesidades de cuidadora, destaca mayor orientacion con respecta
a temas relacionados con el cuidado del adulto mayor, ademas de apoyo de los
profesionales de salud del CESFAM, visitas domiciliarias, y apoyo psicoldgico para
ella. El cuidado brindado lo valora positivamente, "nosotros lo hicimos con todo el
carifio, porgue es la mam4, y nosotros suponemos que lo hicimos bien, o sea eso
supone uno, o sea porgue nadie le dice usted lo esta haciendo bien, o lo esta
haciendo mal, pero uno siempre esta haciendo lo mejor". Asi mismo, otras
personas valoran lo que ellas hace y como cuidan a su madre. Con respecto a la
participacion del hombre en el cuidado, menciona que cuando su hermano ha ido
a visitar a su madre no ha colaborado, "nada, nada, nada, o sea ni siquiera
levantarla de la silla para llevarla a la cama, ni pedir un dia acostarse en la pieza
de ella para estar en la noche. O sea, yo creo que los hombres en esto son nulos”.
Su futuro lo ve retomando su vida, y las actividades que hacia antes. Debido al
desgaste tomé la decisién junto a su hermana de internar a su madre a un

Establecimiento de Larga Estadia de Adultos Mayores.
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Sintesis Narrativa 3

"Yo dejé todo de lado por ella, y voy a seguir asi hasta que Dios nos separe"

Sr. A., 68 afos, cuida a su esposa hace 8 afos. Es casado hace 49 afos, tiene un
hijo y dos hijas. Su hija menor vive en una construccion en el mismo terreno que
él, con sus dos hijos gemelos de 4 afios. El estudio hasta sexto de humanidades, y
trabajoé durante su vida en diversas empresas metalurgicas. En el afio 2007 jubila
para dedicarse a cuidar a su esposa, fue una decision tomada en familia, ya que
su esposa habia comenzado con sintomas de Alzheimer, y actualmente ella se
encuentra con dependencia severa. Refiere que ha sido una experiencia dolorosa,
echa de menos a su esposa. Se ha dedicado completamente al cuidado de ella,
por lo que él le realiza aseo, la moviliza, y le da alimentacion. Ademas realiza
algunas actividades domeésticas, aunque la mayor parte de estas es realizada por
una sefiora con pago remunerado que va de lunes a viernes en las mafnanas, los
fines de semana él realiza estas tareas. El se alejo de sus amistades, dejo su
trabajo, y las actividades que hacia anteriormente para brindarle cuidado a su
esposa las 24 horas del dia, "yo me retiré de todo, de todas las amistades que
tenia, fue terrible para mi, es terrible. A mis amigos los saludo, a mis familiares
mas cercanos que viven aqui los llamo por teléfono, o ellos me llaman por
teléfono, ese es el contacto que tengo yo. Si hay algun evento, una fiestecita, y se
hace entre familia, como se hacia antiguamente, no asisto". El tnico momento que
no ha cuidado a su esposa, fue cuando le realizaron una cirugia de caderas, por lo
cual estuvo hospitalizado un mes, durante ese tiempo sus hijos llevaron a su
madre a un establecimiento de larga estadia para que la cuidaran, sin embargo,
apenas lo dieron de alta, la fue a buscar inmediatamente. El cuidar a su esposa a
afectado su animo, siente tristeza de ver a su sefora asi. En cuanto a su salud
fisica, tiene protesis en ambas caderas lo que limita la realizacion de algunos
movimientos. Los momentos mas dificiles son cuando a ella le pasa algo, por
ejemplo, cuando se ahoga con su saliva y no sabe como actuar. Tiene apoyo de
sus hijos en cuanto a lo econémico, y sus hijas le ofrecen quedarse con su madre

para que él salga, pero él no acepta. El centro de salud lo visita por el Programa
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de Dependencia Severa, pero sefiala que tienen que ser visitas programadas. En
la municipalidad retira pafiales, aunque no le alcanzan para el mes completo.
Recibe la pension de él y de su esposa, que le alcanza para cubrir los gastos de
cuidado, "todo el tiempo uno tiene que estar comprando, todo lo que uno tiene de
dinero, hay que estar comprando”. Sus necesidades son econdmicas para
comprar las cosas que necesita su sefora. Durante estos afios ha aprendido a
realizar las tareas de la casa, a mudar, a dar alimentacion por sonda de
gastrostomia, "yo nunca en mi vida pensé hacer una cosa asi, a llegar a mudar,
limpiarle su carita, hacerle aseo su boquita todos los dias, limpiarle como
corresponde su carita en la tardecita". En cuanto a los aspectos positivos de la
experiencia destaca mayor cercania con sus hijos. El cuidado que realiza es
valorado por sus amigos, "todo el mundo me dice, amigos mios, la sefioras,
amigas, la comadre -usted compadre tiene el cielo ganado con lo que esta
haciendo-. Que todos se admiran todo lo que hago yo por ella, todos se admiran,
admiran todo lo que estoy haciendo por ella". El sefiala que todo lo que hace es la
obligacion que tiene como esposo, y esta haciendo lo que a él le corresponde, ya
gue ha sido el amor de su vida y nunca la va a dejar sola. Por ende su futuro lo ve
cuidandola los afios que viva, y sufre al pensar si le llega a pasar algo, "a lo mejor

me muero de pena, si llega a pasar algo, ni Dios lo permita”.
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Sintesis narrativa 4

"Yo siempre he sido como la cuidadora de los enfermos aqui en esta casa"

Sra W., 50 afos, cuida a su madre hace 5 afios. Es separada, tiene dos hijos, y
cursé estudios técnicos, trabaja de jefa de personal en una empresa los fines de
semana. Antes de casarse cuid6 a su padre, quien fallecié de cancer. Vive con su
madre desde que se separd de su esposo hace varios afios, "yo duré muy poco
casada, entonces después cuando yo me vine, ella bien, nosotros haciamos todo
juntos, todos los cuatros, esa era nuestra familia". La relacion entre ellas ha sido
unida, por lo que cuando su madre tuvo el primer infarto el aflo 2010, y luego los
accidentes vasculares, fue ella quien asumié el cuidado. Como trabajaba en la
semana, se apoyd en ese entonces en sus dos hijos, V. (mujer 24 afios), y R.,
(hombre 23 afios, técnico en enfermeria), quienes suspendieron sus estudios para
cuidar a su abuela. Actualmente la madre de W., tras rehabilitacion, puede
caminar sola, y mejord su habla, sin embargo, aun necesita ser cuidada en todo
momento. La experiencia ha sido dificil, ha impactado en diversas areas de su
vida, tuvo que cambiar su horario de trabajo a los fines de semana, disminuyendo
su sueldo. También ha afectado en la relacibn con su pareja y amigas/os, "él
entiende ... pero nos vemos una vez a la semana porque en realidad no, no se
puede mas po'y... de amigos, ya no visito amigos". Se siente cansada y estresada
lo que influye en la relacién con sus hijos, no puede descansar bien en las noches
ya que su madre en ocasiones se levanta y hay que vigilarla, "la horas de suefio

no son las mismas, el descanso no es el mismo... eh... el dia a dia no es el mismo

po'...
también a ella y uno quisiera hacer mas cosas y no puede™. Las tareas de cuidado

eh ... hay mas cosas que hacer... eh, o sea, hay que dedicarle mas tiempo

la realiza ella en la semana, y el fin de semana se turnan sus hijos para suplir ese
rol. Ella le da los medicamentos a su madre, la ayuda a bafarse y vestirse, y la
lleva a pasear, ademas realiza las tareas del hogar. Sefiala que no tiene apoyo de
sus hermanos/as, sélo su hermana mayor en ocasiones le ayuda con algunos
gastos. Tampoco tiene apoyo de alguna institucion, y el centro de salud, la visitaba

cuando estuvo postrada. Las necesidades que refiere como cuidadora son un
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mejor acceso al centro de salud para conseguir horas meédicas, sin embargo,
también sefiala problemas econdmicos por deudas, y que su sueldo le alcanza
justo para los gastos de la casa como los que requiere su madre. Dentro de los
momentos mas dificiles destaca el periodo en que su madre estuvo mal, cuando
tuvo un accidente vascular y posteriormente no reconocia a las personas y quedo
postrada. Sin embargo, en esta experiencia ha tenido aspectos positivos como el
aprendizaje de temas en relacién a los cuidados del adulto mayor, que incluso
cree que podria llegar a trabajar cuidando a otros adultos mayores. Otro aspecto
positivo es que el amor hacia su madre ha ido creciendo, por lo que su futuro lo ve
triste cuando ella ya no esté. Ella valora el cuidado que ha realizado, que su
madre camine actualmente es por el esfuerzo de ella y sus hijos, adn asi, siente
gue los otros no valoran el cuidado brindado, sobretodo sus hermanos/as. Sefiala
gue cuando los hombres llegan a cuidar es porque "son excepcionales... y que a lo
mejor son mejores cuidando que las mujeres”. Reconoce que el adulto mayor en
Chile estd abandonado, ya que conoce experiencias de tias en otros paises y la

realidad es diferente, tanto en salud como en el sistema previsional.
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Sintesis narrativa 5

"Siempre mi corazon va a estar contento... voy a estar contento conmigo
mismo de haber estado al lado de mi mami, de haberla atendido, haberla
acompafado, mafana, tarde y noche"

Sr. R, 53 afios, cuida a su madre hace un afo. Es soltero, tiene escolaridad de
ensefianza media incompleta, ha trabajado en diferentes rubros relacionados con
mecanica. Hace 15 afios se fue a vivir al norte, a la zona de Alto Hospicio-lquique,
motivado por tener una casa en ese sector ya que la mayoria de su familia es del
sur. Hace un afio decide volver a Santiago a cuidar a su madre, debido a que sus
hermanos no habian tenido buena experiencia con cuidadoras remuneradas, y en
el dltimo tiempo se estaban turnando con sus trabajos para cuidarla, "me
comprometi con mi hermano que esta aca de darle la mano, lIégicamente ayudar y
cooperar en todo sentido porque ya estaba con un estrés bastante grande, asi que
yo me comprometi de cuidarla, mafana, tarde y noche, y eso es el motivo porque
bueno eh ... hay que hacerlo como hijo". Vive en la casa de ella junto a su
hermano, también soltero, este Ultimo es quien trabaja y aporta econOmicamente a
los gastos de la casa, mas la pension que recibe su madre. En total son once
hermanos, de los cuales quedan cuatro vivos, los otros dos hermanos (una mujer
y un hombre) estan casados, y aportan insumos para el cuidado como pafales,
toalla nova etc. El Sr. R. realiza las tareas de cuidado como alimentacion, bafio,
movilizacion, control de signos vitales, administracion de medicamentos, ademas
lleva un registro los controles que efectia durante el dia a su madre. También
cumple con las tareas domésticas como lavar, cocinar, hacer el aseo de la casa.
Cuando tiene que hacer un tramite, que generalmente son en relacion con su
madre, lo realiza los dias en que su hermano esta libre de trabajar, y en esas
horas su hermano la cuida. No interrumpe el cuidado para hacer actividades
personales, como distraccion juega con su hermano domin6 o pool en la misma
casa, sin embargo, sefala que en todo momento esta pendiente a su madre. El
cuidado ha cambiado diversas areas de su vida, como en lo laboral, recreacion,
suefio, relaciones con amistades, sin embargo, él lo ve positivamente, "yo

contento como le digo, por el resto de vida que me quede siempre voy a estar
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contento, esa es la alegria que yo tengo, que yo estuve ahi, no la deje sola, al
contrario, la estuve acompafiando, estuve con ella, el tiempo que yo este aca, el
sacrificio que haga y el esfuerzo aqui por un lado, el otro es ... yo como que me lo
hecho al hombro, a la espalda no mas". Aun asi, refiere que los momentos mas
dificiles del cuidado es cuando se ahoga, ya que ella padece de fibrosis pulmonar,
enfermedad respiratoria que se caracteriza por falta de aliento y tos. Entre los
aspectos positivos de la experiencia destaca el aprendizaje referente a los
cuidados de un adulto mayor, "nunca he cuidado a personas de tercera edad", los
cuales ha aprendido a través del enfermero del Centro de Salud., y a su vez él ha
ayudado a personas en situaciones similares. El Centro de Salud visita a su madre
por el Programa de Dependencia Severa, tanto enfermera, médico, como técnico
paramédico, también él ha asistido a talleres en el centro con respecto al tema. Ha
realizado gestiones para que atiendan a su madre en el Hospital, un
broncopulmonar, ya que hasta la fecha la han controlado particularmente con
especialista, sin embargo, aun no le han dado la hora; ademas tienen contratado
el servicio privado de rescate médico HELP. Actualmente no tiene apoyo de la
municipalidad, pero ya tiene concertada una hora para gestionar alguna ayuda. En
cuando a las necesidades sentidas sefiala "lo que necesite mi mami lo necesito
yo", por lo que espera que se gestione pronto la hora con especialista en el
hospital. Valora el cuidado que realiza, "es una alegria que me va a quedar a mi
internamente, y para siempre”, y sefiala que otras personas, como sus familiares,
también lo valoran y se lo han dicho, aprecian su esfuerzo y el hecho que haya
dejado de trabajar para cuidar a su madre. Su futuro lo ve volviendo al norte,
comprandose otra casa en ese lugar, viviendo tranquilo, con una compafiera, y

con el "corazén contento” porque cuidd a su madre.
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Sintesis narrativa 6

"Yo decidi cuidar yo a mi mamé porque pensé que lo podia hacer mejor...
gue un extrafo, y creo que no lo hice tan mal y creo que fue una buena
decision "

Sr. M., 54 afos, cuida a su madre por 7 afios. Es soltero, tiene estudios técnicos
profesionales, los ultimos 14 afios ha trabajado en un negocio de abarrotes que
instalé en la parte que corresponde al estacionamiento de la casa de sus padres.
Hace 7 afios a su madre le dio un accidente cerebrovascular quedando con
dependencia severa y requiriendo cuidados de otra persona. En un comienzo por
recomendacion del médico, estuvo internada en un establecimiento de larga
estadia durante tres meses hasta que Sr. M. decidio retirarla y cuidarla en su casa,
"fue horrible, fue una situacién caodtica para mi, adelgacé mucho, mi estado
animico era pésimo, hasta que un dia dije no (...) asi que la pesqué y me la traje
para acd, asi de simple, y me la traje no aguanté". Posteriormente, sus hermanos
contrataron a una persona que lo ayudara en las mafianas a las tareas del cuidado
y del hogar, sin embargo, después de un afio él decidié que ya no necesitaba mas
de su ayuda, "yo decidi que, en realidad, la nifia ya habia cumplido esa funcién de
que tu tienes que aprender a hacer algunas cosas, yo no me hacia ningun atado,
me levantaba temprano, le daba su desayuno, la bafiaba, la lavaba; y una persona
mas metida dentro de la casa, como que no". Desde ese entonces €l asumio todas
las tareas de cuidado de su madre, las tareas de la casa, ademas de atender el
negocio que tiene en la casa, "yo creo que en el fondo fue bien... bien, como se
podria decir, acondicionado, o0 me ajusté a mi rol de cuidador de mi mama y mi
papa, porgue vi, en el fondo, que el resto de mis hermanos no lo iban a hacer". No
tiene apoyo de sus hermanos, son cinco hermanos, cuatro hombres y una mujer,
con ellos no mantiene buena relacién, y discutia frecuentemente porque no
visitaban a su madre. Menciona que al comienzo fue extrafio para su madre que
no la cuidara su hermana, él piensa que a ella "le doli¢" que ella no asumiera el
cuidado. El cuidar ha significado perder su vida, ya que no realiza otras
actividades, esta las 24 horas pendiente al cuidado de su madre, sus salidas son

para comprar cosas de su negocio, sus amigos se alejaron, y no tiene vida social.
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Ademas refiere que "te echas muchos enemigos encima”, que las personas no lo
entienden y no se colocan en el lugar de él. Su estado de animo era inestable,
pasaba la mayor parte del tiempo enojado, cansado, ya que no dormia bien en las
noches pendiente si su madre necesitaba algo. Los momentos mas dificiles fueron
el comienzo de la enfermedad cuando estuvo hospitalizada, y luego cuando le
daban "ataques de gritos" en el hogar, y él no sabia cdmo manejar. Las acciones
de cuidado las aprendi6 solo, a través de internet, o con un vendedor de una casa
de enfermos. Indica que no ha tenido buena experiencia con los servicios de
salud, sus hermanos contrataron la Unidad Coronaria Mdvil, servicio privado a
domicilio, de la cual sefialaba que no llegaban a tiempo cuando los llamaba. Con
respecto al CESFAM, narra que ha tenido problemas en la entrega de
medicamentos, y en cuanto a las visitas del Programa de Dependencia Severa,
refiere que el médico ha ido alrededor de seis veces en los siete afios, menciona
mayor atencion cuando su madre tuvo una Ulcera por presion y el enfermero o
técnico paramédico iban a curarla. La experiencia con la municipalidad tampoco
ha sido satisfactoria para él, debido a que cuando fue a hacer el tramite para retiro
de pafales le dijeron que ese afio no habian recursos. Respecto a las
necesidades como cuidador, sefiala mayor tiempo para €l, y tener los insumos o
materiales necesarios para mantener un buen cuidado, como por ejemplo,
pafiales. Como consejo a otros cuidadores, €l les diria que "dentro de la
posibilidad que tengan, que se despeguen de su enfermo y hagan una vida,
porque no es... grato despertar un dia y ver que no tienes vida, no tienes vida, y ya
ves que entras en edad". En su futuro aun no piensa, cree que quizas terminara
solo, sin embargo, se siente tranquilo y satisfecho por el cuidado que ha entregado
a su mama, y que fue una decision de él porque creia que lo podia hacer mejor

que un extrafo.
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Sintesis narrativa 7

"A mi me tocd vivir esto que lo tomo diria yo hasta con gozo, de poder estar
ayudando a mi compafiera de toda la vida, pero si reconozco que es dificil,
reconozco que muchas veces es pesado, y ahi est4 la fortaleza de Cristo
Jesus"

Sr. J, 76 afios, cuida a su esposa hace 5 afos. Estd casado con ella hace 54
afos, tiene cuatro hijos, tres hombres y una mujer, es jubilado. Trabajé por 30
afos en una empresa, donde jubil6 en el afio 1995, con el motivo de salir a
predicar el evangelio junto a su esposa, luego en el afio 2000 se fueron a vivir por
cinco afos a la novena regién, pero debido a que su esposa echaba de menos a
sus hijos, volvieron a Santiago. El volvi6 a trabajar por unos afios en una empresa
hasta que por una cirugia de una hernia inguinal decidié no volver a trabajar, y
posteriormente vino la enfermedad de su esposa. Ella comenzé a sentirse
deprimida, con pérdida de fuerza en el cuerpo y se le olvidaba lo que hacia, por lo
que un tiempo estuvo en terapia con psicélogo y neurélogo. Finalmente tras
consultar diversas opiniones y realizarle exdmenes le dijeron que a su esposa "se
le estaban secando la neuronas”, y que era una enfermedad incurable e iba ir
avanzando, hasta perder el movimiento y el habla. Hace 5 afios que esta con
dependencia severa, él asumié el cuidado ya que sefala que "es un deber y una
responsabilidad que tengo yo con ella, porque yo pienso y digo, si yo hubiese
estado en estas condiciones, conociéndola a ella, ella hubiera
hecho idénticamente lo mismo, o0 a lo mejor mas por mi". Tiene el apoyo de una
asesora del hogar que esta contratada puertas adentro, y es quien le ayuda en las
tareas de cuidado de su esposa como bafiarla, mudarla, movilizarla, etc.; ademas
ella realiza las tareas domésticas. Sus hijos lo ayudan econdémicamente para
pagarle el sueldo, y su hija lo acompafa los dias que ella esta libre. Refiere que no
tiene problemas econémicos, ya que posee una buena jubilaciéon y ahorros, sin
embargo identifica que son varios los gastos que implica tener una persona
enferma, como por ejemplo, comprar pafales, ensure, cremas, etc. La experiencia
de cuidar ha sido "un poco traumatica" debido a que demanda tiempo y sacrificio,

sin embargo no se siente sobrecargado y su animo es bueno, "el Sefior me ha
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dado la fortaleza, la paz y sobre todo el amor para poder entregarle a ella". Adn
asi, siente que el cuidar limita su tiempo social, ha sido dirigente social por 14
afios y actualmente mantiene el cargo, pero cada vez se le hace mas dificil
participar. Durante este tiempo ha aprendido a relacionarse mas con su esposa e
hijos, dandole mé&s amor a ella y aprovechando el tiempo que esta con ellos.
Aungue reconoce que es una experiencia dura, no la ve negativamente, "uno se
humaniza mas, aprende a ver la vida de otra forma, de otra manera, apreciar mas
la vida". Los momentos dificiles estan relacionado cuando ha tenido que llevar de
urgencia al hospital a su esposa por dificultad respiratoria; y en lo personal el no
poder acudir a los funerales de parientes que viven en el sur, porque no se puede
ausentar de su casa por mas de un dia. Su relacion con los servicios de salud no
ha sido buena, narra que cuando ha tenido que llevar a su esposa a la urgencia
del hospital ha tenido que esperar varias horas, y una vez casi la dejan
hospitalizada por equivocacion, por lo que después ha decidido contratar servicios
meédicos privados. EI CESFAM lo visita por el Programa de Dependencia Severa,
pero refiere que solo el enfermero, y que es dificil que vaya un médico a domicilio.
No ha recurrido a ayudas en la municipalidad de medicamentos o pafales, refiere
que estos ultimos son de mala calidad, solo esta recibiendo el estipendio que
corresponde al programa. Valora positivamente el cuidado que realiza, "le
entregamos todo lo que podemos casi en un 100%, porque estamos preocupados
las 24 horas del dia a ella, tiene su alimentacién a la hora que corresponde, tiene
su aseo personal como debe ser durante el dia". Asi mismo, las personas que lo
visitan le mencionan que esta muy bien cuidada. Finalmente, comenta que para
una persona que tenga que cuidar es importante que esté bien espiritualmente,
"que se vuelva a Dios", 0 si no se va a cansar y agotar, ya que €S un proceso
dificil.
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Sintesis narrativa 8

"Dios sabe por qué nos manda estas cosas, y tenemos que asumirlas no

Aall

mas

Sra. Z., 75 afios, cuida hace 5 afios a su esposo. Tiene cuatro hijos, dos mujeres y
dos hombres. No recuerda bien fechas, asi que es dificil seguir un orden
cronologico de la enfermedad de su esposo, cuenta que hace afos estuvo
hospitalizado por la amputacion de los ortejos de sus pies, por un accidente de
trabajo, y posteriormente como consecuencia de su enfermedad, diabetes mellitus,
guedo con baja visidn, y hace cinco afios esta con dependencia severa, desde ese
tiempo lo esta cuidando. Relata experiencias anteriores de cuidado; ayudd a un
familiar del sur que se vino a operar a Santiago; cuidé al hijo de una joven que
vivib en su casa, y después lo adopto; y asistié a su cufiada que estuvo postrada
hasta que fallecié. Con respecto a la experiencia de cuidar a su esposo sefiala,
"Dios sabe por qué nos manda estas cosas, y tenemos que asumirlas no mas;
muchas veces con rabia, muchas veces con alegria, porque uno no puede estar
toda la vida amargada". Ella le da las comidas a su esposo, lo ayuda a bafarse,
pero no tiene la fuerza necesaria para movilizarlo, por lo que amarré una cuerda
en la cama, y él la ocupa para moverse en la cama. Actualmente ella tiene un
brazo inmovilizado por una fractura, por lo que tiene ayuda de su hija, sin
embargo, ella trabaja en sistema de turnos, por lo que los dias libres apoya a su
madre en lo que respecta a las tareas domésticas y al cuidado de su padre.
Cuando tiene que realizar algun tramite, su hija se queda con él, "cuando mi hija
tiene libre, tiene dos dias libres en la clinica. Entonces alla cambia de turno con
una compafera, o con cualquiera persona que tenga mas amistad ella, entonces
se queda ella con él; y cuando no, hay que dejarlo solo no mas". Tiene apoyo
econdémico de sus hijos, se reparten el pago de la cuentas de la casa; ademas son
ellos quienes acompafian a su padre a los controles médicos del hospital. La Sra.
Z. no sale de su casa, a excepcion de ir al médico, debido a que se ha caido

reiterada veces, la ultima vez se fractur6 el brazo, por el cual aun esta en
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tratamiento. Por lo que no realiza actividades extras al cuidado. Sefiala que su
animo es variable, al comienzo era muy malo, pero Ultimamente se ha sentido
mejor, esta en tratamiento por depresion con médico particular, y se atiende en
CESFAM por sus patologias crénicas de diabetes mellitus e hipertension arterial.
El momento mas dificil de cuidar fue cuando su esposo se enfermd, refiere que
"no pensOd que se iba a enfermar tan joven". Durante esta experiencia ha
aprendido a administrar insulina a su esposo, a cuidar a un enfermo y a tener
paciencia. Sefiala que su esposo no valora el cuidado que le brinda, "yo pienso
gue como esta enfermo, como que no valora las cosas, uno le da, no toma lo que
uno le hace, no le da las gracias". Narra que el enfermero del CESFAM lo visita
una vez por semana para realizarle curaciones, los otros dias se las realiza su
hija. Por parte de la municipalidad ha recibido ayuda para comprar una silla de
ruedas y esta recibiendo estipendio (alrededor de $20.000) del Programa de
Atencion Domiciliaria a Personas con Dependencia Severa. Ella ve su futuro
siguiendo la rutina que tiene actualmente, y espera que él fallezca antes que ella,
“lo Unico que le pido a Dios es que se vaya él primero antes que Yo, ¢se imagina si
yo me voy?, ¢qué va a ser de mis hijas ahi con él?. Yo le digo, vas a tener que irte

a un asilo no mas, y ellos dicen que no, pero ¢,quién va a saber eso?".
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Sintesis narrativa 9

"Hay entrega no mas, solamente entregay, como digo, tratar de entregarle a
el lo mejor, tratar de cubrir todo para que el esposo no se enoje, que estén
las cosas del nifio para que no se sienta"

Sra. M., 59 afios, cuida a su padre hace 5 meses. Es casada, tiene dos hijos
hombres, el mayor esta casado, y el menor esta en el colegio, cursando tercero
medio. Su padre tiene dependencia severa debido a las secuelas de un accidente
cerebrovascular, y hace un mes le amputaron un pie debido a una herida
infectada. El vivia en Cafiete, y hace cinco meses lo trajo a vivir con ella, ya que
su madre no lo podia cuidar. Ella pensaba que cuidarlo iba a ser mas facil, "con
amor todo se podia”, sin embargo ha sido una experiencia frustrante y sacrificada
para ella. Pensaba que su papa podria mejorar con el tiempo, pero al complicarse
la situacion sintio frustracion. Esta al cuidado de su padre las 24 horas, ademas de
realizar todas la tareas domésticas. La experiencia ha tenido consecuencias en
diversas areas de su vida; como por ejemplo, dejé de trabajar con su esposo ya
que le ayudaba en su empresa; ha interferido en la relaciéon con su esposo e hijo,
"entonces, mi marido que nunca iba a la feria, le toca ir a la feria; y no le puedo
reclamar lo que trae porque, seria empezar la pelea. Pero, es complicado; mi hijo
gue tiene dieciséis afos reclama, reclama el espacio de la mama, reclama el salir";
no sale del hogar porque no puede dejar solo a su padre; no descansa ni duerme
bien en la noche ya que esta pendiente si a él le pasa algo; emocionalmente, esta
labil y cansada, y siente que su hijo y marido no comprenden la situacion;
econémicamente también se ha visto afectada por los gastos. Su calidad de vida
la define mala, "me la desordendé econémicamente, emocionalmente. A veces me
siento muy cansada, muy enferma. Espero llegar al final con marido e hijo". Sefala
gue tiene apoyo de un hermano, que colabora con algunos alimentos para su
padre, y que va todos los dias a ayudarla a movilizar a su padre para lavarlo y
cambiarle pafales. A pesar de las discusiones con su esposo, este la ayuda en
algunas tareas de cuidado como movilizar a su padre. Esta agradecida del apoyo
del enfermero de CESFAM; que aunque va unos pocos minutos por la demanda

de trabajo que tiene, ella siente que la ha contenido; el médico ha ido una vez
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durante los cinco meses. Con respecto a su experiencia en el hospital, no ha sido
buena, sefiala que los médicos no le daban informacion, que delegan cosas al
CESFAM siendo que lo podrian resolver en el lugar. En la municipalidad esta a la
espera de poder recibir ayuda con pafales, sin embargo ha preguntado dos veces
y le contestan que no tienen. En relacion a los aprendizaje de la experiencia
sefala "¢ Qué he aprendido? que todo es posible con amor; que, sin amor, no se
logran las cosas. He aprendido a llorar, y he aprendido a entender que no me
entiendan; porque mi hijo, mi marido, no me entienden, pero yo he aprendido a
entenderlos a ellos, y les encuentro razén de que no me entiendan; como ellos
dicen que ésta es mi culpa, es mi responsabilidad”. Ademas refiere que lo positivo
ha sido que ha conocido gente "muy humana”, que la ayudado en los momentos
dificles como fue cuando amputaron el pie de su papa. ldentifica varias
necesidades como cuidadora, por ejemplo, que los profesionales de salud le
brinden informacién sobre la enfermedad y cuidado de su padre; la necesidad de
tener mayor apoyo profesional médico a domicilio; necesidad de insumos, como
pafiales, materiales para curacion; necesidad de apoyo psicoldgico, "se necesita
como también un apoyo psicolégico para el cuidador, porque a unole
entra mucho, cémo se llama, muchos miedos, muchas frustraciones y, yo creo
que, si hubiera un apoyo psicolégico, uno venceria algunos miedos, algunos
temores que se van creando, que a lo mejor...no corresponden”. Ella valora el
cuidado que ha brindado, siente que da el cien por ciento de lo que puede dar,
también es valorado por su hermano. Ve su futuro, ya falleciendo su padre,
tratando de rehacer su vida, rearmar su matrimonio, pero reconoce que necesitara

sanarse primero ella.
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Sintesis narrativa 10

"Yo digo es la ley de la vida, es lo que nos toc6, uno no lo puede dejar de
lado™
La Sra. P, 64 afios, cuida a su esposo hace mas de 10 afos. Tienen 3 hijos, una
mujer y dos hombres. Un hijo vive con ellos, su nuera y dos nietos. La hija vive en
la casa de enfrente de ellos. Su esposo en el afio 1990 tuvo un infarto agudo al
corazdn, y desde ese evento comenz6 a complicarse su salud. En el afio 2005
empezo6 a dializarse debido a una insuficiencia renal cronica, y actualmente debido
a diversas complicaciones de salud esta con dependencia severa, por lo que ella
lo asiste en sus cuidados. Para ella el cuidar a su esposo ha sido "la ley de la
vida", sefiala que "por algo uno hace los compromisos ¢,0 no?, por eso uno tiene
que estar siempre con él, siempre; porque he estado siempre con él, que lo
acompafio a los médicos, que entro con los médicos, hablamos con los médicos,
todo; siempre, nunca lo he dejado solo, desde que empezo a ir al médico nunca
ha ido solo". Ademas cuida a dos nietas cuando llegan del colegio, y en las tardes
prepara ensaladas para vender en el negocio que tiene su nuera. Tiene ayuda de
sus hijos y nietos mayores en algunas tareas de cuidado, como por ejemplo,
movilizar a su esposo y atenderlo en la noche, sin embargo, es cuando ellos estan
en la casa, por lo que es ella es la que realiza la mayor parte de estas, igualmente
qgue las tareas domésticas. Para tenerlo mas vigilado instalé la cama clinica de él
en el living de la casa, "yo dije, a mi no me interesa, yo le pongo una cama donde
sea pero tenerlo cerca, cosa que esté con nosotros, y nosotros estarlo mirando".
Su vida cambi6 después de que él enfermara, ya no pudo salir mas de paseo, 0
hacer otras actividades, aunque refiere no tener amigas, le gustaria participar en la
junta de vecinos, sin embargo, por tiempo no puede. Ella se siente cansada, y con
diversos dolores en su cuerpo, y ha tenido algunos problemas de salud; en el afio
2013 se operod de un tumor al colén, y estuvo en tratamiento con quimioterapia, y
actualmente tiene que operarse de vesicula, pero no lo puede hacer porque no
tiene quien cuide a su esposo si ella se hospitaliza. Tampoco puede realizar tareas
que involucren fuerza fisica, "pero tengo que hacerlo, j¢,qué hago?!. No esta la

situacion como para tomar una persona y que lo venga a ayudar a uno, hay que
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pagarle. Asi que ahi me las arreglo”. Como momentos dificiles identifica el ver a su
esposo en las condiciones que estd, y observar que él sufre pero no lo expresa. La
relacion con el sistema de salud ha sido buena, lo van a buscar y a dejar del
Centro de Didlisis, y lo estan visitando para realizarle curaciones en un pie. No
posee beneficios de la municipalidad. Tiene ayuda economica de sus hijos,
quienes le compran medicamentos e insumos que él necesite. La necesidad
expresada es tener ayuda para realizar los cuidados, "ayuda para por lo menos
tomarme un dia tranquila, olvidarme de que esta enfermo, nada mas, descansar
un poco". Durante esta experiencia ha aprendido sobre cdmo cuidar a su esposo,
sus medicamentos, qué hacer en caso él se encuentre mas complicado de salud;
este aprendizaje lo considera como un aspecto positivo de la situacién, ademas
refiere que es positivo "estar haciendo algo que a mi me va a dejar como persona,
como ser humano, me va a dejar bien, contenta, que hice todo lo que tenia que
hacer por él". La valoracion del cuidado que ha brindado es externa, ella no puede
valorar lo que hace, sin embargo, sefiala que las otras personas le dicen que lo
estd haciendo bien, y que él esta bien atendido. Su futuro lo ve cuidando a su
esposo, Y si él no est4, cuidandose ella, por los problemas de salud que presenta
y ha tenido que postergar.
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Sintesis narrativa 11

"Ha sido una suegra buena, nunca fue mala cuando estaba bien, entonces lo
gue se merecia era cuidarla”

Sra. M, 64 afos, cuida a su suegra Sra. S. hace 6 afos. Es casada, tiene tres
hijos, una mujer y dos hombres. Actualmente vive con su esposo, suegra, hijay 3
nietos. Anteriormente cuidd a su madre alrededor de 10 afios, y luego que fallecid,
decidieron con su esposo que su suegra viniera a vivir con ellos, ya que estaba
viviendo con un hermano de él en Puerto Varas y no era bien cuidada, ella tiene
demencia senil y dependencia severa, "los hermanos de él lo Unico que querian
era echarla a un asilo. El no hallaba que hacer, yo le dije que no, que se la trajera
para acd". Ademas cuida a sus tres nietos cuando llegan del colegio, debido a que
su hija trabaja. Ella realiza las tareas de cuidado a su suegra, las cuales son:
alimentarla, lavarla, mudarla, darle medicamentos, cambiarla de posicion, y
también realiza las tareas domésticas. Sefiala tener apoyo de su esposo (quien
esta jubilado), en tareas como ir a dejar y buscar a sus nietos al colegio, darle
comida a su madre, y en algunas ocasiones a movilizarla, sin embargo, ella es la
principal responsable del cuidado, "él es hombre no va a mudarla”. Actualmente
se siente cansada, con dolores musculares, duerme poco, y esta en tratamiento
por depresion, refiere que no ha vivido el duelo de su madre debido a que no tuvo
un periodo de descanso, sino continué con el cuidado de su suegra. Sus
momentos de "relajo” son cuando va al cementerio a visitar la tumba de su madre,
"todos dicen que hace mal el cementerio, pero yo voy a ver al cementerio a mi
vieja y me... me relajo, llego relajadita aca a la casa, descansadita, que me voy a
conversar con ella. Suelto todas mis penas alla y ahi llego relajadita’. Cuando se
siente sobrepasada en el hogar, se encierra en la habitacién de su suegra, hasta
calmarse. Los momentos mas dificiles han sido cuando la Sra. S. se enferma,
debido a que en esas ocasiones no sabe qué hacer. Refiere tener buena relacion
con el CESFAM, la visitan dos veces a la semana ya que le estan curando dos
heridas, y cuando tienen alguna duda o consulta su esposo va al establecimiento a

solicitar visita domiciliaria o para hablar con el médico. Con respecto a beneficios

99



en la municipalidad estan recibiendo pafiales, un tiempo tuvieron apoyo para
comprar medicamentos que no les daban en el CESFAM, pero este beneficio se lo
anularon, porque refiere que no podian tener los dos beneficios. Entre las
necesidades identificadas esta el "poder descansar”, y su esposo afiade "poder
salir", ya que pasa principalmente en la casa, solo sale para controles médicos, y
no pueden salir juntos como matrimonio debido a que uno tiene que cuidar a la
Sra. S. En estos afios ha aprendido a realizar tareas de cuidado, y sefiala que "es
bonito cuidar a los abuelitos", sin embargo, ya no cuidaria mas después de
atender a su suegra, "ya no podria cuidar a otra persona. Cuidé a mi vieja cuantos
afios, como 10 afos hasta que se fue, y eso que yo salia, ahora estoy aqui en la
casa. A veces igual el encierro me sofoca, me desespera, me pongo mal genio,
me pongo idiota, gritoneo a los cabros chicos". La valoracion del cuidado brindado
es externa, indica que la familia de ella debe decir como la han cuidado, aun asi
otras personas le han dicho que "tiene ganado el cielo", por haber cuidado a su
madre y ahora estar cuidando a su suegra. Le es dificil ver un futuro en la

situacién que estd, "no veo futuro con la S., que si no puedo salir ni nada".
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Sintesis narrativa 12

"Siempre dije voy a estar con mi sefiora hasta las ultimas consecuencias, y
ha sido enriquecedor para mi porque también yo me siento mas valorado”

Sr. A., 71 afios, cuida a su esposa hace 7 meses. Esta casado hace 25 afios, no
tiene hijos, es jubilado. Su esposa tuvo un accidente cerebrovascular, por lo que
estuvo hospitalizada quince dias, aunque €l no estaba de acuerdo que la dieran de
alta, igualmente fue enviada a su hogar, asumiendo él su cuidado. Su esposa
estaba con dependencia severa, sin embargo actualmente, tras diversas terapias,
ha logrado caminar unos pasos. El comienzo fue dificil, para él "los primeros dias,
los diez primeros dias, dos semanas joh!, fue terrible para mi porque... cosas que
yo no habia hecho, el andar moviéndola, tener que mudarla, lavarla, cocinar y yo
no...". Después de las primeras semanas fue adaptandose a la situacion, él no
pide ayuda por lo que asume todas las tareas del cuidado y domésticas. El y su
sefiora tienen hermanos, sin embargo, ellos también son adultos mayores, y
tienen problemas de salud. Una sobrina los visita regularmente, y lo ayuda
llevandole pafales, y haciendo algunas cosas de la casa. Cuando tiene que salir
deja a su esposa sola, y le pide a una vecina que la vigile, no obstante, sale en
tiempos cortos a comprar o hacer trdmites. Refiere que la vida cambia cuando se
enferma la mujer, es mas sacrificada, "de repente como que me siento
sobrepasado pero, me tengo que dar animo no mas y tirar pa' arriba; si es eso lo
gue tengo bueno, que soy muy positivo, no me dejo llevar por nada". Ademas él
tiene enfermedades crdonicas como diabetes mellitus e hipertension arterial, las
cuales dej6é de acudir a controles cuando enfermé su sefiora, y recientemente
retomo estos en el CESFAM. La relacion con el centro de salud ha sido buena, él
define que ha tenido "suerte", en un comienzo visitaban a su esposa a la casa por
el Programa de Dependencia Severa, y ahora él la esta llevando al CESFAM a
terapia con kinesiélogo y terapeuta ocupacional. No recibe beneficios de la
municipalidad, le han comentado, pero él no los desea, "no quiero hablar con
visitadoras". ldentifica s6lo una necesidad que es tiempo, pero no la califica como

relevante ya que sefiala que no quiere dejar solo a su esposa porque otra persona
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no va a hacer lo mismo que él. El aspecto positivo de la experiencia de cuidar es
el aprendizaje, "cuidar a una persona, eso yo creo es la que mas valoro, es
aprender a cuidar a, en este caso, aprender a cuidar a mi sefiora, el aprendizaje
bastante valioso pa' mi, porque cualquiera cosa que mas adelante que le pueda
pasar a ella yo voy a estar preparado”. Para cuidar a una persona sefiala que hay
que tener paciencia y hacer las cosas con tranquilidad, porque hay momentos que
cansan. El se siente valorado al cuidar a su conyuge, y a su vez otras personas
valoran lo que esta haciendo, cree que es porque él enfrenté solo la realidad sin
pedir ayuda a nadie, sefiala que hay gente que se aleja. Piensa que es mas facil
para la mujer esta situacion, ya que ella "sabe llevar una casa", y cree que si se
hubiera enfermado él, su sefiora no habria tenido problemas porque "sabe todas
las cosas sola". No piensa en el futuro, vive el dia a dia "yo soy méas del dia a dia,
y yo paso el dia bien, no me hago ningun problema, siempre estoy pensando
positivo, yo siempre voy a ser igual, tirarle pa' arriba no mas, no voy a pensar en el

futuro porque yo no sé lo que le depare el futuro a nadie".
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Sintesis narrativa 13

"Todo para seguir con ella, hasta Dios cuando diga, no sé qué va a pasar,
uno nunca sabe, pero nunca me gustaria a mi mamita dejarla sola”
Sra. E, 54 afios, cuida a su madre hace 4 afos. Es divorciada, tiene 4 hijos, tres
hombres y una mujer. Su madre es mapuche, vivia en Toltén con su hijo, sin
embargo, cuando fue a visitarla un verano, la encontré deteriorada, mal
alimentada, entonces decidi6 traerla a Santiago, y cuidarla en su hogar ya que ella
esta con dependencia severa y con demencia senil. Son solo dos hermanos, y la
relacion entre ellos no es buena, debido a la misma situacion, "yo he pensado
igual, no que cuide a mi mamita mi hermano, si no que estuviera mas cerca de
ella; el carifo, mas que nada, estar pendiente de ella pero, lamentablemente no
paso6 eso, y en muchas partes pasa lo mismo, y eso es una pena muy grande". Su
madre los cri6 sola, fue madre soltera, aun asi igualmente conocieron a su padre,
y ya adulto mayor, este enfermd y la Sra. E. lo cuid6. Ella ademas vive con un hijo,
su hija y su pareja. En las tardes cuida a sus nietos cuando llegan del colegio y
luego los pasa a buscar su hijo. Antes de cuidar a su madre trabajaba de asesora
del hogar y vendedora, sin embargo redujo su horario de trabajo a solo un dia a la
semana, el cual vende ropa en empresas. Tiene ayuda de un amiga que va a
cuidar a su madre el dia que trabaja, ademas cuando esta su hijo en la casa le
ayuda a movilizar y mudar a su madre, ya que ella fue operada de una hernia en la
columna y en ocasiones siente dolor. Ilgualmente tiene apoyo econémico de sus
hijos y pareja con respecto a los gastos de insumos. Su &nimo en el dltimo tiempo
ha estado "malo”, esta labil emocionalmente por problemas familiares con su hija,
le ha afectado que su hermano no se preocupe de su madre, y que se haya
guedado con los terrenos de ella en el sur. Sus problemas los conversa con su
amiga, y siente gran apoyo por parte de ella, aun no ha podido conseguir hora a
psicologo en el CESFAM. No realiza actividades extras, y valora el dia que sale a
trabajar, "ahora, igual a veces salgo, pero una vez en la semana, igual me hace
bien salir, ¢por qué? porque veo las clientes, que me quedan algunas, me hace

bien, cdmo le dijera... hablar con ellas, porque igual si estoy aqui no mas igual,
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estaria muy, demasiado estresada”. EI momento mas dificil fue cuando su madre
no dormia y se alterada, eso fue al comienzo de cuidarla, ahora refiere que con los
medicamentos esta mas tranquila. EI CESFAM la visita en ocasiones, y cuando
ella solicita atencién, se demoran dos dias aproximadamente en acudir, pero
siempre responden a su solicitud. Por parte de la municipalidad esta recibiendo el
estipendio, sin embargo, sefiala que se atrasan en el pago. Como necesidades
identifica apoyo psicolégico para ella, ayuda para comprar medicamentos que no
da el CESFAM, mas visitas por profesionales de la salud a su madre, y charlas
educativas con respecto al cuidado. Durante la experiencia de cuidar menciona
que ha aprendido a realizar tareas de cuidado, curaciones y a tener paciencia,
"hay que tener harta voluntad, harta paciencia y encomendarse todos los dias
para seguir con eso". Ademas sefiala que quedara mas tranquila al haber estado
con ella, ya que se vino a Santiago joven, quedando su madre en el sur, por lo que
ha significado para ella "devolver lo que mas puede”. Le es dificil valorar el
cuidado que ha brindado, cree que aun no lo encuentra completo, no obstante, su
familiares le hacen ver que esta bien cuidada y le dicen que ella tiene mucha

paciencia. No piensa cédmo sera su futuro.
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Anexo n° 3: Aprobacion por parte del Comité de Etica del Servicio de Salud
Metropolitano Central

MINISTERIO DE SALUD
SERVICIO DE SALUD M. CENTRAL
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono: 25746943
ESR/CGNS/matv.

N° 695/2015 CERTIFlCAm

DR. EMILIANO SOTO ROMO, en calidad de Presidente del Comité Etico-Cientifico
(CEC), del Servicio de Salud Metropolitano Central, constituido por resolucion exenta
N° 13083 de fecha 26 de Septiembre de 2002 y N° 187 de 12 de Mayo de 2006, ambas
de la Direccion de dicho Servicio, certifica que en sesion expedita del 23 de julio de
2015 el Comité acusa recibo de carta fechada y recibida el 23 de Julio del 2015, del
EU Srta. Claudia Pizarro San Martin docente de la Universidad de las Américas,
alumna de Magister en Salud Publica de la Universidad de Chile, investigadora
principal del estudio: “Experiencias y necesidades de las cuidadoras y (es)
familiares en relacion al Cuidado de Personas Adultas Mayores con
Dependencia, desde un enfoque de género”, que sera aplicado en un Centro de
Salud Familiar (CESFAM) Municipal, de la Comuna de Maipu, quien envia para
analisis y aprobacion los siguientes documentos con los cambios solicitados por el
CEC-SSMC:

- Guién para Entrevistas individuales semiestructuradas, foliada, version 01 sin fecha.
Documento de 02 paginas.

- Formulario de Consentimiento informado foliado, sin fecha, version 02.Documento
foliado de 03 paginas.

- Carta de declaraciéon de ausencia de conflicto de interés y apego a las buenas
practicas de la investigadora.

Analizados los documentos remitidos el CEC-SSMC decide Aprobar:

- Guidn para Entrevistas individuales semiestructuradas, foliada, version 01 sin fecha.
Documento de 02 paginas. Se firma, se fecha y se timbra.

- Formulario de Consentimiento informado foliado, sin fecha, version 02.Documento
foliado de 03 paginas. Se firma, se fecha y se timbra.

Se adjunta fotocopia de la carta enviada por la investigadora firmada, fechada y
timbrada.
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La sesion expedita de fecha 23 de Julio de 2015, contd con la presencia de la Sra.
Constanza Letelier, Sra. Carmen Gloria Notario Sdnchez y Dr. Emiliano Soto Romo.

EU C. ORIA NOTA CHEZ S ' PRESIDENTE CEC '

SECRE’ ARIA TIVA CEC- SSMC SERVICIO DE SALUD M. CENTRAL
SANTIAGO, 24 de Julio del 2015
Direccion Servicio de Salud Metropolitano Central
Victoria Subercaseaux #381, Santiago
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Anexo n°4: Documento de consentimiento informado

Nombre del Investigador Principal: Claudia Pizarro San Martin

Institucion: Escuela de Salud Publica Dr. Salvador Allende, Facultad de Medicina -
Universidad de Chile

Correo electronico: claupsm@gmail.com

Teléfono celular: 09-93516370

Lugar de Investigacion:

Centro de Salud Familiar Presidenta Michelle Bachelet
Directora: Tamara Riquelme Becerra

Direccion: Av. Nueva San Martin N° 776, Maipu

Teléfono: 22677 6825

Invitacion a participar: le invitamos a participar en el proyecto de investigacion
titulado “Significados, aprendizajes y necesidades desde la experiencia de cuidar
de cuidadoras/es informales de personas adultas mayores con dependencia desde
un enfoque de género”. El estudio corresponde al trabajo de tesis del Magister en
Salud Pdblica de la Escuela de Salud Pudblica Dr. Salvador Allende de la
Universidad de Chile

Objetivos del proyecto: el estudio busca comprender las experiencias y
necesidades de las cuidadoras y los cuidadores familiares en relaciéon al cuidado
de personas adultas mayores con dependencia

Participacion: Si acepta participar en esta investigacién, su participacion
consistira en conversar sobre su experiencia, en una entrevista con la
investigadora. La entrevista consiste en un numero de preguntas, con respecto al
cuidado que ha brindado durante este tiempo, sus necesidades respecto a este
cuidado y su experiencia. La entrevista tendra una duracion aproximada de una
hora. El lugar y la hora sera elegido por usted, y le solicitaremos grabar la
entrevista, para luego ser transcrita. La informacion sera utilizada sélo por las
investigadoras.
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Riesgos: Puede que usted se sienta afectada ante el recuerdo de algunas
experiencias o situaciones, por lo que usted puede negarse a responder algunas
de las preguntas, o terminar la entrevista si lo desea.

Beneficios: El estudio no tiene beneficios directos para usted. Sin embargo,
algunas personas valoran el espacio de conversacidon que se abre durante la
entrevista. Su participacion sera un aporte para el conocimiento del tema y de las
necesidades de las cuidadoras/es de personas adultas mayores con dependencia.

Confidencialidad: Para proteger su confidencialidad, se garantizara el anonimato
de su testimonio, por lo que su nombre nunca serd incluido en los documentos
relativos al estudio. Para diferenciar las entrevistas se utilizara un ndmero o
seudénimo. En cuanto a la informacion, sélo el equipo de investigacion tendra
acceso.

Devolucion de informacion: Si lo desea, usted podra solicitar los resultados
generales del estudio a la investigadora responsable. También, si lo desea puede
pedir la transcripcion de su entrevista.

Voluntariedad: Su participacion es absolutamente voluntaria. Usted podra
negarse a responder algunas de las preguntas, y también solicitar el término de la
entrevista en cualquier momento que lo desee. Puede cambiar de opinién en
cualquier momento, si decide retirarse del estudio no traerd ninguna consecuencia
para usted.

Este documento se firma en dos ejemplares, quedando una copia para usted.
Siéntase libre de preguntar cualquier cosa que no le haya quedado clara, o no
haya sido explicada en este formulario.

Si requiere mayor informacioén, o comunicarse por cualquier motivo relacionado
con esta investigacion, puede comunicarse con Claudia Pizarro San Martin,
investigadora responsable del estudio y estudiante del Magister de Salud Publica
de la Escuela de Salud Publica de la Universidad de Chile, al numero celular
93516370; o con el presidente del Comité de Etica Cientifico del Servicio de Salud
Metropolitano Central que aprobé este estudio, Dr. Emiliano Soto Romo, ubicado
en Victoria Subercaseaux 381, 4to piso, Santiago, teléfono: 225743520.
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Conclusion: Después de haber recibido y comprendido la informacion de este
documento y de haber podido aclarar todas mis dudas, otorgo mi consentimiento
para participar en el estudio titulado “Significados, aprendizajes y necesidades
desde la experiencia de cuidar de cuidadoras/es informales de personas
adultas mayores con dependencia desde un enfoque de género”

Nombre del participante Firma
Nombre del profesional que toma el consentimiento Firma
Nombre del Director/a del Centro de Salud Firma
Lugar y fecha
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Anexo N° 5. Caracteristicas de las y los participantes

EO1 E02 EO3 EO4 EO5 EO6

Edad 63 afios 66 afios 68 afios 50 afios 53 afios 54 afos
Sexo Femenino Femenino Masculino Femenino Masculino Masculino
Estado civil Casada Anulada Casado Separada Soltero Soltero

Ensefianza Ensefianza Ensefianza Ensefianza Técnico
Escolaridad . . . Técnico Incompl. media )

media completa | media completa | media completa Profesional
Incompleta

Trabajo de Trabaia fines de Negocio de

Situacién laboral reposteria en Jubilada Jubilado seJmana Cesante abarrotes en la
su casa casa

Previsién cuidador/a Fonasa D Fonasa D Fonasa B Fonasa D Fonasa D Fonasa A
Parentesco con la persona - . - - .
sl Hija Hija Esposo Hija Hijo Hijo
Edad de la persona cuidada 89 afios 90 afios 72 afos 86 afios 91 afios 77 afos
Es.tado Givil persona Viuda Viuda Casada Viuda Viuda Casada
cuidada
De.pendenua B2 PerEeme Severa Severa Severa Moderada Severa Severa
cuidada
Enfermedat_jes e L Demencia senil | Secuelas AVE Alzheimer Secuelas AVE Fibrosis Secuela AVE
persona cuidada pulmonar
Tiempo de cuidado 1 afio 2 afios y medio 8 afios 5 afios 1 afio 7 afios
Propietario/a de la casa Madre Madre Propia Hermana Madre Padres
Estipendio No No No No corresponde No No
Ayuda de Municipalidad No No Si No No No
VISIES Pl i Si No Si No corresponde Si Si

Dependencia Severa
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EO7 EO8 E09 E10 Ell E12 E13
Edad 76 afios 75 afios 59 afios 64 afios 64 afios 71 54 afnos
Sexo Masculino Femenino Femenino Femenino Femenino Masculino Femenino
Estado civil Casado Casada Casada Casada Casada Casado Divorciada
Técnico Ensefianza Técnico Ensefanza Ensefianza Ensefianza Ensefianza
Escolaridad . basica : Media basica media bésica
Industrial profesional
Incompleta Completa completa completa Incompleta
Trabaja en su
casa Duefia de Vende ropa 1
Situacion laboral Jubilado Pensionada Sin trabajo preparando casa Jubilado vez ala
ensaladas semana
para vender
Previsién cuidador/a Fonasa B Fonasa A Fonasa A Dipreca Dipreca Fonasa B Fonasa B
Parentesco con la - ..
persona cuidada Esposo Esposa Hija Esposa Nuera Esposo Hija
Egi?jigs & [ErEeI 71 afios 78 afios 80 afios 67 afios 85 afios 72 afios 93 afos
CESitggg aCIV” persona Casada Casado Casado Casado Viuda Casada Soltera
Dependencia de la
persona cuidada Severa Severa Severa Severa Severa Severa Severa
DM I, . .
Enfermedac_jes de la Alzheimer Amputacion y | Secuela AVE DMI!, _IRC con Demer_ma AVE Demer_|C|a
persona cuidada dialisis, HTA Senil Senil
ceguera
Tiempo de cuidado 5 afios 5 afios 5 meses 10 afios 6 afos 7 meses 4 afios
Propietario/a de la casa Propia Propia Propia Propia Propia Propia Arrienda
Estipendio Si Si No No No No Si
corresponde
Ayuda de Municipalidad No No No No Si No No
VISIES [Peg e Si si si No Si Si Si

Dependencia Severa
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