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VI. RESUMEN

La hospitalizacién de adultos mayores dependientes ha aumentado en concordancia al
envejecimiento poblacional. Esta situacibn genera estrés tanto a ellos como a su

cuidador familiar.

Objetivo: Describir respuestas del cuidador familiar frente a elementos estresantes
durante la hospitalizacion del adulto mayor dependiente a su cuidado, en la Unidad de
Baja Complejidad Médica del Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso, durante los
meses de septiembre-octubre del 2017.

Metodologia: Investigacion cualitativa descriptiva. Se desarrolld6 una entrevista semi-
estructurada mediante categorias aprioristicas: roles del cuidador, apoyo familiar, apoyo
hospitalario y respuestas individuales, utilizando como referente teérico el Modelo de
Neuman. Muestraintencionada, logré saturacion tras 8 entrevistas audiograbadas y

transcritas literalmente.

Resultados: informantes predominantemente mujeres duefias de casa en edad media.
Vinculo establecido por lazos consanguineos. En el hospital, el personal cuidaba del
paciente, modificando el rol del cuidador, remitiéndose al acompafiamiento. El apoyo
familiar se manifesté mediante visitas. Los cuidadores refirieron conformidad con la
flexibilidad horaria, infraestructura y apoyo del hospital respecto a la atencion recibida
por su familiar. La hospitalizacién los afecté emocionalmente, para enfrentarlo utilizaron

recursos de aceptacion y la figura de Dios.

Conclusién: El vinculo del binomio se mantuvo durante la hospitalizacion, sin lograr ser
definido. Se modificaron los roles del cuidador, disminuyendo su participacion en los
cuidados y reorganizando sus tiempos. De la fuerza interpersonal contaron con apoyo
del entorno familiar con el acompafiamiento en las visitas. De la fuerza extrapersonal,
se obtiene apoyo del hospital, con la flexibilidad del horario de visitas, trato y atencion

otorgada al binomio. Finalmente, de la fuerza intrapersonal lograron recurrir a sus



respuestas individuales, guiadas principalmente por la emocionalidad y espiritualidad
para afrontar la situacion. Razoén por la cual, el cuidador mantiene la estabilidad del

sistema, soportando los elementos estresantes y conservando su bienestar.

Palabras claves: cuidadores familiares, hospitalizacion, anciano, acontecimientos

estressantes (Decs).

10



VIl.  ABSTRACT

The hospitalization of dependent elderly people has increased according to the
population’s aging; this situation generates stress, to both elderly dependents and their

caregivers.

Objective: To describe the response of the family caregiver facing stressful elements
during the hospitalization of the elderly dependent in their care, in the low complexity
medical unit, of CarlosVanBuren Hospital of Valparaiso, duringthemonths of September-
October of 2017.

Methology: Descriptive qualitative research. A semistructured interview was developed
through a priori categories: caregiver roles, family support, hospital support and
individual responses, using as theorical reference the Neuman’s model. Sample by
convenience, accomplished saturation after 8 audiotaped and literal transcribed

interviews.

Results: The informants were mainly middle-aged woman dedicated to house labors.
The bond was stablished by consanguineous ties. At the hospital, the health staff was
dedicated to the caregiving, modifying the caregiver roles, referring the caregiver as a
companion. The family support was visualized through visits. The caregivers referred
conformity of the flexible visiting hours, infrastructure and health staff support, related to
the attention received by their relative. The hospitalization affected motionally the
caregiver, to confront the situation; they used acceptance resourse and the figure of
God.

Conclusion: The bond stablished in the binomial was constant during the hospitalization
and couldn’t be defined. The hospitalization modified the caregiver’s roles, decreasing
their participation in the caregiving, being able to reorganize their time. From the

extrapersonal strength, the hospital support is obtained, with the flexibility in the visiting
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hours, treatment and attention to the binomial. Finally, from the intrapersonal strength,
accomplished to obtain their personal responses, guided mostly from the emotionality
and spirituality to face the situation. Reason why the caregiver maintains the stability of

the system, bearing with the stressfull elements and keeping it's wellbeing.

Key words: caregivers, hospitalization, elder, stressors (Decs).
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CAPITULO 1
INTRODUCCION
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1.1introduccién

En la actualidad, la sociedad se enfrenta al creciente fenédmeno de la transicion
demografica, manifestado por la disminucién de la tasa de mortalidad, disminucion de la
tasa de natalidad y el aumento de la esperanza de vida de las personas, generando asi

un proceso de envejecimiento en la poblacién mundial (1).

Chile no se mantiene distante de esta situacion. A nivel latinoamericano lidera los
indices de envejecimiento junto a paises como Argentina y Uruguay (1). Esta realidad
puede ser representada principalmente a través de la esperanza de vida, establecida en
77 afios para los hombres y 83 afos para las mujeres segun informacién del afio
2015(2).

A pesar de que el envejecimiento poblacional constituye un éxito de las politicas de
salud, al mismo tiempo representa un reto para la sociedad, ya que es en la vejez
donde se produce la mayor concentracion de necesidades en salud, relacionadas con el
proceso degenerativo, tales como la aparicibon de enfermedades crénicas no

transmisibles y la pérdida progresiva de la funcionalidad (1).

Dado lo anterior, los adultos mayoresson el grupo etario que mas cuidados y servicios
sanitarios requiere, entre ellos la hospitalizacién, reconocida como una situacion que
genera gran impacto y es factor predeterminarte para desarrollar un nivel de

dependencia o, en caso de ya estar presente, acrecentarlo aln mas.

Ante ello, la familia actia como el principal sistemade bienestar, encargandose de
cuidar al adulto mayor (AM) dependiente. Generalmente, en cada una suele haber un
cuidador principal que responde a esta labor sin necesariamente haber llegado a un

acuerdo explicito entre sus miembros (3).
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La situacién nacional establece que un 14,4% de los mayores de 60 afios tiene algun
grado de dependencia y se encuentra a cargo de un cuidador familiar, labor asumida en
el 85,6% de los casos por una mujer (esposa, hija o nuera), sin regulacion, horarios

establecidos ni remuneracién econdémica o educacién formal al respecto (4).

En el caso del AM dependiente que se hospitaliza, surge la complejidad de involucrar
directamente a este cuidador familiar, ya que es quien mejor conoce sus necesidades y
los cuidados que requiere, ademas, se genera un vinculo especial que dificulta el

distanciamiento del cuidador frente a la hospitalizacion.

Enfrentar un nuevo escenario, como es el ambiente hospitalario, genera un impacto no
solo en el AM, sino que también en el cuidador, ya que su cotidianidad se ve
interrumpida, alterando el rol que ejerce y las labores que desarrolla en paralelo,
acarreando con ello una carga fisica y emocional por el hecho de cuidar, incluso

desarrollada previo a la hospitalizacion (5).

Con la reforma de salud en Chile, en 2006 surgi6é el Programa “Hospital Amigo”, que
promovié el acompafiamiento de familiares 0 cercanos que se encuentren
hospitalizados, con el fin de otorgar un cuidado mas humanizado. Esto permitié incluir al
cuidador familiar en el proceso de hospitalizacion, ya que se aumentaron las horas de

visita, ademas de favorecer la alimentacién asistida y la compafiia nocturna al AM (6).

Sin embargo, el programa se refiere sélo al paciente y su familiar en calidad de
visitante, existiendo vacios respecto al cuidador pues no son considerados en el plan de
atencion ni reciben educacion respecto a los cuidados que puedan mantener durante la
hospitalizacion, ademas de la ausencia de espacios donde puedan descansar, ir al

bafio o alimentarse.

Si bien se han desarrollado estudios que abordan la labor del cuidador familiar (3,7),

hay escasas investigaciones respecto a este rol y las respuestas frente a elementos
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estresores que puede generar en ellos la hospitalizacion del AM dependiente a su
cuidado. Razén por la cual resulta de interés indagar y profundizar en esta materia, ya
gque es una realidad creciente en el medio hospitalario y los cuidadores familiares son
pieza clave en el proceso de recuperacion y de continuidad de los cuidados en el hogar
(8). Sumado a lo anterior, existen falencias en el apoyo que se les brinda como
acompanantes del AM dependiente hospitalizado, demostrando la poca preparacion
institucional para recibir a cuidadores y hacerlos participes del proceso de recuperacion.

A través de la descripcion de la respuesta a los elementos estresores que enfrenta el
cuidador familiar, se pretende generar la informacién necesaria para conocer las
necesidades percibidas por los cuidadores, a fin de que la institucién pueda brindarles
ayuda y mayores facilidades para enfrentar la hospitalizacion del AM dependiente,
estrechando el lazo con la familia y comunidad. Por otro lado, desde la disciplina de
enfermeria, se pretende que el profesional sea capaz de considerar a este cuidador
como parte importante del proceso de mejora del AM dependiente, al educarlo e
incluirlo en los cuidados para mejorar tanto su salud como la del AM que cuida a través

de un enfoque integral.

También se hace necesario profundizar el enfoque biopsicosocial en el quehacer del
profesional enfermero al considerar al cuidador como una persona que también
requiere cuidados e intervencion, trabajar en pro de la salud tanto fisica como
emocional del binomio cuidador-AM dependiente. Todo esto con el fin de lograr en él

una respuesta al periodo de hospitalizacion que le permita resguardar su bienestar.

En este escenario, el proyecto cualitativo de investigacion se realizé en el Servicio de
Medicina adultos en la Unidad de Baja Complejidad Médica del Hospital Carlos Van
Buren de Valparaiso durante los meses de septiembre- octubre del afio 2017 y utilizé
como referente tedrico el Modelo de Sistemas de Betty Neuman, el cual conceptualiza
como base la teoria general de sistemas. Este identifica elementos estresantes entorno

a un sistema basico (el cuidador), pudiendo compensar o0 no el bienestar del mismo,
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dependiendo de las fuerzas intrapersonales (como las respuestas condicionadas),
interpersonales (como las expectativas del rol) y extrapersonales (como las

circunstancias econémicas, apoyo institucional).

Si se analiza la situacién de los adultos mayores dependientes hospitalizados y sus
cuidadores, resulta relevante ahondar en el modelo de sistemas planteado por Betty
Neuman, ya que nos permite afirmar que el AM dependiente y su cuidador familiar
conforman un sistema en si mismo que interactia constantemente, por lo que la

hospitalizacion de uno afecta a ambos.

1.2 Pregunta de investigacion

¢ Como son las respuestas del cuidador familiar frente a elementos estresantes durante
la hospitalizacion del adulto mayor dependiente a su cuidado, en la Unidad de Baja
Complejidad Médica, del Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso, durante los meses
de septiembre- octubre del 20177

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo general

Describir las respuestas del cuidador familiar frente a elementos estresantes durante la
hospitalizacién del adulto mayor dependiente a su cuidado, en la Unidad de Baja
Complejidad Médica, del Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso, durante los meses

de septiembre- octubre del 2017.
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1.3.2 Objetivos especificos

e Describir condiciones del cuidador familiar y del adulto mayor dependiente a su
cuidado en relacién a caracteristicas sociodemogréficas y de salud.

e Describir el vinculo del binomio cuidador - adulto mayor dependiente a su
cuidado.

e Describir la respuesta del rol de cuidador familiar durante la hospitalizacion del
adulto mayor dependiente a su cuidado.

e Describir la respuesta del cuidador del apoyo social durante la hospitalizacién
del adulto mayor dependiente a su cuidado.

e Describir la respuesta del apoyo institucional al cuidador durante la
hospitalizacién del adulto mayor dependiente a su cuidado.

e Describir las respuestas individuales del cuidador familiar durante la

hospitalizacién del adulto mayor dependiente a su cuidado.
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CAPITULO 2
MARCO REFERENCIAL
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2.1 Marco Empirico

2.1.1 Antecedentes del envejecimiento de la poblacion

Desde el siglo XX, la sociedad se ve enfrentada a un nuevo e inesperado fenomeno: el
envejecimiento de la poblacion mundial. Por primera vez en la historia, la mayoria de
las personas pueden vivir hasta los 70 afios e incluso mas. Lo cual, a pesar de ser un
beneficio para la poblacion, trae consigo una serie de dificultades y nuevos desafios

para la mayoria de los paises, independiente de su nivel de desarrollo (9).

El envejecimiento de la poblacion debe ser visto como un proceso intrinseco a la
transicion demogréfica del ultimo tiempo el cual es resultado de una serie de factores
como la disminucion de las tasas de mortalidad, natalidad y el progresivo aumento de la
esperanza de vida de las personas, que impactan directamente en la composicion
etaria de la poblacién al reducir relativamente el nUmero de personas en las edades
mas jovenes y engrosar los sectores con edades mas avanzadas (9). De mantenerse
estas tendencias, se estima que para el 2025, este grupo etario compondra el 15% de

la poblacién mundial (1).

Este fendmeno es mas rapido en la actualidad que en afios precedentes. En
concordancia con esto, Francia dispuso de casi 150 afios para adaptarse a un
incremento del 10% al 20% en la proporcion de poblacibn mayor de 60 afos, en
cambio, paises menos preparados como China o India deberan hacerlo en poco mas de

20 afos, arrastrando una gran cantidad de efectos en las distintas regiones del mundo

9).

En Latinoamérica, al afio 2016, el 11,5 % de la poblacién total es AM, y se estima que
para el 2050 aumentara al 25%, siendo Argentina, Uruguay y Chile (1)los lideres en el
indice de envejecimiento. Esta situacion se explica con la globalizacién y el incremento

del bienestar social debido a la extension de la cobertura de los sistemas sanitarios, las
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mejores informaciones sobre el cuidado de la salud, los cambios en los valores
respecto a la procreacion y el incremento de los costos asociados a la crianza, que
inciden en la caida de las tasas de natalidad, fecundidad, mortalidad y aumento de la

esperanza de vida (10).

Por otro lado, a nivel nacional existe un proceso acelerado de transicion hacia el
envejecimiento de la poblacion. La esperanza de vida al afio 2015 fue de 77 afos para
hombres y 83 afios para mujeres, arrojando un promedio de 80 afos, cifras que
pertenecen a unas de las mas altas a nivel mundial, segunda a nivel continental tras
Canada (11) y la mas alta en Latinoamérica (2). Segun la udltima encuesta de
Caracterizacion Socioecondémica Nacional (CASEN) del afio 2015, la cantidad de AM
alcanzo los 3.075.603, correspondiente al 17,5% de la poblacién total (12). Por otro
lado, acorde al Instituto Nacional de Estadisticas (INE), para el afio 2025 el nimero de
AM igualara al de menores de 15 afios (13). A partir de ese momento, la piramide se
invertira, alcanzando estdndares que tienen actualmente los paises de Europa
occidental y Japén, el cual posee una proporcion superior al 30% de AM de su
poblacién total (9).

Segun los resultados de la encuesta CASEN, la region de Valparaiso registré el mayor
porcentaje de poblacion AM, siendo su indice de envejecimiento incluso superior al
nacional, lo que la convierte en la region de Chile cuya poblacion estd mas envejecida
12).

Entonces, se observa que el envejecimiento de la poblaciéon es un tema de relevancia a
nivel mundial. Pese a la presencia de este fendmeno, aun existen inequidades en la
atencion otorgada a este grupo etario. Los sistemas de salud no se encuentran
adaptados para recibirlos, evidenciado en la falta de entornos fisicos o sociales
dedicados a satisfacer sus necesidades. Debido a esto, diversos organismos y
organizaciones se han pronunciado al respecto. La Organizacion Mundial de la Salud

(OMS), plantea un nuevo marco de accion global que impulse la creaciéon de sistemas
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de asistencia sanitaria y cuidados a largo plazo, acordes a las necesidades de los AM a

través del equilibrio y coordinacion de todos los sectores (9).

Bajo este mismo contexto, a nivel continental se han planteado estrategias en beneficio
de los adultos mayores. La Red Latinoamericana de Gerontologia (RLG) y Céritas,
desarrollan el Programa Regional del Adulto Mayor (PRAM) con modelos pilotos de
trabajo a favor de este grupo etario en practicas concretas: promover, ampliar redes en
el campo y fortalecer la incidencia de politicas para ellos(14, 15). Ademas, la Comision
Econdmica para América Latina y el Caribe (CEPAL) agrega la necesidad de disefiar
medidas permanentes de apoyo a las familias mediante la introduccién de servicios

especiales, principalmente a los cuidadores familiares de adultos mayores (16).

En Chile, mediante la Ley 19.828 se crea el Servicio Nacional del Adulto Mayor
(SENAMA), el cual pretende fomentar el envejecimiento activo y el desarrollo de
servicios sociales para los adultos mayores. Para su cumplimiento, se plantea incentivar
la integracién y participacion social efectiva de las personas mayores; articular una red
de servicios sociales para las personas mayores en situacion de vulnerabilidad o
dependencia; e inducir un cambio cultural que promueva la valoracién positiva de las

personas mayores y el fortalecimiento mediante politicas, planes y programas (17, 18).

2.1.2 Dependencia en el Adulto mayor

A pesar del desarrollo de los paises y el aumento de la esperanza de vida, no se
observa una mejora en los estilos de vida saludables de las personas, lo que conlleva a
un aumento de las enfermedades crdnicas no transmisibles, que, sumado a los cambios
fisicos y el deterioro propio de la vejez, genera una pérdida progresiva en la
funcionalidad del AM.

Segun la Encuesta de Salud, Envejecimiento y Jubilacion en Europa (SHARE) y un

estudio de la OMS sobre el envejecimiento y la salud mundial adulta (SAGE), se

22



descubri6 que las personas entre 65 y 74 afios tienen considerablemente
menornecesidad de ayuda en, al menos, una de las cinco actividades béasicas de la vida
cotidiana (comer, bafarse, vestirse, acostarse y levantarse de la cama, ir al bafio) que
las personas de 75 afios 0 mas, donde aumenta la demanda de cuidados tanto
domiciliarios como hospitalarios, por lo que, teniendo en consideracion el desarrollo
epidemioldgico del envejecimiento, se incrementard drasticamente la proporcion y
namero de personas que necesiten asistencia social(9). Segun estimaciones de la
OMS, para el afio 2050 el numero de AM que no pueden valerse por si mismos se
cuadruplicard en los paises en desarrollo (19), al mismo tiempo que disminuira la

proporcion de personas mas jovenes que podrian proporcionar esa atencion (9).

Finalmente, es importante destacar que datos a nivel nacional del afio 2015 sobre los
adultos mayores dependientes y sus cuidadores establecen que la dependencia
alcanzo al 14,4% (12).

2.1.3 El cuidador familiar y sus caracteristicas

El envejecimiento es un fendmeno complejo que se esta desarrollando a nivel mundial y
que, por lo tanto, también afecta a Chile. La razén es comprensible porque, en
respuestas a estos cambios demograficos, han surgido figuras que hasta hace no
mucho eran invisibles para la sociedad y no eran considerados sujetos de estudio,

como lo son los cuidadores familiares, participantes de esta investigacion.

Ante la necesidad de una persona que otorgue los cuidados a largo plazo a un AM
dependiente, surge un amplio espectro de personas y habilidades. Muchos de los
cuidados que la persona dependiente precisa recaen en dos extremos; en uno de estos
se encuentran profesionales sanitarios altamente capacitados y en el otro esta el
cuidador familiar, también denominado cuidador principal o informal, que suele ser un
familiar, amigo o vecino de la persona cuidada y se caracteriza por no disponer de una

capacitacion especifica para cuidar, no recibir remuneracién econdmica por las labores
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realizadas, presentar un grado elevado de compromiso hacia las tareas caracterizado
por el afecto y ofrecer una atencion sin limites de horarios que puede llegar cuando la
enfermedad evoluciona de una gran dependencia a la necesidad de cuidados las 24
horas los 365 dias del afio (20).

Un elemento comun, en este amplio espectro de cuidadores informales, es que gran
parte de ellos son mujeres (esposas, hijas o nueras), labor social delegada
histéricamente a ellas. Asimismo, es comuin que ejerzan como cuidadoras las
cényuges, siendo una situacién preocupante, pues la mayoria también son adultas
mayores (7,9)propensas a presentar malestares y enfermedades que acaban haciendo
mas dificil la cotidianidad de los cuidados en el domicilio y comprometen todavia mas al
AM asistido (21). Las cuidadoras generalmente poseen una media de edad superior a
50 afios, en su mayoria casadas, de ingresos econémicos bajos, que dedican mas de
12 horas del dia al cuidado, con escasa red de apoyo y, de existir, sélo son una o dos
personas que les colaboran esporadicamente. Dos tercios no toman vacaciones de su
labor desde hace mas de 5 afios, se sienten solas, sobrecargadas y sobrepasadas por
su situacion (22, 23).

2.1.4 El impacto del cuidar en la vida del cuidador

Los cuidadores familiares poseen su propia descripcion de lo que significa el cuidar y lo
gue implica esta labor, visualizando los cuidados como elementos mas técnicos, es
decir, aquellos relacionados con las tareas de suplencia o medicacién, mientras que
permanecen invisibles, a pesar de realizarse y tener un peso importante, aquellos
relacionados con la ayuda, acompafamiento y escucha activa, adaptandose a sus

necesidades (7).

En relacion con la experiencia de convertirse en cuidador familiar, un estudio en Espafia

sefala que este proceso se caracteriza por pasos bien definidos. Inicialmente, la familia

24



se enfrenta a una situacion a la que no se encuentra preparada. Después del primer
contacto con las tareas del cuidar, los cuidadores comienzan a vivir y observar otras
dificultades que se presentan durante la experiencia de cuidado, mientras que,
simultdneamente, se genera la construccion de una nueva relacion con el AM
dependiente. En este contexto, la religibn y espiritualidad se utiliza como guia
emocional para enfrentar, comprender y aceptar su situacion familiar y el hecho de ser
cuidador (24). Ademés, se hace uso de otros recursos como actividades de ocio,
ingesta de alimentos y/o hierbas, duchas de relajacion, uso de medicamentos para la
ansiedad y el insomnio, la actividad fisica y el llanto.

Resultante de este proceso, se genera un impacto en la vida del cuidador principal,
donde pueden experimentar repercusiones a nivel fisico, emocional y social segun se
ha sefialado en diversos estudios internacionales (5, 25, 26). Dentro de estas
encontramos: inversion o cambio de roles; cambios en el trabajo y situacion econémica
por reduccion de la jornada laboral y abandono del mismo para prestar cuidados a
tiempo completo, disminuyendo el ingreso familiar mientras aumentan los gastos
derivados de la persona cuidada; cambios en el tiempo libre, ya que con el progreso de
la enfermedad, el cuidador consta de menos tiempo libre para sus relaciones familiares,
amistad y recreacion, produciéndose un aislamiento social; cambios en la salud fisica
como dolor de cabeza, cansancio, trastornos del suefio y problemas osteomusculares,
gue muchas veces estan relacionados con el esfuerzo que conlleva la atencion al AM
dependiente, siendo esta exigencia, en su mayoria, causal del déficit de autocuidado
presente en los cuidadores; cambios psicoldgicos, ya que el rol de cuidador en si
mismo implica vulnerabilidad, generando restricciones relacionadas con su propia vida y

tener que lidiar con el riesgo de muerte del AM.

Ademas, el cuidador esta expuesto a construcciones sociales de la familia como la
feminizacién del cuidado, los lazos emocionales y la obligacién de retribuir. Es por
elloque se hace frecuente la aparicion de sentimientos de tristeza, decaimiento,

incertidumbre, enfado, irritabilidad, preocupacion, culpa e insatisfaccion(19).
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La prevalencia de trastornos de ansiedad y depresibn en cuidadores es
significativamente mayor que en la poblacién general y posee directa relacion con el
nivel de apoyo social recibido, el agravamiento de los mismos y la sobrecarga puede
llevar a que el cuidador pierda la paciencia arriesgando a violentar a quien cuida. Para
poder medir la sobrecarga del cuidador se crea el Zarit Burdenlnventory, conocido
como cuestionario de Zarit, el cual es un instrumento que cuantifica el grado de
sobrecarga que padecen quienes estan a cargo del cuidado de personas dependientes
(27).

A pesar de lo mencionado, otros estudios sefalan la existencia de aspectos positivos
experimentados por los cuidadores de AM dependientes en el domicilio, destacando
sentimientos como el afecto por la familia, la solidaridad, la gratificacién, la apreciacién
de sus acciones, el compromiso y el bienestar. Ademas, identificarse con el rol y darse
cuenta de la importancia y necesidad de las acciones realizadas, contribuyen al
cuidador a hacer mas gratificante su labor y sentirse valorado nuevamente(28).

2.1.5 El cuidador en el contexto de la hospitalizacién

La presencia de la familia en las unidades de hospitalizacion se ha vuelto cada vez mas
frecuente, independiente del grupo de edad, de la condicién de salud-enfermedad y del

nivel de dependencia para los cuidados de las personas hospitalizadas(29).

Bajo este contexto, es probable que el cuidador familiar deba enfrentarse a
experiencias inesperadas y complejas secundarias al cuidado del AM dependiente a su
quehacer, como podria ser la hospitalizacion de éste. Es en esta instancia donde el
hospital muchas veces se convierte en un nuevo entorno, en ocasiones hostil, sin
comodidad ni apoyo familiar, lo que implica adaptarse a las normas de la institucion,
enfrentdndose a situaciones de angustia y resignacion dentro de condiciones que
cambian sus habitos y rutinas. En ocasiones, al inicio de la hospitalizacion, es donde

aparecen las emociones de confusion e incertidumbre, al no saber qué es lo que va a
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pasar con el familiar y al enfrentarse a una situacion desconocida, donde, sumado a
€S0, N0 siempre se cuenta con espacios para exteriorizar sus sentimientos, emociones

y expectativas en relacién con el diagnostico y el tratamiento del AM hospitalizado (28).

En el hospital se observé que los cuidadores tenian valores y costumbres relacionadas
con el rol de la familia, que los ayudaba a mejorar su autoestima. Estudios demuestran
que cuando los cercanos observan lo bueno dentro de un proceso de enfermedad,
existen momentos de amor y cuidado que favorecen el acercamiento, apoyo, union,
reencuentro, nuevos roles, nuevas relaciones, fuerza familiar y cambios dentro del
nacleo familiar. A esto se suman cambios de humor donde, a pesar de la situacion,
surgen nuevas actitudes ante la enfermedad, como sentimientos de alegria, amor,
agradecimiento, animo, carifio, esperanza y motivacion no solo con el cuidador, sino
con un ser supremo relacionado a la fe, logrando cambios positivos en la vida de los
involucrados. La familia implanta acciones en busqueda de apoyar durante la
hospitalizacion, estos actos de solidaridad van acompafiados de un sentimiento de
gratitud y siempre en busca de una ayuda que no es solicitada. La mayoria de las
ocasiones es con un fin altruista para la familia o la persona cuidadora (28).

Derivado de las repercusiones en salud que implica ser cuidador, se puede generar un
marco de estrés y ansiedad que acompafie a la familia. No todos los integrantes
reaccionan igual ante este proceso y para algunos es complicado enfrentarlo

directamente en el hospital, dificultando aiin mas la estancia del AM (25, 28).

Con relacién a lo anterior, el apoyo social tiene un papel importante en la salud de las
personas como amortiguador del estrés, pues logra atenuar su impacto y disminuir la
intensidad de la respuesta, siendo la asistencia sanitaria uno de los recursos
fundamentales para manejar el proceso de estrés derivado del cuidado del AM. Para
ello, es necesario mantener relaciones de confianza, reconocimiento y respeto, que
permitan al cuidador expresar y validar los motivos de su malestar emocional con el

personal asistencial (25).
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Es necesario que el equipo de salud sensibilice a la familia del AM con el fin que
reconozca y valore el rol de cuidador principal, colaborandole en las labores que realiza.
En este sentido, debe existir una distribucion mas equitativa de las actividades de
cuidado, un mayor compromiso y reciprocidad entre los miembros de la familia.
Ademas, el cuidador requiere informacion y orientacién en relacién con las necesidades
bésicas, medidas de prevencion y tratamiento a seguir del AM hospitalizado, las que
deben ser brindadas por el equipo de salud interdisciplinario (25).

Existe una alta asociacion entre la preparacion del cuidador y la cantidad de veces que
realiza estas actividades. Los cuidadores familiares que tienen un mayor nivel
educacional son capaces de contribuir a la solucién de problemas que puedan surgir,
asi como proporcionar una adecuada atencion (dietas, medicamentos y otros cuidados)
tras el alta hospitalaria (8). Esto afirma la necesidad de intervenciones de capacitacion
hacia los cuidadores, teniendo en cuenta que ellos se haran cargo de lo que requiera el
AM en el proceso de recuperacion en el hogar.

Por otro lado, en relacibn a los cuidados que otorga el cuidador durante la
hospitalizacion, destacan acciones de forma ritualizada, como asistir en necesidades
basicas y brindar apoyo emocional y compafia, permeado por los sentimientos y
emociones que son propios de los lazos de afecto que envuelven las relaciones
familiares, dando tranquilidad y seguridad al paciente. Ademas, es un vinculo de
comunicacion entre los familiares y los profesionales sanitarios (8, 29,
30).Lasmotivaciones que la familia tiene para quedarse acompafiando a los adultos
mayores en el hospital son, por lo general, la inseguridad, el interés por el paciente, el
sentido de corresponsabilidad por su recuperacion, la oportunidad de aprender, el

deber, el respeto o simplemente estar juntos (25).

Pese a que considerar al cuidador familiar como pieza fundamental del proceso salud-
enfermedad del AM es de suma importancia, para que afronte la hospitalizacién y
puedan ser abordados desde su experiencia y conocimiento, en la realidad se ve

obstaculizado por las percepciones que tienen de esta experiencia. En el domicilio, el
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cuidador establece normas y actuaciones relativas al cuidado incorporandolas en su
rutina diaria, pero cuando el AM precisa la hospitalizacién, estas normas se rompen y
los cuidadores principales deben adaptarse a una nueva manera de cuidar,
experimentando cambios en su vida cotidiana(20).Por un lado, los cuidadores sefialan
la alta carga emocional de sobrellevar la responsabilidad del cuidado, la pérdida de
habitos y roles previos a la hospitalizacion, conflictos con el resto de la familia y
desgaste fisico (28), y en contraparte se sefala la relacién establecida con el personal
de salud, en especial del enfermero hospitalario, y viceversa (25).

Asi, la percepcion inicial que el cuidador principal gener6 de la enfermera en los
primeros dias de estancia hospitalaria se basa en la falta de tiempo que ésta dispone
para interactuar, pues muchas veces estd ocupandose de procedimientos y

supervisiones u otros aspectos de su quehacer (31).

Por otro lado, los enfermeros, en primera instancia perciben al cuidador familiar como
una “carga” a su trabajo pues creen que el familiar hace mucho menos de lo que dice
hacer y desearian que aportaran mas en el cuidado basico de los adultos mayores
ingresados. Esto sucede basicamente porque los profesionales desconocen las

acciones que los familiares desempefian (8).

Durante la estancia hospitalaria, tanto cuidadores como enfermeras pueden conocerse
entre si y obtener una percepcion veraz del otro. De esta manera, el profesional
enfermero integrara y considerara al cuidador familiar como un colaborador y receptor
de cuidados, sobre todo en la planificacion del alta y en educacion para la salud (8). En
este proceso de ensefianza-aprendizaje, el enfermero evallda lo que el cuidador
necesita aprender, planea y pone en marcha los métodos de ensefianza para satisfacer
esas necesidades y evalla la eficacia de la ensefianza a través de las capacidades

adquiridas por el cuidador familiar.

Por otro lado, el estrés del cuidador influye de manera negativa en la interaccion con el
enfermero, por lo que es necesario que este Ultimo sienta que puede ayudarlo en su rol

de cuidador para atenuar la sobrecarga fisica, psicoldgica y el estrés cronico asociado,
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pues, como orientador, ayudaria a mejorar la calidad de sus cuidados domiciliarios,
evitando la rehospitalizacion, el estrés y sentimientos de culpa que esa situacion
conlleva, ademas de que la ayuda psicologica y la formacién de redes de apoyo puede

ser fundamental para el binomio AM-cuidador familiar.

Pese a lo anterior, el profesional enfermero estd inmerso en un recinto hospitalario que,
segun estudios, no estd pensado para la presencia de los cuidadores y, en este entorno
lleno de normas y convicciones, los cuidadores familiares pasan a un segundo plano y
pierden visibilidad (20). Conforme a ello, se han sefialado fallas en los servicios de
infraestructura del hospital para el alojamiento de los cuidadores de las personas
mayores, denominado en el ambito de la psicologia como vulnerabilidad programatica
(5).Ademas, se destaca la mala calidad de vida de los acompafantes en el hospital y
cOmo su estancia podia alterar sus necesidades de alimentacion, higiene y descanso
(20).Por ejemplo, las personas cuentan con una silla plastica para poder descansar por
12 horas, no son orientados sobre la disponibilidad de servicios higiénicos para hacer
uso por parte de los cuidadores, y, con el fin de evitar la vergiienza, durante su
permanencia en el servicio no los utilizan ni consultan ellos. Ademas, los cuidadores
también mencionaron las dificultades que implica el proceso de alta, dejando al
descubierto la falta de servicios publicos de ayuda domiciliaria a esta poblacién
(5).Razénpor la cual es importante y necesario que las instituciones de salud permitan
gue la atencion profesional considere las necesidades de los cuidadores familiares,

pues estos contribuyen al éxito final de los abordajes en salud (24).

Muestra de lo anterior, un estudio realizado en Espafia sefiala que la relaciébn que
mantienen las cuidadoras familiares con la institucién sanitaria se establece a partir del
contacto con las personas y en este sentido el vinculo con los profesionales es un factor
determinante. El concepto de "buena relacion" se establece a partir de aspectos como
la proximidad, el afecto y la rapidez de satisfaccion de la demanda. El factor tiempo es
un determinante para el establecimiento entre las cuidadoras y los profesionales. Otro
aspecto que cabe destacar es que la unidad donde se ingresa al familiar condiciona la

percepcion de atencién de las cuidadoras, y no son iguales unas unidades que las
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otras. La falta de informacidn, el corporativismo y las reglas hospitalarias aislan la figura
de la cuidadora familiar y en muchas ocasiones la separan de los cuidados del
paciente. En el hospital se establecen vinculos muy fuertes entre las diferentes

cuidadoras, y son una gran fuente de apoyo (20).

En el mismo pais, en la ciudad de Granada, otro estudio desarrollé6 un plan de mejora
de la atencion a personas cuidadoras, el cual inici6 en la atencién primaria para luego
extenderse de forma pionera a los hospitales. Este consistié en la ejecucién de un plan
funcional en dos hospitales publicos, uno urbano y otro rural, que incluye medidas de
apoyo especificas dirigidas a personas cuidadoras con el objetivo de facilitar su labor
durante la hospitalizacion de la persona a la que cuidan. Estas medidas incluyeron:
acogida, informacién y personalizacién de cuidados (a través atencién de enfermera y
auxiliar); identificacibn con tarjetas personalizadas, educacibn en cuidados
individualizada y grupal en talleres formativos, accesos prioritarios, apoyo al descanso y
aseo, coordinacion de citas y pruebas complementarias, atencién sanitaria,
farmacéutica y social a la persona cuidadora y apoyo hostelero. Los cuidadores
declararon sentirse satisfechos en la mayoria de las medidas, sin embargo, expresaron
gquejas sobre la incomodidad de los sillones, especialmente aquellas con estancias
prolongadas en el hospital. Los cuidadores del &mbito urbano valoraban especialmente
los apoyos hospitalarios en descanso, aseo y alimentacion, y los apoyos sociales para
el alta. En cambio, los del ambito rural, valoraban la personalizacion del cuidado y los
apoyos recibidos en el hospital que servirian para sus labores en el domicilio, ya que
recibian menos apoyo social que en el ambito urbano, lo que les generaba mayores
niveles de ansiedad, miedo y sentimiento de soledad. Con ello, se identificd la
necesidad de orientar las medidas de apoyo en funcion del ambito del que provengan,
las dificultades que presenten y el apoyo personal asociadas al cuidado. Por lo tanto, la
personalizacién del cuidado tendria un efecto terapéutico beneficioso pues disminuye la
carga psiquica de los cuidadores, aumenta la seguridad y el bienestar tanto de ellos

como de las personas cuidadas. Estas intervenciones son necesarias para disminuir la
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morbilidad psicoldgica y los pensamientos disfuncionales generados por el cuidado

prolongado (32).

Finalmente, respecto a los cambios concretos a considerar desde la disciplina de
enfermeria, hay que recalcar el importante papel que juega en la atencién de los
cuidadores de adultos mayores, pudiendo evaluar el estado de vulnerabilidad y
desarrollar acciones con ellos que ayuden a reducir la carga de la atencion para el
personal y ellos mismos, ademas de evitar futuras complicaciones. Al evaluar el grado
de carga de los cuidadores a través de instrumentos, permite a las enfermeras
dimensionar en cuanto la tarea de cuidar interfiere en la calidad de vida del cuidador y
asi ayudar en el desarrollo de estrategias de afrontamiento de la situacion. La
Enfermeria puede contribuir en este sentido, ya que se desenvuelve en grupos de
cuidadores, proporcionando orientacién y conocimiento, auxiliando en el modo de
cuidar (33).

2.2 Marco Teorico: epistemolégico

2.2.1 Adulto mayor y dependencia

Dado el envejecimiento de la poblacién, es necesario definir el concepto de AM para
efectos de esta investigacion, el cual, tanto para la OMS como SENAMA, corresponde a

toda persona de 60 afios 0 mas, sin distincion de sexo (18, 34).

Actualmente, el nivel de independencia de los adultos mayores es evaluado por el
Ministerio de Salud (MINSAL) a través del indice de Barthel como medida
estandarizada en todas las personas mayores de 65 afios que permite la valoracion de
su funcionalidad en base a la capacidad que posean de realizar 10 actividades
consideradas béasicas de la vida diaria. Las puntuaciones van de 100 a 0 puntos, siendo

la mas cercana a 0 la de mayor dependencia (ANEXO 1 y 2) (35, 36, 37).
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Esteinstrumento define a la dependencia como “la incapacidad funcional en relacion
con las actividades de la vida diaria”. Ademas de esta, existen otras definiciones de
dependencia (23, 34) pero para efectos de la investigacion, se utilizar4 la establecida

por el indice de Barthel.

2.2.2 El cuidar y cuidador informal

A lo largo de este capitulo se ha mencionado en reiteradas ocasiones la palabra cuidar,
la cual tiene variadas definiciones e interpretaciones, no obstante, la mayoria convergen
en que implica la realizacion de actividades de prestacion de ayuda a otro que no puede
realizarla por si mismo. Ademas, se comprende como la gestion y el mantenimiento
cotidiano de la vida y de la salud, la que presenta una doble dimension: “material”-
corporal, e “inmaterial’-afectiva. Dado lo anterior, para efecto de la investigacion, se
considerara cuidar como la atencibn personal e instrumental, vigilancia y
acompafamiento, cuidados sanitarios, la gestidn y relacién con los servicios sanitarios.
Ademds, implica dar apoyo emocional y social. En definitiva, cuidar significa

«encargarse de» las personas a las que se cuida (38).

Producto del aumento acelerado de adultos mayores en esta condicidén, surge la
necesidad del cuidador informal, definiéndose como la persona del entorno familiar del
enfermo, como padre, madre, hijo/a, hermano/a, nueral/yerno, esposo/a, entro otros,
que asume voluntariamente el papel de responsable en un sentido amplio, dedica la
mayor parte de su tiempo a atender las necesidades de la persona dependiente de
manera directa o indirecta y toma decisiones por y para el paciente, siendo reconocido
por los miembros de la familia como el responsable de la persona dependiente y no es

remunerado econdémicamente (34, 39).
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2.2.3 Los cuidadores informales analizados desde el Modelo de sistemas de

Neuman

El cuidado informal de un AM dependiente trae consigo efectos tanto emocionales
como de salud sobre el cuidador, quien debe enfrentar diversas situaciones que
modifican su rutina y vida diaria en el proceso de cuidar. Una de ellas es la
hospitalizacion del AM dependiente a su cuidado, la cual es una situacion estresante
tanto para el paciente como para quien cuida.

La decisién de utilizar como referente tedrico el Modelo de sistemas de Neuman para
esta investigacion se debe a que este se desarrolla y enfoca en el ambito de la salud
mental, donde tanto una persona o un grupo numeroso deben ser consideradas como
un sistema anico, completo e individual en constante interaccién con su entorno. En él,
las personas se ven afectadas por diferentes situaciones de la vida que le producen
estrés, pudiendo generar efectos positivos o nocivos en su salud. Es el caso del
cuidador familiar que enfrenta la hospitalizacion del AM dependiente a su cuidado, en
donde el cambio y traslado de los cuidados en el hogar hacia el hospital puede generar
una alteracion en su bienestar, llegando a perjudicar su salud. Por ello, y desde la
perspectiva de este modelo, un adecuado acompafiamiento y contencion por parte del
enfermero puede ayudar a mantener equilibrado el sistema del cuidador al ser

considerado también como sujeto de cuidado dentro de la hospitalizacién.

2.2.4 El modelo de sistemas de Betty Neuman

El modelo de Betty Neuman posee una perspectiva Unica orientada al bienestar y el
holismo, basada en sistemas abiertos que proporciona un enfoque unificador para
abordar una amplia gama de preocupaciones de enfermeria. Este se basa en el estrés
y la reaccion (o posible reaccién) a elementos estresantes dentro del entorno total del

cliente definido como un sistema. El modelo toma como referentes a las teorias de
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Gestalt, del estrés y de los sistemas organizados dinamicamente (De Chardin, Cornu,

Edelson, Lazarus y Selye) (40).

Dentro de sus caracteristicas generales se observa que conceptualiza al cliente como
un sistema completo abierto y Unico, el cual puede actuar como un limite para un
cliente, un grupo e incluso un nimero de grupos. Tiene un caracter dinamico, ya que se
basa en la relacion continua del cliente con los elementos de estrés ambiental, los
cuales tienen potencial para causar una reaccidbn o para afectar la reconstitucion
después del tratamiento a una reaccion de estrés. Cada elemento estresor difiere en su
potencial para alterar el nivel de estabilidad habitual de un cliente. También tiene en
cuenta todas las variables que afectan la respuesta posible o real de un cliente a los
elementos estresantes y explica como se logra la estabilidad del sistema frente a los del

ambiente impuestas al cliente.

Conforme a lo anterior, se puede sefalar como premisa que la enfermedad y la
hospitalizaciébn son reconocidas como un elemento estresante tanto para el AM
dependiente como para el cuidador familiar, situacion que a su vez gatilla otros
elementos estresantes, como son la modificacion de los roles del cuidador existentes
previo a la hospitalizacién y el apoyo familiar, sumado al enfrentamiento a la institucion

hospitalaria con sus normas y reglas.

Si se considera la situacion descrita con respecto a los AM y el aumento de la
esperanza de vida de la poblacion, es sumamente necesario ahondar en el modelo
planteado por Betty Neuman, ya que al identificar a cada persona como un sistema en
si mismo, se podrian identificar elementos estresantes entre el binomio cuidador-AM.
Mas aun, teniendo en consideracion que las personas mayores son los usuarios que
mas recurren a las instituciones de salud, tanto del nivel secundario como terciario de
atencién, consumen mas servicios sanitarios a causa de los problemas propios de su
edad (40).
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2.2.4.1 Las cinco variables del modelo

Existen 5 variables que interactian y funcionan armoniosamente para mantener la
estabilidad del sistema en respuesta a factores externos e internos de estrés ambiental.
La FIGURA 1 ilustra como las variables del sistema cliente se intersecan e interactian
entre si, de manera fluida y dindmica, y cémo juntas forman una parte esencial de la
estructura béasica o nacleo central del sistema cliente individual. Las interrelaciones de
variables determinan la naturaleza y el grado de reaccién del sistema o la posible

reaccion al estresor.

FIGURA 1. VARIABLES DEL SISTEMA DEL

CLIENTE
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e Fisiolégica: Estructuras corporales y sus funciones fisiol6gicas.
e Psicologica: Involucra los procesos mentales del cliente y su capacidad para

construir y/o mantener relaciones.
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e Sociocultural: Comprende las dimensiones o atributos sociales y culturales del
cliente.

e Desarrollo: Se refiere al crecimiento humano y transiciones de desarrollo a lo
largo de la vida.

e Espiritual: La variable espiritual se refiere a las creencias e influencias

espirituales del cliente que sirven para guiar todos los procesos de su vida.

Son las 4 primeras variables las que comunmente son comprendidas por las
enfermeras y los miembros de otras profesiones de la salud. La quinta rara vez se hace
explicita dentro de un modelo conceptual, sin embargo, para Neuman es sumamente

relevante y se dedica a describirla en extenso.

Ahora bien, la interrelacion de las 5 variables como un sistema determina el nivel de
bienestar del cliente, es Unica para cada individuo. Estas cambian con el tiempo e
influyen en cédmo un cliente responde a los elementos estresantes. Las variables se
consideran simultdneamente y se evaltan al recoger informacion sobre un cliente, la
gue debe incluir su percepcién sobre la estabilidad del sistema y los elementos
estresantes, asi como las percepciones del cuidador (40).

2.2.4.2 Estructura del sistema

El cliente esta representado por una serie de anillos concéntricos que rodean una
estructura béasica o nucleo central, y es la fuente de las 5 variables del sistema y sus
interacciones; representa los procesos humanos como lo indica la FIGURA 2. Aqui
estan localizados los factores basicos de supervivencia comunes a todos los miembros
de las especies, incluyendo caracteristicas y fortalezas innatas o genéticas, y también
sus debilidades. Al hablar del nucleo central de un grupo como la familia, todos los

miembros individuales de esta, como "familia" definido por el cliente, estan abarcados
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dentro del nucleo central y puede ser visto como los valores, ideales, actitudes y

creencias que unen a los individuos del grupo.

FIGURA 2. ESTRUCTURA DEL SISTEMA DEL CLIENTE

T LA LLLL T
"

o .
* e — -
o *o.— Lineaflexible de
* *
B * defensa
* *
R . .
't. - "'._ _ _“"“-. - .
- L - A
- ;. -——— %N A
. R - \\\\\ ¢
- ’ \ -
: , Il‘!) \\\ \ - .
. 114 AR . Linea normal de
. [ 11 L . defensa
H ‘il ' 1 .
: \ VA !‘, :
. W ‘- ‘7, ! "
- WO A - # ,/ .
. W Sa -l > Lineas de
. S = —— ¥ . .
% S~ _ - K resistencia
- - ‘.
'5‘ ..
*

e Linea flexible de defensa: Forma el limite exterior del sistema, ya sea de un
cliente o grupo. Se representa como el circulo exterior discontinuo que rodea la
linea de defensa normal. Actda como un sistema protector de amortiguacion

para el estado normal del cliente, es decir, evita idealmente las invasiones de

estrés al sistema, manteniéndolo libre de reacciones estresantes o

sintomatolégicas. A medida que se expande lejos de la linea de defensa normal,
se proporciona una mayor proteccion, a medida que se acerca, hay menos
proteccién disponible. Es dinamico y puede ser rapidamente alterado en un

periodo de tiempo relativamente corto o en una situacion extrema.
Linea normal de defensa: linea de contorno sélida que rodea las lineas de

resistencia. Representa el nivel de bienestar habitual, actuando asi como un

estandar para la evaluacion de la condicién de salud normal. Cuando la linea
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normal de defensa se vuelve ineficaz en relaciébn con un impacto de estrés, se
produce una reaccion dentro del sistema del cliente, es decir, cuando se ha
penetrado la linea normal de defensa, el cliente presenta sintomas de
inestabilidad o enfermedad, causados por uno o0 mas elementos estresantes. La
linea normal de defensa se considera dindmica en la medida en que puede
expandirse o contraerse con el tiempo.

e Lineas de resistencia: La serie de circulos discontinuos concéntricos que
rodean la estructura bésica se identifican como lineas de resistencia. Estas
lineas se activan después de la invasion de la linea normal de defensa por
elementos estresantes ambientales. Protegen la estructura basica. Contienen
ciertos factores de recursos internos y externos conocidos y desconocidos que
soportan la estructura basica y la linea de defensa normal del cliente,
protegiendo asi la integridad del sistema.

Una relaciéon funcionalmente interactiva existe entre todas las lineas de defensa y
resistencia, ya que cada linea individualmente contiene las 5 variables del sistema y
protege los componentes del sistema que pertenecen a él. El estilo de vida, patrones de
afrontamiento, expectativas del cliente y la motivacion, son inherentes dentro de las
lineas de defensa y de resistencia, protegiendo finalmente la estructura basica. La
entrada, salida y retroalimentacién a través de estas lineas de limite, proporcionan
acciones correctivas para cambiar, mejorar y estabilizar el sistema, con el objetivo de

lograr el nivel de bienestar 6ptimo (41).

2.2.4.3 Elementos estresantes

Tension productora de estimulos que tienen el potencial de desestabilizar un sistema.
Ocurren en la parte interna o externa de los limites ambientales del sistema,

denominado entorno, y mas de uno a la vez puede afectar el sistema del cliente en
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cualquier momento. Segun la teoria Gestalt, cualquier elemento estresante, hasta cierto
grado, puede influenciar la reaccion del cliente a cualquiera de los otros elementos

estresantes que se presenten.

Pueden identificarse elementos estresantes que han generado cambios permanentes
en la estructura central y otros que actualmente estan afectando la estructura principal

porque han alterado y cruzado las lineas de defensa y resistencia.

Los elementos estresantes son considerados como neutrales o inertes, generando un
efecto beneficioso o nocivo, dependiendo en gran parte de la percepcion del cliente y su
habilidad para negociar con ellos, del potencial de los elementos estresantes y el
tiempo que la persona esté sometida a dichos elementos. El grado de reaccién que la
persona posea ante esto sera la energia que requiera para adaptarse. En este caso, el
cuidador familiar que reacciona frente a la hospitalizacion del AM dependiente a su

cuidado.

Segun el modelo, los elementos estresantes ambientales son considerados un conjunto

de fuerzas y estas pueden presentarse como:

e Intrapersonales: fuerzas internas ambientales que ocurren dentro de los limites
del sistema del cliente, es decir, al interior del individuo (respuesta condicionada
0 respuesta autoinmune).

e Interpersonales: fuerzas de interaccion externas ambientales que ocurren fuera
de los limites del sistema del cliente a un rango proximal, las cuales tienen lugar
entre uno o mas individuos (expectativas del rol o patrones de comunicacién).

e Extrapersonales: fuerzas de interaccion externas ambientales que ocurren
fuera de los limites del sistema del cliente en un rango distal, es decir, que se

dan en el exterior del individuo (circunstancias econémicas o apoyo formal)

De esta manera, los elementos estresantes o fuerzas pueden contener o agrupar mas

de una variable al mismo tiempo.
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La experiencia de la hospitalizacién es subjetiva y multidimensional, es decir, es vivida
de diferente manera por los distintos cuidadores, por lo que las respuestas que se
obtengan pueden variar dependiendo del tiempo que lleve cuidando, de la relacion
afectiva entre ambos, el apoyo familiar que reciba, los recursos econdémicos, entre
otros. Es asi que, para el analisis del sistema, es critico identificar el tipo de elemento
estresante, tiempo de encuentro y la naturaleza de la reaccién o posible reaccion a
ellos. Lo que hace necesario considerar que el ajuste del sistema puede alterar el
patron de respuesta del cliente.

2.2.4.4 Salud

El bienestar y la enfermedad estan en los extremos opuestos. El primero refleja la
salud, cuando se satisfacen las necesidades del sistema existe un estado de bienestar
Optimo. Por el contrario, las necesidades no satisfechas reducen la condicion de
bienestar llevando a la enfermedad. La salud del cliente esta imaginada para estar en
varios y cambiantes niveles dentro de un rango normal, creciente o decreciente durante

toda la vida.

La continua transicion entre bienestar y enfermedad implica que la energia que fluye es
continua entre el cliente y su entorno. EI movimiento es hacia el bienestar cuando se
genera mas energia que la necesaria de usar. Mientras que, cuando se requiere mas
energia que la realmente generada, el movimiento es hacia la enfermedad y una
posible muerte. Varianzas del bienestar o grados variables de la inestabilidad del

sistema son causadas por invasion estresante de la linea normal de defensa (40).
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2.2.4.5 Prevencién como intervencién

La prevencion como modo de intervencién no solo identifica el punto de entrada del
cliente al sistema de cuidador, sino que también indica el tipo general de intervencion o
accién requerida. Esta modalidad permite una intervencion multinivel, ya que mas de
uno de los modos de intervencibn como prevencibn pueden ser usados

simultaneamente, mientras las condiciones del cliente lo garanticen.

Conforme a esto, el cuidado integral para el AM dependiente requiere incluir a la
persona que realiza el cuidado en todos los niveles de atencién. Para ello, el modelo de
Neuman sefiala que se debe llevar a cabo la intervencion cuando se sospecha la
existencia de un elemento estresante o haya sido confirmado, como se indica en la
FIGURA 3.

FIGURA 3. NIVELES DE PREVENCION
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En primer lugar, esta el nivel primario de prevencion, que busca la retencion del
bienestar para proteger la linea normal de defensa del cliente o el estado usual del
mismo mediante el fortalecimiento de la linea flexible de defensa. La meta es promover
el bienestar del cliente mediante la educacién para prevenir el estrés en el futuro,
fortalecer la resistencia y prevenir nuevas variaciones, identificando los riesgos

potenciales.

Posteriormente se encuentra el nivel secundario de prevencién, que busca mantener el
bienestar logrado para proteger la estructura béasica con el fortalecimiento de las lineas
normales de defensa. El propdsito es proporcionar un tratamiento adecuado de los
sintomas con intervenciones orientadas a fortalecer las defensas, revertir los procesos
desadaptativos y ayudar al cliente a alcanzar el bienestar 6ptimo mediante

comunicacion terapéutica, uso de recursos y evaluaciones.

Por altimo, el nivel terciario de prevencion busca conservar el bienestar, para proteger
al sistema de reconstitucion del cliente o volver a éste después del tratamiento. La meta
es mantener un éptimo nivel al apoyar las fuerzas existentes y conservar el sistema de
energia del cliente. Para ello es necesario establecer una estructura permanente que le
ayude a mantener este progreso y continuarlo, educando sobre estrategias de

prevencion, rehabilitacion y recuperacion (42).

2.2.4.6 Conceptualizacion de la Reconstitucion desde el modelo

Corresponde al retorno y mantenimiento de la estabilidad del sistema, después del
tratamiento de la reaccion estresante, lo que puede resultar en un nivel de bienestar

mas alto o mas bajo que antes.
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La reconstitucidon es consecuencia de una reaccion a los elementos estresantes que
han penetrado en el sistema del cliente. Una vez que éste ha roto las lineas de defensa
y resistencia, el sistema cliente intenta regresar a un estado de estabilidad. Esta ocurre
con o sin la implementacion de una intervencibn de prevencidén, aunque si se
proporciona una intervencién de este tipo se puede lograr un resultado mas favorable,

es decir, un mayor nivel de retorno al bienestar.

Su objetivo es mantener un nivel de bienestar 6ptimo mediante el apoyo de las

fortalezas existentes y la conservacion de la energia del sistema cliente.

La evaluacion del proceso de reconstitucion se centra en cémo el sistema del cliente lo
experimenta. Las enfermeras deben tener en cuenta que ésta es iniciada por el mismo
cliente, no proporcionada externamente, por lo tanto, su papel sera apoyar el proceso
(40).

En resumen, el modelo de sistemas de Betty Neuman, dirige la practica de enfermeria
proporcionando un marco para recolectar y analizar informacion individual del sistema
del cliente, planificar, implementar y evaluar la atencién de enfermeria en diversos
contextos. El enfermero, en la etapa de valoracién, debe adquirir de manera
significativa y comprensiva la informacion del sistema del cliente para determinar el
impacto o el posible impacto de los elementos estresantes ambientales sobre él. La
principal meta es facilitar el bienestar 6ptimo para el cliente, a través de la retencion, el
logro o el mantenimiento de la estabilidad del sistema del cliente, usando los 3 niveles
de prevencibn como intervenciones, en este caso frente la experiencia de la

hospitalizacién del AM dependiente bajo el cuidado de su cuidador familiar.
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2.3 Dimensiones del fendmeno en estudio

En este estudio las dimensiones corresponden a categorias aprioristicas construidas en

base a 3 &mbitos tematicos considerados a partir del modelo de Sistemas de Neuman,

siendo estas las fuerzas intrapersonales, interpersonales y extrapersonales. La primera

es representadapor la dimensién “Respuestas individuales”, la segunda “Roles del

Cuidador Familiar” y “Apoyo Familiar’ y la tercera “Apoyo Hospitalario”. Lo anterior se

expone en la TABLA 1.

TABLA 1. DIMENSIONES

Ambito Dimensiones- Definicién Subcategorias Definicidn
tematico Categorias conceptual aprioristicas conceptual
aprioristicas
Fuerzas Roles del Funciones o | Vinculo del Lazo afectivo
interpersonales | cuidador papeles binomio que surge
familiar paralelos que | cuidador entre cuidador

desempeia la
persona que
cuida a otro, en

el hogar, sin

pago de por
medio y que
continda

durante la

familiar — adulto
mayor
dependiente

y adulto mayor
dependiente,
que forma un
marco de
confianza
tanto de si
mismo
del

como

otro, que

45




hospitalizacién
del

mayor

adulto

dependiente, en
base a
expectativas
personales y
del entorno con
respecto al
desempeiio
requerido
durante la

hospitalizacién.

establece la
comunicacion
y desarrollo de
ambos en un
contexto

determinado.

Atribucion del
rol de cuidador

familiar

Interpretacion
0 explicacion

que posee la

persona
acerca de las
causas,
motivos y
valores que
fundamentan

la decisién de
asumir el

cuidado.

Modificacion de
roles del
cuidador

familiar

Cambios en
las actividades
y funciones
ligadas a los
papeles que
desempefia la
persona como
consecuencia

de la
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hospitalizacién
del adulto
mayor
dependiente,
considerando
como principal

el de cuidador.

Apoyo familiar

Soporte,
proteccion y
ayuda que

brinda el grupo

familiar o]
personas
cercanas al

cuidador desde
el momento que
asumio el
cuidado y que
continla o no
durante la
hospitalizacién
del adulto
mayor
dependiente
COmO  recurso
interpersonal
para que el

cuidador

Participacion
en el cuidado
del adulto
mayor

dependiente

Intervencioén
fisica,
econbmica o

emocional que

realiza la
familia como
soporte al
cuidador
familiar

durante el acto

de cuidador.

47




responda a este
evento y
mantenga la
estabilidad del

sistema.
Fuerzas Apoyo Soporte, Personal de Participacion,
extrapersonales | hospitalario proteccion y | salud apoyo ylo
ayuda que ayuda
brinda la brindada por el
institucion y el personal
personal de médico y
salud al equipo de
cuidador enfermeria al
familiar cuidador
estableciéndose familiar.
COMO  recurso
extrapersonal Institucion Condiciones
para que el | hospitalaria propias del

cuidador

responda a este
evento y
mantenga la
estabilidad del

sistema.

hospital segun
el punto de
vista del
cuidador

relacionadas a

la
infraestructura,
el espacio

fisico y al

horario de
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visitas.

Fuerzas

intrapersonales

Respuestas

individuales

Elementos
tangibles e
intangibles que

ayudan a
manejar las
diferentes

situaciones de
la vida, dados
por un proceso
de formacion
afectiva, que
son capaces de
transformar las
experiencias
personales y los
entornos,
determinando el
afrontamiento
de las
situaciones y el
desarrollo  de
problematicas.

Emocionalidad

Sentimientos
que
experimenta el
cuidador
durante la
hospitalizacion
del adulto
mayor
dependiente a
su cuidado,
cuya
respuesta esta
determinada
por cualidades
innatas y de la
interpretacion
subjetiva  de
experiencias

y el
medio que lo

previas

rodea.

Espiritualidad

Creencias e
influencias

espirituales y/o
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religiosas del
cuidador que
sirven para
guiar 'y dar
soporte a los
procesos de
su vida, como
es la
hospitalizacion
del adulto
mayor

dependiente a

su cuidado.

Fuente: Elaboracién propia.
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CAPITULO 3
MATERIAL Y METODOS
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3.1 Disefio de la investigacién

Investigaciébn de tipo cualitativa, descriptiva bajo el paradigma interpretativo. Se
describe una situacion determinada, realizando caracterizaciones del fendémeno
estudiado de acuerdo con la finalidad expresada en los objetivos de la investigacion, en
este caso se describen las respuestas del cuidador familiar frente a elementos
estresantes que se dan debido a la hospitalizacién del AM dependiente a su cuidado.

Se utilizaron categorias aprioristicas para centrar la recogida de la informacion, pero
también la flexibilidad del disefio permite que surjan nuevas categorias. No se busca la

prediccion ni la generalizacion, sino la comprension en profundidad de este fenédmeno.

La investigacion se desarrollé en la Unidad de Baja Complejidad Médica de adultos del
Hospital Carlos Van Buren (HCVB) de Valparaiso, durante los meses de septiembre y
octubre del afio 2017. La unidad cuenta con un total de 65 camas, 33 destinadas a
hombres y 32 a mujeres, distribuidas en 10 salas. El sistema de visitas y
acompafamiento se rige bajo el programa establecido por MINSAL (43) “Hospital
amigo” elaborado el afio 2007, el cual es adaptado por el HCVB. Los acompanantes
reciben una tarjeta que les permite estar de 12:00 a 18:00 horas con el paciente y se
pueden turnar distintos acompanantes. Existe un programa de acompafiamiento para

adultos mayores, en donde estos horarios se extienden.

3.2 Participantes en el estudio
Los sujetos de estudio correspondieron a cuidadores familiares de adultos mayores

dependientes hospitalizados en el servicio de baja complejidad médica del HCVB,

durante los meses de septiembre- octubre del afio 2017.
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3.3 Criterios de elegibilidad

3.3.1 Criterios de inclusién

e Cuidadores familiares de AM con dependencia moderada a total segtn indice de
Barthel, establecido antes de la hospitalizacion.

e Cuidador familiar de un AM de las condiciones anteriores que lleve al menos 48
horas ingresado a la Unidad.

e Cuidador familiar hombre o mujer, que sea el cuidador principal.

e Cuidador familiar que no reciba remuneracion por el cuidado.

e Cuidador familiar que, en el inventario de depresion de Beck abreviado (ANEXO
3y 4) (44, 45) obtenga:
1 punto o menos en la pregunta 1.
2 puntos o menos en la pregunta 2.
Conjuntamente en ambas preguntas, 3 puntos 0 menos.

e Adulto mayor dependiente con un solo cuidador familiar.

e Cuidador familiar que desee participar del estudio.

3.3.2 Criterios de exclusion

e Cuidador no familiar de AM con dependencia moderada a total segin indice de
Barthel, establecido antes de la hospitalizacion.

e Cuidador familiar de un AM con dependencia moderada a total segun indice de
Barthel, establecido antes de la hospitalizacion, que lleve menos de 48 horas
ingresado a la Unidad.

e Cuidador familiar hombre o mujer, que no sea el cuidador principal.

e Cuidador familiar que reciba remuneracion por el cuidado.

e Cuidador familiar que, en el inventario de depresion de Beck abreviado (ANEXO
3y 4)(44, 45)obtenga:
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2 puntos en la pregunta 1.
3 puntos en la pregunta 2.
Conjuntamente en ambas preguntas, 4 puntos.
e Existencia de mas de un cuidador familiar para el adulto mayor dependiente.

e Cuidador familiar que no desee participar del estudio.

3.4 Seleccidén de los participantes

La seleccién de los participantes fue intencionada por convenienciay que cumplieran

con los criterios de elegibilidad (inclusién y exclusién). (46)

La cantidad de participantes no fue definida previamente, se establecié mientras se
desarrollaba el estudio bajo el criterio de la saturacion de la informacion, es decir, al
momento en que el material cualitativo dejé de aportar nueva informacién. Fueron
invitados a participar 15 cuidadores familiares, tres de ellos se excluyeron por presentar
un inventario abreviado de depresion de Beck alterado, uno por ser cuidador no familiar,
dos cuidadores familiares que aceptaron pero que no se presentaron al dia siguiente de
establecido el contacto para responder la entrevista y una entrevista anulada al ser
respondida por el cuidador familiar no principal. Finalmente, la saturacion se logré con

un ndmero de 8 cuidadores familiares.

3.5 Instrumento recolector de la informacién

El instrumento elaborado para obtener la informacion necesaria correspondié a la
entrevista semi-estructurada (ANEXO 5), entendida como un didlogo entre dos o mas
personas, en donde el entrevistador tiene una pauta de preguntas, con foco especifico
de interés que pretende responder cuestiones concretas. La razén para elegir este tipo

de entrevista es que permiti6 establecer preguntas que aseguraran la obtencion de los
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datos necesarios para la investigacion, con la libertad de guiar la entrevista de manera
fluida y flexible segun temas que surgieran y que no se tenian considerados en un
primer momento, permitiendo obtener la informacion con mayor profundidad y

contundencia que en entrevistas estandarizadas o cuestionarios.

La matriz de preguntas para la entrevista se realiz6 segun las categorias aprioristicas,
estas son un recurso conceptual para plantear los temas propios de la investigacion, se
denominan asi porque son construidas antes del proceso recopilatorio de la
informacion. Tienen como ventaja el reducir el riesgo de dispersion de la informacion y
no excluye la posibilidad de que surjan categorias emergentes a lo largo del proceso,
siendo igual de validas (47). Para levantar estas categorias se utiliz6 como referente
teorico el modelo de Sistemas de Neuman.

De ellas se desarroll6 una matriz y las preguntas que surgieron basadas en el referente

tedrico, la cual se presenta a continuacion en la TABLA 2.

TABLA 2 MATRIZ DE PREGUNTAS SEGUN AMBITOS TEMATICOS, CATEGORIAS
Y SUBCATEGORIAS APRIORISTICAS

Ambitos Categorias Subcategorias Preguntas
tematicos aprioristicas
Fuerzas Roles del cuidador | Vinculo del binomio | ¢ Cémo describiria la
interpersonales | familiar cuidador familiar — | relacion  emocional
AM dependiente establecida entre

usted y el adulto
mayor dependiente a

su cuidado?
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Atribucion del rol de

cuidador

¢;,Coémo fue la
situacion que lo llevé
a convertirse en

cuidador principal?

Modificacion de roles
del cuidador familiar

JEn qué ha
cambiado su vida
personal al momento
de volverse
cuidador(a)?
Cuénteme, ¢C6mo
eran los cuidados
que usted realizaba a
su familiar antes de
la hospitalizacion?

¢ Coémo han
cambiado los
cuidados que usted
realizaba a su
familiar ahora que él
se encuentra

hospitalizado?

Apoyo familiar

Participacion en el
cuidado del adulto

dependiente

¢,Como era el apoyo
gue recibia de su
familia antes de la
hospitalizacion?

¢,Como es el apoyo
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de su familia ahora

en la hospitalizacién?

Fuerzas

extrapersonales

Apoyo hospitalario

Personal de salud

Usted ¢Como se ha
sentido apoyado por
parte del personal de

salud?

Institucién

hospitalaria

¢, Coémo considera
que el hospital ayuda
en el cuidado de su
familiar en cuanto a
estructura, espacio
fisico y horarios de

visita?

Fuerzas

intrapersonales

Respuestas

individuales

Emocionalidad

¢,Coémo le ha
afectado
emocionalmente
tener hospitalizado a

su familiar?

Espiritualidad

Con respecto a la

pregunta anterior
:Coémo lo ha
enfrentado?
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3.6. Recoleccion de lainformacién

3.6.1 Acceso al campo

En el mes junio de 2017 se obtiene la aprobacién del Comité Etico Cientifico del
Servicio de Salud Valparaiso - San Antonio (CEC-SSVSA) (ANEXO 6), junto con ello se
contaba con la autorizacion de la unidad de baja complejidad médica del HCVB
(ANEXO 7). Posterior a ello, en agosto se obtiene la autorizacion por parte de la Unidad
de Gestion Docente del HCVB para ingresar al campo. Con la aprobacion del CEC
antes sefalado, se realiz6 una reuniéon con el enfermero supervisor, en donde se
acordo inicialmente la realizacion de las entrevistas los dias martes y viernes en la
tarde, pudiendo cambiar estos dias segun la disponibilidad de los investigadores. Las
entrevistas se realizarian, segun disponibilidad, en una sala del recinto hospitalario que
permitiera resguardar la privacidad y tranquilidad de los informantes. Ademas, se
establecié que el primer contacto con los participantes lo realizaria él, en donde los
investigadores serian presentados a los cuidadores familiares.

3.6.2 Inmersion y recoleccion de informacién

Al identificar al cuidador familiar, se realiz6 el primer contacto por parte del enfermero
supervisor. Los investigadores se presentaron y explicaron en qué consistia el estudio;
en aquellos que aceptaron participar se aplicaron los criterios de elegibilidad. Una vez
cumplidas las condiciones para participar, se les pidié que firmaran el consentimiento
informado (ANEXO 8), aclarando los puntos sefialados en el mismo y dudas en caso de
que surgieran. Se acordo con los participantes el momento adecuado para responder la
entrevista, buscando no interrumpir el horario de visita. Todos quisieron responderla
mientras acompafaban a su familiar, ya que sefialaban que una vez finalizado el tiempo

permitido querian irse pronto a sus casas 0 a realizar otras actividades. Por falta de
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disponibilidad no fue posible realizar las entrevistas en una sala privada, de igual
manera, se logré crear un ambiente cercano y discreto para respetar la privacidad de
los cuidadores. Las entrevistas fueron grabadas en audio y sin manipular para poder

ser transcritas literalmente. Duraron entre 30 a 40 minutos.

3.6.3 Laretirada del campo

Una vez finalizada la entrevista, se daba por terminada la participacion de la persona.
Se agradeci6 por la informacién entregada y se sefialé la posibilidad de ser entrevistado
nuevamente, en caso de surgir interrogantes, situaciébn que no fue necesaria con
ninguno de los entrevistados. Cabe destacar que ninguno de los cuidadores decidio

retirarse durante la realizacion de la entrevista.

3.7 Prueba del instrumento

Se realizo la prueba del instrumento a cinco cuidadores familiares que cumplieran con
los criterios de inclusién y firmaran el consentimiento informado con el fin de corroborar
y mejorar la credibilidad, transferibilidad y dependencia del instrumento como también
su comprension por parte de los cuidadores.
Tras la realizacibn de la prueba del instrumento, se analizaron las entrevistas
identificando dificultad por parte de los participantes para comprender algunas
preguntas realizadas.

Dado lo anterior, se modificéd la entrevista, al reformular las ya existentes con un
lenguaje mas sencillo, amigable y con un orden temporal légico diferenciando entre
pasado y presente, con el fin de mejorar la comprension de éstas, ademas de

incorporar dos nuevas preguntas, presentadas a continuacion:
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e ;Cbmo le ha afectado emocionalmente tener hospitalizado a su familiar?

e Con respecto a la pregunta anterior ¢, Como lo ha enfrentado?

3.8 Andlisis de lainformacién

Se realizé analisis de contenido, aplicando los elementos centrales de Betty Neuman
como referente tedrico.Para efectos de validez y fortalecimiento de la calidad del
estudio, el analisis de contenido se realiza segun pasos establecidos por Hernandez
(46).

En un primer momento se organizaron mediante folios las grabaciones de audio

obtenidas de las entrevistas, siendo transcritas de manera literal.

En un segundo momento se realizé la lectura de las mismas por parte de todos los
investigadores en busqueda de las unidades de significado pertinentes al estudio, la
cuales fueron seleccionadas, codificadas y agrupadas en corcondancia con las
categorias aprioristicas anteriormente planteadas.

En un tercer momento, se procedidé a una inmersion inicial, realizando la reduccion de

las unidades de significado ya categorizadas, con el fin de darles interpretacién.

En un cuarto momento, se realiz6 la codificacion selectiva de categorias, realizando una
inmersiébn  profunda, logrando una interpretacibn de caracter conceptual,
complementando las definiciones de las categorias aprioristicas previamente

establecidas.

Este proceso fue ejecutado en cada una de las entrevistas realizadas hasta que ocurrié
la saturacién de las categorias, donde la informacion de las entrevistas ya no aport6

nueva informacion.
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3.8.1 Validacién de datos

Se realiz6 el proceso de triangulacion hermenéutica, es decir, la reunién y cruce de toda
la informacién surgida en base a las entrevistas realizadas y el marco teorico utilizado,
lo que corresponde a una triangulacion tedrica (47). Para ello, la transcripcion de cada
entrevista fue realizada el mismo dia de la visita al hospital, realizando la recoleccion y
el andlisis casi en paralelo para mantener la validez del procedimiento. Una vez
transcrita cada entrevista, se realizd, en conjunto con todos los investigadores, la
lectura y conversacion de cada una, se segmentd la informacién identificando las
unidades de significado, las que luego se agruparon en las subcategorias, y luego éstas

en las categorias aprioristicas mencionadas.

3.9 Aspectos éticos

El estudio se desarrollé6 una vez aprobado el proyecto de investigaciéon por el CEC-

SSVSA (ANEXO 6) y obtenida la autorizacién de la Unidad de Gestion Docente del

HCVB para ingresar al campo.

3.9.1 Consentimiento informado

Se solicité la firma del consentimiento informado (ANEXO 7) al cuidador familiar,
aclarando dudas surgidas y estableciendo la posibilidad de ser contactado para volver a

realizar la entrevista o aclarar interrogantes.
La investigacion no presento riesgo fisico o emocional para el AM dependiente debido a

gue €l no participo del estudio. Respecto al cuidador familiar, se minimiz6 la posibilidad

de dafio emocional al aplicar el inventario de depresion de Beck abreviado como
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criteriode exclusion para evitar la participacion de cuidadores que presentaran labilidad

emocional.

3.9.2 Privacidad

Al realizar la entrevista se buscé crear un ambiente cercano y discreto entre la persona
y el entrevistador para respetar su privacidad. Por falta de disponibilidad, no fue posible
realizar las entrevistas en una sala privada, sin embargo, esto no signific6 mayor
inconveniente. Por el contrario, se considera un elemento que favorecié el desarrollo de
la investigacion, ya que, probablemente, si se hubiese pedido a los cuidadores
trasladarse a otra parte del hospital, aunque fuese fuera del horario de visitas, muchos

se hubiesen negado a participar.

Durante el desarrollo de la entrevista, ninguno de los participantes presentd reacciones
de labilidad emocional por los temas tratados. De igual manera, existia un flujograma de
contencién emocional (ANEXO 9) elaborado para los cuidadores que, aun cumpliendo
el criterio de inclusién, durante la entrevista presentaran malestar debido a la evocacion
de recuerdos o sentimientos. Se considerd contencion emocional por parte de los co-
investigadores y la derivacion al Centro de atencion psicoldgica (CAPSI) de la
Universidad de Valparaiso.

3.9.3 Confidencialidad

Se protegid la integridad e intimidad de los participantes al reemplazar su identidad por
un numero de folio. El equipo de investigacion no presenta conflictos de interés en la
realizacion de este estudio, es por ello que la informacién obtenida seréd usada con fines

académicos e investigativos.
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3.9.4. Tratamiento de la informacion

Las entrevistas fueron grabadas y transcritas sin interpretaciones y han sido archivadas

en la oficina de la investigadora principal, para luego de 5 afios ser eliminadas.

3.9.5 Compromisos establecidos

En relacion a los resultados obtenidos en esta investigacion, serdn entregados al
enfermero supervisor de la unidad de Baja Complejidad Médica, recomendandoles que
éstos puedan ser considerados para mejorar la calidad de la atencién y fomentar la
integracion del cuidador familiar en la dinamica de la unidad. De ser posible, se

realizara una presentacion final del proyecto.

Todos los participantes en el estudio podran tener acceso a los resultados obtenidos en

caso de que lo soliciten a los investigadores.
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CAPITULO 4
RESULTADOS
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4.1 Resultados obtenidos

Dando respuesta al primer objetivo especifico que busca describir las condiciones
sociodemogréficas y de salud tanto del cuidador familiar como del adulto mayor
dependiente a su cuidado se obtiene que los cuidadores entrevistados en esta
investigacion fueron finalmente 8, mayoritariamente mujeres en edades medias de la
vida (s6lo un cuidador era hombre). Con respecto a su estado civil, existio igual
cantidad de mujeres casadas y solteras, mientras que hubo una minoria en estado de

viudez o separacion. De las mujeres solteras, ninguna tenia hijos.

En relaciébn al lazo que unia al cuidador familiar con el AM dependiente,
mayoritariamente se asumio el cuidado de padre o madre, seguido el de un hermano/a

y finalmente del cényuge.

El nivel educacional de los cuidadores se concentré mayoritariamente en la ensefianza
media completa, una menor parte en educacién universitaria completa, mientras que el

resto no termind su educacion media o incluso basica.

Gran cantidad de los cuidadores se dedicaban exclusivamente al hogar y a sus labores
de cuidar, mientras que las restantes ademas de asumir los cuidados de su familiar,
trabajaban fuera del hogar. El total de ellos llevaban realizando estas labores por un

tiempo variable entre 6 meses a 17 afios.
De los consultados, la mitad no poseia antecedentes de patologias crénicas, mientras

gue la restante si, presentando mas de una enfermedad, siendo las mas recurrentes la
hipertension arterial y diabetes mellitus Il (ANEXO 10).
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Con respecto a los adultos mayores dependientes, mas de la mitad correspondié al
sexo masculino. Gran parte de ellos es mayor a los 80 afios, habiendo algunos con

edades cercanas a los 100 afos.

Existié igual cantidad de personas con dependencia total y severa, concentrando los

mayores niveles de dependencia.

El tiempo de hospitalizacion no superaba los 12 dias y el motivo predominante
correspondié a enfermedades infecciosas en vias respiratorias o urinarias. Gran parte
de los adultos mayores presentaban una o mas hospitalizaciones en el ultimo afio,
correspondiendo principalmente a la misma patologia causante del ingreso actual
(ANEXO 11).

Los resultados segun las cuatro categorias establecidas previamente (ANEXO 12), se

desarrollan a continuacion:

4.2 Categoria aprioristica N°1: Roles del cuidador familiar

Esta categoria se defini6 como funciones o papeles paralelos que desempefa la
persona que cuida a otro, en el hogar, sin pago de por medio y que continta durante la
hospitalizacién del AM dependiente, en base a expectativas personales y del entorno
con respecto al desempefio requerido durante la hospitalizacion. En esta categoria se
dio respuesta al segundo objetivo “Describir el vinculo del binomio cuidador - adulto
mayor dependiente a su cuidado” mediante la subcategoria vinculo del binomio
cuidador familiar- AM dependiente y al tercer objetivo “Describir la respuesta del rol de
cuidador familiar durante la hospitalizacion del adulto mayor dependiente a su cuidado”
mediante la subcategoria atribucion del rol de cuidador familiar y modificacion de roles

del cuidador familiar.
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4.2.1 Subcategoria vinculo del binomio cuidador familiar - AM dependiente

El vinculo establecido entre cuidadores familiares y los adultos mayores dependientes
hospitalizados, poseia una historia de relaciones previas positivas que otorgaban
cimientos a dicha relacion, basados en lazos consanguineos (filiales, fraternales) y no

consanguineos como los conyugales.

“Es mi mama, eso significa para mi.” E5 “Yo tenia mejor relacién que todo el resto de

mis hermanos” E2

4.2.2 Subcategoria atribucién del rol de cuidador familiar

En cuanto a como se atribuyé el rol de cuidador, radica en sentimientos como el afecto

por la persona cuidada, la solidaridad, la gratificacion y el compromiso:

“’él me cuidaba a mi y yo lo cuidaba a él.” E3°Bueno, para mi es como un gran orgullo

tenerlo para cuidarlo” E7

No obstante, en algunos relatos se relacionaba con el “deber ser”, arraigado a la cultura
y sociedad latinoamericana, que determina la conducta de la persona y lo que se
espera de ella, reconociendo caracteristicas que se identifican con la responsabilidad

moral que adquieren al cuidar en relacién con el AM enfermo y sus familias.

“Porque estoy al lado de él y soy la que quedé no mas”. (..)Nadie mas se
responsabiliz6” E2 “yo creo que ella me preparo (...) yo veo la realidad de cada uno de
mis hermanos yo soy la mas apropiada para cuidarla y no soy una persona que tenga

vida de la puerta para afuera, mi vida es de la puerta para adentro, entonces para mi no
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es un problema. Mis hermanos tienen su esposa, porgue no es lo mismo una nuera que

una hija’E5“porque soy la hija es la obligacion mia de tenerlo, de cuidarlo” E6

4.2.3 Subcategoria modificacion de roles del cuidador familiar

Referente a las actividades que realiza el cuidador en el contexto hospitalario se
observa una modificacion relevante en la rutina que desempefia entre el domicilio y el
hospital. Previo a la hospitalizacion se encargaban de todas las labores relacionadas
con el cuidado del AM, sin embargo, ahora es el personal de salud el encargado de
realizarlas y su labor se remite mas que nada al acompafiamiento, alimentacién, aseo y

confort.

“cambia totalmente a lo que yo hacia en la casa. Aca le sobo la espalda, le sobo el
pecho, a veces le sobo los brazos (...) en este momento por ejemplo a él le dan la
comida por sonda, el aseo aqui se lo hacen po’, asi que [calla]” E1 “ayer le ayudé a
mudar a la nifia, la ayudo a limpiar la boquita(...), mas que nada acompariando, y
haciendo circular a las visitas porgue las profesionales de aca se han encargado de
todo” E5

Por otro lado, la hospitalizacién y su menor participacion en los cuidados directos,
permite a los cuidadores descansar, pasar tiempo con seres queridos y realizar

actividades que no hacen de forma habitual.

“Bueno aqui, es poco lo que he estado, si porque le hacen las cosas que deben de
hacerle aqui me desligo, o0 sea, pongo la distancia porque son ellos los que tienen que
ver lo que tiene” E1 “Tengo un poquito mas libertad po’. Obviamente debo hacer mis
cosas en las mafanas. En mi casa puedo dedicarle un tiempo a mi gente. Hoy en la

mafana me di el gusto de estar con mi nieta [sonrie]”’E2 “cambi6 un poco, uno mas
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descansa, entre comillas, el venir a verlo, el ir y venir, que para mi es una entretencion

porque yo salgo, veo otro mundo” [se rie]E7

Por otro lado, algunas cuidadoras relatan que deben dejar de lado otros de sus roles o
actividades como consecuencia de la hospitalizacion del AM dependiente tales como el

de duefia de casa, madre o mujer.

“Mis hijos en el aseo, a hacer las cosas, a ellos les toca hacer lo que yo hacia en la
casa, si yo estoy aqui, yo me levanto y me vengo, yo estoy aqui todo el dia”. E3 “antes
no estaba tan cansada porque por Ultimo ahi salia a dar una vuelta, comprar, a batir un
poco la lengua, ahora no po’, ahora uno llega a la casa, porque de aqui ya sali agotada
ya po’. Imaginate todo el training de las siete y media de la mafiana trabajando y todo el

atado, después volver a la casa y venir para aca po” E7

4.3 Categoria aprioristica N°2: Apoyo familiar

Esta categoria aprioristicase defini6 como aquel soporte, proteccion y ayuda que brinda
el grupo familiar o personas cercanas al cuidador desde el momento que asumié el
cuidado y que continla o no durante la hospitalizacion del AM dependiente como
recurso interpersonal para que el cuidador responda a este evento y mantenga la
estabilidad del sistema. En esta categoria se dio respuesta al cuarto objetivo “Describir
la respuesta del cuidador del apoyo social durante la hospitalizaciéon del adulto mayor

dependiente a su cuidado”.

4.3.1 Subcategoria participacién en el cuidado del AM dependiente

El apoyo familiar del que hablan los cuidadores en su mayoria es afectivo, basandose

en la compafiia de sus familiares y cercanos a través de las visitas que realizan al AM
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hospitalizado, dando &nimos y llevando alegria a su familiar, este aporte es manifestado

como suficiente por parte de los entrevistados.

“mi familia nomas, me ayudan en que me acomparan’E3 “Han venido todos(...) y con
eso para mi es suficiente, porgque no requiero nada mas de ellos(...) inclusive yo ayer

me fui temprano porque habian tantos “E5

Otro apoyo sefialado es el que se realiza a través de lo econdmico, ya sea durante la
hospitalizacion o para cuidados del AM posteriores al alta. También se hace mencién a

compromisos de ayuda futura para cuidar al familiar.

“si necesito y no tengo plata pa’ alguna cosa ellos tienen, le dices no mas...Incluso si a
ella le llegan a dar de alta, le van a contratar una persona pa’ que la cuiden, pa’ que me
ayude, y eso lo pagan ellos”. E4*tampoco estoy tan preocupada porgue la nieta de ella
es enfermera y trabaja en urgencias, y tengo una prima que también es enfermera y
entonces ellas estan dispuestas a ir a verme todo, porque yo pienso, cdmo le voy a
cambiar ensure, como la voy a alimentar [muestra bomba alimentacién con ensure]

como todo eso”. E5

Los cuidadores se manifiestan agradecidos por el apoyo que reciben de su familia

ycercanos, aunque éstos sean distintos a los mencionados anteriormente.

“No le podemos pedir mas a nuestros hermanos porque cada uno tiene su identidad,
Jorge esta en Punta Arenas y se ha pegado 3 veces el viaje para decirle “Chao
mama’(...) Manuel le provee todo lo que mas puede y ha estado aqui toda la semana,
Leonardo él también va a la casa todas las semanas, y ahora que la vio tan mal... me
dijo “huedn, yo no quiero estar en el hospital pero quiero hacer algo” y me fue a arreglar
la reja, y se respeta po’, cada uno a su manera pero estan presente, yo no me puedo

quejar “. E5
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Sin embargo, como todas las familias son diferentes, esta participacién tiene también
una contraparte negativa, consistiendo en una inexistencia de apoyo, ya sea porque no
existen mas familiares en quienes se puedan apoyar, o porque estos estan trabajando o
permanecen ocupados en otras actividades, lo que dificulta que entreguen un apoyo

mas solido al cuidador familiar.

“(...)no hay mas familia” E1 “Los que estamos no mas po, los otros como te digo,
trabajando de lunes a viernes, de repente de lunes a sdbado. Es poco lo que pueden
aportar”. E2

Otro apoyo manifestado es el que se obtiene de los empleadores, al dar facilidades al
cuidador familiar para visitar al AM dependiente hospitalizado.

“pero ahora en el trabajo me dan un permiso, por ser, yo trabajo de ocho y media a

cinco y media, pero ahora yo tengo permiso para retirarme a la una”. E7

4.4 Categoria aprioristica N° 3: Apoyo Hospitalario

Se defini6 esta categoria como aquel soporte, protecciéon y ayuda que brinda la
institucion y el personal de salud al cuidador familiar estableciéndose como recurso
extrapersonal para que el cuidador responda a este evento y mantenga la estabilidad
del sistema. En esta categoria se dio respuesta al quinto objetivo “Describir la respuesta
del apoyo institucional al cuidador durante la hospitalizaciéon del adulto mayor

dependiente a su cuidado”.
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4.4.1 Subcategoria personal de salud

Los cuidadores refieren sentirse apoyados por el personal de salud, este se relaciona
con la atencién y cuidados que recibe el AM hospitalizado y no por un apoyo directo

hacia ellos.

“vo me fijo poco en cdmo son conmigo, una esta viendo que al paciente lo tengan bien.
E2 “Muy bien, en todo sentido porque lo atienden a él, lo cuidan a él y me ayudan a mi.
Me ayudan en el sentido en que (...) en atenderlo bien y todas esas cosas” E3 “ellas

ayudan al enfermo, no a la gente que viene”. E4

Respecto a la entrega de informacion del estado de salud del AM hospitalizado, esta se
da de forma clara y completa, no obstante, el modo de acceder a esta es diversa, unos
refieren que el personal no se acerca a los familiares a informar, mientras que otros
comentan que se acercan cordialmente a darla. Algunos cuidadores, destacan la

preocupacién y apoyo del interno de enfermeria.

“(...) me explican muy bien, con mucha paciencia (...) las enfermeras de la sala, la
doctora, hoy dia dijo “todo lo que ustedes quieran saber, todo™ E5 “si yo no me acerco
a decirle “sefiorita ;mi papa cémo pasoé la noche? ;cémo esta?”, no te vienen a contar
a ti, es la obligaciéon de uno acercarse, ellos lo ven asi yo creo (...) Aqui solamente
hablé con el joven (interno de enfermeria) que esta y él nos explica un poco mas el

sistema y todo” E6

Los cuidadores destacan y valoran la explicacién de cada procedimiento que se realice.

“y la senorita me dice que estan haciendo, ehhh, qué procedimiento” E5

Del personal de salud, los cuidadores destacan el trato amable, respetuoso y carifioso

gue reciben del médico, enfermeras y técnicos paramédicos.
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“...)las nifias son bien educadas... A las nifias que de repente andan, no sé si son
técnicos, enfermeros o auxiliares, no cacho. Pero las encuentro bien humanas” E2 “(...)

son bien docil, son como delicados, no son pesados, bien delicados con los pacientes.
E7

En algunos casos agradecen la flexibilidad que tienen los enfermeros acerca del horario
de visita, facilitando su permanencia en la hora de la cena mientras consiguen la tarjeta

de visita permanente.

“el otro dia tuve problemas abajo asi que llamaron pa’ arriba y llamaron a la jefa “si -dijo
la sefiora- si se queda todos los dias, hasta que consiga el permiso del jefe nosotros le
damos permiso para que se le venga a dar la comida” E4 “(...)yo me pude quedar no

me pusieron ninguna traba para poder darle comida a él, me quedé hasta la cena”’E7

Una situacion particular es la del cuidador de AM hospitalizado con deterioro cognitivo,
quien se refiere a que no saben tratar a su familiar, que al personal le da temor y lo

evitan.

“Los médicos bien como el ajo (...) no sé si es porque tiene la enfermedad que tiene, no
lo miran. Hay algunas enfermeras que también, como que les da miedo acercarse. (...)
Como ven que tiene la cabeza perdida, es como “deshagamonos rapido del caballero’,
pero no hacen los tratamientos como deben hacerlo (...) falta de cultura sobre el tema,
debieran de humanizarse y las encuentro bien poco humanizadas a algunas, no digo
todos.” E2
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4.4.2 Subcategoria institucion hospitalaria

La mayoria de los cuidadores refieren a gusto con las condiciones del hospital, pues
asocian su comodidad a la recibida por el AM dependiente en el recinto hospitalario,

sumado a los beneficios e implementos que recibe.

“bien porque uno viene, asiste, todo. Las comodidades, o sea, coOmo uno ve que el
paciente esté bien.” E1 “‘yo estando bien él, y uno teniendo bien a los enfermos, uno se
arregla de alguna manera”. E6 “yo nunca he visto por ese lado porque yo veo por la
comodidad de él, porqgue uno viene de pasada no mas, pero a €l yo lo veo que esta en

una buena cama, limpiecito (...)” E7

Los cuidadores encuentran que la infraestructura del hospital es buena, destacandose
aspectos del area de limpieza e iluminacion, mencionando el caracter publico del

hospital.

“Esta bien, yo encuentro que esta bien (...) las salas iluminadas, claras, tienen luz,
tienen aire, qué mas se les puede pedir’ E1 “(...) juna no paga, mas toda la atencion!
jqué vamos a pedir! Yo encuentro que uno esta bien en ese sentido” E3 “Es buena,
porque cuando...estuvo en el otro edificio...No se preocupaban mucho de los aseos y

no, aqui esta impecable, ‘ta limpio” E4
Por otra parte, refieren ausencia de servicios higiénicos y lugar fisico para comer, no
obstante, estos aspectos no influyen en la percepcion positiva de la infraestructura del

recinto hospitalario.

‘o Unico que necesitamos nosotras dos es bafio y est4 en el primer piso, pero vamos

pal’ primer piso, no hay problema. E4” “Eh bafio mas cerca po’, no tener que bajar hasta
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el primer piso... (...) En la salita de espera ahi vamos a comprar algo y comemos ahi.
E5”

Sumado a lo anterior, los cuidadores hacen referencia a la incomodidad de desplazarse
del séptimo piso al primero para realizar el cambio de visita, esto por presentar

problemas de artrosis.

“lo unico fome es que hay que estar bajando y subiendo para que entre la persona (...)
porque por Ultimo podria llegar ahi afuera, mi tia y mi mam4 tienen problemas a las

rodillas, entonces imaginate, estar bajando, subiendo” E7

Dentro de las condiciones del recinto hospitalario, el horario de visitas es valorado por
los cuidadores ya que le permite mayor flexibilidad en la hora de ingreso, tiempo de

estadia y rotacion con otros familiares.

“Cuando no puedo llegar a las 12 por equis motivo, yo puedo llegar a las 2 y entrar
igual, en otros lado no (...) E1” “Tienes todo el dia para venir y tu te vas adecuando o
vas turnandote con los familiares. E2” “yo entro a las once hasta las nueve y media o

diez, bien po’ jNi en una clinica! E3”

En contraposicién con lo anterior, también se hizo mencién del poco tiempo efectivo
que el cuidador puede acompafar a su familiar debido a que cuando hay

procedimientos en la sala deben salir y volver a entrar.

(...) lo odio, fome, es que pasa que hay un horario de las 12 a las 6 de la tarde, pero al
final nos pasamos afuera porque hay tanto procedimiento que hacer (...) mi hermano
viene media hora que se arranca del trabajo, son 5 minutos no mas porque el resto esta
afuera (...)E5
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4.5 Categoria aprioristica N°4: Respuestas individuales del cuidador familiar

Esta categoria se defini6 como los elementos tangibles e intangibles que ayudan a
manejar las diferentes situaciones de la vida, dados por un proceso de formacion
afectiva, son capaces de transformar las experiencias personales y los entornos,
determinando el afrontamiento de las situaciones y el desarrollo de probleméticas. En
esta categoria se dio respuesta al sexto objetivo “Describir las respuestas individuales
del cuidador familiar durante la hospitalizacion del adulto mayor dependiente a su

cuidado”.

4.5.1 Subcategoria emocionalidad

La mayoria de los cuidadores comentan que la hospitalizacién y el proceso de
enfermedad del AM a quien cuidaban los afectaba emocionalmente, declarandola
comouna vivencia no grata para ellos, lo que generaba sentimientos de tristeza,

desesperacion y tensién, como se evidencia a continuacion.

(...Jacompafando al paciente no descansas, porque estas en tensién constantemente.
No lo encuentro grato. E2 (...) no me diga nada [se toma la cabeza triste], eso si que
no. Me ha afectado mucho se te revuelve el gallinero, como que se te pierde una mano,
la mitad de tu cuerpo. E3 (..) he sufrido mucho por su enfermedad, porque voy a quedar
sola [con tristeza] asi que me da mucha pena, no hay un dia que yo no esté llorando en

mi casa sola.E4
A pesar de las reacciones emocionales que generaba la hospitalizacion, los cuidadores

utilizaron recursos propios de aceptacion del proceso que estaban viviendo destacando

la importancia de abstraerse de esta situacion y enfrentarlo.
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“Yo ftrato de no pensar mucho, hay que hacerlo no mas. (...) Si no se te hace mas
pesada la pega. Para qué me voy a poner a victimizar la situacion. (...) La situacion
esta y hay que sacarla adelante como dicen, hasta que se pueda.” E2 (...) [pausa] ‘te lo
voy a responder con una analogia “cuero de chancho” eso hay que hacer. (...) es que a
esta cuestion hay que llevarla pa atras, o sea, es un momento que vay a tener tristezas,
emociones fuertes, pero las podi’ superar, pero si yo ando todo el dia lloriqueando, con
los mocos colgando, yo no voy a progresar, no voy a poder dar un paso mas adelante
(...) Con la sonrisa cura el alma, y eso se llama AMP, actitud mental positiva, eso hay

que hacer para enfrentar la vida.” E8

4.5.2 Subcategoria espiritualidad

Algunos de los cuidadores reconocieron la figura de Dios como pilar fundamental para

sobrellevar la hospitalizacion del AM a quien cuidaban.

“(...) estando aqui con él, dandole fuerza y teniendo esa fe, esa tranquilidad de que
vamos a volver a la casa (...) mi fe, tengo fe, confianza, me di fortaleza yo misma y mis
oraciones, que una se aferra el sefior altiro, en estos momentos lo mas grande es la fe”
E3 “(...)Es que yo soy asi, uy yo me apoyo en el sefior no mas po’, el sefior me da la
fuerza a mi po’, él, yo no te puedo decir que me la da mi familia, nadie porque él me da

la fuerza para ser asi como estoy, para soportar todo lo que he pasado po” E7

Los resultados obtenidos, se sintetizan a continuacion en la FIGURA 4
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FIGURA 4 RESULTADOS OBTENIDOS

Respuestas del culdador familiar frente a elementos estresantes durante la hospitalizacion
del adulto mayor dependiente a su cuidado
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CAPITULO 5
DISCUSION, CONCLUSIONESY SUGERENCIAS
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5.1 Discusion

La hospitalizacion del AM dependiente genera estrés tanto para €l como para el
cuidador familiar, viéndose enfrentados a diferentes elementos estresantes. Las
respuestas adaptativas que tenga, dependeran de como experimenta su cambio de rol

en el medio hospitalario y de los apoyos que pueda recibir.

Segun los resultados de esta investigacion existe un vinculo entre el cuidador familiar y
el AM dependiente hospitalizado, que corresponde principalmente y por orden de
frecuencia a filiales, fraternales o conyugales, reafirmando lo sefialado en varios
estudios (1, 3, 7, 8, 22, 30). Si bien, el orden de frecuencia mencionado en éstos varia
en cuanto al vinculo conyugal o fraternal, se mantiene constante el primer lugar para los

filiales en todas las investigaciones realizadas.

Sin embargo, gran parte de los entrevistados no logra responder en palabras concretas
y claras el vinculo establecido entre ellos. En sus respuestas dan por hecho que el lazo
familiar define la importancia de la relacibn entre el cuidador familiar y el AM
dependiente, ya que el parentesco entre madre e hijo o entre hermanos se sobrepone a
la importancia asignada al binomio. Segun esto, sentimientos como el de amor,
compromiso, gratitud y preocupacion, son inherentes socioculturalmente a cualquier
relacién familiar y, por lo tanto, pueden ser extrapolados a la relacién que se establece
entre cuidador y AM. Cabe destacar que todos ellos manifestaron tener una relacion

afectiva positiva previa al momento de asumir este cuidado(28).

En primera instancia, el cuidado es delegado al cényuge, siempre y cuando este sea
mujer. En caso de que fallezca o esté ausente, dicha labor pasa a ser responsabilidad
de los hijos o, en su defecto, de otro familiar(5). Independiente del lazo que tenga la
persona que toma el cuidado y el AM dependiente, se repite lo mismo que en diferentes
estudios, ya que se expone el predominio del género femenino desempefiando esta
labor (1, 8, 20). Esto da paso al fendbmeno conocido como feminizacion del cuidado,

debido a la preconcepcion de que las mujeres cuidan mas y mejor por condiciones
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bioldgicas e incluso histéricas (5, 38). Las cuidadoras entrevistadas mantienen los
arraigos socioculturales latinoamericanos en donde la mujer es quien debe cuidar a

otros miembros de la familia(3).

La mitad de los entrevistados no habia finalizado los estudios formales. Aquellos que si
lo habian hecho, no trabajaban fuera de su hogar(l, 20). Esto concuerda con lo
afirmado en la literatura respecto al bajo nivel educacional de las cuidadoras familiares
y al rol que desempefian como duefias de casa.

En cuanto a la atribuciéon del rol de cuidador, se encuentra fuertemente ligado al
compromiso que conlleva un lazo familiar y lo que espera la sociedad de ellos. En la
mayoria de los casos se pudo ver como una responsabilidad adquirida mas alla de la
voluntariedad de la decisién. Esto se complementa con el estudio que establece el
sentido de deber y reciprocidad en el campo de las relaciones intrafamiliares, ya que el
cuidador en algin momento de su vida recibié cuidado por parte del que ahora es un
AM dependiente (5).

El rol de cuidador en el hogar continla durante la hospitalizaciéon, pero sufre
modificaciones particularmente en la participacién directa de los cuidados basicos,
debido a que los cuidadores minimizan la importancia de su rol, ya que entienden que
cuidar corresponde principalmente a la asistencia instrumental, como bafiar y mudar,
las cuales dejan de hacer durante la hospitalizacién. Sin embargo, no relacionan que
actos como afeitar y aplicar crema en la piel siguen siendo asistencia de tipo
instrumental, ya que para ellos realizar esas actividades se relaciona mas como una

demostracion de afecto por su ser querido.
Ademas,los cuidadores manifiestan que su participacion es principalmente a través de

la compafiia y el contacto fisico, desconociendo que esto también es parte fundamental

de los cuidados y contribuye al proceso de enfermedad del familiar hospitalizado,
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corroborando lo encontrado respecto a la visualizacion que tienen de los cuidados como

elementos mas técnicos (5, 8).

Se encontraron dos situaciones: aquellos que encontraron en la hospitalizaciéon la
oportunidad para usar su tiempo en otras actividades y otros que les signific6 una

mayor exigencia.

En el primer caso, al participar menos en los cuidados del AM dependiente, los
cuidadores manifestaron disponer de mayor libertad de tiempo para dedicarse a
actividades que antes no podian realizar. Sefialaron que al no tener a su familiar en el
hogar, podian compartir tiempo con otros familiares, ver television o simplemente

descansar.

La otra parte de los cuidadores debi6 dejar de lado otros roles por la hospitalizacion. A
diferencia del punto anterior y a pesar de no participar en los cuidados instrumentales,
de igual manera deciden dedicarse por completo a la compaifiia del AM en el hospital,
generando un cambio en su rutina diaria y también en la de su entorno. Cuentan con
menos tiempo libre para sus relaciones familiares, amistad y recreacion, ademas de
que genera cambios en su salud fisica al omitir comidas y descansar menos de lo
habitual. Lo encontrado en estudios confirma esto dltimo, ya que las cuidadoras se

mantienen acompafando al AM dependiente a su cuidado en todo momento posible(5).

Bajo la mirada del modelo de Neuman se puede inferir que frente a las fuerzas
interpersonales, entendida en este estudio como los roles del cuidador, el vinculo del
binomio afecta la respuesta del cuidador frente a la hospitalizacion. En los casos donde
la relacion es mas distante, la linea flexible de defensa se aleja del nucleo del cliente,
pudiendo el cuidador desligarse relativamente de su compromiso de cuidar para realizar
otras actividades de indole personal. Por el contrario, las personas que le otorgan una

mayor atribuciéon a su rol de cuidador y que poseen un vinculo estrecho con el AM
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dependiente, se acerca su linea flexible de defensa al nucleo del sistema y, en

consecuencia, responden modificando el desempefio de sus diferentes roles.

La hospitalizacion es una experiencia inesperada y compleja que va ligada al cuidador
familiar, quien al ingresar al hospital ya se ve en un entorno diferente, a veces
interpretado como hostil, donde la participacion de otros familiares es fundamental para
poder sobrellevar de buena manera este cambio en su rutina de cuidados. Al inicio de
una hospitalizacion pueden aparecer emociones fuertes de confusion e incertidumbre
en el cuidador (28), siendo el apoyo familiar un pilar para exteriorizar estos

sentimientos.

El aislamiento social que puede presentar el cuidador durante la hospitalizacion tiende a
disminuir ante la participacion de la familia. Como menciona la mitad de los
participantes de este estudio, en correlaciéon a la literatura, la familia puede disminuir
este aislamiento y sensaciones de angustia e incertidumbre al brindar apoyo fisico,
relevo en el acompafiamiento del AM hospitalizado, apoyo psicolégico e incluso
econémico, lo que ademas favorece el acercamiento y reencuentro de los

familiares(28).

Este apoyo familiar constituye un acto de solidaridad que va acompafiado de un
sentimiento de gratitud hacia el cuidador pues, usualmente, éste no solicita ayuda. Lo
anterior, es con un fin altruista para la familia o la persona cuidadora, realizado de
forma totalmente voluntaria(28). Esta evidencia se ve reflejada en las entrevistas
realizadas, ya que varios participantes mencionan que sus familiares estan dispuestos a
ayudar en variadas labores, como el apoyo econémico, sin esperar nada a cambio, so6lo
con el fin de brindar ayuda al cuidador y ser de utilidad en el proceso de hospitalizacion
del AM dependiente.

No obstante, debido a que no todas las personas reaccionan igual ante el proceso de

hospitalizacion, algunos familiares pueden tener problemas para enfrentar esta
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situacion, generando un marco de estrés y ansiedad tanto para el AM como para su
cuidador (25).La familia no siempre empatiza con el cuidador principal, valorando
minimamente su rol, siendo que deberian colaborar en las acciones del cuidado con
una distribucién mas equitativa de las actividades y mayor compromiso y reciprocidad
entre los miembros de la familia. Evidencia de esto es un estudio realizado en Bogota,
donde la totalidad de los cuidadores referia no tener apoyo de su familia, a diferencia de
esta investigacion donde la mitad de los entrevistados referia sentirse apoyados (48).

El modelo de Sistemas de Neuman respalda la participacién de los grupos familiares y
de cercanos como agentes fortalecedores de la linea flexible de defensa, a través de
las acciones de ayuda otorgadas durante la hospitalizacion al cuidador; que abarcan
desde el apoyo emocional al financiero. Segun esto, se identifica a este elemento como

herramienta para la prevencion primaria, favoreciendo la retencion del bienestar.

Las opiniones de los cuidadores con respecto al apoyo del personal de salud se
encuentran en concordancia con lo expuesto en diversos estudios internacionales (20,
25), donde se manifiesta que el apoyo hacia ellos se relaciona con la atencion que
recibe su familiar hospitalizado. Lo anterior, segun un estudio espafiol (25), se
denomina invisibilidad del cuidador, y estd determinado por la minimizacién de sus
necesidades, ya que, en estricto rigor, el personal vela por la salud y atencién del AM
hospitalizado, no por la de su acompafante. Esta situacién es normalizada y aceptada
por los cuidadores de esta investigacion y puede estar influenciada por el paradigma
biomédico, donde el objetivo es tratar la enfermedad del usuario hospitalizado. Los
cuidadores entrevistados en este estudio no lo mencionaron como algo relevante. La
literatura sefiala que el personal de salud posee una alta carga laboral, ya que tiene una
gran cantidad de personas hospitalizadas en la unidad y metas institucionales que
cumplir(8, 31).

El trato entregado por parte del personal de salud se caracteriz6 por ser amable y

cordial, considerando las necesidades particulares de cada cuidador, flexibilizando
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medidas como el horario de visita. No obstante, la entrega de la informacién sobre su
familiar hospitalizado no se realiza de la manera correcta por los diferentes
profesionales. Lo anterior, concuerda con un estudio realizado en Espafa, en donde los
médicos no entregaban informacion, lo cual generaba inseguridad en los
cuidadores(25).

Segun la opinion de los cuidadores, a pesar de no contar con lugares destinados a
satisfacer sus necesidades, estan conformes respecto a la infraestructura y horario de
visitas del hospital. Esto difiere de la literatura, donde los cuidadores reconocen y
manifiestan las faltas de infraestructura del recinto que afectan su estadia(32).
Nuevamente se hace presente la invisibilidad del cuidador, pero esta vez desde una
perspectiva macro, en donde el hospital no se encuentra disefiado ni preparado para
gque los cuidadores permanezcan en sus instalaciones. Lo anterior, se encuentra en
concordancia con diversos estudios que sefialan como punto critico la ausencia de los
servicios previamente nombrados, no obstante, los cuidadores minimizan su

importancia y valoran otros ambitos del recinto como el orden y limpieza(20, 25, 28).

Que la situacién recién expuesta sea aceptada y justificada por el cuidador se explica
posiblemente por dos razones. La primera porque él no es un usuario directo del
hospital, es decir, no es quien estad hospitalizado. En segundo lugar, creen que al
encontrarse en un recinto publico con financiamiento estatal y al no pagar, no pueden
exigir mayores comodidades ni hoteleria. Esto es una construccién sociocultural, ya que
las personas creen que como no tienen que pagar la prestacion de salud (FONASA Ay
B) o tienen que pagar un copago minimo (FONASA C y D) tras el alta, les impide exigir
mayores garantias o servicios, pese que a cada persona que trabaje se le descuenta el
7% de su sueldo para financiar la salud publica. Ademas, pudiesen sentir que los
recursos con los que cuenta el recinto hospitalario son minimos y muy limitados,

sumado a que ellos tampoco pueden escoger el lugar donde atender a su familiar.
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En relacion a lo mencionado, en algunos recintos hospitalarios de Espafia se estan
estableciendo lugares fisicos para el cuidador, donde cuentan con servicios higiénicos

propios como duchas y bafios, entrega de comida, casinos y lugares de descanso(32).

A nivel nacional, en los recintos hospitalarios se implementd el programa “Hospital
Amigo” para acercar tanto a la familia y a la comunidad al proceso de hospitalizacion
del usuario. Pese a ello,no ofrecen las condiciones basicas de infraestructura ni
comodidad para que el familiar acompafie a la persona hospitalizada. En concreto, en la
unidad de baja complejidad médica del HCVB, entre las camas existe un espacio de
aproximadamente 1,5 metros en donde se ubica una silla, siendo la Unica facilidad que
se entrega para quienes visitan a los pacientes. No existe un comedor, por lo que los
cuidadores deben llevar sus propios alimentos e implementos para mayor bienestar,
tanto para la jornada diurna como para el acompafiamiento nocturno. Ademas, no
cuentan con bafio en la unidad, debiendo bajar al primer piso del establecimiento, por lo
gque algunos cuidadores ocupaban el destinado a las personas hospitalizadas, aunque
fuese contra la normativa. Esto Gltimo también se aprecia en hospitales de Espafa,
donde los cuidadores manifiestan su malestar al tener que trasladarse lejos del servicio

donde se encuentra hospitalizado su familiar para satisfacer sus necesidades(32).

Segun un estudio en el ambito de la psicologia, a todo lo mencionado anteriormente se
le denomina vulnerabilidad programatica, la cual es aceptada por el propio cuidador

para evitar generar molestias o pasar vergienzas(5).

Por otro lado, la ampliacion del horario de visitas diurno es altamente valorado por los
cuidadores ya que les permite compatibilizar otras actividades o roles con la
hospitalizacion. La mayoria de los cuidadores poseen la tarjeta diurna que corresponde
desde las 12:00 hrs hasta las 18:00 hrs, sin embargo, de los entrevistados ninguno
hace uso de la tarjeta de acompafiamiento nocturno (20:00 hrs hasta las 08:00 hrs) esto
posiblemente por las condiciones e infraestructura del recinto hospitalario o por preferir

este tiempo para descansar en el hogar, lo cual fue mencionado en las entrevistas. En
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contraposicién con lo anterior, en un estudio de Espafa, los cuidadores hacen uso del
acompafamiento nocturno pese a que el lugar de descanso ofrecido no satisface sus
expectativas, aungque éstos cuentan con mobiliario ergondédmicamente mejor al

observado en esta investigacion.

Al analizar las condiciones otorgadas por el hospital como elemento estresor segun el
modelo de Neuman, éstas no atraviesan la linea flexible de defensa del cuidador,
puesto que los entrevistados destacaron el horario y el trato del personal como
elementos que contribuyen a una mejor respuesta por parte del cuidador, asi como la
infraestructura y la entrega de informacion, las cuales, a pesar de que pudiesen ser
mejoradas, para los cuidadores no eran significativas; para ellos era mas importante

que su familiar fuera bien atendido.

En relacibn a las respuestas individualesde los cuidadores se observé que eran
afectados emocionalmente por la hospitalizacion, lo que se condice con un estudio que
identifica la etapa de inicio de la hospitalizacibn como el momento donde surgen
emociones ligadas a la incertidumbre. Este entorno se gatilla por el desconocimiento
por parte del cuidador del pronéstico de su familiar, el miedo a la muerte y a que no
existen espacios para exteriorizar sus sentimientos y expectativas relacionadas con
este proceso(28). Dentro de esta vivencia se hace frecuente la aparicion de
sentimientos de tristeza, decaimiento, incertidumbre, enfado, irritabilidad, preocupacion,

culpa e insatisfaccion(19),haciéndose predominante la tristeza en esta investigacion.

A pesar de las reacciones emocionales que generaba este proceso, los cuidadores
utilizaron recursos individuales inherentes a cada uno, y también espirituales para
sobrellevar la hospitalizacion del AM dependiente. Segun estudios, la religion vy
espiritualidad son utilizados como guia emocional para enfrentar, comprender y aceptar
su situacion familiar, el hecho de ser cuidador y sobrellevar de mejor manera la
hospitalizacion(24, 25, 28).
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Ahora bien, segin Neuman, el sistema de la persona esta compuesto de cinco
variables. En esta categoria se hicieron presentes las variables psicoldgica y espiritual.
Ambas estadn intimamente relacionadas con las respuestas que va a generar el
cuidador frente a elementos estresantes, donde la capacidad de enfrentar las
situaciones inesperadas y la religion se identificaron como recursos intrapersonales que

ayudan al cliente a no perder la estabilidad de su sistema.

Se puede inferir entonces que la hospitalizacion disminuye la distancia entre la linea
flexible y normal de defensa, debido a que genera una respuesta emocional en él, sin
embargo, no logra ser atravesada ya que en esta investigacion los cuidadores utilizaron

Sus recursos intrapersonales para enfrentarlo.

Conforme a la informacion obtenida se infiere que los cuidadores familiares, a pesar de
ser sometidos a una situacion estresante como la hospitalizacion del AM dependiente a
su cuidado, contaban con experiencias de hospitalizaciones recientes que influyeron en
las respuestas del cuidador en base a los recursos inter, intra y extrapersonales

desarrollados.

Probablemente los dos grandes eventos estresantes vivenciados por los cuidadores
fueron el momento en que asumieron el cuidado y el paso por la unidad de urgencias
con su familiar. El primero, se debe a que el cuidador experimenta un cambio relevante
en su vida al dejar roles de lado, no contar con los conocimientos, la capacitacion fisica,
psicolégica e infraestructura adecuada en el domicilio para cuidar, pero debido al largo
tiempo que llevaban cuidando, lograron generar un mecanismo de respuesta exitoso
frente a dicho evento. El segundo esta relacionado con que la mayoria de los AM
dependientes que ingresaron a la unidad de urgencias estaban descompensados. Todo
esto genera un ambiente de incertidumbre para el cuidador, acrecentado por una
espera prolongada, la falta de disponibilidad de camas, informacion y diagndstico

temprano.
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Por otro lado, como criterio de exclusion se considerd el inventario de depresion de
Beck abreviado, el cual, al encontrarse alterado, no permitié la participacion de los
cuidadores que se encontraban labiles emocionalmente. En consecuencia, basandose
en el modelo de Neuman, se dej6 fuera del estudio a aquellas personas que ya tenian
alterada la linea flexible y normal de defensa ante el evento estresante, pudiendo haber
obtenido de ellos, una respuesta diferente al proceso de hospitalizacion.

Dentro de las limitaciones de este estudio se encontré que al momento de buscar a los
participantes, la mayoria de los hospitalizados correspondia a adultos mayores
dependientes. Sin embargo, esta dependencia habia sido adquirida durante la
hospitalizacion y no antes de ella, limitando la cantidad de informantes.

Considerando que este es un estudio de pregrado, y con el fin de minimizar los riesgos
de dafo emocional en el cuidador, se excluy6 a las personas que presentaron labilidad

emocional segun el inventario de depresion de Beck abreviado, limitando la diversidad

de resultados.

5.2 Conclusiones

A continuacion, se dara respuesta a los objetivos planteados en esta investigacion:

Respecto a las condiciones sociodemograficas y de salud de los cuidadores familiares

se observo que la mayoria fueron mujeres en edades medias de la vida.
Con respecto a su estado civil, existi6 igual cantidad de mujeres casadas y solteras,

mientras que hubo una minoria en estado de viudez o separacion. De las mujeres

solteras, ninguna tuvo hijos.
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En relacibn al lazo que unié al cuidador familiar con el AM dependiente,
mayoritariamente se trataba de su padre o madre. El nivel educacional de los

cuidadores se concentré mayoritariamente en la ensefianza media completa.

Gran cantidad de los cuidadores se dedicaban exclusivamente al hogar y a sus labores
de cuidar, mientras que las restantes ademas de asumir los cuidados de su familiar,
trabajaban fuera de éste. El tiempo que llevaban cuidando era variable, siendo desde
los 6 meses a los 17 afios.

De los entrevistados, la mitad poseia antecedentes de mdultiples patologias crénicas,
siendo mayoritariamente hipertension arterial y diabetes mellitus tipo II.

Por otro lado, respecto a las condiciones sociodemograficas y de salud del AM
dependiente hospitalizado se identifico que sus edades fueron, en su mayoria, sobre los
80 afos, y mas de la mitad correspondié a hombres. Existié igual cantidad de personas

con dependencia total y severa, concentrando los mayores niveles de dependencia.

El tiempo de hospitalizacibn no superaba los 12 dias y el motivo de hospitalizacion
correspondié predominantemente a enfermedades infecciosas en vias respiratorias o
urinarias. Gran parte de los adultos mayores presentaban una o mas hospitalizaciones
en el dltimo afio, correspondiendo principalmente a la misma patologia causante del

ingreso actual.

El vinculo formado entre cuidadores y adultos mayores dependientes hospitalizados se
encontraba basado en lazos consanguineos, filiales, fraternales y conyugales, el cual
poseia un fuerte componente de relaciones previas positivas que otorgaban cimientos a
dicha relacion. Sin embargo, los entrevistados no lograron definir en palabras concretas
y claras el vinculo establecido entre ellos, ya que dieron por hecho que el lazo familiar

es suficiente para definir la importancia de esta relacion.
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Los cuidadores familiares respondieron a la hospitalizacion de acuerdo a como los
recursos intrapersonales, interpersonales y extrapersonales influyeron en ellos segun

Sus experiencias previas, puntos de vista y apoyo percibido.

Segun ello se obtiene que la hospitalizacion del AM dependiente es un suceso que
genera un cambio en el rol del cuidador al disminuir su participacién en las actividades
de cuidado en el AM por la dinamica establecida al interior del hospital. También se ven
afectados los otros roles que la persona desemperfie, tales como el de trabajador,
madre/padre, esposo/esposa, entre otros, generando como respuesta una
reorganizacion de su rutina entre las labores de cuidar y otras actividades.

La participacion de otros familiares es parte importante para poder sobrellevar la
hospitalizacion del AM cuidado, en este sentido los cuidadores agradecen el apoyo
espontaneo recibido a través de visitas, relevo y respaldo econdmico ofrecido sin haber
sido solicitado. No obstante, se encontraron casos donde habia cuidadores que no
contaban con este apoyo, y sin embargo tenian la capacidad de sobrellevar

adecuadamente la situacion.

El cuidador considera que la infraestructura y el apoyo del personal de salud cumplen
con su expectativa respecto al cuidado y trato que recibe el AM dependiente. Cabe
destacar, que tanto el hospital como el propio cuidador influyen en la respuesta de
invisibilizarse frente a su rol debido a la dinamica propia de la Unidad hospitalaria,
refiiendo que no necesita espacios para descansar o comer, pues la atencion debe ser
hacia su familiar hospitalizado, lo cual es comprendido y aceptado por el cuidador, de

modo que no exige mayor inclusion.

La conformidad antes mencionada esta mediada por el buen trato entregado al binomio,
la flexibilidad del horario de visitas, la infraestructura y condiciones del recinto (orden y
limpieza), a pesar de la inexistencia de lugares destinados a satisfacer sus

necesidades. Sin embargo, los cuidadores manifiestan como aspecto negativo la
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escasa entrega de informacion sobre la situacion de salud de su familiar por parte del

personal de salud, debiendo ser ellos quienes soliciten dicha informacion.

En las respuestas individuales del cuidador, manifestaron que la hospitalizacion y el
proceso de enfermedad del AM dependiente los afectaba emocionalmente,
declarandola como una vivencia no grata para ellos, lo que generaba sentimientos de

tristeza, desesperacion y tension.

A pesar de las reacciones emocionales que generaba la hospitalizacién, los cuidadores
utilizaron recursos inherentes a cada uno de ellos, tales como abstraerse de la situacion
para enfrentarla y reconocer la figura de Dios como pilar espiritual para sobrellevar este
proceso.

Los elementos estresantes de la hospitalizacion del AM dependiente pueden alterar el

bienestar en el sistema del cuidador.

Por lo tanto, se concluye para las personas entrevistadas, que de la fuerza
interpersonal contaron con apoyo por parte de su entorno familiar en lo afectivo o
economico, y a través del acompafiamiento en las visitas. De la fuerza extrapersonal,
también se obtiene apoyo por parte del hospital, con la flexibilidad del horario de visitas,
trato y atencion otorgada al binomio, limpieza y orden del lugar. Finalmente, de la fuerza
intrapersonal lograron recurrir a sus respuestas individuales, guiadas principalmente por

la emocionalidad y espiritualidad para afrontar esta situacion.

El conjunto de estos elementos, finalmente determinaron en este grupo, la mantencion
en la estabilidad del sistema, es decir, que la hospitalizacion no fue una situacién que
alterara su bienestar en cuanto a como Betty Neuman lo plantea. Tal como se explica
en la FIGURA 5.
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Sin olvidar, que los participantes de la investigacién fueron solo quienes no presentaron

labilidad emocional segun cuestionario de Beck.

FIGURA 5 DIAGRAMA DE CONCLUSIONES
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5.3Sugerencias

En la actualidad el paradigma disciplinar de enfermeria se encuentra en busqueda de
otorgar un cuidado humanizado a las personas desde una mirada integral, en donde la
atencion entregada al AM dependiente debiese ser desde una perspectiva
biopsicosocial, considerando al cuidador familiar en el proceso de hospitalizacion como
una persona que también se ve afectada por este evento, no solo por el desgaste fisico
que produce, sino que también por la carga emocional de llevar un tiempo

desempefiando esta labor.

Segun esto, el enfermero, basandose en el modelo de Sistemas de Betty Neuman,
debiese contar con las competencias para identificar a quienes presenten
manifestaciones o riesgo en la pérdida de la estabilidad de su sistema y, conforme a

ello, generar intervenciones con énfasis en medidas de prevencién a nivel primario.

Por otro lado, es necesario visibilizar la importancia que merece el cuidador, tanto en el
personal de salud como en ellos mismos, destacando que su labor es relevante en el
proceso de hospitalizacion, ya que son ellos quienes conviven con el AM y conocen sus
necesidades y cuidados. Ademas, al estar en el horario de visitas acompafiando, son
parte de la vigilancia del estado de salud del AM, contribuyendo a lo realizado por el

personal.

Por ello es importante integrarlo a los cuidados que se otorgan al AM en el hospital, ya
que les permite mantener su rutina, empoderarlos en su rol y a través de ello generar
instancias de educacion en aguellos conocimientos, técnicas y habilidades que puedan

ser mejoradas y reforzadas.

En relacién a la distribucion de espacios al interior del hospital se sugiere la posibilidad
de habilitar bafios mas cercanos al lugar donde los cuidadores realizan las visitas, ya

gue en la mayoria de los casos estos son adultos mayores y/o presentan problemas
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fisicos para movilizarse, los cuales se ven agravados al tener que bajar a primer piso
donde se ubica el bafio de visitas.

Finalmente se sugiere realizar nuevos estudios respecto al tema en hospitales de la
region, que incluyan también a los cuidadores familiares que estén Ilabiles
emocionalmente con el fin de obtener diversidad de experiencias y resultados
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ANEXO 1 INDICE DE BARTHEL

Parametro Situacién del paciente Puntaje
Comer - Totalmente independiente 10
- Necesita ayuda para cortar carne, el pan, etc. 5
- Dependiente 0
Lavarse - Independiente: entra y sale solo del bafio 5
- Dependiente 0
Vestirse -Independiente: capaz de ponerse y quitarse la | 10
ropa sin ayuda.
-Necesita ayuda: realiza sin ayuda mas de la
5
mitad de las tareas en un tiempo razonable.
_ 0
-Dependiente.
Arreglarse - Independiente para lavarse la cara, las manos, | 5
peinarse, afeitarse, maquillarse
- Dependiente
0
Deposiciones | - Continencia normal 10
(Valorese  la _ ] o
- Ocasionalmente  algun  episodio de|5
semana
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previa)

incontinencia, 0 necesita ayuda para

administrarse supositorios o lavativas

0
- Incontinencia
Miccion - Continencia normal, o es capaz de cuidarse de | 10
(Valorese la | la sonda si tiene una puesta
semana o o o
_ - Un episodio diario como maximo de
previa) _ o . . 5
incontinencia, 0 necesita ayuda para cuidar de
la sonda
- Incontinencia 0
Usar el retrete |- Independiente para ir al cuarto de aseo, |10
guitarse y ponerse la ropa.
- Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia
5
solo
_ 0
- Dependiente
Trasladarse - Independiente para ir del sillén a la cama 15
- Minima ayuda fisica o supervision para hacerlo | 10
- Necesita gran ayuda, pero es capaz de
mantenerse sentado solo
5

- Dependiente
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0
Deambular - Independiente, camina solo 50 metros 15
- Necesita ayuda fisica o supervision para | 10
caminar 50 metros
- Independiente en silla de ruedas sin ayuda .
- Dependiente
0
Escalones - Independiente para bajar y subir escaleras 10
- Necesita ayuda fisica o supervision para |5
hacerlo
- Dependiente
0
RESULTADO GRADO DE DEPENDENCIA
Menos de 20 puntos Total
20-35 puntos Severa
40-55 puntos Moderada
Mayor o igual a 60 puntos Leve

ruedas)

100 puntos (90 si usa silla de | Independiente
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ANEXO 2 INFORMACION TECNICA INDICE DE BARTHEL

Confiabilidad Demuestran una alta confiabilidad
indices de Kappa entre 0.47 a 1.0 (Moderado a Sustancial) Inter
observador de 0.84 a 0.97.(Sustancial)

Validez Buen predictor de mortalidad., de respuesta a rehabilitacion y

buen predictor de riesgo de caidas.(Referente del Programa
Adulto Mayor, SSMSO 2013)

Con un coeficiente de correlacion de 0.90. La escala mostro
asunciones escalares satisfactorias y elevada consistencia
interna (correlaciones item-total: 0,57-0,91; alfa de Cronbach:
0,94).

Referencias de | Estudio Nacional de la Discapacidad (FONADIS 2004)
utilizaciones . S

, Encuesta Salud Bienestar y Envejecimiento (SABE) (MINSAL-
previas del
, OPS) 2006
instrumento

Encuesta de Calidad de Vida y salud (MINSAL 2006)

Escala de | Evalia 10 areas de AVD (comer, trasladarse entre la silla y la
Medicion cama, aseo personal, uso del bafo, bafarse, desplazarse, subir

y bajar escaleras, vestirse y desvestirse, control el intestino y
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control de orina).

Posee 2, 3 o0 4 niveles de puntuacién (segun la actividad).

Intervalos de 5 en 5 puntos. Rango de puntaje: 0 a 100.
Dependencia total:< 20

Dependencia Grave = 20 a 35

Dependencia Moderada = 40 a 55

Dependencia Leve > 60

Auténomo =100.

Normas y | La evaluacion mediante preguntas al cuidador se realiza en 2-5
poblacion minutos y la autoevaluacién de la discapacidad requiere
normativa aproximadamente 10 minutos.

Estandarizacién | No requiere.

Traduccién No requiere

Adaptacion Adaptado
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linglistica

Adaptacion Adaptado

Semantica

Piloteo en | Actualmente, se tiene como referencia técnica su aplicacion en
poblacion el Instituto Nacional de Geriatria y en el Hospital Salvador del

equivalente a la | Servicio de Salud Metropolitano Oriente a los Adultos Mayores

objetivo de 80 afios y mas, recién ingresados, a partir del 2011.

Estandarizacién | No se requiere.
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ANEXO 3 INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK ABREVIADO

En este cuestionario aparecen varios grupos de afirmaciones. Por favor, lea con
atencion cada una. A continuacion, sefale con una “X” cual de las afirmaciones de cada
grupo describe mejor cémo se ha sentido durante esta Ultima semana, incluido en el dia
de hoy. Si dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmacion que considere
aplicable a su caso, marquela también. Asegurese de leer todas las afirmaciones dentro

de cada grupo antes de efectuar la eleccién.

(Se puntuara 0-1-2-3).

1. Tristeza.

No me siento triste

Me siento triste

Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo.

Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo.

2. Pesimismo.

No me siento especialmente desanimado respecto al futuro

Me siento desanimado respecto al futuro

Siento que no tengo que esperar nada

Siento que el futuro es desesperanzador y las cosas no mejoraran

Alteracion del estado emocional:
2 puntos 0 mas en la pregunta nimero 1.
3 puntos en la pregunta 2.

Conjuntamente en ambas preguntas seobtiene 4 0 mas puntos.
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ANEXO 4 INFORMACION TECNICA INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK

Fiabilidad

Los datos sobre la fiabilidad de las puntuaciones se basan
exclusivamente en la consistencia interna. Los coeficientes son
elevados (superiores a 0.85) y similares a los obtenidos en los
estudios internacionales con la version original del BDI-Il. En un
estudio realizado con el test original se obtuvo una correlacion test-
retest muy elevada (0.93). La muestra estaba formada por 26

pacientes y el intervalo de aplicacién fue de una semana.

Validez

Se ha utilizado una metodologia adecuada para traducir y adaptar
los items a la poblacion espafola. El contenido de la prueba incluye
todos los criterios propuestos por DSM-IV y CIE- 10 para el
diagnostico de un episodio depresivo mayor y casi todos los
propuestos (todos los del DSM-1V y el 75% de los del CIE-10) para
el diagnostico de distimia. No se aportan resultados de consultas a
expertos.

Las puntuaciones de la prueba presentaron una adecuada validez
convergente: elevadas correlaciones (superiores a 0.50) con las
medidas de depresion del MCMI-Il y del LED. La validez
discriminante resultdé mas comprometida. Por un lado, se
obtuvieron correlaciones moderadas con la medida de ansiedad del
STAI Por otro, sin embargo, se observaron altas correlaciones con
la medida de ansiedad del BAI. Los autores argumentan que esta
elevada asociacion se explica por la presencia de sintomas

compartidos en las definiciones clinicas de depresion y ansiedad.

Referencias
utilizaciones
previas

instrumento

de

del

Mufioz, J. y Fernandez-Hermida, J. R. (2010). La opinién de los
psicélogosesparioles sobre el uso de los test. Papeles del
Psicélogo 31, 108-121
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Escala de

Medicion

Se compone de 21 items indicativos de sintomas tales como
tristeza, llanto, pérdida de placer, sentimientos de fracaso y de
culpa, pensamientos o deseos de suicidio, pesimismo, etc.

Cada item se responde en una escala de 4 puntos, de 0 a 3,
excepto los items 16 (cambios en el patrén de suefo) y 18
(cambios en el apetito) que contienen 7 categorias. Si una persona
ha elegido varias categorias de respuesta en un item, se toma la
categoria a la que corresponde la puntuacibnmas alta. Las
puntuaciones minima y maxima en el test son 0 y 63. Se han
establecido puntos de corte que permiten clasificar a los evaluados
en uno de los siguientes cuatro grupos: 0-13, minimadepresion; 14-
19, depresiodn leve; 20-28, depresidon moderada; y 29-63, depresion

grave.

Normas y
poblacion

normativa

En general, requiere entre 5 y 10 minutos para ser completado;
aungue los pacientes con depresion grave o trastornos obsesivos a

menudo pueden tardar mas tiempo en cumplimentarlo.

Estandarizacion No requiere.
Traduccion No requiere.
Adaptacion Adaptado
linguistica

Adaptacion Adaptado
Seméantica
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Piloteo en
poblacion
equivalente a la
objetivo

El inventario inicialmente propuesto por Beck y sus versiones
posteriores han sido los instrumentos mas utilizados para detectar y

evaluar la gravedad de la depresion. De hecho, es el quinto test

mas utilizado por los psicologosespafoles
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ANEXO 5 ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

A. Datos generales

Hora Inicio:

Hora Término:

Cuidador familiar

Iniciales:

N° de Folio

Teléfono de contacto

1.- Usted, ¢ Cuantos afios tiene?

N° de afios cumplidos:

2.- Género

1 Masculino 1 Femenino

3.- ¢ Cudl es su estado civil?

[ Soltero | [0 Casado | CIDivorciado | [ Separado | I Viudo I Unioén
de hecho

4.- Usted, ¢Hasta qué nivel cursé sus estudios?

0 Basica|[ Basica | Media | O Media | 0 Superior | U

Incompleta | Completa Incompleta Completa Incompleta | Superior
Completa

5.- Usted, ¢, Con quién vive?

[ Solo I Pareja I Hijo(s) ] Otros

6.- ¢ Cual es su relacion de parentesco con el adulto mayor que cuida?
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1 Hija/o O Hermana/o | [J Esposa/conyuge | [ 1 Otro:
Nuera/Yerno

7.- ¢ Trabaja actualmente?

8.-¢,Cuénto tiempo lleva siendo cuidador?

9.- Usted ¢, Posee enfermedades cronicas?

] ] Diabetes | [1 Artrosis [ Otras [INinguna

Hipertensién Mellitus

Arterial

Adulto Mayor

10.- Edad:

N° de afios cumplidos:

11.- Género

L] Masculino L] Femenino

12.-Clasificacién indice de Barthel

L] Moderado L] Severo U] Total

13.-¢Cuél es el diagnostico o motivo de ingreso?

12.-¢ Cuéntos dias lleva hospitalizado
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13.- ¢ Ha tenido hospitalizaciones anteriores?

B. Preguntas entrevista semiestructurada

¢,Cémo describiria la relaciébn emocional establecida entre usted y el adulto mayor

dependiente a su cuidado?

¢,Coémo fue la situacién que lo llevé a convertirse en cuidador principal?

¢En qué ha cambiado su vida personal al momento de volverse cuidador(a)?

Cuénteme, ¢Como eran los cuidados que usted realizaba a su familiar antes de la

hospitalizacién?

¢,Cémo han cambiado los cuidados que usted realizaba a su familiar ahora que él

se encuentra hospitalizado?

¢,Como era el apoyo que recibia de su familia antes de la hospitalizacion?

¢, Como es el apoyo de su familia ahora en la hospitalizacion?
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8. Usted ¢ Como se ha sentido apoyado por parte del personal de salud?

9. ¢Como considera que el hospital ayuda en el cuidado de su familiar en cuanto a

estructura, espacio fisico y horarios de visita?

10. ¢ Cémo le ha afectado emocionalmente tener hospitalizado a su familiar?

11. Con respecto a la pregunta anterior ;,Coémo lo ha enfrentado?
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ANEXO 6 ACTA APROBACION CEC-SSVSA

1201 29-06-17

ORD.:
SERVICIO DE SALUD

VALPARAISO-SAN ANTONIO

/Int. N2 039

ANT.: TESIS EFERMERIA UV HCVB

MAT.: APROBACION DE ESTUDIO
DE: DR. DAGOBERTO DUARTE QUAPPER

DIRECTOR SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO

A: SEGUN DISTRIBUCION

Respecto del estudio de investigacién titulado “Experiencia del cuidador familiar frente a la
hospitalizacién del adulto mayor dependiente a su cuidado”, informo a Ud. que el Comité Etico Cientifico del
Servicio de Salud Valparaiso San Antonio efectué la evaluacién ético cientifica, otorgando su aprobacién por
unanimidad, con fecha 28 de junio del 2017, de acuerdo a lo estipulado en normativa legal vigente para

investigacién cientifica en seres humanos y al constatar que no existen riesgos para la seguridad de los
participantes.

INVESTIGADORA PRINCIPAL Y DOCENTE GUIA: E.U. ISABEL SIEFER NAVAS

ALUMNOS TESISTAS Y CO INVESTIGADORES: Daniela Arévalo Tejada , Macarena Espinoza Zamora, Xavier
Méndez Placencia, Catalina Ortiz Diaz, Camila Pacheco Ojeda, Belén Valenzuela Rios, Jeymar Vega Saez y
Carla Zambrano Intriago

SITIO DE INVESTIGACION: HOSPITAL CARLOS VAN BUREN, VALPARAISO.

FECHA DE INGRESO A EVALUACION: 21 DE JUNIO DEL ANO 2017

CEC EVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SSVSA

FECHA DE APROBACION: 28 DEJUNIO DEL ANO 2017

1.- El Investigador, antes de iniciar la ejecucién del estudio, debera solicitar la autorizacién expresa del Director
del Establecimiento de Investigacién, cuya respuesta debe ser emitida dentro de un plazo no superior a 20 dias
habiles a contar de la fecha de evaluacién conforme del Comité Etico Cientifico correspondiente (artfculo 10 bis, del
reglamento de la ley 20.120). Por lo contrario, se desprende del mismo articulo,
autorizacién debera ser fundada.

2.- El Director del Establecimiento de Investigacién, como garante de las fichas clinicas, debera asegurar la
reserva de la identidad del titular y resguardar la informacién personal , datos médicos, datos genéticos u otros
datos de caracter sensible alli contenida, por lo tanto se debera adoptar las providencias necesarias para que el
investigador o sus colaboradores que accedan a toda esta informacién, la protejan y utilicen exclusivamente para
los fines para los cuales fue requerida.

que la negativa a esta

3.- El Director del Establecimiento al momento de autorizar la ejecucién del protocolo de investigacién es
responsable de velaré:aara que el estudio se ejecute dentro del marco establecido por la normativa legal vigente.
4.- Los Comité

tico Cientifico realizan la evaluacién ético cientifica de las investigaciones sometidas a su
consideracién, ademéas de pronunciarse al respecto, mediante su aprobacién o rechazo, tienen como atribucién
observar su ejecucién, con el fin de garantizar la seguridad, bienestar y derechos de las personas participantes
como sujetos de investigacion.

S.- El Comité Etico Cientifico del SSVSA, puede asesorar los Directores de Establecimiento o Jefaturas que lo
requieran, frente a dudas que puedan surgir durante las distintas etapas que contiene una investigacién Cientifica

en Seres Humanos (planificacién, evaluacién bioética, ejecucién o conduccién, seguimiento y difusién de los
resultados).

Rodrigo Vergara Fisher Presidente Médico Pediatra

Mariana Cubillos Gémez Secretaria Ejecutiva Odontéloga

Claudia Cartagena Salinas Vicepresidente Médico Broncopulmonar
Felipe Campos Araya Asistente Social

Marta Colombo Campbell Neuropediatra

Edith Cuadra Aravena Secretaria Auditoria

Giulian Giachetti Herrera
Evelyn Quezada Collado
Carolina Leonardini Aris Miembro de la Comunidad

Mariana Torres Brito Quimico Farmacéutico
Mario Villagra Jamett ad

Ingeniero Comercial
Administrativa

Saluda atentamerite a Usted,

DR. DAGOBERTO DUARTE QUAPPER
< DIRECTOR SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO

Investigador principal, Enfermerfa, Universidad de Valparaiso. >
Director HCVB

Jefe Servicio medicina Interna HCVB

Departamento de Gestién de Docencia e Investigacién HCVB

CEC SSVSA

Oficina de Partes

YVVVVY
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SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO
COMITE ETICO CIENTIFICO

ACTA DE APROBACION N°35/2017

El Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso-San Antonio certifica haber evaluado
los antecedentes presentados del proyecto de investigacion titulado “Experiencia del
cuidador familiar frente a la hospitalizacién del adulto mayor dependiente a su cuidado”
y de acuerdo a lo estipulado en la normativa legal vigente para la investigacién cientifica en
seres humanos, lo aprueba por decisién unanime, en sesién del 28 de junio del 2017,
tomando en consideracién los siguientes aspectos ético-cientificos:

1) Valor social:

La investigacién es relevante porque sus resultados podrian ayudar a contribuir a mejorar las
estrategias de atencién en la unidad.

2) Validez Cientifica:

El disefio se ajusta a las normas de investigacién en seres humanos y es correcto segun
metodologia de la investigacion.

3) Razén riesgo/beneficio:
La proporcién riesgo beneficio es favorable. El riesgo derivado del uso de datos personales y/o
sensibles se minimizara tomando todos los resguardos necesarios.

4) Consentimiento Informado:
El proceso de consentimiento informado cuenta con el formulario que provee toda la

informacién requerida para que los participantes puedan tomar una decisién informada y se
respeta el derecho como tal.

5) Respeto por los participantes:
Se respetara el derecho a la privacidad de los registros y el resguardo de la confidencialidad
de los datos personales y sensibles, tomando todas las medidas existentes.

6) Idoneidad de la Investigadora Principal:

Los antecedentes curriculares sefialan que la investigadora principal retine las competencias
necesarias para la conduccién de este estudio. La investigadora principal se compromete a
enviar avance del estudio a los seis meses de iniciar su ejecucién y sus resultados al finalizarlo.

7) Evaluacién ético cientifica Independiente:

El Comité ético cientifico del SSVSA efectué la evaluacién ético cientifica previa aprobacién del
estudio y sus miembros presentes declararon no tener conflictos de intereses durante su
evaluacion.

INVESTIGADORA PRINCIPAL Y DOCENTE GU{A: E.U. ISABEL SIEFER NAVAS

ALUMNOS TESISTAS Y CO INVESTIGADORES: Daniela Arévalo Tejada , Macarena
Espinoza Zamora, Xavier Méndez Placencia, Catalina Ortiz Diaz, Camila Pacheco Ojeda,
Belén Valenzuela Rios, Jeymar Vega Saez y Carla Zambrano Intriago

SITIO DE INVESTIGACION: HOSPITAL CARLOS VAN BUREN, VALPARAISO.

FECHA DE INGRESO A EVALUACION: 21 DE JUNIO DEL ANO 2017

CEC EVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SSVSA

FECHA DE APROBACION: 28 DEJUNIO DEL ANO 2017
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SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO
COMITE ETICO CIENT{FICO

Se aprueba estudio de investigacion titulado “Experiencia del cuidador familiar frente a la
hospitalizaciéon del adulto mayor dependiente a su cuidado”.

INVESTIGADORA PRINCIPAL Y DOCENTE GUIA: E.U. ISABEL SIEFER NAVAS

ALUMNOS TESISTAS Y CO INVESTIGADORES: Daniela Arévalo Tejada , Macarena
Espinoza Zamora, Xavier Méndez Placencia, Catalina Ortiz Diaz, Camila Pacheco Ojeda,
Belén Valenzuela Rios, Jeymar Vega Saez y Carla Zambrano Intriago

SITIO DE INVESTIGACION: HOSPITAL CARLOS VAN BUREN, VALPARAISO.

FECHA DE INGRESO A EVALUACION: 21 DE JUNIO DEL ANO 2017

CEC EVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SSVSA

FECHA DE APROBACION: 28 DEJUNIO DEL ANO 2017

Consta que los miembros del Comité efectuaron una declaracién de conflictos de Intereses
previa evaluacién, en la cual ninguno declaré tenerlos, por lo tanto ninguno de los presentes se
inhabilité durante la evaluacién del estudio. Se aprueba protocolo de estudio con fecha 28 de
junio 2017.

g/
Miembros del CEC APRUEBA / RECHAZA SE ABSTIENE

Felipe Campos Araya

Claudia Cartagena Salinas J

Marta Colombo Campbell

Edith Cuadra Aravena &ﬁwq‘iﬁ
Mariana Cubillos G6mez , / m
AL 144
Giulian Giachetti Herrera P < oA
P

Carolina Leonardini Aris

Evelyn Quezada Collado - é\l{M g

Mariana Torres Brito

{ \ X/ =
Mario Villagra Jamett s | J
t
Rodrigo Vergara Fisher ‘_\—‘fo \
—\
Le saluda atentamente, ‘ L d"’&

MlTl’;;é"iicq CIENTIFICO
“VAEPARAISO-SAN ANTONIO
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SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO
COMITE ETICO CIENTIFICO

D E 10N APROBADA

El Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso San Antonio, presidido por la Dr.
Rodrigo Vergara Fisher, certifica haber evaluado los antecedentes presentados del estudio de
investigacion titulado “Experiencia del cuidador familiar frente a la hospitalizacion del
adulto mayor dependiente a su cuidado”.

INVESTIGADORA PRINCIPAL Y DOCENTE GUIA: E.U. ISABEL SIEFER NAVAS

ALUMNOS TESISTAS Y CO INVESTIGADORES: Daniela Arévalo Tejada , Macarena
Espinoza Zamora, Xavier Méndez Placencia, Catalina Ortiz Diaz, Camila Pacheco Ojeda,
Belén Valenzuela Rios, Jeymar Vega Saez y Carla Zambrano Intriago

SITIO DE INVESTIGACION: HOSPITAL CARLOS VAN BUREN, VALPARAISO.

FECHA DE INGRESO A EVALUACION: 21 DE JUNIO DEL ANO 2017

CEC EVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SSVSA

FECHA DE APROBACION: 28 DEJUNIO DEL ANO 2017

Protocolo de estudio “Experiencia del cuidador familiar frente a la | Aprobado
hospitalizacion del adulto mayor dependiente a su cuidado” , versién 28
junio 2017, version 28 junio 2017

Formulario de consentimiento informado para estudio: “Experiencia del | Aprobado
cuidador familiar frente a la hospitalizacion del adulto mayor dependiente
a su cuidado”, version 28 junio 2017

Saluda atentamente a Usted,

DR. RODRIGO VERGARA FISHER
PRESIDENTE COMITE ETICQ CIENTIFICO
SERVICIO DE SALUD VALPARAISO-SAN ANTONIO
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SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO
COMITE ETICO CIENT{FICO

VALPARAISO, 28 DE JUNIO DE 2017

DECLARACION DE CUMPLIMIENTO DE LAS BUENAS PRACTICAS CLIiNICAS

Este Comité de Evaluacién Etica Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso San Antonio, esta
organizado, actiia y emite sus dictdmenes en pleno acuerdo con la Declaracién de Helsinki
(1964 y sus modificaciones de 1975,1983,1989,1996,2000,2002,2004 y 2008), con las Normas
de la “Buena Préctica Clinica” (GCP) establecidas por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,
WHO) 1996, la Harmonized Tripartite Guidelines for Good Clinical Practice (1996), por las
Normas Eticas Internacionales para las Investigaciones Biomédicas con sujetos humanos
(Organizacién Panamericana de la Salud y por el Consejo de Organizaciones Internacionales de
las Ciencias Médicas (CIOMS), 1996, las Operacional Guidelines for Ethics Comités that Review,
Biomedical Research (WHO, 2000) y por las Regulaciones Nacionales (Norma Técnica n2 57 del
04 de junio de 2001, del Ministerio de Salud del Gobierno de Chile: Regulacién de la ejecucién
de ensayos clinicos que utilizan productos farmacéuticos en seres humanos).

Le saluda atentamente,

SERVICIO DE SALUD VALPARAISO-SAN ANTONIO
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ANEXO 7 APROBACION UNIDAD BAJA COMPLEJIDAD MEDICA HCVB

*

e Universidad

B\ deValparaiso
CHILE

Carta de respaldo

adulto mayor dependiente”, por considerar que sus resultados son un
beneficio para el equipo de gnfermeria y para la Unidad de Baja Complejidad
Médica donde se desarrollard el estudio.

Esta investigacion sera realizada por alumnos de cuarto afio de la carrera de
enfermeria de la Universidad de Valparaiso y consiste en realizar entrevistas
a cuidadores familiares de adultos mayores dependientes que se encuentren
hospitalizados en esa Unidad, durante el segundo semestre del 2017.

Dra. Ménica Carvajal Mufioz
Médico Jefe de Servicio wiedicina
RUT: 7.172.208-0
Hospital Carlos Van Buren
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ANEXO 8 CONSENTIMIENTO INFORMADO

Formulario de Consentimiento Informado

Informacién para participante

El propésito del presente documento es invitarlo a participar en el estudio de investigacion “Experiencia del cuidador
familiar frente a la hospitalizacién del adulto mayor dependiente a su cuidado”

Usted ha sido elegido por ser familiar y cuidador principal de un adulto mayor con dependencia moderada a total el
cual se encuentra hospitalizado.

La investigadora principal es la Enfermera Universitaria y Docente, Isabel Siefer y sus co-investigadoras, las
estudiantes de Enfermeria de la Universidad de Valparaiso, Daniela Arévalo Tejada, Macarena Espinoza Zamora,
Xavier Méndez Placencia, Catalina Ortiz Diaz, Camila Pacheco Ojeda, Belén Valenzuela Rios, Jeymar Vega Séez y
Carla Zambrano Intriago.

Su participacién es voluntaria y para que usted pueda tomar una decision informada, le explicaremos a continuacién
cudles seran los procedimientos involucrados en la ejecucién de la investigacién, asf como en qué consistird su
participacién:

Doén se llev la investigaciéon

La investigacién mencionada se realizara en el hospital Carlos Van Buren de Valparaiso, se realizara en un lugar
apropiado que mantenga la tranquilidad y asegure su privacidad segtn la disponibilidad del servicio, durante el
segundo semestre del afio 2017.

Motivacién i 1 dio

La importancia de nuestra investigacion radica en que en Chile existe un aumento significativo de la poblacién adulto
mayor y considerando que los adultos mayores pueden perder progresivamente su funcionalidad, es en este periodo
de la vida donde se requiere mayor acceso a los servicios de salud y a las hospitalizaciones. Al haber escasos estudios
que muestren evidencia respecto a la experiencia del cuidador familiar frente a la hospitalizacién del adulto mayor, se
requiere hacer estudios que nos permitan comprender dicho proceso. Con ello, el objetivo de este estudio es describir
cémo experimenta el cuidador familiar la hospitalizacién del adulto mayor dependiente a su cuidado.

En qué consiste su participacién

Su participacién en este estudio es completamente voluntaria y consiste en la realizacién de una entrevista.

Previo a ella se le realizaran 2 preguntas que reflejaran su estado emocional. Si se encuentra inestable emocionalmente
no se realizara la entrevista y se dara por finalizada su participacién en el estudio.

En caso de aprobar la primera etapa, se dard inicio a una entrevista audiograbada compuesta por dos secciones; la
primera consiste en datos generales (sexo, edad, relacion de parentesco, entre otros) y la segunda se compone de 8
preguntas predeterminadas, pudiendo agregarse més segun se vaya desarrollando la conversacién. Se acordard la
realizacién de esta antes o después de terminado el horario de visitas. La entrevista tendra una duracién de 30 a 50
minutos. Finalmente, sera transcrita de manera literal. Si durante la realizacién de la entrevista presenta inestabilidad
emocional, se podra atender gratuitamente en el Centro de Atencién Psicoldgica de la Universidad de Valparaiso
(CAPSI). Al final del estudio el material de audio sera destruido, esto transcurridos 5 afios desde la difusion de los
resultados.

En caso de no quedar clara la informacién obtenida, se podra volver a contactarlo/a para aclarar algunas dudas.

Riesgos
Este estudio no posee riesgos para usted ni para el adulto mayor a su cuidado.

Beneficios

Este estudio no tiene beneficios directos para usted o su familiar. Pero indirectamente contribuira al conocimiento
cientifico respecto a las experiencias del cuidador familiar de un adulto mayor hospitalizado, ayudando asf en generar
posibles intervenciones de enfermeria que atentien el estrés que experimenta el cuidador familiar.
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Este estudio no tiene costo para usted, tampoco supone un ingreso monetario para su persona ni para los
investigadores.

Derechos del participante

A manifestar dudas y a hacer preguntas

En caso de dudas ante la investigacién, puede realizarlas al investigador presente, y si no, en cualquier momento
puede contactar a Isabel Siefer Navas, cuyo mail es isabel.siefer@uv.cl.

A la participacion voluntaria, a conocer alternativas y a retirar consentimiento

Su participacién en este estudio es completamente voluntaria. Usted se encuentra en la facultad de rechazar o
abandonar el estudio en el momento que estime conveniente, comunicandoselo al investigador, sin ver afectada la
atencidn o los servicios que se otorgan durante la hospitalizacién del adulto mayor a su cuidado.

A la atencién y a una derivacién oportuna

Si durante la entrevista usted manifiesta o expresa malestar por evocar recuerdos y/o sentimientos, el estudiante de
enfermerfa detendra la entrevista y realizard una contencién emocional, si se lograra calmar y estabilizar
emocionalmente se continuara la investigacién, en caso contrario, se daré por finalizada la entrevista y usted serd
derivado el Centro de Atencién Psicolégica de la Universidad de Valparaiso (CAPSI) para recibir atencién psicolégica
de forma gratuita.

A recibir informacién relevante derivada de la investigacién

Si usted lo requiere, puede solicitar los resultados del estudio de investigacion al investigador principal Isabel Siefer
Navas, cuyo mail es isabel.siefer@uv.cl

Confidencialidad

Reserva de la identidad del participante

Toda informacién personal obtenida en la investigacién serd confidencial. Si se publican los resultados del estudio su
identidad se mantendré anénima, reemplazandose por las iniciales de su nombre. Se archivaran los resultados con
numero de folio.

Privacidad de los datos personales y sensibles

Se archivarén los resultados con numero de folio y se guardaran en la oficina personal del investigador principal.
Luego de 5 afios la informacion recopilada sera eliminada.

Difusi6n y entrega de los resultados

Se darén a conocer los resultados de la investigacién al equipo de salud y existird la posibilidad de capacitacién al
cuidador con respecto a temas de interés que puedan surgir, en pos de aminorar la carga del cuidador y para generar
un ambiente mas cooperativo de trabajo entre el equipo de salud y el cuidador en el ambiente hospitalario.Los
resultados de la investigacién podrian ser divulgados en publicaciones de tipo cientifica y/o académica, con objetivos
similares a los que presenta esta investigacién, y siempre se buscara resguardar su identidad.

Evaluacién Etico Cientifica

Esta investigacién ha sido evaluada y aprobada el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso San
Antonio y en caso de tener alguna duda acerca de sus derechos como participante, puede contactarse con su Secretaria
Ejecutiva, Dra. Mariana Cubillos, al numero de teléfono 32-257 65 81 o escribir al correo electrénico:
comiteetica.ssvsa@redsalud.gov.cl.
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Acta de Consentimiento Informado para participante

V(0] w0 e s o saamanesn s AR SR SRS RUT s sessvsavanssnesasas , declaro que el investigador principal,
enfermera docente, Isabel Siefer Navas y los co-investigadores Daniela Arévalo Tejada , Macarena
Espinoza Zamora, Xavier Méndez Placencia, Catalina Ortiz Diaz, Camila Pacheco Ojeda, Belén
Valenzuela Rios, Jeymar Vega Saez y Carla Zambrano Intriago de la carrera de enfermeria de la
Facultad de Medicina, Universidad de Valparaiso,me han invitado a participar en el estudio
“Experiencia del cuidador familiar frente a la hospitalizacién del adulto mayor dependiente a
su cuidado” que llevaran a cabo en el hospital Carlos Van Buren de Valparaiso durante el segundo
semestre del afio 2017.

He leido completamente la informacién proporcionada en este documento acerca del mismo y en
qué consistira mi participacién, la cual consta en responder 2 preguntas para conocer mi estado
emocional y luego responder una entrevista audiograbada con una duracién entre 30 a 50 minutos.
Me han informado y explicado claramente cuéles son los procedimientos del estudio a los que seré
sometido.

Asimismo, he tenido la oportunidad de hacer preguntas y resolver todas mis dudas con el
investigador(a).

Entiendo que poseo el derecho de revocar mi consentimiento sin que esta decisién pueda
ocasionar algun perjuicio.

De acuerdo a lo declarado por mi en este documento, firmo aceptando mi participacién voluntaria
en esta investigacién. Recibiré una copia completa y firmada de este documento.

Nombre y Firma Participante Fecha:

Nombre y Firma Investigador Responsable

Fecha

Nombre y Firma Director del Establecimiento o su delegado

Fecha

Versioén 3, 28 junio 2017
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ANEXO 9 FLUJOGRAMA DE CONTENCION

Persona a entrevistar firma consentimiento

informado y autoriza la realizacion de la La entrevista puede evocar recuerdos o sentimientos que

entrevista descompensen emocionalmente a la persona

l

S| | dm— ) ot (2 realizacion dela entrevistala » NO

‘ persona expresa o refiere malestar

Estudiante de enfermeria detiene
entrevista y realiza contencion

E—

emocional

I

Persona logra calmarse, estabilizarse

emocionalmente y esta en condiciones

de continuar con la entrevista

!

Sl

E—

El entrevistado solicita o
NO —) —

requiere ayuda psicoldgica

Se continua con la entrevista

Vincular a CAPSI
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ANEXO 10 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y DE SALUD CUIDADORES
FAMILIARES

NO

Sexo

Edad
(afios)

Estado

civil

Hijos

Lazo

Escolaridad
(afos)

Antecedentes

El

Mujer

69

Soltera

No

Hija

12

No trabaja.

No asiste a
CESFAM.

Sin Enf.

Cronicas.

E2

Mujer

54

Viuda

Sl

Hermano

12

No trabaja.
Lleva 6 meses
cuidando.

Sin Enf.

Cronicas.

E3

Mujer

70

Casada

Sl

Esposa

No trabaja.
Lleva 1 afio
cuidando.
Antecedentes
artrosis, HTA

E4

Mujer

72

Soltera

NO

Hermana

No trabaja.
Lleva 6 meses
cuidando.
Antecedentes
HTA, DLP,

hipotiroidismo.

ES

Mujer

54

Casada

Sl

Hija

12

No trabaja.
Lleva 10
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meses

cuidando.
Antecedentes
TBC
E6 | Mujer 54 Casada | Sl Hija 11 Trabaja de
ejecutiva, 10
afnos
cuidando, Enf.
Cronicas NO
E7 | Mujer 43 Soltera | SlI Hija 12 Trabaja en
colegio, 8 afios
cuidando, DM,
HTA
E8 | Hombre |53 Separa | SI Hijo 17 Trabaja
do independiente,

17 afos
cuidando, Enf.

Crénicas NO
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ANEXO 11 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y DE SALUD ADULTOS MAYORES
DEPENDIENTES

N° | Sexo Edad | Nivel Tiempo Motivo Hospitalizaciones
(afios) | dependen | hospitaliza | ingreso altimo afo
cia Barthel | cion
(dias)

E1 | Hombre |90 Moderada | 7 ITU, 2 veces por
posible problemas en
pielonefriti | CUP/ portador
S alzhéimer

E2 | Hombre |70 Moderada | 6 ITU, 6 veces por ITU
descompe
nsacion
DM I

E3 | Hombre |93 Moderada | 3 ITU, Sin
descompe | hospitalizaciones
nsacion
DM I

E4 | Mujer 80 Severo 9 Arritmia 1 vez por cirugia
cardiaca, para extirpar
portadora | tumor estomacal/
de cancer | antecedentes de

neumonectomia
derecha

E5 | Mujer 96 Total 6 ITU, 1 vez para
neumoniti | instalar  protesis
S por | de cadera
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aspiracién

E6 | Hombre |85 Total 2 Neumonia | Sin
hospitalizaciones
/ portador
alzhéimer,
antecedente
fractura de
cadera
E7 | Hombre |68 Severo 4 Hiperpota | Sin
semia hospitalizaciones
ACV en|/ ACV en afio
afio 2009 | 2009
E8 | Hombre |92 Total 11 Hematuria | 1 vez por
severa neumonia
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ANEXO 12 ANALISIS DE LA INFORMACION: UNIDADES DE SIGNIFICADO Y
REDUCCION CATEGORIAS APRIORISTICAS

Categoria Roles del cuidador familiar

Subcategoria

Unidades de significado

Reduccioén

Vinculo del
binomio
cuidador
familiar - AM

dependiente

“Siempre yo lo cuido, lo atiendo
y nos llevamos bien (...) es el
lazo de padre e hija (...) habia
carino, habia de todo”. E1
“Somos hermanos (...) Yo tenia
mejor relacion (con él) que todo
el resto de mis hermanos(...) de
repente se pone chuicaro y no
quiere tomarse sus remedios(...)
ahi viene el conflicto y ya uno no
se la puede con eso(...) él tiene
su cabeza mala(...) es
complicado”. E2

“(...) Algo muy lindo, nosotros no
teniamos problemas(...) y el
igual fue muy buen papa, muy
buen abuelo [silencio]. Yo
dependia mucho de él (...) nos
unimos mas(...) El me cuidaba a
miy yo lo cuidaba a él”. E3

“(...) Somos muy unidas, donde

andaba wuna anda la otra.

El cuidado siempre ha estado
presente. Los une el lazo padre e

hija. Relacién de carifio. E1

Relacién fraternal presente. Se
hace cargo del cuidado la hermana
gue tenia mejor relacion con el AM.
El AM por su edad tiene un
caracter mas complicado, en
donde es dificil lograr la
adherencia a algun tratamiento
farmacoldgico, mas aun frente a
deterioro cognitivo. E2

Relacion filial respaldada por
vivencias previas positivas. Se
estrecha alun mas desde la
dependencia del padre, en donde

el cuidado se vuelve mutuo. E3

Relacién fraternal fuerte

respaldada por experiencias
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Andabamos siempre juntas”. E4
“Entre que nos amamos y nos
peleamos (...) siempre peleando
y amandonos, e€ramos odio,
amor y odio (...) eso significa
para mi, es mi mama (...) Yo
pasaba sola, entonces las dos
nos necesitabamos”. E5

‘Buena, si (...) ahora es lo unico,
en estos momentos que tengo.
Siempre ha sido él el regalon
fundido (...) padre-hijos siempre
hemos sido apegados”. E6

“...) somos amiguis los dos,
cuando se porta bien somos
amiguis, cuando se porta mal no
(...) yo le hablo puras cabezas
de pescado y él se rie, él no
habla mucho, pero uno ya se
acostumbra, uno ya sabe ya con
solo mirarle lo que él quiere po™.
E7

“Padre e

hijo  (...)

lo que soy (.. el

amigo.
Significa
ejemplo”. E8

previas. E4

Relacién filial conflictiva, pero con
carifio de por medio. El vinculo que
las une se define por si solo, solo
por el hecho de ser su madre.
Existe una dependencia mutua. E5

Relacion filial estrecha ligada a
experiencias previas positivas. El
vinculo que los une se define por el
de

caracterizado por el carifio. E6

hecho ser su padre,
Se mantiene buena relacion padre
e hija, identificAndose como una
buena amistad. La relacién es tan
estrecha que, de la

dificultad

a pesar
para comunicarse
verbalmente por parte del AM,
hijos logran entenderlos solo con la

expresion de su mirada. E7

Se identifica la relaciéon filial, en
conjunto con la de amistad. Se
sefiala al padre como un ejemplo a

seguir. E8
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Atribucion del
rol de

cuidador

“(...) en mi casa habian roles y a
mi me tocaba el trabajo de la
casa. (...) yo toda la vida, llevé lo
que era el trabajo, la casa,
entonces ellos ya estaban
acostumbrados a ese sistema,
asi que no era de un dia para
otro, era toda la vida”. E1

“Porque estoy al lado de él y soy
la que quedé no mas. Yo no lo
pedi al cielo, es lo que hay.
(...)Nadie mas se responsabilizé.
(...) laidea es llevarlo a un hogar
porque esta demasiado
porfiado(...) entonces es
complicado. No hay lucas pa’

tener enfermera 24/7”. E2

“(...) Cuando se empezo6 a sentir
mal de la diabeti, ahi si que él
empez6. (..) todo cambio
porque vi que lo cuidaba mas
pa’ las comidas, tener cuidado
que no se fuera a cortar”. E3

“Cuando la operaron y bueno de

mucho antes se sentia mal”. E4

Asumir los cuidados del padre
afiadidos a los del hogar no fue
repentino, sino que algo natural, ya
que siempre se habia desarrollado
el rol de duefia de casa vy
cuidadora de la familia. E1

El cuidado no fue algo solicitado,
sino que se asume frente a la
pasividad de los demas integrantes
de la familia. Se reconoce la
necesidad de llevar al AM a un
hogar de reposo ya que no sigue
indicaciones y no se cuenta con
recursos para pagar a un
profesional que cuide al AM en el
hogar. E2

Cuidado se asume por
descompensacion de la patologia
metabdlica del AM. A raiz de ello,
el cuidador asume labores en la
asistencia alimentaria y prevencion
de accidentes. E3

El cuidado surge por cirugia del
AM, pero previo a ello ya existian

molestias y dolencias. E4
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“Yo he dejado todo de lado para
estar con ella, yo no hago mi
vida (...) Yo creo que ella me
preparo (...) como vivimos tantos
afos juntas (..) yo veo la
realidad de cada uno de mis
hermanos yo soy la mas
apropiada para cuidarla (...) no
SOy una persona que tenga vida
de la puerta para afuera, mi vida
es de la puerta para adentro,
entonces para mi no es un
problema... yo tengo los medios
como para cuidarla. (...) las dos
nos necesitabamos, ella me
necesitaba a mi porque no tenia
un hogar”. E5

“Para mi es como un gran
orgullo tenerlo para cuidarlo
(...)Mi mama también yo la cuidé
cuatro afios con la enfermedad
de alzhéimer (...)después quedo
mi papa y me dediqué a cuidarlo
a él. (...) porque soy la hija es la
obligacion mia de tenerlo, de
cuidarlo, y es lo unico que él
tiene po’ (...)Lo tomé como muy
a fondo el cuidado de mi papa

(...) yo me cerré a él, a €l no

Asumir el cuidado del AM
dependiente provoca la
postergacibn y el cese de
actividades propias de la
cuidadora. Se asume que existio
una preparacion previa para
ejercer esta labor. Ademas, existe
una percepcion de ser la persona
mas apropiada para asumir el
cuidado respecto a otros
familiares, por ser duefia de casa,
contar con los recursos
econdémicos y apoyo familiar para
cuidar. Tanto cuidador como AM

se necesitan. E5

Sentimiento de orgullo frente al
cuidado, se asume esta labor con
dedicacién exclusiva. El cuidar
brinda felicidad y distraccion. Se
considera como un deber moral o
una obligacion al ser hija. Existen
experiencias previas de cuidado.
E6
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mas, a su circulo (...) Esto a mi
me hizo como ocupar la mente,
y todo, entonces yo me llené
mucho con éI”. E6

“Me tocé a mi no mas po’ (...) yo
soy la que tengo mas paciencia
(...) la mas fuerte se podria decir
(...) si él esta enfermo no puedo

dejarlo tampoco a la deriva”. E7

“El ser hijo unico (...) Siempre he
estado pendiente de él, su
tratamiento, sus controles, su
retiro de medicamentos, sus

examenes”. ES8

Se asume el cuidar al considerarse
con las capacidades idoneas para
esta labor, por sobre otros
familiares. Compromiso moral de
no abandonar a un familiar
enfermo. E7

Se asume el cuidar por ser hijo
anico, por ende, se asume como
deber moral.La preocupacion por
ha estado

el cuidar siempre

presente con relacion a:
tratamiento, controles y examenes

del AM. E8

Modificacion
de roles del
cuidador

familiar

“Cambia po’, cambia totalmente
a lo que yo hacia en la casa. (...)
Acé le sobo la espalda, el pecho
(...) en la casa no, porque en la
casa le movia las piernas, aca
no porque estd mucho mas
delicado, entonces no se puede
hacer eso. (...) en este momento
por ejemplo a él le dan la

comida por sonda, asi que

[calla] (...) el aseoaqui se lo

Existe un cambio radical en los
cuidados otorgados ahora en el
hospital, en comparacion a los del
hogar, al ser el personal de salud
quien los realiza. El cuidador se
desliga de los cuidados principales.
El cuidador aprovecha el viaje de
retorno a su hogar para recrearse,

y alli puede descansar. E1
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hacen po’ (...) Bueno aqui, es
poco lo que he estado, si porque
le hacen las cosas que deben de
hacerle aqui me desligo, o sea,
pongo la distancia porque son
ellos los que tienen que ver lo
gue tiene (...) de aqui a veces
voy a comprar, otras veces me
vOy a caminar, a mirar un poco,
después tomo la micro y me voy
a mi casa, a dormir, a
descansar”. E1

“Me ha cambiado harto la vida
personal porque no tenis vida
(...)
libertad po’. Obviamente debo

tengo un poquito mas

hacer mis cosas en las
mafianas. En mi casa puedo
dedicarle un tiempo a mi gente.
Hoy en la mafiana me di el gusto
de estar con mi nieta [sonrie]
(...) Uno viene a hacerle la

(.)

(...) voy turnando, si

alimentacion ayudar a
mudar.
vengo en la mafiana o vengo en
la tarde pa’ no estar todo el dia
aqui”. E2

“Yo he sido mas mama que

cualquier otra cosa, entonces no

Volverse cuidador significa un
cambio en la vida personal debido
La
hospitalizaciébn entrega un poco
de libertad,

organizar los

al tiempo que demanda.

mas ya que al
tiempos permite
dedicar mas tiempo a la familia. Se
coopera en la alimentaciéon vy
mudas durante la hospitalizacion.

E2

El rol de madre esta por sobre los

otros roles de la cuidadora, el
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me afecté en nada. (...) Aqui de
las once de la mafana hasta las
diez que me fui anoche (...) El
desayuno, almuerzo y once que
le doy yo, cena (...) Aqui ellas lo
atienden por ejemplo su
remedio, le hacen la camita, lo
cuidan, yo me encargo de la
comida, del agua, esas cosas
asi (...) Mis hijos en el aseo (...)
a ellos les toca hacer lo que yo
hacia en la casa (...) yo me
levanto y me vengo (...) yo estoy
aqui todo el dia (..) yo me
aseguro todo el dia de que no
esté solito”. E3

“Aqui le ayudo, le doy el
almuerzo, le echo crema en sus
piernas, en sus brazos, le paso
un pafito, estas toallitas
himedas”. E4

“Aqui como arrocito, mirandola
no mas po’ (...) ayer le ayudé a
mudar a la nifia, la ayude a
mudar, la ayudo a limpiar la
boquita (...) mas que nada
acompafiando, y  haciendo
circular a las visitasporque las

profesionales de acad se han

cuidar al AM no afecta su vida. Se
modificé las actividades de cuidado
gue realizaba el cuidador al AM

siendo el personal de salud quien

las otorgue, remitiéndose el
cuidador a la asistencia en la
alimentacion durante la
hospitalizacion.  Presencia  del

cuidador en la unidad por extensas

jornadas lo que genera
modificaciones en los roles en el
hogar, siendo los hijos los que

asumen las labores del hogar. E3

La labor del cuidador en el hospital
se remite a la alimentacion, aseo y
confort del AM. E4

La labor del cuidador en el hospital
de

acompafiamiento, cooperacion en

es fundamentalmente
la alimentacion, aseo y confort, a
diferencia del domicilio. Se han
dejado actividades de ocio como

las manualidades. E5
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encargado de todo. (...) Hace un

mes que no tomo mis

()

seguia tomando, porque si ella

manualidades antes, lo
esta en la cama no molesta” E5

"¢,Qué cosas hacia? (...) bueno
yo a él lo afeito, lo mudo, lo lavo,
todo lo personal de él, cambiar
los pafales, darle a la hora su
del
arriba, hasta la noche, tipo doce

comida, desayuno hacia
de noche, ahi me siento y para ir
a acostarme po’(...) ahora que él

H

esta hospitalizado(...) Napo
igual lo trato de ver, lo afeito, lo
tengo ordenadito, lo limpio, lo
ordeno, crema. (...)Y bueno el
cambio aqui es que uno no esta
asi de lleno, cambié un poco,
uno mas descansa, entre
comillas, el venir a verlo, el ir y
venir, para mi es una
entretenciéon porque yo salgo,
veo otro mundo [se rie] no teni
gue estar tan encima ahi
constantemente” E6

“En la mafiana lo veia mi mama,
después yo llego a la una, le doy

el almuerzo, le veo el pafal,

Los cuidados otorgados por el
cuidador en el hogar comprendian
la asistencia en la alimentacion, el
aseo y confort al AM. Finalizado la
de
nombrados puede descansar el

entrega los cuidados
cuidador.

Por otra parte, existe una
modificacion de las actividades de
cuidado en el hospital, el cuidador
intenta afeitar, limpiar y ordenar al
AM remitiéndose al confort de éste.
La hospitalizacién permite que el
cuidador descanse. El ir al hospital
se identifica como entretencién ya
gue se sale de la casa a visitarlo y
no se requiere estar pendiente de

él a tiempo completo. E6

Cuidadora distribuia su tiempo
entre el trabajo y el cuidado del AM

simultaneamente. Debido a la
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después me voy al trabajo
porque trabajo al frente de mi
casa, (...) llegaba y le veia el
pafal nuevamente (...) Ahora yo
a la una yo me inyecto insulina,
entonces después almorzar y
pa’ andar tranquila y después
bajo a verlo a él (...) aqui lo
afeito, mas que nada lo afeito, y
las

le converso, le cuento

copuchas (...) las mudas no
porque él esta con sonda, si lo
Gnico que he podido hacer es
afeitarlo, echarle crema en las
piernas, esas cosas asi, y la
comida darle el chufio (...) ese le
alcanzamos a dar, porque la
cena se la dan a las nueve y ya
es muy tarde. (..) que he
descansado, que no he mudado
(...) antes no estaba tan cansada
porque por ultimo ahi salia a dar
una vuelta, comprar, a batir un
poco la lengua, ahora no po’
ahora uno llega a la casa,
porque de aqui ya sali agotada
ya po’. Imaginate todo el training
trabajando y todo el atado,

después volver a la casa y venir

hospitalizacién y a la condicién de
AM,

actividades de cuidado por parte

salud del se modifica las
del cuidador, ya que se remite a
algunas actividades de confort del
AM vy asistir en la alimentacion del
AM. Ademas,

importancia al acompafamiento e

se reconoce la
interaccion con el AM. Por otra
parte, el cese de la realizaciéon de
las actividades de cuidado al AM
por parte del cuidador permite que
éste descanse. La hospitalizacion
provoca un agotamiento en el
cuidador debido a la rutina del

hospital, trabajo y del hogar. E7
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para aca po”. E7

“(...) he podido separar lo que es
mi vida laboral con la vida
familiar y la vida de cuidados,
que son 3 vidas que uno tiene.
(...) sé que de las 12 a las 6
tengo que venir a ver a mi papa.
(A qué hora? No sé, me
programo(...)En  la  mafiana
mudarlo, veia si estaba hecho,
entonces le hacia aseo,aseo en
la sonda Foley, para contarle y
drenar la sonda (...) después yo
llegaba a la hora de almuerzo, le
daba comida de la nuestra, a la
juguera y la papilla licuada pa’
Ramiro. Ahora, acd no tengo
esa rutina.(...) Ahora aqui a
veces las cintas adhesivas le
guedan con marcas de goma, se
las limpio, le acaricio el pelo, y

(..

acompanfarlo con la masica, sus

eso musica también,

tangos.(...)He estado
participando de las aspiraciones
(...) el resto no puedo intervenir,
los

aunque conozco

procedimientos, los sé hacer,

pero aqui yo no toco parte”. E8

Se

actividades de cuidado con el

pueden compatibilizar las
ambito laboral y familiar, sin afectar
de

cuidador se programa para visitar

el desempefio ninguna.El
al AM debido al amplio horario de
visitas. En el hogar los cuidados se
confort

enfocan al aseo vy

incluyendo la manipulacién vy

cuidados de los dispositivos
invasivos que tenia el AM,
ademas, de asistir en la
alimentacion. Debido a la
hospitalizacibon no se puede

mantener ni realizar los cuidados
gue eran otorgados por el cuidador

en el domicilio.En el hospital el

cuidador realiza algunas
actividades de cuidados
asistenciales como el confort.

Ademés, se realiza un cuidado
emocional y afectivo al cual se le
atribuye gran importancia sumado
al acompafiamiento hacia el
AM.Finalmente,los cuidados
asistenciales son otorgados por el
personal de salud, en ellos no se

incluye al cuidador a pesar de que
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sepa realizar los procedimientos.
Ocasionalmente participa, solo se
le permite realizar un

procedimiento. E8

Categoria Apoyo Familiar

Participacién
en el cuidado
del AM

dependiente

“No hay mas familia (...) ayer vi
a un amigo de él, lo vino a ver.
no hay mucho relevo. Yo no
mas. (...) él es jubilado con eso
hay que manipular la situacion’.
El

“Somos hartos hermanos, pero
estdn todos haciendo cosas
[dice molesta]. (...) Gracias a
Dios tengo hijos comprensibles
que saben el proceso que se
esta viviendo (...) vengo a ver si
alguien se turnd, si alguien
puede venir (...) Ahora ella (la
hermana) igual viene a verlo.
estan todos

Los otros

trabajando, de repente se dan

(.)

estamos no mas po, los otros

su tiempito. Los que

como te digo, trabajando (...) Es

No existe apoyo por parte de la
familia por lo que no hay relevo
durante la

para el cuidador

hospitalizaciéon.  Ocasionalmente
amistad de AM lo visita. Con la
jubilacion del AM se costean los
gastos. E1

Existe poco apoyo familiar por
parte de los hermanos debido a
gue todos se encuentran ocupados
y/lo trabajando. Pese a ello, lo
visitan en ocasiones. Hijos de la
cuidadora, por su parte,
comprenden que el proceso que se

vive sera limitado. E2
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poco lo que pueden aportar”. E2
“Mi familia no mas me ayuda en
gque me acompafian (...) me
ayudan en todo po (...)Cuando
lo hospitalizaron estuvimos toda
la noche acd, (..) todos me
acompaiaron (...) Yo no me voy
y ellos vienen los chiquillos
vienen un rato, porque ya a las 6
ya se entran al colegio” E3

‘Aunque mis sobrinos, toda mi
familia me apoyan, pero ellos
estdn en sus casas (...) pero
siempre estan pendientes de mi
y de mi hermana. (...) la vienen a
ver no mas y estan pendientes
de

necesite, si necesito y no tengo

cualquier cosa que Yo
plata pa’ alguna cosa ellos
tienen. (...) Incluso si a ella le
llegan a dar de alta (...) le van a
contratar una persona pa’ que la
cuiden, pa’ que me ayude, y €S0
lo pagan ellos. (...) En estos
momentos no hacen nada,
vienen a verla nada mas, no
tengo gastos, nada, yo estoy

(.)

relacion con mi

bien. tengo una buena

vecina (...)

Familia acompafia y apoya a
cuidador en la hospitalizacion del
AM.E3

Cuidador siente apoyo y
preocupacion de la familia durante
la hospitalizacion. Familia visita al
AM  hospitalizado, manifiestan
apoyo econémico y comprometen
de

colabore en los cuidados posterior

contratacion persona que

al alta. También se reconoce
apoyo de personas cercanas como
vecinas, el cual se mantiene en la

hospitalizacion. E4
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cuando ella esta en la casa y yo
tenia que bajar a comprar ella se
guedaba con ella [sefiala a su
hermana] yo bajaba
tranquilamente a hacer las
compras (...) Tengo mucha
ayuda de ella, mafiana viene ella
a verla”. E4

“Tampoco estoy tan preocupada
porque la nieta de ella es
enfermera (...) tengo a mi
sobrina y a mi prima que estan
dispuestas a irme ayudar(...)
Siempre 100% (...) Han venido
todos, todos, y con eso para mi
es suficiente, porgue no requiero
nada mas de ellos. Ella tiene su
plata no necesita nada, inclusive
yo ayer me fui temprano porque
habian tantos(...) No le podemos
pedir mas a nuestros hermanos
porque cada uno tiene su
identidad, Jorge esta en Punta
Arenas y se ha pegado 3 veces
el viaje para decirle “Chao
mama” (...)Manuel le provee
todo lo que mas puede y ha
estado aqui toda la semana,

Leonardo él también va a la

Familia apoya completamente en
la labor de cuidar, tanto en el
domicilio como en el hospital. Cada
hermano colabora a su modo y en
lo que pueden. Cuidador no
requiere apoyo econémico ya que

posee la pensién de su madre. E5
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casa todas las semanas, y ahora
que la vio tan mal... me dijo
‘huedn, yo no quiero estar en el
hospital pero quiero hacer algo”
y me fue a arreglar la reja, y se
respeta po’, cada uno a su
manera pero estan presente, yo
no me puedo quejar’. E5

‘Aqui me ayuda mi marido a
veces, en la casa los chiquillos,
mis hijos que de repente no se
meten mucho en el cuento. (...)
Con ella ahora nos hemos
organizando (sefala a sobrina) y
venimos juntas a verlo, y ahi me
ayuda ella, que ella trabaja acj,
funcionaria

entonces es

entonces ella sabe todo el
tejemaneje (...) Nada porque
todos trabajan(...)Entonces mas
apoyo de alla no tengo. Si no
estuviera ella [sefiala a sobrina]
estaria sola. (...) Para comprarle
si le falta algo, todo lo que le
pueda faltar y no alcance con su
del

marido”, E6

pension, sueldo de mi

“(...) Pero ahora en el trabajo me

dan un permiso por ser yo

A pesar de que en ocasiones ni
hijos ni marido se involucran de
gran forma en el cuidado, existe
apoyo de otro familiar (sobrina)
gue al ser funcionaria conoce la
dinamica del recinto y se turna con
cuidadora principal para ver al AM.
Cuidador no recibe apoyo en la
hospitalizacion ya que todos los
familiares trabajan.Se reconoce la
participaciébn y apoyo econdmico
del cényuge cuando el dinero del
AM (pensién) es insuficiente para
comprar los articulos de aseo y

personales del AM. E6

Cuidadora ha visto modificada su

actividad laboral, cuenta con
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trabajo de ocho y media a cinco
y media, pero ahora yo tengo
permiso para retirarme a la
una.(...) Si po’ por mi mama po’,
somos las dos.(...)yo con mi
mama, asi po’ yo ahora llego
mas temprano y después mi
mama que viene del trabajo,
tiene permiso para salir a las
cuatro entonces asi nos vamos
otra

turnando(...)Yo  tengo

hermana también po’, y otro
hermano, pero mi hermano no
esta aca...(...)si somos siempre
yo y mi mam4a, de mi mama no
mas po’ porque mi hermana del
100%, 30%, y tengo que hacerlo
porque no puedo dar vuelta la
espalda como que no esta
pasando na’ y dejar a mi mama
sola”. E7

“...)cero (...) bueno, mi sefiora
(...) EI

hospitalizacion(...)

apoyo antes de la
bueno,
familiares por parte de ella

preguntaban nomas”, E8

permiso para retirarse antes del
trabajo. Se reconoce apoyo mutuo
entre cuidadora y su madre, ya que
se acompafian una a la otra.
Existen otros familiares directos
(hermanos), no obstante, no se
hacen participe de la situacion.
Cuidadora indica que hermana
coopera en menor grado en los
cuidados. Se reconoce que debe
hacerlo porque no puede dejar a
su madre sola, como si nada

sucediera. E7

No se recibe apoyo de su familia
solo tiene el apoyo de su pareja.No
existe apoyo por parte de la familia
de

comunicacion y preocupacion por

la pareja, existe solo una

mera cordialidad. E8

146




Categoria Apoyo hospitalario

Personal de

salud

“Bien, por supuesto, no se
puede pedir mas porque uno
sabe lo que tiene (...) El médico,
a veces la enfermera que lo
atiende si uno le pregunta le da
algunas nociones. El trato bien.
(...) me dijeron que tenia que
tener cuidado con la bolsa, que
tenia que estar siempre en el
aire, sacarle la orina, mantenerla
limpia y nada mas po’ (...)Yo
sabia bien poco de la cosa po’
me las tuve que inteligenciar
(...)a veces a uno no le dicen, te
pasan una hoja y uno a veces
no lee las hojas”. E1

“Las ninas son bien educadas,

encuentro que con harta
humanidad(...) no sé si son
técnicos, enfermeros 0

auxiliares, no cacho, pero las

encuentro bien humanas.
(...)Son accesibles, el trato con
él es bien carifioso(..) Los
médicos bien como el ajo
[molesta], encuentro que estan

atendiendo bien mal (...) no sé si

Buen trato por parte del personal
de salud, se entrega educacion
acerca de los cuidados de la
sonda. En ocasiones las personas
no leen las indicaciones
entregadas al alta por el personal

de salud.E1

Equipo de enfermeria humano y

accesible, sin embargo, existe
mala percepcion del equipo médico
al sentir discriminacién en el trato
Alzheimer

por patologia que

presenta AM. Existe falta de
cultura y humanizacién sobre el

tema.E2
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es porgue tiene la enfermedad
que tiene, no lo miran. Hay
algunas enfermeras que
también, como que les da miedo
acercarse, no Sé si pensaran
que les va a apretar el cuello(...)
En eso tienen que dar hincapié
para que se vayan
familiarizando con la
enfermedad porque creo que
hay falta de cultura sobre el
tema. Debieran de humanizarse
(...) no digo todos. No sé si son
auxiliares, enfermeras,
paramédicos, de repente tienen
tantos nombres que una no sabe
distinguir a todas, no las meto a
todas en el mismo saco. Los
médicos, bien reticentes, como
que si vieran que esta perdido
debieran decirlo, pero no ser asi.
Como ven que tiene la cabeza
perdida, es como
“deshagamonos  rapido  del
caballero”, pero no hacen los
tratamientos como deben
hacerlo. (...)Entonces es poco
juicio del doctor. Son todas esas

cosas, que yo encuentro que
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hay poco apoyo(..) Con la
enfermera, no todas, pero hay
alguna que son bien carifiosas y
bien educadas. Hay otras que
entiendo que se asusten”. E2

“Yo ayudo a las enfermeras y
ellas me ayudan a mi (...) en
cualquier cosita ellas siempre
estdn permanentes aca, en ese
sentido, yo me voy cuando ya
estq listo €I, le amarran las
manitos porque se tira la sonda
(...) Acad un apoyo bueno, qué
mas puede pedir uno, yo no
tengo ninguno(...) Me toc6é un
médico tan lindo, tan amoroso,
super bien no tengo nada que
decir, me dio todos los detalles
de mi viejo (...) Muy bien, en
todo sentido porgue lo atienden
a él, lo cuidan a él y me ayudan
a mi. Me ayudan en el sentido
en que (...) [La sefiora pide té y
le dan], por ejemplo, estas
cosas, estas cosas no tienen
precio.(...) mucho po’ hija porque
gue eso no se encuentra, aqui
estan preparadas para que nos

atiendan y nos cuiden, uno esta

Relacion de ayuda mutua entre
enfermeras y cuidador, satisfaccion
en la atencion y apoyo recibido.
Equipo médico cercano y que
de

reconoce

entrega informacién forma

completa. Cuidadora
qgue, si cuidan al AM, la cuidan a

ella también. E3
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viejo ya”. E3
“No he tenido ni un rechazo de
nada, me han tratado bien, sin
permiso me dejaban quedarme
aqui a darle la comida (...) el
otro dia tuve problemas abajo
porque subi6 una sobrina a
verla, después no me dejaban
entrar a mi porque no tenia
permiso (...) llamaron a la jefa “si
- dijo la sefiora- si se queda
los dias,

todos hasta que

consiga el permiso del jefe
nosotros le damos permiso para
que se le venga a dar la
comida”. (...)el sabado ella tuvo
una crisis vital y estaba el
médico, no, excelente, estuvo
bien atendida, bien. ¢Y de las
enfermeras? (...)En nada, ellas
ayudan al enfermo, no a la gente
que viene”. E4
“...)Super

apoyada [muy

enfatica], ningdn  problema.
(...)En todo lo que ella requiere
po’, estan a cada rato mirandole
las cositas y yo la llamo y vienen
altiro, pregunto, contestan, no

tengo nada que decir (...) me

Buen trato y flexibilidad frente a
situaciones puntuales por parte de
las enfermeras. Satisfaccion en
labor médica. Se recalca que el
personal atiende al enfermo, no a

la persona que lo acomparia. E4

Buen apoyo del personal de salud,
competentes, dispuestos y
preocupados.

El horario del aseo no es el
adecuado, ademas de no estar

conforme de la realizacién. E5

150




explican muy bien, con mucha
dado

jhasta que entren

paciencia, y me han
privilegios
todos! y la sefiorita me dice que
estan

haciendo, qué

procedimiento, (...)me hablan
con mucho amor y me han dado
(...) La

doctora hoy dia dijo “todo lo que

muchas facilidades
ustedes quieran saber, todo’|...)
Aparte que tengo la asistencia
de la hospitalizacion domiciliaria
(...)La sefiora que hace aseo
también podria hacerlo mas
temprano, no también tirarnos
para afuera cuando ella quiere
hacer aseo po’. y resulta que al
final limpio mejor yo que ella
po”. E5

“Son la obligacion que tienen
ellos no mas po’, de hacer sus
cosas, del trabajo de ellos. (...)
Si uno le pide la informacion
ellas la dan (..) Todavia no
tengo ningun trato con el
médico(...)no sé ni quién es.
(...JAqui solamente hablé con el
joven (interno de enfermeria)

gue esta y él nos explica un

La atencibn que otorgan los
técnicos paramédicos es acorde a
su trabajo. Si el cuidador solicita
informacion acerca del estado de
salud del AM, esta es otorgada por
de

Cuidador no ha tenido contacto

parte del personal salud.
con el médico, no sabe quién es.
Solo ha hablado con el interno de

enfermeria que les explica todo. Es
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poco mas el sistema y todo (...)
Si yo no me acerco a decirle
“sefiorita ;¢ mi papa como paso la
noche? ;como esta?”, no te
vienen a contar a ti, es la
obligacion de uno acercarse,
ellos lo ven asi yo creo. (...), alo
mejor la pega de ellos es asi y
uno respeta. (...)Yo me pude
guedar no me pusieron ninguna
traba para poder darle comida a
él, me quedé hasta la cena (...)
Encuentro estd sUOper bien
atendido y cuidado (...) sé que,
si necesita algo, le pasa algo
esta la persona aqui y esta todo
el complemento aca, y eso me
da tranquilidad. Y como él se
porta bien y no molesta también
me tranquiliza eso. (...) saber
gue no lo van a tratar mal, ni que
lo reten eso me deja tranquila de
gue esté aqui, aqui lo tengo mas
E6

ningun  problema,

confiado”.
“‘Bueno(...)
todo bien (...)Es re poco lo que
he podido conversar con la
enfermera porque lleva tres dias

aca (...) incluso ayer recién lo

obligacién del cuidador consultar
sobre el estado de salud y la
evolucion de su familiar, no es
obligacion del personal de salud
informar si el cuidador no realiza la
consulta. El personal de salud da
facilidades de extension de horario
para el acompafiamiento del AM.
Percepcion positiva del cuidador
sobre la atencion y el cuidado
AM por
personal de salud. La tranquiliza

otorgado al parte del
gue el AM mantenga un buen
comportamiento, para no recibir
de atencion

llamados por el

personal.E6

Percepcion positiva del cuidador
sobre la atencion otorgada al AM
del de

salud.Cuidadora logrado

por parte personal
ha

conversar poco con enfermera por
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tom6 un doctor, entonces
nosotros estamos
esperando(...)ojala poder

conversar con el doctor para
saber bien las cosas como son
(...) Bien, no, super apoyadores
la gente de acd, son bien docil,
son como delicados, no son
pesados, bien delicados con los

pacientes”. E7

“Con el Unico que he tenido

conversaciones mas fluidas,
mas directas ha sido con el

enfermero Paolo”. E8

pocos dias hospitalizado. Al

segundo dia de hospitalizado
recién un doctor se hizo cargo de
su atencion y la familia se
encuentra en espera para poder
conversar con €l 'y recibir
informacion. Personal de salud y
auxiliares de servicio entregan
apoyo a cuidador, el cual es
valorado. Personal de salud otorga

una atencion amena, delicada y

amable a los pacientes
hospitalizados. E.7

Se reconoce a interno de
enfermeria  como figura de
conversaciéon durante el proceso

de hospitalizacién, en comparacion

con otros profesionales. E8

Institucién

hospitalaria

“Esta bien (...) salas iluminadas,
claras, tienen luz, tienen aire,
gué mas se les puede pedir.
(...)bien
asiste, todo (...)Juno ve que el

porque uno Vviene,
paciente esté bien. (...) Cuando
no puedo llegar a las 12 por
equis motivo, yo puedo llegar a
las dos y puedo entrar igual, en

otro lado no”. E1

Satisfaccion por la iluminacién y
ventilacion. El horario extendido de
visita facilita la realizacion de
actividades externas del cuidador y
la flexibilidad de

diferentes horarios. E1

visitas en
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“Con el horario de visita no
tengo ni un drama, lo encuentro
cdmodo. Tienes todo el dia para
venir y ti te vas adecuando o
vas turnandote  con  los
familiares. (...) No me he sentido
del todo cémoda en el hospital
(...) Me hubiera gustado que
haya é&reas verdes donde sacar
al caballero de repente.(...) es
gue no pienso que uno viene al
hospital a descansar a menos
gue seas paciente y tengas que
acostarte ahi”. E2

“Si, me ayudan mucho. (...)Esta
bien el horario de visita, yo no
tengo nada que quejarme (...)Yo
entro a las once hasta las nueve
y media o diez, bien po’ jni en
clinical Y si

una puedo,

después, una persona puede
venir aqui y yo hacer mis cosas.
(...) Aqui no se paga mas de lo
que te descuentan por Fonasa
(...) asi que una no paga, mas
toda la atencién jqué vamos a
pedir! (...)El problema es para
entrar, es que con la tarjeta es

pesado, tenemos que subir y

Comodidad en el horario de visita
por su extension y la posibilidad de
organizarse. Se percibe que el
cuidador no viene a descansar ya

gue el paciente es el AM. E2

Conformidad en el horario de
visitas debido a su extensiéon y
flexibilidad.

atencion.Descontento

Buena
en el
sistema de pases ingreso a la
institucion debido a lo engorroso
gue significa el cambio de tarjeta al

tener que bajar al primer piso.E3
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bajarla y es pesado para mi que
soy enferma de la columna es
pesado”.E3

“(...) consegui un permiso para
quedarme hasta més tarde para
darle la comida en la noche (...)

es buena, porque
cuando...estuvo en el otro
edificio...no0 se preocupaban

muchos de los aseos y no, aqui
esta impecable, ta’ limpio. (...) mi
comodidad si, esta bien”. E4

“Lo dunico que necesitamos
nosotras dos es bafio y esta en
el primer piso, pero vamos pal’
primer piso, no hay problema
po’, ahora me colé [sefiala el
bafio de pacientes], estaba mala
la puerta [se rie] asi que me
vieron. (...)Eh bafio mas cerca
po’, no tener que bajar hasta el
primer piso. (...)En la salita de
espera ahi vamos a comprar
algo y comemos ahi. (...) el
horario de visita lo odio, fome,
es que pasa que hay un horario
de las 12 a las 6 de la tarde,
pero al final nos pasamos afuera

porque hay tanto procedimiento

Satisfaccion  con  condiciones,
comodidad y flexibilidad en horario
del servicio. Aseo impecable en
comparacion a zona antigua del

hospital. E4

El horario de visitas se vuelve corto
debido a

procedimiento que

la gran cantidad de
realizan en
sala. Mala disposicion por parte de
porteria. La lejania del bafio lleva a
la utilizacion del bafio de pacientes

por parte de las visitas.E5
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que hacer(...) Pero hay que

entender que esas son las
reglas del juego, ‘tonce al final
las 6 horas o mi hermano viene
media hora que se arranca del
trabajo, son 5 minutos no mas
porque el resto esta afuera(...)
bueno, all4d abajo en la puerta
[porteria] también se pusieron
pesados, pero también es
cuestion de explicarles”. E5

“...)no

encuentro acogedor, esta bien,

hay  problema, lo

igual estd bien atendido
encuentro yo, esti bien limpio,
ordenado. (...) uno no puede
pedir tanto, es lo que hay no
mas, porque tu sabique en los
servicios publicos(...) yo estando
bien él, y uno teniendo bien a los
enfermos, uno se arregla de

alguna manera’. E6

“(...)el horario es bueno, uno no

anda corriendo porque
antiguamente me acuerdo de
dos a cuatro y ahi es donde uno
corre, como que se colapsa asi

un poco (...) si nos dan ganas de

del

requerimientos

servicio
del

cuidador respecto a comodidad,

Infraestructura

satisface

aseo y orden.No se exige mayor
comodidad e infraestructura al ser
Se

instalaciones nuevas

un establecimiento publico.
valora las

gue otorgan comodidad al
paciente. Mientras el paciente esté
bien atendido el cuidador, la
comodidad del cuidador pasa a
segundo plano. E6

de

concurrencia

facilita
del

cuidador.Ausencia de bafio en la

Horario visitas

unidad para visitas y lejania de
bafio asignado en primer piso

complica a familiares. Cambio de
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ir barfio vamos abajo no mas po’,
lo Unico fome es que hay que
estar bajando y subiendo para
que entre la persona, porque mi
tia y mi mama tienen problemas
a las rodillas, entonces
imaginate, ya no importa que no
entren todos, esta bien una
persona, pero por ultimo que la
dejen estar
he

comodidad porque yo veo por la

afuerita (...) yo

nunca visto por mi
comodidad de él, porque uno
viene de pasada no mas, pero a
él yo lo veo que estd en una
buena cama, limpiecito, cobmodo,
y por ese lado estoy contenta
(...Jnunca me he puesto a
pensar, a mi no me complica,
pero yo lo veo por ser por mi tia,
por mi mama que tienen artrosis
(..)" E7

“...) las normas me ayudan en
saber qué hacer(..) las
corrientes de aire, la iluminacion
si es que somos, somos de una
familia muy complicA con las
corrientes de aire (...)Es que yo

vengo por una hora y media y

visitas en porteria dificulta a

familiares con problemas

osteoarticulares para llegar a la
unidad. Para el cuidador su
comodidad no es relevante porque
su estancia es

pasajera, en

cambio, es importante la
comodidad del AM hospitalizado.
Comodidad del

prioridad,

cuidador no es
familiares con
Se

sugiere que fuera del servicio sea

salvo
problemas osteoarticulares.

habilitado como sala de espera. E7

Para el cuidador tener claras las
normas del lugar lo ayuda para
Se

desagrado por corrientes de aire

saber qué hacer. sefiala

en el lugar. Cuidador no tiene
tiempo para descansar en el

hospital ya que asiste solo por una
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paré de contar, no tengo tiempo | hora y media, no obstante, valora

para descansar ni para comer, | el horario de Vvisitas como

no son importantes (...)el horario | excelente, al ser de 12 a 18 horas,
de visitas excelente. (...) de 12 a | se puede acomodar bien a él.E8
6(...) bien, me puedo acomodar”.

E8

Categoria Respuestas Individuales

Emocionalidad

“...) que me pone triste es no poder
asistirlo mas... que él se aflige. (...)
Bueno, aceptar lo que es”.E1

‘A uno le afecta emocionalmente,
porque es parte de la familia de uno.
(...) Si también me voy agotada, el
hospital no es grato para nadie
(...)acompafiando al paciente no
descansas, porque estas en tension
constantemente. (...) Yo trato de no
pensar mucho, hay que hacerlo no
mas. (...) para qué me voy a poner a
pensar que dificil, qué terrible {(...)
hay que enfrentarlo no mas po’. Si no
se te hace mas pesada la pega. (...)
La situacion esta y hay que sacarla
adelante como dicen, hasta que se

pueda’. E2

Genera tristeza no poder
AM. Se debe

aceptar la situacion. E1

asistir al

El  cuidador se ve
afectadoemocionalmente,
porque es su familiar quien
esta hospitalizado. Estar
en el hospital no es grato.
Cuando se acompafia al
cuidador no
debe

enfrentar la situacion, sin

paciente el

descansa. Se

meditarlo mucho para que
no sea una experiencia
dificil. E2
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“...) cuando se enfermé casi me
volvi loca (...) no me diga nada [se
toma la cabeza triste], eso si que no.
Me ha afectado mucho se te
revuelve el gallinero, como que se te
pierde una mano, la mitad de tu
cuerpo. (...) son cosas que pasan en
momentos que uno se desespera,
que un pariente que se esta
enfermando o que esté grave... una
no queda asi tan normal, las
reacciones son asi. (...) estando aqui
con él, dandole fuerza y teniendo esa
fe, esa tranquilidad de que vamos a
volver a la casa (...) E3

“...) He sufrido mucho por su
enfermedad, porque voy a quedar
sola [con tristeza] asi que me da
mucha pena, no hay un dia que yo
no esté llorando en mi casa sola. (...)
Aqui me va a afectar mas, yo estoy
como le dijera [piensa] [suspira] eso
no me lo preguntd, yo me siento
ahogada con todo esto de su
enfermedad, tristeza, todo eso es lo
que siento. (...) Estoy en manos de
un psicologo (...) voy a empezar con
eso pa’ que me ayuden porque me

siento horrible. Ahora con todo esto

Cuidadora se siente
afectada por la
enfermedad y
hospitalizacion del AM,

provocando
desesperacion. E3

Cuidadora sufre por la
enfermedad del AM, miedo
a la soledad. Se apoya en
recibir

psicélogo  para

ayuda. E4
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gue usted me estd preguntando se
me pone una cosa aqui [sefala
pecho] que parece que me voy a
ahogar”. E4

“l..)

anterior me dio dos crisis de pénico,

inclusive, la hospitalizacion
tanto estar en el hospital (...) pero
ahora no, estoy luchando a que no
me de eso y eso po’, pero es que no
necesito nada, estoy bien. (...)hay
que apechugar no mas. (...) Es que
dado,

agradecimiento, valorizacion. Hemos

todo esta resignacion,
valorado bastante que nosotros no
hemos tenido ningun tipo de traba.

ES

“...) Y como él se porta bien y no
molesta también me tranquiliza eso.
Sé que él se porta bien, saber que
no lo van a tratar mal, ni que lo reten
eso me deja tranquila de que esté
aqui, aqui lo tengo mas confiado.
(...)para mi es mejor en realidad, a
gue hubiese estado en la casa
porque de dénde le saco los medios,
imaginate el miedo mio era que se
ahogara en el momento y no

alcanzar a llegar con él abajo y que

Pese a tener
desestabilizaciones

emocionales previas por
otras hospitalizaciones, la
cuidadora lucha para que
Se

debe enfrentar la situacion.

no vuelva a suceder.

Se valora que no se hayan
presentado dificultades
durante la hospitalizacion.

ES

Tranquilidad al saber que
el AM a quien cuida no es
un paciente dificil, por lo
tanto, confia en que no
recibirA un mal trato. Es
mejor que estuviera en el
hospital que en la casa,
debido a que existe el
miedo de que falleciera en
el hogar al no saber como
manejar complicaciones de

la enfermedad. E6
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se me muriera en la casa”. E6

“...) bueno al principio obvio que
uno esté triste porque no sabe lo que
tenia, pero no bien, porque [se rie] él
es duro de matar (...)Es que uno ya
esta acostumbrada ya, uno ya se
hizo el mecanismo. (...)Pa’ todo hay
tiempo, cuando td haces las cosas
con amor para todo hay tiempo
[hermana interfiere] o sea, complica,
pero hay que hacerlo, hay que tener
harta paciencia no mas”. E7

“...) [pausa] te lo voy a responder
con una analogia, cuero de chancho,
eso hay que hacer. (...) es un
momento que vay a tener tristezas,
emociones fuertes, pero las podi’
superar, pero si yo ando todo el dia
llorigueando, con los  mocos
colgando, yo no voy a progresar, no
voy a poder dar un paso mas
adelante(...) pero es como que te
sacaran tu corazon (...) cuando lo
pierda [pausa] (...) Con la sonrisa
cura el alma, y eso se llama AMP,
actitud mental positiva, eso hay que

hacer para enfrentar la vida”. E8

Al principio se siente

tristeza porque se
desconoce la patologia del
AM.

cuidador ya se encuentra

Pese a eso el
acostumbrado a la
hospitalizacion y generd un
mecanismo para

sobrellevarlo. E7

El cuidador se abstrae de
la situacion para no verse
afectado. Las emociones
fuertes pueden y deben
ser superadas para seguir
Existe

avanzando. un

miedo a la pérdida
(muerte) del AM. Se debe
mantener

una  actitud

mental positiva para

enfrentar la vida. E8
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Espiritualidad

“...) estando aqui con él, dandole
fuerza y teniendo esa fe, esa
tranquilidad de que vamos a volver a
la casa (..) mi fe, tengo fe,
confianza, me di fortaleza yo misma
y mis oraciones que una se aferra el
sefior altiro, en estos momentos lo
mas grande es la fe”. E3

“...) con paciencia(...) a lo que Dios
quiera no mas po’, a la pura fe no
mas, lo que él diga po’. (...) tengo
tanta fe que... venga logue venga en
el camino, vamos aligerando la carga

y Dios no me ha faltado”. E5

“Es que yo soy asi, uy yo me apoyo
en el sefior no mas po’, el sefior me
da la fuerza a mi po, él, yo no te
puedo decir que me la da mi familia,
nadie porque él me da la fuerza para
ser asi como estoy, para soportar

todo lo que he pasado po” E7

Le da fuerzas al AM y a si
misma haciendo uso de la

fe, confianza, fortaleza

interior sumada a la
oracion, aferrandose a
Dios. E3

Se ha mantenido paciente
y con fe dejando la
situacion a voluntad de

Dios. E5

Se mantiene un apoyo

espiritual en el “Sefior”,
para soportar todo Ilo
vivido. Pese a las

debe

mantener la paciencia y

dificultades se

enfrentarlo de todos

modos. E7
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