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RESUMEN
El objetivo principal de este estudio fue analizar los significados de ser
cuidador/a de una persona con demencia a partir de la experiencia de quienes
ejercen el rol de cuidador/a informal en la comuna de Coronel. Se desarroll
una metodologia cualitativa, con enfoque fenomenologico y caracter
descriptivo. La informacion se obtuvo a través de entrevistas semi
estructuradas. Los principales hallazgos fueron el conjunto de desafios,
motivaciones y aprendizajes obtenidos desde la experiencia de cuidar a una
persona con demencia. Aunque las persona cuidadoras expresan una
valoracion positiva de su capacidad para afrontar esta responsabilidad,
también sefialaron efectos negativos en su bienestar fisico, psicologico y

social, asi como limitaciones en su vida personal.

Las préacticas de cuidado abarcan tanto aspectos fisicos como emocionales,
con estrategias creativas para promover el bienestar de sus familiares. Los
factores culturales, como la espiritualidad y las expectativas familiares,
refuerzan el sentido de deber y retribucion hacia sus seres queridos. Sin
embargo, las demandas del cuidado frecuentemente llevan a la renuncia de
actividades personales y laborales, lo que resalta la necesidad de apoyo
Institucional y comunitario. A pesar de las dificultades, la experiencia del
cuidado es también vista como una oportunidad para crecer personalmente,

fortalecer habilidades y reafirmar valores humanos esenciales.

Palabras claves: Cuidador/a, rol, cuidados, demencia, significados.



ABSTRACT

The main objective of this study was to analyze the meanings of being a
caregiver of a person with dementia from the experience of those who
exercise the role of informal caregiver in the commune of Coronel. A
gualitative methodology was developed, with a phenomenological and
descriptive approach. The information was obtained through semi-structured
interviews. The main findings were the set of challenges, motivations and
lessons learned from the experience of caring for a person with dementia.
Although caregivers express a positive assessment of their ability to cope
with this responsibility, they also noted negative effects on their physical,
psychological and social well-being, as well as limitations in their personal
lives.

Caregiving practices encompass both physical and emotional aspects, with
creative strategies to promote the well-being of their family members.
Cultural factors, such as spirituality and family expectations, reinforce a
sense of duty and retribution to their loved ones. However, the demands of
caregiving frequently lead to the relinquishment of personal and work
activities, highlighting the need for institutional and community support.
Despite the difficulties, the caregiving experience is also seen as an
opportunity for personal growth, strengthening skills and reaffirming

essential human values.

Keywords: Caregiver, role, care, dementia, meanings.



INTRODUCCION.

El presente proyecto de investigacion fue realizado por una estudiante de
trabajo social para optar al grado de licenciada. El objetivo principal fue
analizar los significados otorgados por los/las cuidadores/as informales de

personas con demencia de la comuna de Coronel.

Para obtener la informacion se realizo una aproximacion al objeto de estudio
a partir de los discursos de los y las participantes, empleandose una
metodologia cualitativa, por lo que se aplico diez entrevistas
semiestructuradas, las que luego se examinaron a partir de un analisis de

contenido desde una logica inductiva.

El presente informe se estructurd en tres apartados: introduccion, cuerpo de
la tesis y conclusiones. A su vez, el cuerpo de la tesis se conforma por los

siguientes apartados que detallaran a continuacion.

El primer apartado, es el planteamiento del problema, siendo el punto inicial
que delimita la problematica sobre los/las cuidadores/as de demencia,
profundiza desde el contexto actual del problemay asi se plantea la pregunta

de investigacion.

El segundo apartado presenta el marco referencial, en las que se incluye el
marco tedrico que cuenta con tres teorias, el marco conceptual que permite

dar claridad sobre el problema, el marco empirico y el marco legal y de



politicas publicas. Todo esto da el sustento y conocimiento cientifico sobre

el tema ya planteado.

El tercer apartado, expone el objetivo general, los objetivos especificos y los

supuestos preliminares.

El cuarto, corresponde al disefio metodoldgico, que clasifica al estudio con
una metodologia cualitativa, de caracter analitico, con enfoque
fenomenoldgico y de tipo descriptivo. Para ello se utiliz6 como técnica de

recoleccion la entrevista semiestructurada.

En el quinto apartado se presentan los resultados segun las categorias y

subcategorias expuestas en la malla categorial.

En el sexto, se realiza la discusion de los resultados a través de la

triangulacion con el marco referencial.

Por altimo, se exponen las conclusiones de la presente investigacion.
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1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y JUSTIFICACION DEL
ESTUDIO.

Para la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) la demencia es una de
las principales causas de discapacidad y dependencia entre las personas
mayores, se calcula que alrededor de 55 millones de personas padecen
demencia, de los cuales el 8,1% son mujeres y el 5.4% son hombres mayores
de 65 arfios, y se preve que en el 2030 la cifra aumente a 78 millones y para
el 2050 llegue a 139 millones. De los diagnosticados con demencia a nivel
mundial, el 60% viven en paises de ingreso mediano y bajo (Organizacion
Panamericana de la Salud [OPS], 2022).

Existe una diferencia significativa segin sexo y rango etario, en cuanto a
mujeres son un 70% mas propensas que los hombres. La brecha se expande
a medida que aumenta la edad, se estima que mujeres entre 40 y 69 afios
correspondera a un 0.6%, un 8.5% entre 70 y 84 afios, y 30.5% entre 85 afios
y méas. En los hombres, los porcentajes son de 0,5%, 6,5% y 23,5%,

respectivamente (Nichols, 2022).

En Latinoamérica y el Caribe hay alrededor de 4.1y 6.7 millones de personas
diagnosticada con demencia, teniendo una alta prevalencia en personas
mayores de 65 afios entre 7.1% y 11.5%, en esta region la prevalencia va al
alza a diferencia de EE. UU que disminuy6 un 30% en un lapso de 15 afios
(Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia [UNICEF] (2023).
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En Chile hay mas de 200.000 personas con demencia, es decir, un 1.06% de
la poblacion nacional, y se estima que para el 2050 habra cerca de 700.000
personas con este diagnostico, lo que se traduce a un 3,1% de la poblacién.
Esta enfermedad ocupa el cuarto lugar como causa especifica de muerte, lo
gue provoca 3432 defunciones anuales (Slachevsky et al, 2018). Con respecto
a la region del Bio Bio, existen 1.258 personas con esta condicion de salud,

de los cuales el 70% es de tipo Alzheimer (Valenzuela,2024).

La demencia esta relacionada con varias enfermedades que provocan de
manera directa y/o indirecta un deterioro grave de la capacidad neuroldgica,
de manera cronica y progresiva. Existen varios tipos, la mas comun es
Alzheimer afectando entre un 60 y un 70% de los casos, también esta la
demencia vascular, por Cuerpos de Lewy, Frontotemporal, y en algunos se
dan de manera mixta (Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2023).

Los sintomas de esta enfermedad se dan de manera paulatina y varian segun
caso a caso. En un comienzo, se experimentan cambios de humor o conducta,
luego se pierde la capacidad de comunicarse concentrarse y prestar atencion.
Posteriormente, las personas presentan problemas con la memoria de corto
plazo, es decir, se olvidan de acontecimientos recientes, y con el pasar del
tiempo, esto va empeorando significativamente (Alzheimer Association,
2018). Actualmente, no existe una cura para esta enfermedad, pero si hay
formas llevar de mejor manera los sintomas. Las personas con demencia
pueden mejorar su calidad de vida y bienestar a traves de actividades fisicas

y sociales, habitos saludables de alimentacion, y también con algunos
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farmacos recetados segln se estime conveniente para el tratamiento (OMS,
2023).

Al mismo tiempo que aparece el diagndstico de demencia y conforme a que
los sintomas van agravando la salud de la persona, cobra relevancia la
presencia de el/la cuidador/a, ya que quien padece de esta enfermedad va
perdiendo su autonomia y requiere de apoyo para realizar las diversas tareas
y/o actividades de la vida cotidiana como por ejemplo, bafiarse, alimentarse,
dar los medicamentos, asistir a los controles médicos, entre otras actividades
(Corporacion Profesionales de Alzheimer y otras Demencia [COPRAD],
(2017).

Es una enfermedad que tiene un efecto abrumador no solo en las personas
diagnosticadas, sino también en sus familiares y cuidadores. Para cuidar se
requiere de pasar gran parte del dia pendiente de la persona afectada, por lo
que se traduce a una sobrecarga fisica y psiquica. Al no tener tiempo libre,
existe una pérdida de las relaciones sociales y una postergacion del proyecto
de vida, es decir, el cuidador se va aislando con la persona enferma. Cuidar
conlleva una gran responsabilidad, pero como se mencioné anteriormente es
una tarea ardua, y que puede provocar el Sindrome de sobre carga del
cuidador o también conocido como “del cuidador quemado”, es un estado de
cansancio fisico, emocional y mental que afecta en sus actividades de ocio,
en las relaciones sociales, personales e incluso laborales (Belloni y Rioja,
2020).
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La demencia, no implica solamente la pérdida de memoria, también se
presentan actos desinhibidos, alucinaciones, apatia e indiferencia, esto afecta
a la dindmica familiar, y son factores que suman a la sobrecarga del cuidador
(Toche, 2021). El cuidado principalmente recae en las parejas, las hijas u otra

familiar (Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2024).

Hoy en dia existe una feminizacion en los cuidados, generando desventajas
y postergaciones en las mujeres. Histéricamente esto se ha dado por la
division sexual del trabajo, el cual ha designado los roles que han de
cumplirse segun el sexo. En el caso de los hombres, se los ha definido como
proveedores economicos del hogar, y a las mujeres se las ha dejado en la
esfera privada, ejerciendo tareas hogarefias y de cuidados. Si bien, esto se ha
ido modificando a lo largo del tiempo, las mujeres han ido ocupando el
espacio publico y obteniendo autonomia econdmica, estas no se han
desarrollado en igualdad de condiciones, ya que deben seguir cumpliendo
con las actividades del hogar y del cuidado. Para ello, es importante seguir
trabajando como sociedad y comunidad en generar condiciones de equidad

de genero en el cuidado (Gonzalez y Navarro, 2019).

La cultura y la estructura social asigna roles a las personas, y estos lo aceptan
como mandatos o como un deber propio a traves de los procesos de
sociabilizacion. Asi es como ocurre en el caso la familia, como institucion,
asume el rol de cuidar, pero esta tarea recae en un miembro, que generalmente
es una mujer. Es en ese espacio donde comienza la invisibilizacién de quien

asume el rol de cuidar, ya que es responsable de la salud fisica y mental de
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quien cuida. Una de las primeras consecuencias de cumplir las labores de
cuidados, esta relacionado con la salida del mundo laboral, generando una
disminucién en los ingresos econémicos del hogar y una pérdida de la

autonomia monetaria (Diaz Jofré, 2015).

En relacion a quienes son cuidadores/as informales reportan que dedican
alrededor de 16,8 horas diarias en promedio al cuidado, y esto aumenta a
medida que la persona incrementa su dependencia (Millennium Institute for
Carevigiving Research [MICARE], 2023). Al pasar gran parte del dia
cuidando a una persona, se va perdiendo la autonomia de el/la cuidador/a
sobre todo en el desarrollo de diversas actividades, tales como trabajar,
estudiar, descansar, recrearse, etc. Esta tarea para quienes ejercen labores de
cuidado podria causar aislamiento social, ausencia de apoyo social, ni

corresponsabilidad con otros familiares o cercanos.

Otros de los cambios que experimenta el/la cuidador/a esta relacionado con
la dinamica familiar, debido que cuando alguien es diagnosticado/a con algun
tipo demencia suele provocar una crisis en el entorno. La comunicacion gira
en torno a satisfacer las necesidades de la persona con la enfermedad, lo que
impide la interaccién funcional de la familia y esto a su vez afecta al bienestar
del cuidador primario. Por otro lado, tanto los roles como las jerarquias se
vuelven difusas, creando una red de apoyo disfuncional que genera conflictos
y desacuerdos frente al cuidado familiar, aumentando la carga a una sola
persona del grupo (Agudelo y Chila, 2023). En relacion a este tema, la

investigacion denominada Motivos y Percepciones del cuidado Familiar de



15

Mayores Dependientes, realizada en Espafia (Frias Osuna et al en el afio
2018) constato los diversos motivos para cuidar, entre ellos se encuentra la
obligacion familiar, a partir del parentesco con la persona cuidada lo que
lleva al sentimiento de responsabilidad y obligacién para cuidar. En el caso
de hijos/fas y coényuges se justifica el cuidado por la relacion de
consanguineidad, y con respecto a las nueras que participaron en el presente
estudio justificaron el cuidado principalmente atendiendo a este motivo. La
otra causa por la que se asume este rol, es debido a la presion social, lo que
tiene un impacto especialmente en las mujeres, pero no ocurre asi en los
hombres. Lo anterior, puede estar relacionado con los condicionantes de
género que hacen que el hombre no se vea expuesto tan directamente a la
presion social de cuidar, ya que en nuestro entorno es reconocido el cuidado

familiar como femenino.

El sentimiento de culpa suele estar presente en las personas cuidadoras,
debido a que para las normas culturales darse tiempo para si mismo/a o
realizar actividades agradables no esta validado por quienes rodean a este/a
cuidador/a (Cavazos,2018). Esto significa, reducir el tiempo para el ocio, las
relaciones sociales, el descanso, el desarrollo personal, estudio, trabajo,
ocuparse de la propia salud, entre otros. El abandono de las actividades
recreativas y/o formativas que provocaban satisfaccion o motivacion, hace
que se genere sentimientos de soledad, de postergacion, e incluso
resentimientos a la persona que se cuida. En un estudio cualitativo titulado
Experiencia de personas Cuidadoras de Pacientes con Trastorno

Neurocognitivo tipo Alzheimer: Feminizacion y Familismo, de Venegas



16

Mendez et al., realizada en el 2022 en Colombia, se evidencian los diversos
cambios que sufrieron los y las participantes, entre ellos, los cambios en el
proyecto de vida, las dificultades para el desarrollo personal, la falta de redes
de apoyo, los problemas socioecondmicos y de sustento. Las mujeres
hicieron mayor énfasis en los cambios de rutinas y prioridades debido a los
cuidados que deben proporcionar al paciente, lo que genera afectaciones a
nivel emocional, motivo por el cual se sienten privadas de su libertad personal
y vida social, lo que las lleva a perder la motivacion y el sentido por la vida.
En cuanto a los hombres, manifestaron problemas en la salud mental porque

no pueden cumplir con las demandas asociadas al paciente.

También se sefialo, que existen dificultades relacionadas con el aspecto
econdmico en su familia, relaciones conflictivas, distantes y ausentes, asi
como incomprension de parte de su nucleo cercano acerca del rol y la carga

que deben asumir como personas cuidadoras.

Diversos son los sentimientos, las percepciones y vivencias que tienen los/las
cuidadores/as. Cada persona tiene su propia percepcion de lo que significa
cuidar, de los costos que tiene al pasar gran parte del dia al servicio de otra
persona. La vivencia es unica, al igual que el sentido que se le da, por eso es
importante entender las particularidades que tiene cada cuidador/a. Es
esencial revisar como las exigencias que tiene el rol del cuidador desde las
dimensiones social e individual podria llevar a una pérdida de la esencia e

identidad de la persona, e incluso el riesgo de dejar de lado los propios
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proyectos de vida por invertir gran parte de su energia y tiempo en el/la
enfermo/a. Esta sobrecarga emocional, fisica y social provocaria una
sensacion de aislamiento, pérdida de identidad, presion social e

invisibilizacion.

La creacion del significado del rol de los/las cuidadores/as esta dada, por un
lado desde una esfera individual, es decir, desde la propias experiencias
personales, sentimientos, compromiso, etc., y por otro lado, desde las
presiones sociales y/o familiares a las que se enfrenta una persona cuando
asume la responsabilidad de cuidar. La obligacion social de tener que cuidar
a quien padece demencia, influye en gran medida en esta construccion de
significado. Si bien, este componente social puede generar reconocimientos

0 apoyo, también implica a vivir todos los cambios ya mencionados.

Es por todo lo anterior, que aparece la interrogante que se quiere indagar en
esta investigacion ¢cuales son los significados que le otorgan los/las
cuidadores/as informales de personas con diagnéstico de demencia a la

experiencia de cuidar y al rol de cuidador/a en la comuna de Coronel?

La implicancia practica de esta investigacion para la disciplina, tiene como
punto de partida la definicidn de la Asociacion Internacional de Escuelas de
Trabajo Social (AIETS)
El trabajo social es una profesion basada en la practica y una disciplina
académica que promueve el cambio y el desarrollo social, la cohesion

social y el empoderamiento y la liberacion de las personas. Los
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principios de justicia social, derechos humanos, responsabilidad
colectiva y respeto por las diversidades son fundamentales para el
trabajo social (Asociacion Internacional de Escuelas de Trabajo Social
[AIETS], 2014).

En relacion a la definicion anterior, muestra que se debe velar por el bienestar
de las personas de manera integral, y en base a esto la relevancia social con
los datos que se obtengan se pretende analizar los significados que le otorgan
los/las cuidadores/as informales de personas con demencia a su propia
experiencia de cuidar, con el fin de poder visibilizar a la persona que esta
detrés del rol de cuidador/a. Destacando y reconociendo que el/la cuidador/a
no es solo un rol, y que hay una serie elementos que forman al individuo que
cuida, entre ellos sus necesidades, el impacto fisico, emocional y social que

tiene esta labor en sus vidas, y el sentido que le otorgan a cuidar.

Como se tratd anteriormente, los mandatos socioculturales establecen
presiones al momento de asumir el rol de cuidador/a, y es por ello que importa
estudiar como estas influencias sociales, establecen el qué hacer de quien
cuida. Como aporte tedrico, se quiere indagar en las implicancias sociales
que tienen los/las cuidadores/as para dar significado a su experiencia.
Ademas, se pretende tener informacidn para generar nuevos conocimientos
en relacion con los/las cuidadores/as de demencia en todas sus formas, ya que
la literatura suele abarcar un tipo de demencia, que generalmente es el
Alzheimer. También, hay escasos estudios actuales en la esfera local, lo cual

es relevante para considerar las caracteristicas y particularidades de este
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territorio, tales como la falta de una Unidad de la Memoria como es en el
caso de Concepcion, tampoco se ejecuta el programa Red Local de Apoyos
y Cuidados que se aplica en la comuna de Talcahuano, o el desarrollo de
subprogramas de demencia en CESFAM que se desarrollan en la comuna de
San Pedro. Todo contexto repercutiria en la ejecucion de las labores de
cuidados, ya que no se cuenta con mecanismos especializados que aborden

la tematica, como si ocurre en las comunas vecinas.

La presente investigacion utilizard el método cualitativo, porque posee
flexibilidad que permitird comprender en profundidad los significados de
los/las cuidadores/as desde propia experiencia, en un contexto local de la
comuna de Coronel. Esto se realizara mediante la aplicacion de entrevistas
semi estructuradas, para permitir que los participantes expresen cuales son
sus expectativas y sus presiones sociales en contraste con la experiencia del

dia a dia, de manera libre, pero con preguntas que vayan guiando la narrativa.
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2 MARCO REFERENCIAL

2.1 Marco Teobrico

2.1.1 Las Representaciones Sociales

La teoria de las representaciones sociales del psicologo social Serge
Moscovici, muestra la compleja relacion que hay entre individuo — sociedad.
Esto lo plasma en detalle en su libro El psicoanalisis, su imagen y su publico,
publicado en 1961, siendo un aporte clave para analizar los fendGmenos
sociales. Ademas, esta obra tuvo como proposito volver a definir los

problemas y el marco conceptual de la Psicologia Social (Pifiero, 2008).

El origen del concepto de representacion social esta en el campo de la
Sociologia de finales del siglo XIX. Lo que hace Moscovici, es desarrollar
conceptualmente el estudio realizado por el socidlogo francés Emile
Durkheim, en donde indaga un tipo de fenomenos que lo llama
representaciones colectivas, estableciendo en primer lugar que el hecho
social no tiene relacion con el fendmeno psicologico, en otras palabras, la
conciencia colectiva no tiene conexion con la conciencia individual
(Villarroel, 2007). Entonces, estas representaciones colectivas lo que
pretenden es condensar el pensamiento que predomina en la sociedad, y
transmitirlas e incorporarlas a cada uno de los individuos que la conforman.
Estas se reproducen y replican por el intercambio de acciones que realizan
las personas como grupo, estos hechos sociales se imponen al individuo, ya

que las caracteristicas individuales se desaparecen en lo colectivo, y pasan a
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formar fendmenos sociales. Es en este proceso de reflexion colectiva, que
aparecen las concepciones religiosas, los mitos, la ciencia, y las creencias

comunes de quienes pertenecen a la sociedad (Villarroel, 2007).

Sin embargo, Durkheim no gener6 un sistema tedrico sobre las
representaciones colectivas, pero sirvié como base a lo que elaboraria mas
tarde Moscovici. Hay diferencias en el concepto planteado por el socidlogo,
y las representaciones sociales, debido que, esta Ultima son consideradas
como mas dinamicas y cambiantes, se dan en contextos puntuales, y los
consensos se realizan intra-grupo. Otra distincion, es que las representaciones
colectivas son realizadas de manera conjunta y tienen vida propia como
hechos sociales, y no guardan relacion con los sujetos transformandose en

una imposicion de carécter determinista (Pifiero, 2008).

Moscovici incorpora al concepto, lo individual y psicolégico, ademas de
considerar el conocimiento social. Las representaciones sociales se dan por
la relacion de un objeto de representacion, que puede ser un evento, algo o
una persona, y de un sujeto que lo representa ya sea individuos y/o grupos,
todo esto dentro de un contexto historico- cultural de crisis. Se da paso a la
comunicacion y la socializacién entre quienes forman un mismo grupo o
también con individuos de otros grupos (Navarro y Restrepo, 2013). En este
escenario conflictivo, se crean nuevas categorias o nuevos valores para

comprender la nueva realidad.
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Se puede entender a las representaciones sociales como la forma de
conocimiento social, por la cual las personas interpretan y piensan la realidad
cotidiana. Un ejemplo de estas interpretaciones, son el conjunto de
significados que se le otorga a una imagen o un sistema de referencia que
permite explicar lo que le sucede a una persona, e incluso dar sentido a lo
inesperado, es decir, las representaciones sociales dan sentido al
comportamiento. Todo esto esta manifiesto en el lenguaje, y en la
comunicacion que se da entre los miembros de un grupo (Villarroel, 2007).
El conocimiento del sentido comun se relaciona con el entorno social, crea
intercambios en la comunicacion de los grupos sociales (Rubira y Puebla,
2018), es decir, esta dialéctica de la cotidianidad, retroalimenta

constantemente las acciones y conocimientos individuales (Mora, 2002).

Se suele igualar el concepto representaciones sociales con la de la imagen,
sin embargo, esta Ultima refiere al conjunto de significados y/o sistemas de
referencias interpretativas que otorgan sentido a lo inesperado. Generan
categorias mentales para poder clasificar una serie de circunstancias,
fendGmenos, personas u objetos. La imagen, es una reconstruccion pasiva del
mundo exterior al mundo interior, es decir, una persona crea una imagen de
un elemento exterior y los puede interiorizar mediante sus mecanismos

perceptivos (Araya, 2002).

Las representaciones sociales se entienden como sistemas cognitivos que
permiten a las personas controlar su medio social, en ellas se encuentran los

estereotipos, los valores y las creencias. Ademas de incluir imagenes y
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conceptos, suma las actitudes y explicaciones que las personas utilizan para
interpretar la realidad y orientar sus acciones. Al actuar como un marco de
referencia compartido, permiten a los miembros de una comunidad puedan
entender y predecir el comportamiento de otros, facilitando la cohesién social
y la adaptacion a nuevas situaciones (Pifiero, 2008). Moscovici también
destacO el papel de los medios de comunicacion en la difusion vy
transformacion de las representaciones sociales, subrayando que estas no son
estaticas, sino que estan en constante evolucion en respuesta a cambios
culturales, politicos y tecnoldgicos. Son herramientas esenciales para la
construccion de la realidad social, influyendo tanto en la percepcion

individual como en la dinamica de grupo (Villarroel, 2007).

Segun lo expuesto en Mora (2002), se define a las representaciones sociales
como universos de opinién, y para analizarlas expone tres dimensiones la
cuales son la informacion, el campo de representacion y la actitud. La primera
dimension, refiere al conjunto de conocimientos que posee un grupo acerca
de un fendmeno social considerado relevante. Estos conocimientos expresan
las particularidades en cuanto a la cantidad y calidad de los mismos. Los
miembros de un grupo poseen una valiosa informacion o datos que permiten
explicar sobre la realidad de sus relaciones cotidianas. La dimension campo
de representacion, tiene que ver con la organizacion del contenido de la
representacion, pero de manera jerarquizada, y esto puede variar entre
diferentes grupos, e incluso dentro de un mismo grupo. Esto ultimo, se
relaciona con el concepto de imagen que se hablé anteriormente, es decir, al

contenido concreto y limitado de las preposiciones para referirse a un objeto
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de representacion. La tercera dimensidn, la actitud, es la posicién favorable
0 no en relacion con el objeto de la representacidn social. Es el elemento mas
aparente, factico y conductual en la conformacion de las representaciones, ya

que implican la motivacion afectiva y el comportamiento (Mora, 2002).

En cuanto a las dimensiones que refiere Moscovici, la primera podria reflejar
el nivel de conocimiento y la comprension que tienen los/las cuidadores/as
en relacion a la enfermedad y sobre lo que ello conlleva realizar. Estos
conocimientos pueden ser acumulativos a medida que transcurre el tiempo, y
de las diferentes fuentes de las que se obtienen, como pueden ser otros
cuidadores, profesionales de salud, entre otros. En cuanto a la dimension que
refiere sobre como se organizan el contenido de las representaciones sociales
de quienes cuidan, esta influenciado por su entorno y el contexto social en el
que estan insertos, un ejemplo podria ser la creencia de que el cuidado
signifique un sacrificio, un acto de amor o incluso verlo como una obligacion.
En cuanto a la dltima dimension, es sobre de qué posicion las personas
cuidadoras adopta el rol, pudiendo ser una actitud positiva como significar
una realizacion personal el hecho de estar cuidando, pero también

contraponerse y ser una actitud negativa.

Los/las cuidadores/as estan insertos en un entorno socio-cultural compuesto
tanto por el personal de salud, sus amistades, su familia, redes sociales e
incluso por otros/as cuidadores/as, en donde comparten y construyen una
representacion social sobre la demencia. Se establece asi la construccion

social de la enfermedad, es decir, se forman creencias sobre esta, que van
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desde las causas, el tratamiento, y lo que vive la persona con el diagndstico.
A través de esta interaccién y comunicacion con el grupo social, quienes
cuidan construyen su representacién social sobre lo que significa ser
cuidador/a, en donde se puede establecer creencias sobre la responsabilidad,
el sacrificio, el amor, y todo lo referido a la tarea de cuidar. Esta vida
cotidiana esta cargada de ideas que influyen a la naturalizacion en el quehacer

como cuidador/a.

Cabe mencionar, que cuando se diagnostica a una persona con demencia,
provoca una crisis tanto a nivel familiar como individual, pero que afecta
principalmente a quien se hace cargo de quien presenta esta enfermedad
neurodegenerativa. Esta teoria, puede permitir una comprension acerca de
quienes cumplen con las labores de cuidado, y que estan en una constante
dicotomia, entre cuidar a la persona con demencia, con todo lo que
socialmente eso involucra, y realizar otras labores, que no necesariamente
refiere a el/la enfermo/a. Se produciria una especie de negociacion sobre lo
que se conoce con respecto al significado de estar cuidando a alguien y, por

otro lado, esta lo referido a actividades de la persona en si misma.

La influencia de los grupos o las comunidades de cuidadores/as, en donde
como grupo social comparten ideas, imagenes, y se comunican entre ellos/as.
El cuidador desde su individualidad mental toma las experiencias similares
de otros/as cuidadores/as, y asi poder compartir significados, transmitir
conocimientos de una idea comun de lo que conlleva cuidar a una persona

con demencia. Esto puede servir como una fuente de apoyo y de intercambio,
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como también provocar un impacto en lo emocional que puedan generar

motivacién en su rol.

2.1.2 El Modelo Dramaturgico de la Accion Social.

Erving Goffman, fue un sociologo canadiense que pertenecié a la Escuela de
Chicago, es considerado uno de los interaccionistas simbdlicos mas
influyentes. Durante los afios cincuenta y sesenta escribié una serie de
ensayos y libros, en donde realizaba analisis sobre los manicomios, la
estigmatizacion y las formas en las que las personas se presentan a si mismas.
En relacion a esto ultimo, nace el analisis dramaturgico, como una variante
del interaccionismo simbdlico. Este modelo dramatdrgico, esta plasmado en
la obra La Presentacion de la Persona en la Vida Cotidiana publicada en
1959 (Ritzer, 1994).

El modelo elaborado por Goffman, permite explicar de manera parcial las
relaciones sociales de las personas, utilizando la analogia teatral. Esta
perspectiva, muestra la vida social como una serie de actuaciones dramaticas
que son representados en un escenario. En este contexto estan presentes los
actores y el escenario que esta compuesto por sus decoraciones y utileria
(Flecha, GOmez y Puigvert, 2001).

Erving Goffman, utiliza el concepto del self, y plantea que existe un conflicto
entre el self propio humano y el self socializado. Es decir, la tensién se

provoca porque hay una diferencia entre lo que una persona quiere hacer de
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manera espontanea y lo que los demas esperan que se haga. Un individuo o
actor pretende tener una imagen estable del self en la actuacion de su
audiencia social (Ritzer, 1994). Este self no es algo propio, sino mas bien, es
el resultado de una interaccion dramatica dada por el actor y la audiencia, en

otras palabras, es una construccion social (Rizo, 2011).

La interaccion tiene un caracter escénico, se forma con la relacion cara a cara,
en el caso de los/las cuidadores/as se puede ver cuando se vincula con su
paciente o si esta en contacto con una persona externa. Cuando el actor o
cuidador/a proyecta o desempefia un rol, requiere de manera implicita que los
espectadores tomen en serio y crean en lo que esta actuando. Para llevar a
cabo la actuacion, se necesita de un manejo de las impresiones del publico, y
para ello utiliza expresiones de tipo explicitas como el lenguaje verbal, o
implicitas mediante gestos y/o posturas corporales. A lo anterior se le suma
el uso de objetos como la ropa o accesorios, y los recursos propios del entorno
donde se desarrolla la interaccion (Rizo, 2011). Cuando el individuo cree por
completo en sus actos y el publico estd convencido de la representacion,
recibe el término de “sincero”, pero cuando ocurre lo contrario, el sujeto no
confia en sus actos, y ni se interesa en los espectadores, se le denomina
“cinico”. La posicidon que puede tomar una persona de creer o no creer en sus
actos, tiene que ver con las propias seguridades y particularidades de cada
uno, dicho de otra forma, se debe a la falta o no de confianza interna del
propio rol. Este rol permite conocerse a si mismo y/o conocer a los demas, se

transforma en una mascara donde surge un esfuerzo por vivir el rol. La



28

mascara es el “si mismo” mas verdadero de lo que alguien quiere ser

(Goffman, 1959).

En relacion al parrafo anterior, los actores al igual que los/las cuidadores/as,
adoptan un rol que puede ser “cinico o sincero”, y que confirma su propia
persona en ese cuidado que realizan. Todo esto dependera si quien cuida cree
en sus capacidades, si siente que posee habilidades para resolver situaciones
complejas de quien cuida, incluso la sinceridad implica tener sentimientos de
empatia, pero tambien influye el entorno, si los demas confian en lo que esta
haciendo este cuidador/a, y de esta manera confirmar que actia de manera
sincera. Sin embargo, si no hay una autoconfianza en lo que hace o se
compara con otros cuidadores/as en esta labor, se puede denominar como un
cuidador cinico, aunque esto muchas veces esta provocado por el cansancio,

la falta de conocimientos o una red de apoyo.

El rol se convierte en una “mdscara” de la persona que esta cuidando, que
permite mostrar los aspectos méas profundos de si mismo, en donde existe un
esfuerzo constante de experimentar este rol, y que hace develar los valores,
los deseos, y expectativas, es decir, se expresa el yo mas verdadero del
cuidador/a. Este rol podria implicar la expresién mas auténtica de lo que se
desea ser, teniendo a esta labor como parte de la propia identidad y

autodefinicion.

Por otro lado, los roles equivalen a expectativas que han sido socialmente

definidas, y hace que una persona posea un determinado estatus o posicion
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social. A lo anterior, se le complementa con tres elementos, el primero es
aceptar el vinculo con el rol, el segundo es demostrar la cualificacién y
capacidad para desempefiarlo, y el tercero un envolvimiento activo y
espontaneo en la actividad del rol (Beriain y Iturrate, 2008). Existe una
tendencia a encubrir las acciones que no son compatibles con la imagen que
se quiere transmitir, se deja de lado cualquier elemento que pueda
contradecirla o que no permita mostrar el rol representado. Es una estrategia
para poder mostrar una imagen idealizada de si mismo (Herrera y Soriano,
2004).

Al asumir el rol de cuidador/a, aparecen las expectativas sociales de poder
cumplir un buen desempefio en esta tarea. Se esperaria que, sean personas
pacientes, dedicadas, empaticas, eficientes y comprometidas al cuidado.
Estas se convierten en cualidades muy valoradas socialmente. Lo que
también ocurre, es que cuando se acepta el rol, significa tomar
responsabilidades pensando en el otro, internalizar lo que los demas esperan,
posicionarse dentro del nacleo familiar e integrar el vinculo que se tiene con
la persona a la que se cuida. El cuidador mostraria sus capacidades y
habilidades que ha ido adquiriendo en la experiencia, a pesar de que en
muchos casos quienes llevan a cabo este rol, lo realizan de manera informal,
0 sin una formacion previa. En cuanto, al envolvimiento activo y espontaneo,
se espera que sean capaces de poder realizar las actividades diarias del
cuidador en paralelo que se realizan los cuidados, como también, que sepan
sobreponerse a los imprevistos que se puedan presentar. Por ultimo, los/las

cuidadores/as tratarian de proyectar una imagen idealizada, con el fin de
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ocultar acciones o sentimientos que no concuerde con lo que se espera de un

“buen cuidador”.

Otro concepto relacionado a este modelo es el de la fachada, y se compone
por el medio y la fachada personal. En cuanto al primero, se refiere al
escenario fisico que rodea a los actores y que tiende a permanecer fijo, en
donde se incluye el mobiliario, el decorado, los equipos y elementos propios
del trasfondo escénico, sin esto no es posible realizar la actuacion. La fachada
personal, es la dotacion expresiva que la audiencia capta de los actores, y
también se espera que lo lleven al escenario. Como ejemplos, pueden ser la
insignia de un cargo o rango, la vestimenta, el sexo, la edad, las expresiones
faciales, el lenguaje, los gestos personales, etc. (Rizo, 2011). A su vez esta
fachada personal, se divide en la apariencia, es decir, los estimulos
relacionados al estatus social de quien actua, aca se muestra respeto hacia el
medio en donde actla con el fin de impresionar y poder evitar sanciones, y
por otro lado en los modales, son estimulos que funcionan en el momento de
advertirnos acerca del rol de interaccidn que el actuante esperara desemperiar
en la situacién que se avecina, y también se relaciona con la cortesia
(Goffman, 1959). Siempre se espera que la apariencia y los modales sean
coherentes. El analisis que Goffman hace sobre la fachada lo hizo desde el
interaccionismo simbodlico y el estructuralismo, plantea que esta se
institucionaliza surgiendo las representaciones colectivas sobre una fachada
determinada. Los actores asumen los roles establecidos en fachadas
prefijadas para la representacion, por ende, estas son elegidas y no creadas
(Ritzer, 1994).
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La fachada o el escenario fisico en el contexto en que se realiza esta
investigacion, podria estar dado por caracteristicas de la vivienda de la
persona con demencia, los centros médicos o incluso en los centros diurnos.
El mobiliario de este escenario, pueden estar constituido por camillas, sillas
de ruedas, objetos para estimulacion neurocognitiva, cuadernillos de
actividades, ayudas técnicas, etc., estos elementos son de vital relevancia para
el dia a dia en el tratamiento de la enfermedad. Muchas veces el escenario
debe ser modificado para facilitar la comodidad del paciente y/o cuidador/a,
pero debe permanecer fijo y evitar muchos cambios para no generar
confusion ni ansiedad en la persona con demencia. En cuanto a la fachada
personal del cuidador, puede entenderse como el buen trato que tiene hacia
la persona que cuida, el cuidado de su propio aspecto fisico para poder ejercer
su labor, y todo lo relacionado a los buenos modales o cortesia hacia la otra
persona para no ser juzgado por el entorno. En otras palabras, es todo lo que
se espera desde el entorno en cuanto al comportamiento de quien ejerce los

cuidados.

Generalmente la actuacion tiene un solo foco de atencion visual, que es donde
interactya el actor y el auditorio, sin embargo, Goffman suma dos términos a
esta interrelacion. El primero es la “region anterior” se refiere a el lugar
donde ocurre la actuacion, es en esta region donde la actuacion de una
persona cumple ciertas normas como la actitud hacia el auditorio, y la
conducta que mantiene el protagonista mientras es percibido de manera

visual o auditiva, incluso cuando no exista un dialogo, a esto ultimo se le
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denomina decoro. El segundo término, es la “region posterior” o también se
le llama “trasfondo escénico”, acd aparecen elementos suprimidos, las
ilusiones y las impresiones estan abiertamente proyectadas (Goffman. 1959),
es decir, este espacio esta oculto de la vista de los espectadores, y la actuacion
se realiza de manera natural. En esta region, los individuos pueden

despreocuparse de ejercer su papel (Puente y Sequeiros, 2018).

Este modelo se puede considerar en varios aspectos con relacion a los/las
cuidadores/as de personas con demencia. Podria decirse que quienes cuidan
actlan y desempefian un rol especifico para poder cumplir las expectativas
de la sociedad y del entorno cercano, compuesto por los médicos, terapeutas,
familia, amigos, etc. Estos ultimos, se comparan con los espectadores que
miran como actua el/la cuidador/a en el escenario que esta inserto, que en
este caso es el lugar donde ejerce la tarea de cuidar. La persona que cuida
debera actuar y estar pendiente de cumplir con su papel visible y activo en la
regién anterior, cuyo espacio es donde esta el contacto directo con la persona
que tiene demencia, asi también pueden estar los familiares, o el personal de
salud. En cuanto a la parte posterior, es el lugar donde el/la cuidador/a dejaria
de lado la actuacion de la otra region, y puede mostrar sus verdaderos
sentimientos, pensamientos e incluso comportamientos sin sentir la presion

social.
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2.1.3 Teoria del intercambio social.

La teoria del intercambio social, se encuadra dentro del paradigma
socioldgico de la conducta social, la cual tiene como objeto de estudio la
conducta individual y sus elementos reforzadores/ penalizadores que influyen
en ella. Para explicar la presente teoria se tomara la propuesta realizada por
George Homans. El sociologo norteamericano desarrollé esta teoria en su
obra Social Behavior: Its Elementary Forms publicado en 1961, con una
orientacion microsocial y deductiva, ya que Homans no estaba de acuerdo
con la estrategia deductiva de Parsons para la construccion de teorias. No
tiene un origen en la sociologia, sino mas bien, de cuatros pilares como lo
son la economia, las proposiciones sobre las dinamicas de la influencia, las
proposiciones sobre la estructura de los grupos pequefios, y principalmente
la psicologia, siendo la principal fuente el conductismo de B.F Skinner
(Ritzer, 1994).

Se debe destacar la influencia de la psicologia, debido a que, esta disciplina
analiza al individuo inserto en la sociedad. Su foco esta puesto en las
conductas de los individuos, y no tanto en las conductas grupales o sociales
propiamente tal. Homans, proponia que no se debia tomar al individuo de
manera aislada, todas las personas son seres sociales, y que pasan gran parte
del tiempo interactuando con otros sujetos. Por otro lado, habia un interés
por parte del autor de que la sociologia tomara al individuo como centro de

esta disciplina (Anaya, 2010).



34

Con la mirada puesta en el ser humano, es que se enuncia que la conducta
social es un intercambio de actividad que puede ser tangible o intangible, que
ademas suele ser 0 no gratificante o costosa, y esta involucrado al menos por
dos personas. Homans sostiene que toda accion es racional, la persona solo
se interesa en que ese actuar sea eficiente y en el provecho que puede obtener.
En relacién a los valores subjetivos y los sentimientos, no son tomados en
cuenta cuando se busca de manera objetiva el beneficio de una accion. Esta
capacidad de racionalidad frente a la ganancia o a la recompensa no es algo

que se deba aprender, sino mas bien, es una capacidad innata (Ritzer, 1994).

La teoria del intercambio habla de las recompensas, que pueden darse en
términos cuantitativos o cualitativos. En cuanto al primero, esta relacionado
a cuanto se recibe, y al segundo, corresponde al valor objetivamente
calculado. Pero, por otro lado, también se habla de costos, es decir, a los
recursos que se pierden, ya sea gastos directo o por las oportunidades

objetivas que fueron desperdiciadas (Jeffrey, 2000).

En téerminos simples, la conducta humana es una permuta de recompensas y
costos dada entre dos personas que interactlan reciprocamente. Muchas
veces los beneficios que se esperan obtener responden maés bien al orden no
material, como es el prestigio o simbolos de aprobacion. También, se conjuga
el tema de la reciprocidad, en el sentido que una persona cuanto mas le
entrega a otra, espera recibir la misma proporcion. A veces, existe una presion
de las personas que reciben mucho, en dar lo mismo a quienes le han dado

algo. En este tipo de intercambio quien da le puede significar un costo, pero
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a la vez lo que obtiene puede ser una recompensa. La conducta esta guiada

por el beneficio, siempre se busca obtener el maximo solo para si misma, y

cuida que su grupo no tenga mas que ella (Homans, 1999).

Para ahondar en esta teoria es necesario mencionar seis proposiciones

(Homans, 1974, como se cito en Ritzer, 1994):

1.

5.

Proposicion del exito: Cuanto mas sea recompensada la accion
de una persona, tanto méas probable es que ésta lleve a cabo esa
accion.

Proposicion del estimulo: Si el concurso de un determinado
estimulo o de una serie de estimulos ha sido ocasion en el pasado
de que la accion de una persona se haya visto recompensada,
entonces cuanto mas semejantes sean los actuales estimulos a
los pasados, tanto méas probable es que tal persona realice ahora
esa accion u otra semejante.

Proposicion del valor: Cuanto mas valioso sea el resultado de
una accion para una persona, tanto mas probable es que ésta
realice esa accion.

Proposicion de la privacion- saciedad: Cuanto méas haya
recibido una persona una recompensa determinada en un pasado
inmediato, tanto menos valiosa le resultara toda unidad posterior
de esa misma recompensa.

Proposiciones de agresion- aprobacion:

Proposicion A: Si una persona no recibe por su actividad la

recompensa que esperaba o recibe un castigo que no esperaba, sentird
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indignacién, y al sentirse indignada, los efectos de una conducta
agresiva le valdran de recompensa.

Proposicion B: Cuando la accién de una persona recibe la recompensa
gue espera, especialmente una recompensa mayor que la esperada, o
no recibe el castigo previsto, se sentira complacida; lo mas probable es
gue realice la conducta aprobada, y los resultados de esa conducta se
convierten en mas valiosos para ella.

6. Proposicion de la racionalidad: Al optar entre acciones
alternativas, una persona suele elegir aquella para la que, tal y
como percibidé en algin momento, sea mayor el producto del
valor, V, del resultado. multiplicado por la probabilidad, p, de
obtenerlo (p.336).

Este marco tedrico permite comprender las dindmicas que se dan entre los/las
cuidadores/as y los pacientes con demencia. En este contexto, se puede decir
que el asumir el rol de cuidador/a existen costos y beneficios, y cdmo esto
puede influir de manera significativa en la experiencia y los comportamientos
dados en el cuidado. En cuanto a los beneficios, pueden darse desde pagos
monetarios (tangibles), recursos fisicos, beneficios de salud, etc. Por otro
lado, estan las recompensas emocionales que van desde la satisfaccion
personal, el reconocimiento social e incluso familiar. Esto puede generar
motivacion en adquirir habilidades, conocimientos, para dar lo mejor de si en

dicha tarea, lo cual desde el punto de vista social estd muy bien valorado.
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En cuanto a los costos, se relaciona con el tiempo dedicado al cuidado, el
esfuerzo fisico y emocional, la perdida de relaciones sociales, laborales y
familiares. Todo esto conllevaria a reducir la calidad de vida de quien ejerce
el rol de cuidador/a. Existe también, una pérdida de la esencia individual,
debido que se pasa gran parte del tiempo al cuidado de otro, por lo que
muchas veces esa tarea se traduce a un olvido de si mismo/a o0 pasa a un
segundo plano. Esa caracteristica propia que define al cuidador se ve
limitado, impidiéndole desarrollar aspectos como los hobbies, las amistades

e incluso el cuidado de su estética personal.

En resumen, la teoria del intercambio social en el contexto de la presente
investigacion permitiria entender la dinamica que se da entre el ejercer el rol
de cuidador/a y los costos/beneficios que se obtiene de ello. La persona que
cuida, otorgaria significados a su labor desde los sacrificios y esfuerzos
(fisicos y/o emocionales), pero tambien desde las recompensas sociales y
emocionales, e incluso desde los beneficios economicos. Esta evaluacion
entre lo que se recibe y se da en el ejercicio del cuidado, influiria en el sentido

que le dan a su rol, lo que podria variar a lo largo de la experiencia.
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2.2 Marco Conceptual

Para poder profundizar la tematica de la presente investigacion, sera crucial

poder comprender y articular los conceptos que se mencionan a continuacion.

Segun Andrea Slachevsky (2007) la demencia es un sindrome que afecta al
sistema nervioso central, tiene como consecuencia el deterioro cognitivo
persistente que obstaculiza la capacidad de poder llevar a cabo las actividades
profesionales o sociales de una persona. Existe una pérdida de diversas
habilidades intelectuales, tales como, la memoria, el lenguaje, trastornos
emocionales y del comportamiento. Los cambios que se producen pueden ir
desde, dificultad con el manejo del dinero, vestirse adecuadamente,
movilizarse con medios transporte, entre otros. En la mayoria de las
demencias, la persona se vuelve agresiva, no puede dormir, tiene visiones o

pierde iniciativa.

Existen diferentes tipos de demencia, las mas frecuente son las de Alzheimer
y las demencias vasculares. También estan la demencia por cuerpos de Lewy
la que se caracteriza por la muerte neuronal, la demencia de Parkinson y la

demencia Fronto-Temporal (Slachevsky, 2007).

La evolucidn de la enfermedad se puede dividir en tres etapas, las que pueden
ser, leve, moderada y severa. En relacion a la etapa leve, se presentan déficits
en la memoria reciente como aprender nombres nuevos, desorientacidn

temporal en donde la persona puede perderse en un lugar no conocido, y/o
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tener algunas dificultades para ejecutar tareas complejas. Cuando se presenta
una etapa moderada, las alteraciones a la memoria y la orientacion son mas
graves, aumentan las dificultades en la comunicacion, en el recuerdo de su
vida personal, en organizar viajes y en la toma de medicamentos. En cuanto
a la etapa severa, la desorientacion es total, existen severas dificultades en la
comunicacion, trastornos en el suefio, comportamientos repetitivos, e
incontinencia esfinteriana. Existe un declive gradual en el conjunto de
capacidades intelectuales y funcionales. En la etapa muy severa, se
manifiesta una gran rigidez motora, requiere asistencia en el aseo y la
alimentacion. En todas estas etapas aparece una figura muy importante en la
vida de una persona con demencia, el/la cuidador/a que a continuacion se

detallara sus caracteristicas (Slachevsky, 2007).

Es relevante poder explorar el concepto de cuidador/a, para poder reconocer
su naturaleza y participacion directa en el cuidado de una 0 mas personas con
alguna enfermedad cronica. El/La cuidador/a es quien provee cuidados
especificos y/o también otorgan cuidados especializados a los enfermos
(Rivas y Ostiguin, 2011).

Segun OMS (2015), permite entender que los cuidadores son quienes
atienden y brindan apoyo. Este apoyo se puede comprender como, ayudar en
el cuidado personal, realizar las tareas del hogar, ayudar en la movilizacién
y otras actividades importantes. Por otro lado, quien cuida cumple con

entregar informacion, asesoramiento, apoyo emocional, actividades para
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fomentar la capacidad intrinseca. El/la cuidador/a puede ofrecer cuidados

temporales o también llamado de respiro.

Por otro lado, existen dos clasificaciones en cuantos los/las cuidadores/as,
estos pueden informales o formales. Con relacion a los primeros, son
quienes no reciben una remuneracion por cuidar, generalmente son
familiares, amigos/as, vecinos/as o voluntarios/as. Estos, suelen no tener
capacitacion para realizar estas actividades, tampoco tiene limites en los
horarios, y suele tener un alto compromiso con su labor de cuidado (Rivera,
2001). Respecto a los cuidadores formales, son los que se dedican
profesionalmente al cuidado de una persona, y por ello tiene capacitacion y
preparacion, recibe una retribucion economica, cuida en una franja horaria
pactada (Cantero et al., 2010).

Existe otro tipo de clasificacion que tiene que ver con el nivel de
responsabilidad, estos pueden ser primarios o secundarios. Los cuidadores
primarios o principales son los responsables de cubrir las necesidades fisicas
y emocionales de la persona enferma, que generalmente esta representado
por el/la esposo/a, hijo/a, pariente cercano o alguien significativo. El
cuidador principal, se encarga de la atencion directa, ademas reorganizar,
mantener, y cohesionar a la familia (Astudillo et al. 2017). En cuanto a los
cuidadores secundarios, no tienen la misma responsabilidad del cuidado del
enfermo y su actuacion es, ya que en la gran mayoria de los casos,
circunstancial (Cantero et al., 2010). Por su parte, quienes cuidan asumen esta

responsabilidad se enmarca dentro un rol que donde enfrentan diferentes
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tareas y acciones. En cuanto a los roles sociales son aquellas expectativas que
posee una persona y que ademas ocupa una determinada posicién o situacion
social, estas expectativas estan definidas socialmente (Giddens, 2000, p.
129). Uno de los autores clasicos que aborda este concepto es Talcott
Parsons, en donde enmarca a los roles en las interacciones colectivas, que
comprenden valores especificos y que caracteriza la relacion entre sujeto y
objeto social. Estas relaciones sociales, se dan segun la satisfaccion de una
necesidad especifica. Los roles se desarrollan, segun los patrones culturales
vigentes y de las expectativas de los patrones moralmente sancionados de

acuerdo a los valores compartidos por la comunidad en donde se ejerce el rol.

Desde una mirada mas contemporanea y latinoamericana, se encuentra el
socidlogo Jorge Gilbert (2012). Este autor, comprende que todas las
interacciones que se dan dentro de una sociedad, se llevan a cabo de manera
organizada por las pautas y las normas preestablecidas. Entonces, existe una
estructura social, en donde las interacciones de las personas se realizan
mediante un conjunto de normas previamente pautadas y roles
correspondientes. En cuanto a esto Ultimo, son un conjunto de obligaciones,

deberes y expectativas que estan definidas culturalmente.

En relacion al rol del cuidador, puede ser un cambio que se desarrolla de
manera progresiva 0 en otros casos ocurre de manera repentina. Esto se debe
a que segun el tipo de demencia puede desarrollarse en diferentes tiempos,
cada situacion se manifiesta de manera distinta. Pasar de ser un amigo/a o

familiar de alguien sano/a, a un/a cuidador/a de alguien que no es autovalente,
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puede generar una gran carga a quien ejerce labores de cuidados. Para poder
cumplir el rol de cuidador/a y poder mantener su propio bienestar de manera
integral, se requiere conocimientos que son obtenidos por la propia

experiencia y de conocimientos formales (Esquivel et al., 2021).
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2.3 Marco Empirico

“Sentidos, competencias y materialidades: practica del cuidado de si en
cuidadoras informales en Valparaiso, Chile” (2023) de Ketty Cazorla
Becerra, Patricia Castafieda Meneses y Josiane Teresinha Ribeiro de

Souza.

Este estudio realizado en Valparaiso, Chile tiene enfoque narrativo con la
finalidad de reconstruir las practicas de cuidado de si, mediante un proceso
en el que las cuidadoras dieran significado a su experiencia, a través de la
construccion de relatos. Se utilizé el metodo cualitativo, con una muestra de
15 participantes mediante la técnica de entrevista activa. La informacion
recabada indica que la mayor parte de las participantes asume el cuidado tras
el diagndstico de una enfermedad severa de un familiar que requiere de una
atencion de alta demanda diaria. El andlisis se focalizd en narrativas
vinculadas a las préacticas del cuidado de si en este contexto de sobrecarga.
Se proponen tres resultados importantes que se relacionan con los elementos
constitutivos de una practica social como la del cuidado de si: sentidos,

competencias y materialidades.

- Sentidos del cuidado de si: cuidarme para cuidar mejor: EIl principal
sentido que las cuidadoras asocian al cuidado de ellas mismas se
enmarca en una larga lista de verbos en imperativo asociados al
«deber», «tener» o «luchar», que dan cuenta de la nocion de cuidarse

como una de las obligaciones para seguir cuidando.
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Competencias para el cuidado de si: aprendizajes previos y posteriores
al cuidar: En primer lugar, destacan las competencias que existian
previas al cuidar y que hoy se han resignificado. Las cuidadoras se
refieren principalmente a tareas que propician desconexion y
autorregulacion individual e intradomiciliar, como el tejer u ocuparse
del jardin. Estas actividades del espacio privado construyen pausas
situacionales y de corta duracion, lo que permite obtener calma vy
reposo en medio del cuidado del otro. En segundo lugar, las cuidadoras
identifican aquella competencia adquirida posterior al trabajo de
cuidado, asociada a la capacidad de gestion del dilema ético dado por

la falta de libertad para decidir autbnomamente.

En este sentido, la competencia para decidir de manera autbnoma
requiere de un contexto de red de apoyo social que provea de varias
condiciones de corresponsabilidad, como por ejemplo contar con un
cuidador de reemplazo con garantia de calidad. Ademas, requiere
contar con vinculos sociales significativos de apoyo, los que pueden
ser formales (profesional de salud mental, profesor de capacitacion,
activista de iglesia u cuidadoras de organizaciones ciudadanas),
informales humanos (amigas o familiares) o informales no humanos

(naturaleza, animales, tecnologias).

Materialidades para el cuidado de si: objetos y microterritorios: se

consigna la accion de comprar o recibir articulos exclusivamente
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ligados al cuidado de si misma, como el vestuario, perfumes o
similares, que tornan la atencién hacia la imagen propia. Estas
materialidades estan poco presentes en la vida cotidiana de la
cuidadora, porgue su prioridad esta en adquirir o recibir articulos que

faciliten la préactica del cuidar de otro.

Se concluye que el cuidado de si es una practica social depositada como una
tarea mas del dossier de cuidado de otro dependiente, es decir, el centro sigue
puesto en la persona que requiere cuidado, aspecto que individualiza dicha
labor y reproduce el cuidatoriado. Por el contrario, los resultados sugieren la
relevancia de disefiar politicas publicas de cuidado que abandonen el foco del
sujeto individual y trasladen el foco a las relaciones que se producen entre
actores humanos y no humanos, incluyendo las materialidades en la practica

de cuidar.

“Costo humano oculto en la experiencia vivida de un cuidador de adulto
mayor con alzhéimer” (2020) de Ana Laura Carrillo Cervantes, Rocio
Aimeé Espinosa Pérez, Maria Fernanda Muifiiz Alvarado, Maria de la Luz,
Ana Laura Carrillo Cervantes, Isai Arturo Medina Fernandez, fue un estudio
de caso Unico (hombre de 53 afios) de cohorte cualitativo, de aproximacion
fenomenoldgica, ya que permite conocer el fendmeno tal y como se presenta,
es decir, desde el punto de vista de la experiencia de la realidad de estas

personas, desde su mundo propio. Se realiz6 en Saltillo, Coahuila, México.
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Con relacion al analisis fenomenoldgico de los datos que se obtuvieron
durante la entrevista se identificaron una metacategoria, Costo Humano
Oculto, a su vez se desprenden dos categorias Impacto del Costo Humano en
el cuidador y el Afrontamiento del Costo Humano. De las anteriores aparecen
siete subcategorias, en relacion a la primera, estan: Mi relacion social como
cuidador, Dificultad economica, Vivir la vida de otra persona, Sobrecarga
percibida. Con respecto a la segunda aparecen, Afrontamiento basado en la

fe, Actividades recreativas, Recordar la razon del cuidado.

Se observd en el cuidador un impacto a nivel social, psicoemocional,
sobrecarga y economica del cuidador. En cuanto al ambito social del Costo
Humano Oculto en este estudio, se observo en la limitacion de las relaciones

sociales por la falta de tiempo.

Otro de los puntos encontrados es la dificultad econdmica, debido a que el
cuidador al dedicarse a tiempo completo al cuidado se vuelve dificil el
laborar, igualmente, el apoyo economico es por parte de los demas familiares.
Por otra parte, la sobrecarga del cuidado en este estudio hizo referencia al
desgaste fisico y presencia de signos y/o sintomas asociados al trabajo

excesivo y falta de descanso.

En conclusion, el costo humano oculto se ve reflejado a traves del abandono
de su vida social y laboral, lo cual tiene como consecuencia problemas
econdmicos, que a su vez provoca en el cuidador cambios emocionales y

problemas en su estado de salud fisico. Entre las estrategias de afrontamiento



47

a través de la religion, realizacion de actividades de ocio y recordar la razén
del cuidar, esto permite fortalecerse para manejar las situaciones que generan
estrés y para pedir amor, paciencia y fortaleza para afrontar los desafios que

conlleva ser cuidador.

“Estudio cualitativo sobre las vivencias del cuidador de Alzheimer:
adaptacion e impacto” de Maria Dolores Ruiz- Fernandez, Rocio Ortiz

Amo y Angela Maria Ortega-Galan.

La presente investigacion fue realizada en Huelva, Espafia en el afio 2019, la
muestra estaba compuesta por 14 personas, y se formaron dos grupos focales.
Se emple6 una metodologia cualitativa con un enfoque fenomenologico

hermenéutico.

Con el objetivo de profundizar a través de las vivencias de los cuidadores
familiares, cuales eran las percepciones que tenian los cuidadores con
respecto al proceso de adaptacion de la enfermedad de Alzheimer y el
impacto que tenian en sus vidas. Para llevar a cabo el estudio se formaron
dos grupos focales de cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer,

representativos de la poblacion de estudio

Se concluyd que la adaptacion al rol de cuidador de una persona con
Alzheimer queda condicionada por las creencias erroneas o pensamientos
disfuncionales que surgen en el cuidador, las emociones derivadas de la

responsabilidad moral de asumir el rol de cuidador desde la perspectiva de
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género y, por ultimo, las consecuencias que produce el cuidado en este

periodo y las repercusiones en su vida personal, familiar y laboral.

Por otra parte, aparece el cuidado compasivo ante el sufrimiento del cuidador
por las repercusiones de la enfermedad en la persona querida, ademas de las
emociones derivadas de la responsabilidad y obligaciones morales de asumir
el rol de cuidador desde la perspectiva de género: En todo este periodo de
adaptacion, la competencia tiene un valor prioritario para poder afrontar la
situacion que vive el cuidador. Y, por ultimo, enfatizar el gran impacto que
produce el cuidado en este periodo las repercusiones en su vida personal,
familiar y laboral. Asi pues, es prioritario disefiar y aplicar programas de
intervencion en estos cuidadores, desde el comienzo de la enfermedad, de tal
modo que nos permitan prevenir la sobrecarga de los cuidadores y en donde,
los profesionales de enfermeria tenemos una gran labor en el ambito

comunitario.

“El cuidado de enfermos con demencia: la experiencia de familiares
cuidadores en Santa Rosa de Osos, Colombia (2020)” de Victoria Eugenia
Diaz Facio Lince, Angélica Maria Preciado Restrepo, Gloria Maria Correa

Torres.

El estudio siguié un método cualitativo para poder explorar, describir y
comprender las experiencias de los cinco participantes. Su enfoque fue
fenomenoldgico-hermenéutico, lo que permitié indagar, explicar vy

comprender como significaban los participantes la labor de cuidar a su
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familiar enfermo. La técnica fue el relato de los participantes, narrativas

donde cada uno dio cuenta de los significados que atribuia a la enfermedad

de su familiar y a su rol como cuidador. El objetivo de la presente fue explorar

la experiencia de familiares cuidadores de enfermos con demencia, habitantes

del municipio Santa Rosa de Osos, Colombia.

Como resultados se obtuvieron tres categorias que se detallan a continuacion:

1)

2)

La experiencia del cuidado y sus efectos en el cuidador: Existen dos
aspectos son basicos en los relatos de los cuidadores: por un lado, las
emociones que el cuidado genera; por el otro, la modulacion de la
experiencia segun los apoyos con los que cuentan y las interpretaciones
que atribuyen a la labor. Con respecto a las emociones emergentes en
la experiencia de cuidado, se encuentra una marcada tendencia a la
angustia, al enojo y a la impotencia, las cuales se alternan, en
ocasiones, con cierta tranquilidad. En cuanto al segundo aspecto
mencionado, se encuentra que la experiencia se modula de forma
significativa cuando se tiene alguna formacion para la labor o se cuenta
con el apoyo de otras personas o instituciones.

El vinculo de cuidado: EI cuidado del paciente con demencia tiene,
como base, el vinculo que se establece entre quien cuida y quien es
cuidado, el cual esta marcado por un antes y un después de la aparicion
de la enfermedad. La relacion de cuidado depende, en gran medida, de
las condiciones previas del lazo familiar, en las cuales se sustentan las

transformaciones que la enfermedad impone. El vinculo también sufre
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importantes cambios debido a la pérdida de memoria del enfermo la

cual va afectando el reconocerse o reconocer al cuidador.

3) Los cambios: pérdidas y ganancias en la experiencia de cuidar: Los
cambios vividos por los cuidadores se desglosan en aquellos que se
viven como peérdidas —Ilo que la enfermedad se llevo— y los que se
asumen como ganancias —Ilos regalos del cuidado—. Para percibir
estos Ultimos como tales, son importantes los factores protectores que
les ayuda a sortear de forma positiva las situaciones adversas que trae
la enfermedad. En la experiencia de cuidado, los participantes sienten
que la enfermedad impone multiples pérdidas a su familiar: de la
memoria, del lenguaje, de la motricidad, de las expresiones
emocionales, de las habilidades sociales, de la autonomia. Mientras
esto ocurre, los cuidadores también sufren diversas pérdidas; sienten
que han perdido poco a poco a su ser querido, que este se desvanece y

se va sumiendo en la desmemoria.

Pero no todos los cambios que trae el cuidado son asumidos como perdidas.
Los cuidadores atribuyen a algunos el caracter de aprendizajes, de vivencias
que dejan ganancias a nivel personal (...) La posibilidad de darle a los
cambios esta significacion positiva se sustenta en algunos factores
protectores que potencian las capacidades del cuidador para afrontar de esta
forma los aspectos adversos del cuidar. Entre estos, los participantes sefialan
el conocimiento de la enfermedad, la fortaleza y la espiritualidad como los

factores mas significativos que les ayudan a asumir la labor de cuidado. El
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conocimiento se refiere a la informacion general que tienen sobre la
demencia, la cual disminuye la incertidumbre y ayuda a tener un panorama
mas claro sobre la situacion del enfermo y sobre la labor de cuidado. La
fortaleza, por su parte, se entiende como la capacidad para soportar,
sobrellevar y superar sin desfallecer las dificultades presentes en el cuidado.
Finalmente, la espiritualidad, vista como aquello que trasciende lo humano,
es una fuente de ayuda en la experiencia de cuidar. Creer que hay un ser
superior que dispone de cada una de las cosas y que otorga al cuidador la

mision de velar por el enfermo sirve al cuidador de asidero emocional
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2.4 Marco Legal y de Politicas Publicas

Con respecto a la tematica de los cuidados, tanto a nivel mundial como en
Chile se han creado diversas estrategias que intentan dar respuesta a las
demandas que requiere cuidar a una persona con demencia. Esto comienza,
en junio del 2016 cuando el Consejo Ejecutivo, le solicita a la Directora
General de la Organizacion Mundial de la Salud elaborar de manera conjunta
con los Estados Miembros y en colaboracion con otras partes interesadas, un
proyecto de plan de accion mundial sobre la respuesta de salud publica a la
demencia que contuviera objetivos y metas claras. Posterior a esto, se
comenzo con un proceso consultivo sobre un proyecto preliminar en donde
se recibieron observaciones por escrito y orales de 79 Estados Miembros y
34 de partes interesadas (OMS, 2017).

El proyecto propone como objetivo “mejorar la vida de las personas con
demencia, sus cuidadores y sus familiares, y reducir el impacto de la
demencia sobre ellos y sobre las comunidades y los paises”. Ademas, cuenta
con siete principios transversales que son los siguientes:
1) Derechos humanos de las personas con demencia
2) Empoderamiento y participacion de las personas con demencia y
sus cuidadores.
3) Practicas basadas en pruebas cientificas para la reduccion del riesgo
y la atencién de la demencia.
4) Colaboracién multisectorial en la respuesta de salud publica a la

demencia.
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5) Cobertura sanitaria y social universal para la demencia.
6) Equidad.
7) Atencidon debida a la prevencién, la curacion y el cuidado de la

demencia.

En el plano nacional, el Ministerio de Salud [MINSAL] en el afio 2017
anuncio el Plan Nacional de Demencia, el cual es un plan de gobierno 2018
-2022 que busca resolver la baja integracion de las prestaciones de la red
sanitaria de salud destinadas a atender a la diada compuesta por la persona
con demencia y su cuidador/a principal. Su poblacién objetivo son las
personas diagnosticadas con demencia y sus cuidadores/as, adscritos en
establecimientos dependientes de los Servicios de Salud. Para obtener la
atencion las personas deben vivir en las comunas o territorios de se ubiquen
los establecimientos de APS dependientes de los Servicios de Salud o estén
presentes las Unidades de Memoria, como también ser beneficiarios de
FONASA, tanto las personas con demencia y su cuidador o cuidadora

(Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2017).

Este programa presenta cuatro ejes de accion:

1. Laatencion socio-sanitaria para personas con demencia y su entorno
en el nivel primario de salud.
2. Laatencion socio-sanitaria en el nivel de especialidad, a traves de las

Unidades de Memoria en los hospitales de mediana y alta
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complejidad, en complemento con el Programa Centros de Apoyo
Comunitario para personas con demencia.
3. La sensibilizacion en la construccién social de las demencias.

4. Y las intervenciones psicosociales con familiares y cuidadores.

Las Garantias Explicitas en Salud (GES), es decir, un conjunto de beneficios
gue estan garantizados por Ley de la prestacion de Salud, en la que se
establecen tiempos maximos de espera, el/la beneficiario/a paga un
porcentaje de la afiliacion, y quien/es otorgan las prestaciones estan
acreditados/as o certificados/as. Es en este marco que en el afio 2019 se
incorpora la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias como GES 85, con
el fin de realizar un abordaje integral de los cuadros demenciales para asi
retardar la progresion de la enfermedad, disminuir intensidad de los sintomas
psicolégicos y conductuales asociados y mejorar la calidad de vida de la
persona que vive con demencia y su entorno. Al GES 85 acceden personas
de cualquier edad con sospecha tanto personas pertenecientes tanto a
FONASA como ISAPRE (COPRAD, 2020).

En el afio 2022, el Ministerio de Desarrollo Social y Familia habilitd un
modulo de complemento del Registro Social de Hogares (RSH), el cual
permite la identificacion y el registro de personas cuidadoras, en parte con el
fin de reconocer y visibilizar el trabajo realizado mayoritariamente por
mujeres. Este registro permite obtener una credencial que identifica a la
persona que es cuidadora ya sea de una persona con discapacidad,

dependencia funcional moderada o severa y/o necesidades especiales
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permanentes, quienes obtengan esta identificacion tienen acceso preferente a
diversidad entidades publicas (Ministerio de Desarrollo Social y Familia,
2022).

El Programa Centros de Apoyo Comunitario para Personas con Demencia
(Ex Centros Diurnos para Personas con Demencia), el cual se encuentra
vinculado con el GES como una forma de implementar un mecanismo de
apoyo para los cuidadores, participacion activa en la sociedad, aumentar los
factores protectores de su salud y retrasar la institucionalizacion de las
personas mayores en situacion de dependencia. Durante el funcionamiento
este programa lleva a cabo diagndsticos, tratamientos integrales, mantencion
de la funcionalidad, mejorar la preparacion de los cuidadores para afrontar el
proceso estresante que genera la demencia, para la persona y su entorno y
aumentar las competencias de los equipos de atencion primaria en el abordaje
de esta temética. Del mismo modo, se ha disminuido la sobrecarga de los
cuidadores, después de llevar a cabo los procesos de intervencion en los
centros, disminuyendose de manera secundaria malos tratos y otros
problemas de salud en los cuidadores (Subsecretaria de Redes Asistenciales,
2015).

Otro programa que se desprende del Ministerio de Desarrollo Social y
Familia, es La Red Local de Apoyos y Cuidados. Este programa busca
mejorar la calidad de vida de las personas en situacion de dependencia
funcional moderada y severa, como también pretende disminuir la sobrecarga

de los/las cuidadores/as. Para acceder a los beneficios como el plan de
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cuidados, el servicio de atencion domiciliaria y servicios especializados, las
familias deben estar dentro del 60% de los hogares mas vulnerables del pais,
y luego coordinar con las Municipalidades que participan en el programa.
Actualmente esta presente en 90 comunas del pais, en el caso de BioBio se
encuentra en Alto BioBio, Arauco, Cafiete, Contulmo, Hualqui, San Rosendo
y Talcahuano. Se pretende asegurar el acceso a los servicios y prestaciones
sociales de apoyos y cuidados, de manera integral, oportuna y articulada
(ChileAtiende, 2023).

En junio de 2024, se firmo el proyecto de ley que crea el Sistema Nacional
De Apoyos Y Cuidados. Esta iniciativa, es una red que conecta diferentes
sectores de la esfera publica, privada y social, para poder otorgar apoyos y
cuidados a quienes requieran asistencia diaria como también a quienes los
cuidan. Se establece que los cuidados son un derecho, es decir, refiere a
recibir cuidados, cuidar y autocuidado, tambien establece a los cuidados
como un trabajo fundamental para la sociedad (Ministerio de Desarrollo
Social y Familia, 2024). Dentro de los programas de cuidados y alivio para
personas cuidadoras esta la Red Local de apoyo y Cuidados que se mencioné
anteriormente, también se incluye los centros diurnos, los cuidados

domiciliarios, entre otros.

En cuanto a la legislacion en Chile, sobre cuidadores/as estd centrada
principalmente en la proteccion de los derechos de dicho grupo. Entre dichas
leyes estd la Ley N° 21.380 Reconoce los Cuidadores o Cuidadoras a la

Atencion Preferente en el Ambito de la Salud, la cual fue publicada en el afio



57

2021, y que tiene por objeto incorporar a los/las cuidadores/as de personas
como titulares del derecho a ser atendido preferentemente y oportunamente
por cualquier prestador de acciones de salud (Ley 21.380, 2021). Por otro
lado, se encuentra el Decreto 50 Modifica Decreto Supremo N° 2, de 2020,
del Ministerio de Salud, que Aprueba Reglamento que Regula el Derecho a
la Atencion Preferente Dispuesto en la Ley N° 20.584 se agrega en el inciso
primero del articulo 2 un nuevo literal c¢) del siguiente tenor: "c) Los
cuidadores y cuidadoras, en los términos del articulo 5 quater de la ley N°
20.584, esto es toda persona que, de forma gratuita o remunerada,
proporcione asistencia o cuidado, temporal o permanente, para la realizacion
de actividades de la vida diaria, a personas con discapacidad o dependencia,

estén o no unidas por vinculos de parentesco”

Si bien desde las normativas estatales en los ultimos ha abordado el tema de
los cuidadores, sigue existiendo vacios en los que se deben poner atencion.
En primer lugar, no hay cifras exactas de cuantos/as cuidadores/as existen
actualmente en Chile, existe actualmente solo una plataforma, que es el
Registro Social de Hogares para contabilizar estos nimeros, tener estos datos
es uno de los primeros pasos que permitiria crear politicas publicas

especificas (Universidad de O'Higgins, 2023).

Por otro lado, hay que entender que cuidar a una persona con dependencia
debe considerarse un trabajo, y bajo esta mirada el Estado debe garantizar

apoyo, econdmicamente, en las tareas domésticas, y generar espacios para


https://www.bcn.cl/leychile/navegar?idNorma=1147695&idParte=10138053&idVersion=2022-11-09
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realizar otras actividades (Oda, 2023). Este enfoque hacia los/las

cuidadores/as una tarea pendiente del Estado chileno.

3 OBJETIVOS Y SUPUESTOS PRELIMINARES.

3.1 Objetivo General

Analizar los significados de ser cuidador/a de una persona con demencia a
partir de la experiencia de quienes ejercen el rol de cuidador/a informal en la

comuna de Coronel.

3.2 Objetivos Especificos

1. Describir las practicas de cuidados de quienes ejercen el rol de cuidar

a personas con demencia.

2. Develar los factores culturales que influyen en la construccion de los

significados de las/las cuidadores/as de personas con demencia.

3. Explorar los efectos que tiene en la vida personal de quien cumple con

el rol de ser cuidador/a de una persona con demencia.

4. Interpretar el sentido que le otorgan los/las cuidadores/as a la labor de

cuidado.
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3.3 Supuestos Preliminares

La despersonalizacion de quien cuida esta dada por las por las practicas

a asociadas al rol de cuidar.

La presion social y la influencia cultural hace que los/las cuidadores/as

se enfoquen mas en el rol de cuidar, que dedicar tiempo para si mismo.

La priorizacion de los propios intereses puede generar culpa en quien

ejerce labores de cuidados

El significado de cuidar es prioritario a la propia identidad de la

persona.
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4 DISENO METODOLOGICO

4.1 Metodologia

El presente estudio se desarroll6 con metodologia cualitativa, ya que se
caracteriza por utilizar un disefio flexible para comprender la realidad y la
poblacién objetivo (Tamayo, 2013). Es de caracter analitico que se ocupa por
la comprensién de los significados, a través de la observacion y la escucha.
A su vez, realiza una sistematizacion rigurosa de diversas técnicas e
instrumentos que componen el acervo metodoldgico y, en consecuencia, un
gran conocimiento de la teoria. Su objetivo es establecer las relaciones y los
significados de su objeto de estudio (Sanchez, 2005).

El enfoque de esta investigacion fue la fenomenologia, ya que permitid
indagar en los significados que las personas otorgaron a sus experiencias.
Resultd relevante comprender cémo los individuos interpretaron su mundo y
actuaron en consecuencia. Se intento captar las cosas desde la mirada de las
otras personas, a través de la descripcion, comprension e interpretacion. En
definitiva, estudia las esencias, cuestiona la verdadera naturaleza de los
fenomenos, esto lo realiza desentrafiando las estructuras significativas

internas del mundo de la vida (Rodriguez, 1996).

El caracter del estudio sera descriptivo, con el cual se pretende especificar
propiedades y caracteristicas relevantes de un fendmeno, comunidades,
procesos, grupos del que se esté analizando. Se busca informacion de manera

independiente o conjunta sobre los conceptos, pero sin buscar el como se
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relacionan entre éstos. Con este tipo de estudio, se puede mostrar con

precision las dimensiones de un fenémeno (Hernandez Sampieri et al, 2014).

A su vez, este estudio se situdé en la comuna de Coronel debido a las
dificultades que existian para acceder a profesionales especializados en
demencia en la zona. La falta de especialistas cercanos obligaba a los
cuidadores a desplazarse a otras localidades, lo cual representaba un desafio
considerable, especialmente al tener que movilizar a una persona con
demencia. Ademas, se evidencid la ausencia de organizaciones locales que

brindaran apoyo a cuidadores/as, lo que agudizaba ain mas esta problematica

Unidad de analisis

Significados de los/las cuidadores/as informales de personas con demencia

que le otorgan al rol de cuidar.

Unidad De Observacion

Cuidadores/as informales de personas con demencia de la comuna de

Coronel.

Disefio Muestral

El diseflo muestral es de tipo no experimental, ya que no se pretende
manipular deliberadamente las variables, sino que observar los fenémenos tal

como se presenta en su contexto natural, para posteriormente analizarlos
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(Agudelo, 2008). Se utilizara un muestreo por conveniencia, por la facilidad

de acceso a la muestra.

4.2.1 Técnica De Muestreo

Bola de Nieve que consiste en una técnica en la cual un sujeto le da al
investigador el contacto otro, a su vez proporciona el nombre de un tercero,
y asi sucesivamente (Baltar y Gorjup, 2012). En este sentido se inici6 con el
contacto de un cuidador de la comuna de Coronel, con lo que permitid

realizar el enlace con los siguientes cuidadores/as.

4.2.2 Punto De Saturacion

Glasser y Strauss emplean la expresion saturacion tedrica, para expresar el
punto en que los datos comienzan a repetirse y no se logran datos nuevos
importantes, ese es el momento para alejarse, es importante retirarse de a
poco y no perder los contactos, ir aclarando a las personas que la
investigacion esta llegando a su fin (Chamblas et al. 2020, p 127).
Considerando lo anterior y para efectos de esta investigacion se realiz6 10 de

entrevistas.

4.2.3 Temporalidad

Es de tipo transversal, porque se requiere analizar el problema en un tiempo
determinado (Chamblas et al., 2020).
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4.2.4 Seleccidn de participantes y contexto

El estudio comprendié a participantes que fueran cuidadores/as informales
de personas con diagnostico de demencia de cualquier tipo y que residian en
la comuna de Coronel. EIl acceso a la muestra se realizd a traves de un
contacto cuidador de dicha comuna. Por ello, a continuacion, se detallaran

los criterios de inclusion y exclusion.

4.2.5 Criterios de Inclusién:

- Ser mayor de 18 afios

- Hombres o mujeres.

- Cuidadores Principales.

- Residentes de la comuna de Coronel.

- Cuidadores/as informales.

4.2.6 Criterios de exclusion:

- Personas con alguna enfermedad incapacitante o terminal.
- No ser el/la cuidador/a principal.

- Paciente fallecido.

- Que residan fuera de la comuna de Coronel.

- Cuidadores/as formales.

Los y las participantes se caracterizan a continuacion.
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Tabla N° 1
Entrevista Edad Género Parentesco Tiempo

cuidando

1. 75 Hombre Esposo No
especificd

2. 46 Hombre Hijo 4 anos

3. 73 Mujer Nuera 10 afos

4, 45 Hombre Hijo menor | 2 afios

5. 53 Mujer Sobrina 2 afos

6. 64 Mujer Hija 2 afos

7. 54 Mujer Hija mayor | 6 afios

8. 68 Mujer Hija mayor | 7 afios

9. 54 Mujer Hija 8 aflos

10. 62 Hombre Hijo dnico 10 afos

Fuente: Elaboracion propia (2024)

4.2.7 Elementos Del Disefio Metodoldgico

Finalidad: Investigacion basica, ya que busca el desarrollo del conocimiento

y comprension de los fendmenos sociales.

Fuente: Primaria, ya que los datos seran recopilados directamente por las

investigadoras.
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Amplitud: Microsocial porque sera un estudio de grupos pequefios, centrado

en la interaccién social en la vida cotidiana.

Naturaleza: Empiricas, trabajo con hechos de la experiencia directa, no

manipulados.

Marco: De campo, se realizara observando el grupo o fenémeno en su

contexto natural.

4.2.8 Fuentes Y Técnicas De Recoleccion De La Informacion

El levantamiento de la informacion se realiz0 a través de entrevistas
semiestructuradas, es una técnica que permite recolectar datos de manera
flexible, pero que tiene un fin determinado, y que va mas alla del simple
hecho de conversar. Este instrumento, genera una comunicacion entre el
investigador y el sujeto de estudio a través de preguntas planteadas segun el
objetivo de la investigacion, a las cuales el entrevistado otorgo informacion
mas completa y profunda. Las interrogantes se van ajustando segun los
entrevistados, y asi poder aclarar dudas, ambigliedades y reducir formalismos
(Diaz Bravo, 2013). Para poder validar este instrumento de investigacion se
ejecutd una prueba piloto con una participante que reunia los criterios de
inclusion. Por otro lado, se realizara una validacion por experto en la

construccion de preguntas.
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Ademas, se utilizaron dos instrumentos complementarios para poder realizar
de manera organizada las entrevistas de los informantes que se detallaran a

continuacion:

1. Ficha de seleccidn de participantes: esta orientado con el fin de poder

registrar el perfil de los participantes, el contacto y datos personales.

2. Fichas de control de calidad: esto permite evaluar o depurar el
contenido de las entrevistas, la calidad del instrumento y realizar

aclaraciones u observaciones que se requiera (Chamblas et al., 2020).

4.2.9 Trabajo De Campo

El trabajo de campo requirié de varias acciones articuladas que va mas alla
de un dominio técnico. Un punto relevante en la investigacion es la
interaccion entre investigador y participantes involucrados. Lo primero que
se debe buscar es ser aceptado en la convivencia, y eso implica ir méas alla de
las entrevistas y del contacto informal, debe haber una comprension de

elementos fundamentales del entorno.

Posteriormente, se debe realizar registros de los participantes para ampliar el
conocimiento del estudio. Se puede recurrir a filmaciones o registros

fotograficos a modo de complemento.
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Por Gltimo, se destaca el uso del diario de campo, que es un instrumento de
se plasman percepciones, observaciones, informaciones, etc. Es un elemento
personal e intransferible que se utiliza desde el primer hasta el ultimo dia (de
Souza, 2007).

El contacto inicial se realizé con un cuidador informal de una persona con
demencia de la comuna de Coronel a traves de la coordinadora de la Pastoral
de Enfermos de la iglesia catdlica perteneciente a la comuna de Coronel, cuya
agrupacion se encarga de realizar visitas domiciliarias para dar apoyo

espiritual a personas con alguna enfermedad y/o discapacidad.

Firma de consentimiento informado la cual contiene informacion clara y
precisa sobre la investigacion, la modalidad de participacion, voluntariedad,
derecho a conocer los resultados, derecho a retirarse del estudio en cualquier

momento y confidencialidad.

A medida que se vayan realizando las entrevistas, estas se iran trascribiendo,
con el proposito de contrastar la transcripcion con quienes entreguen la

informacion.
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Tabla N° 2.
Objetivos Categorias | Subcategorias
especificos
Describir las | 1. Cuidados | 1.1. Provision de
practicas de Bienestar Fisico
cuidados de 1.2. Provision de
quienes ejercen el Bienestar Emocional
rol de cuidar a 1.3. Tareas
personas con Domésticas
demencia

2. Factores 2.1Valores Culturales
Develar los
factores Culturales 2.2Expectativas Sociales
culturales que 2.3Espiritualidad
influyen en la
construccion  de
los significados
de las/las
cuidadores/as de
personas con
demencia.

3. Efectos 3.1. Efectos fisicos

Personales | 3.2. Efectos psicoldgicos
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Explorar lo
efectos que tiene
en la vida
personal de quien
cumple con el rol
de ser cuidador/a
de una persona

con demencia.

3.3. Efectos sociales

3.4. Efectos positivos

3.5. Efectos negativos

3.6. Efectos deseados

3.7. Efectos no deseados

Interpretar el
sentido que le
otorgan  los/las
cuidadores/as a la

labor de cuidado.

4. Sentido

Personal

4.1 Proyecto de vida

4.2 Motivaciones

4.3Valoracion de si mismo

Fuente: Elaboracion propia (2024)



4.4

4.5

70

Plan De Analisis

El tipo de analisis que se realizé fue contenido bajo una légica inductiva y se
baso6 en los objetivos especificos de la investigacion, de las cuales surgieron
las variables a considerar en el presente estudio. Esto se logré mediante la
transcripcion de entrevistas. Para poder analizar la informacion en primer
lugar se desarroll6 una codificacion abierta, es decir, mediante la asignacion
de etiquetas o codigos a segmentos de datos que permitieron describir de la
manera mas fiel posible el contenido de dichos segmentos. En segundo lugar,
es una etapa denominada “relacional” se desarrollo mediante dos procesos de
codificacion: el primero se denomina “codificacion axial” y el segundo
“codificacion selectiva”. La “codificacion axial” es el proceso de relacionar
las categorias a las subcategorias alrededor de un eje que enlaza las categorias
en cuanto a sus propiedades y dimensiones (Strauss & Corbin, 2002). Para lo

anterior, se utilizé la plataforma Atlas Ti 24.

Criterios De Rigor Metodologico

Los criterios que utilizados para poder evaluar el presente estudio cualitativo

se describiran a continuacion.

La credibilidad, se obtiene mediante la observacion y las conversaciones
dadas entre investigador y participantes. Se debe recolectar informacion que
genera hallazgos que son conocidos por los entrevistados, como una manera

de aproximarse a los que ellos piensan y sienten. Para poder confirmar esa
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informacion, quienes investigan regresan a la fuente mientras se esta

recolectando el contenido (Castillo y Vasquez, 2003).

Para lo anterior, se mantuvo conversaciones detalladas con los/las
participantes con el fin de clarificar o confirmar la informacion obtenida, y
asi asegurar que los hallazgos corresponden verdaderamente a las vivencias.

También, a través de los datos obtenidos en otros estudios realizados.

La auditabilidad, es una habilidad que debe tener el investigador para seguir
la misma ruta que el investigador original, para ello es importante realizar un
registro de lo que fue obteniendo y de las decisiones que tomo en base a ello
(Castillo y Vasquez, 2003). Para ello en la presente investigacion se tomo
decisiones metodologicas que llevaron a elegir una técnica de recoleccion de
datos, los criterios para la seleccion de los y las participantes y las
caracteristicas de estos. Se utilizo grabacién de audios para las entrevistas y

el contexto donde se realizo la investigacion.

La confirmabilidad, de acuerdo con Ruiz (2012), tiene que ver con la
objetividad en la investigacion, para ello es importante poder captar el mundo
de la misma manera que una persona sin prejuicios y sin intereses
particulares. Con el fin de lograr la confirmabilidad, se realizé la

transcripcion textual de las entrevistas realizadas a los/las participantes.

La transferibilidad o aplicabilidad, con este criterio sirve para poder utilizar

los resultados obtenidos en la investigacion, a otras poblaciones. Con esto
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permite comprobar el grado de transferibilidad, es decir, la similitud de los
contextos (Castillo y Vasquez, 2003). Los hallazgos que se obtuvieron en la
presente investigacion, podrian ser replicados en otros contextos,

resguardando las decisiones metodoldgicas y criterios de inclusion.

Por altimo, esta la dependencia que se puede definir como el grado en que
diferentes investigadores que recolecten datos similares en el campo y
efectien los mismos analisis, generen resultados equivalentes. Existen dos
tipos de dependencia: la externa y la interna. En cuanto a la primera, permite
reconocer el grado en que diversos investigadores generan temas o categorias
similares en el mismo contexto y periodo temporal, en la que cada
investigador recolecte sus propios datos. En lo que respecta a la dependencia
interna, es el grado en los diversos investigadores generan temas o categorias
similares con los mismos datos (Franklin y Ballau, 2005, como se cit6 en
Barraza, 2023). Por tanto, en estudio se realizo triangulacion de los datos con

otros investigadores y el anlisis e interpretacion de los propios resultados.

Aspectos Eticos

Segun lo propuesto por Gonzélez (2002) una investigacion cualitativa, valora
la individualidad de los individuos en el proceso del estudio. Esto quiere
decir, que hay que tener las identidades, las ideologias, los prejuicios, juicios,
y todo lo que conlleva pertenecer a un grupo social o cultura de los

participantes. Entonces, para poder analizar de manera ética, teniendo en
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cuenta todo lo que precede al objeto de estudio, se debe considerar los

siguientes aspectos:

- Valor social o cientifico: Debe ser relevante a nivel social, cientifico
o clinico, con el fin de mejorar condiciones de vida, bienestar social o

generar conocimientos que permitan generar solucion a problemas.

- Validez cientifica: una investigacion debe ser de calidad, contar con

un buen disefio y obtener resultados confiables.

- Seleccion equitativa de los sujetos: elegir a los participantes solo con
fines cientificos, y ademéas incluir a quienes puedan obtener un

beneficio positivo.

- Evaluacién independiente: liberar la investigacion de los conflictos de
intereses por quien lo realiza. Con el fin de evitar los prejuicios, se
debe buscar validez externa de personas que no tengan relacién con el
estudio. Tener en cuenta la responsabilidad social, y asi tratar a los

participantes de manera ética.

- Consentimiento informado: hace que las personas participen cuando
sus intereses, valores y preferencias son compatible con el estudio. Se
debe comunicar la finalidad, los riesgos, beneficios, y alternativas de

la investigacion.
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La presencia de testigos y el uso de grabaciones son medidas que se
puede complementar o sustituir en ciertos casos en el consentimiento
firmado por escrito.

Respetos a los sujetos inscritos: permitir cambios de opinidn, que si
una persona desea retirarse no recibird ninguna sancién, anunciar que
habra confidencialidad, dar a conocer los resultados de la

investigacion.

Proporcion favorable del riesgo- beneficio: se justifica una
investigacion cuando los riesgos potenciales para los participantes se
minimizan y los beneficios potenciales tanto para los individuos y para
la sociedad se maximizan. Los beneficios potenciales son
proporcionales o exceden a los riesgos.

Respeto a los sujetos inscritos: esto implica permitir que cambie de
opinidn, decidir que el estudio no concuerda con sus intereses y que
puede retirarse sin sancion de ningun tipo. Ademas, se deben hacer

explicitas las reglas de confidencialidad.
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5 PRESENTACION DE RESULTADOS

En el siguiente apartado se presentan los datos que se obtuvieron de las
entrevistas semi estructuradas que se realizaron a diez personas cuidadoras.
Entre ellas hay cuatros hombres y seis mujeres, todas y todos residen en
diversos sectores de la comuna de Coronel, el rango etario oscila entre los 46
afos hasta los 75 y todo/as los y las participantes tienen un vinculo familiar
con la persona cuidada (hijo/a, esposo y sobrina). El tipo de demencia que

mayormente se presento fue el de tipo Alzheimer.

A continuacion, se presentan los hallazgos los cuales se ordenaron segun los

objetivos especificos planteados para la presente investigacion.

Objetivo especifico 1: Describir las practicas de cuidados de los/las
cuidadores/as de personas con demencia en el ejercicio de cuidar.

En esta instancia se buscd conocer las acciones y actividades que realizan los
cuidadores y las cuidadoras en relacion a los cuidados fisicos, emocionales y

también logran conciliarlo con las tareas hogarefias.

Categoria: Cuidados

Subcategoria: Provision de Bienestar Fisico

Se identifica que los cuidadores y las cuidadoras en sus labores diarias

realizan la administracion de los medicamentos, asistencia en la
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alimentacion, acompafiamiento en la higiene y aseo personal, ya que de no
asistirlos complicaria el cuidado adecuado. Esto se demuestra en las

siguientes citas:

“Ya, en la manana yo la levanto, le pongo sus pantuflas, y le digo
vamos al bafio porque se tiene que hacer aseo. ;Y por qué me dice a
veces? Porgue antes no queria, ahora ya como gue se acostumbro a
eso. Ella entra al bafio, orina y yo la limpio porque ella se limpia
horrible de malo. Entonces ya después en un lavatorio le pongo
aguita tibia y que ella se lave, ella se lava su potito y todo, y después
yo ya se lavd, ahora se lava la mano y la cara con jabon. Ya, se la

lava, se peina,” (entrevista Myriam).

“Ahora, ya hace bastante tiempo que yo le estoy dando los remedios,
porque realmente no (.) a ella se le olvida y no no no (.) por seguridad
y todo, empezamos a administrarle. O sea, en el fondo yo me preocupo

de () de darsela.” (entrevista Olga).

Sin embargo, se puede hacer una distincion cuando la persona que recibe los
cuidados esté en situacion de postrado/a, quien cuida requiere de ayuda de
otras personas por lo general otros familiares o de elementos que sirvan para
asistir en las labores de aseo e higiene personal.
“Todos tenemos que estar en el barnio con él. O sea, no es que lo vaya
a llevar yo solo al bafo. No, yo lo llevo, claro. Pero yo lo sostengo y

hay otra persona que tiene que sacar el pafo. Despues sentarlo,
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después pararlo, otra persona le pone el pafio, trabajamos en equipo.

(entrevista Guillermo).

“También depende de su estado de animo y su condicion fisica, si estd
un dia mas resistente 0 menos resistente, porque yo la paro (.), y esta
mano que no tiene fuerza, la sujeto con esta otra, pero como le subo
el calzon, cémo la lavo por aca. Entonces hay una serie de
complicaciones que son fuertes, pero que son propias de una persona

enferma. (entrevista Sergio).

Subcategoria: Provision De Bienestar Emocional

Quienes ejercen labores de cuidados realizan diversas estrategias para ofrecer
el bienestar emocional a sus familiares. Todo esto depende de los gustos y
necesidades de la persona con demencia, es por ello que los cuidadores y las
cuidadoras van cambiando de actividades segun estos sean favorables para el
cuidado. Estas pueden ser escuchar musica, las actividades familiares, los
juegos ludicos o las camitas. Una gran parte de las personas entrevistadas
refieren que la television se ha convertido una gran herramienta para

mantener el bienestar de las personas cuidadas.

“Yo le puse harto "Mr. Bean", y de primeras se mataba de la risa de
primera, “mira ahi estd este loco otra vez”, pero ella pensaba que
andaba aqui, como que aqui ocurrian las cosas. Después, le empece
a poner ese tema del Pancho Saavedra de “Lugares que Hablan . Ahi
se entretiene, ahora esta viendo eso, ahi se entretiene. Como el

Pancho Saavedra habla como a la cdmara y piensa que le estan



78

hablando a ella, ooh se rie, ‘“si este tiene que haberme visto que estoy
aqui comiendo, y yo como estoy mas encima” y habla asi...”

(entrevista Max).

“Ahora le estaba diciendo para entretenerla le dije: “Vamos a
ensayar la cueca porque le gustaba bailar cueca!. No soy especialista,
pero le hace, jclaro! Vamos a ensayar la cueca y le decimos... jUy,
eso le gusta! Cuando tenemos fiestas familiares ella baila... La saca
mi hermano es mas dicharachero y la saca y baila, a ella le gusta eso”

(entrevista Sonia).

Se destaca la importancia contar con espacios cercanos para promover las
actividades que vaya en beneficio del bienestar emocional de la persona con
demencia.
“Ahora ya no vamos a dar la vuelta a la poblacion, no podemos, pero
nos vamos ahi al humedal. Ahi nos ganamos, nos sentamos,
caminamos un poco, nos volvemos a sentar, y asi.” (entrevista

Marcela 1).

Subcategoria: Tareas Domésticas

Quienes fueron entrevistados/as mencionan que deben dedicarse gran parte
del dia a las labores domesticas, ademéas de proporcionar los cuidados. Para
ello recurren a ciertas logisticas para conjugar las diversas actividades
diarias, como establecer rutinas, priorizar actividades, solicitar apoyo a

cercanos y condicionar el espacio para ejecutar de mejor manera estas tareas.
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Muchas veces estas actividades generan estrés en las personas cuidadoras, ya
gue la sobrecarga les dificulta realizar los cuidados.
“Yo me levanto a las seis, le hago el primer cambio después de la
noche, como a las nueve, diez de la noche. A las seis de la mafana le
doy su enalapril y su remedio para la presion, que es lo Unico que
toma. Y después yo me voy a acostar, me levanto de nuevo a las ocho,
le hago la leche con quacker espesito, se la doy porgue ya no come

sola...” (entrevista Marcela 2).

“Si, como te decia, ahora este ultimo tiempo tuvimos que hacerle, o
todavia estamos haciéndole, una pieza abajo en el primer piso. Porque

ya se nos complica subirlo” (entrevista Guillermo)

“Hay que acomodar asi las cosas y de repente, una sobrina en
Concepcidn, cuando esta la cosa muy complicada, la llamamos y ella
se viene a quedarse con la (.). De las partes, y una amiga de mi hija
también, que también nos (.) nos socorre cuando estamos medio urgios

de tiempo claro, de tiempo, es asi...” (entrevista Luis).
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Objetivo especifico 2: Develar los factores culturales que influyen en la
construccion de los significados de las/las cuidadores/as de personas con

demencia.

Categoria: Factores Culturales

En esta categoria se busco obtener informacion sobre las creencias, los
valores, las normas o las practicas compartidas con otras personas que
influyen en la forma en que los/las cuidadores/as perciben y realizan su rol.

Subcategoria: Valores Culturales

Esta subcategoria muestra como las préacticas, las caracteristicas del entorno,
y los propios valores influyen en como ejercen los cuidados las personas
entrevistadas. Entre los hallazgos mas significativos estan las experiencias
familiares o de cercanos que han cuidado a otras personas y las propias
experiencias previas en el cuidado.
Pero... bueno ya, y como justo quede sin trabajo, bueno, ya. Total, le
dije: "mientras encuentre algo, yo", y cosas asi. Pero resulta que ahi
me fui quedando y estuve 14 afios hasta que la sefiora fallecio, y ella,
al final, ahi ella quedo postrada. Fue mas o0 menos, serian como unos
tres meses. Pero ahi yo tenia que hacer carga de toda la casa, de
comida, de ase::0. Pero cuando ella quedd postrada, ahi trajeron a
otra persona para que hiciera el aseo, yo solamente me preocupaba

de ella, para hacer la comida y atenderla.

“...y quedé al cuidado de mi abuela, y ella nos ensefid todo eso

siempre, tratar bien a la gente, y yo con ella fui también bien eh:::
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apegada, y le ayudaba en todo lo que podia, sabiamos donde ella
queria, entonces ella siempre decia que hay que tener paciencia, hay
que ser buena persona, hay que ayudar a los demas. Siempre detras

de cOmo uno es, tiene que haber una ensefianza.” (entrevista Ruth).

Se reiterd en la mayoria de los participantes que asumieron este rol, porque
sentian que debian retribuir lo que ellos/ ellas recibieron de parte de las
personas cuidadas antes de enfermarse.
Bueno, yo digo es devolverle la mano a ella nomas, porque usted sabe
que cuando uno es bebé, ella da todo por nosotros... Como la mayoria
de la gente que sabe lo que estamos pasando, me dicen es devolverle
la mano nomas. (entrevista Myriam).
Del amor, de la ensefianza, de lo que ellos te dieron (.). La devuelta de
manos, no lo sé (.), pero yo creo que todo tiene que ver con el amor.
Porque si yo no la quisiera, a lo mejor no lo haria, no lo podria hacer,

no sé (.) (entrevista a Marcela 1).

“...cuando mi mama estuvo aqui conmigo, aqui murio. Aqui estuvo
con mi sefiora bien en ese tiempo, y también teniamos que cuidarla,
porque al final ya quedé postrada, y de ahi, bueno, pero, mas alla de
atenderla, lo normal, no es que darle la comida en la cama. Que, entre
paréntesis, por eso también yo estoy muy agradecido de ella, porque
ella se llevo todo el trabajo, que estuvo como dos afios con nosotros.
asi que, de ahi eso, y después con ella, de a poco, va ensefiando la

vida, le va ensefiando a uno lo que hay que hacer.” (entrevista Luis).
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Subcategoria: Expectativas Sociales

En cuanto a esta subcategoria, se evidencia las expectativas sociales que
enfrentan los cuidadores y las cuidadoras en ejercicio de cuidar. Estas
expectativas vienen principalmente del entorno familiar y se observa
presiones, juicios y/o criticas.
“Vas a tener presion siempre (.) porque::, imaginate, si (.) ni dios lo
quiera (2), tu le das el mayor cuidado a la persona. No hablemos de
mi papa, hablemos de la persona. Tu le das el mayor cuidado, ni Dios
lo quiera, haces algo malo, le pasa algo (2), ¢a quién va a caer la
culpa? Tu te vas a sentir (.), y ahi viene el peso (.) hacia ti (...) yo creo
que la familia, la familia, si. Porque, bueno suena feo, pero
lamentablemente la familia es el peor enemigo que uno tiene. Y es asi,
lamentablemente ). porque siempre va, porque
lamentablemente((énfasis)), en estos casos, no todos ayudan, hay que
ser francos. Y los que nos ayudan, después (.) son jueces, “Oye, pero
¢,como cuando no lo cuidaste?” Claro, de afuera se ve facil, pero hay
que estar adentro. Yo creo que ese es el peso. Ellos son los que te van

a juzgar.” (entrevista a Guillermo).

“mads que presionado me sentia adolorido, porque a veces la gente no
hace nada y quiere meterse en cosas que no le corresponden y me
explico (.) una vez vino una primay me dijo oye ¢cuanto gana mi tia?
oye pero ¢qué hacia con la plata? y yo le dije fui duro ¢que te
imaginabas t0? que veni a preguntar esas cosas y le dije otras cosas

con dureza porque (.) entonces y asi como esa también escuchaba
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otras cosas oye “;por qué no le interna? mira en::: Arauco hay un
centro, nosotros alla la vamos a ver después”, me dijeron, no la
vienen a ver aqui iban a ir alla. “; Por qué no contratas? ”, (entrevista

a Sergio).

Al principio, cuando ella empezé con su demencia, claro me llegaban
(.) mi hermana me recriminaba que me portaba mal con ella, que no
la sacaba, que no la alimentaba hasta el dia de hoy, que no sale
nunca, que no almuerza (.) Me decian que yo la trataba mal, pero con
el tiempo se dieron cuenta de que todo era producto de su

enfermedad. (entrevista Sonia).

Los resultados también muestran que existen entornos que son positivos para
la persona cuidadora.
“Yo creo que si, si. Su familia, su hija, ella que::: esta muy agradecida
porque le cuido a su:: mama. Yo pienso que por ahi puede pasar eso,

la expectativa que tengan.” (entrevista Ruth).

Subcategoria: Espiritualidad

En esta subcategoria, y segun lo obtenido en los relatos todos quienes fueron
entrevistados, manifestaron tener una creencia religiosa, aunque no
necesariamente practican activamente una religion, pero si se destaca como
un elemento clave que permite a los cuidadores y las cuidadoras encontrar

apoyo en situaciones de angustia, desespero y dificultades.



84

“El que cree en Dios, yo creo que es consciente que::: O sea, uno es
consciente de que las aficiones van a venir, pero también soy
consciente que con Dios las aflicciones son mas livianas, son més de
Ilevaderas, y uno siente, a veces yo me sentia en condiciones bien(2),
a ver, tristes, se puede decir. Asi como cuando uno de repente se pone
a llorar de impotencia por ciertas situacioness, pero yo le clamo a
Dios y siento. (.) O sea, siento que toda esa amargura, esa tristeza se
va. Entonces, bueno, eso pasa por la FE nomas...” (entrevista a

Sergio).

“Pero esta la fe y el amor sigue, por la existencia de un dios creador,
que escucha y oye las oraciones cuando uno busca un refugio en los
dias malos. Refugio en la angustia y proteccion como dice su palabra
cuando uno lo invoca al espiritu santo. Por ese lado, me ayuda (.) a

sobrellevar.” (entrevista sefiora Sonia).

También se logra obtener que las creencias religiosas condicionan
ciertas pautas o normas en la que los cuidadores y las cuidadoras

ejercen su rol.

“Si, si, porque siempre cuando iba a catequesis siempre nos
ensefiaban, todo era hacia el projimo, que habia que ayudar al
projimo, que habia que ser buena persona, que uno en ese momento
cuando es chica hace la primera comunion como que no entiende
mucho. Ahora ya que una tiene mas edad, uno se va dando cuenta que

si, que es como que siempre le estan diciendo que hay que tratar de
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ser buena persona, hay que ayudar al que no lo necesita. Y yo encontré
que eso a mi me ayudd, me lo inculcaron de chica, una fe que yo

tengo. ” (entrevista Ruth)

“Yo creo que las cosas suceden, porque hay alguien que las ordena
para gue sucedan asi. Que ahi viendo el tema de la Fe es Dios, y yo
creo que Dios permitio que yo esté aqui cuidando a mi mama hasta
ahora. Entonces asi lo veo yo (2), desde los mandamientos, temas asi,
claro aparece también en la biblia, que uno o el hijo se va a preocupar

de los padres.” (entrevista a Max).

Objetivo especifico 3: Explorar los efectos que tiene en la vida personal de

quien cumple con el rol de ser cuidador/a de una persona con demencia
Categoria: Efectos Personales

Se busco indagar sobre las consecuencias fisicas, emocionales, psicoldgicas
y sociales que experimentan los/las cuidadores/as como resultado de su labor.
Esto puede tener un valor positivo 0 negativo.

Subcategoria: Efectos Fisicos

En los relatos entregados por los participantes, no se suelen relacionar el

surgimiento de alguna patologia, dolor fisico y/o enfermedad, ni tampoco que

se les haya acentuado alguna existente por estar cuidando a una persona con
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demencia, pero si en gran parte dicen sentirse mas cansados/as debido a la
alta demanda que conlleva cuidar.
“Pero igual:::, como les digo yo, (.) demanda harto. Es un cansancio
porque::, ya a veces un poco sufrido hasta por no molestar a los
demas. Muchas veces estan todos, cada uno va a la cama, mi esposa

se va a dormir porque después tiene que trabajar.” (entrevista Sergio).

“...yo me siento ya cansado fisicamente, no por el hecho que me esté
avejentando, es porque cuido a mi mama, de estar aca, es una nueva
vida para mi. Yo como te decia, como vivia all4 en Santiago la vida es

Sumamente rapida...” (entrevista a Max).

... ¥ lo que he visto que ahora, en el fondo, como que trato de
acostarme mas temprano (.) debe ser por el cansancio, no sé. (..) Si,
me da suefio, pero también (.) el cuerpo, descansa de estar en la

camita... (entrevista Olga).

En relacion a las medidas de cuidado y atencidn de su salud en las respuestas
se expuso que por falta de tiempo no suelen tomar medidas para mantener el
bienestar fisico. En algunos es por las demoras que conlleva pedir una hora
medica en los CESFAM.
“St, en el CESFAM ;Uy!, hace mucho tiempo gque tengo que hacerme
mis examenes. Porque yo soy diabética, pero igual ahora el médico
me dio hartas solicitudes para hacer, y justamente también tenia que
hacerme el de la glucosa. No he ido porque hay que ir a pedir hora

temprano, es un tramite hacerlo. ”(entrevista Olga)
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X3

e automedico ((risas)). Lo que pasa es que tiempo no hay. Por
ejemplo, mira, yo a ver (.) por decirte, yo el domingo ya me voy para
mi papa, tomo el auto me voy para alla y dejo el auto alla. De ahi me
voy a trabajar la mafiana a Concepcién (.) trabajo mi trabajo normal
de Concepcion a la casa de mi papa, hacemos todo lo que hay que
hacer. Al otro dia, al trabajo a mi casa, esa es mi rutina, de lunes, DE

DOMINGO ahora, domingo a jueves.” (entrevista Guillermo).

Subcategoria: Efectos Psicolégicos

En esta subcategoria, se experimenta una gama amplia efectos psicologicos
como cansancio emocional, estrés, sentimientos de frustracion, soledad,
ansiedad y por sobre todo la lucha para conservar la paciencia en instancias
complejas con la persona que cuidan. A su vez los cuidadores y las
cuidadoras han recurrido a diferentes estrategias para enfrentar esas cargas
emocionales como, por ejemplo, realizar arreglos en el hogar, actividades
recreativas en internet (juegos, series, buscar informacion, etc.), recurren a
las practicas religiosas o a sus fuentes de trabajo.

“Como le digo yo, de repente vivo pidiéndole a Dios que me dé la

paciencia porque de repente me superay me altero. Eso es lo que no

debiera hacer. O sea, lo reconozco al tiro, pero después de(.)”

(entrevista Luis).

“Porque también hay oportunidades que me he sentido solo en la
batalla con mi mama. Porque estamos solos a veces y no hay yo qué

hacer. Viene la desesperacion, que tengo que sujetarla, que cémo la
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lavo, que se defeca encima ahi, que como:: Entonces con una mano la
sujeto, se me va por::: Entonces es bien, es bien complejo. Ademas,
gue uno tiene las condiciones, uno va aprendiendo por el camino, el

trajin . (entrevista Sergio).

“Yo creo que mi trabajo es mi terapia (.) YO Creo que mi trabajo y mi
pareja (.) que yo no vivo con él () él vive en Concepcidn (.) entonces

ahi trato de ajustarme a mis tiempos (.)” (entrevista Marcelal)

“Tratar de (.) primero pedirle a Dios la fuerza, y si no agarro el
celular y me pongo a jugar ((risas)) (.) 0 veo una serie coreana, porque
noticia ni ahi con las noticias, asi que ya le digo a los chiquillos no
importa. Asi que no, agarro el celular, me pongo a jugar un rato, o
juego sopa de letra o veo una serie coreana, pero trato igual de que

no me afecte tanto el cuento.” (entrevista Myriam)

Subcategoria: Efectos Sociales

Segun lo obtenido en los relatos, quienes participaron de las entrevistas
manifiestan que al asumir esa responsabilidad se han visto limitadas o incluso
han debido modificar sus dinamicas familiares, participacion en sus iglesias
0 en actividades deportivas. Estas repercusiones, en las personas cuidadoras
significan perder muchas oportunidades su autonomia y libertad. Pero, igual
logran buscar estrategias para mantener esos espacios, la forma es realizar los
eventos familiares en los hogares de los/las propios/as cuidadores/as e incluir

a la persona con demencia.
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“Si, si.. En primer.::: en el sentido de las (.) reuniones familiares, si
ha cambiado un poco. Porque antes, obviamente, era con cuando tu
te juntas, tu familia y tu demas familia, amistades, y ya practicamente
ahora es la pura familia, porque no puedes tener mas amistades, mas
gente que no es conocida porgue::: no porgue no la quieras invitar,
es por un tema de seguridad de tu papa. ¢Por qué? Porque como él
no conoce Yy a ellos les suena extrafio una persona no conocida y se

alteran.” (Entrevista Guillermo).

“Entonces cuando vengo con mi hijo lo primero que hay aqui es un
asado, cuando estamos nosotros (la pareja) por ejemplo, y no
tenemos nada que hacer para estar aqui en la casa, un asadito
también. Con mi mami la hacemos participar, la colocamos ahi para
que esté ahi comiendo carne, y trata de contar alguna historia que se
acuerda y todo el tema. Entonces, creo eso yo he buscado, estar en
compaiiia, y disfrutar de lo que me gustaba hacer a mi antes, porque
hacer un asado antes estaba la casa llena de amigos, puro carrete.
Entonces claro, para tratar de salir de la rutina diaria, hacer eso

eventos (.) poquitos.” (Entrevista Max).

También buscan mantener las relaciones para no afectar los lazos con sus
parejas y/o amigos/a, tratando de poder conciliar los cuidados y sus propios
espacios sociales.
“Asi que tenia también mis dias de chicas, que era otro dia que salia
con mi hermana y una prima, nos ibamos a tomar algo al centro, a

comer un rico de once. O sea, hice todo lo que el libro te dice que hay
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gue hacer (.) para ser una cuidadora eficiente, y no estresarse y me

estresé igual.” (Entrevista Marcela 2)

El domingo lo dejo::: almorzamos siempre los cuatro, en familia. A
mi papa le sirvo en la casa o el Fernando me dice traelo para aca, y
almorzamos aqui con ellos. Termino de lavar la loza, y qué vamos
hacer, mi marido me dice vamos a tomar once a Colcura o vamos dar
una vuelta a la playa, o0 vamos a ver a mi mama, en ese sentido nos

organizamos bien. (entrevista Myriam).

Subcategoria: Efectos Positivos

Se deja ver en los resultados que cuidar ha sido proceso de aprendizaje de la
enfermedad, ya que han ido obteniendo la experiencia y la informacion
necesaria para entender y atender a sus familiares como el uso de elementos
médicos o conocer los avances de la demencia, algunos acuden a libros, a la
informacion otorgada por equipo de salud, o por las propias circunstancias.
“Nunca pensamos de que mi mama iba a pasar por eso, conociendo
como ella era de activa, hunca pensamos, pero nos tocd, nos toco, y
uno aprende al final a llevar este tipo de, a convivir con este tipo de

personas.” (entrevista Myriam).

“St, porque ha adquirido otros conocimientos (...) Como de::: Como
de cuidadores, como tratar a la gente, cobmo tratar a las personas, que
hacer en caso de tener algun accidente, como actuar, te ha ensefiado

mucho” (entrevista Guillermo).
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“Si, para empezar lo mas minimo es como usar un inhalador (.) porque
yo (.)no tenia idea, nunca habia usado y con ella el kinesiélogo me
ensefid realmente como es usar un inhalador que es lo bésico, lo
minimo que he aprendido, y de ahi la forma del cambio de la
enfermedad de::: mi tia por los cambios y que eso me lo ha ensefiado
la doctora, lo que viene, lo que le va a pasar a ella, y como el
procedimiento de su enfermedad y son cosas que uno mayormente en
la vida cotidiana no tiene idea de lo que va pasando (.) y al pensar que
ella pasa por eso, 0 sé yo pienso, ya se dara cuenta y cuando tengo la
duda veo a la doctora y le pregunto y me dice, “a veces si, a veces no,
todo depende del proceso que ella esté pasando” y son cosas
constructivas que uno va aprendiendo que no sabia que existian (.)
entonces encuentro que si que ha sido positivo, que he aprendido.”

(entrevista Ruth).

Subcategoria: Efectos Negativos

El analisis de las entrevistas demuestra que los cuidadores y las cuidadoras,
tienen un impacto negativo en lo que refiere a las pérdidas o limitaciones, ya
sea en lo laboral como en lo social.
“Porque yo tuve que dejar de trabajar antes de tiempo por el cuidado
de mi mama, porque (.) ahi si que se me hizo insoportable estaba
trabajando, y en la noche no dormia mi mama se levantaba en ese

tiempo se movia, entonces tenia que trabajar en la mafiana, y a veces
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me levantaba cinco o seis veces a volverla a acostar. Entonces llegaba

al trabajo cansado, tenia pura gana de dormir...” (entrevista Sergio).

El mantenerme encerrada. Si. EI mantenerme aqui. (1) [Después de
haber sido tan...] [Si.] [Viajera.] (1). EI mantenerme encerrada, si. El
no poder salir, el no poder hacer un monton de cosas que hacia antes,

(1) incluso la gimnasia, también si...un monton de cosas. (entrevista

Marcela 1).

Aspectos negativos en mi vida personal (.) la negacion a mi, como
persona. Es algo negativo para mi porque (.) ya no soy yo como
persona, como era antes.(...) Me refiero a que no soy como persona
que yo me preocupo por mi ahora. Antes me preocupaba por mi,
trataba de salir, de arreglar, de compartir, y ahora nada. Y en ese

sentido es un aspecto negativo para mi. (entrevista a Guillermo).

También otro hallazgo fue que quienes cuidan a veces deben enfrentarse
situaciones agresivas por parte de las personas con demencia, presentando un
gran desafio para lidiar con ese tipo de reacciones.
Falta de libertad, humillaciones (7) riesgos en cierto modo (5), cierto
grado de violencia (...)la agresividad (2), violencia, pero cierto grado,

no extremo (...) mmm (3), testarudez, (4) (entrevista Sonia).

Adaptarme, la aceptaciéon. Me costé mucho, mucho, y eso me trajo:::
la palabra clave es la aceptacion. Como te lo he repetido otras veces,
si yo hubiese puesto mas hincapiés en tratar de aceptar la situacion de

mi mama, yo creo que me habria ahorrado casi seis meses de gritos
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conmigo misma, ¢no? De frustracion, de mafia, de rabia y qué sé yo.
Eso digamos que me negué a aceptar ciertos cambios. Entonces, yo
ahora estoy mas abierta a aceptar cambios, y eso es lo negativo. Fue

una actitud muy egoista de mi parte (entrevista Marcela 2).

Por ultimo, otro de los cambios desfavorables se relaciona con las dindmicas
familiares, ya que la necesidad de cuidar a un familiar altera los vinculos

dentro del grupo.

“No, o sea, siempre estoy como, o sea, Si Somos tres, debieramos estar
los tres aqui apoyando, pero al final ya digo, le hemos dicho en todos
los tonos. Por ejemplo, cuando yo iba a salir a vacacionar, lo mandé
a buscar a de mi hermana y hablamos (...) le dije yo, “de que tu te
hagas cargo de los papas, de los viejos” (...) y como que, en ese
sentido uno como que se achaca de repente, pero, después
conversamos con mi hermanita, pero que sacamos...” (entrevista a

Myriam).

“Para mi negativos, no bueno, por ahi las familias que se::: se
enojaron en vez de unir la enfermedad que tuvo la mam4, a los
hermanos como que yo veo que los desunid, entonces por ahi lo veo
como negativo para mi, una desunién yo me esperaba otra cosa
porque era su mama pero veo que::: no es lo mismo ahoray no se, eso
es lo que a mi dltimamente como que me afecta mas porque (.)como

que la dejan un poquito mas sola.” (entrevista a Ruth)
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Subcategoria: Efectos Deseados

En cuanto a lo que se desea conseguir con esta experiencia, es obtener mas
conocimiento y/o informacion para desarrollar mejor su rol, como tambien
aparece tener mas tolerancia o paciencia, para enfrentar las dificultas que se

presentan esta labor.

“Bueno siempre a uno le faltan cosas, siempre uno, el ser humano
siempre hay un proceso de aprendizaje siempre va a faltar algo, nunca
va a tener las condiciones perfectas para hacer las cosas pero no
sabria definir quizds, porque no tengo mucho conocimiento de

antecedentes de qué opciones otras opciones hay.”(entrevista Sergio)

“Poder, no sé, tener (.) un poquito mas de conocimiento para poder
cuidarlo mejor. Porque ta ahora cuidas de lo que ta puedes hacer, o
de lo que ta piensas que esta bien. Pero ti no sabes, o0 sea, tl no tienes
el conocimiento, me gustaria tener mas conocimiento para poder
ayudarle méas y ayudar a las personas. Como te decia, no solamente
porque sea tu papa, sino que tratar de ayudar a todas las personas.”

(entrevista Guillermo).

“Manejar la tolerancia. Manejar la tolerancia, porque uno se dice
que es tolerante, pero cuando lo tiene que ver en practica y te toma
la hora, la tolerancia no aguanta mucho. Hay que mantenerla, hay
gue manejar eso mucho, hay que ser muy tolerante, muy tranquilo, no
hay que llegar y actuar, hay que darle tiempo al tiempo” (entrevista
a Marcela 2).”
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También se evidencia querer desarrollar la aceptacion y entender el proceso
de la enfermedad por parte de los cuidadores. Entendiendo que la
informacion sobre la enfermedad sigue siendo un factor clave para poder
desarrollar una habilidad.
No, no sé en qué voy a terminar, porque todavia estoy aqui, es un
avance de lo que se esta haciendo, no sé mas(.) cuantos afios mas va
estar, yo me imagino postrada, entonces no se qué, por eso estoy asi

viviendo el dia a dia, tratando de avanzar. (entrevista a Max).

“O sea, Claro. Informarme mdas. (1) porque yo creo que... igual mi
mama... ahora viene una etapa igual mas complicada. Mientras ella...
yo digo mientras ella siga caminando y se siga levantando, para mi va

a estar todo bien.” (entrevista sefiora Myriam).

Subcategoria: Efectos No Deseados

Con respecto a este punto, se obtuvieron como datos que las consecuencias
imprevistas en el ejercicio del cuidado son las complicaciones en temas de
salud de la persona con demencia, esto al quien cuida le permite tomar

medidas para intentar seguir con el funcionamiento cotidiano.

“Claro, porque como te decia, una enfermedad, tu ya, no sé, tu puedes
ir a médico y la puedes apaciguar o calmar. Pero esta enfermedad no,
esta enfermedad no se estanca, sino que avanza y avanza mas. Y son

mas cambios que tiene la persona, en este caso mi papa, Son mas
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cambios que a ti te dejan, pero ¢qué vas a hacer ahora? porque son

cosas nuevas.” (entrevista Guillermo)

“Asi que, ibamos a ir a pasar el 18, yo tenia pasaje reservado todo, y
no se enfermd la sefiora y le dio una otitis, y le afecto al oido medio
asi que bucha, nos sentimos mal, ya casi la fecha para ir ya. Asi que,
bucha, no hemos hecho ni una cosa, ni hemos comprado nada porque

ibamos de viaje” (entrevista Luis).

Sin embargo, se evidencia que existen como consecuencias imprevistas en

los cambios de estilos de vida producto de asumir la responsabilidad de los

cuidados. Estos cambios pueden significar un impacto en la rutina del propio
cuidador.

“Claro, un estilo de vida ((énfasis)), que a mi me cambio de un dia

para otro, ni siquiera me programé, decir “ya el otro afio me voy a

dedicar a::: hacer otra vida diferente” no a mi de un dia para otro fue

que me afecto el tema del cambio, del estilo de vida que tenia, era otra

forma”. (Entrevista Max).

Objetivo especifico 4: Interpretar el sentido que le otorgan los/las
cuidadores/as al cuidar a una persona con demencia.

Categoria: Sentido personal

Desde esta categoria se buscé interpretar el significado y/o proposito que

los/las cuidadores/as le dan a su tarea de cuidar
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Subcategoria: Proyecto de vida

Como hallazgo se identificé que los cuidadores y las cuidadoras visualizan
el rol de cuidador/a como un compromiso Yy sacrificio dadas la circunstancia
en las que debieron asumir el rol, entre ellos, ser el/la hijo/a soltero/a, no tener
hijos pequefios, por el alejamiento de los otros hijos/a de la persona con
demencia, e incluso por la flexibilidad laboral.
“Obviamente estad el subconsciente, que hay que seguir, lo veo como
una obligacion por ser hijo, veo que tengo que estar aqui, si yo no
estoy aqui mi mama se muere. Lo comprobé este fin de semana, como
yo te dije este fin de semana que estuve en Santiago le dije a mi cufiada
que estuviera aca, y yo como tengo camaras aca, y miro por las

camaras y yo a mi mama siempre la vi sola”. (entrevista a Max).

“No estaba en mis planes, pero como tenia la opcion de que pudiera
trabajar cuidandolo a ello, cuidandola, tuve que tomarla, porque
decia estaba asi, pero si me voy de cuidadora, voy a estar todos los
dias (...) Ya me sacrificaré, no mds dije yo, y voy a trabajar
cuidandola, y ahi dijeron, entonces va a tener que ser cuidadora.”

(entrevista a Myriam).

Otro elemento a mencionar es que, si tuvieran que asumir nuevamente el rol
de cuidador/a lo harian, aunque estaria condicionado principalmente por el

lazo familiar.
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“No creo (.) no, a no ser que un familiar (.) yo necesite cuidar, si. O
sea, familiar, me refiero a hermanos, claro familiar cercano, del
nucleo familiar general. Pero:::, o sea, que tuviera que hacerlo como
un trabajo, no sé, o sea, no podria decir en este momento (.) "No, no
quiero hacerlo, no lo voy a hacer”, pero no sé. Ahora, bueno (.) eso es
diferente si(.)que el hecho que tenga que después (.) a lo mejor cuidar

a mi hijo, eso es totalmente diferente”. (entrevista a Olga).

“Si, de repente lo pienso, digo (.) puede ser que si, pero a la vez:::: (.)
bueno, a lo mejor por un trabajo,(1) si lo veo, pero es una persona que
UNo NoO conozca, es un poquito mas desconocido, como que me da un
poquito de cosa, pero:: un familiar no, yo creo que no, definitivamente
si, uno lo tiene que ayudar. (.) , pudiendo ayudarlo, si, lo haria. Me

proyectaria, pero espero que no se enferme nadie en mi familia (.) si.’

(entrevista a Ruth).

Se manifestd en los resultados, que las personas cuidadoras experimentan un
cambio en la vision de vida, en el sentido que la imagen que tenian de su
familiar antes de la enfermedad, es totalmente diferente a lo que ven
diariamente.
“...tu siempre ves a tu padre, no sé, como la persona que te dio la vida,
que te cuida, que estd contigo ahi. Pero cuando ya avanza esta
enfermedad, t0 ves otras cosas. Lo mismo que te decia, cuando se
alteran, tu nunca viste eso de tu papa, nunca lo viste. Pero esos son

cambios, y eso te deja como::: hay un cambio de vision. Hay un



99

cambio de la vision de la persona, antes y ahora, hay un cambio

tremendo. (entrevista a Guillermo).

Estar cuidando a una persona con demencia, hace que en ocasiones las
personas no puedan planificar sus actividades, ya que dependen mucho del

estado de salud de su familiar que recibe los cuidados.

“Incluso ahora tenemos unos planes también de ir para el campo, pero
tampoco no queremos, por lo mismo, no sea cosa que nos va a pasar
que... Si no pasa nada, bueno, y después van a pasar las fiestas patrias
para alla. Va a ir de su familia, todo eso y nos encontramos todos alla,
y el hijo de Santiago tiene planes de venir también. Entonces, pero uy,

no queriamos ni pensar que(.)” (entrevista a Luis).

Subcategoria: Motivaciones

Se obtuvo que la principal motivacion para asumir el rol de cuidador/a fue la
necesidad, debido a la falta de disponibilidad o interés de otras personas que
pudieran hacerse cargo, principalmente los hijos/as de las personas afectadas.
Sin embargo, incluso en los casos donde se podia contratar a una persona
externa o un servicio institucional, la conexion no resulté satisfactoria.
“La necesidad, nada mas que la necesidad. Yo no lo planeé, de hecho,
siempre lo conversaba con mis hermanos, yo voy a pagar para que
cuide a mi mama, yo no me hago cargo de ella, yo me hago cargo de
mi casa, yo vivo mi vida como yo quiero, le entrego todas las

herramientas a mi mama para que esté comoda y le pago a él. Pero no
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funciond, no me funciond. Claro, y basicamente a ninguna de las dos,
porqgue ella no estuvo nunca comoda.” (entrevista a Marcela 2)

“Es porgue no habia nadie que la pudiera ayudar, porque todos los
hijos trabajan, la nuera que tiene trabaja, los nietos, si no estudiaban
no podian, no habia tiempo. ¢Y quién le iba a ayudar? Ella necesitaba,
de primera, 100% porque ella podia moverse, se podia caer, de hecho,
cayé varias veces, se le cayo al tio, entonces habia que estar muy
pendiente de ella, y yo veia que no:: habia nadie (.), nadie podia,

entonces eso me motivo” (entrevista a Ruth)

Por otro lado, esté el vinculo o la relacion que tienen con la persona que se
cuida. Las motivaciones estan dadas por la retribucion de lo que han dado sus
familiares previos a enfermarse, ya sea por el carifio entregado en la infancia
0 por el apoyo brindado en situaciones dificiles.
“Es que ella fue una tia mu::y buena, cuando joven conmigo (.) ella
uff, cuando era joven era muy buena, nosotros fuimos criados casi
juntos, con mis primos, con ella, yo me lo pasaba en la casa, teniamos
un apego muy grande, entonces eso es como que todavia lo tengo y
ahora con mas lastima, porque de verla como esta, no puedo (.) como
que cuesta asimilarlo, que ella no pueda hacer sus cosas por ella
misma, movilizarse, salir, y no, eso es lo que (x) cuesta dimensionar lo
que (x) lleva a una enfermedad, a lo que lleva”.(entrevista a Ruth).
“El carinio, el amor, por supuesto que si. Ella me cuido cuando nina,

y yo la cuido a ella como nifia, retribuir, claro, el amor que me dio
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cuando nifia, yo se lo estoy dando ahora. Manos de vuelta ” (entrevista

a Sonia).

Por ultimo, el elemento que se encontré como motivacidn esta el sentimiento

de deber como hijo/a y por no encontrar a quien mas asuma el rol de cuidado.

“Bueno es poco la relacion, 0 sea lo que interactuamos. Yo estoy
aca::: me encuentro aqui solo cuidando a mi mami, como mi mami
esta perdida, a veces ni se da ni cuenta que estoy yo aca, lo veo:::
como un deber. Digo yo, tengo que estar aqui, claro, si yo hago el
ejercicio de irme de acé, yo cacho que mi mama no va a durar la
semana, no va a venir nadie a verla, nadie la va a llamar, ni siquiera

para ver si desperto en la mafiana.” (entrevista a Max).

“La necesidad, la mera exclusiva necesidad de quién va a cuidar a mi
mama, si no habia nadie mas y si yo soy el hijo y no hay nadie méas que
la va a cuidar si no la cuido yo, 0 sea ya es una cosa obvia (.) como
un deber como hijo, si una responsabilidad y un deber.” (entrevista a

Sergio).

Subcategoria: Valoracion de mismo/a

Los principales resultados de la investigacion, fue que existe una
valoracidn positiva de la experiencia de ser cuidador/a, porque se sienten
que pueden reafirmar sus capacidades y que estan realizando algo tiene

utilidad, a pesar de las dificultades o limitaciones que se puedan presentar
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en el desarrollo cotidiano. Esto se convierte en una fuente de

autovaloracion y satisfaccion.
“Si, porque, obviamente, sin desmerecer que tu anteriormente (2)
crees que no puedes hacer muchas cosas 0 no sirves para nada, entre
comillas. Pero al entregar tu carifio, tu cuidado, tu conocimiento, te
das cuenta de que puedes servir, que puedes entregar algo. Y que
puede servir para la sociedad. O sea, como digo, no solamente ahora
que estoy viviendo con mi papa, pero puede servir de ayuda para las
demas personas.” (entrevista a Guillermo).
“Si, pues::: claro que si. Porque resulta que de repente tu piensas que
no eres capaz para hacer estas cosas y si te sientes capaz. O sea, si lo
logras. Yo creo que lo hago bien, la verdad es que no podria pensar
distinto, porque si yo dije lo hago mal, trataria de esforzarme y lograr
hacerlo bien. Yo tengo claro que el secreto es hacer las cosas cuando

se deben hacer y no darle tiempo a tiempo . (entrevista a Marcela 2)
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6 DISCUSION

En la presente investigacion se explord la compleja experiencia que viven
los/la cuidadores/as de la comuna de Coronel, y para realizar una mejor
comprension de los resultados obtenidos segun los objetivos especificos, en

este apartado se contrastaran con el marco teorico y marco empirico.

1. Describir las practicas de cuidados de quienes ejercen el rol de cuidar

a personas con demencia.

En cuanto a las practicas que realizaron los cuidadores y las cuidadoras en
torno a los cuidados de las personas con demencia, en los resultados de la
investigacion se evidencié que otorgaron asistencia en la alimentacion, la
higiene, la entrega oportuna de los medicamentos indicados a las personas
que cuidan, como también desde lo emocional gestionaron actividades segun
sea lo més adecuado y conveniente para su familiar. Todo esto intentando
conciliar con los quehaceres propios del hogar como también, con diversos
tramites u actividades externas, esto fue posible mediante la preparaciony el
acondicionamiento de los hogares. Conforme a lo relatado anteriormente se
puede comprender en lo propuesto en el Modelo Dramaturgico de la Accion
Social, cuando habla que los actores, en este caso las personas cuidadoras,
preparan el escenario, representado por el hogar, en la que requirieron utilizar
elementos como ayudas técnicas, elementos de aseo, y la organizacion
espacial adecuada para desarrollar las labores de cuidados o como dice en la
teoria su actuacion. Desde la teoria mencionada, se incorpora el concepto del

self que se tensiona con el self socializado, ahi se genera la diferencia entre
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lo que una persona quiere realizar de forma espontanea con lo que otros
esperan, es decir, esta interaccion se le denomina: construccion social.
También se dice que los actores actlan para impresionar a su audiencia. Sin
embargo, cuando los cuidadores o las cuidadoras efectuaron todas estas
acciones en el hogar la cual significo gran parte del dia no siempre estuvo
un/una otro/a que los estuviese mirando para generar una buena impresion.
Aun asi, sienten que deben realizar sus tareas de la mejor manera posible y
de la forma mas rapida. Si requieren salir regresan lo mas pronto posible y
no necesariamente con el propésito de ser vistos por alguien, como sugiere
la teoria, para presentarse ante una audiencia, sino mas bien lo hacen desde
su propia necesidad o presion interna. En suma, no siempre se actuo pensando
en impresionar a un publico como propone en el modelo dramaturgico, por
el contrario surge desde una motivacion intrinseca. Otro punto que menciona
el modelo dramaturgico, es que el escenario tiende a permanecer fijo, pero
no podria aplicarse en el caso de las personas que participaron de las
entrevistas, porque mencionaron que debieron transformar sus hogares, otras
se cambiaron de casa, e modificaron elementos del espacio, asi que no
siempre puede una vivienda o escenario tender a lo estatico, porque

necesitaron realizar cambios para un mejor desenvolvimiento.

La méscara que se menciona en el modelo dramatudrgico, es la que lleva a un
esfuerzo por vivir el rol, es el si mismo mas verdadero de lo que alguien
quiere hacer. De los resultados obtenidos, permitié relacionar que las
personas cuidadoras gestionaron las actividades con el fin internalizar y vivir

su propio rol, porque formaba parte de su propia identidad, sin embargo esto
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también conlleva una carga porque son diversas las tareas y a veces requerian
de apoyo para llevarlas a cabo. Por otro lado, el modelo dramatdrgico,
menciona que los roles para desemperiarlos deben considerar tres elementos:
aceptar el rol, demostrar la cualificacion y capacidad para realizarlo y el
desenvolvimiento activo y espontaneo del rol. Se pudo observar, dentro de
los hallazgos hay una aceptacion de llevar a cabo las labores de cuidados
fisicas y emocionales o mejor dicho, asumieron casi por completo las tareas
en gran parte del dia y a su vez trataron de conciliarlas con sus propias
necesidades, demostrando sus capacidades de gestionar los cuidados y las
tareas domesticas. Si bien, lograron en mayor medida desenvolverse
activamente en su rol, esto no se logro de manera espontanea, ya que debieron
establecer horarios, dias, gestionaron ayuda cuando no era posible realizarlo
de manera individual en especial la higiene, y modificaron las estrategias para
el bienestar emocional que no siempre funcionaban de manera beneficiosa.
Todo ello, requirié de una planificacion diaria para poder cumplir con los

cuidados necesarios.

En el Gltimo tiempo, la credencial de cuidador/a sin dudas ha sido un avance
para la atencién preferencial de este grupo objetivo, que permite una atencién
oportuna en ciertas instituciones, y no esperar mucho tiempo, sin desconocer
que eso disminuye significativamente la carga en los tiempos de los
quehaceres diarios de los cuidadores y las cuidadoras. Aunque, el foco esté
puesto en optimizar el tiempo para retornar a sus labores de cuidados, siendo

que la propuesta de la credencial podria ser una herramienta util también en
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considerar a beneficios que vaya a la persona que cuida en si y no solo para

gue retornen a cuidar.

En relacion al concepto de cuidador/a propuesto por la OMS (2015), se
relaciona con los resultados que se expuso anteriormente, ya que la
organizacion lo define como a quienes apoyan y ayudan en el cuidado
personal, en la realizacion de las tareas del hogar, movilizacion y demas

actividades importantes.

2. Develar los factores culturales que influyen en la construccion de

los significados de las/las cuidadores/as de personas con demencia.

En cuanto a los factores culturales que influyeron en la construccion de los
significados que le otorgaron los participantes a su rol. En primer lugar, se
encontro dos aristas que sirvieron de modelo para llevar a cabo esta labor, la
primera esta dada por la observacion realizada a otros familiares o amigos/as
cuidando a otra persona en similares caracteristicas, y la segunda se relacioné
con la propia experiencia previa como cuidadores/as de otras personas,
aunque no necesariamente una persona con demencia, siendo en su mayoria
familiares cercanos. Esto desde la Teoria de las Representaciones Sociales de
Serge Moscovici (1961), se explica que las representaciones sociales
condensan y reflejan el pensamiento predominante en una sociedad,
transmitiéndolo e incorporandolo en los individuos, esto genera un
conocimiento social que permite crear el conocimiento individual. Es decir,

que se aprende de la experiencia de un otro, al cuidador le sirve como un
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sistema de referencia para otorgarle significados, servir de guia préactica para
interpretar y actuar en el rol de cuidador/a. Ahora bien, algo particular de lo
gue se obtuvo en los resultados es que, para considerarse como cuidador/a
comprenden que deben asistir a alguien es totalmente dependiente, es decir
si la persona con demencia ain conserva cierta autonomia eso no significa
ser cuidador/a, sino mas bien que son apoyo de él o ella, esto porque
anteriormente asistieron a alguien en situacion de postrado/a que requeria de
total atencion y de ahi comprendieron que cuidar es estar completamente a
disposicion del otro. En suma, se evidencio dificultad en comprender que son
personas cuidadores/as en los casos que la persona con demencia no tiene
limitaciones fisicas 0 que aun realizan actividades béasicas por si solos/as,
debido a su representacion social sobre los cuidados que esta construido con
una experiencia diferente a la actual, lo que obstaculiza percibirse como

cuidador/a.

El concepto de imagen planteado en esta teoria suma un elemento que se
vincula con los sistemas cognitivos de las personas cuidadores/as, y de sus
propios mecanismos perceptivos, que en palabras de ellos le denominaron
“devolucion de mano”, es decir, actuaron de la misma forma que ellos fueron
cuidados cuando nifios/as, esto principalmente se observo en los casos de
hijos/as. Aprendieron lo que significa cuidar por lo que recibieron en la
infancia de esa madre o padre. EIl lazo familiar, fue condicional como
proyecto de vida en la visualizacidn futura de volver a asumir el rol si fuese
necesario, esto lo justificaron porque ellos/ ellas ya tuvieron la experiencia.

Lo anterior, se sustenta con el estudio “El cuidado de enfermos con demencia:
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la experiencia de familiares cuidadores en Santa Rosa de Osos, Colombia”
(Diaz et al., 2020), ahi se encontr6 que el vinculo previo que se tiene sirve
como base para la relacion entre quien cuida y es cuidada, y ese lazo familiar
también permite enfrentar los cambios que se presenta en la persona enferma.

Lo que demuestra, que los cuidados vuelven a quedar en la esfera familiar.

En cuanto, a las expectativas sociales sirvio también como un marcador de
los significados de los cuidadores y las cuidadoras, ya que principalmente
generaron presiones, juicios y criticas. En algunas oportunidades fueron
invadidos de lineamientos sobre como debian realizar las labores de
cuidados, fueron cuestionados por temas monetarios, o refirieron sobre
institucionalizar a la persona con demencia. Una forma de evitar estos juicios,
quienes cumplen con el rol de cuidadores/as tuvieron que demostrar sus
capacidades, habilidades en la economia del hogar y el buen desarrollo en las
tareas frente a su entorno cercano. Con esto, se pretendio justificar que el
cuidado entregado en el hogar era el adecuado y no el realizado por alguien
externo o por una institucion. Este comportamiento el Modelo Dramaturgico
de la Accion Social propuesto por Erving Goffman (1959), lo llama fachada
personal, donde aca si importa desarrollar una apariencia para impresionar y
evitar los comentarios de los deméas familiares. Se reflejé en los resultados,
que los cuidadores y las cuidadoras, que buscaron apaciguar esas presiones
externas demostrando su desempefio, su eficiencia, su paciencia y su carisma
que tenian a la hora estar cuidando su ser querido. Lo que expresaron las

personas entrevistadas sobre que quienes mas opinaron de este contexto, eran
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quienes menos les han aportado o no los han apoyado, pero aun asi les

demuestran sus capacidades.

Sin dudas, uno de los puntos claves de los resultados fue la espiritualidad, en
el grupo estudiado tenian apego a todo lo relacionado con la religion tanto
catdlica como evangélica. La formacion religiosa se entregd desde la
infancia, siendo reforzada por los padres y madres en los hogares, es decir,
era una practica familiar donde se marcaron los valores recibidos en sus
practicas religiosas. Esto repercute directamente en distintos a&mbitos del
cuidado, porque les permitio reforzar su rol, cumplieron con los mandatos
establecidos como el de honrar a los padres y cuidar a los enfermos desde el
respeto y el amor. Las creencias religiosas se comprenden también desde las
representaciones sociales, porque genero un control del medio social y otorgo
una imagen que en el caso de los participantes lo aprendieron desde los
mandamientos biblicos, interpretaron su realidad desde ese marco referencial
para adaptarse a las nuevas situaciones que puedan ocurrir durante el contexto
de cuidado. Otro elemento que se relaciona con la teoria ya mencionada, es
que la formacién religiosa que tenian los participantes se vincula con el
conocimiento social, esto sirvié para comprender e interpretar su realidad en
las labores de cuidados. En cuanto a las dimensiones que plante6 Moscovici
en la teoria de las representaciones sociales, siendo la primera el conjunto de
conocimientos, o0 sea lo que ellos y ellas comprendieron respecto a los
cuidados es que debia ser una entrega con amor, dedicacién y paciencia. La
segunda dimensidn, el campo de representacion corresponde a la jerarquia de

ese conocimiento, para cuidar desde sus conocimientos religiosos segun los
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hallazgos estuvo priorizado por el mandamiento biblico que establecia el
honrar a los padres. La tercera dimension denominada la actitud, entendida
como la postura en la que se adopta el rol que puede ser favorable o no, y
para ello las personas entrevistadas tomaron una actitud positiva con respecto

a su rol debido a su formacion religiosa.

El hallazgo sobre que la espiritualidad ademas sirve como apoyo emocional
frente a las dificultadas vividas en el ejercicio de los cuidados, coincide con
los resultados de “El cuidado de los enfermos con demencia: la experiencia
de familiares cuidadores en Santa Rosa de Osos, Colombia”, quienes
consideraban que la espiritualidad o creer en un ser superior permite
sobrellevar las dificultades presentadas en los cuidados y como fuente de

ayuda.

En cuanto al concepto del rol de cuidador, que establece que realizar labores
de cuidados implica una carga para quien lo asume debido a los cambios en
el vinculo, las diversas tareas que realizan y las dificultades de mantener su
bienestar de manera integral, en este sentido los resultados, dejaron ver que
el rol que ejercieron las personas entrevistadas tiene relacion con el concepto
ya mencionado, esto porque debieron cambiar los roles de hijos/as, esposo o
sobrina por la de cuidador/a, realizaron diversos quehaceres, y también los
efectos que se produjeron desde que son cuidadores/as lo que dificulté su

bienestar.
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3. Explorar los efectos que tiene en la vida personal de quien cumple

con el rol de ser cuidador/a de una persona con demencia.

En cuanto los efectos positivos que percibieron como beneficioso para sus
vidas dentro del contexto de los cuidados, fue vinculado con la obtencion de
manera paulatina de conocimientos con respecto a la enfermedad desde
diferentes medios, ya que veian lejano o nunca pensaron estar cuidando a su
ser querido y menos que tuvieran esta enfermedad. Entonces, el ir obteniendo
una formacion en este caso de manera practica, fue significativo para quienes
cuidan, debido a que les permite empoderarse en su funcion actual. Desde la
teoria de las representaciones sociales se lo denomina la imagen, que es la
construccion de categorias mentales para poder interpretar fenOmenos, que
en este caso les serviria para enfrentar la enfermedad. EI concepto de la
imagen gue plantea esta teoria, refiere que se construye de manera pasiva, sin
embargo, en el caso de los cuidadores y las cuidadoras tiene un matiz mas
bien activa en la forma que la reconstruyen, ya que ademas de percibir la
informacion externa, lo que hacen es ir integrando de manera gradual,

reinterpretando y adaptando su propia realidad desde su propio ejercicio.

Algo similar ocurrio al indagar sobre los efectos deseados que esperaban
conseguir en la ejecucion de los cuidados, tuvo como resultado que existia
un deseo por seguir obteniendo conocimientos o informacion para tener un
mejor desempefio de su rol, esto se puede entender desde una de las tres
dimensiones propuesta por Moscovici en la teoria de las representaciones

sociales, que la denomina la actitud, siendo desde este plano una posicion
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favorable y que motiva positivamente a la disposicién hacia las
representaciones sociales de los cuidados. Esta actitud que tuvieron los y las
gue cuidan hacia los conocimientos, es porque lo comprendieron como una
herramienta valiosa para desarrollar cuidados de calidad. El aprendizaje,
desde esta mirada teorica, puede provenir de los conocimientos sociales, de
las actitudes individuales, como desde la misma practica diaria. Sin dudas el
guerer seguir interiorizandose sobre esta enfermedad, refuerza la actitud
favorable hacia el rol de cuidador/a. Estos hallazgos sobre obtener
conocimientos, son congruentes con el estudio realizado en Colombia por
Diaz, Preciado y Correa (2020), quienes registraron que el conocimiento es
un factor significativo para disminuir la incertidumbre y permite tener un

mejor manejo de la enfermedad.

Durante este proceso, las personas que ejercieron labores de cuidados se
vieron enfrentados a diversos efectos en su vida personal. Desde lo fisico, se
encontro principalmente sensacion de cansancio debido a lo demandante de
la situacion, lo que gener6 a su vez efectos en lo psicolégico, manifestaron
perdida de la paciencia, sentimientos de frustracion, soledad, estrés vy
cansancio emocional. Con respecto a lo anterior, en el estudio “El cuidado de
enfermos con demencia: la experiencia de familiares cuidadores en Santa
Rosa de Osos, Colombia” (Diaz et al. 2020), obtuvo dentro de sus hallazgos
que existian efectos en lo emocional, sin embargo esas emociones
correspondian a sentir angustia, enojo e impotencia, y que en ocasiones se
alternaba con cierta tranquilidad. En esto altimo, hay cierta similitud en el

sentido que segun los datos recopilados cuando se sentian agobiados
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emocionalmente recurrian a alguna estrategia para mantener la calma. En
cierto grado las personas cuidadoras reconocieron sus emociones y buscaron

calmarlos de una u otra manera.

Con relacion a los efectos sociales, se presentd limitaciones en la
participacion en diferentes espacios de encuentro con otras personas
significativas (comparieros/as de iglesia, amigos/as, familiares, parejas, etc).
El factor comdn para no lograr plenamente el cuidado fisico, emocional y
social, fue la falta de tiempo y de apoyo de otros familiares. Sin embargo,
existio un esfuerzo constante por querer conciliar los vinculos familiares
principalmente con el cuidado, pero la prioridad estuvo en la persona con
demencia, y no en el propio espacio, o se tenia de una manera muy racionada
a pesar de las consecuencias que pudo provocar en sus propias vidas.
Respecto a lo mencionado anteriormente se asemeja con el concepto de
cuidador principal o primerio (Astudillo et al., 2017), en el que dentro de
todas las tareas instrumentales que llevan a cabo, también son los encargados
de mantener la cohesion y/o dinamicas familiares. A si mismo, se presencié
que, dentro de los efectos negativos estaban representados por las pérdidas o
limitaciones en el ambito laboral y las rupturas en las relaciones de
hermanos/as o familiares cercanos. Esto puede relacionarse con los costos
que establece la teoria del intercambio social, como aspectos negativos a los
que se vieron enfrentados los cuidadores y las cuidadoras de la investigacion

al asumir el rol.
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Todo lo expuesto anteriormente, se asemeja con el estudio “Costo Humano
Oculto En La Experiencia Vivida De Un Cuidador De Adulto Mayor Con
Alzheimer” del afio 2020 (Carrillo et al., 2020), de México de indica que ser
cuidador tiene un gran impacto a nivel social, psicoemocional y la
sobrecarga, como también obtuvieron que las limitaciones sociales estan
dadas por la falta de tiempo. Otra investigacidbn que obtuvo entre sus
hallazgos consecuencias en el cuidador fue el “estudio cualitativo sobre las
vivencias del cuidado de Alzheimer: adaptacién e impacto” realizado en
Espafia que concluye que asumir el rol de cuidador produce repercusiones en
la vida personal, familiar y laboral. Es decir, que hay algunas evidencias
desde distintos puntos geograficos sobre la existencia de consecuencias que

limitan la vida personal de quien cuida.

Si bien se reconocid por parte de las personas investigadas que vieron en
ellos/as afectaciones fisicas, emocionales y sociales, en su mayoria no
tomaron medidas de cuidados para si mismo/a, algunos motivos fueron por
la lentitud en las atenciones en los centros de salud de la red publica, la falta
de tiempo y apoyo para poder dedicar tiempo a cuidarse, ya sea desde
atencion medica, psicoldgica, actividades recreativas o deportivas, entre
otros. Es decir, admitieron que debian cuidarse, que les gustaria retomar sus
actividades, sin embargo prefirieron priorizar el cuidado, y dejar de lado sus
necesidades e intereses. Esto quizas por no comprender la importancia que
tiene ocuparse del propio bienestar o no sentir cierto grado de culpa por no
estar al pendiente de la persona cuidada. Lo obtenido contrapone con lo

hallado en el estudio de Cazorla, Castafieda y Ribeiro de Souza (2023)
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realizado en Valparaiso, que a pesar del contexto de sobrecarga, las
cuidadoras cuidan de si como una practica mas de lo que realizan diariamente
en las labores de cuidado, pero el centro ain estad puesto en la persona

cuidada, es decir, se cuidan para cuidar.

En cuanto a la teoria del intercambio social de Homans, dice que las acciones
de las personas se basan segun los costos y beneficios que esto genera, lo que
permitiria comprender los efectos ya mencionados. Desde este punto, los
efectos podrian entenderse como los costos percibidos que tiene asumir el rol
de cuidador. No hay relatos que hablaran desde lo monetario o lo material,
sino més bien los costos tenian que ver con las perdidas, principalmente de
los vinculos personales, laborales, impacto en la salud fisica y emocional, y
lo social. Todo esto repercute directamente en la persona cuidadora en si, en
como ponen su rol de cuidador/a por sobre su propio desarrollo personal.
También, se suma que ser cuidador/a, es un sacrificio que debian asumir
principalmente por el vinculo familiar, y méas atn cuando no habia quien mas
cuidara. Esto afecto en parte la calidad de vida de los entrevistados debido a
la sobrecarga generada por la rutina que debian mantener, la que ocupo la

mayor parte del dia.

Si bien existe el Sistema Nacional de Apoyo y Cuidado Chile Cuida, que
cuenta con mecanismos para ir en apoyo a este grupo de la poblacion, no esta
instalado actualmente en la comuna, lo que permitiria entender en cierto

modo, la sobrecarga que afecta a los y las participantes, porgque no contarian



116

con las herramientas que entrega esta politica, como son los cuidados

domiciliarios, o los centros de diurnos, la red local de apoyos y cuidados, etc.

A pesar de que en el 2021 se cred la Ley N° 21.380 que reconoce los
cuidadores o cuidadoras a la atencion preferente en el &mbito de la salud,
parece no alcanzar o no conocerse del todo, puesto que los/las
entrevistados/as sefialan que no acuden a la atencion de salud por la falta de
tiempo y las demoras que estos tienen en entregar las horas. Esta ley
permitiria acceder de manera oportuna la atencion de la salud de quienes

ejercen cuidados y tratar sus efectos fisicos y psicologicos.

4. Interpretar el sentido que le otorgan los/las cuidadores/as a la

labor de cuidado.

Los resultados mostraron que el sentido de ser cuidador/a, por un lado, tenia
relacion con la obligacion de ser hijo/a 0 esposo. Se podria comprender con
la teoria de la representacion social, desde el concepto de la imagen. La
imagen sobre quién debia asumir la labor de cuidado, se vincul6 con la
construccion social, proveniente de las creencias religiosas de los y las
participantes de este estudio. Estas establecieron que, al tener vinculo directo
con la persona con demencia, debian asumir este rol entendiéndolo como un
sacrificio y deber. A partir de esta perspectiva existiria una legitimacion
colectiva e individual que los cuidados deban asumirlo principalmente por
los/las hijos/as, pero también por el esposo. Por eso importante que, desde las

politicas como Chile Cuida, visibilicen que cuidar es un trabajo, que no debe
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caer solamente en la esfera familiar, sino que es una responsabilidad

conjunta.

Ahora en cuanto a la valoracion de si mismo/a que percibieron sobre su
desempefio, se explica las recompensas cualitativas que plantea la teoria del
intercambio social, bajo la proposicion del valor establece que la conducta
humana se realiza por lo valioso del resultado, es decir, los resultados
demostraron que esta experiencia los hizo sentir capaces y valiosos. Si bien
los costos fueron altos, el sentir que lo hicieron bien permitio reforzar su rol
desde estos beneficios a pesar de los costos que el ejercicio de cuidar
conllevd. Esto puede profundizarse con la proposicion del valor, puesto que
para las personas cuidadoras realizaron esta labor porque implico un
resultado valioso para si mismo/a y por el impacto positivo entregado a su

familiar.

La valoracion positiva sobre el rol en esta investigacion se otorgo por la
propia satisfaccion de sus capacidades, sin embargo, a diferencia sobre lo
obtenido en la investigacion realizada por Diaz, Preciado y Correa (2020),
las ganancias a nivel personal o, mas especificamente, la valoracion positiva
de la experiencia estuvieron relacionadas con los aprendizajes y las
vivencias. Estas, a su vez, se sustentaron en los conocimientos, las fortalezas

personales y la espiritualidad.

El concepto de cuidador dentro de sus clasificaciones se encuentra los

informarles (Rivera, 2001) y principales (Astudillo et al. 2017), coincidiendo
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con los hallazgos son asumidos principalmente por familiares cercanos y que
tienen un alto compromiso con cubrir las necesidades y requerimientos de las
personas cuidadas. El concepto rol o roles, se entiende como una serie de
normas o deberes sociales, que en esta investigacién los y las participantes
asumieron por el deber establecido en principio por la religion a la que

pertenecian.
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7 CONCLUSIONES

En la presente investigacion se propuso como pregunta de investigacion
analizar cuales son los significados que le otorgan los/las cuidadores/as
informales de personas con diagnostico de demencia a la experiencia de
cuidar y al rol de cuidador/a de la comuna de Coronel, para ello ademas se

formularon 4 objetivos especificos.

Un elemento que conviene mencionar, que a pesar de que la muestra estuvo
compuesta hombres y mujeres, no hay diferencias significativas en el tema

de los cuidados, los relatos se asemejan sin distincion de género.

Los hallazgos obtenidos dieron respuesta a los objetivos planteados, porque
se logro analizar los significados que le otorgan los/las cuidadores/as
informales a la labor de cuidados y a su rol. Lo relevante que se logro
evidenciar, es que a pesar de que todos/todas quienes participaron
comprenden la gran demanda que implica cuidar, siguen validandose y
resignificAndose a través del rol que ejercen. Sin siquiera considerar una
remuneracion economica, lo que cobra mas sentido es la retribucion

subjetiva, y esto es el motor para continuar ejerciendo labores de cuidado.

Se refuerza que la labor de cuidado estd por encima de los propios intereses
y bienestar de los cuidadores y las cuidadoras. Para los y las participantes de

este estudio, el rol de cuidador/a se convierte en una prioridad, en la que su
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vida personal y sus intereses se ven desplazados por la responsabilidad que

implica cuidar a una persona con demencia.

Las practicas de cuidados estan principalmente enfocadas en la atencion
fisica, emocional y social de la persona con demencia, a menudo sin tiempo
0 espacio para el propio cuidado o la satisfaccion de sus necesidades. Este
comportamiento refleja la percepcién de que la labor de cuidado es un deber,
marcado por un sentido de responsabilidad como también de sacrificio,

reforzado por el vinculo emocional con la persona a su cuidado.

Esta labor se demostré que mayormente es de caracter unipersonal en gran
parte, y centrado en la persona cuidada, provocando asi una gran sobrecarga
en quien cuida. Esto significo, que los cuidados quedaran en la esfera de la

familia.

A continuacion, se dara a conocer lo que se obtuvo de acuerdo a los cuatros

objetivos especificos planteados y a los supuestos preliminares.

Objetivo especifico 1: Describir las préacticas de cuidados de quienes

ejercen el rol de cuidar a personas con demencia.

La evidencia permitié describir que los cuidadores y las cuidadoras realizan
diariamente multitareas y multifuncidn, la cual estd compuesto mayormente
por la atencién tanto fisica, médica y apoyo emocional hacia la persona que

requiere cuidados. En simultaneo deben hacer las tareas propias del hogar,
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tramites administrativos ademas comprar articulos de la casa y para el
cuidado. La necesidad de cubrir todas estas funciones genera estrés en
quienes cuidan, ya que mayormente no cuentan con el apoyo de otras
personas, todo recae en una sola persona. Con respecto a lo anterior, cabe
sefialar que cuando los cuidadores y las cuidadoras intentan realizar otras
actividades, ya sean de tipo de recreativas o de otro tipo, solicitan
colaboracion a sus cercanos gque muestran poco interés o compromiso en
brindar cuidados, generando una distribucion desigual de las
responsabilidades. Esto permitio demostrar que es importante contar con una

red que sirva de alivio a la sobrecarga que experimentan

A pesar de que los participantes, se vieron enfrentados a diversas practicas y
su principal foco fue entregar una buena calidad en las labores de cuidado,
no implica directamente que esto lleve a una perdida en la identidad. Por esto,
no es posible afirmar el supuesto preliminar “la despersonalizacién de quien
cuida esta dada por las por las practicas a asociadas al rol de cuidar”, ya que
el solo el hecho de realizar tareas en relacion con los cuidados no implica la
despersonalizacion como tal, pero podria considerarse un factor que influya
a ello.

Objetivo especifico 2: Develar los factores culturales que influyen en la
construccién de los significados de las/las cuidadores/as informales de

personas con demencia.

En cuanto a los factores culturales que influyeron en el ejercicio de cuidar de

los y las participantes, se concluyo que las experiencias previas de ellos/as
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mismos/as y el de los familiares cercanos permiten generar nociones previas
a lo que significa cuidar, sirviendo de ejemplo para repetir o descartar

acciones.

Los resultados evidenciaron que las expectativas sociales y las creencias
religiosas influyen en el ejercicio del rol de cuidador/a. En primer lugar, las
expectativas que provenian del entorno familiar, acompafadas de presiones,
juicios o criticas, generaron una constante evaluacion externa del desempefio
del cuidador/a, lo que incremento la percepcion de responsabilidad y refuerza
el compromiso con el rol de cuidado. La presion social limito la capacidad
de los cuidadores/as para priorizar su propio bienestar, ya que el temor a ser
juzgados o criticados actué como una forma que los y las hizo centrarse

exclusivamente en las necesidades de la persona a su cuidado.

Por ultimo, unos de los hallazgos maés significativos fue el papel fundamental
que cumplio la religion en los significados que le otorgan los cuidadores y
las cuidadoras a su rol. Este marco religioso permitié que ellos/ellas
asumieran el rol como compromiso moral, perpetuando la dedicacién plena
al cuidado como forma de sacrificio y amor, estos elementos condicionaron

las conductas en quienes cuidan.

Tanto las presiones sociales como las normas culturales y religiosas no solo
influyeron en la forma de realizar los cuidados, sino que establecieron que
pongan como prioridad las demandas de su familiar por sobre sus

necesidades. Esto permitio corroborar el supuesto de que “la presion social
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hace que los/las cuidadores/as se enfoquen mas en el rol de cuidar que en

dedicar tiempo en si mismos/as.

Objetivo especifico 3: Explorar los efectos que tiene en la vida personal
de quien cumple con el rol de ser cuidador/a informal de una persona

con demencia.

Las consecuencias de los/las entrevistados/as se presentd en diversos
ambitos, entre los cuales estuvo el agotamiento fisico y emocional, lo que
limitd su propio bienestar por centrarse en el cuidado. En cuanto a esto
ultimo, vuelve a tomar énfasis la creencia religiosa, ya que sirve como fuente

de apoyo y fuerza para enfrentar los momentos de angustia.

En lo que respecta a la vida social, se evidencio pérdidas y cambios en sus
relaciones, debido a las exigencias y tiempo que requiere estar cuidando. Esto
obtuvo como consecuencia cierto grado de aislamiento social y familiar
porque pudieron participar en actividades familiares o compartir con otras
personas. En cuanto a quienes estaban casados/as 0 en pareja, generd un
Impacto no tan favorable porque produjo un cierto debilitamiento en el
vinculo. En quienes no tenian pareja, cuidar significo un factor que influyo

en la posibilidad en establecer una relacién afectiva.

Los efectos negativos, reforzd la idea de las pérdidas y limitaciones en sus
vidas personales, puesto que para poder cuidar modificaron sus puestos

labores e incluso en dos casos debieron cambiarse de comuna. También en
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este punto, significo conflictos y/o quiebres entre quienes tenian
hermanos/as, porque sentian que debian compartir los cuidados y no recaer
en una persona. Por ello es importante contar con redes de apoyo, para evitar

cambios significativos en la vida de las personas cuidadoras.

A pesar de las limitaciones y/o pérdidas que vivieron las personas cuidadoras
tomaron como positivo su experiencia debido a que les permitié tener
conocimientos sobre la demencia. Lo llamativo fue que dentro de sus deseos
sintieron como valorable poder obtener ain mas conocimientos para poder

aplicarlos en sus seres queridos y facilitar la practica.

Como en la comuna no cuenta actualmente con programa dedicado a los
cuidadores ni alguna agrupacién que apoye a quienes cuidan, ninguno/a de
los participantes tuvieron alguna formacion formal sobre lo que implica
cuidar y la importancia del autocuidado en las personas cuidadoras, la
mayoria acudieron a informacion por internet, por lo que aprendido de otras
situaciones similares, o consultando al personal de salud en los controles.
Tener educacion al respecto daria herramientas para entregar un cuidado
adecuado, lo que a su vez podria optimizar la labor, y también reconocer su
propio cuidado para si mismo/a para evitar complicaciones en su calidad de

vida.

En cuanto a las situaciones imprevistas, lo que mas preocupd es que no
sucedan complicaciones en el estado de salud de las personas con demencia,

ya que estas afectarian en la rutina diaria, como también en planificaciones
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futuras de actividades externas. Esto se debi6 a la falta de informacién sobre
la demencia, sus etapas y cdmo esta se afecta con otras patologias, por ello
entregar informacién de calidad y oportuna permitiria comprender sobre lo
que viven sus familiares, disminuiria la ansiedad, la incertidumbre y le daria

herramientas para optimizar tiempos en sus labores.

Segun lo expuesto anteriormente, el supuesto “La priorizacion de los propios
intereses puede generar culpa en quien ejerce labores de cuidados”, esto
puede afirmarse en los testimonios de los cuidadores y las cuidadoras que
manifestaron que cuando debieron salir de sus hogares a realizar alguna
actividad externa, regresaron rapidamente para no dejar solo/a a la persona
cuidada, lo que genero presion y estrés. Lo mismo ocurrié cuando asistieron
a eventos recreativos sintieron inquietud y preocupacion por lo que podria
suceder con la persona cuidada cuando quedaban en el hogar, aun estando
con algun tercero, lo que impidio el disfrute de sus pasatiempos, hobbies,
deportes, paseos, etc. Para ello es importante que tengan sus espacios de
disfrute pero que puedan ser apoyados por una persona externa con

conocimientos para otorgar tranquilidad de los cuidadores/as principales.

Objetivo especifico 4: Interpretar el sentido que le otorgan los/las

cuidadores/as informales al cuidar a una persona con demencia.

El sentido que le otorgaron los cuidadores y las cuidadoras a su experiencia
se evidencia que es un rol que implicé un compromiso, pero que a su vez

trajo sacrificios en el proyecto de vida. Definitivamente el vinculo familiar
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con la persona cuidada tuvo un gran valor, y se convirtié en prioridad a tal
punto de tendieron a olvidarse de si mismo/a, porque ademas es la forma que

tuvieron de retribuir lo que han recibieron de ellos/as.

Por altimo, quienes ejercieron este rol se sintieron capaces Yy satisfechos/as
en su labor diaria, a pesar de que no contaban con mucha formacion sobre el
tema. Entonces cuidar, permitié elevar la autoestima por ver los buenos

resultados en sus familiares y reforzaron el rol.

En cuanto al supuesto “El significado de cuidar es prioritario a la propia
identidad de la persona”, estaria siendo confirmado desde asuntos tan
cotidianos como sus rutinas estaban en funcion de los cuidados, costos en sus
vidas, y como modelaron la propia percepcion de los cuidadores y las
cuidadoras. A pesar de los desafios que significé cuidar, pudieron de igual
modo encontrar satisfaccion y resignificacion positiva de su rol como
cuidador/a. Para ello seria importante trabajar la autoestima a través del
refuerzo de sus capacidades en otras materias y no solo en los cuidados, y
gue sus motivaciones también estén en ponerse como prioridad, no dejar de

lado sus necesidades, sus espacios, sus relaciones sociales, etc.
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APORTES AL TRABAJO SOCIAL.

El presente estudio sobre los significados otorgados por los cuidadores vy las
cuidadoras informales de personas con demencia de la comuna de Coronel,
es relevante visibilizar los desafios, necesidades y realidades de quienes
cuidan debido a la falta de organismos que se ocupen de personas cuidadoras
de demencia, y ausencias de programas integrales especializados en apoyo y
cuidado de personas con demencia y sus cuidadores/a desde el sistema de

salud de la comuna.

Se considera importante desde la disciplina trabajar en sensibilizar y
promover la corresponsabilidad social en los cuidados de las personas con
demencia, en donde participen todos los actores sociales ya sea de la esfera
publica, privada y en especial con la comunidad. Esta es una forma de aliviar

la carga y promover su bienestar.

Con las evidencias obtenidas permite desde el Trabajo Social, enfocarse en
promover el bienestar fisico y emocional de las personas cuidadoras.
Concientizar sobre la importancia del autocuidado y asi evitar futuras
complicaciones que pueden sufrir producto de la sobrecarga del cuidador.

Como también educar sobre sus derechos y beneficios.

Los resultados permitieron ver que los cuidadores requieren de capacitacion
y formacion sobre la informacion y gestion de los cuidados, para mejorar en

técnicas y evitar futuras complicaciones tanto para la persona cuidada y
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principalmente para quien cuida. También, esto permitiria optimizar el
tiempo, disminuir incertidumbres sobre sus labores y empoderar a las

personas cuidadoras.

Por ultimo, educar a las personas cuidadoras sobre lo que implica cuidar, y
la importancia de desarrollar sus propias necesidades, ocio, vida social, entre
otro para promover su calidad de vida y bienestar. Con esto se reforzaria que
cuidar es un trabajo y por ello la sociedad y las/las cuidadores/as deben

reconocerlo como tal.
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PROPUESTAS Y SUGERENCIAS

Se espera que estos tipos de estudios sobre personas cuidadoras se puedan
seguir desarrollando, profundizando y analizando desde diferentes miradas.
La necesidad de cuidadores/as va en aumento debido a las proyecciones
demogréaficas de la poblacion, y como principalmente queda dentro de la
esfera familiar es importante ir comprendiendo los nuevos desafios vy

necesidades para apoyar de mejor manera su rol.

Seria importante generar estudios de orden comunal y regional, que permita
tener una mirada focalizada segun las caracteristicas territoriales para trabajar
en politicas publica, asi garantizar condiciones dignas para quienes cuidan, y

a su vez promover la justicia social y de los derechos de las personas.

Seria muy significativo generar espacios para compartir experiencias,
conocimientos, emociones, entre otros con personas cuidadoras, y contar
también profesionales de diferentes areas que guien y respondan en las

inquietudes que surjan en estos encuentros.
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9.1.1 Matriz de coherencia interna
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Objetivo General: Analizar los significados de ser cuidador/a de una persona con demencia a
partir de la experiencia de quienes ejercen el rol de cuidador/a en la comuna de Coronel.

nal

Objetivo | Categor | Definicid | Definicié | Sub- Definicié | Definici6 | Preguntas | Resumen de
Especifi | ia n tedrica | | categor | n teorica | " preguntas
conceptu conceptu
co al/ fas
. al/
operacion .
al operacio
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/a de una
persona
con
demenci
a
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les
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es
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n 0
cambio q
ue
experime
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observab
le de una
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que actla
sobre

un sujeto
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puede

ser positi
VO 0
negativo,
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0 no
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inmediat
0 0 a
largo

plazo, di
recto o
indirecto

Un efecto
es una se
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un
impacto
0 una
impresié
n produci
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en los
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emocional
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fisicos
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con
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S 0
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0o ha
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¢Cuale
s?

19. (Q
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S
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experi
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0?
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para
manten
er su
propia
salud
fisica?
ccuales
?

13.;La labor
de cuidado
le ha
generado
efectos
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¢Cuales?
14;Toma
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propia salud
fisica?
icuales?
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9.2 Anexo 2

9.2.1 Pauta de preguntas

1. ¢Qué tareas realiza en relacion a los cuidados fisicos de la persona que
cuida? Por ejemplo, la alimentacion, medicacion, la higiene, etc.

2. ¢Qué acciones lleva a cabo para promover el bienestar emocional de
la persona que cuida?

3. ¢realiza actividades recreativas y cognitivas como juegos, musica,
paseos u otros? ;Cuales?

4, ¢Organiza o prepara el entorno fisico para facilitar el cuidado de la
persona con demencia? ;Como?

5. ¢Como organiza las responsabilidades relacionadas con la preparacion
de alimentos y otras tareas? O también ¢como organiza las labores hogarefias
con las de cuidados?

6. ¢que significa ser cuidador/a? ¢donde lo aprendio?

7. ¢influyen sus valores o costumbres en la forma que cuida? ;cuél es la
mas significativa para usted?

8. ¢hay una historia o experiencia familiar en las labores de cuidados?
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Q. ¢Siente que debe cumplir ciertos requisitos exigencias o expectativas
cuando se ejerce la tarea de cuidar? ;Cuales?

10. (tiene alguna creencia espiritual o religiosa?

11.  ¢Influye su fe o creencias en la forma en la que cuida? (De qué
manera?

12. ¢La labor de cuidado le ha generado efectos o cambios fisicos?
¢Cuales?

13. ¢Toma alguna medida para mantener su propia salud fisica? ¢cuales?
14.  ¢siente que su salud mental o emocional ha cambiado desde que cuida?
.Coémo?

15.  ¢Utiliza estrategias para manejar el estrés, la ansiedad o la tristeza que
pueda sentir en el proceso del cuidado? ¢Cuéales?

16. ¢ha cambiado su dinamica familiar y sus relaciones personales debido
a su rol de cuidador/a? ; De que manera?

17.  ¢logra conciliar actividades sociales con la labor de cuidado? ¢como?
18. ¢ha experimentado aspectos positivos en su vida personal desde que
cuida? ¢Qué cosas?

19. ¢Ha adquirido conocimientos o habilidades nuevas que considere
beneficiosos para su desarrollo personal? ;Como cuales?

20. ¢Ha experimentado aspectos negativos en su vida personal desde que
cuida? ¢Qué cosas?

21. ¢Cudles han sido los principales desafios o dificultades que ha
enfrentado como cuidador/a?

22.  ¢Esperaba que ocurriera en su vida alguna consecuencia? ¢Cuéales?

23.  ¢qué cambios espera conseguir en el ejercicio del cuidado?
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24.  ¢Visualiza su rol de cuidador/a como parte de su proyecto de vida?
25.  ¢integra su desarrollo personal, profesional y familiar en su vida como
cuidador/a? ;Como?

26. ¢Cambié su vision de la vida debido a su experiencia como
cuidador/a?

27. ¢qué le motivo a convertirse en cuidador/a de una persona con
demencia?

28.  ¢Que aspectos de su relacion con la persona le motivan diariamente?
29. ¢han cambiado sus motivaciones a lo largo de su experiencia como
cuidador/a?

30. ¢Como percibe su propio desempefio y/o competencia como
cuidador/a?

31. ¢Que tan satisfecho/a y/o orgulloso/a se siente como cuidador/a? ¢por
qué? (valioso y significativo)

32.  Suexperiencia como cuidador/a ¢influye en su autoestima y sentido de

logro personal?
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9.3 Anexo 3.

9.3.1 Consentimiento informado

INVESTIGADORA RESPONSABLE: Romina Trujillo Estrada, cel: +56956797366
ACTA

................... he recibido como (perfil usuario), una invitacioén a participar mediante este
instrumento en la investigacion.
Entiendo por la informacion que se me ha entregado previamente que:

El objetivo de esta es: Analizar los significados de ser cuidador/a informal de una persona
con demencia a partir de la experiencia de quienes ejercen el rol de cuidador/a en el Gran
Concepcion.

Mi participacion es completamente voluntaria y puedo negarme a participar o retirarme
en el momento que lo desee.
a. La informacion proporcionada con motivo de esta investigacion/diagnostico sera
estrictamente confidencial y solo sera conocida por la investigadora responsable y sus
profesores guias. En toda publicacion que sea producto de la investigacion nombres y
apellidos, o cualquier otra forma de identificacion, seran omitidos.
b. Toda consulta durante cualquier etapa de la investigacion puedo hacerla a la
investigadora... [al teléfono o al correo electronico senalados en el encabezado de este
documento.
c. Los resultados de la investigacion estaran a disposicion de (las instituciones,
organizaciones y personas que hayan colaborado en ella). Por su parte, los analisis de
materiales de investigacion serdn compartidos con los/las participantes en la
investigacion.
d. Mi participacion en este estudio no sera remunerada.
e. Tras haber leido este documento estoy de acuerdo en participar en la investigacion
mencionada.
f.  El original de este documento quedara en mi poder tras haber firmado la
aceptacion. Una copia quedara en el registro respectivo de la investigacion.
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Firma del/de la persona participante:
Firma de la investigadora responsable:
Fecha: ......... Joviinnn. Joviiinnn.
9.4 Anexo4

9.4.1 Ficha De Seleccién

Ficha de seleccién y contacto

Nombre:

direccion:

teléfono:

Tipo de cuidador/a

Tiempo

Vinculo con la persona cuidada

Fecha posible de la entrevista:

Lugar posible de la entrevista:
Investigador que lleva a cabo la entrevista:

Observaciones:




9.5 Anexo5

951

Ficha Control de Calidad

N de entrevista ’
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Nombre de la entrevistada

Consentimiento informado

S__ NO

Cuidadora Principal

S_ NO

Cudnto tiempo lleva cuidando

Lugar de la entrevista

Fecha de la entrevista

Hora de inicio de la entrevista

Hora de término de la entrevista

Duracion de la entrevista

Observaciones analiticas

Observaciones de la Pauta guia

Preguntas:

Observaciones Generales
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