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Introduccion

La presents invesligacion hace referencia a cerca del tema de las cuidadoras de pacientes postrados y dependientes severos en
la comuna de lo Espejo, estableciendo algunos parametros del perfil de estas cuidadoras y sus niveles de sobrecarga.

El invesfigar el tema de las cuidadorae de pacientes postradoe y dependientes severos surge a partir de la observacion del medio
en que se desamollé la seminarista durante su periodo de estudiante, principalmente durante el tiempo que se efectuaron las
practicas profesionales. La primera préctica de caso; fue realizada en dos CECOF de la comuna de San Joaguin, alli se trabajo
con los pacientes postrados y sus familias de manera cercana, quedando en evidencia la importancia de realizar una intervencion
con estas personas. La lercera praclica, de comunidad, fue efectuada en el departamento de Accion Social en la Municipalidad
de Pedro Aguirre Cerda, especificamenie en el departamenlo de discapacidad, lugar donde nuevamente se abordo el lema, y se
mantuvo una interaccion con los enfermas postrados, sus familias, conociendo las necesidades y vislumbrar soluciones desde
estas instancias. Luego de hacer cercano el tema e interiorizarlo como una realidad cotidiana en la que me fui vinculando cada
vez més, noté lo vuinerable, desprolegida y numerosa que et la poblacion postrada, y la de sus cuidadoras a cargo

La poblacion de enfermos postrados y dependientes severos se concentra en los segmentos de la tercera. Siendo un problema
que afecta y se relaciona con los adulfos mayores lo provoca alta preocupacion ya que los adultos mayores son una pablacion en
aumento tanto a nivel mundial como local, presentando un crecimiento acelerado. En Chile esta situacion se ha visio reflsjada
en las siguienles estadisticas; en el afio 2000, |a poblacién de adultos mayores comespondia al 7% de la pobiacion total, cifra que
se espera que aumente para el afio 2030, correspondiendo &l 15% de la poblacion total, En cuanto lo que es |a esperanza de
vida, ésla ha en aumento, alcanzando log 75 afios para los hombres y los B0 afios para las mujeres, en la aclualidad y con
posibilidades de sequir en acenso.

A nivel mundial, las enfermedades cronicas, representan las principales causas de morbilidad, discapacidad y mortalidad en la
vejez. Sin embargo, los sislemas sanitarios a nivel primario, enfocan gran parte de su atencion a las personas con palologias
agudas y a los integrantes de ofros grupos efareos, con mayor proyeccion de vida. Se hace necesario que los equipos de salud
orienten su atencion a salisfacer las necesidades de las personas adultas mayorss y famifia, conlribuyendo a mejorar su
integracion en ofros niveles de atencion, para asi asegurar la continuidad en los cuidados.

Por su parte las cuidadoras de enfermos postrados y dependientes severos, son mujeres que brindan cuidado y proteccion a un
familiar, Es una labor voluntaria fa cual requisre de largas horas de Irabajo ademas de mucha dedicacion, tanio que muchas de
ellas llegan a una dependencia psiquica y emocional hacia su enfermo, generando sobrecarga en sus labores. Pese a su enorme
esfuerzo no son, necesariamente, compansadas por el resto de las personas que la rodean, o por el enfermo que protegen. El
excesivo cuidado que brindan, tanto por la canlidad de horas que dedican como por la preocupacion que deslinan a la labor,
muchas veces implica un alto nivel de sobrecarga; fisica, emocional, y mental, que provoca cuadros de depresién, o de ansiedad.

Tal como se especifica en &l marco institucional existen normas que se preccupan de los pacientes postrados y de algunos
cuidadores a lravés del eslipendio, pero el pago mensual de $ 20.000, (que siempre se alrasa en a lo menos un par de meses), el
cual no es suficients, pues se ha demosirado que muchas veces ssie pago no se destina al cuidador sino que al enfermo,
debido a la alta exigencia en la obtencion de este beneficio el dinero se hace poco para al mantencion del paciente. Pero mas
alla del dinero gue se les pueda entregar a las cuidadoras, no existen medidas que den una solucion los lemas de necesidades
psicosociales o afectivos, fo cual abre un nuevo campo de accion para los irabajadores sociales pussto que somos nosolros los
que contamos con la mayor baleria de instrumentos y herramientas para ayudar a este grupo de mujeres desprotegidas,
leniendo la venlaja de poder realizar trabajo con familias desde los propios hogares y también tenemos la capacidad de
conformar grupos y habilidades para reinsertarlas en la labor comunitaria.




Introduccion

Para poder realizar una investigacion donde se pudiese establecer algin tipo de perfil y los niveles de sobrecarga en las
cuidadoras de pacientes postrados y dependientes severos, fue necesario acudir a una comuna gue presentara las caracteristicas
de lo que se queria frabajar . Por lo que se escoge la comuna de Lo Espejo, la cual es una comuna con una alta presencia de
adultos mayores, ademas de ser una comuna con altos indices de vulnerabilidad, pero que cuenta con un equipo especializado
en &l trabajo de pacientes postrades desde la instancia de la Sala de RBC. Es aqui donde ese genera el lazo con sl municipio, el
departamento de salud, ciendo el lugar que e fijan las lineas de la investigacion y se disefia un plan de trabajo para el afio.

Para dar comienzo a la intervencion se comenzd generando frabajando con las redes comunales, municipales y comunitarias,
ya que se pretendia realizar una invesligacion experimental, a modo de experiencia, la cual se estableciera como grupo de
cuidadores, pero por diversos inconvenientes burocraticos y de participacion no se pudo lievara acabo, quedando solo en la
parte diagnostica y de primeros contactos del proceso.

Luego que se establecieron las redes se comenzd con el trabajo de lalleres de Desarrollo personal para las cuidadoras, donde
se les explicd en que consistia el sindrome del cuidador; como prevenirlo, y como enfrentarlo. Era en esta instancia donde se les
aplicaban las fichas personales, que permitieron generar los perfiles, y la entrevista de Zarit, la cual mide los niveles de
sobrecarga,

Una vez recogido todos los datos se tabulaban e interpretaban punto por punto para luego de tenerios todos establecer un
panorama general de la situacion.

Luego de exponer los resultados nos encontramos con que efectivamente los niveles de sobrecarga en las cuidadoras era muy

elevados y que el perfil corresponde principalments a mujeres, cercanas a los 60 afios, familiares directos, con bajos ingresos
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Marco Politico-Institucional

1.1 Lo Espejo:

La comuna de lo Espejo es una comuna nueva, con pocos afios de vida en si, ya que fue fundada en mayo de 1991 cuando
Patricic Alwyn firmo el decreto con fuerza de ley en donde delimito las nuevas comunas de la capital. Pero la historia de la
comuna comienza mucho antes de 1991, los primeros registros que se tienen de la comuna son desde el siglo XIX cuando la

zona se dividia en los fundos Lo Sierra, Las Turbinas, La Divisa, enire olros, nombres de seclores que se mantienen hasta eslos
dias.

El 9 de Enero de 1830 se dicla o decrelo de Ley que determind las comunas del Gran Santiago, indicando que la comuna de La
Cisterna, designandose a la vez a Lo Espejo como o un disirito de ella. Ya en esa época la comuna de la Cislerna era
principalmente urbana con pocas viviendas rurales, pero con aspeclos campestres acordes al momento. En las décadas
siguientes Lo Espejo continiio con & rilmo de crecimiento habitual como los ofros pueblos de la zona central, La cercania y
contacto con Santiago se debit a la def servicio ferroviario de la Comuna con el que es conocido hasta ahora el sector de Pueblo
Lo Espejo, el mas apartado y rural de la comuna.

Durante el siglo XX debido a la crecienle migracién de campesinos y provincianos hacia al capital, Santiago se fue expandiendo
cada vez mas, haciendo que estos horizontes llegaran prontaments a Lo Espejo y ofras comunas cercanas al anillo urbano. En
las décadas del 60 y 70, eran comunes las tomas de terreno y esta comuna no fue Ia excepcion, gran parte de ella es conformad a
por tomas ilegales, y posteriores loteos, siendo las poblaciones con mayor cantidad de habitante donde se dio esfa siluacion,
como las poblaciones de fa José Maria Caro, Santa Adriana, Clara esirella, Lo Valledor y Villa sur.

Un hecho importante en la historia local es la conocida como “matanza dela poblacion José Marla Caro” & ocurrido el 19 de
noviembre de 1962 durante un paro de frabajadores, donde vecinos protestaban en la via fémrea fusron reprimidos por una
patrulla militar, en este hecho hubo numerosos heridos, 6 frabajadores muertos y una dueha de casa quien se enconiraba en su
domicilio planchando cuando ocurrieron lo hechos.

Durante la dictadura, Lo Espeje fue una de las comunas mas afectadas tanio por la represion como por los altos indices de
desempleado que se comenzo a presentar. Contandose como uno de los casos méas simbolicos sl del 13 de octubre de 1973 en
donde fueron secusstrado y desaparecidos 20 menores de edad.

Ya en democracia se conforma la Comuna como tal, donde se establecen los limites; Por el norie Av. Lo Ovalle, por el poniente,
Av. Carillos, por el sur Av. Lo Espejo y por & oriente la autopista norte-sur.

Durante todo este fiempo, desde las primeras elecciones, &l Unico alcalde ha sido don Carlo Inostroza.

La comuna tiene una poblacion de 99.601 habitantes segin el CENSO 2012, del cual &l 10, 06% tiene 60 afios o mas. La
poblacion comunal pertenece principalmente los estratos medios y bajos, demostrando altos indices de vulnerabilidad. Lo Espsjo
se encuentra dentro de las comunas mas pobres de la regién, en donde el 85 % de |a poblacion es perleneciente al grupo NO
pobre, lo que esta por debajo del indice nacional. Los ingresos en los hogares de la comuna esta muy por debajo del promedio
nacional y, aun mas, regional -en donde &l ingreso promedio es casi la mitad del percibido en la region. Tal como lo muestra la
siguiente tabla realizada con los datos de la encuesta CASEN entre los afios 2003-2008.También cabe destacar que es la
comuna con mas densidad poblacional de Chile; 12800 habitantes, con una densidad de 15.667 hab./km?®, segin el CENSO
2002.



Marco Politico-Institucional

2.2 Hogares segun pobreza CASEN 2003-2009

% segun Termitorio (2009)
Pobreza en los Hogares. 2003 2006 2009 - Pais
Pobre Indigente 485 1.059 1699 6,19 265 344
Pobre No Indigente 3649 3.058 2390 8.70 7 9,30
No Pobres 22.948 21.795 23377 85,11 90,35 87,26
Total 27.080 25912 27466 100 100 100

Fuente: Encuesta de Caracterzacion Socioecondmica Nacional (CASEN). Ministerio de Desarrollo Social

2.4 Ingreso promedio de los hogares CASEN 2003-2009

ingresos Promedios 2003 2006 2009 Region Pais

Ingreso auténomo 346.044| 414210, 575.789| 995750 735503
Subsidio monetario 6433 5712,  17.525 12.724 18.792
Ingreso monetario 352477 419,922 593.314| 1.008.483 754.295

Fuente: Encuesta de Caracterizacion Socioecondmica Nacional (CASEN), Ministeno de Desarrolio Social.

En Chile las personas lienen dislinlos accesos a los servicios de salud segin seguro al que estén afiliados. En of afio 2009 ¢ 78,9
% de la poblacion perlenece al seguro publico, y 13,04% a seguros privados (ISAPRES). De acuerdo a datos CASEN, el sigtema
publico ha tenido un incremento sostenido de sus beneficiarios desds &l afio 2003. En el mismo periodo se obsarva una creciente
disminucion del porcentaje de poblacion no cubierta por ninglin seguro de salud.

La encuesta Casen 2009 permite constatar que existen importantes diferencias regionales en la afiliacion a un determinado
sistema, verificandose la mayor tasa de afiliacion a ISAPRE en Region Melropolitana (20% versus 13% del promedio nacional).
FONASA clasifica a sug beneficiarios en tramos segin ingreso (A/BIC/D), lo que determina su forma de acceder a la atencion de
salud. B aho 2010, del tolal de los afiiados a FONASA, el 34 9% se inscribe en grupo A (personas carentes de ingresos),
personas para las cuales no esta disponible la modalidad de libre eleccion.

En cuanto a Lo espejo alrededor en of afto 2003 un 88% de las personas se afienden en el servicio publico de salud, aungue
este indicador se presenta con una tendencia a la baja, siendo cada vez mas las personas que esian opiando por ef sistema de
ISAPRES o particular,



Marco Politico-Institucional

Poblacion segun sistema de salud CASEN 2003-2009

: % segun Territorio (2009)
Sistema Previsional 2003 2006 2009 i
Publico 88.540 86.187 85.667 84,02 71,43 78,79
Isapre 10.278 8.547 6.565 6,44 19,80 13,04
Particular 12.402 11.028 9.726 954 8,77 8,17
Total 111220,  105.762|  101.958 100 100 100

Fuente: Encuesta de Caractenizacion Socioecondmica Nacional (CASEN), Ministerio de Desarrollo Social.

De eslas personas que se alienden en el servicio piblico de FONASA la mayoria perlenece al estralo A, tal como lo muestra la
siguiente tabla.

Poblacion en FONASA segun nivel 2010

shola Pss Comuna Regién Pais
Ne % Ne % Ne %
Grupo A 37.663 40,97, 1.499.981 31,79 4.367.808 34,88
Grupo B 24380 2852 1.397.820 2063 3958.375 31,61
Grupo C 14.982 1630, 857.413 18,17| 2040215 16,29
Grupo D 14.904 16,21,  962.575 20,40, 2.157.663 1723
Total 91.929| 100/ 4.717.789 100| 12.524.061 100

Fuente: Departamento de Estadisticas e Informacion de Salud (DEIS), Ministerio de Salud (MINSAL ).

En la comuna de Lo Espejo existen cuatro CESFAM que atienden a 105.973 inscritos segun el DEIS (Departamento de
Estadisticas e Informaciones de Salud). Log cuales dividen a la alencion segin las poblaciones mas proximas a cada centro de
salud. Los centros son; el CESFAM Pueblo Lo Espejo que afiende al sector sur de la comuna, el CESFAM Julio Acuiia Pinzon
que atiende ai sector centro de 1a comuna, CESFAM Mariela Salgado (ex Lo Valledor fres), que atiende el sector norponiente de
la comuna y que afiende a un numero considerable de personas de la comuna de Pedro Aguime Cerda que aun no hacen el
cambio de “consultorio”, y CESFAM Clara Estrella que aliende al seclor oriente de la comuna. En cada uno de los cualro
CESFAM se encuenira un SAPU, la comuna ademas cuenta el CESAM, que es en Ceniro de Salud Mental, y la Sala RBC que
s |a Sala de Rehabilitacion con Base Comunitaria, estas dos Gltimas atienden a personas de toda la comuna, incorporando a los
cualro centros de salud familiar,
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El lugar desde donde se realiza la investigacion es la RBC de Lo Espsjo. La sala de Rehabilitacion con Base Comunitarias, desde
ahora RBC, estan orientadas a asegurar que las personas discapacitadas puedan sacar el méximo provecho de sus
facultades fisicas y mentales, a iravés de la rehabilitacion, beneficiandose de las

oportunidades y servicios comunes y alcancen la plena insercion social dentro de la comunidad y la sociedad en que
eslan inmersos.

Como elemento constituivo de una politica social, a RBC contribuye a promover los derechos de las personas con
discapacidad integrandolas en sus respectivas comunidades, asi como permitiéndoles disfrutar de buena salud y
bienestar, ademéas de posibilitar su plena pariicipacion en aclividades de indole social, educafiva, cultural, religiosa,
sconomica y poliica. La RBC presupone la delegacion de responsabilidades y fraspasc de recursos por parte de los
gobiemos a las comunidades para que éstas puedan cimentar sus programas de rehabilitacion. La rehabilitacion basada
en lacomunidad consliluye una eslralegia de desamollo comunitario para la rehabililtacion, equiparacion de oporlunidades
e inlegracion social de todas las personas con discapacidad. La RBC se lleva a cabo por medio de los esfuerzos
combinados de las propias personas discapacitadas, de sus familias y comunidades, y de los servicios de salud,
educalivos, sociales y de cardcier laboral correspondientes.

Las RBC estan determinadas por las entidades de la UNESCO y la OMS ya que son ellas las que le dieron la consistencia y han
levantado su importancia en el sistema de salud. En Chile por su parte lodas las RBC y CCR (Centro comunilario de
Rehabilitacion) funcionan bajo los mismos objelivos de rehabilitacion, que son los siguientes.

s Objetivo General

“Mejorar la calidad de vida de las personas en situacion de discapacidad permanente o transitoria, y sus familias, permitiendo el
acceso a ambos a un proceso de prevencion de discapacidad, tratamiento y rehabilitacion, facilitando su inclusion social.

Reducir la proporcion de personas que presentan limitaciones funcionales y dolor cronico en relacion a patologias
osteomusculares.” !

e Objetivos Especificos

1. Desarroliar una plataforma técnica flexible, dinamica, adaptable que permita incorporar escalonadamente acciones de
rehabilitacién con énfasis en el nivel primario de alencién.

2. Ampliar ia cobertura e implementacion de rehabilitacion integral (movilidad, vida diaria, y orientacion en comunicacion y
lenguaje, cogniliva), como apoyo a las acciones de salud GES.

3. Otorgar prestaciones inlegrales de rehabilitacion al usuario en situacion de discapacidad permanente o transiloria, soporte al
cuidador y a la familia facilitando el acceso al apoyo terapéutico.

4. Enfregar herramientas de rehabilitacion a |a familia y comunidad para mejorar el manejo de Ia persona en situacion de

discapacidad en &l hogar

Entregar herramientas de rehabilitacion al paciente, familia y comunidad para la prevencion de la discapacidad.

Desarrollar y articular la red de rehabilitacion a nivel comunitario y entre [as distintas instancias en los Servicios de Salud?

oo

 Programa de Rehabiiitacion integrai de saiud, Ministerio de Salud Sansiago 2007
2 Programa de Rehabilitacion inlegrai de salud, Ministerio de Salud_ Saniago 2007



Marco Politico-Institucional

En Chile se he generado una nueva politica de salud donde el tema de la rehabilitacion ha tomado relevandia, enfocandose en
dos pilares fundamentales la rehabilitacion fisica y la accion comunitaria, entendiéndola como un proceso clinico-social, vinculado
estrechamente, a la aplicacion de lecnologias sanitarias adecuadas a las necesidades observadas y senfidas por la poblacion
usuaria, en un contexio de trabajo en red multisectorial, que organice, coordine y optimice los recursos de salud disponibles con el
objeto de generar un mejor funcionamiento de las personas y sus familias, y asi, promover las oportunidades de inclusion social,
parlicipacion y equidad, de la persona en siluacion de discapacidad y su familia.

Actualments la red de rehabilitacion no se encuentra suficientements desarrollada a nivel nacional, si bien existen organizaciones
y centros la mayoria es de uso particular y se centra en la rehabilitacion fisica, lo que se busca con estas salas es que exisla una
mayor coordinacion en los fratamientos, sobre lodo en los corlo plazo, detectando cuales son los de mayor demanda e involucrara
a la comunidad en el desarollo de las enfermedades, contando desde el la prevencion, hasta el tratamiento. Las necesidades
sugeridas con las que se comienza a trabajar son aguellas intervenciones GES, que de algin modo terminaran en discapacidad,
aungque sea lemporal, come artrosis y las del lipo misculo-esqueléfica,

Las estrategias de intervencion de las salas se centra en mejorar la mejorar ia accesibilidad a las prestaciones que entrega el
equipo rehabilitador, con un nivel de calidad adecuado, implica desarrollar nuestro frabajo bajo tres columnas *

1° Columna: acercamiento fisico

» Desarrollo de la red de rehabilitacién 2 nivel de esiablecimientos de atencion primaria de salud y hospitales de menor
complejidad: cenfros inlegrales de rehabilitacion, cenlros de rehabililacion basada en la comunidad, equipos rurales de
rehabifitacion integral. Contemplando también el desarollo que lienen los CESFAM en el tema de rehabilitacion a través
de las salas integrales, segun las caracteristicas de cada poblacion.

» Incorporacion de un equipo bésico de rehabilitacion conformado por Kinesidlogo y Terapeula Ocupacional,
preferentemente con formacién en Rehabilitacion de Base Comunitaria.

2* Columna: Respuesta Oporiuna y Adecuada 2 la Demanda de Prestaciones de los Usuarios

« Incorporacion progresiva de prestaciones de rehabilitacion con un enfoque de Salud Familiar y comunitario, entregando
herramientas a la familia y la comunidad para dar continuidad a |a intervencion terapéutica y los cuidados en el hogar.
Determinacion del perfil diagnostico de la poblacion demandante de prestaciones de rehabilitacion a nivel local.
Articulacion de redes sociales, comunales y gubernamentales maximizando el uso y coordinacion de loe recursos
disponibles.

* Formacion de monilores y iransferencia de conocimientos como parte de la estrategia de fortalecimiento de las redes
comunales.

»  Difusion de los derechos de las personas en siluacion de discapacidad y, particularmente, facilitar el acceso de estos
a los subsidios del Estado.

» Vincular funcionalmente las acciones del Programa de Rehabililacion Integral, con olros programas asociados a
situaciones de discapacidad, lales como Programa de Alencion a Personas con Discapacidad Severa (Postrados) y
Ayudas Técnicas de SENADIS,
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3% columna: Prevencion

s Desarrollo de aclividades de prevencion de discapacidad en adultos mayores en situacion de riesgo y colaboracion con
las actividades que realiza el Programa en prevencion de la discapacidad en el adulto mayor autovalente.

» Difusion de los derechos de las personas en situacion de discapacidad y, particularmente, facilitar el acceso de estos a
los subsidios del Estado.
Colaboracion con el Programa de Prevencion Cardio-vascular.
Abrir el espacio fisico a olros programas que tengan este caracter preventivo, por ejemplo, CENEX.

Se trata de una de las 36 medidas definidas por el Gobierno de la Presidenta Michelle Bachelet, para realizarse dentro de fos 100
primercs dias de su mandato. La cual consta en paliar la situacion de los adultos mayores postrados pobres y sus cuidadores.

La medida 6B conlempla una parle legislaliva, a lravés de un proyeclo de ley, para que las asignaciones familiares y los
subsidios (nicos familiares sean pagados a la madre (medida 6A) y una parte administrativa, que consiste en un subsidio para el
cuidado de discapacitados y adultos mayores posirados, que se pagara a quienes estén a cargo de su cuidado medida (68)

Esta medida apunta a dar apoyo a personas que sufren de dependencia severa y son cuidados por sus famifias. Muchas veces
este cuidado es inadecuado, ademas de resultar en una presidn agobiante para la familia.

Considerando que el cuidado de un pacienle poslrado es una necesidad socio-sanilaria bagica, la medida consiete en la
aplicacion de un programa orientado a mejorar la calidad del mismo, en el marco de un sistema de cuidados basado en la
capacitacion permanente de la familia que cuida al postrado. Asi mismo esta medida procura disminuir la carga existente en el
cuidador, a fravée del apoyo monetario a la familia,

Bagado en esfimaciones sobre la prevalencia de la discapacidad severa en Chile, al programa contempla atender a 61.966
adultos mayores postrados y a 42.909 personas postradas y con discapacidad, en tolal 104 875 personas. Se contempla para la
lotalidad de las 104.875 personas postradas un programa de formacion para sus familias. A su vez, de las 104.875, un lotal de

14.078 son postrados pobres e indigentes (6.011 adulios mayores postrados y 8.067 <60 afios postrados con discapacidad)
(www.segpres.cl consultado el 29/01/2007)

=  Objstivo de la Medida 6B
Mejorar la calidad del cuidado de la persona posirada y aliviar a la familia cuidadora, disminuyendo la carga del cuidador/a,
impidiendo de este modo la insfitucionalizacion.

»  Descripcion de la Medida 6B
“La iniciativa consiste en |a entrega de una ayuda monetaria (20 mil pesos mensuales) a todos los familiares que tengan a su
cuidado alguna persona postrada de cualquier edad, alguna persona con demencia, que sea beneficiario de Fonasa y eslén
ciasificados mediante iz ficha CAS Il y/o Evaluacion Social del municipio, como pobres no indigenies e indigenies. Ademas

consigna capacitacion, apoyo y asistencia técnica de un equipo de salud, a fravés de una visita domiciliaria que velaré por la
condicion y calidad del cuidado al interior del hogar en que reside la persona”. (www.segpres.ol acceso 29/01/2007)



Marco Politico-Institucional

32 Pago del estipendio

El pago del Estipendio es una garantia que se especifica en la medida 6B, la cual se gestiona a través de los Centros de Salud.
Para poder hacer efectivo este pago se debe cumplir con requisitos socioecondmicos, que el cuidador haya dejado de frabajar
para dedicarse exclusivamente al cuidado def familiar, y que el paciente posirado esle en siluacién grave. Para verificar si se
cumple con los requisitos se hacen a los menos dos vistas domicifiarias, una por parte de la trabajadora social, quien se preocupa
del entorno familiar y de las condiciones sociosconomicas del paciente y la olra por parle del enfermero quien levanta un
diagnostico de las condicion de salud del postrado,

La Lay faculta a los Municipios a través del Decreto N° 10 de 0101 de 1999, s que modifica al Decreto 3860 dsl 16/11 de 1995
del Ministerio del Interior, respecto a "Normas complementarias para la administracion e inversion de recursos del fondo social’,
cuyo objelivo sea financiar programas y proyectos de caracter social, especiaimente aquelios orientados a superar la extrema
pobreza; elaborados y presentados por los distintos Ministerios.

El Municipio, con las facullades que le confiere la Ley Organica Conslilucional de Municipalidades 18.695 y sus modificaciones
posleriores, puede decrelar ia aprobacion de Programas Sociales como es el caso de la medida presidencial 6B y reconacer a
personas naturales individualizadas, para proceder al pago del estipendio en cuestion.

Es un Programa de Gobierno, que se vincula a un Programa existente en ef MINSAL, * Programa de Resolutividad 2006,
aprobado por Resolucion Exenta N° 351 del 9/2/2006.

Se ha dictado para su efeclo la Resolucion exenta N° 482 del 17 de mayo 2006, la cual aprueba la complementacion del
Programa, que incorpora el pago del estipendio a cuidadores familiares de Posirado.

En la comuna de Lo espsjo, asi como ofras comunas, se realiza atencion domiciliaria a los pacientes posirados, la cual consiste
en una revision periddica al enfermo para controlar su situacion. Las vistas se hacen por un equipo especializado, el cual esta
conformado por un medico, un enfermero, un lerapeuta ocupacional y en algunos casos de un Trabajador Social. Dependiendo
de la gravedad del enfermo es la regularidad de las visitas, puesto que si esta en una situacion severa los controles son cada ires
meses, si es moderado es cada cuatro meses y si es leve es cada ssis meses.

En estas visitas se actualizan los datos y se corrobora si es necesario ef pago del eslipendio, para regular esta situacion se debe
hacer una visita domiciliaria por parte del trabajador Social del lugar. En el caso de Lo Espsio, la Sala RBC no cuenta con este
profesional por lo que debe ser derivado al frabajador social del CESFAM correspondiente.

El programa nace a parfir de la necesidad de esias personas en ser alendidos y revisar su situacion meédica, y por la incapacidad
de fraslado debido a su misma condicion. Se ampara en la medida 6B, explicada anteriormente y por lo mismo al ser realizada
con éxito se tiene una remunaracion econémica para el equipo que participé en la ejecucion del este.
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Capitulo I1
Marco de referencia
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1. Problematizacion:

1.1 Formulacion del Problema

Los cuidadores de enfermos postrados son personas que se dedican de manera permanente del cuidado y la proteccion de
familiares con alto grado de dependencia, fisica y emocional.

Se calcula que en la comuna de Lo Espejo hay alrededor de 250 personas posiradas, lo que representaria un 2.48% de la
poblacién comunal. Estos regisiros no son oficiales ya que es una cifra especulativa, la cual varia mes a mes debido al alfo indice
de mortalidad de esta poblacién, y sl nimero iregular de personas que se intsgran por motivos de accidsntes, enfermedades
cardiovasculares, cancer, y olras enfermedades calastréficas. De alli que sea mas dificil cuanfificar, dimensionar y caraclerizar,
sin embargo las cifras que se logran calcular no dejan de ser relevantes ya que debemos considerar que por cada posirado
existe una familia, y en la mayoria de los casos, una cuidadora, llamado asi porque estan representadas principalmente por el
genero femenino.

La magnitud del problema pareciera que no es tan alta, porque si bien, ya se tienen algunos referentes del conflicto y que se
pretende dar una solucion, no se aborda como corresponde ni se le da la relevancia apropiada. Que desde hace algunos afios
se esle tratando de infervenir en of lema nos demuestra que ya exislen algin impacto en relacion al lema. En cuanto a la
gravedad del conflicto ya que como se argumento anteriorments los niveles de vulnerabilidad del cuidador son altisimas y son de
alto impacto en la vida de estas personas.

La situacion se vusive mas compleja debido a las condiciones de vida que tiene por un lado el postrade y dependiente severo, y
por ofro lado a las condiciones de vida que se ve expuesio el cuidador, de privandose de condiciones sociales, postergando su
alimentacion y hasta su aseo personal por la alta demanda de |abores a las que se ve enfrentado dia a dia.

En un principio escuchar de este tema no genera inferés ni preocupacion, en la mayoria de las personas debido a que se
visualiza la condicion de postrado s una posibilidad lejana y remota la cual ocurme en olras personas, en cuanto al rol de
cuidador es algo que aun mas distante e incuestionable, hasta el momento de enfrentar la siluacién, pensando muchas veces que
sera de corta duracion, liviana y acolada, creyendo que puede ser compalible con el resto de las aclividades colidianas, lo cual
en la realidad no es tal, ya que el ser cuidador es una labor extensa, pudiendo durar afios, absorbiendo a las personas cada vez
mas, excluyéndolas de su entomo social y de las aclividades que se solla desenvolver.

Lo antes descrito nos refieja el impacto que provoca en Ia vida de las personas, convirtiéndolas en una poblacion vuinerable y
desprotegida por los demas. Debido a su baja parficipacion en actividades sociales y poca interaccion con redes las aisla cada
vez méas, dejéndolas fuera de programas y proyectos a los cuales pudiesen posluler si pertenecieran a algin grupo de interés,

La investigacion nos entrega ciertas luces de lo que significa el problema de las cuidadoras, brindado algunos parémetros de
quiénes y como son, ademéas de dejar en evidencia algunas de sus necesidades. En este contexto se pretende instalar el
problema, con el fin de hacerio parte de la labor del frabajo social, enlendiendo que en Chile son pocas los documentos al
respecio, enconirandose algunas referencia en el ambito de la enfermeria y concenirada principalmente en la region de los Rios.

En relacion con fa labor del trabajo social resulta ser un nuevo lipo de intervencion en salud, que si bien se realiza no se hace
desde los cenfros de rehabilitacion comunitaria abriendo un nuevo campo donde desenvolverse, es mas en los ceniros de
rehabilitacion o en las salas con Base comunilaria, la labor dal trabajo social recién se esta instalando, con presencia de unos
pocos dias a la semana y donde no e profundiza el Irabajo con la famililia de los pacientes que se alienden en eslos lugares.
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1.2 Justificacion de la investigacion

Elinvesligar este lema surge por ef interés al observar que los cuidadores de pacientes postrados y dependientes severos es una
poblacién en aumento. La mayor parte de los enfermos son adultos mayores, la cual es una poblacion creciente, donde
aumentan los afios de vida pero no la calidad, provocando esta situacion.

Cabe considerar que la poblacion estimada de enfermos posirados y dependienles severos, el amenos en al comuna de Lo
Espejo, es de un 2%, lo cual impiica que la cantidad de cuidadoras es un porcentaje similar, cifra variable dependiendo de las
caracteristicas geograficas y sociales de ia comuna pero que no deja de ser de alfo impaclo, sin que se reconozea ni hayan
medidas que prevengan &l lema.

La necesidad de llevar a cabo esta investigacion surge por fos siguientes criterios procedentes desde la disciplina del trabajo
social, y que conforman al problemética son;

La poblacion de postrados y de enfermos dependientss es una poblacion que se encuenira en aumento, siendo una de
las razones principales la mayor expeclativa de vida y el incremento de los adultos mayores.

A pesar de la canfidad de personas que se encuentran en situacion de dependencia, no existen investigaciones
cuantitativas; que nos indiquen los puedan ser. Ni investigaciones cualitativas del tema; que nos expliquen el porque se
liega a esta situacion y cuales son sus condiciones de vida.

En la salud piblica, en especial la atencion primaria, tiens un nivel de importancia considerable ya que existe sl
“Programa de Alencion al Paciente Postrado®, el cua consisle en atencion domiciliaria que e realiza de manera
periodica para ver el estado de salud y el entorno familiar en caso del trabajador social. ( revisar en el informe
institucional, Cap. 2)

El programa esté orientado al bienestar del paciente postrado, pero no regula la situacion del cuidador, por lo que los
cuidadores se ven desprovisios de soporie en redes de apoyo, tanio insfilucionales, (sanitarias, educacionales) o del
tipo mas informal como las redes de apoyo comunitario.

La labor de cuidador es una labor voluntaria, de caracter familiar, permaneciendo en el anonimato lo cual lo lleva a tener
escaso reconacido por el resto de la comunidad, pero es de vital importancia ya que sin esta proteccion y atencion al
paciente postrado esté tendria una menor calidad de vida de y menos prolongada.

Los niveles de carga que presentan los cuidadores, y su responsabilidad frente a su familiar, son muy alios, pero son
menos preciado por ofros integrantes del circulo familiar por lo que la responsabilidad recae en solo una persona.

Eslos altoe niveles de sobrecarga convierle a las cuidadoras en sujelos proclives a enfermedades mentales y fisicas lo
que las convierte a su vez en potenciales sujetos de proteccién en el mediano plazo, y probables enfermos
dependientss a futuro,

1.3 Definicién del Problema

Lo que se va a invesligar son; las caracleristicas generales de las cuidadoras de pacientes postrados en la comuna de Lo
Espsjo, y los niveles de sobrecarga a los que se ven expuesios. Para poder logrario nos paramos desde la Sala de Rehabilitacion
con Base Comunitania (Sala RBC), iugar que favorece las condiciones de investigacion, trabajo e intervencion por ser centro
institucional reconocido y cercano dentro de estos usuarios.
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1.4Limitaciones de la investigacion

Fueron limilantes para nuestra investigacion la escasa disposicion de las cuidadoras en las instancias de parficipacion efrecidas a
silas, por el mismo hecho de que las cuidadoras no tienen el iempo para asistir a talleres, porque no pueden dsjar a su enfermo
solo, siendo pocas las que cuentan con un cuidador secundario. Otra dificultad es la burocracias del sistema de salud, ya que
para poder intervenir se necesita muchos permisos y de la dependencia de olros trabajadores, sumado a las caracteristicas
propias del municipio, él cual posee escasos recursos economicos, por lo mismo carece se infraestructura y de recursos humanos
a disposicion.

2.1.1 Situacion internacional de la Discapacidad Fisica

*Se considera persona con discapacidad a lodas aquéllas que, como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, psiquicas o
sensoniales, congénitas o adguiridas, previsiblemente de caracter permanente y con independencia de la causa que le hubiera
originado, vea obstaculizada, en a lo menos un fercio, su capacidad educativa, laboral o de integracion social. Segin la
Organizacion Mundial de la Salud, OMS, en su clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
{CIDDM), publicada en 1980, una discapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de
raalizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano. En la nueva Clasificacion
internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), aprobada en el 2001, discapacidad aparece como un
término baul para déficits, limilaciones en la actividad y restricciones en la parlicipacion. Denola los aspeclos negativos de la
interaccion enfre el individuo {con una condicion de salud) y sus factores contextuales individuales (factores ambientales y
personales)”. ?

L.a OMS (Organizacién Mundial de la Salud) estima que 600 millones* de personas viven con discapacidad de diversos fipos, el
B0% de ellas lo hace en palses de bajos ingresos, las mayorias pobres, carentes de acceso a servicios basicos ni a servicios de
rehabilitacion. Estimaciones de ia OPS (Organizacion Panamericana de la Salud) en paises en vias de desarrolio, como Chile,
calculan que entre 7.5% y 10% de la poblacion presenta algin grado de discapacidad en general, estimacion que para Chile
representa un millon quinientas mil personag.

Dicha organizacion, en la Reunion del Consejo Eecutivo del 8 de Abril de 2004, se propuso la meta de lograr igualdad de
oportunidades y la promocion de los derechos humanos en aquellas personas con discapacidades, especialmente los mas
pobres, para lo cual entrega directrices en lres areas®:

Ley N 19.284, sobre Integracion Social de Personas con Discapacidad, el articulo 3, inciso 1. Aprobada en Octubre
del 2001.

* Organizacion Mundial de la Salud, Consejo Ejecutivo, 114° reunion, punto 4.2 del orden del dia provisional, EB
114/4, 8 de Abril de 2004.

¥ Organizacién Mundial de la Salud, Consejo Ejecutivo, 114° reunion, punto 4.4 del orden del dia provisional, EB
114/4, 8 de Abril de 2004,
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1.~ Alencion Médica: los Estados deben asegurar la prestacion de alencion médica eficaz a las personas con discapacidad,

2.- Rehabilitacion: Los Estados deben asagurar la prestacion de los servicios de rehabilitacion para las personas con
discapacidad, a fin de que logren alcanzar y mantener un nivel optimo de autonomia y movilidad,

3 .- Servicios de Apoyo: los Estados deben velar por el establecimiento y la prestacion de servicios de apoyo a las personas con
discapacidad, incluidos los recursos auxiliares, a fin de ayudarles a aumentar su nivel de autonomia en la vida cotidiana y a
ejercer sus derechos.

Entre los factores de riesgo, que favorecen el aumento de las discapacidades, que presenta Latincamérica se encuentran, entre
eflas: el envejecimiento de la poblacion, la pobreza extrema, la desnufricion, el abuso de alcohol y drogas Jlos accidentes, las
guerras, la violencia social, el desplazamiento de grupos poblacionales y los desastres naturales. Ademés, se han incrementado
las enfermedades emergenies, reemergentes y cronicas como causas productoras de discapacidades.

Aproximadamente son 85 millones de personas con algin tipo de discapacidad en la regitn, siendo la accesibilided y la movilidad
las principales dificuiiades que enfrenta la esta poblacion, debido a las barreras arquitectonicas y urbanisticas que intensifican los
problemas para integrarse al mercado laboral y realizar las actividades cotidianas. En la mayoria de los paises, la atencion en
esle aspecto es descoordinada y los Centros de Rehabilitacion se encueniran en los establecimientos de alta complejidad,
existiendo déficit en los niveles intermedios y en la atencion primaria, aunque en Chile precisamente esta situacién esta siendo
revertida.

Las organizaciones internacionales han avanzado en colocar ef lema de la discapacidad como un derecho humano, instando en
los gobiemos el generar politicas preventivas, de promocion y proteccion, de manera que estas personas fengan igualdad de

oportunidades como el resto de la poblacion. Aunque en general no existen estudios al respecto para planificar lae politicas que
se aplicaran exceplo en Chile, Panamd y Per(.

2.1.2.- Antecedentes Epidemiologicos de la Discapacidad en Chile

E! Ministerio de Salud y el INE realizaron, durante ef afic 2000 ia Encuesta de Calidad de Vida y Salud®, baséndoss en una
muestra representaliva de lodo el pais. En ella enconlraron que un 21.7% de la poblacion mayor de 15 afos presenta algin tipo
de discapacidad: el 13.8% para ver, el 5.9% para oir, el 2.1% para hablar y el 3.9% para caminar.

El Censo 2002 determind que el 2.21% de la poblacion chilena presenta algiin grado de discapacidad.

La Encuesta CASEN 2006 en el item Discapacidad, establece que en Chile 1.119.867 de personas presentan algin tipo de
discapacidad, lo que comesponde a la 6.9% de |a poblacién pais, cifra que aumenta considerablements en la poblacion adulto
mayor |acual es de un 27.8%.7

En la poblacion con condiciones socioasconomicas bajas, la prevalencia de la discapacidad (20.04%) es el doble que en la
poblacion con condiciones socioscondmicas no bajas (10.49%). Concentrandose un 10.3% se concentra en el primer decil y el
(ltimo dacil presenta tan sdlo un 3.2%.

* Encuesta Nacional Calidad de Vida y Salud. Ministerio de Salud, Instituto Nacional de Estadisticas, 2002

"Encuesta CASEN 2006: ltems de discapacidad. Ministerio de Planificacion.
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El 63% de las personas con discapacidad se encuentra en el hogar realizando lrabajo doméstico, solo 500494 de ellas se
encuentran incorporadas al mercado laboral, cifra que representa el 4.6% de la poblacion en edad laboral.

El acceso a los servicios de salud se hace preferentements para oblener atencién basica de salud, diagndstico, y sélo un 649%
obtuvo atencion de rehabilitacion en los dlimos doce meses. Las demas alencionss se orienlan 2 beneficios sociales como
subsidios, pensiones y ayudas técnicas.

En refacion al adulto mayor, en Chile, ¢ grupo efario de mayores de 60 afios liene cada vez mas peso relalivo en el lolal de la
poblacion, alcanzando un 114%® cifra que se espera haya aumentade en los Ulfimos afios, sin fener alguna cifra oficial del
CENSO 2012. De sste total, las personas mayores de B0 afios son el 14.7%.

El proceso de envejecimiento va generando pérdida progresiva de la funcionalidad y estado de salud de la persona, genera una
condicion de mayor vulnerabilidad que puede transitar desde la autonomia a la fragilidad y la dependencia, hasta la postracion.

2.2 Poblaciéon Dependiente/ Postrados:
22.1 Definicién:

Cuando se habla a cerca de la poblacion posirada, generamente, la primera imagen que se nos viene a la mente es la de una
persona adulta mayor, acostada en una cama sin posibilidad de realizar algin fipo de actividades por si solo, (como comer,
ducharse, o simplemente cambiar de posicion) y si bien esta imagen se cumple en la realidad la poblacion postrada es mucho
mas amplia.

EL lermino *postrado’ se suele ulilizar cotidianamente de manera despectiva por la misma condicion de su, casi, nula autonomia

pero al momento de definirla claramente cuesta enconlrar un conceplo que lo capte a cabalidad, es méas no existe definicion

concreta por parle de la OMS. Por lo que para entender el tema vemos disfintas interpretaciones como el concepio que

desamollo el kinesidloge Segundo Salas M (2004), quien define [a inmovilizacion o postracion, desda el dmbito meramente

fisico, como “Una restriccion o limitacion fisica de los miembros y del cuerpo para realizar giros, sementar y deambular, lo que

obedece a2 molliples causas, La inmovifizacién conduce 2 una reduccion de la aclividad metabdlica yuna disfuncion
tisistamica®

Otro concepto es al que nos propone la enfermera y académica Claudia Zapata (2002) que lo define como *Personas que debido
a una limitacion o incapacidad de la funcion motora permanecen en cama, o en silla ds rusdas, esperando la atencion de ofra
persona que se preocupe de ellos”, Este conceplo se puede entender como un estado, y no una condicion permanente.

Por ofra parte, el Conssjo de Europa de Enfermeria, en un estudio sobre el adulio mayor realizado en Espafia, define
dependencia como: “Eslado en el que se encuenira una persona que por razones ligadas a la falla o pérdida de la autonomia
fisica, psiquica o intelectual tiene necesidad de asistencia yfo ayuda importants, a fin de realizar actos comientes de la vida". Por
su parte, la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) establece que “la dependencia es |a limitacion en la actividad para realizar
glgunas aclividades claves y que requiere una ayuda humana que no se necesitaria de forma acostumbrada para un adullo sano”.

* INE, Censo de Poblacién, 2002
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En 2002 la OMS establecit una nueva definicion, basada an un nuevo concepio asociado al Cuidado Paliative: “Conjunto de
cuidados activos dispensados a los pacientes alectados por una enfermedad evoluliva en estadio avanzado. El control del dolor,
de los otros sinfomas y de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales son un aspecio esencial. Los cuidados paliativos
tienen por objetivo garantizar al paciente y a su familia la mejor calidad de vida posible®.®

A pesar de que no existe una definicion consensuada del postrado, ya que se suele reemplazar por el de Cuidados Paliativos
como categoria internacional de este sjgrcicio de salud, si sxiste una medicion que considera paramelros universales de tal forma
que sean aplicables a cualquier persona y en cualquier lugar del mundo. Kalz (1963) propone un indice que permite esta
evaluacion ulilizando como base las actividades de la vida diaria. Definidas como “actividades que realiza el individuo diariamente
en forma independiente”. Las actividades de la vida diaria que el propone son comunicarse; deambular; alimentarse; vestirse; ir al
bafio y confinencia de esfinteres. Este indice ha sido ulilizado para definir las capacidades de los pacientes en estado de
posiracion. Lo que logra esta medicién es diferenciar los niveles de posiracién dlasificandolo en 3 niveles; aulovalente o leve ,
aquella gue puede realizar acfividades de la vida diaria en forma normal es decir, independiente, semipostrado o moderado, a
quién requiere ayuda para deambular, vestirse o ir al bafio y postrado, a la persona que no tiene capacidad para realizar sus
aclividades de la vida diarla, y grave, a aquellas personas que dependen completamente del cuidado de olra persona, sin
posibilidades de realizar algin tipo de aclividad, con nulos niveles de autonomia.

Las causas de la posiracion son variadas, en la poblacion infantil hasta la adultez la mayoria de los casos son debidos a
accidentes que los deja en esta condicion, y para los adultos mayores son debido a enfermedades fisicas y mentales que se ven
presentando paulatinamente. Las enfermedades que mas conducen hacia la postracion son las del tipo crénicas como las
enfermedades cardiovasculares; que incluyen a lrombosis venosa, accidenle vascular, infartos, Ulceras varicosas, Musculo
esqueldlicas: arirosis, osteoporosis, fraclura de exiremidades inferiores, Neurologicas: alzhéimer, Parkinson, demencia-
Pulmonares: enfermedad pulmonar obstructiva cronica. Y las enfermedades del tipo degenerativas en donde nos encontramos
con muchas personas que padecen de céncer yio Alzheimer.

2.2.2 Panorama Mundial

Un esludio realizado en noviembre de 2008, financiado por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, sefiala que de 234
paises, aproximadamente 50% no cuentan con servicios, programas ni unidades de cuidados paliativos. Hay un primer grupo de
paises donde no existe el recurso humano ni e recurso fisico e incluso, no hay registros de las estadisticas de prestaciones de
cuidados paliativos. En un segundo grupo de paises existiria en forma polencial el recurso humano y el recureo material, pero adn
no se han conslituido unidades de cuidados pafiativos. En el fercer grupo se han desarroliado los cuidados paliativos, pero estas
unidades no estan asociadas a las redes de salud publicas. Un cuarto grupo, que representa a 15% de la poblacion mundial, ha
establecido unidades de cuidados paliativos asociadas a sus redes de salud. 10

Canada tiens 500 unidades de cuidados paliativos; en los Estados Unidos funcionan alrededor de 4000 unidades; en América
Latina, solo Costa Rica, Chile y Argenfina han desarrollado programas piblicos de cuidados paliativos. La relacion més
deteriorada es la de Brasil, donde hay una unidad de cuidados paliativos por cada 1.300.000 habitantes; en Chile funciona una
unidad de cuidados paliativos por cada 766.000 habitantes

*Organizacion Mundial de la Salud, declaracién piblica Septiembre 2002,

' Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC), noviembre 2006,
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En Chile por su parte el MINSAL reconoce a 13% de la poblacion mayor de 60 afios como dependiants.

Tabla 1.
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2.3 Cuidador:

Desde el punto de vista de la Real Academia Espafiola se define como cuidadorira. adj. Que cuida; “O para el caso es la accibn
de cuidar (preservar, guardar, conservar, asiclir).” Definicion: "Aquel individuo que dedica la mayor parle del tiempo -medido en
numero de horas al dia- al cuidado de dicho enfermo’ (Dwyer, Lee y Jankowski, 1994). B cuidado implica ayudar a la
olra persona, tralar de incrementar su bienestar y evilar que sufra algin perjuicio. Tambign es posible cuidar objetos (como una
casa) para impedir que ocurran dafios.

Los cuidados paliativos se pueden ejercer de muchas maneras y en distintos lugares, por ejemplo, en domicilios, hospitales,
residencias de ancianos y sefvicios propiamente lales. Eslas actividades las puede realizar tanto personal de salud como
personas no especializadas en cuidados, como cuidadores informales; volunlariado, personal de enfermeria a domicilio, o
familiares.

Cuando s que ejerce |a labor de cuidador.es un familiar, ya sea de manera paga o voluntaria, se le denomina como cuidador
informal, que un 85% de las veces son mujeres, quienes dedican parle imporiante de su propia vida en los cuidados hacia este
familiar.
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El cuidado sera mas o menos prolongado depsndiendo de la persona y sus circunstancias. Lo que es evidents es que por un
tiempo habra que reorganizar la vida familiar para adaplarse a la nueva situacion, da igual si es por la llegada de un bebé a casa
o porque el abuslo ya no liens la movilidad que anles o por un problema de salud o discapacidad temporal o prolongada, de
algunc de los miembros de la familia.

2.3.2 Convertirse en Cuidador: El Plan de Cuidados

Dentro de las dificultades con las que se enfrentan los cuidadores esta el contante cuestionamiento que se hacen, y sienten, de si
mismo a cerca de las habilidades que presentan en el cuidado mismo. B que estos cuidados se logren adecuad amente obedece
a la atencion que prestan, en relacion al tiempo y eficiencia, y al control que tengan al desenvolverss, lo cual se logra con la

Existen factores que promueven una mejor atencion y relacion entre el familiar postrado y el cuidador, como la sanidad fisica y
mental de ambas parles, respeténdose la aulonomia de cada uno.

Es importante destacar que el éxito en los cuidados serd mayor y se alcanzara mas pronto si el culdador aprovecha todos los
apoyos que tiene disponibles, tanto para los cuidados de su familiar con dependencia como para ella o &l mismo.

A pesar de los numerosos hallazgos sobre la evidencia de las consecuencias negalivas del cuidado, que son alas que se les
pondré mayor atencién, 2 lo largo de la invesligacion sobre la carga del cuidador, algunas publicaciones que han reivindicado la
existencia de repercusiones positivas en la provision de cuidados a las parsonas dependientes. Como por sjemplo, Schulz y
colaboradores quienes han afirmado que la expectativa de que el cuidado origina Unicamente carga o consecuencias palologicas
as incorrecta. No obstante, los estudios que prusban los beneficios del cuidado sobre el cuidador son escasos si los comparamos
con |a cantidad ingente de publicaciones sobre Ia carga del cuidador,

Dentro de ios aspecios posiivos se cuentan dos en su provision de la asistencia son la safisfaccion y la maestria. La satisfaccion
que apunta a la grafitud personal de sentir que realiza un acto gentil por los ofros, y pudiendo sentirse valorado por otras
personas, ademas de la compaiila por parte de quien cuida. La maeelria, por olro lado, lo interprelaria como la confianza que
tiene el cuidador en si mismo acerca de su capacidad para suminisirar una asistencia eficiente, apropiada y de calidad a la
persona dependiente

2.4 Sindrome del Cuidador

Se puede entender como "Una respuesta inadecuada a un estrés emocional cronico cuyos rasgos principales son un
agotamiento fisico ylo peicologico, una actitud fria y despersonalizada en la relacion con los demas y un sentimiento de
inadecuacion a las tareas que ha de realizar’, segin Freudenberg (1974)

El sindrome dal cuidador suele estar provocado por la dificultad que tras para el cuidador el cambio radical de su modo de vida y
el desgaste que provoca ver como un “ser querido” va perdiendo progresivamente sus facultades fisicas y mentales, conforme
avanza e cureo de la enfermedad.

Existen sefiales que pueden ser consideradas de alerta que nos indican que el cuidador puede estar padeciendo el sindrome
como los problemas de suefio; el despertar en la madrugada, insomnio, o por el confrario la contante sensacion de suefio. La
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pérdida de energia, que se refieja con fafiga, &f cansancio continuo, sentir que no fiene fiempo para si mismo. Cambios de humor
o exallacion de las sensaciones, en especial las que se relacionan con la frisieza; reflejandose en liorar mas de lo que solia
hacerlo, ademas de problemas de memoria y concentracion. Trastomos alimenticios, como el comer en exceso o dejar de
hacerlo, o el como no tener horarios definidos. Un factor que es baslante relevante es el consumo de farmacos, en especial en la
comuna de Lo Espejo quien es una de las comunas que consumen mayor canlidad de farmacias sin supervision médica, u otras
sustancias con alcohol, tabaco u bebidas con cafeina.

El sindrome de la persona que cuida liene como caracleristica que es una respuesta inadecuada a un estrés emocional cronico.
No necesariamente aparece en todas las personas que cuidan pero si, es mas frecuente en cuidadores de pacientes con
enfermedades mentales y si ademas, eslos cuidadores no fienen formacion algin respecto a como cuidar a su familiar, se
produce una carga en su forma de acluar fente a delerminadas situaciones.

241 Las fases del sindrome del cuidador:

Son 3 las fases del sindrome del cuidador, las cuales son graduales en inlensidad, la primera es la mas leve donde se vive por y
para el pacienie; se presentan algunos sintomas y que no se perciben faciimente por los cercanos, el cansancio acumulado
debido al exceso de frabajo conlleva un descenso en la calidad del cuidado del enfermo y el cuidador qua lo se sumerge a su vez
en la desesperanza y la depresion. En cambio en la segunda fase la del "Eslrés afectivo” se hace mas evidenle porque por un
Jado los sintomas se comienzan a somatizar y porque la acfitud del cuidador se nota muy distinta a como era cuando no tenia |a
responsabilidad de cuidar a un familiar, nacesita la confirmacién por parte de los demas de que esta realizando bien su labor, esta
fase suele ser de corta duracion, la que conduce rapidamente a la siguiente etapa. Tercera fase a la persona se ve con un
cambio en la percepcion de la vida muy dislinta en relacion 2 anles de ser cuidador, sus aclividades diarias y disposicion por vivir
son distintas, siendo remplazadae por un estado contante de fristeza, o nerviosismo, el cuidador cominmente se vuelve distante
en su trato con el enfermo y busca excusas para este comportamiento.

Fase Sintomas:

Primera; = Desadecuacion entre las demandas que le resullan excesivas y los recursos que
poses, ya sean profesionales, psicologicos, materiales, economicos.
*Se vive por y para ol s Desanimo

paciente”
Segunda; e  Ansiedad.
« Faliga.
“Estrés afectivo”. o lkritabilidad.
Estrés.

Gran lensibn conlra los cuidadores auxiliares.
Tendencia a encerrarse en uno mismo

Tercera; “Inadecuacion « Distanciamiento emocional.
personal® e Aiglamienio progresivo.

« Cinica.

» Rigidez afectiva.

= Tiene problemas élicos.

L ]

Sentimiento de culpa
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Algunos aulores reconocen una cuarta elapa, pero esla se desarolla luego de la muerte del enfermo, donde el cuidador debe
replantear sus actividades diarias y pierde parte de su propia identidad, ya que la mayor parle de su tiempo la destinaba a
quehaceres en relacion al cuidado del enfermo y esté ya no se encuentra. Se detectan entre los sintomas pensamientos suicidas
y falta de mofivacion por vivir, ademas de un alto nivel en el sentimiento de culpa, tanto por la calidad y cantidad de atencion y por
las causas de la muerle.

Dentro del sindrome del cuidador existen tres faclores caracleristicos y que se repiten en la mayoria de los casos; Depresion
dependencia emocional, y aislamienlo social. Siendo eslos los lemas que se mediran para analizar si es posible el rabajo de
grupo con este fipo de pobiacion.

Cuidar de una persona en situacion de dependencia se considera un factor de riesgo relevante para desarrollar depresion debido
a su extensa jomnada de labores, dejando de lado sus propias necesidades. En disfintas investigaciones sobre los trastornos
depresivos en los cuidadores informales, enconlrandose con riesgo de experimentar un raslomo depresivo en los cuidadores fue
de 2.8 2 38.7 veces mayor que para los no cuidadores igualados en las caracteristicas socio demograficas basicas. Es mas,
algunos estudios sefalan que los cuidadores presentan algunas caracteristicas que aumentan la probabilidad de desarrollar un
trastomno depresivo mayor, mas que cualquier olro sujeto seleccionado de la poblacion general, como son, entre ofras; el bajo
apoyo social, la sobrecarga de lareas y responsabilidades, experimentada y un gentimiento de soledad de forma conlinuada y
prolongada en el fiempo, asi como una gran canfidad de horas diarias dedicadas a fas tareas de cuidado.

Todos estos factores van consumiendo los recursos de los cuidadores y su entomne, lo que repercute en su vida deteriorando
distintoe agpectos lales como su ocio y iempo libre, sus relaciones familiares e interpersonales, su economia y su salud. Sin
embargo, algunas invesfigaciones parecen indicar que no es solo la eslresanle situacion psicosocial de los cuidadores la que
causa la depresion, sino una combinacion de vuinerabilidad, factores psicologicos y evenios de la vida que se consideran
estresantes. No obslante, Adams (2008) apunta que ‘La depresion hallada en la situacion de cuidado podria manifestarse a
lravés de una expresion sintomalica especifica, como incremenlo de sinlomas depresivos debidos a la faliga por problemas de
suefio, disminucion del tiempo personal, pérdida de capacidades del ser querido, etc.” Dicho autor analizo las diferencias en
sintomatologia depresiva entre conyuges cuidadores y no cuidadores y hallo que los cuidadores manifestaron menos afacio
poeifivo que los no cuidadores, manifestando que se sentian menos felices y con menos proyeccion de futuro.

La prevalencia del trastomo depresivo mayor en la poblacion de cuidadores informales es elevada. Oscila, segin los diferentss
estudios, entre o 15% y ol 55%, lo que es considerablements mas alto que los poroentajes de depresion de poblacion en
general. Ademas, se ha enconirado que un alto porceniaje de cuidadores un 20% presenta depresion considerada como cronica.
Al igual que en la poblacion en general la depresion se presenta mayoritariamente en mujeres que en hombre, por lo que las
cuidadoras suelen estar mas vulnerables que los hombres cuidadores, pues estos (ltimos se ven mas respaldados por la familia.

Los esfudios también sefizlan que la prevalencia de depresion en cuidadores de personas con demencia es mayor que en
cuidadores de personas sin demencia. Sin embargo, otros aulores no hallaron evidencias en este senlido, y sugieren que la
naturaleza de la enfermedad de la persona cuidada no es tan importante para el estado emocional del cuidador como su
evaluacion y sus recursos para manejar los problemas relacionados con el cuidado.

Marco De Referencia
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La alta incidencia de fa depresién en fa poblacion de los cuidadores informales se ha confirmado con algunos estudios en los que
se ufilizaron grupos control de participanies no cuidadores emparejados en las caracterisiicas sociodemograficas basicas (gj.,
sexo, edad, nivel de educacion). Por ejemplo, se encontrd que la ratio de incidencia de depresion fue de 18.8/1000 personas-afio
en los conyuges cuidadores de personas con demencia frente a 4.4/1000 personas-aho en los pares que eran conyuges de
personas sin demencia (Karlijn st al., 2010).

Las personas con niveles de sintomas depresivos slevados, con o sin lrastomo depresivo mayor, ienen un pobre funcionamiento,

una baja calidad de vida, y un elevado riesgo de mortalidad comparado con sujetos conltrol no cuidadores. Ademas, hay que

tener en cuenta que entre los cuidadores la depresion puede ser parficularmente problematica, puesto que ademas del propio

sufrimiento personal del cuidador compromete su habilidad de mantenerse de manera adecuada en su rol de cuidador y afecta a

la persona cuidada. De hecho, la capacidad para afiontar eficazmente el cuidado por parte del cuidador se ha asociado con la
ivencia del pacients y o § de insitucionaizacié iaria.

Es posible que el cuidador desarrolle un fenémeno de sobrecarga por la larea sumida, conjugando diversas variables: 1)
Desatencion de la propia salud, proyecto vital y vida social; 2) Deterioro familiar, relacionadas a dinamicas culposas, rabiosas; 3)
Ansiedad o frustracion por falta de preparacion y conocimiento técnico en el cuidado de pacientes dependientes’®.

Una mayor sobrecarga deleriora la salud mental, social y fisica del cuidador, presentando con mayor frecuencia Irastornos
ansioso-depresivos, mayor aislamiento social, empeoramiento de la situacion econémica familiar, mayor morbilidad general &
incluso mayor mortalidad, que en poblacion comparable no sobrecargada. Ademas, el cuidador tiende a no buscar ayuda médica,
pastergandose y priorizando los problemas de su familiar dependiente, manteniendo la mayoria de sus propias patologias sin
diagnosticar, tornandose casi “invisible" para el sislema de salud.

Segtn a Zarit, a quien utilizaremos como referencia asi como la tabla que disefio para medir la sobre carga y dependencia del
cuidador, “La carga es un estado resultante de la accion de cuidar a una persona con dependencia; es un proceso de valoracion
subjetiva de amenaza a la salud fisica y mental del cuidador, lo cual puede asociarse a la dificultad persislente de cuidar. Incluye
los problemas fisicos, psicologicos y sociales que pueden eslar experimentando los cuidadores y la familia en su conjunto
derivados del cuidado de un familiar con deterioro.”

Ofros estudios concuerdan con los anferiores, al sefialar a la carga como el impacio que el cuidado liene sobre la salud fisica,
emocional y social de la familia y los cuidadores afectando a su vez los ambitos social, laboral y profesional de los cuidadores.

Por ejemplo, la variable carga objefiva y subjeliva en los cuidadores se ha relacionado a lravés de diversos modelos con un
conjunto helerogéneo de variables, en el modelo de estrés y afrontamiento se sefiala que la carga del cuidador es mitigada por la
capacidad y el tipo de afrontamiento, desde el modelo de Pearlin y colaboradores se destacan los conflictos familiares que a su
vez median sobre los recursos de afrontamiento con la red de apoyos sociales.

Asimismo, ofros modelos subrayan las relaciones enire esiresores objelivos y subjefivos y recursos psicologicos, sociales y
emocionales del cuidador. En consecuencia y a efecto de profundizar en dichos modelos seguidamente analizaremos las diversas
propuestas que han sido adapladas a la siluacion de cuidados.
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2.7 Aistamiento social

Debido a las largas jornadas de cuidado que se le entregan al posirado el tiempo para relacionarse con ofras personas se ve
digminuido y si ademas a esto le sumamos loe problemas ya descrifos que causan el sindrome del cuidador ee mae dificil que la
persona a cargo del enfermo quiera compariir con ofros.

En Chile no existen esludios al respeclo pero en Espafia el 55 por ciento de los familiares que cuidan de personas dependientes
sufre aislamiento social y corme riesgo elevado de padecer una enfermedad psiquiatrica. Segin los datos recogidos en la guia
Atencion a las personas Mayores de la Scciedad Espafiola de Medicina de Famiiia y Comunitaria.

El aslamiento social también se ha asociado con una menor capacidad funcional y mayor dependencia, mientras que la
pertenencia a grupos sociales correlaciona de forma positiva con |a realizacion de actividades de ia vida diaria (Camacho, 1993).
Maganizer y colaboradores encontraron que el contacto con una red social estaba asociado con la recuperacion del
funcionamienfo de las actividades colidianas Iras una fraclura de cadera, concluyendo que el apoyo social seria una bamera
protectora frents a los procesos de discapacidad y dependencia.

EL problema que causa el aislamienio es que derivada de pensamienlos inadecuados, nos privandonos de una de las
necesidades esenciales de foda persona: la compafiia de los demas y el disfrute de las amistades. Una necesidad vital si
consideramos que el hombre es en essncia un animal social y el ralacionamos con oiras personas es la forma de desamollar la
sociedad. Del mismo modo, es en nueslra condicion de cuidadores, y de desproleccion, cuanto mas necesitamos del apoyo de
los demds y de la gratificacion de la compafiia y afeclos sociales.

Las relaciones sociales son esenciales para maniener un grado suficiente de bienestar, para lograr un buen estado de salud, para
disfrutar y aprovechar el tiempo libre, para desarrollarnos como personas y para dar y recibir afecios.

Es el propio cuidador quien debe tomar conciencia de lo necesarias que son las relaciones sociales. Si no puede relacionarse
fodo lo que le gustaria o, si se relaciona c menos que anies de convertirse en cuidador, piense y recuerde en lo grafificante que le
suponian las relaciones sociales cuando las disfrutaba plenamente,

CESFAM Amador Williams

En el afo 2006 la comuna de Cauquenes en el CESFAM Amador Williams comenzd una experiencia con los cuidadores de
pacientes poslrados. La inictaliva surge al observar el allo nimero de pacienles poslrados y lambién para lograr el cumplimiento
de la norma de realizar un taller para los cuidadores de pacientes postrados, entregandoles conocimientos en relacion al cuidado
de sus familiares. Luego de las 6 sesiones planificadas y acordadas, se dio termino a la actividad, a los cual los participantes
solicitaron su confinuidad debido a la necesidad de unirse, acompafiarse y crear un espacio de auloayuda, para hacer més facil la
tarea cofidiana. Actuaimente luego de seis afios de conformacion la sefiora ismenia Merifio Bascur, actual presidenta del grupo,
en conjunto con Lilian Rojas, enfermera que asiste y orienta al grupo, nos entregaron la informacion de come habia sido la
experiencia.
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La organizacion toma forma durante el afio 2006, donde se planifican una serie de aclividades para oblener recursos propios y
adquinr algunos elementos indispensables para el cuidado de sus familiares, como son panales, leche, cremas anfi escaras, entre
ofros insumos de uso diario. Para este efecto realizan encuentros comunitarios para reunir fondos propios como son veladas
artislicas, onces y aclividades propias del mundo popular las que logran convocan a muchos de su comunidad. Las autoridades
locales se compromsten con el quehacer del grupo, y han conseguido que se privilegien las acciones de ayuda asislencial para
sue grupos familiares, es asi como reciben los pafiales de adultos y el grupo fue beneficiado con una asignacion mensual
designada por el consejo municipal.

A través de la coordinacion con ef FOSIS, 8 de las integrantes del grupo fueron capacitadas y acreditadas como cuidadores de
pacientes poslrados, y eslo les ha permifido generarse nuevos ingresos econdmicos y organizarse como una red de cuidadores
comunales, ofreciendo este servicio a un menor costo para Ia poblacién. El empoderamiento de las integrantes del grupo, las ha
unido en pro de formar una fundacion de apoyo a los pacientes postrados.

Cabe destacar, que muchas de Ias que originalmente se iniciaron en este grupo, hoy ya no cumplen con ia tarea de cuidadores,
puss sus pacientes han fallecido, pero igual contindian acompafiando los que aun cumplen con esta funcion, trabajan no tan solo
para oblener beneficios langibles, sino también de apoyo emocional y red de apoyo personal a lodos los cuidadores que hoy
estan vigentes en su rol.

Los principales logros que se visualizan es el empoderamiento de la poblacién, especiaimente de aquelias mujeres que por afios
sa han abocado al cuidado de ofros, qua han renunciado a sus proyectos personales, y que terminan con sus funcion de
cuidadores y no fienen red de apoyo familiar y personal que las acoja, con altos indices de conductas depresivas. Para el equipo
de salud, la creacion de este grupo de autoayuda ha sido un apoyo a la gestion ferapéufico en la derivacién de pacientes,
transformandose en aliados de salud. Los principales facilitadores han sido el equipo de salud, pero primordialmente las
autoridades locales que han privilegiado f grupo al momento de enlregar aportes econdmicos.

La comunidad del barrio en general, los acoge y los valora, lo que se demuestra en la cooperacion en las dislintas actividades que
realizan para obtener fondos propios. Bl forlalecimienio y desarrollo de estas inicialivas ha sido concordanle con la realidad local,
considerando que la comuna de Cauquenes, tiene uno de los mas altos indices de poblacion adulto mayor, en proceso de
envejecimiento, y aunqgue aun el tema familiar de cuidar a los parientes enfermos postrados, es cultural y es asumido como parte
del ciclo vital. Se da la exislencia de crear una red de cuidadores de pacientes postrados, que offezca servicios de calidad, de
buen trato a los usuarics y que conviva en alianza estratégica con los equipos de salud de nivel local, asumiendo estos un rol
fiscalizador de los cuidados y también capacitador en caso que corresponda.

La capaoitacion y acreditacion de algunos miembros recibida hasta ahora, es una oportunidad, pero las integrantes quieren
mantenerse y sequir creciendo, por lo mismo estan buscando las instancias necesarias para formar una organizacion que ofrezca
servicios y pueda ser una instancia permanente de generarse ingresos propios, formando una red privada con fines de lucro de
cuidadores de pacientes postrados; este es el primer paso para transformarse en una microempresa de servicios.

Se asume desde los profesionales a cargo como el principal logro la transformacion ocurrida en algunas personas, que hasla
ayer asumian un rol de cuidadoras, en un papel netamente domestico, que visualizaban como su obligacion moral hacia su
familia, hoy puedan ver esta opcion como una posibilidad de desarrolio personal. Oftro logro es observar los lazos de solidaridad
comuniltaria que se da enlre los inlegranles, acompaiiandose en los duelos, invilando a olros a ser inlegrantes de la agrupacion y
ser una red de apoyo personal para cada uno de los parficipantes.
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Deniro de los integranies que hoy forman parle de la direcliva, hay muchos suefics y proyecciones para seguir creciendo y
ampliando las competencias, han pensado en formar una fundacion para alender a aquellas personas postradas severas, en
régimen de interado y también en régimen diurno, con atencion solo durante el dia, especialmente para aquellas personas que
deben trabajar y que no pueden dedicarse al cuidado de sus familiares. Como este centro estaria ubicado en un sector de
escasos recursos de la comuna, las personas que requieren cuidados no tienen los recursos econdmicos para alender y financiar
dicho cuidados, por lo que se necesitaria una subvencion estatal que financie el cuidado de cada uno de los personas que e
encueniran postrados y que este financiamiento fuera otorgado por una subvencion per capita. Esto permitiria el poder mantaner
los costos de administracion de personal, atencion direcla de pacientes, insumos y alimentos necesarios para los que serian los
beneficiarios directos.

Se podria realizar un cenfro de derivacion del equipo de salud y por lo mismo requerira de la supervision directa al centro,
permitiia también dar frabajo a personas semicalificadas y qus han cumplido sste rol con su familia, por lo tanto tienen la
experiencia previa a través del amor a sus pacientes, confribuyendo a un trato mas humano y cercano. Por ofra parte &l nico
asilo de ancianos que existe en la Provincia, no acepta el ingreso a personas en condicion de postrados, pues carece de las
condiciones de personal e insumos para alender a estos pacientes.

32 Trabajo Social en Salud

En Chile esta primera Escuela de Trabajo Social se denomind: “Doctor Alejandro del Rio®, en honor al médico que propicio su
creacion, al tomar |a idea luego de un viaje a Europa en que tomo contaclo con Escuelas de Trabajo  social, visualizando a
dichos profesionales como “eficientes colaboradores en el campo de la Salud” & vio del , en ese enlonces, servicio social era un
complemento a la atencion y fratamiento medico, asi fue forjando los comienzos de |2 profesion meramente con el area de salud,
de hecho la Escuela nace dependiente de la Junta Nacional de Beneficencia.{Actual Servicio Nacional de Salud).

En un comienzo la profesion fiene un caracter feminista y una orientacion medica, recibiendo fuertes influencias europeas, en
especial alemanas, belgas y rancesas. Es la influencia beiga la que determina el corte asistencial, y la prioridad en el tema de
organizacion y administracion de hospitales para indigentes y asagurados. De ahi que sus ensefianzas en su primera etapa,
tendid a preparar personal para que actuara en el campo meédico-social, en organiemos publicos de asislencia y seguridad social,
alendiendo al enfermo y su grupo familiar, cenirando su atencion en el tratamienio de problemas sociales que afectaban la
recuperacion del paciente y ademas aportar datos del medio ambiente al medico, para contribuir al diagnostico y tratamiento.

Contextualizandose en la realidad local de principios dsl siglo XX la poblacion chilena moria principalmente dsbido a
enfermedades denominadas sociales como la viruela, fa fuberculosis o la colera quien alcanzaba las casi  23.000 personas
fallecidas por su acusa, cifra relevante si se considera que se contaban con tan solo dos millones y medio de habitantes. Otro
dato no menor es que Chile pressntaba los mayores indices de mortalidad infantil en el mundo. Todas estan enfermedades
llevaron a que las primeras indagaciones e inlervenciones en la profesion tuviesen cabida en el ambito de la salud, ya que se dio
cuenta que a (nica forma de frenar estas enfermedades eran a través de un trabajo fuera de los hospitales que invitaba a
prevenir y concienciar a cerca de la enfermedad, a pesar del corte asistencialista que se presentaba entregando a las personas
los remedios 0 los maleriales para mejorar sus condiciones de vida.

Desde ese fiempo en adelante la carrera ha sufrido varios cambios, y distintas elapas de las cuales Nidia Alwyn identifica cuatro
fases tales como; "EL ESFUERZO DE PROFESIONALIZACION (1928-1960) donde la profesion fuvo que preocupar por
posicionarse como carrera, buscar su enfoque, legitimarse frente a ofras profesiones. “EL COMPROMISO CON EL CAMBIO:
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(1960-1973)" aqui busco este crecimiento ha tenido que buscar distintas facetas en donde desenvolverse, ademas de ir
recogiendo los elementos que le entregaban el contexto de agitacion y diferencias sociales que se presentaban. *SUBSISTIENDO
EN CONDICIONES DIFICILES: (1973-1990)° En este periodo se cerraron la mayoria de las escuelas y muchos profesionales
fueron buscados, lortwrados y a alguno se les mato por la condicion critica social que caracleriza a la profesion, se considera
como un periodo de estancamiento pues el desempefio y laboral se ve limitado y la posibilidad de nuevas generaciones se vio
totalmente castrado. “‘RECCONSTRUYENDO LA DEMOCRACIA: (1990 A LA FECHA)" ha sido un proceso de re
conceptualizacion de la profesion y la carrera, donde se han tenido que buscar nuevos horizontes y perspectivas del frabajo,
alejandose del esencialismo tan caracterislico del principio, para centrarse en una inlervencion de impacto social en la vida de las
personas con las que se trabaja.

Ee a pariir de esta dlfima etapa y del cambio de paradigma de la salud publica cuando se comienza una nueva forma de
intervencion en esta area, donde se amplia el campo y se requiere de mas profesionales para poder cubrirlo. El sistema
biomédico, en donde la el consullorio ser aun lugar para alender y la enfermedad cambio para dar paso a al paradigma bio-
psico-social en donde ya no solo se atendia al solo al individuo, si no que a la comunidad entendiéndola como parte de la salud
integral.

El fema de la salud comunitaria y la salud familiar son fundamentales en el frabajo que se aplica en el area de la salud, yano se
limita al trabajo de caso que se da principalmenta en grandes hospitales. Este cambio de paradigma nos refuerza aun mas como
profesin, en donde ss sigue buscando &l camino de como hacer del rabajo social una fuerza que se involucre en todos los
seclores de la sociedad y que se quile de encima esa caraclerislica asistencial con la que comienzo.
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Para poder realizar la invesligacion se siguié una serie de pasos; enlre los cuales uno de los principales fue ef de lectura y
recopilacion de ia informacion, la cual fue la columna verlebral de la tesis misma ya que si no fuera por eslo, la simple
observacion careceria de sustento y veracidad.

En esta misma recoleccion de informacién se obluvieron y disefiaron los instrumentos necesarios para lograr los objefivos de la
investigacion. Demostrando que se trabajo bajo el paradigma cientifico, €l cual brindo mayor rigurosidad y veracidad.

Para reafizar un anafisis exhauslivo de lo que son las cuidadoras de pacienies postrados, sus esfilos de vida y necesidades,
entendiendo que son ia sobrecarga y otras de sus aficiones se ha debido realizar con anterioridad un estudio sobre este tema, el
cual ha sido incorporado en el marco tedrico de este trabajo (véase capitulos 1 y 2). La recopilacion de informacion sa efectud
durante los meses de Abril a oclubre, obleniendo la informacion desde libros, documentos de inlemet, y desde el lugar se
desarralla la investigacion, la Sala RBC, con la colaboracion de los olros cenfros de salud de la comuna de Lo Espejo. La
recopilacion de datos obtenidos fue mediante talleres de auto cuidado, enfocados a las cuidadoras de pacientes postrados y
dependientes severos, qus se realizaron en el CESFAM Pueblo Lo Espejo y en la Sala de RBC, durante los meses de Septiembre
y Octubre def 2012.

La investigacion es del tipo descriptiva, ya que nos expone las caracteristicas del cuidador y sus niveles de sobrecarga,
melodologia que se afigit a Tavor del iempo y de la burocracia del servicio de salud comunal,

En cuanto a la recoleccidn la informacion se ufilizo e método cuantitativo, ya que los datos son numaricos y con tablas que
entregan resultados graficadies y medibles. Con la finalidad de concretar un buen Irabajo es que se loma la decision ds construir
un instrumenio; la ficha de dalos personales, la cual nos brinda las caraclerislicas de la poblacion de esludio, y para medir la
sobrecarga utifizar un instrumento ya probado en el iema que es la entrevisia de ZARIT, ia cual tiene legiimidad en el area por ser
un instrumento utilizado cominments, la cual se respalda en las investigaciones que realizo Zarit respecto al tema de los
cuidadores. Es necesario nombrar lambién que una herramienta ulilizada fue la observacion de campo, en las relaciones con las
cuidadoras y los relato de sus experiencias de vida.

1.1 Obijetivos

Caracterizar ol perfil y nivel de sobrecarga de las cuidadoras dé pacientss postrados y dependientes de los distintos CESFAM de
la comuna de Lo Espsjo.

Especificos:
s  Describir el perfil socio demografico de los cuidadores informales de personas dependientes.
» Enumerar las principales caracleristicas de la provision del cuidado informal.
» Evaluar el nivel de carga de los cuidadores informales de personas dependientes.

1.2 Hiptesis

“El periil de los cuidadores informales de pacientes postrados y dependientes severos en la comuna de lo Espejo, atendidos en
los Ceniros de Salud Familiar, esta caracferizado por mujeres de mediana edad con alffos niveles de sobrecarga”
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1.3 Conocimiento de las variables

Para corroborar la hipotesis las variables son del fipo interdependientes, ya que estas nos muesiran las caracieristicas de lo que
queremos investigar para luego hacer un analisis dependiendo de sus resultados.

Variable central: indice de sobrecarga

Variables independientes; Edad, sexo, relacion con el postrado dependients, afios a su cuidado.

1.4. Poblacién de estudio.

La pobiacion que se esludia en son los cuidadores de pacientes posirados de la comuna de Lo Espejo, quienes son atendidos en
el servicio publico de salud, en este caso los CESFAM de la comuna en especial el CESFAM Puseblo Lo Espsjo, y los familiares
de pacientes dependientes que son alendidos en la Sala de RBC durante los meses de Sepliembre y octubre de 2012,

Se expondran las caracteristicas sociales y demograficas de esta poblacion, ademas de las variables que respaldan a la hipotesis
ya descrita.

1.5 Muestra

El universo esta comprendido por los cuidadores primarios, familiares de pacientes postrados de ia comuna de Lo espejo, que se
atiendan en los centros de salud de la comuna; CESFAM Pusblo Lo Espejo, CESFAM Mariela Salgado, CESFAM Julio Acufia,
CESFAM Clara Estrelia, y/ 0 en la Sala dé RBC. Siendo un numero aproximado de 250 personag, congidérando que es esla la
cifra cercana, que se calcula, de postrados en la comuna. Lo cual representa un 2 48%, de la poblacion total de la comuna.

Para exiraer la muesira se realizd una invitacion a un taller de aulo cuidado a todos los cuidadores, familiares, de los registrados
como posirados. El taller consistia en un explicar que es y como prevenir el sindrome del cuidador, los cuales se realizaron en el
CESFAM Pueblo Lo Espejo en septiembre del 2012, y dos talleres en la Sala de RBC en el mes de octubre.

Un total de 47 parlicipantes tuvieron l0s fres talleres, siendo ef de mayor convocaloria el segundo faller de oclubre debido a que la
invitacién se extendia a acfividades lidicas preparadass en motivo de la celebracion del mes del adulio mayor. Estas personas
son quienes se convirtieron en la muestra de la investigacion, incluyendo a todos quienss respondieran la ficha de datos y la
escala, pero con al precaucion de que solo se respondiera una vez por cuidador, ya que hubo 4 personas que se repilieron el
tafler.

La muestra fue del tipo no probabilistica ya que consislio en los asistentes a la actividad, lo cual ya incidia en el lipo de personas
que asisten a este lipo de lalleres, inlencionadolos en una siluacion que requeria de fiempo, molivacion, ajena a su medio.
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Para poder llevar a cabo la recoleccion de dalos se debid primero recolectar la informacion tedrica de lo que se esta
investigando, ademas de la obearvacion de campo en el lugar desde donde se instala y ejecuta la investigacion. Esta busqueda
nos proporciono las heramientas para poder disefar parte del instrumento y discemir enfre los instrumentos utilizados
guedandose con el de mayor efeclividad para el caso.

Los instrumentos de Invesligacion son:.

*  Ficha de dalos parsonales, el cual expone las caracleristicas generales de la poblacion.
»  Entrevista de ZARIT, que mide la sobrecarga de los cuidadoras.
«»  Andlisis de los documentos; ficha y escala.

1.6.1 Descripcion del instrumento

Previa aplicacién del insrumento se informé a cada cuidador el propésilo del estudio y se solicité su consenlimiento informado.
Con cada uno de elios se enfafizo ia reserva de su identidad y los fines solo de estudio que tendrian los resuliados obienidos a
través de la aplicacion dal instrumento. Como el instrumento era de caracter anénimo se decidié identificar a cada cuidador a
fravée de nimeros correlafivos.

1.6.1.1 Ficha de datos personales

Elaborada por de manera propia y cuenta de 2 ilems. Los aspeclos que se preguntan fueron seleccionados debido a que ellos
son basicos en cualquier caracterizacion demografica. Esto nos brinda una mirada mas certera a acerca del perfil de estudio,
siendo cada uno de estos puntos de alta consideracion para ver a quienes estamos estudiando.

{tem N° I: Caracleristicas generales.

Este item incluyo aspectos sociodemograficos y socioeconomicos de los cuidadores con el fin de poder exponer su perfil,
aspectos dentro de los cuales se encontraron:

- Edad

- Sexo

- Eslado civil

- Trabajo

- Ingresos econbmices del paciente con dependencia
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ftem N° 1t
Este item permilio oblener informacion necesaria para lograr idenlificar caracterislicas propias de la labor del cuidador, las cuales
se encuentran relacionadas principaimente relaciones sociales y relacion con el paciente.

- Cuantos afios lleva cargo del paciente

- Cuanios afios lieva posirado el pacients

- Recibe estipendio

- Cantidad de pacientes enfermos tiene a su cargo

- Cuenta con ayuda de olra persona en su rol de cuidador.
- Red de apoyo social.

1.6.1.2 Enfrevista de ZARIT

Conocida por Escala de Carga del Cuidador de Zaril y Zaril, 1982. Inslrumento ulilizado para medir la sobrecarga de los
cuidadores de pacienies dependienles o posirados. Nace de uno de los muliiples esiudios que fiene Zarit a cerca de los
cuidadores, es un instrumento ya probado y validado, ocupado por los centros de salud en Chile y en ofras partes del mundo
como Espafia, inglaterra y EEUU.

Este instrumento es una escala, que consta de 22 afirmaciones, frente a cada una el enfrevistado debe sefialar la frecuencia con
la que se siente identificado. Bl instrumento responde a un enfoque subjelivo de la carga, lo cual debe tenerse presents al
momenio de analizar los resultados, sin embargo los resullados de algunos estudios muestran la carga subjeliva como un buen
indicador en los efectos del cuidado.

La escala se mide en las siguientes variables:

- 0: Nunca

- 1:Rara vez

- 2: Algunas veces
- 3: Bastantes veces.
-4; Casi sismpre

Luego de obtener la puntuacién de cada item, éstos deben ser sumados para oblener el resultado final y ver en que nivel se
encuentran, los que pusden ser:

- 22-46 puntos: No sobrecarga

- 47-55 puntos: Sobrecarga leve
- 56-110 puntos: Sobrecarga intensa

Las puntuaciones de carga se comelacionan significalivamente con sintomas psicopatolégicos en el cuidador, con el estado
de animo y la salud fisica del cuidador, asi como la calidad de la relacion entre el cuidador y el receplor de cuidados. Se
considera que esle instrumento posee una buena y adecuada validez y confiabilidad.
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Los datos se levantaron durante los meses de Sepliembre y Octubre del 2012 por medio de lres lalleres de aulo cuidado
que realizados en el CESFAM Pueblo Lo Espejo y en la Sala de RBC, en dicho periodo de tiempo. Los falleres se realizaron
con @l fin de reunir a la poblacién de estudio y poder asi obtener los datos, en vez de ir casa por casa aplicando los
instrumentos de medicidn. Ademas el laller que se impartié tenia un senlido educalivo que proporcionaba informacion
valiosa para os cuidadores y al prevencion dei sindrome del cuidador.

El primer taller se realizd en conjunto con la Sala de RBC y el CESFAM Pueblo Lo Espejo, el cual tuvo una convocatoria de
19 personas, en donde se les explico que es el sindrome del cuidador, sus causas, consecuencias y como prevenirlo,
ademas de explicar |a red de apoyo con la que cuenta la comuna. Los contenidos fueron los mismos en cada una de las
intancias, cambiando el énfasie en algunos puntos debido a las preguntas que iban surgiendo por parte de las cuidadoras y
por fa canfidad de asistenles en cada instancia. Los dos talleres siguientes se realizaron en el mes de oclubre en la Sala de
RBC, convocando a usuarios de los cuatro cenfros de salud.

Al final de cada exposicion se les hacia enlrega de los instrumenlos de medicion; 1a ficha de dalos personas y la entrevista
de Zarit. Los participantes respondian y luego se pasaba a una convivencia donde se contaban experiencias a cerca del
cuidado de sus familiares.

Una vez oblenido fodos los dalos se procesaron en un documento Excel, el cual ayudo tabular los datos, efecluar los
graficos, permifiendo una facil interpretacion que permite estimar un perfil y medir los niveles de sobrecarga.
1.8 Analisis:

El analisis de los datos se pudo concretar por medio de graficos que se obtuvieron a partir de la tabulacion de los datos, por
medio de! programa de Microsoft Excel. Una vez recogido todos los gréaficos se llevo a cabo la interpretacion, en donde c ada
uno de ellos brindaba la informacion de una variable que conforma el perfil general.

£l andlisis se hizo individualmente a cada uno de los graficos, tanto para los de descripeion del perfil como el de niveles de
sobrecarga, luego se realizo una evaluacion general.

Esle punio sera abordado a confinuacion en &l siguiente capitulo que expone los resullado del analisis, y también podréa ser
entendido en el capitulo final de las conciusiones.
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Descripcion y Anélisis de los Resultados.

Tal como se ha descrilo en los capilulos anteriores, en el marco de referencia e inslilucional, existen definiciones e
interpretaciones a cerca de las cuidadoras, comprendiende hasta ahora quienes son y cuales son sus necesidades. Pero para
poder entenderlas y caracterizarlas mejor se elaboro una ficha de datos personales la cual ayuda a describir las principales
pariicularidades. Con este inslrumento de mediremos el "como” son, en especial las cuidadoras de pacientes dependientes de la
comuna de Lo espejo.

Comenzaremos explicando los rasgos generales de las culdadoras de pacientes postrados y dependientes severos de la comuna
de Lo Espejo, ef cual se supone es Una mueslra de la realidad pais, o lo menos regional. B perfil que se repile en la mayoria es
que son mujeres adultas cercanas a los primeros afios de la tercera edad, estos dos factores son reiterados tanto en los articulos
del sustento tedrico como en |a realidad tal como lo demuestran los siguientes graficos, los que nos muestran que el 96% de las
cuidadorag son mujeres y que su edades se concentran entre fos 55 y 69 afioe de edad.

ltem |, ficha de datos personales. En este item las pregunias van orientadas directamente al cuidador, lo cual nos permite
observar sus caracleristicas principales, para mas tarde elaborar un perfil general.

Distribucion por Sexo

B Masculino
H Femenino

Variable de sexo Graf. 1.1

Distribucion
ad

Il =

40-44 4549 5054 5559 6064 6569 7074 7579 8084 850
mas

Variable por edad Graf. .2
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En cuanto a la situacion laboral de las cuidadoras es el esperado, siendo un 55% de ellas duefias de casa, lo que quiere decir que
dedican la mayor parte del iempo a quehaceres domésticos ya al cuidado familiar. Que el 28% haya dicho ser jubilado reafirma
ol tema de las edades, que se explicaron en el grafico anterior. Solo un 4% de las personas que respondio dijo estar frabajando
de manera dependiente, es decir en un trabajo apatronado o asalariado, lo que nos demuestra que es muy dificil compatibilizar el
trabajo con la labor de cuidadora. Ninguno de los enlrevistados dijo estar trabajando para un familiar.

Situacion Laboral

® Duefia de casa 55%

® Jubilada 28%

u Trabajo independiente 13%
® Trabajo para un familiar 0%
® Trabajo apatronado 4%

Variable de emplesabilidad Graf. 1.3

El estado civil, legal, de las cuidadoras arrojo que la mayoria son casadas, siendo un 51%, seguida por las solteras con un 30%.
Es necesario mencionar que en esta pregunta se les hizo mencion que era el estado civil legal, por lo que en los casos que
esluvieran casados con ofra persona y no esluviera regularizado su situacion de divorcid debian poner casado, entendiendo que
se podia dar sl caso de que su pareja actual no fuese el marido legal.

2%

Estado Civil

® Casado

M Soltera/o

m Divorciada/o
M Separada/o
u Viuda/o

Variable segin estado civil Graf. 1.4



Cuando se les pregunta ia refacion que tienen con el enfermo, lae respuestas con mayor porcentaje son el de ésposofesposal o
conviviente, 38%, y el de hija o hijo, con cercano 34%, lo que nos refleja que las cuidadoras son personas de pareniesco directo

Descripcion y Anélisis de los Resultados

con su familiar enfermo.

™ Nieta/ Nieto

® Sobrina/ Sobrino

M Nuera/ Yerno

# Otro; cual

W Esposo/ esposa/
0% 2% conviviente

Relacién con el Enfermo Deﬁendieﬁt; _

B Madre/ Padre

® Hija/ hijo

En la pregunta de los ingresos fue la Gnica donde no respondid la folalidad de los entrevistados. Tal como lo muestra el grafico,
en la mayoria de los casos el enfermo es quien aporia mayores ingresos econémicos, concentrandose los cuidadores en el rango
donde percibian ingresos por 25.00 o menos, a diferencia de los enfarmos que se cancentraron en el rango enfre los 50.000 a los

Variable de refacion o parentesco Gaf |5

100,000, lo cual responde a los ingresos percibidos por jubilaciones y pensiones,

20
18
16

12

14 -

I8

O N B O 0
B

25.000 0 25.000~ 50.000 - 75.000 100.000 150.000 200.000 300.000 Mas
menos 50.000 75.000 - - - - - de
100.000 150.000 200.000 300.000 500.000 500.000
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Variable de ingresos percibidos Graf. 1.6




Descripcion de los Resultados

item Il de la ficha de datos personales.
Aqui las preguntas ss orientan a su relacion como cuidador y al enfermo postrado dependiente.

Se comienza preguntando la edad del enfermo, esto con el fin de comparar la comuna de Lo Espejo con el suglento ledrico el cual
arroja que los enfermos postrados se relaciona directamente con la adultez mayor. En este caso si existia relacion tal como lo
muestra el grafico.

Edad del Postrado Dependiente

O = N W s oo N

45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 9094 95-99

Variable; Edad del enfermo postrado o dependiente severo Graf. 1.1

El grafico Graf. 11.1 es de dispersion, en donde las variables de referencia son de manera verical la cantidad de personas que
respondio, y en el sentido horizontal los segmentos de edad.

Vemos podemos ver antes de los 80 afios los postrados o dependientes son pocos, pero que a medida que aumenta la edad la
cifra va creciendo, hasta un punto que la mortalidad se hace presente y la cifra vuelve a caer. Mostrando una clara curva de
avance, en donde su punio mas alfo se encuenira entre los 70 y 84 afios de edad. Aca se trabajo con el marguen hasta los 99
afios, ya que nadie presenio mas de 100 afios, en su respuesta.

Muchas veces, los cuidadores, se ven fan arraigados de este rol que cuando su enfermo se muere o recupera, buscan de otra
persona a quien otorgar cuidado. Tal como lo demuestra &l siguiente grafico. Donde los afios como cuidador son mayores, en
refacion a los afos cuidando al mismo sujeto. Demosirado en el grafico Graf. 1.2

En este grafico de dispersion se midieron como variables, de manera vertical (x) la cantidad de personas que respondio, y en el
sentido horizontal (y) la cantidad de afios, en color azul a cargo del enfermo postrad o dependiente severo que cuida en la
actualidad, y en color rojo los anos que lleva gjerciendo su labor de cuidador.



Descripcion y Anéalisis de los Resultados

16
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M afios a cargo del enfermo

M afios como cuidador

o N A& O X
4 4

lafio 2afios 3afios 4afios Safios 6afios masde 6
afios

Variables; afios como cuidador, afios a cargo del enfermo actual Grafll.2

Aqui en el grafico Grafl.2 vemos que si bien la mayoria de los cuidadores liene a su enfermo en esia condicion hace menos de
un afio, y que no se exiienden mucho mas alla de los 6. En cambio el los cuidadores no varian lan drasticamente siendo mucho
mas contantes, y que aquellos que estan como cuidadores hace mas de 6 afios son muchos mas o que quiere decir que han
buscado a ofra persona a quien cuidar,

Para entender como son los postrados de la comuna de Lo Espejo se les pregunto 2 cerca del nivel de dependencia del indice
Katz, el cual mide cuan postrado se encuentra el enfermo, este nivel es conocido por sus cuidadores por lo que se les consulto,

en caso de que elios no lo supieran el personal a cargo ayudo a responder esta pregunia.

Los resultados demostrados en el Graf.ll.3, amojaron que la mayor parte de los enfermos postrados o dependientes severos son
enfermos con dependencia moderada, 48%, seguido por los que presentan severoscon un 36%, y en menor cantidad se
enconiraban los que presentaron nivelse de dependencia leve, con lan sblo, 16%. Respondiendo lal vez a que los cuidadores de
postrados dependientes leves no son an participativos por no sentir tan arraigado €l rol de cuidador, puesto que el enfermo
puede valerse por si mismo en muchas de las tareas cofidianas.

Nive

N leve

B moderado

B severo

Variable de dependencia, segin indice Kats Graf. I|.3



Descripcion y Anélisis de los Resultados

Las enfermedades mas comunes en los enfermos posirados fueron las enfermedades de morbilidad, diabeles e hiperlension, 32 y
28 % respectivamente lo que anoja un lotal de un 60% de los encuesiades afectados por alguna de estas dos enfermedades,
esto nodebe parce ser extrafio debido a que la poblacion en general presenta cominmente astas enfermedades.

B demencia senil

M diabetes

M hipertencion

W cancer

B acidente castatrofico
B otro

Variable de morbilidad. Graf. Il 4

Los cuidadores que reciben eslipendio con sdlo un 28%, eslo debido a la canfidad requisitos y elevados parametros de medicién,
necesarios para la oblencion del beneficio. Siendo una cifra muy por debajo del 72% que no recibe el beneficio. Ademas cabe
recordar que este dinero de 20. 000 pesos mensuales destinados para el cuidador &l cual es entregado con meses de desfase

Recibe Estipendio

Hsi Eno

Variable, beneficiario de estipendio Graf, I1.5



Descripcién y Andlisis de los Resultados

Los cuidadores que tienen a alguien que les colabore en esta labor son 34%, muy distante del 66% que tiene que llevara cabo su
labor de cuidadora por si sola.

¢Recibe ayuda en su labor de
uidador?

W si

Variable; colaboracion de terceros GrafIl.6

Deseripcion de los Resultados

Cuando se les pregunta a cerca de la participacion social un 87% de las cuidadoras dice no participar de algiin tipo de
agrupacion, ni vecinal ni comunal. Del 13% que si parficipan, de estos espacios la mayoria se concenlro en centros de adulto
mayor o en iglesias.

Pertenece a alguna agrupacion vecinal o
comunal

0%

B si

M no

Variable; participacion comunitaria Graf. Il. 7



Descripcion y Anélisis de los Resultados

W Deportivo

& Club de adulto
mayor

# Centro de madres

B Comité de salud

B Centro de padres

# iglesia

0%

Variable; tipos de grupos comunilarios Graf. I. 8

Dentro de los pocos gue respondieron que si parlicipaban de grupos comunitarios el 33% dijo participar de club de adulio mayor,
e igual cifra dijo participar en iglesia. En cuanto a los cenlros de padres o deportivos presentaron un 0%, por lo que los colores no
s8 ven axpresados.

EL tercer item de las preguntas que se les realizaron a las cuidadoras tenia que ver con los niveles de sobrecarga que ellas
presentan, para esto fue necesario aplicar la entrevista de Zaril. Este instrumento nos entrego los siguientes resultados; el 55%
de las personas que realizo la entravista presentaban sobrecarga inlensa, siendo un numero bastante mayor a los considerando
que los niveles de sobrecarga leve fueron de un 17%, y el nivel sin sobrecarga alcanzo solo un 28% porciento. Tal como lo
refleja el grafico Iil.1.

Entrevista escala de Zarit.

B SIN SOBRECARGA M SOBRECARGA LEVE B SOBRECARGA INTENSA




Descripcion y Anélisis de los Resultados

En cuanto a la dispersion de los datos estos se conceniraron entre los rangos de 41 a 69 puntos, que es donde se encuentra la
sobrecarga leve y las primeros indices de la sobracarga intensa. El que el nivel de sobrecarga leve saa tan bajo, se puede deber
a que su rango es muy bajo, y el de sobrecarga inlensa liene un parametro demasiado extenso. Eslo se puede apreciar mejor en
el siguiente grafico de dispersion.

Grafico de dispersion
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Conclusiones

El objstivo principal de esta investigacion es e caracterizar el perfil y medir los niveles de sobrecarga de los cuidadores de
pacientes postrados y dependientes, en la comuna de Lo Espejo, lo cual se logro gracias a la recopilacion de material bibliografico
sumado a los resultados entregados por los instrumentos que se aplicaron en esta poblacion que es atendida en los CESFAM de
dicha comuna.

Una vez aplicado los instrumentos se hizo empirica la evidencia que mostraba el respaldo teérico, eniregando caraclerisficas
bastante similares a las que se pudieron observar luego de la investigacion.

Las primeras observaciones fueron referidas al perfil del sujeto de estudio, es decir las cuidadoras, en esle caso el 96% de la
poblacion encuestada resulfo ser femenino. Esto agregado a otro factor que es el de la edad, ya que estas mujeres son cercanas
alos B0 afios de edad, en algunos casos bordeando la adultez mayor pero mayoritariamente perteneciendo ya este rango etario.

Un factor del perfil que puede haberse visio sesgado es el facior sociceconomico el cual arojo ser bajo, afeclade por la
ocupacion de las cuidadoras quienes son en su mayoria se dedica a las labores del hogar y no recibe susldo por esta labor, y en
muchos casos viven solo con la pension del enfermo. Se dice también que puede ser sesgada porque la comuna de Lo Espejo
en particular es una comuna con alfos indices de vulnerabilidad, y bajos ingresos econdmicos, en la poblacién general, no sdlo
en la de este estudio.

La relacién que tienen las cuidadoras con sus enfermos poslrados o dependientes severos son muy cercanas, siendo parle de su
nucleo famifiar cercano, como lo son esposas/ esposos o convivientes, e hijas/ hijo. Lo que nos muesira que los famifiares
directos involucrados por el afecto y convivencia adquieren un mayor es el compromiso.

Si se fuviese que resumir ai perfil del cuidador en una sola persona, se podria sefialar como una mujer, cercana los 60 afios, de
bajos ingresos econdmicos, hija o pareja del enfermo, con un alto nivel de sobrecarga, por lo que se le puede ver desanimada y
con poco liempo para realizar ofro tipo de actividades.

En cuanto a al punto de la hipotesis que se refiere a los alios niveles de sobrecarga, lamentablemente, si son certeros. En
relacion a que las cuidadoras dedican la mayor parte de su tiempo a esta labor, despreocupando muchas veces a su propia
persona lo que lrae consigo consecuencias como depresion, ansiedad que se ven reflejados en los altos niveles de sobrecarga.

Como lo pudimos ver en el capitulo anterior, los niveles de sobrecarga severa fueron de un 55%, cual es un numero bastante
elevado, porque para realizar el balance general se debe considerar |a sobrecarga leve que es de un 17%, lo cual hace un total,
de la poblacion esfimada, de un 67% de cuidadoras con niveles de sobrecarga en la comuna de Lo Espejo. Cabe considerar
que pese a estos altos niveles de sobrecarga muchas de las cuidadoras no esta consiente de esta situacion y lo ven como algo
normal, como parte de su vida sin cuestionarse &l por qué ni menos dar una solucion al respecto.

Este tema de la sobrecarga es grave si se considera que la poblacion posirada y dependiente severa es una poblacion en
aumento, que con slio arrastra a familias, pero principalmente sus cuidadoras quienes no tiene ninglin apoyo de parte de las
inslituciones que se pudieran vincular a ellas, como los cenlros de salud, los centros educaciones o espacios dirigidos como
centros de madre, adullo mayor o casa de la mujer.

En cuanio al aporte del frabajo social en el area de la salud se puede decir que si bien la camera surge desde aquil, y es la mejor
capacitada en la intervencion familiar, contando con herramientas lan dfiles y caracleristicas como la visita domiciliaria, en el
cuanto a la intervencion con las personas posiradas o dependientes severos, pero especial con sus cuidadoras se ha quedado al
debe. Son ofras las profesiones que se han preocupado por este fema, pero al ser directamente del ambito de Ia salud se
preocupan del tratamiento el cual va dirigido al postrado dejando de lado a las cuidadoras, muchas veces desconociendo sus



necesidades y carencias. Se espera que el trabajo social se haga cargo de este tema y vierta sus conocimientos y experticias
dando soluciones a las cuidadoras ayudandolas en sobre todo en los aspecilos de relaciones sociales.
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FICHA DE CUIDADORAS DE PACIENTES POSTRADOS Y DEPENDIENTES SEVEROS

ftem 1

1.-Nombre: (opcional)

2-Edad:

4.- CESFAM en que se atiende:

Pueblo Lo Espejo

Clara Estrella

Mariela Saigado

Julio acufia

Otro, cual

6.- Relacion con el paciente:

Madre/ Padre

Hija/ hijo

Nieta/ Nieto

Sobrina/ Sobrino

Nuera/ Yerno

Otro; cual

Esposo/  esposa/
conviviente

8.- Ingresos econdmicos del cuidador, aproximado.

25.000 o menos
25.000 - 50.000
50.000 - 75.000
75.000 - 100.000
100.000 - 150.000
150.000 - 200.000
200.000 - 300.000
300.000 - 500.000
Mas de 500.000
25.000 0 menos
25.000 - 50.000
50.000 - 75.000
75.000 - 100.000
100.000 - 150.000
150.000 - 200.000
200.000 - 300.000
300,000 - 500.000
Mas de 500.000

3.-Sexo: Masculino ____ Femenino

5.- Situaciéon laboral:

Duefia de casa

Jubilada

Trabajo independiente

Trabajo para un familiar

Trabajo apatronado

7.-Estado civil

9.- Ingresos econdmicos del paciente, aprox.



ftems Il

Edad de su enfermo

Cudntos afios lleva a cargo del paciente

Cuéntos afios lleva a cargo del cuidado de enfermos:

Qué enfermedad padece, como enfermedad principal

Cuéntos afios lleva postrado su paciente

oo~ |v s |w|r|m

Situacion en la gue encuentra leve | moderado | severo
Usted recibe estipendio si no
Tiene alguien que le ayude en su rol de cuidador si no
Pertenece a alguna agrupacién vecinal o comunal, si no
Cual Deportivo

Club de ancianos

Centro de madres

Comité de salud

Centro de padres

Otro




Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

item

Pregunta a realizar

Puntuacion

1

¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente para

2 | Usted?

3 g,Sesiant_qtensowandoﬁenequeaﬂda'asufaniﬂaryatenderadenﬁsotras
responsabilidades?

4 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 | ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 aCmequelasimaqpnachalafedademammnegaﬁvaasuraiadénwnanigosym
miembros de su familia?

7 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?

9 | ;Se siente agobiado cuando fiene que estar junto a su familiar?

10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

1 g,Siemaquenoﬁenelavidapﬁvadaquedesaariadebidoasufaniﬁar?

12 | ;Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?

13 | ¢Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

14 ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona con la que
puede contar?

15 | ¢Cree gque no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?

16 | ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 | ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se
manifesto?

18 | ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 | ;Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 | ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 ngequépodriaaithrdesufa«rilixmjordeloqmlohace?

22 | En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?




Cada item se valora asi:

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacién
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Puntuacién maxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte
establecidos. Sin embargo, suele considerarse indicativa de "no sobrecarga”
una puntuacién inferior a 46, y de "sobrecarga intensa" una puntuacién
superior a 56.



INSTRUCTIVO PARAVISITA DOMICILIARIA INTEGRAL AL PACIENTE DEPENDIENTE MODERADO Y
SEVERO

Para realizar la Visita domiciliaria integral al paciente dependiente moderado o severo, debe
primeramente contar con el siguiente material:

Tarjetdn de seguimiento al paciente postrado.
Hoja de visita domiciliaria integral.

Tarjeta familiar.

Ficha del paciente postrado.

TNENRERY

Ademds si es la primera visita que se ie realiza al paciente para ingresario al programa de postrados, es
necesario, ademas de los formularios anteriores agregar::

¥ [ndice de Katz.
v Escala de Zarit.
¥ Hoja de ingreso al programa de postrados.

INSTRUCTIVO HOJA DE VISITA DOMICILIARIA INTEGRAL

Registre con letra clara todos los datos que se sefialan a continuacién:
I.- Antecedentes Generales:

Nombre del caso indice

Sector al que pertenece el paciente: Azul, Rojo, Verde

Fecha en que se realiza la VDI

N2 de Ficha del paciente

Edad y Sexo del caso indice

En relacidn al Indice de Katz: marque la opcidn que corresponde de acuerdo a la realizacién de la
escala: Leve-Moderado-Severo

Causa de la postracion del caso indice.

Patologias que tiene el paciente.

Medicamentos que el paciente toma a diario.

Nombre completo del cuidador principal del paciente postrado.

Motivo de la visita, teniendo claro cual es el objetivo de esta.

En relacidén a la escala de Zarit, marque la opcidn de acuerdo a la realizacidn de la escala: Sin
sobrecarga, sobrecarga leve, sobrecarga intensa. Se recomienda aplicarlo anualmente y registre
fecha de aplicacion en el mismo registro de la escala.
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Marque la alternativa que corresponde de acuerdo a lo observado durante la visita o en [a entrevista:



Il.- Antecedentes de la vivienda y Entorno

Tipo: [psa solida Ca[Jmaterial ligero Deptd] Pieza []
Tenencia: [ Jopio Ar{ Jdado Cedid[] Allegado[ ] Dividendo []
Distribucién: N2 de piezas, N2 dormitorios N2 de camas

Servicio: [JuaPotable Luz{ ktrica  Teléfono[ ] Internet [

[antariliado  Disp. (hura  Bafio den[ ) de la casa

{ ]efaomén Tipo
Higiene: Presencia de roedores si Cho O
O 0O
Presencia de animales domésticos bien cuidados Si  No
Buenas condiciones de higiene en el hogar. a0 d
Se observa en general caos, desorden en las cosas del hogar. O o

Contaminacién intradomiciliaria (humo de tabaco, mala ventilacién). [(Bi [Jo

Describa brevemente lo sefialado:

Iil.-Antecedentes Familiares

N2 de personas que viven en la casa

lefe de hogar

Ne de familias que viven en el domicilio

Tipo de familia: colocar si es una familla nuclear, nuclear biparental, nuclear monoparental nuclear
extensa, familia compuesta, etc.

Descripcion del funcionamiento familiar, en relacion al caso indice.

Ciclo vital familiar segln E. Duvall (8 fases) formacion de la pareja, crianza inicial de los hijos, familia
con nifios preescolares, familia con nifios escolares, familia con hijos adolescentes, familia con hijos
mayores, familia en edad madura, familias ancianas.

% RN%

NN

En cada visita debe registrar la fecha y observar para luego registrar los siguientes pardametros:



V.- Examen fisico y Signaos Vitales

LS N N NN

Pe Arterial

Pulso

FR:

Sat0,,

Te

E2 de conciencia:

-Vigil: Despierta y se mantiene en ese estado espontdneamente.

- Obnubilado: Tiende a dormirse pero despierta solo, al despertar esta confuso.

- Sopor: Su estado natural es el suefio, despierta frente a estimulos de distinta intensidad (verbal =
superficial, dolor = profundo).

-Coma: Incapacidad absoluta de despertar.
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Hidratacién: comprobar si el paciente esta hidratado o no.

Higiene: aseado o deseado.

Alimentacién, aqui anotar el tipo de alimentacién: via oral, Nasogastrica, nasoyeyunal, gastrostomia
y ademas el régimen.

Estado Nutricional: anotar si es normal, desnutrido, sobrepeso, obesidad. Si no se puede pesar
estimar peso.

Eliminacion: anotar si es continente, incontinente urinario, incontinente fecal, incontinente mixto.
Estrefiimiento: Si, en caso que el paciente no presenta depaosiciones en al menaos 4 dias.

Suefio: Bueno, Regular, Malo.

UPP: sin escaras, si hay de que tipo es: grado |, Ii, 11l o IV més la ubicacién de la dlcera.

Se observa Maltrato: marque la opcién que corresponda Si & No. Si fuera Sl anotar ademas de que
tipo es, fisica, psicolégica, negligencias etc.

Uso de ortesis y/o protesis ya sea silla de ruedas, etc.

Examen Fisico relevante: anotar lo que llame la atencién en el examen fisico que no se ha incluido
en los items anteriores, como por ejemplo evaluacién cardiaca y pulmonar.

Otro: incluir algun tépico que sea relevante y que no este incluido en otro item.

V.- Plan de trabajo concensuado.

Describa brevemente los acuerdos tomados junto con el paciente y/o familiares.

Finalmente anotar quien es el encargado de la visista y su titulo.



INSTRUCTIVO DEL TARJETON DE SEGUIMIENTO DEL PACIENTE DEPENDIENTE MODERADO O SEVERO
EN DOMICILIO

Registre con letra clara todos los datos que se sefialan a continuacion:

v"  Nombre del paciente ¥ Sector

v Edad v"  Datos del cuidador

¥ Fecha de nacimiento ¥ Nombre

v"  Cédula de identidad v" Edad

v’ Direccién v Parentesco

v Teléfono v Escolaridad

¥ Fecha de ingreso al programa v Afios de cuidador

v {ndice de Katz y fecha de realizacién de ¥ Capacitacion
este. ¥ Estipendio

v" Numero de ficha v Escala de Zarit

Margue en el casillerc todas las condiciones que presente el paciente y/o las enfermedades cronicas .
que sufre:

HTA EPOC Retardo mental
DM TBC Depresién

Enf. Coronaria Amputacién Traumdtica/no Parkinson
1AM traumatica OH

ACV Patologia del pie Tetraplejia
Obesidad Artrosis Paraplejia

Artritis reumatoidea



En el caso que la condicion del paciente no se encuentre en las antes mencionadas, registre en OTROS y
especifique condicion o patologia.

En cada visita debe registrar la fecha y observar para luego registrar los siguientes pardmetros:

LAKRENNSNNN

%%

%KX

N&K K

S%N

Edad: Registrar en afios.
Profesional: Registrar nombre y cargo.
Presién arterial: Registre presién sistdlica y diastolita en mmHm.
Pulso: Registre latidos por minutos.
Frecuencia respiratoria: Ciclos por minutos.
Saturacion de oxigeno
Temperatura
Estado de conciencia:

= Vigil: Despierta y se mantiene en ese estado espontdaneamente,

= Obnubilado: Tiende a dormirse pero despierta solo, al despertar estd confuso.

= Sopor: Su estado natural es el suefio, despierta frente a estimulos de distinta intensidad

{verbal = superficial, dolor = profundo).

Hidratacién: Registre hidratado o deshidratado, en el Gitimo caso registre los signos de deshidratacién
observados.
Alimentacion: autoalimentado, asistido, sonda nasogdstrica, sonda nasoyeyunal, gastrostomia
Estado nutricional: Clasifique y registre el estado nutricional como normal, desnutrido, sobrepeso,
obesidad. Si no se puede pesar estimar peso.
Eliminacion: Registre si el paciente es continente, incontinente urinario, incontinente fecal,
incontinente mixto.
Estrefiimiento: Registre si, en caso que el paciente no presenta deposiciones en al menos 4 dias.
Suefio: Bueno, Regular, Malo.
UPP: En el caso de existir escaras, registre sin escaras. En el caso de existir registre el grado (I, Il, il o
V) y su ubicacién.
Aseo personal: aseado, desaseado.
Aseo ambiental: aseado, desaseado.
Riesgo cardiovascular: bajo, moderado, alto, maximo.
Examen fisico relevante: Registre lo que llame la atencidn en el examen fisico que no se ha incluido en
los items anteriores, como por ejemplo evaluacion cardiaca y pulmonar.
Dieta: Registre dieta que tiene actualmente el paciente (Ejemplo hiposédica, hipoglucida, etc.)
Indicaciones: Registre las indicaciones del equipo de salud.
Tratamiento farmacoldgico: Registre el tratamiento farmacolégico que actualmente recibe el paciente
dosis y hora (ejemplo 10 mg cfa 8)
Examenes: Registre examenes como glicemia, hemoglobina glicosilada, colesterol total, triglicéridos,
HDL, LDL, creatinina, hematocrito, hemoglobina, espirometria, etc. Los exdmenes tendran una vigencia
de no mds de un afio.
Procedimientos: Registre los procedimientos realizados al paciente durante la visita en caso que
corresponda, tales como:



Curacién de UPP.
Cambio de sonda.
Tratamiento de pies.
Fleboclisis.

Extraccién de fecaloma.
Otro: En este caso especifique.



Maria José Cancino Vivanco

studiante de Trabajo Socia
— Universidad de Valparaiso

Obijetivos
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o Objetive General:
11 Concienciar a las cuidadoras de pacientes
dependientes respecto a su autocuidado.

1 Capacitar a los cuidadoras de pacientes dependientes
de la comuna de Lo Espejo, en los cuidados bdsicos de
su enfermo.

01 Vincular a las cuidadoras de pacientes postrados de la
comuna de Lo Espejo, con las redes locales
correspondientes a sus necesidades
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Problema Social o tema que tratara

o1 El problema es el aislamiento social que presentan
las cvidadoras de pacientes dependientes.

o El tema del aislamiento social tiene en las
cvidadoras repercusiones tales como la falta de
identidad y la postergacién de su persona por
sobre al que presta cuidado o su familia, por lo
que el trabajo se centrar@ en fortalecer el
desarrollo individual de estas mujeres,
incorporandolas en grupos y en talleres de
avtocuidado.

Caracterizacion de los

Beneficiariusiosi.
=)

o Mujeres que han dedicado los Glitimos afios de su vida al
cuidado de pacientes postrados o con discapacidad, de la
comuna de Lo Espejo, que poseen escasas y /o débiles
redes sociales. Las cuales por su condicién de cvidadoras
han postergado sus necesidades y proyecciones de vida,
en funcién del paciente que tienen a cargo, lo que
arrastra una gran cantidad de habitos poco saludables
tanto para elias mismas como para el resto del entorno

familiar, como por ejemplo que la mayoria posee el
sindrome del cuidador y/o depresién.

1 Condicién socioecondmica precaria.



La importancia de intervenir

| D e N R U TR A N P RS T
0 Los pacientes postrados son una poblacién en
aumento, lo que arrastra a una mayor cantidad de
personas que deben hacerse cargo de ellos.

o Las cuvidadoras son personas marginadas de la vida
comunitaria, pero con necesidades sociales, del tipo
emocional y econémico.

o) Duracién del proyecto:

o El proyecto se proyecta en una duracién de seis
mese, comprendidos entre Abril y Octubre del
presente ano.

Resultados esperados
TR e S R T e B D O .

0 Se espera que al finalizar el proyecto las mujeres que
participen se incluyan en las redes locales, tanto con
participacion de algun grupo o taller que se encuentre
en el sector, también se espera que las mujeres que
presenten necesidades referidas a la salud estén en
tratamiento.

Por el lado del trabajo institucién el se espera que las
redes de apoyo dentro de la misma municipalidad se
optimicen.
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