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El envejecimiento de la poblacién trae consigo un abanico de nuevos retos y
requerimientos, uno de esos es la necesidad de contar con un cuidador. Esta es la persona
que brinda ayuda para realizar las actividades diarias que, por cuestiones de discapacidad
o enfermedad no pueden ser realizadas con autonomia por un adulto mayor. Los cuidadores
familiares geriatricos son los encargados de facilitar y mejorar las condiciones de vida para
el adulto mayor. Sin embargo, estas personas generalmente no estan preparadas para
asumir estas nuevas responsabilidades. Las situaciones y escenarios que enfrentan los
cuidadores son muy diversos y dependen de una gran cantidad de factores que hacen de
este proceso una experiencia salutogénica o patogénica, dentro de estos encontramos: los
personales del cuidador, los derivados de la relacién cuidador- adulto mayor y los propios

de la situacion del adulto mayor.

Cuando las motivaciones no son suficientes, los factores se confabulan y las
herramientas de afrontamiento no son las adecuadas, aparece el Sindrome del Cuidador
Cansado. Esta patologia repercute en todos los ambitos de la vida del cuidador, desde lo
fisico y psicologico hasta el social, laboral y econdmico; y que, incluso a largo plazo también

puede ir en detrimento del adulto mayor que es cuidado.

La presente investigacion responde a la pregunta de investigacion “4 Cuales son las
principales dimensiones que conllevan a un familiar a asumir el rol de cuidador geriatrico y
los factores que intervienen en el eventual desarrollo del sindrome del cuidador cansado en

la iglesia “El Carmelo”, en Quito durante el afio 20237”

Objetivo: Describir y analizar la trayectoria, incluyendo las dimensiones culturales,
psicosociales y otras, que conllevan a un familiar a asumir el rol de cuidador geriatrico y los
factores que intervienen para el eventual desarrollo al sindrome del cuidador cansado en la
iglesia “El Carmelo”, Quito. 2023

Metodologia: Se realiz6 dos fases de investigacion: En la primera, por medio de 50
encuestas realizadas a cuidadores familiares principales geriatricos en el contexto de la
parroquia catdlica, se conocié el perfil demografico y se identifico la presencia de algun tipo
de sobrecarga en 22 individuos, distinguiendo a 12 con sobrecarga intensa y 10 con
sobrecarga leve. En la segunda fase se estudiaron a 12 individuos, 6 como informantes
claves y 6 con quienes se construyd historias vida, proceso el cual permitié conocer y
analizar la trayectoria de vida y las diferentes motivaciones que los llevaron a asumir el rol

de cuidadores.



Resultados: En la muestra, el perfil del cuidador geriatrico es caracterizado por: una
persona de sexo femenino, perteneciente a la adultez intermedia, autoidentificada como
mestiza, casada y con instruccién superior. La presencia de la sobrecarga se presentd en
un 44% de los cuidadores, distinguiendo sobrecarga intensa en un 24% de ellos. Las
caracteristicas del cuidador cansado geriatrico son: sexo femenino con relacion cuidado de
hijo-hija/padre-madre. Dentro de las motivaciones para asumir el rol se encuentra la
reciprocidad y la obligatoriedad, aunque también se habla factores asociados como carifio,
familiaridad y falta de opciones. En relacién con los factores de riesgo se encuentra las horas
de cuidado al dia, el deterioro de la enfermedad, el vinculo emocional, los recursos
econdmicos y el abandono de actividades personales. Las estrategias de afrontamiento son
varias, sin embargo, se destaca la religion y la espiritualidad como la principal en el contexto
de nuestro estudio. Cabe mencionar ademas que varios de los informantes mencionan a las
profesiones relacionadas con area de salud como un factor predisponente al momento de

otorgar el rol de cuidador.

Conclusiones: Los cuidadores geriatricos familiares son una poblacién de riesgo
para presentar y padecer el sindrome del cuidador cansado, esto debido a las diferentes
experiencias y situaciones que viven en torno a su rol. Dimensionar los efectos que pueden
causar en el bienestar fisico y mental los trabajos y responsabilidades del cuidado, es
imperativo para que se pueda detectar de forma temprana signos de carga y realizar

intervenciones oportunas para mejorar la situacion, evitando asi el desarrollo del sindrome.

1.1 Titulo

“CUIDANDO DEL OTRO. TRAYECTORIAS DEL CUIDADOR GERIATRICO. ROL
SOCIAL, SALUD Y ENFERMEDAD. UN ESTUDIO DE CASO EN LA IGLESIA CATOLICA
‘EL CARMELO”, QUITO. 2023”

1.2 Lugar

Parroquia “El Carmelo”, Quito- Ecuador.



1.3 Autora

Bonilla Castro Margarita Salomé, estudiante de pregrado de la carrera de Medicina

de la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador

Director: Alexis Rivas, PhD.

1.4 Introduccion

Ecuador, asi como Latinoamérica y el mundo, esta experimentando un cambio
demografico caracterizado por el aumento de la poblacion adulto mayor. A escala global, en
el afo 2022 el 10% de la poblacion estaba conformada por adultos mayores, cifras que se
proyecta que aumenten en un 6% en los proximos 30 anos(United Nations. Department of
Economic and Social Affairs -Population Division, 2022). En el caso de Ecuador en el 2010
este grupo etario representaba el 6,5% de la poblacion y se espera que para el 2050 lleguen
a representar el 17% del total(INEC, 2010a). De la mano con estas cifras va el aumento de
la longevidad cuyo promedio mundial se encuentra en 72,8 afnos y se espera que llegue a
77, 2 en los proximos 30 afios(United Nations. Department of Economic and Social Affairs -
Population Division, 2022). Situacion parecida en nuestro pais donde la expectativa de vida
se hallaba en 75 afios en el afio 2010 y se proyecta que alcance 80, 5 para el 2050. (INEC,
2010a)

De la mano de esta transformacién aparece un cumulo de nuevos requerimientos y
retos para mantener un estado de bienestar. Una de estas nuevas necesidades es el
acompafiamiento o cuidado del adulto mayor, puesto que el envejecimiento trae consigo
mayor vulnerabilidad y dependencia(Gutiérrez Robledo et al., 2014). En este contexto se
hace muy notoria la presencia de un actor clave: el cuidador informal familiar geriatrico,
quien es el encargado de ayudar o brindar las facilidades para sobrellevar y mejorar la vida
de sus seres queridos sin esperar retribucion alguna. Sin embargo, la mayoria de las veces,
estos cuidadores no estan preparados para afrontar esta nueva realidad, llena de retos. (A.
(Blanco M. Blanco et al., 2017; Loo et al., 2022a)

Asumir tareas de cuidado extenuantes, experiencias complicadas y situaciones de
estrés cronico sin las herramientas o los conocimientos adecuados, puede conllevar a
desarrollar el Sindrome del Cuidador Cansado. Una patologia que a largo plazo no solo
puede afectar la salud fisica y mental del cuidador, sino que ademas puede resultar en

perjuicio para el adulto mayor.

Para analizar este sindrome, es necesario mencionar que ninguna experiencia de
cuidado es igual. la bibliografia expone diferentes variables que modifican la experiencia del

cuidador volviéndola salutogénica o patogénica. De acuerdo con la bibliografia existen
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varios factores que influyen en el desarrollo de este sindrome entre los que podemos
encontrar.  factores sociodemograficos, motivaciones, estrés, situacion econdmica,
personalidad, vinculo emocional, etc.(Espin Andrade, 2010; Fhon et al., 2016a; Loo et al.,
2022a; Oldenkamp et al., 2017)

La motivacion es un factor determinante para asumir el rol de cuidador, porque de
esta depende el compromiso, las expectativas y el efecto de la sobrecarga sobre el
cuidador.(Arroyo et al., 2020; Pérez Cano et al., 2012)

El objetivo fundamental de este estudio fue analizar la trayectoria del cuidador
informal familiar geriatrico e identificar cuales son las principales motivaciones que lo llevan
a asumir este rol y qué factores intervienen para el desarrollo al sindrome del cuidador
cansado en el contexto de una parroquia catélica. Durante esta investigacion se planteé
responder la siguiente pregunta: ;Cuales son las principales dimensiones que conllevan a
un familiar a asumir el rol de cuidador geriatrico y los factores que intervienen en el eventual
desarrollo al sindrome del cuidador cansado en la iglesia “El Carmelo”, Quito durante el afio
20237

Por este motivo este trabajo se estructurd en 9 capitulos de tal manera que brinde al
lector toda la informacién necesaria para que forme su criterio y comprenda la perspectiva
que presenta nuestra muestra sobre las motivaciones e impacto que conlleva el asumir el

rol de cuidador informal familiar geriatrico.

2.1 El envejecimiento

El envejecimiento, visto desde el plano social, es un proceso de gran importancia y
una de las transformaciones (los cambios de tendencia poblacional) mas significativas del
siglo XXI. Implica consecuencias a multiples niveles como el sanitario, econémico, politico,
e incluso el cientifico. EIl retraso de la muerte y el aumento de la longevidad en las
sociedades modernas altera el perfil de estructura por edades de una poblacién, y plantea
problemas de politica publica que tienen que ver con mercado laboral, pensiones, servicios

de salud, vivienda, derechos humanos.

La preocupacién por el envejecimiento poblacional nos remonta a la época de la
revolucion francesa; los avances y descubrimientos en nutricion, medidas de higiene, salud

publica, condiciones de vivienda y la investigacion médica sobre todo con la obtencién de



vacunas, han contribuido paulatinamente a alargar la vida de las personas, e incrementar la
proporcion de los que alcanzan la categoria etaria de adulto mayor. (Romero Rizos et al.,
2006)

La vejez es parte del ciclo vital de todos los seres humanos, sin embargo, su
valoracion difiere de acuerdo con la cultura y con el devenir de la humanidad. En general,
en las culturas antiguas, el llegar a la ancianidad significaba alcanzar el maximo estatus al
que podia aspirar un individuo (la acumulacion de conocimientos y sabiduria le
proporcionaban reconocimiento, respeto y poder al anciano), enfoque que ha cambiado con
el pasar de los tiempos, encontrando situaciones opuestas en la sociedad moderna.
(Giddens & W. Sutton, 2014)

Actualmente, en el mundo hay un contraste entre la valoracion de la ancianidad que
se observa en las sociedades industrializadas con respecto a aquellas que no lo son, asi:
en el llamado primer mundo, por ejemplo, se observa menos adultos mayores viviendo con
sus familias al considerarlos como una carga; son orillados a vivir en lugares como asilos o
casas de retiros en donde deben asumir nuevos roles y lazos sociales, reforzando la cultura
del descarte. En las sociedades no desarrolladas, mientras tanto, los ancianos son en

general mas respetados, y su experiencia es valorada.(Miller, 2016)

Existen varias definiciones del envejecimiento: Prieto Sancho et al., lo define como
el proceso biolégico, psicoldgico y social de cambio y adaptacion que sufren las personas a
lo largo de su vida pero que es mas marcado al culminar la etapa de vida adulta (abandono
de la vida laboral productiva). Se comprende como un proceso dinamico de desgaste
corporal que es parte del ciclo vital y que, dependiendo de las experiencias y expectativas,
puede verse como un tiempo prometedor de posibles trasformaciones hacia el bienestar y
descanso, o0 como una situacién de deterioro con una uUnica expectativa: la muerte. (Prieto
Sancho et al., 2009)

Karen Rodriguez en su libro Vejez y Envejecimiento publicado en el 2011, define al
envejecimiento como un proceso de cambios y transformaciones que se dan a lo largo de
la vida y que inician desde el nacimiento. Es la consecuencia de las vivencias y la accion
del tiempo sobre el ser vivo lo que conlleva cambios a nivel fisico, mental, colectivo e
individual, que ademas obtiene caracteristicas y perspectivas diferentes de acuerdo con el

enfoque con el que se lo observe. (Rodriguez Daza, 2011)

Para medir el envejecimiento por lo general se utiliza la edad cronolégica, porque
esta es una forma sencilla y clara de medirlo en una persona. Sin embargo, existe el debate

sobre desde que edad debe ser considerado un adulto mayor. Las Naciones Unidas



consideran al anciano a una persona a partir de los 65 afios para los paises desarrollados
y a los 60 afos para los paises en vias de desarrollo. En el estudio nos referimos al adulto
mayor como la persona que ha cumplido 65 afios de vida, en concordancia con los diferentes
documentos y leyes utilizados en Ecuador.(Chang Campos et al., 2008; LEY ORGANICA
DE LAS PERSONAS ADULTAS MAYORES, 2019). En el mismo contexto, considerando la
edad, se puede categorizar a los ancianos en subdivisiones: viejos/adultos mayores jévenes
(65-74 anos), viejos/adultos mayores mayores (75-84 afos), viejos/adultos mayores
longevos (85-99 afios) y centenarios (mayores a 100 afios). (United Nations. Department of

Economic and Social Affairs Population Division, 2019)

2.1.1 Enfoques del envejecimiento
De acuerdo con la bibliografia, se proponen varios enfoques desde los cuales se
puede analizar y comprender el envejecimiento. Entre las perspectivas mas importantes

encontramos:

Enfoque biolégico: Proceso en el cual disminuye la eficacia de los procesos
fisioldgicos produciendo un deterioro organico que lleva a la muerte. Se divide en: primario
y secundario. El primero se refiere a todos factores inevitables que aparecen con el paso de
tiempo y que, aunque se dan en diferentes ritmos, todos llegamos a vivirlos; el segundo se
refiere a la pérdida de capacidades ocasionada por factores externos como enfermedades

adquiridas, caidas, traumas, etc.

Enfoque demografico: Desde esta perspectiva podemos hablar de varias
categorizaciones de acuerdo con el pais y la zona geografica en la que se encuentra. En las
poblaciones europeas se considera dos categorias etarias: la tercera edad (a partir de los
60 anos) y la cuarta edad (a partir de los 80 afios) diferenciados- en la practica-
principalmente por la independencia o la falta de esta. En nuestro pais, por otro lado, existe
una sola categoria de tercera edad o adulto mayor, a partir de los 65 afios de vida. En este
enfoque es importante tener en cuenta que la esperanza de vida es otro elemento por
discutir ya que gracias a la transicion demografica mundial esta esta en constante aumento,

siendo en mujeres superior a hombres lo que entrafia nuevos retos y necesidades.

Enfoque socioeconémico: La jubilacion y la terminacion del ciclo productivo estan
relacionadas con la disminucién de los ingresos, ya que solo una pequefia parte de este
grupo etario recibe pensiones. Esto determina cambios en la calidad de vida de los adultos

mayores.



Es clave entender también que, debido al aumento de la expectativa de vida existe
una mayor incidencia y prevalencia de enfermedades cronicas en la poblacién, por lo que
se requiere un mayor uso de los servicios de salud. De tal modo que los sistemas de salud

deben prepararse para asumir esta sobrecarga tanto fisica como econdémica.

Enfoque sociocultural: EI comportamiento hacia el adulto mayor depende de la
cultura que esta implantada en cada sociedad. En las culturas occidentales, por ejemplo, el
envejecimiento ha perdido el valor moral debido a los estereotipos y la concepcion
biologista, en la que una persona adulta mayor es improductiva y esta en declive de sus

funciones.

Enfoque familiar: Las personas mayores deben afrontar cambios impactantes en su
situacion familiar: desde ver partir a sus hijos en pro de formar sus propios hogares, hasta
enfrentar la muerte de su companero(a) de vida. Por ello, los adultos mayores deben buscar
nuevas redes de apoyo y convivencia con vecinos y/o amigos, personas quienes les ayuden
a disminuir el aislamiento y soledad. La familia deberia ser la red principal de apoyo, aunque

no convivan en la misma casa o ambiente.

Enfoque Psicolégico: Se considera la vejez como una etapa donde se pierde el rol
social o la participacion en la sociedad. Por ello es de gran importancia recalcar las
experiencias y logros alcanzados por los adultos mayores para que puedan sentir

tranquilidad y satisfaccion al llegar a ese momento de su vida.

Todos estos enfoques involucrados, hacen compleja la tarea de definir lo que es y
significa el envejecimiento y la vejez. Hay que tomar en cuenta que los contextos cultural,
social, psicolégico y fisico en los que se desarrolla la vida, impactaran en la calidad y la
satisfaccion de las necesidades del adulto mayor hacia el fin de sus dias. (Rodriguez Daza,
2011)

Para los andlisis realizados en el curso de este trabajo se crey6 conveniente integrar
varios enfoques, los cuales nos permitan comprender con una vision mas amplia el
envejecimiento, su significado e impacto en la vida no solo del individuo sino de su circulo

cercano y mas concretamente, de su cuidador principal.

2.1.2 Panorama del envejecimiento en el mundo y en Ecuador.
En términos de estadistica, el envejecimiento poblacional se refiere al incremento de
personas adultas mayores respecto del total de la poblacion, asi como de la edad media de

la poblacién, comparados en el tiempo. (Romero Rizos et al., 2006)



El envejecimiento poblacional en una sociedad es consecuencia de diversos
factores: directos como aumento de esperanza de vida -con el consecuente aplazamiento
de la mortalidad- e indirectos como el descenso de la natalidad y la migracion. Se observa
este fendmeno en todo el mundo, sin embargo, es mas marcado en algunas regiones por

haberse iniciado antes. (Romero Rizos et al., 2006)

Podemos exponer dos modelos: el modelo latinoamericano -lo vivimos actualmente-
, que presenta una acelerada tendencia (pero relativamente reciente) a la disminucién de
mortalidad y natalidad, pero en donde la poblacién mayoritaria aun sigue siendo poblacion
joven. En contraposicion, tenemos el modelo europeo en el cual hay una continua caida de
la natalidad y aumento de la esperanza de vida lo que supone una disminucion del grupo
juvenil y un aumento progresivo de los adultos mayores; pero se debe recalcar que Europa
ya contaba con una poblacién adulta desde generaciones atras por lo que este grupo es el

mayoritario. (Romero Rizos et al., 2006)

Alrededor del mundo se proyecta que la poblacién adulta mayor crezca entre el 2022
y 2050. En el 2022, el 10% de toda la poblacion estaba representada por personas mayores
a 65 afios; se espera que para el 2030 sea el 12% y para el 2050 el 16%. Especificamente
en la region de América y el Caribe, se espera el crecimiento de la poblacién adulta mayor
del 9% (2022) al 19 % para el afio 2050. La expectativa de vida también va en aumento,
para el 2019 estaba alrededor de 72,8 afios y se proyecta que para el 2050 sea de 77,2
afos.(United Nations. Department of Economic and Social Affairs -Population Division,
2022)

Segun los datos del Censo de Poblacion y Vivienda de 2010, en el Ecuador existian,
en ese afno, alrededor de 940.000 personas mayores de 65 anos, representando el 6,5% de
la poblacién nacional; proyecciones realizadas muestran que, en el afio 2050, las personas
adultas mayores llegaran a ser el 17% y en el 2075 seran el 26% de la poblacién. La
esperanza de vida ha ido en aumento: para el afio 2010 se establecié en 75 afos, y se
proyecta que alcance los 80,5 afios para el afio 2050. Al desglosar estos datos por sexo,
vemos que el sexo femenino aventaja al masculino en aproximadamente 5 afos, con
esperanzas de vida de 83,5y 77,6 anos, respectivamente. (INEC, 2010a) En comparacion
con otros paises, Ecuador se encuentra acorde con la tendencia de la regién
latinoamericana y solo es superado por paises con un sistema de salud mas desarrollado,

tales como Espafia, Estados Unidos, Japon y Alemania. (Sezgin et al., 2022a)



2.1.3 La dependencia y el adulto mayor

La dependencia, en un sentido amplio, se refiere a la situacion en donde una persona
no puede valerse por si misma, es decir que supone pérdida de su autonomia y por tanto la
transferencia del cuidado propio a una tercera persona. Aunque la dependencia sea una
situacion que puede presentarse a lo largo del ciclo de la vida, hay condiciones que hacen
a los adultos mayores mas proclives a ella, como son: la multimorbilidad, la fragilidad, la
discapacidad y las enfermedades cronicas. Es importante mencionar también que la
dependencia no solo se trata del aspecto fisico-bioldgico, sino que ademas puede involucrar

niveles emocionales, afectivos e incluso econémicos. (Gutiérrez Robledo et al., 2014)

En términos generales, podemos resumir a la dependencia con la definicion que nos
otorga el Consejo de Europa:
... un estado en que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta
0 a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen la necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida. La
dependencia puede afectar a cualquier sector de la poblacién y no solo a las
personas mayores. Si bien es cierto que la dependencia tiende a aumentar con la
edad, y que la vejez se caracteriza por aparecer frecuentemente asociada con

multiples problemas de salud, la edad no es el unico criterio acerca de este
estado”.(Comité de ministros de Europa., 1998)

Se identifica a una persona dependiente cuando su situacion afecta al seno de la
familia y demanda apoyo de esta, de la comunidad o de instituciones. La calidad de vida, la
plenitud y la satisfaccion en esta etapa dependen mucho de la atencién que se dé a las

nuevas necesidades. (Gutiérrez Robledo et al., 2014).
Existen varias formas de dependencia:

Dependencia funcional: Se da como resultado de la pérdida de las funciones
corporales o sensoriales, lo cual dificulta la realizacion de actividades de la vida diaria. En
casi todos los casos, estas limitaciones-derivadas de esas pérdidas funcionales- son

determinantes del deterioro de la calidad de vida del adulto mayor.

Durante la etapa del envejecimiento, se dan ciertos cambios fisioldgicos que alteran
la capacidad de respuesta del organismo, lo que ocasiona cuadros atipicos de
enfermedades, la coexistencia de varias patologias, polifarmacia y fragilidad. La
dependencia y discapacidad se intensifican con la morbilidad, en especial con las
enfermedades crdnicas, que no solamente complican la movilidad y restringen la ejecucion
de actividades personales, sino que también causan impacto en lo econdmico, familiar y

social.



Cabe mencionar que, conforme la edad avanza, ciertos disefos en infraestructuras
se convierten en obstaculos para cumplir las actividades de forma auténoma, y por tanto,
se requieren adecuaciones que ayuden al adulto mayor mantenerse independiente por mas
tiempo.(Gutiérrez Robledo et al., 2014)

Dependencia econémica: Aparece como consecuencia de la jubilacion o el paso a
ser laboralmente pasivos, con lo cual dejan de percibir recursos monetarios. Un grupo
minoritario alcanza el derecho a recibir pensién por jubilacién. Mas aun, este ingreso
mensual no suele ser suficiente —sobre todo cuando hay enfermedades de por medio- para

cubrir las necesidades de este grupo etario.

A tal panorama se debe sumar el que, a mayor edad las opciones de encontrar
trabajo formal son menores. Esto ultimo influye en la reconfiguracion familiar: pasar de ser
proveedores del hogar a ser dependientes del hogar. Segun un estudio realizado en México
por la Secretaria de Desarrollo Social, se demuestra que después de los 65 afos, los
hombres suelen mantener sus trabajos por mas afos que las mujeres y, que, va en
descenso el porcentaje trabajador a medida que aumenta la edad y aparecen enfermedades
discapacitantes. (Secretaria de Desarrollo Social, 2013) En la misma linea, hay datos que
sugieren que, el adulto mayor con morbilidad gasta 3,9 veces mas en consultas médicas y

1,8 veces mas en medicaciones que adultos mayores sin patologias. (Salinas et al., 2013)

Dependencia Psicolégica: Las conductas dependientes también son consideradas
como parte de esta pérdida de autonomia ya que se manifiestan cuando una persona solicita
0 acepta de manera pasiva o activa ayuda de un tercero incluso cuando no lo requiere. Esta
dependencia por tanto no corresponde solo a la disminucién de la funcionalidad fisica o
mental, sino que es el resultado de estereotipos, personalidad, o condiciones ambientales.
(Gutiérrez Robledo et al., 2014)

La presencia de este abanico de vulnerabilidades que generan dependencia se
corresponde -en buena parte- con el cimulo de decisiones tomadas a lo largo de la vida en
pro o en contra de la salud -como una vida saludable o una llena de habitos perniciosos-.
Por tanto, las medidas para mitigar la dependencia del adulto mayor deben verse como una

necesaria siembra a lo largo de toda la vida, que dara frutos en el tramo final de ésta.

2.1.3.1 Instrumentos de valoracién de autonomia- dependencia
La valoracién geriatrica permite al personal de salud evaluar y conocer el estado real

del paciente a lo largo del tiempo monitorizando el avance e impacto de la edad, esto con el
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objetivo de disefar planes de cuidado y tratamientos integrales acorde a sus necesidades

individuales.

La funcionalidad se entiende como la capacidad que tiene el individuo para realizar
actividades o tareas de la vida diaria de forma auténoma, para valorar esto de manera
objetiva se han creado escalas estandarizadas que permiten conocer la autonomia-
dependencia del adulto mayor para realizar actividades del dia a dia. Estas actividades son
clasificadas en basicas, instrumentales y avanzadas. Las escalas mas utilizadas a nivel
mundial son el indice de Katz y la escala de Barthel. El indice de Katz fue creado con el fin
de medir la dependencia en pacientes con fractura de cadera, sin embargo, hoy en dia es
utilizado para realizar valoraciones en pacientes geriatricos y paliativos. Valora seis
funciones basicas como el bafio, vestido, uso del escusado, movilidad, alimentaciéon y
continencia. Se considera como un buen predictor de mortalidad, estancia hospitalaria y
necesidad de institucionalizacion. Es eficaz en pacientes con altos grados de dependencia,
pero disminuye su eficacia en pacientes levemente dependientes. (Trigas-Ferrin et al.,
2011b)

2.1.3.1.1 Escala de Barthel
El indice de Barthel, también conocido como indice de discapacidad de Maryland,

fue disefado en el afio de 1955 por Mahoney y Barthel, originalmente, para medir la
evolucion de pacientes con enfermedades neuromusculares y musculo esqueléticas. Afos
mas tarde se utilizd6 para valorar pacientes con enfermedad cerebrovascular aguda.
Actualmente es la mas utilizada en servicios de geriatria y de rehabilitacion para valorar la

autonomia-dependencia. (Mahoney & Barthel, 1965)

El cuestionario de la Escala de Barthel busca descubrir la facilidad que tienen los
pacientes para realizar actividades de la vida diaria y con qué frecuencia requieren ayuda
de un tercero para lograr tal actividad. Es un instrumento que puede ser respondido tanto
por el adulto mayor como por el cuidador principal; no es invasivo y es de rapida realizacién
por lo que se puede realizar durante las consultas médicas para valorar evolucion o cambios.
Cuando se utiliza esta escala, hay que tener en cuenta la accesibilidad del medio en el que
se desenvuelve el adulto mayor ya que puede interferir en el puntaje obtenido. (Hartigan,
2007; Mahoney & Barthel, 1965; Sanjoaquin Romero et al., 2006)

Los puntajes de corte para su valoracion dependen del autor. Los cortes mas

frecuentes son 60 (entre dependencia moderada y leve) y 40(entre dependencia moderada
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y severa). Sin embargo, en este estudio nos basamos en el tratado de geriatria para

residentes de Espafia (Sanjoaquin Romero et al., 2006), en el que encontramos:

o Menor a 20: Dependencia Total
o 20-45: Dependencia Grave

o 45-59: Dependencia Moderada
o 60 o mas: Dependencia Leve

Desde el ano 1979, en el que Granger publicd la primera modificacién para este
indice o escala, han aparecido varios autores adaptandola a las diferentes necesidades de
sus pacientes. Sin embargo, mediante estudios se ha demostrado que la version original de
10 items tiene la mejor reproductibilidad inter e intra observador con coeficientes de
correlacion de 0,88 y 0,98. En cuanto a la validez se ha demostrado que es un buen predictor

de mortalidad, institucionalizacién y riesgo de caidas. (Sanjoaquin Romero et al., 2006)

2.1.4 La espiritualidad y el adulto mayor

Para comprender el papel que tiene la espiritualidad en la vida y en el dia a dia del
adulto mayor es importante conocer la diferencia entre la religiosidad y la espiritualidad, ya
que son términos que muchas veces son usados indistintamente, sin embargo, cada uno

tiene su concepto propio.

La religiosidad puede comprenderse como la institucion. Es de naturaleza social y
se vive como un conjunto de dogmas, doctrinas, tradiciones, ritos y valores que rigen y guian
a los individuos interesados en vincularse con lo divino.(Fuentes, 2018; San Martin
Petersen, 2007)

La espiritualidad esta relacionada con lo personal, con el sentimiento de integracion
con laviday con el mundo, y se vive como la experiencia con lo divino. (San Martin Petersen,
2007) . Busca llegar a la trascendencia. La espiritualidad esta comprendida como un
sistema de guia interna, que influye en el bienestar, la vida, la conducta y la salud del
individuo. Es una conexién interior que busca respuestas existenciales en base a 3
aspectos: el significado y el propésito, la voluntad de vivir y la Fé en uno, con los demas y
en Dios. (Fuentes, 2018; Guerrero-Castaneda et al., 2019) En otras palabras, puede ser

definida como la experiencia religiosa personal.

En conformidad con lo expresado anteriormente, la espiritualidad puede ser parte de
la religién, es decir; podemos sostener que: un religioso es casi siempre un ser espiritual,

pero un ser espiritual no siempre es religioso.(San Martin Petersen, 2007)
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Todos los seres humanos tenemos necesidades, unas mas importantes que otras,
como lo sostiene Maslow, y el cumplimiento de todas éstas es lo que nos lleva a la auto
realizacion y el sentido de satisfaccion con nuestra vida. Las necesidades espirituales no
son la excepcion, y la falta de cumplimiento o atencion a éstas, también genera sufrimiento,

sea el individuo creyente o no. (Carlos & Higuera, 1998)

Pargement & Mahoney(2002) y Delgado (2005) en sus trabajos sostienen que, una
fuerte conexién espiritual puede mejorar la perspectiva de la vida, contribuye a enfrentar la

enfermedad, adaptarse a los impedimentos y comprender los eventos vitales negativos.

En ese sentido, Rivera-Ledesma & Montero-Lopez(2005) afirman que la
espiritualidad se asocia con la disminucion de estrés por hospitalizacién, mejor
entendimiento de la enfermedad y aceptacién de diagndsticos, encontrandose mejor calidad
de salud mental y mayor satisfaccion con su vida. De igual manera Koenig (2001) encuentra
que las personas que tienden en confiarse mas en su Fe y en la oracién, enfrentan la muerte

de mejor manera, con menor temor y estrés.

El anciano es un ser muy complejo. Su religiosidad y espiritualidad -marcada por su
trayectoria de vida- son factores que lo sostienen en todo este nuevo proceso, ayudandolo
a enfrentar los cambios y pérdidas que enfrenta en esta ultima etapa de existencia.

(Guerrero-Castafieda et al., 2019)

El Papa Francisco, cabeza de la Iglesia Catélica y su maximo guia espiritual, al
hablar sobre los ancianos en la Il Jornada Mundial de los Abuelos y los mayores, el 24 de
julio de 2022, define la visién de esta Iglesia sobre el tema, y para ello cita el Salmo 92, v.15:
“en la vejez seguiran dando fruto” como una sintesis de la importancia que da a los ancianos.
Explica que, a la luz de la Biblia, los ancianos son signos vivientes de la bondad de Dios
que concede vida en abundancia y afirma jBendita la casa que cuida a un anciano!ijBendita
la familia que honra a sus abuelos! Frases con las que conduce la espiritualidad sobre este

tema. (Papa Francisco, 2022)

Al hablar sobre el valor de los ancianos, en 2019, El Papa Francisco menciona una
profecia de Joel (2, 28) “... sus ancianos tendran suefos, sus jovenes tendran visiones”
para remarcar lo valioso del intercambio reciproco de unos y otros, algo que no ocurre
cuando, por el contrario, prevalece en el mundo la cultura del descarte, que nos hace
encerrar a los mayores en las residencias de ancianos porque “no producen” o “impiden la
vida normal”’. Antepone a lo anterior, lo que llama la cultura de la esperanza, que esta
representada precisamente por viejos y jovenes: “son ellos la certeza de la supervivencia

de un pais, de una patria y de la Iglesia” (Papa Francisco, 2019)
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2.2 El cuidado y el cuidador

Todos los individuos pertenecemos a un sistema de cuidados. Desde el primer dia

de nuestra existencia hasta el final de nuestros dias necesitamos recibir o brindar cuidados.

Es un hecho normal y parte vital en las relaciones humanas, apareciendo como una
respuesta social a una situacién de dependencia. El cuidado puede catalogarse como una
necesidad universal, indispensable, diferenciada y adaptable segun el caso, ya que ninguna
vulnerabilidad, discapacidad, dependencia o limitacién es idéntica. (Rogero Garcia, 2010;
Vicente Lopez, 2011)

El acto de cuidar es brindar las herramientas y servicios necesarios a un tercero para
mejorar o mantener las condiciones fisicas, psiquicas y sociales, que incluye la
responsabilidad de realizarlas con un minimo de diligencia que garantice la eficiencia y

eficacia. (Rogero Garcia, 2010).

Podemos definir al cuidador como la persona que brinda ayuda a un tercero, el cual
cuenta con una limitacion o situacion que le dificulta o impide realizar actividades de la vida
diaria. Es un sujeto que cumple con un abanico de actividades dependiendo del
requerimiento o necesidades del individuo al que cuida. Estas pueden ir desde actividades

instrumentales hasta actividades avanzadas de la vida diaria. (Rogero Garcia, 2010)

Las condiciones en las que se realiza este trabajo son variables en tiempo,
intensidad y duracion, por tanto, es una responsabilidad que puede llegar a ser
circunstancial o permanente. (Blanco, et al., 2017) El tipo de cuidado, en si dependera de:
las caracteristicas de la persona cuidada, las personas que proveen estos cuidados vy el

contexto en el que tiene lugar el cuidado.(Gémez-Martinho, 2016)

Durante muchos siglos, el cuidado en todas las etapas de la vida eran
responsabilidad de la familia. Ya sea por motivaciones morales o econémicas, los familiares
eran quienes se encargaban de asumir cualquier situacion que requiera cuidados, es decir
que, la familia debia estar preparada para afrontar cualquier inconveniente o situacién de
sus miembros. Durante el siglo XX, se comenzd a integrar nuevos conceptos y nuevas
perspectivas del cuidado en casa a los adultos mayores. El personal sanitario y los
gobiernos empezaron a tomar una parte de responsabilidad en el acompafiamiento a las
familias durante este proceso. Sin embargo, aunque estas medidas mejorarian de algun
modo la situacién, no son aun politicas universales, que aseguren el acceso a todos(as).

(Casado Marin & Lopez y Casasnovas, 2001)
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Actualmente, el cuidado puede provenir de diferentes actores; los familiares y el
personal de salud son los mas representativos, cumpliendo estas actividades por separado

o en conjunto. (Gémez-Martinho, 2016)

2.2.1 Tipos de cuidador

El cuidado formal se basa en un individuo preparado académicamente sobre el
cuidado a un tercero, y que, adquirid sus aptitudes y habilidades en centros de formacion
formales. (INSERSO, 1995).

Este tipo de cuidador, casi siempre se presenta en el cuidado secundario ya que
comparte sus tareas con diversos profesionales, y realiza funciones de acuerdo con sus

conocimientos académicos.(Da Sllva Rodrigues, 2019)

Este proveedor de cuidados recibe una retribucién por su trabajo y tiene respaldos
legal y social que garantizan su seguridad y sus derechos. Aun asi, no se puede descartar
que, amplias jornadas laborales, salarios bajos y duras condiciones de trabajo, también

pueden causar consecuencias negativas en estos cuidadores.(Gémez-Martinho, 2016)

Por otra parte, el cuidador informal es la persona que brinda apoyo o ayuda a una
persona dependiente por razones de parentesco o amistad sin esperar retribucion directa o
diferida a cambio de sus servicios. Su compromiso se basa particularmente en el afecto y
las relaciones sociales que mantiene, es decir esta tefiido por elementos emocionales, y sus
conocimientos provienen de la experiencia diaria. Es un tipo de apoyo que se encuentra
fuera de la estructura formal de proteccién social, es decir, no cuenta con ningun contrato
legal. Por tanto, se puede decir que, esta actividad esta abierta para quien desee asumir
este rol.(INSERSO, 1995; Rogero Garcia, 2010a)

Cabe acotar que la mayoria de los cuidados brindados a las personas dependientes,
dentro de los hogares, estan dados por cuidadores informales sin ser reconocidos y/o

remunerados. (Rogero Garcia, 2010a)

El cuidador informal ademas de desempefiar todas las actividades relacionadas a
salud, también se encarga de otras actividades como el aseo, cuidado personal y el hogar.
(Da Sllva Rodrigues, 2019)

Muchas veces estos cuidadores no estan entrenados ni preparados para afrontar las
tareas, actividades y esfuerzos que representa el cuidado, por lo que puede generarse
estrés y ansiedad al no poder responder adecuadamente como su familiar lo requiere. (A.

(Blanco M. Blanco et al., 2017; Izal Fernandez de Troconiz et al., 1997)
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2.2.2 Fases de adaptacion al cuidado

Todas las personas que asumen un nuevo rol en su vida enfrentan cambios a los
cuales deben adaptarse. Centeno (2004) en su libro nos propone las siguientes fases que
se le presentan a un cuidador informal al asumir esta nueva responsabilidad. No todas las
personas pasan obligatoriamente por cada fase, cada cuidador informal es un caso
particular, y depende de sus cualidades intrinsicas, asi como de sus vivencias y

experiencias, el pasar por una, varias o todas las fases.
1. Negacion o falta de conciencia del problema

Fase o proceso donde el cuidador informal utiliza la negacién para controlar la
ansiedad y el miedo que le generan estas nuevas actividades. Se niega a ver que su familiar
padece de una enfermedad o requiere mayores cuidados. Esta etapa es temporal y
conforme aparecen nuevas dificultades y la dependencia es mas evidente, comienzan a

asimilar la nueva situacién. Influir o forzar la aceptaciéon podria causar mayores problemas.
2. Busqueda de informacién y surgimiento de sentimientos complicados

Una vez aceptada la nueva situacion, se presenta la incertidumbre sobre el impacto
que causara esta enfermedad en su allegado, asi como en su persona. El cuidador informal
procede a buscar informaciéon sobre la enfermedad: las causas y las consecuencias, la
evolucion, los cuidados. En este punto es importante que entienda que buscar ayuda es

valido que no debe asumir estas nuevas responsabilidades en soledad.
3. Reorganizacion

Durante esta fase el cuidador informal comienza a recuperar el control sobre sus
miedos y ansiedades; ya cuenta con apoyo, informacion y recursos externos. Aprende a
compartir responsabilidades de cuidado y discierne sobre los verdaderos problemas, como
enfrentarlos y resolverlos. Llegado a esta etapa, el cuidador o cuidadora se siente mas
seguro del rol que esta viviendo y aprende a lidiar mejor con los cambios ocasionados a su

vida habitual.
4. Resolucion

En esta fase el cuidador informal controla de mejor manera las situaciones y
acontecimientos porque ha ido adquiriendo mayores habilidades para hacerlo. Sus
sentimientos y emociones son manejados mejor y de una manera mas sana. Asi, podemos
observar, que a pesar de que el adulto mayor cada vez sea mas dependiente de su cuidador,

este tiene una mejor capacidad de adaptacion a las circunstancias.
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La fase de resolucion puede considerarse cumplida también cuando se traslada a la
persona dependiente a una residencia, para ser cuidada por profesionales, debido a que el
cuidador informal no es capaz o no tiene las fuerzas/destrezas suficientes para afrontar

estas responsabilidades.

2.2.3 Modelo de atencion a los padecimientos

En la cultura latinoamericana se utilizan varios modelos de atencion a la enfermedad
desde la medicina convencional hasta los saberes tradicionales de cada pueblo.
Menéndez(2003) propone que existen tres componentes importantes para la atenciéon de
los padecimientos: la biomedicina, el autocuidado y la medicina alternativa tradicional. Y que
a pesar de que, durante décadas se las habia catalogado como antagoénicas hoy en dia se

estudia su relacion y complementariedad por el modo de uso de los actores del cuidado.

2.2.4 El cuidado al paciente geriatrico
El adulto mayor, conforme su edad avanza, presenta una variedad de nuevas
necesidades y demandas en todas las esferas de su vida, por lo que, la familia y el estado

deben buscar formas de solucionarlas.

El cuidador principal, es un actor muy relevante en el apoyo al adulto mayor para
satisfacer esas demandas y necesidades. Sera la persona que debera encargarse de velar

por su bienestar.

Se puede definir al cuidador geriatrico como la persona que tiene como objetivo
brindar cuidados o asistencia a una persona de edad avanzada, entendido como mayor de
65 anos, con enfermedad/es croénicals, discapacidad y/o dependencia; de tal forma que
logre resolver sus necesidades basicas y de la vida cotidiana. Sus responsabilidades
incluyen ayuda en el area mental, instrumental, afectiva, médica, financiera y cualquier otra
area en la que el adulto mayor requiera apoyo.(A. (Blanco M. Blanco et al., 2017; Loo et al.,
2022a)

La meta del cuidador geriatrico es brindar las herramientas y la ayuda necesaria para

que el adulto mayor tenga las mejores condiciones de vida posibles.(Blanco et al., 2017)

En tal sentido, los cuidados deben estar ligados a la cultura de la humanizacion, es
decir que, se basen en el respeto por la vida, el valorar del dolor y el sufrimiento,

reconocimiento de las historias de vida personales y la promocion de estilos de vida que
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reconozcan la dignidad intrinseca de cada persona, independientemente de la situacion de

dependencia o salud en la que se encuentre. (Vicente Lopez, 2011)

Visto lo anterior, el cuidador geriatrico juega un papel de vital importancia, y cada dia

las sociedades requieren un mayor numero de individuos para asumir este rol.

En el plano informal, la familia es quien soporta y apoya a todos sus miembros para
satisfacer necesidades fisicas, mentales, econémicas y de atencion. En el caso del adulto
mayor no es diferente. Sin embargo, el cuidado de una persona mayor afecta en diferentes
grados a los diferentes miembros de la familia. El objetivo principal de la familia es intentar
mantener la capacidad funcional, evitar complicaciones y mejorar la calidad de vida, con
afecto y carifio. Se ha observado que conforme los afios pasan, una persona que tiene
sentido de pertenencia a su familia, independientemente del grado de dependencia, tiene

mayor autoestima y por ende un mayor grado de bienestar. (Lara et al., 2011)

Como dato importante, hay que mencionar que, en la esfera de la salud, las
demandas de los ancianos son cuantitativamente muy superiores a las del resto de la
poblacion. Esto se comprende por las vulnerabilidades y morbilidades que pueden

presentarse.(Gutiérrez Robledo et al., 2014)

2.2.4.1 Cuidados de larga duracion

Hoy en dia, la medicina junto con la tecnologia ha logrado cumplir parcialmente el
objetivo de aplazar la muerte, lo que supone el aumento de la longevidad y el consiguiente
incremento de la poblacion adulta mayor. Este alargamiento de la vida no evita la
enfermedad en si, mas bien, a medida que la persona envejece -sea por el deterioro de sus
capacidades fisicas y mentales-, la llevan a un grado de vulnerabilidad en la que la
progresiva pérdida de salud e independencia determinan que requiera mayores cuidados

en la ultima etapa de vida. (Fhon et al., 2016; Rogero Garcia, 2010; Vicente Lopez, 2011).

Los adultos mayores tienen diferentes niveles de dependencia, y conforme el grado
aumenta, se incrementa la demanda de cuidados, tornandose en mas intensivos y
frecuentes, muchas veces requiriendo cuidados de larga duracién(Casado Marin & Lépez y
Casasnovas, 2001; lzal Fernandez de Troconiz et al., 1997). Es frecuente que los
cuidadores empleen mas tiempo y esfuerzo para cumplir sus actividades, lo que conlleva a

qgue el paciente y el cuidador vivan en el mismo lugar.

Los cuidados de larga duracion se refieren a un proceso prolongado en el cual se

brinda asistencia al adulto mayor o paciente para realizar actividades que por su
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dependencia o discapacidad se les dificulta realizar. Estos cuidados son provistos en su
gran mayoria por familiares o cuidadores informales ya que son actividades que no
requieren conocimientos especificos, sin embargo, incluyen un componente emocional

bastante fuerte. (Casado Marin & Lépez y Casasnovas, 2001)

La OMS, en el ano 1999, recalca que los cuidados de larga duracion deben ser
llevados a cabo en combinacion tanto de actores formales como de informales. Esto con el
objetivo de brindar mayores condiciones de bienestar y calidad de vida, respetando la
individualidad, autonomia y dignidad humana.(Gomez-Martinho, 2016) En este contexto,
conforme la dependencia avanza los pacientes requieren una mayor asistencia de personal
sanitario, por lo que es importante que todos los actores del cuidado formen un equipo de
trabajo en pro de mantener el bienestar y la calidad de vida del paciente. (Casado Marin &

Lopez y Casasnovas, 2001).

2.2.4.2 Motivaciones para asumir el rol de cuidador geriatrico
Existen varias teorias y autores que intentan explicar las diferentes motivaciones por

las que las personas realizan ciertas actividades.

La teoria expuesta por Vroom (1967) sostiene que: los individuos como seres
pensantes, tienen creencias, esperanzas y expectativas respecto a los eventos futuros de
su vida. Por lo tanto, su conducta es el resultado de sus elecciones basadas en sus
creencias y actitudes con el unico objetivo de maximizar las recompensas y disminuir el

dolor.

En este sentido, la motivaciéon se puede ver como los factores que llevan a una
persona a realizar una accidén. Se pueden clasificar dependiendo de su origen en:
intrinsecas y extrinsecas. (Garcia Romero, 2011; Gémez-Llera & Pin, 1994) Por un lado, las
motivaciones intrinsecas corresponden a las excusas generadas desde su pensamiento, es
decir esta generadas a raiz de su razonamiento, memorias, actitudes, creencias, valores,
principios éticos y morales, sentimientos y emociones. Si todos estos factores llevan a un
pensamiento positivo frente la accion, se genera la excusa o motivacion para realizarla.
Cabe destacar que, el resultado de la accion dependera directamente de las capacidades
del individuo al realizarla. Este tipo de motivaciones seran las responsables de la iniciacion,

persistencia y reenganche de la conducta frente la ausencia de motivaciones extrinsecas.

Por otro lado, las motivaciones extrinsecas son factores externos que intervienen
sobre elementos internos como sentimientos, pensamientos, etc. Para que la motivacion

externa funcione tiene que crear un factor diferencial dentro del estado normal de la persona.
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Parte de las motivaciones extrinsecas puede ser dinero, reconocimiento social, elogios,

etc.(Garcia Romero, 2011)

En otras palabras, existen numerosos factores que influencian a las personas. Es
muy extenso el estudio sobre los factores que realmente mueven a los cuidadores a asumir

este rol y mantenerlo durante el proceso de enfermedad.

Las motivaciones y situaciones que llevan a los familiares a adoptar el rol de cuidado
van de acuerdo con el contexto y experiencia familiar. Muchas veces esta ligado a las

habilidades, sentimientos y recursos disponibles. (Yanguas Lezaun et al., 2001a)

La cultura y las creencias de la sociedad también son importantes en la decision
puesto que en varios lugares se cataloga el cuidado de un familiar como un deber moral, el
cual no puede ni debe ser eludido. Entre otras motivaciones que encontramos, se
mencionan la siguientes: la gratitud, reciprocidad, culpabilidad y evitar la censura. (Izal
Fernandez de Troconiz et al., 1997) La reciprocidad se entiende como el intercambio sin
que sea obligatorio recibir a corto plazo una retribucion o compensacioén, incluso puede
nunca recibirse, es el lado social primando a lo material, este tipo de reciprocidad se observa
dentro de grupos familiares donde no tienen expectativa de una retribucién material.(Roth,
2005)

También existen situaciones sociales que estan arraigadas, tales como el machismo
y el patriarcado, que hacen que la responsabilidad del cuidado recaiga en las mujeres sin
que éstas acepten por voluntad propia este rol. Esto ultimo, dado por la idea de que la mujer
podria realizar mas eficazmente este trabajo ya que ha sido entrenada al cuidar hijos y que

podria extrapolar estas habilidades al cuidado del adulto mayor.(Fhon et al., 2016a)

Gracias al estudio realizado por Arroyo et al., (2020) podemos ver las motivaciones
para cuidar desde el punto de vista femenino, donde el cuidado va en funcién del vinculo
que tiene con la persona cuidada, la historia previa de su relacién, los recursos econémicos
y las expectativas que tiene el receptor del cuidado. Desde la vision masculina, el
parentesco y la consanguinidad son la motivacion primordial. (Comas d Argemir Cendra,
2016)

En otros estudios se encontré motivaciones como, por ejemplo: “El/Ella me cuidé a
mi”, “por deber moral”, “Porque no hay nadie mas”, “no me queda de otra” entre otros. Con
lo que reforzamos la tesis que: las motivaciones estan arraigadas a las creencias y valores
determinados por la cultura y sobre todo el contexto y experiencia familiar. (Pérez Cano et

al., 2012)
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Por ultimo, pero no menos importante, encontramos que la falta de politicas de
cuidado a la vejez refuerza la idea de obligacion filial, que deja a los hijos como responsables
de brindar los cuidados necesarios a su familiar. Situaciones de pobreza, falta de recursos
y falta de proteccion social son variables importantes que inciden en la idea de asumir
cuidados por obligacion o porque no hay nadie mas que asuma este cuidado. En este
sentido, las desigualdades econdmicas y sociales, de las que los cuidadores no pueden
abstraerse, otorgan un valor escaso o nulo a esta actividad, invisibilizandola. (Arroyo et al.,
2020)

2.2.4.3 Afrontamiento del rol del cuidador

Se describe al proceso de afrontamiento como un conjunto de esfuerzos cognitivos
y conductuales con el fin de manejar las exigencias derivadas de una situacién catalogada
como desbordante. Por esto, las estrategias de afrontamiento pueden ir evolucionando

como consecuencia de la variabilidad de las situaciones y niveles de estrés que causa.

La bibliografia resalta tres formas de afrontamiento principales, centradas en el

problema, la emocion y el significado.

La primera dirige todos sus esfuerzos al problema; por lo tanto, genera estrategias
con el fin de modificar su situacion. La segunda o centrada en la emocion; sus intentos son
encaminados a regular los sentimientos al percibir que no puede modificar la causa
intentando de esta forma aminorar el impacto; y finalmente. la relacionada con el significado,
centra sus estrategias en manipular el significado que la situacién genera en su persona
buscando generar una afectividad positiva. (Lazarus & Folkman, 1986; Rodriguez Sacristan,
2017)

No existen estrategias mejores que otras ya que el uso y efectividad de estas estan
regidos por el contexto de cada personay el resultado que espere de ellas; ya que dar cara
a una situacion estresante no significa que hay que dominarla sino hay que ser capaz de

manejarla. (Rodriguez Sacristan, 2017)

La personalidad, la edad, la madurez y contexto familiar son factores que influyen en
el tipo de estrategias de afrontamiento usadas. En este contexto, se encontré que las
personas joévenes e inmaduras tienden a escoger estrategias de afrontamiento
desadaptativas mientras que las personas mayores tienden a utilizar estrategias adaptativas

como el afrontamiento activo y aceptacion. (Krzemien, 2007; Rodriguez Sacristan, 2017)
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2.2.4.3.1 Religion y espiritualidad

Las estrategias de afrontamiento religiosas son todas aquellas técnicas donde se
utilizan creencias y comportamientos religiosos para prevenir, paliar y resolver situaciones
estresantes y sus consecuencias. Los diversos estilos de afrontamiento religioso promueven
efectos positivos en la salud mental promoviendo actitudes de esperanza, cambio y
curacion. Brindan un modelo para la comprension del sufrimiento. (Pargament & Mahoney,
2002; Rodriguez Sacristan, 2017)

Entre las técnicas de afrontamiento religioso positivo se encuentran(Koening, 2001;
Yoffe, 2007):

e Apoyo espiritual por parte de representantes religiosos (sacerdotes y
clérigos)

e Confianza incuestionable en Dios

e Busqueda de mayor conexién con Dios

e Plegarias y oraciones con el fin de solicitar fortaleza

La bibliografia afirma que la plegaria o la oracion influencia de forma positiva la salud
mental del creyente produciendo ideas de positivismo a través de estimular actitudes de

esperanza, perdon, autoestima, paz, amor, empatia y compasion.(Yoffe, 2007)

2.2.4.3.2 Apoyo social

Se comprende al apoyo social como: los procesos sociales e interpersonales que
incentivan o promueven la salud y bienestar de una persona. Las fuentes son varias, sin
embargo, las mas comunes estan dadas por el circulo social mas intimo: amigos, familiares,
companeros de trabajo y de religion.(Arrogante Maroto & Aparicio-Zaldivar, 2017) Este

apoyo puede ser instrumental, informativo y emocional.

Esta técnica busca fortalecer la resistencia a las situaciones de estrés y a la vez
generar una sensacion de acompafamiento. La relacién entre la fuente y el tipo de apoyo
es trascendental para el afrontamiento y su eficacia. Por ejemplo, estudios han encontrado
que el tipo de personalidad y el apoyo social van de la mano, puesto que dependiendo de
esta relacion se daran los efectos: positivos o negativos. En este sentido, se encontré que
personas con personalidad neurética asocian negativamente el afrontamiento social
mientras que los extrovertidos ven de forma positiva este apoyo.(Arrogante Maroto &
Aparicio-Zaldivar, 2017; Diaz Hernandez et al., 2014)
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2.2.4.3.3 Lectura y conocimientos

Las intervenciones informativas tienen el objetivo de dar a conocer al cuidador sobre
las caracteristicas, la evolucién natural y qué esperar de la enfermedad. Existen dos
perspectivas en relacién con la eficacia de esta intervencion: por un lado, el conocimiento
empodera al cuidador generando sensacion de competencia para realizar la actividad; y por
el contrario, la otra perspectiva sugiere que mientras el cuidador mas conozca sobre la
enfermedad, va a generar mayores sentimientos de ansiedad y deterioro de estado de
animo, provocando una vision pesimista sobre la situacion de su familiar y la suya
propia.(Crespo & Lépez Martinez, 2007; Knight et al., 1993)

2.2.4.3.4 Ayuda psicologica

Esta estrategia estd basada en la instruccién formal por parte de psicélogos que
realizan el acompafamiento al cuidador antes, durante y después de asumir su rol. Por lo
general, se basa en la corriente psicolégica cognitivo conductual. El objetivo es que el
cuidador haga conciencia sobre su situacion, desarrolle herramientas para solucionar
conflictos, organice su tiempo, logre adaptarse al rol y disminuir el sufrimiento por medio de
conductas y pensamientos adaptativos. (Crespo & Lépez Martinez, 2007) Se ha observado
que gracias a esta técnica de afrontamiento no solo se beneficia el cuidador, sino que
ademas al adulto mayor, obteniendo mejoras en los niveles de bienestar, reduccion de la
depresién y la ansiedad, disminucion de la cantidad de abandonos y mejoras en el cuidado

brindado al adulto mayor.(Sérensen et al., 2002)

2.2.4.4 Perfil del cuidador geriatrico

En concordancia con varios estudios globales y en un estudio realizado en nuestro
pais, el perfil del cuidador geriatrico corresponderia a una persona del sexo femenino con
una edad de 52 afios +- 12 afos.(Guato-Torres et al., 2022; Pérez Cano et al., 2012; Sezgin
et al., 2022a)

Se ha reportado ademas que si el cuidador es menor a 35 afios tiene 4 veces mas

riesgo a tener consecuencias negativas que si es mayor a esta edad. (Loo et al., 2022a)

En relacién con el parentesco,.(Sezgin et al., 2022a) refiere que es muy frecuente
encontrar a la esposa o hija asumiendo este rol, condicién similar a la encontrada en la
realidad de Ecuador, donde la relacién de cuidado de hijos a padres predomina, siendo las

personas casadas quienes mas asumen este rol. (Guato-Torres et al., 2022)
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Asi mismo, es interesante encontrar que, en nuestro pais, los cuidadores geriatricos
son residentes de zonas urbanas con secundaria completa en su mayoria y, que la mayor

parte de ellos viven con el adulto mayor.

Los nuevos estudios sostienen que la educacién ya no es un tema relevante para
asumir este rol, a diferencia de lo encontrado en estudios previos, donde se escogia a la

hija de menor escolaridad para asumir esta responsabilidad.(Loo et al., 2022a)

Asi mismo, un estudio nos expone que el 95% de los cuidadores trabajan sin percibir
remuneracion y un 65% no ha recibido descanso en el ultimo mes. (Guato-Torres et al.,
2022)

2.3 Sindrome del cuidador cansado

Las primeras concepciones sobre el Sindrome del cuidador cansado (SCC)
aparecen en 1960 junto con el concepto de carga, de Brad y Sainsbury, caracterizada como
las frecuentes tensiones y demandas que afrontan los cuidadores. Sin embargo, no es sino
hasta el afio 1980, cuando Zarit, Reever y Bach-Peterson desarrollaron la primera escala
para determinar si esta carga presenta o no impacto en la vida del cuidador. El grupo de
signos y sintomas fruto de esta carga recibe el nombre de Sindrome del cuidador cansado.
(Liu et al., 2020a; Sezgin et al., 2022a; Zarit et al., 1980a)

Varios autores han propuesto diferentes definiciones para el SCC, sin embargo, al
ser un multidimensional es dificil llegar a un concepto universal; pero, en definitiva, este
sindrome se define mayoritariamente como el grupo de consecuencias negativas
psicolégicas, fisicas, econdmicas, espirituales y sociales, resultado de proveer cuidados a
un tercero.(Liu et al., 2020; Loo et al., 2022; Sezgin et. al., 2022)

Para explicar mejor, conceptualmente este sindrome se ha dividido entre carga
objetiva y subjetiva. La objetiva se refiere a los eventos o actividades relacionadas con las
experiencias negativas de cuidado mientras que la subjetiva involucra principalmente a los

sentimientos generados mientras se realiza este. (Liu et al., 2020a)

En resumen, podriamos concluir que la sobrecarga del cuidador es el resultado del
estrés cronico producido por la lucha diaria contra la enfermedad, la dependencia, la
monotonia de las tareas y la sensacién de falta de control sobre el resultado final -lo que
ahonda mas los sentimientos de desesperanza y frustracion-. En base a lo antes dicho, se

considera que el impacto es para los dos actores de la relacién de cuidado, ya que se
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pueden desarrollar actitudes, acciones y sentimientos negativos hacia el enfermo o adulto

mayor al que se cuida. (Loo et al., 2022a)

La situacién de cuidar influye de forma distinta en cada persona, es una experiencia
que exige reorganizar la vida familiar, laboral y social.(lzal Fernandez de Troconiz et al.,
1997; Sezgin et al., 2022a) Cada valor, caracteristica y situacion intrinseca del cuidador y el
cuidado forma parte de los factores de riesgo para vivir una experiencia positiva o negativa.
(Loo et al., 2022a) El cuidado de los adultos mayores dependientes ha sido identificado
como uno de los eventos mas estresantes dentro del ciclo familiar ya que no es una actividad
que termina en un corto espacio de tiempo sino por el contrario, es una actividad que perdura
en el tiempo y provoca cambios familiares durante el proceso. (Yanguas Lezaun et al.,
2001a) La exposicion prolongada a tareas, tensiones y esfuerzos fisicos puede llevar en
algunos casos a un estado de deterioro cognitivo, psicologico y fisico conocido como el
Sindrome del cuidador cansado, situacién que no solo iria en detrimento del cuidador, sino
que ademas puede influir de forma negativa en los cuidados que el adulto mayor

recibe(Fhon et al., 2016a), incluso pudiendo llegar al abandono.(Loo et al., 2022a)

Uribe Zufiga (2006): destaca las implicaciones del cuidado al adulto mayor: “El
cuidado diario y a largo plazo a un familiar enfermo, asi se asuma de manera voluntaria y
con carifio conlleva riesgos para la salud de las personas que lo realizan, principalmente si

toda la responsabilidad recae sobre una sola persona”

2.3.1 Epidemiologia

Los contextos de cuidado son incontables y por ende la experiencia de cada cuidador
difiere, sin embargo, en todos los estudios revisados se reportan consecuencias, en altos
porcentajes, para quienes ejercen el cuidado de adultos mayores. Para el afio 2011, Estados
Unidos reporté que existian 14,9 millones de cuidadores de los cuales la mitad presentaron

efectos de cuidar a un tercero. (Riffin et al., 2019)

En el caso de cuidadores de adulto mayores, una investigacion en Japén refiere que
en el 2010, el 60% de los cuidadores familiares geriatricos que vivian con la persona que
recibia el cuidado tuvieron signos de sobrecarga. (Shiba et al., 2016) Datos parecidos se
encontraron en Singapur donde el 71% de los cuidadores familiares de pacientes geriatricos
con multimorbilidad presentaron sobrecarga, siendo las mujeres las mas afectadas. (Ding
et al., 2022)

En otros casos, con cuidadores de pacientes al final de su vida, también se encontré

sobrecarga en sus cuidadores. En un estudio realizado en la zona mediterranea a
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cuidadores de pacientes con cancer terminal se encontr6 que 58,7% de los cuidadores tiene
carga significativa (Alsirafy et al., 2021). En el mismo sentido, en Espafia se encontré los
cuidadores de pacientes en estado paliativo tienen un 63,7% de sobrecarga. (Perpifia-
Galvan et al., 2019)

2.3.2 Proceso de desarrollo del sindrome

La bibliografia reporta varios modelos y teorias que tratan de explicar el sindrome
de burnout. No todas son aplicables para explicar el desarrollo del sindrome del cuidador
cansado en cuidadores geriatricos, por ello solo se expone aquellas dirigidas o que aplican

al personal de salud o a aquel que brinda cuidados.

En 1980 Edelwich y Brosky, postulan que el desarrollo del sindrome de burnout en
personal de ayuda se da en cuatro etapas: La primera es el entusiasmo por el rol adquirido
(lleno de expectativas), en segundo lugar aparece el estancamiento por el incumplimiento
de las expectativas, la siguiente etapa es la frustracion y, finalmente la apatia, como
resultado del desgaste de los recursos y estrategias de afrontamiento personales. A partir
de la tercera y cuarta etapa se presentan signos de impotencia, apatia y conductas de

evitacion. (Martinez Pérez, 2010)

Anos mas tarde, Leiter y Maslach, en 1988, plantean que el sindrome se produce
por un proceso de desequilibrio entre las demandas y los recursos personales de

afrontamiento, lo cual provoca(Carrillo-Esper et al., 2012; Martinez Pérez, 2010):

Agotamiento emocional: proceso de pérdida progresiva de energia que lleva a la

fatiga, falta de entusiasmo y sentimientos de impotencia e inutilidad.

Despersonalizacion: forma de proteccion personal ante sentimientos negativos, que
causa apatia hacia las personas con quien trabaja o que cuida. Se crea un ambiente de

distanciamiento personal e irritabilidad.

Falta de realizacién personal: tendencia a evaluar de forma negativa sus habilidades

y a presentar sentimientos de insatisfaccién con su rol.

2.3.3 Factores de Riesgo

Existen 3 grupos de variables y factores que interactian entre si:
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o La situacion del enfermo: el grado de dependencia, de deterioro
cognitivo, la presencia de trastornos psiquiatricos, la multimorbilidad, la personalidad
del enfermo.

) La situacion del cuidador: la edad, el sexo, sus motivaciones para
asumir su rol, redes de apoyo, tiempo de cuidado, estilo de afrontamiento, dinamica
familiar.

o Derivados de la relacién cuidador - enfermo: Situaciones previas al

cuidado y las desarrolladas durante el mismo.

La bibliografia nos demuestra que las variables que mas influyen para el desarrollo
de este sindrome son: afios de duracion del cuidado, horas dedicadas al cuidado por
dia(Fhon et al., 2016a), esfuerzos fisicos, el numero de roles del cuidador, estilo de
afrontamiento (Espin Andrade, 2010), deterioro de la situacién del paciente (Oldenkamp et
al., 2017)y problemas conductuales y actitud erratica del paciente (Fhon et al., 2016a). Se
habla ademas de factores que aumentan la severidad como: estancia prolongada en
hospitales, instruccion de los cuidadores, tipos de tratamiento y la implicacion emocional.
(Espin Andrade, 2010)

Cabe mencionar que, ser del sexo femenino también figura como un factor de riesgo
importante; esto se debe a que, ademas del rol como cuidador informal, las mujeres también
ejercen otros roles demandantes dentro de la familia como ser madre, cényuge o hermana;
esto confirma que que la diversidad de roles predispone al colapso.(Del Rio Lozano et al.,
2017; Fhon et al., 2016a)

La economia familiar y las finanzas son un factor de riesgo dentro de los grupos
sociales medios o bajos, puesto que el no tener los recursos suficientes para satisfacer las
necesidades basicas del cuidador y/o del enfermo predisponen a un colapso de forma
temprana.(Rafnsson et al., 2017) Se ha observado que cuidadores con menor ingreso
econdémico y falta de empleo tienen un nivel de estrés mayor y por ende mayores

probabilidades de tener un mayor impacto negativo en su vida personal.(Loo et al., 2022a)

En varios estudios se ha encontrado una mayor asociacién de esta patologia con
proveer cuidados a personas con enfermedades mentales, dependencia, ancianos y

enfermedades terminales. (Liu et al., 2020a)
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2.3.4 Manifestaciones clinicas
Dentro de las manifestaciones clinicas de este sindrome podemos encontrar un
verdadero abanico de posibilidades. Cada individuo puede presentar uno o varios signos y

sintomas durante el proceso de cuidado.

Para una mejor comprensién, las manifestaciones clinicas del sindrome de cuidador

cansado se dividen en 3 principales esferas(Herdman, 2012; Martinez Pérez, 2010):

Tabla 1: Manifestaciones clinicas del sindrome del cuidador cansado. Elaborado por: Margarita Bonilla C

Sintomas Apatia, cefalea y cansancio, trastornos gastrointestinales, lumbalgias,
Fisicos alergias, afecciones en piel, descontrol de enfermedades preexistentes
y cambios ponderales.
, Ansiedad, tristeza, irritabilidad, nerviosismo, labilidad emocional,
Sintomas . . . .,
. sentimientos de culpa, angustia, miedo, alteracion del control del
Psicolégicos _
suefo.
Sintomas Aislamiento, disfuncion familiar, problemas laborales, pérdida de
Sociales interés en actividades, consumo de substancias.

Es importante mencionar que, en situaciones de estrés cronico se producen
desequilibrios en el organismo, ocasionando cambios fisioldgicos que favorecen el
desarrollo de enfermedades. Ese es el caso del cortisol y la noradrenalina, dos hormonas
que, al estar estimulada su produccién de forma crénica, causan un estado proinflamatorio,
predisponiendo al desarrollo de enfermedades inmunes, cardiovasculares, diabetes y
obesidad.(D’Aoust et al., 2015)

2.3.5 Instrumento de valoracion de sobrecarga en cuidadores de adultos mayores

2.3.5.1 Escala de Zarit

En el afo 1980 Zarit, Reever y Bach-Peterson desarrollaron la primera escala para
determinar la presencia o no de sobrecarga en el cuidador, con un cuestionario de 29
preguntas basadas en la salud, finanzas, vida social y relacion entre los actores del cuidado,
en pacientes con demencia(Zarit et al., 1980a). A partir de ese afio, esta escala ha sido
fuente de varios estudios, adaptandola y aplicandola en varios escenarios e investigaciones

a nivel nacional e internacional.
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Este cuestionario ha sido traducido en varios idiomas comprobando asi su

aplicabilidad universal.(Liu et al., 2020a)

En Espafia se realizé un estudio donde se valido la Escala de Zarit en sus diferentes
versiones llegando a la conclusion que tanto la escala original como las versiones reducidas
tienen una sensibilidad y valor predictivo cercano al 100% en pacientes con demencia. Por
el contrario, en Chile una investigacion validando la Escala de Zarit original y la Escala de
Zarit abreviada en cuidados paliativos, se concluydé que la escala abrevida no distingue
adecuadamente la sobrecarga leve de la ausencia de esta, sin embargo, determina la
sobrecarga intensa con sensibilidad y valor predictivo de casi el 100%.(Breinbauer K et al.,
2009)

Se han realizado diferentes adaptaciones y modificaciones obteniendo cuestionarios
de 22 (Martin-Carrasco, et al., 2010), 15 y 7 preguntas, llegando a la conclusién que el
cuestionario de 22 preguntas es el que tiene mayor veracidad, viabilidad y reproducibilidad
para aplicarse en cuidadores geriatricos.(Breinbauer K et al., 2009; Liu et al., 2020a; Loo et
al., 2022a; Martin-Carrasco, Otermin, Perez-Camo, Pujol, Aguera, Martin, et al., 2010) Los
cuestionarios con menor cantidad de items no permiten valorar de manera completa las
dimensiones que involucra el sindrome, es por esto que se recomienda utilizarlos solo como

tamizaje o screening. (Albarracin Rodriguez et al., 2016)

El cuestionario de 22 items que Martin Carrasco plantea en su articulo, puede llegar
a tener un puntaje final entre 22 y 110 de acuerdo con la situacion de cada cuidador, a partir
de este puntaje se clasifica la sobrecarga de acuerdo con su gravedad: menor o igual que
46 ausencia de sobrecarga, 47 — 55 sobrecarga ligera y mayor que 56 sobrecarga intensa
(Martin-Carrasco, et al., 2010). Otros autores prefieren una divisiéon dicotomica poniendo
como punto de corte 60 puntos, identificando solo la ausencia o presencia de
sobrecarga.(Albarracin Rodriguez et al., 2016; Martin-Carrasco, Otermin, Perez-Camo,
Pujol, Aguera, Martin, et al., 2010).

Ademas, cabe mencionar que esta herramienta presenta una alta confiabilidad inter-
observador con un coeficiente de correlacién intraclase de 0,71 en el estudio principal y
0,71-0.86 en validaciones internacionales con una consistencia interna de 0,91 alfa

Cronbach en la version original y 0,85 -0.93 a escala internacional.(Breinbauer K et al., 2009)
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2.3.6 Impacto en la vida del cuidador
Los efectos del Sindrome del Cuidador Cansado -consecuencia de su exposicion
constante a situaciones estresantes, que lo han llevado a un deterioro emocional, social,

familiar, econémico y sanitario- se reflejan en los diferentes aspectos de su vida.

Existen estresores previamente presentes en la vida diaria del cuidador que pueden
provocar mayor impacto como: recursos econdmicos limitados, multiples responsabilidades,

actividades sociales deficientes, malas relaciones familiares. (Liu et al., 2020a).

Las consecuencias en los cuidadores dependen mucho de su situacion socio
cultural. Estudios refieren que, por falta de tiempo, los cuidadores deben realizar
adaptaciones en su vida como: dejar los estudios, retrasarlos, cambiar su trabajo, reducir su
jornada laboral, dejar de trabajar, posponer actividades personales, etc.; es decir, el proyecto

de vida del cuidador cae a un segundo plano.(Pérez Cano et al., 2012)

Los cambios, junto con las nuevas demandas y gastos generados por el cuidado,
afectan a los ingresos econdémicos del cuidador geriatrico familiar y por ende a su familia
mas cercana. (Ruiz Rios & Nava Galan, 2012) Se encuentra ademas que, pacientes no
pueden cubrir por si mismo el gasto que su situacion demanda, por lo que la familia debe
asumir estos rubros, los cuales son fuente de friccion dentro de las familias por tener que

utilizar ahorros o vender patrimonios. (Duran Heras, 2005; Rogero Garcia, 2010a)

En cuanto a la esfera social, la sobrecarga de tareas limita el tiempo por lo que, en
muchas ocasiones el cuidador focaliza su vida social en la relacion de cuidado, lo que
interfiere con la posibilidad de establecer, mantener relaciones sociales y participar en
actividades de interaccion.(Rogero Garcia, 2010a) De esta manera, el tiempo de ocio
también se ve afectado llegando a casos en los que salir de casa sera exclusivamente para
cuestiones imprescindibles como ir al médico, farmacia o de compras.(Pérez Cano et al.,
2012) Segun la Encuesta de Apoyo Informal a los Mayores en Espafia del 2004, 6 de cada
10 cuidadores geriatricos redujeron su tiempo libre y 1 de cada 3 cuidadores no tiene tiempo
para salir con amigos. (Alvarez, 2005) Asi mismo se ha establecido que el 79% de los
cuidadores ha abandonado alguna actividad por realizar cuidado. (Zepeda-Alvarez &
Munoz-Mendoza, 2019)En este contexto, se ha identificado ademas que, los cuidadores
experimentan sentimientos de culpa y tristeza por realizar actividades personales fuera del

espacio de cuidado.(Ruiz Rios & Nava Galan, 2012)

La nueva situacion conlleva a una reestructuracion de roles y recursos (econémicos,
espacio y tiempo). La situacion de cuidado a veces produce refuerzo de los lazos familiares,

sin embargo, en ciertos casos hace también que aparezcan conflictos por los diferentes
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puntos de vista y formas de pretender afrontar el cuidado. (Pérez Cano et al., 2012) El
cuidador puede presentar malestar con otros miembros de la familia debido a que siente
que la familia no es capaz de apreciar el esfuerzo que realiza. (Ruiz Rios & Nava Galan,
2012)

El impacto sobre la salud fisica y mental -segun concuerdan varios estudios- son en
su mayoria negativos. En el caso de la esfera biomédica se caracterizan en principio por
cansancio fisico y psiquico, que dan lugar a trastornos del suefio, alteraciones del apetito,

depresién, ansiedad, sentimientos de culpa y frustracion. (Rodriguez-Delgado et al., 2021)

3.1 Justificacion

Nuestro pais, al igual que América Latina, presenta un ritmo menor de crecimiento
poblacional, cambios decisivos en la estructura y composicion familiar. La demografia esta
viviendo un proceso de cambio con una tendencia hacia el incremento de la poblacién adulta
mayor; situacion dada por varios factores entre los que lideran: la disminucion de los niveles
de mortalidad, disminucién de la tasa de fecundidad y aumento de la esperanza de vida.
(Forttes Valdivia, 2020; INEC, 2010b)

El aumento de la longevidad lleva consigo un proceso en el que la persona pierde
paulatinamente sus capacidades fisicas y mentales, generando un estado de vulnerabilidad,
que trae como consecuencia una dependencia progresiva en sus ultimos anos de vida.
(Fhon et al., 2016b; Rogero Garcia, 2010b, p. 20; Vicente Lopez, 2011b, pp. 640-677)

La dependencia y el mayor riesgo del adulto mayor a contraer enfermedades, hace
que en determinado momento necesiten ayuda o cuidados de un tercero. Aqui es donde
juegan un papel importante los cuidadores informales, ya que son ellos quienes, a pesar de
no tener una instruccion formal en esa materia en particular, realizan actividades y tareas
para mejorar la vida y las condiciones de su familiar, la mayor parte de las veces, sin esperar

una retribucién a cambio. (Rogero Garcia, 2010b)

Los cuidadores informales familiares, son impulsados por varias motivaciones para
adoptar este rol, ya sea forma voluntaria u obligada. Entre las motivaciones mas comunes
encontramos: reciprocidad, culpabilidad, machismo, problemas econdmicos y evitar la
censura.(lzal Fernandez de Troconiz et al., 1997) En la mayoria de las ocasiones a pesar
que haya una motivacién fuerte para asumir este rol, no se tiene en cuenta que aceptar
estas responsabilidades de cuidado van de la mano con situaciones complejas que pueden

impactar de forma negativa la vida de los cuidadores.(A. Blanco et al., 2017) La continua
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sobrecarga de tareas, el estrés permanente y los multiples factores de riesgo, crean un
contexto propicio para el desarrollo del Sindrome del Cuidador Cansado.(Fhon et al., 2016b;
Liu et al., 2020b; Sezgin et al., 2022b)

El Sindrome del Cuidador Cansado no solo impacta de forma negativa a quien lo
padece, sino que, ademas, puede afectar en la calidad del cuidado que recibe el adulto
mayor a su cargo, llevando incluso al abandono, maltrato o institucionalizacion

(internamiento en un asilo). (Loo et al., 2022b)

En concordancia con el contexto expuesto anteriormente, es importante que en
nuestro pais se realicen estudios sobre el cuidador informal geriatrico que permitan conocer
mas de cerca sus caracteristicas y su realidad con el fin de fomentar medidas que mejoren
su situacion, sobre todo teniendo en cuenta que en los siguientes afios este grupo etario
crecera y sera necesario que mas personas asuman el rol de cuidador. Asi mismo,
comprender los factores de riesgo para el desarrollo del Sindrome del cuidador cansado y
su impacto en la poblacién, nos ayudara a planificar, brindar apoyo, educar y facilitar

herramientas para su prevencion y tratamiento.

Con este estudio contribuiremos para mejorar las condiciones de vida de los

cuidadores, siendo el punto de inicio para futuras investigaciones en esta area.

3.2 Problema de Investigacion

La poblacion mundial y en especifico la ecuatoriana atraviesan una transicion
demografica caracterizada por un proceso de envejecimiento poblacional dado por la
disminucion de la mortalidad y fecundidad, y un aumento de la esperanza de vida. (INEC,
2010b) Esto se traduce en que en los siguientes anos va a ver un crecimiento marcado del
este grupo etario adulto mayor y consigo un cumulo de nuevas necesidades sociales,

laborales, juridicas y sanitarias.(Forttes Valdivia, 2020)

El envejecimiento es un proceso fisiolégico y parte del ciclo vital normal del ser
humano. Es una etapa en la vida, en la cual las reservas fisiolégicas son insuficientes para
cumplir con la demanda, lo que causa mayor vulnerabilidad e incidencia a enfermedades, v,
por lo tanto, mayor riesgo de presentar dependencia. Esto ultimo trae como consecuencia
un aumento en la demanda de cuidadores para atender a estas personas dependientes.
(Forttes Valdivia, 2020)

La mayoria de los cuidados brindados a estos adultos mayores dependientes, dentro

de los hogares, son proporcionados por cuidadores informales (Rogero Garcia, 2010b),
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quienes en la mayoria de los casos no conocen ni estan preparados para afrontar las
actividades, emociones y esfuerzos que representa el cuidado geriatrico, generando asi un
ambiente de estrés y ansiedad permanente. (A. Blanco et al., 2017; Izal Fernandez de
Troconiz et al., 1997).

El sindrome del cuidador cansado aparece como una respuesta -consecuencia- a
este estrés permanente y causa efectos negativos en la vida personal, social, laboral y
economica del cuidador. (Liu et al., 2020b; Loo et al., 2022b; Sezgin et al., 2022b)

El estudio de este sindrome inicia alrededor del afio 1960. Sin embargo, recién a
partir del afio 1980 se desarrollan las primeras herramientas para su valoracion. (Zarit et al.,
1980b) Actualmente, alrededor del mundo se realizan varios estudios desde diferentes
organismos (gobiernos, asociaciones, organizaciones y particulares) para conocer mas
acerca de los factores de riesgo, causas, consecuencias y medidas para disminuir la
sobrecarga en los cuidadores. En nuestro pais existen muy pocos estudios sobre el tema
(Cabrera Yépez & Espinosa Marroquin, 2016; Chavez Silva et al., 2015; Quishpe Viera &
Pulloquinga Yugcha, 2016) por lo que, es importante realizar un estudio que nos permita
perfilar al cuidador geriatrico, describir sus motivaciones y el impacto que tiene el cuidado
del adulto mayor dependiente en su vida diaria; enmarcado este estudio en nuestras

particularidades socioculturales.

Para poder brindar un aporte alrededor del tema, es importante conocer el contexto
y las caracteristicas demograficas propias de los cuidadores informales geriatricos bajo
estudio. Esto permitié generar el perfil del cuidador; asi mismo, encontrar las diferentes
motivaciones que llevan a este perfil de cuidador a asumir el rol; e identificamos los
potenciales factores que conllevan a desarrollar el SCC que, con las herramientas, guia y

ayuda necesaria puede ser evitado o reducido.

3.3 Pregunta de investigacion

¢, Cuales son las principales dimensiones que conllevan a un familiar a asumir el rol
de cuidador geriatrico y los factores que intervienen en el eventual desarrollo al sindrome

del cuidador cansado en la iglesia “El Carmelo”, Quito durante el afo 20237
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3.4 Objetivos
3.4.1 General

Describir y analizar la trayectoria, incluyendo las dimensiones culturales,
psicosociales y otras, que conllevan a un familiar a asumir el rol de cuidador geriatrico y los
factores que intervienen para el eventual desarrollo al sindrome del cuidador cansado en la
iglesia “El Carmelo”, Quito. 2023

3.4.2 Especificos

1. Identificar cuidadores principales familiares de adultos geriatricos en la parroquia “El
Carmelo”.

2. Reconocer a aquellos cuidadores principales geriatricos que presenten sindrome del
cuidador cansado.

3. Analizar la trayectoria del cuidador cansado geriatrico determinando los factores
psicosociales, culturales y otros, por los cuales asumio este rol.

4. Analizar las dimensiones y factores que conllevan a un eventual sindrome del

cuidador cansado en cuidadores principales familiares de adultos geriatricos.

3.4 Hipdtesis Operativa

Por medio de este estudio transversal cuanti- cualitativo se contribuye a la ciencia
médica ecuatoriana con conocimientos sobre el cuidador cansado geriatrico. Se brinda una
perspectiva mas amplia con relacion a los efectos que produce el cuidado de un paciente
geriatrico en cuidadores informales familiares; asi mismo, los posibles factores que se

podrian modificar para evitar el desarrollo del sindrome del cuidador cansado.

4.1 Tipo de Estudio

Se trata de un estudio descriptivo de corte transversal con dos fases: una cuantitativa
y una cualitativa, en el cual, la poblacion estudiada son los cuidadores principales geriatricos
familiares que asisten a los diferentes grupos parroquiales y celebraciones realizadas en la
iglesia catdlica “EI Carmelo” o también conocida como “Parroquia Nuestra Sefora del

Carmen” en Quito-Ecuador.

4.1.1 Perfil de la parroquia catélica “El Carmelo”
La parroquia El Carmelo también conocida como “Nuestra Sefiora del Carmen” (se

refiere al conjunto de la sede fisica y la delegacidon de personal religioso que presta
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diferentes servicios a los fieles catdlicos en el territorio definido como la parroquia Jipijapa,
perteneciente al Distrito Metropolitano de Quito). Esta encargada a la orden religiosa de los

Carmelitas Descalzos.

Fisicamente, consta de una iglesia catélica (templo y varias construcciones
adyacentes), inaugurada el 25 de julio de 1970, por el Cardenal arzobispo de Quito Mons.
Pablo Mufioz Vega SJ., designada como Casa de Formacion de los Carmelitas Descalzos
Ecuatorianos en el afio 1971 y declarada Parroquia en noviembre de 1972. (ORDEN DE
CARMELITAS DESCALZOS PROVINCIA DE SANTA TERESITA DEL NINO JESUS
COLOMBIA, 2023). Actualmente, se maneja como parroquia y casa de formacion, lo que
significa que ademas del personal religioso designado para ofrecer los servicios religiosos

a la parroquia, habitan también religiosos en proceso de formacion.

Se ubica en el centro norte de la cuidad de Quito, entre las Calles Amazonas vy el
Inca, sector Jipijapa, congrega creyentes del sector e incluso asisten de otros sectores del
Norte de la ciudad. Se ofrecen eucaristias (servicios religiosos) diarias. El servicio (misa,
eucaristia) dominical es el mas concurrido. La familia carmelitana (religiosos y fieles) se
encuentra dividida en varios grupos de acuerdo sus actividades y el grupo etario al que
pertenecen, entre los cuales podemos encontrar: Carmelo Seglar, EMAUS, JUCAE, Grupo

Biblico y Catequistas.

Figura 1: Parroquia el carmelo. 1) Vista exterior de la edificacion. 2) Vista interna de la parroquia. Fotografia
tomada por: Margarita Bonilla, el 25/06/2023
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Figura 2:Mapa de ubicacién de parroquia “El Carmelo” Tomada de: Google Maps., el 25/06/2023
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4.2 Estrategias de Investigacion

La presente investigacion es un estudio cuanti-cualitativo por lo que fue desarrollada
en dos momentos: el primero -fase cuantitativa- recopilé datos demograficos y sobre la
presencia del sindrome del cuidador cansado en los cuidadores geriatricos y en el segundo
-fase cualitativa- por medio de informantes clave e historias de vida conocimos el contexto,
motivaciones y factores que inciden en el eventual desarrollo del sindrome del cuidador

cansado. A continuacion, encontraremos una tabla que resume el proceso de investigacion,

el mismo que en las siguientes secciones sera desarrollado con mayor profundidad.

Tabla 2: Resumen de las estrategias de investigacion. Elaborado por: Margarita Bonilla

Instrumento de

Tiempo empleado

Historias de vida: 6
cuidadores

Informantes recoleccion de en fase de
informacion: investigacion:
Fase 1: . .
o 50 cuidadores Encuesta escrita 4 semanas
Cuantitativa
Informantes clave: 6
personas relacionas .
Fase 2: . Entrevistas
" a la parroquia . 6 semanas
Cualitativa semiestructuradas
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4.2.1 Fase Cuantitativa

Corresponde a la primera fase del estudio, donde en un primer momento se procedi6
a identificar, en los diferentes grupos parroquiales y servicios religiosos, la presencia de
cuidadores principales geriatricos. En un segundo momento, se corrié una encuesta escrita
con una duracién aproximada de 25 minutos, la cual, fue disefiada con base en la escala de
Barthel (Trigés-Ferrin et al., 2011), pero desde la perspectiva del cuidador; y el cuestionario
de Zarit (Martin-Carrasco, Otermin, Perez-Camo, Pujol, Aguera, Martin, et al., 2010; Zarit et
al., 1980b) , ambos adaptados a un lenguaje comprensible y accesible para todos los
participantes. Esta fase se realiz6 con los objetivos de: describir la poblacion, valorar el nivel
de autonomia -dependencia del adulto mayor desde la perspectiva del cuidador y cuantificar
el niumero de cuidadores identificados con el sindrome del cuidador cansado, dentro de los
grupos parroquiales de la Iglesia “El Carmelo”. En total se contd con una muestra de 50

individuos que cumplian con los criterios para participar en el estudio.

4.2.1.1 Seleccion de informantes

El universo de estudio fue conformado por adultos cuidadores principales familiares
de adultos mayores que asisten a los grupos parroquiales y servicios religiosos de la Iglesia
catélica “ElI Carmelo”. Al ser un universo reducido, la fase cuantitativa se trabajé con todos

los individuos que cumplen los criterios de inclusion.

4.2.1.1.1 Criterios de Inclusion

- Ser mayor de edad (18 afios en adelante)

- Tener a su cargo al menos un paciente geriatrico (mayor de 65 afios) con algun nivel
de dependencia.

- Ser familiar de la persona a su cuidado y no tener instruccion formal en el area de
salud (cuidador informal)

- Pertenecery asistir regularmente a la iglesia “El Carmelo”

- Estar de acuerdo con su participacion en la investigacion -haber firmado el

consentimiento informado-.

4.2.1.1.2 Criterios de Exclusion
- Aquellos que no cumplan con los criterios de inclusion
- Ser cuidadores formales
- Ser cuidadores informales pero que no tengan relaciéon familiar con la persona a

quien cuidan.
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- Quienes no hayan completado los datos requeridos por los instrumentos para la

recolecciéon de datos.

4.2.1.2 Proceso de recoleccion de informacion

En primer lugar, se realiz6 una identificacion de caracteristicas y horarios de reunion
de los diferentes grupos parroquiales y sus integrantes, previa a la aplicaciéon de nuestro
instrumento de investigacion (encuesta escrita). Una vez realizado esto, se procedié a acudir

los diferentes dias de reuniones para conseguir la mayor cantidad de individuos de estudio.

Asi mismo, se acudio a los diferentes servicios religiosos (con el fin de realizar las
encuestas). Se solicitdé que al final de cada uno de ellos, los cuidadores informales de adultos
mayores, que deseen participar en el estudio, se acerquen a los exteriores del templo, lugar
en donde se llenaron los respectivos formularios. Este proceso de realizar encuestas se
desarrollé durante 4 semanas. En ese lapso se cumplié con la meta de encuestar a 50

cuidadores, que cumplian con los criterios de inclusién y exclusion.

4.2.1.3 Instrumentos de recoleccion de datos

Para esta investigacién se aplicé una encuesta (Anexo 4) compuesta por 3 partes:
En la primera: preguntas enfocadas en la obtenciéon de datos sociodemograficos que
permitan perfilar al participante y al adulto mayor al que cuida. En la siguiente: la escala de
Barthel (Trigas-Ferrin et al., 2011a) bajo la perspectiva del cuidador, y en la ultima, el test
de Zarit(Zarit et al., 1980) para identificar a los cuidadores que presenten sobrecarga. Cabe
mencionar que al final de las encuestas se incorporé una seccion donde el participante podia

dar a conocer su voluntad de participar en la siguiente fase de la investigacion.

La escala de Barthel (Trigas-Ferrin et al., 2011a) es una escala de valoracion creada
en un principio para medir la evolucién de pacientes con afecciones neuromusculares y
musculo esqueléticas. Hoy en dia se utiliza en la mayoria de los servicios de geriatria para
valorar la autonomia-dependencia del adulto mayor. La escala de Barthel (Trigas-Ferrin et
al., 2011a) es un método que busca determinar la facilidad que tienen los pacientes para
realizar las actividades de la vida diaria y cuanta ayuda requieren para realizar estas. Se lo
utiliza por su facil comprensién y aplicabilidad ya que puede ser respondido tanto por el
adulto mayor como por su cuidador, obteniendo asi una alta reproducibilidad. Otra ventaja
de esta escala es que, es rapida de aplicar y por lo tanto puede ser aplicada las veces
necesarias para ir midiendo -en el tiempo- el grado de deterioro de la independencia del

paciente. (Hartigan, 2007; Mahoney & Barthel, 1965). Los puntajes para su valoracién
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dependen del autor, sin embargo, para nuestro estudio nos basamos en los puntajes
utilizados en los servicios de geriatria de Espafia: Menor a 20: Dependencia Total; 20-45:
Dependencia Grave; 45-59: Dependencia Moderada y 60 o mas: Dependencia
Leve.(Sanjoaquin Romero et al., 2006) En cuanto a las propiedades psicométricas de la
escala de Barthel, varios estudios concuerdan con que este indice, respondido por el
cuidador o el paciente, tiene una apropiada confiabilidad y validez factorial para medir
independencia funcional en adultos mayores, (Duarte-Ayala & Velasco-Rojano, 2021) Sin
embargo, también se expone que a pesar de mostrarse como un instrumento confiable y
teniendo varias adaptaciones y modificaciones, no cuenta con validacién y ajustes a la

realidad cultural y social de Latinoamérica. (Sagbay Coronel & Ortega Campoverde, 2023)

El test de Zarit (Zarit et al., 1980) es un instrumento de valoraciéon que aparece en
1980 gracias a Zarit y Batch, quienes lo desarrollaron con el objetivo de identificar la
presencia o no del sindrome del cuidador cansado. Desde su creacion se han realizado
diferentes adaptaciones y modificaciones a este , obteniendo cuestionarios de 22, 15y 7
preguntas, de los que la variante de 22 es la que presenta mayor veracidad, viabilidad y
reproducibilidad en cuidadores geriatricos.(Martin-Carrasco, et al., 2010) Es importante
mencionar que de esta escala también se han hecho adaptaciones en Latinoamérica; sin
embargo, la adaptacién espanola es la mas estudiada y utilizada en la practica
geriatrica.(Tartaglini et al., 2020) Para este estudio nos basamos en los puntos de corte
que plantea Martin Carrasco et. al. en su articulo (adaptacion espafiola), donde los puntajes
pueden ir entre 22 y 110. Los puntajes para identificar sobrecarga de acuerdo con su
gravedad son: menor o igual que 46 ausencia de sobrecarga, 47 — 55 sobrecarga ligera y

mayor que 56 sobrecarga intensa (Martin-Carrasco, et al., 2010).

4.2.1.4 Procesamiento de informacion y analisis de datos
En primera instancia se seleccioné las encuestas que cumplian con los criterios de
inclusion y exclusién (50), verificando el perfil del cuidador y el perfil del adulto mayor que

recibe cuidados.

A continuacion, por medio del programa informatico Excel, se realizé una matriz en
la que se ingresaron todos los datos obtenidos en la encuesta: datos sociodemograficos,
datos obtenidos con el Test de Barthel desde la perspectiva del cuidador y datos obtenidos
por el Test de Zarit. Con la informacion recabada se realizé un analisis descriptivo de
nuestra muestra de estudio, mediante el uso de frecuencias y porcentajes por variable.

Luego se graficaron los resultados mediante la herramienta online Canva.
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4.2.1.4.1 Operacionalizacién de variables

Tabla 3:Operacionalizacion de variables fase cuantitativa. Elaborado por: Margarita Bonilla

Tino de Unidad de
Variable Definicién p. medida/ Indicador
variable ]
Categoria
Perfil del Participante:
, ~ Media,
Tiempo en afios mediana
trascurridos desde el Cuantitativa - ’
Edad . . Numeérica moda,
nacimiento a la fecha discreta .
minimo,
actual o
maximo.
C.on.d|C|on organica que Cualitativa 1 Femenino Frecuencia
Sexo distingue a hombres de . . y
. nominal 2.Masculino .
mujeres porcentajes
1.Soltero
Condicion del individuo L 2.Casado Frecuencia
. . Cualitativa . .
Estado Civil | respecto a sus relaciones . 3.Divorciado y
. nominal i )
de familia 4.Viudo porcentajes
5.Union Libre
1.Analfabeto
. . 2.Primaria .
Ly Nivel de conocimientos I . Frecuencia
Instruccion/ formales adauiridos por el Cualitativa 3.Secundaria
Educacion . 'q. P Ordinal 4.Bachillerato y .
individuo . porcentajes
5.Superior
6.Técnico
1.catdlico
Conjunto de creencias y o 2.cristiano Frecuencia
. L L . Cualitativa .
Religion practicas en relacion con . 3.Testigo de y
L Nominal , ,
la divinidad Jehova porcentajes
4.0tros
_ 1.Blanco
Conjunto de personas que .
. . , o 2.Negro Frecuencia
. tienen la misma raiz y Cualitativa .
Etnia . . 3.Mestizo y
comparten caracteristicas Nominal . .
. 4 .Extranjero porcentajes
culturales, religiosas, etc.
5.0tro
,Vive con la Situacion en la que el Frecuencia
¢ ersona a individuo comparte lugar | Cualitativa 1.Si
p. . de vivienda con el adulto Nominal 2.No y .
quien cuida? porcentajes
mayor
Relacion 1.Familiar Frecuencia
con la Parentesco que mantiene | Cualitativa 2.Amistad
persona a con el adulto mayor Nominal 3.Laboral y .
. . porcentajes
quien cuida 4.0tros
Relacion familiar que s 1.Padre Frecuencia
Parentesco . Cualitativa
mantiene con el adulto . 2.Madre y
de la Nominal .
mayor 3.Abuelo porcentajes
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persona a 4.Abuela
quien cuida 5.Tios
6.0tros
¢ Cuantas , , 1.1-3 horas
, Tiempo en horas al dia .
horas realiza o . s 2. 3-5 horas Frecuencia
. que el individuo destina Cuantitativa
actividades . 3. 5-8 horas y
: para actividades de Intervalo . .
de cuidado . 4. Mas de 8 porcentajes
, cuidado
al dia? horas
1.Menos de 1
; Hace qué ano
¢ g Tiempo desde que 2.Menos de 5 .
tiempo , . o - Frecuencia
empezo a empezo a cuidar a un Cuantitativa afios
P . adulto mayor hasta la Intervalo 3.Menos 10 y .
ser cuidador . . porcentajes
rincipal? actualidad afos
P ' 4. Mas de 10
afos
Perfil de la persona que recibe cuidados:
Media,
' i mediana,
Tiempo en afios moda
trascurridos desde el Cuantitativa - o
Edad . . Numeérica minimo,
nacimiento a la fecha discreta o
maximo,
actual o
desviacion
estandar.
C.or?dlmon organica que Cualitativa 1 Femenino Frecuencia
Sexo distingue a hombres de . . y
. Nominal 2.Masculino .
mujeres porcentajes
Situacion de un individuo
Tipo de en el que reqwgre ayuda Cualitativa 1.FISI.Ca Frecuencia
dependencia para cumplir con Nominal 2.Emocional y
P actividades de la vida 3.Cognitiva porcentajes
diaria.
1.Dependencia
Grado de dependencia de Leve
. un individuo medido por la 2.Dependencia
Nivel de . . .
. capacidad para realizar I Moderada Frecuencia
dependencia .. . Cualitativa .
actividades basicas de la . 3.Dependencia y
del adulto . o ordinal .
mavor vida diaria. (Escala de Grave porcentajes
y Barthel (Trigas-Ferrin et 4.
al., 2011a) Dependencia
Total
Grado de sobrecarga que 1.Ausencia de
: padecen los cuidadores de sobrecarga .
Nivel de . I Frecuencia
personas dependientes. Cualitativa 2.Leve
sobrecarga . . . . y
del cuidador Cuestionario de Zarit ordinal sobrecarga orcentaies
(Martin-Carrasco et al., 3.Sobrecarga P J
2010; Zarit et al., 1980)) intensa
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4.2.2 Fase Cualitativa

En general, esta seccidon se encargo de recoger las motivaciones para asumir el rol
de cuidador geriatrico, experiencias e impacto en la vida del cuidador, afrontamiento del rol
del cuidador y la perspectiva sobre el manejo y cuidado del adulto mayor. Se hizo con el
objetivo de complementar la informacion obtenida de la fase cuantitativa, asi mismo para
indagar y para encontrar datos que los numeros no lo logran por si solos. Corresponde a la

segunda fase del estudio, y se realizé en 2 tiempos.

En primer lugar, se realizaron entrevistas semi estructuradas a informantes clave -
dentro del contexto del cuidado en la parroquia- y, en segundo lugar, se elaboraron 6

historias de vida a cuidadores en diferentes puntos del proceso de cuidado.

Las entrevistas semi estructuradas a informantes clave fueron utilizadas para ampliar
la perspectiva sobre el cuidado geriatrico y su realidad dentro de la parroquia. Fueron
realizadas a: 3 padres (sacerdotes, religiosos), 1 médico geriatra y 2 personas
comprometidas con los grupos parroquiales (seglares comprometidos con la actividad
eclesial). Tales entrevistas tuvieron una duracion de entre 15 y 60 minutos

aproximadamente.

En el caso de las historias de vida, estas fueron realizadas sobre casos de
cuidadores geriatricos -identificados durante la fase cuantitativa-. Se seleccionaron
cuidadores que puedan mostrar diferentes perspectivas de acuerdo con las diferentes

etapas del proceso de cuidado.

El objetivo de las historias de vida fue indagar sobre las motivaciones que los llevaron
a asumir su rol de cuidadores, las condiciones en las que realizan esta tarea y las posibles
causas que han provocado el desarrollo de este sindrome del cuidador cansado. Se
elaboraron en base de entrevistas semiestructuradas, con una duracion aproximada de 30

minutos cada una.

4.2.2.1 Seleccion de Informantes

La seleccion de informantes se realizé acorde a la diversidad social de los
sujetos, de esta manera se obtuvo la informacién necesaria sobre las caracteristicas de la
trayectoria de un cuidador, las motivaciones y las experiencias de vida mas relevantes

durante este proceso.
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Informantes clave: Se seleccioné a 6 informantes clave para realizacién de las

encuestas semiestructuradas, de los cuales 3 son sacerdotes de la parroquia, 1 médico
especialista en geriatria y 2 feligreses. Se escogio a los sacerdotes por su trayectoria dentro
de la parroquia lo que los ha llevado a conocer de cerca la situacién y particularidades de
los feligreses/asistentes al circulo eclesial. De la misma manera se escogié al médico
geriatra por su conocimiento en el temay a los 2 feligreses por su participacién y recorrido

de varios afios en la parroquia.

Historias de vida: Se eligié 6 individuos con perfiles y puntos de vista del proceso

de cuidado diferentes, entre los que se encuentran: 2 individuos que fueron cuidadores, pero
cuyo familiar ya fallecié y, 4 cuidadores que desempefian actualmente funciones de cuidado,

de los cuales 3 presentan sindrome del cuidador cansado.

4.2.2.2 Proceso de recoleccion de informacién

El proceso de entrevistas tuvo una duracién de aproximadamente 6 semanas. Se
inici6 Una vez obtenidos y procesados los datos de la fase cuantitativa. Inicid con la
seleccion de los individuos clave para su participacion en las entrevistas semiestructuradas.
Para las historias de vida, se selecciond- dentro de los cuidadores que expresaron su deseo

de participar en la siguiente fase- a los cuidadores que representaron la mayor diversidad.

4.2.2.3 Instrumentos de recoleccion de informacion

En el presente estudio se utilizd el método etnografico el cual se define como un
método de investigacion cualitativa que busca comprender y descubrir a las personas
mediante la observacién minuciosa de sus costumbres y cultura y la reflexividad. El método
etnografico incorpora lo que los participantes piensan y comentan sobre sus experiencias
tal como son expresados por ellos mismos, de esta manera capta el sentido que las
personas brindan a sus acciones, ideas y perspectivas sobre el mundo y las situaciones que
los rodea. (Miller, 2016; Murillo & Martinez-Garrido, 2010; Restrepo, 2016)

La seleccion de informantes se realizé por medio del principio de pertinencia,
buscando encontrar participantes que brinden la mayor cantidad y calidad de informacion.
(Murillo & Martinez-Garrido, 2010) Durante la investigacion utilizamos 2 actores: informantes
claves e informantes para historias de vida. Los informantes clave son participantes que
tienen conocimientos, experiencias o habilidades que nos pueden ampliar y detallar el
escenario de investigacion. Por otro lado, los informantes de historias de vida son

participantes estratégicos que describen a profundidad su vida y experiencia en torno al
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tema, esto con el objetivo explorar la trayectoria de vida de una persona los significados,
practicas, motivaciones y transformaciones durante su periodo de vida por medio de

pedazos de memorias.(Restrepo, 2016)

En este método de investigacién se usan como instrumentos la observacién y las
entrevistas semiestructuradas. Se realizan a varios participantes para obtener varias
perspectivas sobre un tema, minimizando que los resultados sean sesgados al pensamiento

de un solo informante.(Murillo & Martinez-Garrido, 2010)

La entrevista es una técnica de investigacién que nos permite recolectar datos
verbales por medio de una conversacion dirigida(Miller, 2016), En este caso se realizé una
encuesta semi estructurada con énfasis en los siguientes temas a tratar: cuidado en la vida,
razones para convertirse en cuidador, experiencia como cuidador y cambios en su realidad.
La entrevista inicié con preguntas amplias a partir de las que luego se fue ahondando en
temas de interés, conforme la comodidad y disposicién del participante. Este proceso fue

realizado en varias sesiones a cada entrevistado.

4.2.2.4 Procesamiento de informacion y analisis de datos
En primer lugar, se realizd una sistematizacion de la informacién obtenida por medio

de la transcripcion total de las entrevistas realizadas.

Se examinaron las tematicas y se construyé categorias junto con sus indicadores;
esto permitio clasificar los datos obtenidos y agrupar todos los fragmentos y testimonios en
un orden a partir del cual se puede analizar patrones de comportamientos. (Murillo &
Martinez-Garrido, 2010; Restrepo, 2016)

La informacion de las entrevistas a informantes clave y las historias de vida se
procesd y organizé en varios archivos del programa informatico Word bajo la guiade

procesamiento y analisis de datos etnograficos.(Rivas, 2017)

Posteriormente se agruparon los elementos con mejor relacion a las categorias y
sus indicadores, para agrupar ideas y contrastar perspectivas que permitan asi establecer

una realidad colectiva con conclusiones fiables.

4.2.2.4.1 Operacionalizacién de variables

Tabla 4:Operacionalizacion de variables fase cualitativa. Elaborado por: Margarita Bonilla

INSTRUMENT

VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL INDICADOR 0

44



Sindrome del
cuidador
cansado

Grupo de consecuencias negativas
de indole psicolégicas, fisicas,
econdmicas, espirituales y sociales
resultado de brindar cuidados a un
tercero. (Liu et al., 2020a; Loo et al.,
2022a) Se da como resultado de las
experiencias que el cuidador vive
entorno a su rol. Entendiendo como
salutogénico a experiencias de vida
gue generan salud, mientras que
patogénico como experiencias que
generen condiciones de
enfermedad.(Giddens & W. Sutton,
2014; Yanguas Lezaun et al., 2001b)

1.Experiencias
Patogénicas

2.Experiencias
Salutogénicas

3. Impacto

4. Preparacién
y cuidados

Historia de vida

Encuesta semi
estructurada

Afrontamiento
del rol del
cuidador.

Todas las actividades y medidas que
el individuo toma para acompanar su
rol y sus eventuales impactos (Liu et
al., 2020b; Loo et al., 2022b; Sezgin
et al., 2022b)

1.Religion/Espi
ritualidad

2. Familia

3.Lectura/Con
ocimiento

4.Actividades
lGdicas
5.Apoyo
médico-
psicologico

Historia de vida

Encuesta semi
estructurada

Motivaciones
para asumir el

Razones aobjetivas y subjetivas que
llevan a un individuo a asumir la

1.Reciprocidad

Historia de vida

| q bilidad de brind q 2. Obligacion Encuesta semi
rol e | responsabilidad de brindar ayuda en estructurada
cuidador la vida diaria de un adulto
geriatrico mayor.(Colectivo loé, 1995; Izal

Fernandez de Troconiz et al., 1997)

Perspectiva Actitudes y practicas de los | 1.Medicina Historia de vida
sobre. el ;:wdado(;gjdfrente;‘avflu g)l presezré)tizz lconvemmnal/a Encuesta semi
mgnejo y | futuro ( |, ens . u,ttqn, ; | lternativa estructurada
cuidado del | Izal Fernandez de Troconiz et al., >
adul‘Fq mayor | 1997; Loo et al., 2022b) Institucionaliza
(familia,

institucionaliz
acion, otros)

cién
3. Visién de
futuro

Cambios para

mejorar la
calidad de
vida del

Todas las acciones que contribuyen
al bienestar de las personas siendo
este fisico o mental. (Giddens & W.
Sutton, 2014)

1.Infraestructur
a

2.Tiempo

Historia de vida
Encuesta
semiestructura
da
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cuidador y 3.Cuidados
adulto mayor.

El objetivo principal de la investigacion es comprender las motivaciones y factores
que intervienen en el desarrollo del sindrome del cuidador cansado, por medio de
encuestas, entrevistas e historias de vida, para obtener de esta manera la mayor
aproximacion posible al problema investigacién, adquiriendo asi nuevos conocimientos, sin

poner en riesgo los derechos e intereses de los participantes.

En este estudio no se realizan procedimientos que representen riesgo fisico ni
psicolégico a los participantes. Tampoco se atenta contra la moral, intimidad y dignidad de

los participantes.

La presente investigacién posee 2 secciones: una cuantitativa y una cualitativa, por

lo mismo cual, los aspectos bioéticos de cada fase se explican individualmente.

Estrategia cuantitativa: Se realizo, a través de una encuesta escrita, a los cuidadores
geriatricos identificados en la parroquia catdlica “El Carmelo”. Dicha encuesta se efectud
solo después de que cada participante leyé y acepté firmar el documento de consentimiento
informado. La encuesta fue voluntaria y se informd a todos los encuestados, que podian
retirarse en cualquier momento, sin que exista repercusion alguna. Los documentos fisicos
(consentimientos informados y encuesta) fueron archivados por cédigos y en un lugar al que

solo el investigador principal tiene acceso, resguardando asi la confidencialidad del proceso.

Estrategia cualitativa: Esta fase se realizé en 2 tiempos, distinguiendo las entrevistas

semiestructuradas, por una parte y las historias de vida, por otra.

Por un lado, las entrevistas semiestructuradas fueron realizadas a informantes
claves dentro del contexto parroquial. Previamente, se solicito la lectura, aceptacion y firma
del documento de consentimiento informado a cada participante. Estas entrevistas se

realizaron de forma personal y bajo normas de confidencialidad y respeto.

Por otro lado, las historias de vida fueron realizadas con cuidadores en diferentes
etapas del proceso de cuidado. A estos participantes se les solicito la lectura, la aceptacion
y la firma del respectivo documento de consentimiento informado, en el cual accedieron a la
realizacion de varias entrevistas, con el fin de crear su historia de vida como cuidador. Estas

entrevistas se realizaron de forma personal y bajo normas de confidencialidad y respeto.
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Las informacién y grabaciones obtenidas durante este proceso fueron registradas
por medio de codigos, cuidando de esta manera la identidad de los participantes. Toda la
informacion recopilada se guardd en un dispositivo de almacenamiento al que solo el
investigador principal tiene acceso, de tal forma se garantice la confidencialidad y respeto a

los participantes. El uso de la informacion obtenida sera unicamente para fines académicos.

No existe riesgo posible de dafo fisico, psicoldgico o moral a los participantes ni a

sus allegados.

Cabe mencionar que, al inicio de la investigacion, se definioé que si durante el estudio
se presentase algun caso que amerite una intervencién profesional, ésta se canalizaria por
medio de las autoridades competentes (sanitarias y/o religiosas) luego de obtener la
autorizacion del participante. No se encontré durante el proceso, algun caso que amerite

esta intervencion.

Este capitulo de resultados esta dividido en 2 secciones grandes: en la primera
consta el analisis cuantitativo y en la segunda el andlisis cualitativo Cada una de estas

secciones se divide en acapites, agrupando la informacién mas relevante.

El analisis cuantitativo abarca 4 temas importantes. En el primero busca perfilar al
cuidador geriatrico familiar encontrado en la parroquia “El Carmelo”; el segundo, perfila al
adulto mayor que recibe cuidado; en el tercero, por medio de |la Escala de Barthel se conoce
el nivel de independencia-dependencia que presenta el adulto mayor cuidado desde la
perspectiva del cuidador y en el cuarto, encontramos los resultados obtenidos del test de

Zarit donde podemos conocer la presencia o no de sobrecarga.

El analisis cualitativo por otro lado se compone de 6 partes: en la primera se
encuentra el perfil de los informantes escogidos como informantes clave y para la realizacion
de las historias de vida; posteriormente se encuentra la definicion de las categorias
utilizadas para el procesamiento y analisis de la informacién obtenida;, finalmente,
conocemos las experiencias de los cuidadores en torno a los 5 temas de mayor interés para
el estudio que son: Sindrome del cuidador cansado, afrontamiento del rol de cuidador,
motivaciones para asumir el rol, perspectiva sobre manejo y cuidador del adulto mayor y

cambios para mejorar la calidad de vida del cuidador y el adulto mayor.
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7.1 Analisis Cuantitativo

Los datos demograficos que se muestran en este capitulo fueron obtenidos mediante
50 encuestas escritas, tal como se describié en el capitulo de metodologia. Para su
presentacion, fueron clasificados en: perfil del cuidador y perfil de la persona que recibe los

cuidados. A continuacion, se presentan en graficos estadisticos:

7.1.1 Perfil del cuidador:

Figura 3: Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Nimero de cuidadores por edad

Numero de cuidadores por edad

Numero de cuidadores

30 38 44 45 46 47 48 49 50 51 52 53 54 55 57 58 59 60 62 63 64 65 66 68 70 84
Edad del cuidador

Elaborado por: Margarita Bonilla

Este grafico nos presenta las edades de los cuidadores que fueron tomados en
cuenta en el estudio. Hay un amplio rango de edades que van desde los 30 (adultos
jévenes), a los 84 (adultos mayores). Podemos observar que hay adultos mayores al
cuidado de adultos mayores. Se encuentra, ademas, que la edad que mas se repite son los

58 afios con 5 cuidadores.
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Figura 4: Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Edad

Edad de los cuidadores familiares

100

75

X = 55,2 afios

50

Edad de cuidador

25

Representacion de cada cuidador
Elaborado por: Margarita Bonilla

La media de la edad de los cuidadores geriatricos familiares encuestados es 55.2

afos. Dato que coincide con la tendencia mundial de edad de cuidadores geriatricos.

Figura 5: Descripcion de muestra, Clasificacion por edad

Cuidadores: Clasificacion por edad

Adultez temprana (21-40 afos)
Adultez tardia (Mayores a 65 afnos) 4%
16%

Adultez intermedia (41-64 anos)

80%
Elaborado por: Margarita Bonilla

Las encuestas arrojan que el 80% de los cuidadores (la mayoria) pertenecen a la

adultez intermedia (41 a 64 afios). Es interesante observar que el 16% de todos los

cuidadores ya son adultos mayores; es decir, adultos mayores que cuidan adultos mayores.
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Las motivaciones que los llevan a asumir este rol deben ser muy fuertes para que, a pesar
de sus propias limitaciones, debidas a su edad, estén dispuestos a realizar actividades de

cuidado.

Figura 6: Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Sexo

Perfil del cuidador: Sexo

Masculino
18%

Femenino
82%

Elaborado por: Margarita Bonilla

En cuanto al sexo, se observa un marcado predominio femenino en ejercicio de este
rol con un 82%. Podemos inferir que son las mujeres quienes encuentran mas motivaciones:
ya sea por cultura, por obligacién moral o machismo, para asumir el rol de cuidadoras

principales.
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Figura 7:Descripcién de muestra, Cuidadores mayores a 65 afios por sexo

Cuidadores: Mayores de 65 anos (adultos mayores) por sexo

Hombres
12.5%

Mujeres
87.5% Elaborado por: Margarita Bonilla

Dentro del grupo de cuidadores se estudio mas de fondo a los mayores de 65 afios,
encontramos que el 87% corresponden al sexo femenino, lo cual va en concordancia con la
tendencia global del estudio en la que las mujeres asumen mayoritariamente este rol

respecto de los hombres.

Figura 8:: Descripcion de muestra, Numero de cuidadores por edad

Cuidadores adultos mayores: relacion con la persona que cuidan

_Mujeres Hombres

Otra (2)
28.6%

Madre (4)
57.1%

Padre (1)
14.3%

Padre (1)
100%

Elaborado por: Margarita Bonilla
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En cuanto a la relacién con la persona a quien cuidan en este grupo de cuidadores

adultos mayores, se observa que la relacion Hijo-Hija/Padre-Madre predomina.

Las

cuidadoras adultas mayores cuidan a su madre en un 57% de los casos, seguido de su

padre con 14% y finalmente otros familiares con 28%.

Figura 9: Descripcién de muestra, Perfil del cuidador: Estado civil

Perfil del cuidador: Estado Civil
Viudo
8%
Divorciado Soltoero
16% 30%
Casado
46%

Elaborado por: Margarita Bonilla

En relacién con el estado civil, encontramos que los(as) casados(as) son quienes

mas asumen este rol con un 46%. En segundo lugar, los solteros con un 30%. Al ser un

estudio realizado en una parroquia catdlica podemos explicar la presencia de casi el 50%

de casados, a pesar de estar en un pais donde es creciente la tasa de divorcios —en el 2021
la tasa de divorcios paso de 8,3 a 12,7 por cada 10 000- (Ruiz, 2022)
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Figura 10: Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Educacién/instruccién

Perfil del cuidador: Educaciéon/Instruccion
Técnica Secundaria
8% 8% Bachillerato
4%
Superior Elaborado por: Margarita Bonilla
80%

Las encuestas arrojaron que, el 80% de los cuidadores poseen estudios superiores.
Asi mismo encontramos que, para la muestra observada, el grado minimo de estudio es el
secundario, con lo que, podemos inferir que todos los cuidadores cuentan con
conocimientos basicos de lectura y escritura. A pesar de que el poseer estos conocimientos
y herramientas -fruto de su nivel de educacion formal- que les facilitaria entender la situacion
en la que se encuentran, surge la pregunta de si esta instruccion es suficiente para que
estos cuidadores estén aptos y en condiciones para asumir los retos emocionales, fisicos y
mentales de este nuevo rol. La siguiente pregunta que surge es en qué condiciones
enfrentan esta situacién los cuidadores que no hay tenido acceso a educacion, como
seguramente sucede en sectores empobrecidos (cosa que escapa al ambito del presente

estudio, pero resulta ser una cuestion inquietante).
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Figura 11:: Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Religion

Perfil del cuidador: Religion
Otro

Cristiano/Evangélico 8%
4%

Catolico
88% Elaborado por: Margarita Bonilla

Al ser un estudio realizado dentro de una parroquia catélica, no debe sorprender que
el 88% de los cuidadores se identifiquen con esta religién. Sin embargo, es interesante ver
que un 12% no profesa el catolicismo, pero asiste a sus espacios parroquiales de apoyo.
Esto ultimo sugiere que el apoyo al familiar es puesto en prioridad frente a las preferencias

personales del cuidador.

Figura 12:: Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Identificacion étnica

Perfil del cuidador: Identificacion étnica

Otro Blanco
10% Negro
0%

o

Mestizo

Elaborado por: Margarita Bonilla
90%
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Con relacion a la autodeterminacion étnica, se encontraron solo dos categorias:
mestiza y blanca. Predomina la autodeterminaciéon mestiza con un 90%. No se ha
encontrado grupos étnicos como indigenas, negros y extranjeros. Esto puede deberse a que
el barrio donde se encuentra la sede parroquial de la iglesia esta conformado por una
mayoria de habitantes mestizos de clase media, de tendencia muy conservadora y con una
casi inexistente presencia e integracion de otras etnias o migrantes, lo que se evidencia en
la relativa ausencia de estos grupos en las actividades eclesiales (la poblacion en estudio

estaba circunscrita a quienes acuden a la casa parroquial).

Figura 13:: Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: ¢;vive con la persona a quien cuida?

Perfil del cuidador: ;Vive con la persona a quien cuida?

No
24%

Si
76%

Elaborado por: Margarita Bonilla

Los resultados nos presentan que, el 76% de los cuidadores viven con el adulto
mayor al que cuidan. Solo una cuarta parte (24%) se movilizan a otros espacios para brindar
cuidados. Podemos explicar esta situacion por la alta incidencia de familias habitando en
un esquema de familias ampliadas en el entorno en estudio, que tienen como caracteristica

el que los adultos mayores viva habiten con su familia, incluso antes de requerir cuidados.
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Figura 14:Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Relacion con la persona a quien cuida

Perfil del cuidador: Relacién con la persona que cuida

Familiar
100% Elaborado por: Margarita Bonilla

Al enfocar nuestro estudio en el cuidador familiar, el 100% de los cuidadores

encuestados tienen lazos familiares con el adulto mayor al que cuidan.

Figura 15:: Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Parentesco de la persona a quien cuida

Perfil del cuidador: Parentesco de la persona a quien cuida

Otros Padre

Abuela
6%
Abuelo
2%

Madre
60% Elaborado por: Margarita Bonilla

Dentro de la relacion cuidador-cuidado, se observa que la relacién hijo-hija/padre-

madre es la predominante con el 76%; predomina el esquema cuidador -madre con un 60%.
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Otras relaciones de cuidado también son importantes como: cuidador- padre (16%) y
cuidador-abuela (6%).

Figura 16:Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Tiempo que dedica al cuidado al dia

Perfil del cuidador: Tiempo que dedica al cuidado al dia
1-3 horas
20%
Mas de 8 horas
36%
3-5 horas
30%
5-8 horas
14% Elaborado por: Margarita Bonilla

En relacion con las horas que los cuidadores se dedican a actividades de cuidados,
el 36% de ellos dedica mas de 8 horas por dia. Esto significa que sobre un 1/3 de los
cuidadores del estudio, dedican mas de una jornada laboral completa en la realizacion de
actividades de cuidado. Asi mismo, tenemos que un 14% dedican entre media y una
completa jornada laboral a este rol. Lo anterior sugiere que ser cuidador involucra un tiempo
considerable, el cual seguramente debe ser sustraido del tiempo que este individuo -en otras

circunstancias- dedicaria para su descanso, su trabajo u otras actividades.
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Figura 17:Descripcion de muestra, Perfil del cuidador: Tiempo que lleva asumiendo el rol de cuidador

Perfil del cuidador: Tiempo que lleva asumiendo el rol de cuidador
Menos de 1 afio
12%
Mas de 10 afios
26%
Menos de 10 afos
14% Menos de 5 afos
48%
Elaborado por: Margarita Bonilla

Del total de los encuestados, se encontré un 48% de los cuidadores asumieron el rol

hace menos de 5 afnos, lo que es practicamente la mitad de la muestra. Es muy importante

sefalar que hay un numero considerable de cuidadores que estan cumpliendo esta

responsabilidad por mas de 10 afos (26%). La suma de los cuidadores que han asumido el

cuidado entre 5y antes de 10 afios (14%) y quienes lo han hecho por mas de 10 afios (26%)

nos da el 40% de los cuidadores. Esto sugiere que casi la mitad de los adultos mayores

necesitan o requieren cuidados de larga duracion.

58



7.1.2 Perfil de la persona que recibe cuidados

Figura 18:Descripcion de muestra, Perfil del adulto mayor: Numero de adultos mayores por edad

Numero de adultos mayores por edad

Numero de adultos mayores
N

66 67 71 74 75 76 77 79 80 81 82 83 84 85 86 87 88 89 90 91 92 94 95 97
Edad del adulto mayor Elaborado por: Margarita Bonilla

Los resultados presentados en esta figura muestran que hay una distribucién amplia

de las edades de los adultos mayores cuidados que va desde los 66 afios hasta los 97.

Figura 19:Descripcion de muestra, Perfil del adulto mayor: Edad

Edad de los adultos mayores que reciben cuidados

100
X = 84,06 anos

75

50

Edad de cuidador

25

Representacion de cada cuidador Elaborado por: Margarita Bonilla

Para el perfil de adulto mayor que recibe cuidados, se encuentra que la media de

edad esta en los 84,06 anos.
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Figura 20:Descripcion de muestra, Perfil adulto mayor: Clasificacion por edad

Adultos mayores que reciben cuidados: Clasificaciéon por edad

Adulto mayor joven (65-74 afnos)
12%

Adulto mayor longevo (85-99 afnos)
50%

Adulto mayor mayor (75-84 afos)
38%

Elaborado por: Margarita Bonilla

A los adultos mayores que reciben cuidado se los clasificé -para este estudio- de
acuerdo con su edad. El 50% corresponde a adultos mayores longevos con una edad de
entre 85 y 99 anos, los adultos mayores mayores -su edad va de los 75 afos a los 84 afios-

son el 38% vy, los adultos mayores jévenes son el 12%.

Figura 21:Descripcion de muestra, Perfil del adulto mayor: Sexo

Perfil del adulto mayor que recibe cuidados: Sexo

Masculino
18%

Femenino
82%

Elaborado por: Margarita Bonilla
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Independientemente de la edad, las adultas mayores son quienes en mayor medida
reciben cuidados con el 82%, en comparaciéon de sus pares masculinos que solo

representan un 18%.

Figura 22:Descripcion de muestra, Perfil adulto mayor: Clasificacion por edad, distincién por sexo

Adultos mayores que reciben cuidados: Distincion por sexo y edad

Hombres Hombres

16.7% Hombres 16%
21.1%

Mujeres

Mujeres 79% Mujeres
83.3% 84%
Adulto Mayor Joven Adulto Mayor Mayor Adulto Mayor Longevo

Elaborado por: Margarita Bonilla

Dentro de la clasificaciéon por edad, se procedié a distinguir por sexo, encontrando
que las mujeres superan a los hombres en las 3 categorias, en relaciones de 5a 1, 3.76 a
1y 5.25 a 1, respectivamente. Aunque la tendencia no es concluyente, el hecho de que, en
general, en el grupo de mayor edad existen un mayor porcentaje de mujeres, nos sugiere
que podria haber una mayor longevidad de este grupo (al parecer, menos hombres
alcanzan la categoria de mayor longevo). Vale notar que, en las 3 categorias, la relacién es
siempre favorable para las mujeres, por lo que también podria plantearse la posibilidad de

que los hombres, son menos receptores de cuidados.
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Figura 23:Descripcion de muestra, Perfil del adulto mayor: tipo de dependencia

Perfil del adulto mayor que recibe cuidados: Tipo de dependencia

Cognitiva
6%

Emocional
18%

Fisica
76%

Elaborado por: Margarita Bonilla

La dependencia fisica predomina en la muestra estudiada con un 76%; se siguen la
emocional con un 18% y la cognitiva con un 6%. Es sustancial destacar que, frecuentemente
los adultos mayores presentan varias dependencias, sin embargo, para los fines de este
estudio, se solicité al cuidador que escogiera la que consideraba mas notoria -0 la mas
importante- del adulto mayor a su cuidado.
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7.1.3 Escala de Barthel bajo la perspectiva del cuidador

Figura 24:Descripcion de muestra, Escala de Barthel bajo la perspectiva del cuidador

Escala de Barthel bajo la perspectiva del cuidador

Dependencia Total
12%

Dependencia Grave
16%

Dependencia Moderada
6% Dependencia Leve

66%

Elaborado por: Margarita Bonilla

Se corrié el cuestionario de Barthel bajo la perspectiva del cuidador. Los resultados
muestran que la mayoria de los adultos mayores presentan una dependencia leve con
(66%), es decir que, aun pueden realizar con independencia la mayoria de las actividades
de la vida diaria. El 28% presentan dependencia grave o total, es decir que 3 de cada 10
adultos mayores -en este estudio- necesitan tiempo y cuidados mas demandantes por parte

de su cuidador.
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7.1.4 Escala de Zarit

Figura 25:Descripcion de muestra, Escala de Zarit

Escala de Zarit

Sobrecarga Intensa
24%

Ausencia de Sobrecarga
56%

Leve Sobrecarga
20%

Elaborado por: Margarita Bonilla

La escala de Zarit aplicada a los cuidadores identificé que el 24% presentan
sobrecarga intensa, y que el 76% de los encuestados presentan leve o nula sobrecarga.
Asi, una cuarta parte (2.5 de cada 10 cuidadores) de nuestra muestra califican como
cuidadores cansados.

Figura 26: Descripcion de muestra, Escala de Zarit: Sobrecarga intensa, por sexo

Escala de Zarit: Sobrecarga intensa, por sexo

Hombres
16.7%

Mujeres
83.3% Elaborado por: Margarita Bonilla
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Se seleccion6 a quienes poseian sobrecarga intensa (segun los resultados
obtenidos en la escala de Zarit) y se los categorizd por sexo. Esto mostrdé un predominio
femenino (en total acuerdo con la tendencia que han presentado los anteriores resultados
de este estudio), superando las mujeres a los hombres en la mayoria de las variables

estudiadas.

Figura 27: Descripcion de muestra, Escala de Zarit: Sobrecarga intensa clasificacion por sexo: distinciéon por
relacién de parentesco

Escala de Zarit: Sobrecarga Intensa clasificacion por sexo:
Distincion por relacion de parentesco

Mujeres Hombres

Otros
10% Padre
20%

Madre Padre
70% 100% . .
Elaborado por: Margarita Bonilla

La categoria cuidadores con sobrecarga intensa, clasificados por sexo, se subdividio
por el parentesco con el adulto mayor al que cuidan. Aqui se destaca que la relacion de
cuidado hijo-hija/padre-madre es la que predomina. La mayoria de las cuidadoras con
sobrecarga cuidan a su madre con el 70% , seguido mujeres que cuidan a su padre con el

20% vy finalmente otros con el 10%.
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Figura 28: Descripcion de muestra, Escala de Zarit: Sobrecarga intensa, clasificado por horas de cuidado al dia

Escala de Zarit: Sobrecarga Intensa: clasificado por horas de
cuidado al dia

1-3 horas
25%

Mas de 8 horas
41.7%

3-5 horas
25%
5-8 horas
8.3%

Elaborado por: Margarita Bonilla

Asi mismo, se hizo una comparacion de los cuidadores con sobrecarga intensa con
las horas que realizan cuidado; se observa que el 50% desempefian este rol por alrededor
de 8 horas diarias. Los cuidadores que emplean mas de 8 horas para el cuidado son el
grupo que en mayor proporcién presenta el sindrome (42%), sin embargo, un 25% de
cuidadores de 1 a 3 horas de cuidado (una cuarta parte de la muestra) también lo presentan.
Esto sugiere que el tiempo de cuidado no es el factor mas determinante, o que debe estar

sumado a uno o mas factores adicionales.
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Figura 29:Descripcion de muestra, Escala de Zarit: Sobrecarga intensa, clasificado por el tiempo que lleva
asumiendo el rol

Escala de Zarit: Sobrecarga Intensa: clasificado por tiempo que
lleva asumiendo el rol

Mas de 10 afios
8.3%

Menos de 10 afos
33.3%
Menos de 5 afios
58.3%

Elaborado por: Margarita Bonilla

Finalmente, a los cuidadores con sobrecarga intensa se les clasifico por el tiempo
que llevaban a la fecha del estudio asumiendo el rol, y se encontré que la mayoria (58%)
llevaban menos de 5 afios desempefandolo. Por otro lado, un tercio de los cuidadores
tenian menos de 10 afos cumpliendo la tarea y un 10 % mas de 10 afios. Todo lo anterior
muestra que cuidar a un adulto mayor es un proceso de larga duracion. En la presente
investigacion el tiempo de cuidado parece no ser determinante para el desarrollo del SCC,
estos datos difieren con la bibliografia encontrada; seria importante realizar un estudio mas
amplio donde se determine la razén por la cual se encuentra mayor presencia del SCC en
quienes llevan menos de 5 anos realizando esta actividad que, en quienes lo han hecho por
un tiempo mas prolongado. Se podria hipotetizar que, a quienes recién adquieren el rol se
les dificulta la adaptacion, mientras que quienes lo llevan realizando por varios anos
aprenden a convivir con el nuevo estilo de vida y aprenden formas de afrontamiento
desarrollando resilencia, sin embargo es un tema que debe estudiarse en otra investigacion

mas amplia.

7.2 Analisis Cualitativo

Para el analisis de la fase cualitativa se utiliz6 el método de la etnografia. Se realizé
en primera instancia 6 entrevistas a individuos clave y posteriormente se realizd 12
entrevistas mas para realizar 6 historias de vida. A partir de la informacién obtenida durante

este proceso se obtuvieron los resultados senalados en las siguientes secciones.
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7.2.1 Perfil de los informantes

Durante esta fase de investigacion se entrevistd a un total de 12 personas. A
continuacion, se presenta un breve perfil sobre su papel en la parroquia y en el cuidado del
adulto mayor.

Tabla 5: Perfil de Informantes. Entrevista semiestructurada a informantes clave. Elaborado por: Margarita
Bonilla.

N° | Coédigo Perfil

1 S1MEIC Sacerdote 1, Masculino, espafiol, Iglesia “El Carmelo”

2 | S2MEIC Sacerdote 2, Masculino, ecuatoriano, Iglesia “El Carmelo”

3 | SBMEIC Sacerdote 3, Masculino, ecuatoriano, Iglesia “El Carmelo”

4 | MG1ME Médico Geriatra, Masculino, ecuatoriano

5 | MFF1FIC Madre de familia, feligrés, Femenina, Iglesia “El Carmelo”

6 | SEGIMIC Socidlogo, Feligrés, Ex-Participante Grupo Juvenil, Masculino, Iglesia
“El Carmelo”

Tabla 6: Perfil de Informantes. Historias de vida. Elaborado por: Margarita Bonilla.

N° | Cddigo Perfil
Femenina, 58 anos, Odontéloga, cuidé padre y madre con
1 | F580PMF ] _
dependencia leve, actualmente fallecidos.
Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a
2 | M5gCDMI madre, dependiente leve
Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuidd a su padre con
3 | F52CSPF

diagnéstico de cancer terminal, actualmente fallecido.

Femenina, 38 anos, Médico auditor, cuidd a su padre y cuida a su
4 | F38MPASCC
abuelita, se identifica sindrome del cuidador cansado

Masculino, 57 anos, Bibliotecario, cuida a su padre, se identifica
5 | M57BPSCC
sindrome del cuidador cansado.

Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con
6 | F52EPMSCC
Alzheimer, se identifica sindrome del cuidador cansado.

7.2.2 Definicion de categorias y subcategorias utilizadas para la integracion de
informacion

En el siguiente grafico encontramos la estructura que utilizamos para nuestra fase
cualitativa. Esta organizacion nos ayudo a guiar nuestro analisis buscando cumplir con los
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objetivos planteados para el estudio. Se definieron cinco categorias, las cuales engloban
temas especificos (subcategorias). Estas nos ayudan a comprender la situacion y
experiencia de cada informante en relacién con los temas de investigacion.

Figura 30: Indicadores cualitativos. Elaborado en programa online Canva.

Experiencias
Patogénicas
Experiencias
Salutogénicas
Impacto en la vida del
cuidador
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Familia
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H H v : Reciprocidad
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ERILENAG) Obligacion

Medicina

Perspectiva sobre el convencional/alternativa

—————  manejo y cuidado del
adulto mayor

Institucionalizacion

Visiéon de futuro

Infraestructura
Cabios para mejorar la
calidad de vida del
cuidador y el adulto mayor

Tiempo

/AN /N A NG AN

Cuidados

Realizado por: Margarita Bonilla

Tabla 7: Indicadores Cualitativos. Definicion de subcategorias. Elaborado por: Margarita Bonilla

N° Subcategoria Definicién conceptual
L Experiencias que generan condiciones de enfermedad, se
Experiencias . . ..
1 - refiere a todas las experiencias que generan sentimientos
Patogénicas . . . L
negativos a cerca de la situacién o sus habilidades.
Experiencias de vida que generan salud, nos referimos a
. todas las experiencias que generan sentimientos positivos
Experiencias . ., . .
2 - en el cuidador: entiéndase estas como circunstancias las
Salutogénicas . ,
cuales actian como factor de proteccién ante el desarrollo
del sindrome.
Conjunto de cambios en comportamientos, pensamientos o
3 Impacto en la vida del | emociones derivados de situaciones o0 experiencias,
cuidador pueden ser consideradas positivas o negativas de acuerdo
con el cambio que provocan en la vida del cuidador.
. Aprendizaje y formaciéon que permite gestionar de forma
Preparacion y , . . . .,
4 ) eficaz una situacion o situacién durante el rol como
cuidados .
cuidador.
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Religion/Espiritualidad

La religién se define como el conjunto de creencias y
normas de comportamiento propias de un grupo humado
relacionado con la divinidad. En el mismo sentido,
espiritualidad se refiere a la relacion interna de la persona
con la religion o con la divinidad.

Familia

Se refiere al grupo de personas vinculada generalmente
por el parentesco, aunque pueden ser parte personas por
cuestiones de afinidad o adopcion. Por lo general se
encuentran  inmiscuidos sentimientos de cariho,
reciprocidad, responsabilidad y en algunos casos
obligacion.

Lectura/Conocimientos

Procesos en los cuales el ser humano aprende y desarrolla
conocimientos que le ayudan afrontar el proceso de
cuidado y los eventos que puedan suscitarse.

Actividades Ludicas

Acciones relativas al entretenimiento y recreacion con el
objetivo de distraerse, liberar tensiones y salir de la rutina.

Apoyo médico-
psicolégico

Acciones que contribuyen a reforzar habilidades o brindar
herramientas para que una persona afronte situaciones
adversas. Nos referimos sobre todo a terapias psicoldgicas
formales.

10

Reciprocidad

Accion de corresponder de forma mutua a una persona.

11

Obligacion

Exigencia dada por la moral, ley o autoridad.

12

Medicina
tradicional/alternativa

Practicas proporcionadas por personal de salud en pro de
prevenir y tratar la enfermedad.

13

Institucionalizacion

Ingreso de una persona a una institucion — en este caso
centro geriatrico- donde residira un tiempo determinado o
de por vida.

14

Visién del futuro

Escenario a posterior que toma como referencia una
situacion actual.

15

Infraestructura

Conjunto de medios fisicos, o instalaciones necesarias
para realizar una actividad.

16

Tiempo

Medida que permite situar un evento entre dos momentos
determinados, se refiere a pasar mas momentos con el
familiar.

17

Cuidado

Acciones que se realizan en pro de mantener o mejorar el
bienestar de una persona, en este caso todas las
intervenciones realizadas para mejorar la calidad del adulto
mayor.

7.2.3 Experiencias de vida de cuidadores geriatricos principales informales.

Por medio de la etnografia, en la siguiente seccion se presenta la informaciéon mas
relevante de cada categoria y subcategoria, con el objetivo de identificar patrones,
contraposiciones y puntos de vista en la experiencia personal de los cuidadores, en el

contexto de la parroquia “El Carmelo”.
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7.2.3.1 Sindrome del cuidador cansado

Figura 31: Sindrome del cuidador cansado. Elaborado en Wordclouds.com por Margarita Bonilla.
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En la figura 31 podemos encontrar palabras que se destacan como cuidado,
cuidador, familiar, cuidadores resaltando la importancia que tiene el rol de cuidador no solo
para el adulto mayor que recibe cuidados sino para toda la familia e incluso sociedad.
También encontramos palabras como experiencia, sentimientos, proceso, situaciones
relacionando que cuidar a una persona es una vivencia que va mas alla del momento, es
todo un proceso que involucra sentimientos y situaciones que transforman a la persona que
ejerce el rol. Finalmente, pero no menos importante encontramos palabras como dificil,
carga, sensacion, sindrome, enfermedad; palabras que exhortan que si la situacion sale de
control, si las experiencias sobrepasan las herramientas de afrontamiento del cuidador
puede provocar efectos perniciosos en su salud como el sindrome del cuidador cansado del

cual hablaremos en el siguiente acapite.

El sindrome del cuidador cansado se define como el grupo de consecuencias
negativas psicoldgicas, fisicas, econémicas, espirituales y sociales resultantes de proveer
cuidados a un tercero.(Liu et al., 2020; Loo et al., 2022; Sezgin et. al., 2022). En pocas
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palabras este sindrome es el resultado del estrés cronico producido por la lucha diaria contra
la enfermedad, la dependencia, la monotonia de las tareas y la sensacion de falta de control
sobre el resultado final -lo que ahonda mas los sentimientos de desesperanza y frustracion-
. La experiencia de cada cuidador es Unica y son varios los factores que intervienen para
que esta difiera de un caso a otro. El cuidado del adulto mayor dependiente ha sido
identificado como uno de los eventos mas estresantes dentro del ciclo familiar ya que es
una actividad que tiende a prolongarse y perdurar en el tiempo y provoca cambios no

deseados en la dinamica familiar durante el proceso (Yanguas Lezaun et al., 2001a).

En la fase cuantitativa de este estudio, identificamos en nuestros encuestados
niveles de sobrecarga leve en un 20% y de intensa en un 24%, lo que significa que
aproximadamente la mitad de los cuidadores investigados tienen algun nivel de sobrecarga
relacionada con los cuidados del adulto mayor. Dentro del grupo que presentoé carga intensa
se encontré un predominio femenino (83.3%), esto esta relacionado con la tendencia del

estudio que mostré que son mas mujeres quienes realizan este rol (82%).

Asimismo, se comparé el nivel de sobrecarga intensa con las horas de cuidado,
obteniendo que el 50% de los cuidadores lo forman los grupos que desempenan este rol por
mas de 8 horas o hasta 8 horas, lo que sugiere que, destinan tiempo de sus actividades de
ocio y descanso para la tarea de cuidado, provocando en ellos, evidentemente, impacto y

consecuencias a largo plazo.

En este acapite de resultados conoceremos la experiencia de los cuidadores en
relacion con su labor especifica de cuidado, las situaciones que potencialmente pueden
provocar el desarrollo del sindrome, asi como los eventos o factores protectores y el impacto

que produce desempenfar este rol en sus vidas.

7.2.3.1.1 Preparacion y conocimientos para asumir el rol
En primera instancia, se abordo el tema de la preparacion para asumir el rol, donde
encontramos que ninguno de nuestros informantes tenia en mente hacerlo, no obstante, las

circunstancias les obligaron a asumir esta responsabilidad.

Ehh no, no, no. La la verdad es, ha sido mas bien algo que se ha ido dando con el
tiempo, pero, asi como estar preparado, no la verdad.

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)
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Y es realmente duro, es dificil y ehh y mas atn cuando se trata de un familiar cercano
porque hay barreras que uno no esta acostumbrado a romper que son la de la
intimidad, por ejemplo, cambiar pafiales, aseo, ese tipo de cosas que uno no esta
acostumbrado y cuesta mucho trabajo. Entonces, un cuidador, para ser cuidador se
necesita estar preparado tanto técnicamente como mentalmente para soportar este
tipo de situaciones.

(Médico Geriatra, Masculino, ecuatoriano)

En varios casos, el inicio del trabajo como cuidador, va inmediatamente después del
impacto producido por un diagndstico de grave enfermedad del familiar, lo que desequilibra
a la familia y pone al cuidador informal en una situacion inicial de incompetencia, la cual va

siendo paulatinamente superada.

No, no estuve preparada ni para asimilar la enfermedad de mi madre y para
cuidadora tampoco, he tenido como que ir aprendiendo de poco.

(Femenina 52 anos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado)

Lo que no estuve preparada, yo creo que nadie esta preparado a recibir una noticia
fuerte de la noche a la mafiana, cuando te digan tu papa tiene cancer, tiene un cancer
agresivo. Yo pensé que nunca iba a pasar una cosa asi mi papa estaba bien, estaba
joven fuerte y todo lo demas, no pensé que El iba a pasar una cosa asi, pero Yo creo
que la vida y estas cosas te van ensefiando para prepararte. Yo creo que Si tienes
que esa es la ensefianza y se convierte en una experiencia y luego en sabiduria de
ir caminando de que la vida como te dije antes es tan fragil tan fragil y tenemos que
entenderlo asi, que a veces y dar lo mejor en el cada dia, en cada instante y con
quién esta a tu lado a cada momento con tus seres queridos también con la gente
que tu das y sirve dar lo mejor porque hoy estas Y mafiana no sabemos, eso.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

El contexto familiar de cada cuidador juega un papel fundamental, sobre todo cuando
no se esta preparado para el rol, esa es la experiencia de nuestra informante quien ha tenido
2 experiencias de cuidado y nos comparte el contraste entre sus dos experiencias: en la
primera experiencia se siente joven e inmadura con un contexto familiar que le resulta dificil,
mientras que en la segunda siente ser mas experimentada, madura y con mejores

conocimientos, con mas control de la situacion.

73



... 0 Sea con mi papa con mi papa si me sentia totalmente perdida en el llanto, o sea
mi mi casa estaba desarmada completamente o sea mis hermanos, por un lado, mi
mama por otro lado entonces era todo el contexto. O sea, con él fue, no me sentia
nada preparada, o sea ni siquiera sabia si estaba haciendo bien, ni siquiera sabia
cocinar, lo tnico que le sabia hacer al pobre era arroz con huevo porque no tenia
idea de qué mas hacer, o sea hasta eso. Entonces era como, bien dificil, o sea bien
complicado, con él no me senti nada preparada, ya con mi abuelita, ya le ya como a
mi abuelita le conoci bien y le fui viendo cémo, como fue avanzando su enfermedad
y todo, ya le tenia mas tino, ya sabia mas, ya estaba mas madura, ehh también yo
tuve una situacion con mi pareja super super complicada entonces Yo salia ya de
toda esa experiencia de todo eso y fue como, con Ella si me sentia mucho mas lista
que con mi papa, con mi papa no.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Ninguno de nuestros cuidadores estudiados posee preparacidén ni conocimientos
previos acerca de lo que es brindar cuidados a un adulto mayor. Aunque es importante
destacar que cada situacion de cuidado es diferente, el ambiente familiar, la economia, los
vinculos afectivos son algunos de las variables mas representativas que modifican la

experiencia de un cuidador al otro.

En este bloque notamos como, aunque los retos fisicos plantean su dificultad, la

parte emocional o psicoldgica del paciente se plantea como mas dificil de lidiar.

En el cuidado de mi abuelita, Yo creo que lo mas complicado, porque el resto es
mecanico digamos o sea el levantarle, darle de comer, el ayudarle con su manito o
sea eso no es tanto Yo creo que es mas la parte emocional o sea para mi es la parte
que mas cuesta ...

(Femenina, 38 afnos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

...El adulto mayor no se deja ayudar muchas veces, el adulto mayor quiere seguir
haciendo las cosas como son y no, no esta acorde a los cambios, no entiende.

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Chuta con mi papa la parte fisica era dificil, o0 sea levantarle, sentarle, pero la parte
psicologica era terrible. O sea, la casa se sentia pesada, todo el mundo estaba
malgenio, o sea Yo digo para mis hermanos debié haber sido mucho mas dificil
porque ellos le conocieron sano, entonces ellos vieron este deterioro, para mi era
como ya la costumbre.
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(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

7.2.3.1.2 Experiencias Patogénicas

Los informantes expresaron que en el proceso de cuidar aparecen experiencias
(lamadas experiencias patogénicas) que desgastan su salud fisica y mental; por tanto,
serian factores de riesgo para el desarrollo del sindrome del cuidador cansado. Estas
situaciones muchas veces no estan relacionados directamente al cuidado del adulto mayor

sino la forma en la que el entorno -en este caso la familia- incide.

En primer lugar, resalta que, a pesar de que el cuidador asume con buena voluntad
y generosidad su rol, siente que su carga no es equitativa respecto de los otros miembros
de la familia, lo cual puede originar un sentimiento de -ser objeto de- injusticia y abuso por

parte de sus familiares:

...el rato o sea que estaban bien todo el mundo andaba alrededor pero el rato que
se enfermaron, el rato que ya estan malitos ya nadie aparece.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

... aveces si creo que la carga no es equitativa enfonces si me gustaria que, que yo
pueda tal vez librarme un poco de carga, no quiero liberarme de mi mami porque o
sea es, 0 sea es algo grande para mi pero si como la carga sea un poco mas
equitativa.

(Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

Claro que no compartian las mismas responsabilidades porque ellos estaban
trabajando, no es lo mismo el que te llame, ¢;Aanita como te fue? ;Y qué paso con
mi papi? o Que hicieron? Ya bueno y todo lo demas a que vengas y lo otro. Pero ya
la ultima etapa, mi hermano también venia, madrugaba y le ayudaba o se quedaba
un poco mas noche cuando Yo ya me venia, El se iba del trabajo ya se iba directo a
donde mi papi y ya se quedaba el acompariandole a mi hermana y mi mami, ahi
apoyando, acompafiando hasta mas noche, entonces si, si, si si, ayudé en eso de
irles involucrando de a poquito al menos al uno mas que el otro.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)
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...Si yo...yo he visto..mm.. mi hermana que era una que se fue de casa y cuando le
dijimos que vamos a turnarnos Ella dijo que no que Ella...ya habia estado mucho
tiempo fuera y que no tenia ningun sentimiento por asi decirlo, pero... una cosa es
hablar de pico y lo otro es cuando te toco estar ahi con papa, mama o con una
sobrina haciendo un cuidado temporal.

(Sacerdote 1, Masculino, espaniol, Iglesia “El Carmelo”)

En segundo lugar, el aparecimiento de tensiones familiares -derivadas de la nueva
realidad del adulto mayor enfermo y/o dependiente- que devienen en el desarrollo de
conflictos, la falta de paciencia, e incluso mala voluntad, criticas, hacen que la labor del

cuidador sea aun mas desgastante, por estos factores afadidos:

...Mi mama y mi hermana si se peleaban muchas veces, ehh a ratos como que mi
papa se ponia super intenso, entonces no les dejaba dormir a ninguna de las dos.
Entonces ya estaban cansadas, ya estaban fastidiadas y si se peleaban como que
ya digale que ya no grite tanto, que sea considerado, que use el pafal, que no se
haga popo, que no esté cada dos minutos llamandonos para nada, o sea en realidad
iban y regresaban, entonces aqui en la casa hijue era un caos bien grande.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

...con el asunto de mi papa era la pelea con la familia de El, eso era super
desgastante porque ellos aparte de que no le venian a visitar, le dejaban plantado
cuando decian que iban a venir eeh Ellos eran super criticos entonces cuando mi
papa se enfermé dijeron que le llevemos al Hospital Metropolitano, y nosotros asi, o
sea hubiéramos tenido que vender literal la casa para pagar la cuenta fueron como
41 dias en terapia intensiva, nosotros le llevamos al Andrade Marin era lo que tenia
El su cobertura y todo y estaba bien pero era gente que, era como que ah y porque
no le llevan al al Metropolitano, pero por qué no hacen esto?, por qué?, incluso a mi
mama le decian claro que usted ya esta con amante. O sea gente que metia bronca
metia lio, pero no aportaba nada, Yo con ellos tuve unas peleas super graves con
mis tios...

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

En el mismo contexto de las experiencias patogénicas, encontramos que, al asumir
el rol, el cuidador debe modificar varios aspectos de su vida personal lo que le obliga a
realizar sacrificios y perder experiencias personales, relaciones sociales. Esto, a pesar de

ser asumido voluntariamente, afecta el animo del cuidador:
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Es bonito, pero también retador porque uno tiene que aprender a a compartir lo que
es su vida diaria, sus responsabilidades estudiantiles o laborales con la vida dentro
de casa y las distintas necesidades que se pueden tener.

(Socidlogo, Feligrés, Ex-Participante Grupo Juvenil, Masculino, Iglesia “El Carmelo”)

...0 sea yo muchas veces con mi papa que no podia irme a clases porque estaba
mal, porque estaba inquieto, porque no me dejaba poner la alarma, porque pasaban
mil cosas y Yo no podia ir, no podia salir, 0 sea salir con mis amigos... casi nunca,
entonces si es si es super limitante...

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

... he tenido que sacrificar momentos de descanso, he tenido que sacrificar momentos en
familia, he tenido que sacrificar ehh actividades con otros amigos eh por estar con mi padre,
¢Si? Ehh eso lo he hecho con mucho amor, con mucho amor, igual mis hermanos, hemos
hecho eso con mucho amor, pero si genera como ya le dije esas esos esas complicaciones
ehh y reclamos del conyugue porque por el hecho de no estar en casa o llegar de mal
caracter como Yo le decia, es el aspecto negativo...

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Dentro de las experiencias sobre el cuidado, también aparecen situaciones y
realidades que colaboran con el hecho aumentar la carga y favorecen surgimiento del
sindrome del cuidador cansado. Son situaciones que tienen que ver con el agravamiento
del paciente: aparecimiento de demencia, descontrol de esfinteres, alcoholismo, mal humor
permanente, etc. que, si bien es cierto no causan un fuerte impacto fisico en la vida de los

cuidadores, si muy importantes en lo emocional:

mi papa es una persona con sus problemas y enfermedades, sufre de
alcoholismo, eeh un fuerte alcoholismo, sufria o bueno sufre, ;no? Alcohdlico toda
su vida, empleado publico y eso, fue dificil por ese aspecto, no? porque la la la
separacion con la mujer de su vida, primero por la enfermedad, unica mujer en su
vida, su compafiera de vida y después ehh a partir de la muerte de Ella, el
fallecimiento de Ella, desencadené episodios de alcoholismo bien graves en el que
tuvimos que buscar asistencia y enfrentarlo como hijos para controlar su
comportamiento en ese sentido, afortunadamente, pudimos hacerle entender que no
podia seguir en ese trajin...

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)
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... yo con mi abuelita me he llevado super bien toda la vida, entonces con Ella la
parte sentimental es super fuerte, entonces asi ella se enojaba, asi Ella, a veces se
hacia pipi en la cama, a veces botaba la colilla de los cigarrillos, y era como que a
ver abuelita o sea con toda la paciencia, conversemos, me sentaba con Ella a ver
las noticias, me sentaba a ver el chavo del 8 que le encantaba, o sea con Ella habia
mucha conexién era mucho mas facil y eso que el caracter de Ella era dificil pero la
parte emocional, Yo creo que es super importante.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

... Ya cuando le dio la demencia ahi si, hijue, o sea ahi si fue super complicado, o
sea porque estaba una época bien, tomaba su medicacion, o sea le ayudabamos a
que se tome sus pastillas, le ayudabamos a que vaya al bafio y todo, pero de un
momento al otro fue como que ya no podia pararse, como que ya empezé a hacerse
pipi, ya empezé a hacerse la deposicion, cuando ya tenia sus caidas a cada
momento, cuando ya hizo la demencia por comer o sea, fue como hijue o sea cambio
completamente, a ratos parecia que lo hacia de malo, o sea a ratos pensabamos
porque hacia unas cosas de volverse loco o sea y nosotros como familia no
estabamos muy unidos, porque todo el mundo estaba cansado, todo el mundo
estaba harto.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

O sea, cuando la gente viene a hablar de ciertas situaciones personales, familiares,
aparecen ese tipo de cosas. Las esposas que estan cuidando a sus esposos,
ancianos o enfermos, quienes l6gicamente tienen su sufrimiento a flor de piel no, su
preocupacion si estan haciendo bien, y luego a veces se presenta el problema de
manejar enfermos que son muy dificiles... esta mafiana nomas hablaba con una
sefiora casi llorando, que el esposo es muy grosero, que tiene que estar ahi porque
esta imposibilitado, pero con agresividad, pero entonces eso desanima a cualquiera
viene y lo que nosotros podemos escuchar, orientar, dar una un aporte a hasta donde
se puede...

(Sacerdote 2, Masculino, ecuatoriano, Iglesia “El Carmelo”)

El cuidado genera muchos sentimientos positivos y negativos. Durante las
entrevistas fue muy notorio el sentimiento de impotencia que experimentan nuestros
informantes. Entre los factores que propician una importante carga la impotencia, los mas
mencionados, son la situacién y el deterioro de su familiar por la enfermedad, y, ademas,

las malas experiencias con los sistemas de salud existentes en el pais:

...bueno lo que mas me causo estrés es la atencion, la atencion médica porque eso
era lo que te decia es lo que mas me me me me daba impotencia porque los
examenes que necesitaban de urgencia me daban como después de 2 meses y
luego, o de tres meses y luego teniamos nosotros hasta buscamos una opcién de
querernos ir hasta a a, porque tenia que hacer el Pet Scan hacerle en Colombia por
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que era supercaro y aca entonces lugares y toda la cuestion, lo bueno en medio de
todas las cosas hablando con el mundo entero le dieron a los dos meses. Entonces
eso era lo que mas me me me generaba estrés porque tenia que ir para un lado para
el otro para ver cuando le hagan y que lo restados den rapido y no en un mes sino
cuando, porque todo eso también a nosotros nos nos genero y digo yo pérdida de
tiempo y bueno es eso eso fue lo que mas me género estrés porque de ahi el cuidarle
a mi papito no...

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

... La enfermedad pienso que es una de las cosas que mas a uno le limita, no poder
con un brochaso quitar las, la ansiedad, la angustia, la enfermedad.

(Femenina, 58 afos, Odontéloga, cuidé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)

...la dltima parte el verle que no respire. No, mas que no respire, sino que los signos
vitales ya vayan bajando porque siempre le tomaba la saturacion, la presion, los
latidos, todo aprendi. Yo digo que todo es un aprendizaje y aprendi horrores ahi con
alguien que esta asi uno aprende a todo, no? Entonces cada vez los latidos y cada
vez la saturacion, iba bajando, iba bajando. Entonces si, si es un sentimiento,
sentimientos encontrados.

(Femenina, 52 afos, Comunicadora Social, cuidé a su padre con diagndstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

7.2.3.1.3 Experiencias Salutogénicas
Por lo que se refiere a las experiencias salutogénicas, es decir; que van en pro de
generar salud, si encontramos factores protectores o que disminuyen la probabilidad de

generar carga en los cuidadores.

Un factor protector es el sentimiento de satisfaccion por el rol que se esta ejerciendo,
el hecho de poder colaborar con el familiar enfermo/dependiente. Desde el punto de vista
personal, la labor de cuidado contribuye con la autorrealizacién de la persona, con el
cumplimiento de sus principios éticos y de paso recibe el reconocimiento de su familiar

cuidado y del resto de la familia.

...la conciencia tranquila al saber que se esta haciendo lo que uno puede por el
padre, emm honrarlo, como nos piden ehh nuestras convicciones ehh de formacion
religiosas...

(Masculino, 57 afos, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)
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He sentido el carifio y la gratitud que ellos han experimentado.

(Femenina, 58 anos, Odontéloga, cuidé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)

En el mismo sentido, las experiencias placenteras o las experiencias en las que hay
disfrute del cuidador, constituyen un factor de protecciéon importante ya que generan
sentimientos positivos y la sensacién de que todo el trabajo, carga y responsabilidades valen

la pena.

A ella le gusta salir mucho a pasear, le gusta subirse al carro, entonces Yo hago y
disfruto y le llevo a tomar el helado y esos momentos son los que mas disfruto de,
disfruto de de eso de cuidar al adulto mayor, osea esos encuentros, el amor que le
tengo.

(Femenina 52 anos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

... cuando le veo a mi abuelita que sonrie, pucha no creo en nadie y o sea es como,
me gusta o sea es algo super simple, pero veo que dentro de de la ausencia que
tiene mi abuelita a ratos me ve y me sonrie, Dios mio yo no puedo mas de la emocion!

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

... Siempre era chistoso siempre con animo, optimista de que las cosas van a
mejorar con mucha fe, un hombre de mucha fé de que Dios y la Virgen le van a curar
y todo lo deméas entonces en medio de todo super sensible y Super generoso, mi
papa ya con todo el mundo siempre fue asi hasta cuando estaba enfermo estaba
pendiente de que si sefior de al lado tendra que comer o vinieron a visitar esas cosas,
no? Ehh osea muchas desde las cosas mas sencillas de esas experiencias que y las
cosas que te dejan, te marcan la vida ...

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuidé a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

... lo mejor que hay es cuando Ella se siente contenta cuando logra hacer cosas que,
en tiempos no habia hecho por ejemplo ir a visitar a sus familiares que son lugares
lejanos entonces montamos todos en el auto y disfruto mucho los viajes y los paseos,
no? entonces creo que ese es un bonito disfrute, un bonito recuerdo de como se
siente alegre o contenta de haber hecho una visita de haber hecho alguna cosa, y
es algo que que lo disfruta Ella y si disfruta Ella lo disfrutamos nosotros también.

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)
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Como se menciona anteriormente, la experiencia del cuidado genera muchos
sentimientos y pensamientos en torno al rol. Durante el desarrollo de las historias de vida
se ha encontrado que nuestros informantes, a pesar de tener momentos en los que no saben
qué hacer, momentos de estrés fisico y emocional, también viven y sienten momentos y
experiencias por los que valen la pena todo el esfuerzo y tiempo que implica esta actividad.
Estos y otros factores salutogénicos son valiosos para apoyar la tarea del cuidado del adulto

mayor, evitando o retrasando el desarrollo del sindrome del cuidador cansado.

7.2.3.1.4 Impacto

Se indago6 también sobre el si se producen cambios significativos en la vida de los
cuidadores después de una experiencia de cuidado. En los testimonios se destaca al
cuidado del adulto mayor como un proceso de cambio. Se describe como una
transformacion integral de la persona que cuida que: enriquece, proporciona sabiduria y

madurez (lo positivo), aunque también puede resultar en cambios negativos:

... la experiencia de ser cuidador de un adulto mayor transforma las personas a
veces para bien, otras veces para mal.

(Médico Geriatra, Masculino, ecuatoriano)

...el cuidar de una persona adulto mayor si, si te cambia, si te cambia si es que no
has tenido una experiencia asi cercana y no hay un vinculo una disposicion. Yo creo
que eso es importante la disposicion de dar el carifio, el servicio, de ayuda, entonces
no te pega mucho si es que no hay eso. Pero si Tu lo haces con esa vida alma y
corazén como Yo digo con esa entrega, con ese carifio claro que te transforma
porque es un aprendizaje permanente porque es esa sabiduria, esa experiencia
donde Tu vas, tu vas llenandote de eso, y vas cambiando de pronto los cucos que a
veces tenemos y taras que tenemos nosotros...

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

Entre los cambios que van en pro de la salud o en pro de la persona, encontramos
que el aprendizaje es considerado como el mas significativo. Nuestros informantes destacan
en sus testimonios que las consecuencias mas valiosas que hallan dentro de su rol es
adquirir experiencias, conocimientos e incluso madurez; también la empatia se menciona

como ganancia de esa experiencia.

Creo que indudablemente fue en algo positivo, no digo que con eso no hay dolor, o
sea, ehh si hubo experiencias dolorosas especialmente en su partida, pero si ha
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ayudado en cosas, en mi vida, me ha hecho un poco mas madura y un poco mas
ehh entregada a a a las personas.

(Femenina, 58 afos, Odontodloga, cuiddé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)

... y me ha ensefiado un monton, un montén desde la experiencia de mi abuelito en
principio y luego mas profundamente con mi papi entonces a a ver la mirada y la
realidad de otras de otra forma de las personas adultas mayores.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuidé a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

Un poco a ponerme en los pies de todas las personas que también tienen personas
mayores a su cargo, y Yo, y personas mayores con dificultades y que a veces
nosotros la tomamos a la ligera pero estas enfermedades del adulto mayor hay que
tomarse en serio, 0 sea tomarse enserio, inclusive si es que hay una persona adulta
que no sufre de nada también necesita un cuidado, de compafnia, de conversacion,
de afectividad y a vece nosotros no, o sea como que dejamos pasar desapercibido

(Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

...he aprendido muchisimo de de de como o sea de que realmente los adultos
mayores no muestran sintomas, no muestran signos de nada, de tratar de leerle asi
como lo minimo para saber que por ejemplo ya hay que hacerle unos examenes, de
que ya hay que, que verle que no se este haciendo una zona de presion...

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidd a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Mi tranquilidad, mi tranquilidad, saber que, que estoy haciendo las cosas como
deben hacerse, esa esa, esa es la experiencia esa es la leccion que yo saco.
Experiencia que me va a dejar, que he pensado que me va a servir despues para
poder cuidar quizds a mis suegros, quizas, quizas a mi esposa, quizas dejarme
cuidar por otras personas para cuando me toque a mi, ;Si?

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Por el contrario, también aparecen impactos patogénicos en el caminar del cuidador,

tanto durante el proceso del cuidado, como una vez que finaliza este.

Los efectos en la persona son visibles tanto por el cuidador como por sus familiares.

Son consecuencias que limitan o impiden el desarrollo normal de las actividades o planes
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de la persona incluso mas alla del presente, puede haber secuelas para el resto de sus

vidas.

...mi mama por ejemplo no podia dormir y tiene hasta ahora un problema en su
hombro derecho por éll, por jalarle a mi papa, era super pesado o sea al comienzo
era bien gordito luego ya cuando ya estaba casi al final ya, pero era alto y era super
dificil levantarle...

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

... El gritaba para que le ayuden entonces era su manera de llamar, mi hermana
hasta ahora no puede escuchar gritos, por ejemplo, no puede, se descoloca, se pone
super mal.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

... mi salud se ha visto afectada este ano especialmente pero no no creo que sea,
puede ser una minima parte tal vez, pero son otras cosas, son el trajin que Yo tengo,
el estrés que Yo me cargo en mi oficina, los problemas también familiares.

(Femenina 52 anos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

... Un caso que me acordaba una, una mujer que se quedo cuidando a su madre, y
digamos, opté por este camino, y no se caso y tuvo, digamos, una vida entregada a
su progenitora y digamos que supongo Yo que lo hizo con la mejor energia del caso
pero indudablemente el tema de los cuidadores cuando no existe, digamos, espacio
para que existan alternativas distintas fuera de pagar o temas la familia es quien
tiene que asumir el rol de cuidado muchas veces caen en ciertos hijos y
indudablemente pueden cambiar su plan de vida, viajes, matrimonios y demas.

(Socidlogo, Feligrés, Ex-Participante Grupo Juvenil, Masculino, Iglesia “El Carmelo”)

Ademas de los efectos en el ambito personal, el cuidado también puede afectar las
relaciones con terceras personas ya sea por las actividades de cuidado, como por las
emociones que se derivan de él, o por una percepcién de injusticia con relacion a las

actividades que le tocan realizar.

... tener ciertos problemas en mi hogar, discusiones con mi mujer, mi esposa dice
por ejemplo que, que no le gusta que vaya a cuidar a mi padre porque regreso
malgenio, ¢;si? Entonces, eh Yo llego muy agotado, cansado, tal vez hasta a veces
destrozado mentalmente por ciertas actitudes de mi padre, él nos trata muy duro, el
el él fue criado a la antigua eeh con el principio de la letra con sangre entra, un
principio muy antiguo que habia antes...

83



(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

...pero aqui en la familia ehh siempre fue una crisis la parte de mi papa, siempre era
era asunto de peleas, de cosas que yo digo a mi psicolégicamente me pegaron
durisimo porque eran imagenes con las que uno no queria toparse digamos, o sea
verle a mi papa, por ejemplo, caido de cara en el suelo roto la nariz o que a veces
se salia desnudo hasta la calle y venia el policia y nos entregaba a mi papa desnudo.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Finalmente, a pesar de que nuestro estudio no se basa en la sensacion de muerte,
la visién o la perspectiva de la pérdida de un familiar, salié en varios testimonios como un
tema importante. Llamd mucho la atencion conocer que el proceso de aceptar la muerte de
un familiar puede abarcar sentimientos negativos como sufrimiento, culpabilidad,
incertidumbre y ausencia. Pero que también pueden generarse sentimientos de tranquilidad,

paz y entendimiento. Esta experiencia impacta notablemente en el cuidador.

...fuerte primero. Bueno para mi primero dije Dios gracias porque no sufra y luego el
aceptarlo fue en el proceso ya como te digo de la pandemia, la ausencia, porque ese
es como que te quedas ahi en una pelicula, ;No? pero ya fallecio, vas al velorio, vas
a esto y la gente nada mas. Es el después el problema es el después, por ejemplo,
a mi ya se me quito todas las iras, los viajes diarios que tenia, el hacer de limpiar, el
llamar, el ir, o sea todo eso. Claro, esa parte fue fuerte y lo vivi y aqui en casa
encerrados todos por la pandemia, entonces y también con la limitacién de no poder
ir a ver a mi mama, a mi hermana en todo este proceso también de duele pero ir
caminando y desde aqui desde zoom, como estamos ahorita el decirle: bueno,
tenemos que salir adelante y te y y recordemos como siempre fue alegre, bailarin,
emocionado y generoso y todo como él era y honrémosle esa forma haciendo como
él quiere que seamos porque no le gustaria que nosotros estemos asi, es lo tinico
que Yo les podia decir a mis hermanos...

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuidé a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

... fue una sensacion rara, o sea era una sensacion si de tranquilidad, pero también
una sensacion de culpa, porque era como que, por qué no tuvimos mas paciencia,
por qué no tratamos de ser mejores, o sea todos tuvimos esa sensacion como asi
de culpa, mi mamay yo...

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidd a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)
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Figura 32:Sindrome del cuidador cansado. Elaborado por Margarita Bonilla
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La figura 32 resume los puntos clave que mencionaron los informantes en relacioén a su

experiencia de cuidado por lo que pudimos determinar los factores protectores y de riesgo

para el desarrollo del cuidador cansado en el contexto de nuestra muestra. Es importante

sefalar que a pesar que es una experiencia desafiante para muchos cuidadores rescatan

que sienten que esta experiencia les hara crecer como personas y enfrentar la vida con

mayor madurez.
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7.2.3.2 Afrontamiento del rol de cuidador

Figura 33:Afrontamiento del rol de cuidador. Elaborado en Wordclouds.com por Margarita Bonilla.
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En la figura 33 se resaltan las palabras mas mencionadas por los cuidadores al

momento de dialogar sobre las estrategias de afrontamiento que utilizan para paliar los

efectos del cuidado en su vida. La repeticion de palabras como familia, espiritualidad,

actividades y religién hacen hincapié que para este grupo de cuidadores son las de mas

facil acceso y mas eficientes. Asi mismo, se encuentran verbos como manejar, afrontar,

permitir y sobrellevar los cuales denotan que, existen situaciones complicadas que ameritan

técnicas o herramientas para poder de alguna manera disminuir las consecuencias del rol

en sus vidas.

Finalmente aparece también la palabra “Dios” repitiéndose varias veces

durante la charla lo que ratifica el hecho que nuestros cuidadores usan la espiritualidad y

religion como medio principal de afrontamiento.

El asumir el papel de cuidador va de la mano de muchos cambios, de la necesidad

de reorganizar el diario vivir y de situaciones de estrés cronicas. De forma repentina o

gradual, el cuidado repercute en el cuidador y en su entorno. No es de inusual que el

cuidador deje sus propias necesidades en segundo plano para enfocarse en el cuidado de
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su familiar; sin embargo, el cuidar sin cuidarse afecta al bienestar del cuidador, lo que puede
desembocar en el desarrollo del sindrome del cuidador cansado. Esto ultimo senala la
importancia de desarrollar estrategias de afrontamiento que nos ayuden a disminuir los

impactos y consecuencias de este rol.

Las estrategias de afrontamiento se definen como todas las acciones que se realizan
para hacer frente a una situaciéon a la cual el sujeto ha catalogado como estresante o
amenazante. Las estrategias se han clasificado de 3 categorias: las de compromiso -
intentos activos de manejar la situacion-, falta de compromiso -huida del detonador de
estrés- y apoyo. Las primeras dos son conocidas como estrategias adaptativas, las cuales
se han visto como las mas eficientes para disminuir las consecuencias negativas de la

exposicion prolongada a situaciones de estrés.(Arrogante Maroto & Aparicio-Zaldivar, 2017)

El autocuidado es el principal recurso o medida de afrontamiento de situaciones, es
un intento activo por manejar y contrarrestar la situacion. Segun la OMS se define como la
capacidad que tienen las personas para promover la salud, mantener la salud, prevenir
enfermedades y afrontar enfermedades con o sin apoyo de un médico. En nuestro caso, lo
definiriamos como el equilibrio entre cuidar y cuidarse. El autocuidado es un concepto
amplio engloba la nutricién, el estilo de vida, factores ambientales, socioecondémicos,
espiritualidad y autoestima. Por eso este trae consigo varios beneficios no solo para el
cuidador sino también para el paciente, entre los que encontramos: mejor atencién al
paciente, mejor disposicién fisica y mental para cumplir tareas, capacidad para afrontar

problemas, sensacion de control, etc.(Arrogante Maroto & Aparicio-Zaldivar, 2017)

Conforme se realizaron las entrevistas pudimos encontrar que, para nuestros
cuidadores e informantes clave, las estrategias de afrontamiento que mas se valoran son
cinco: religién o espiritualidad, la familia, lectura o conocimiento, actividades ludicas y apoyo
profesional. Cabe destacar que, muchos cuidadores hacen uso de mas de una de ellas para

poder lidiar con las responsabilidades, el estrés e incluso la angustia que les genera ese rol.

7.2.3.2.1 Religion y Espiritualidad

Como se traté en el marco teorico, la religién -de la mano la espiritualidad- permite
que las personas le hallen un significado y una explicacién a circunstancias y situaciones de
su dia a dia. Tanto las religiones orientales como las occidentales tienen en comun la
conviccién que sus valores ayudan a las personas a hacer frente a sus debilidades. La
confianza en un ser supremo ayuda y acompafia a una persona religiosa/espiritual en sus

tareas y en sus limitaciones, y le permite gestionar de una forma eficaz situaciones de estrés
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por sentirse acompanado(a) y tener apoyo incondicional (Rodriguez Sacristan, 2017). Esto
nos reafirma el comentario de nuestros cuidadores, quienes ponen su vida en las manos de
Dios (Ser Supremo de la religién catélica) solicitando a El la fortaleza requerida para poder
afrontar situaciones complicadas. Refieren que, sin la ayuda o soporte de este Ser, no

podrian salir adelante. Confirman la idea de su acompafamiento incondicional.

... la fe en Dios para poder superar cualquier dificultad para mantenerme y tener la
fortaleza de también de aceptar las cosas que son parte de la vida, la vida y la
muerte, ;no? y entenderla como un paso mas de lo que somos aqui en esta tierra.
Y que esa resurreccion que él esta con Dios, y esa fe es lo que te mantiene los
recuerdos la vida y que todos vamos a ir a lo mismo tarde o temprano, ;no?

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

De la misma manera nuestros informantes afirman que existen otras herramientas
de afrontamiento que van de la mano de la religion, tales como: la medicina o las redes de
apoyo, sin embargo, recalcan que sin Dios ninguna de estas estrategias es suficiente, es
decir; la religion o espiritualidad tienen un nivel mas alto o prioridad dentro de sus esquemas

para solventar las situaciones de estrés.

Bueno fue, primero el apoyo médico que muy importante para poder sobrellevar los
problemas médicos que tenian y también Dios, o sea él nos ha dado la fuerza como
para seguir adelante porque hay momentos bien duros que que uno no no piensa
que puede pasar y que si no nos aferramos a nuestro Sefior, no no podriamos
sacarlo adelante.

(Femenina, 58 anos, Odontdloga, cuidé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)

... ha sido un soporte, un soporte espectacular, gracias a a eso hemos podido llevar
las cosas, por ejemplo, somos catélicos, una familia catélica, emm yo fui a estudiar
en la Universidad Catdlica, ehh trabajé mucho tiempo con los Jesuitas, emm emm
entonces mi formacion catélica ha sido eh sélida digo yo. Entonces em eso me ha
apoyado bastante, conversar con un sacerdote, con, no hay manera de guia
espiritual sino simplemente como conversar con él ha sido muy importante para
sobrellevar, estas, estos temas, dedicarle a Dios este trabajo de estar con él, poner
en la mano de Dios estos momentos con mi padre. A veces uno entra, Si es por
exagerar uno ha entrado uno mientras habla mi padre tonteras uno mentalmente se
pega una oracion, un ave maria, un padre nuestro, un rosario entero si es posible,
pero, pero si ha ayudado, si ha ayudado a si a entender a ellos, el honrar a padre y
madre desde el punto de vista de los mandamientos de la santa iglesia catdlica, si
ha ayudado, si ha ayudado emm a pedir fuerza espiritual al Santo Espiritu para que
ehh hagamos bien las cosas, eh que nos dé el don, los dones necesarios para
afrontar las cosas, don del entendimiento para entender a mi padre, el don de la
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fortaleza, el don, todos los dones posibles habidos y por haber que nos mande para
poder estar en estos trances, todavia estamos empezando y no sabemos hasta
cuando en nuestro caso familiar va a durar.

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

7.2.3.2.2 Apoyo Social o redes de apoyo

Ademas de la espiritualidad, se menciona el apoyo social como una herramienta
para dar la cara a estas situaciones. Las fuentes de apoyo social son varias: la familia, los
amigos o incluso -en este caso- un sacerdote. Este apoyo puede llegar en forma de ayuda,
compainiia, consejo e incluso consuelo. En el testimonio siguiente, se habla de la familia
como una unidad/equipo que permite organizar mejor las actividades del hogar y dar apoyo
para que uno de los miembros se dedique a las actividades de cuidado. Menciona nuestra
cuidadora que fue muy importante para ella el apoyo que su familia nuclear le brindé para

qgue ella asuma el rol:

... gracias a Dios tuve el apoyo, yo tengo dos hijos, esposo y mi suegra también
entonces, ellos ehh sabian lo que yo estaba haciendo entonces todos los dias yo me
iba donde mi papé y regresaba tarde-noche, entonces ellos ehh nos pusimos de
acuerdo porque se necesitaba y era necesario que yo esté ahi, nos pusimos y nos
organizamos y ellos me apoyaron en ese sentido...

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuidé a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

7.2.3.2.3 Lectura y conocimiento

La lectura y la adquisicion de conocimientos también forman parte de las estrategias
de afrontamiento. La educacion y el conocimiento sobre la enfermedad, su tratamiento, el
impacto e incluso la evolucién natural de la enfermedad, permiten al cuidador prepararse

para manejar, aceptar la situacion y desarrollar su papel de forma mas eficiente.

Bueno a mi me gusta leer, ;no? Yo en esa época, en esa época leia mucho, leia
mucho cémo aceptar el dolor primero, segundo como superarlo y tercero Cémo
acompanar. Como acompaniar a alguien que esta enfermo en el sentido de terminar,
Zno? y también apoyar a la familia porque ahi Yo soy hermana mayor y y juego un
rol también bastante fuerte con mis hermanos somos somos bastante unidos
entonces también si la hermana mayor esta bien y es como que el resto también
esta bien, ;no? Entonces si me veian mal, entonces ellos también se ponian mal,
muy mal y ellos siempre estaban ahi a la expectativa entonces Yo no podia estar,
mas bien, claro que como ser humano hay un momento en que uno se desvanece.
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Es légico, pero yo tenia que ser la persona que tenia que dar animo a todos y que
las cosas van a salir bien y que vamos a ir caminando y que tenga que ser que tenga
que ser, pero todos juntos y bien.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

... Yo soy una persona muy catdlica, comprometida, y creo que siempre he estado
tratando de ver lo mejor posible para mi madre, y también veo experiencias y y
asumo, o sea copio lo bueno lo que puede servir, lo que puede funcionar en otros
casos y eso lo aplico, pero no, bueno he leido un poco sobre el tema de la
enfermedad de mi madre para poderle ayudar, y claro eso me da un poco de miedo
de temor, porque la enfermedad va avanzando y todo, y vienen como que épocas
mas dificiles también, el Alzheimer aparentemente es una enfermedad que no se
puede controlar, ni en adultos, es algo a lo que ya me estoy preparando y también
no sé qué tan bueno es eso en este momento, o sea saber lo que viene y eso me da
miedo, entonces pero todo lo que hago es en base a lo que he visto, a lo que he
leido y a Dios, o sea siempre le pido a el que me ilumine.

(Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

7.2.3.2.4 Actividades ludicas

Las actividades ludicas o actividades placenteras para el cuidador también ayudan
a lidiar con situaciones estresantes, de hecho, las actividades al aire libre son las que mas
colaboran a reducir sus niveles. Entre los beneficios que aportan estas actividades se
encuentran la relajacion, el apoyo en el manejo de emociones y brindar espacio y tiempo de
escape a los problemas. Su ayuda se basa en la distraccion del punto de atencion que
provoca que sentimientos negativos se conviertan en neutrales o positivos; por tanto, de
manera intencionada, se busca la apertura a nuevos sentimientos para mejorar el estado de
animo. Esto lo expresan nuestros cuidadores, quienes han encontrado pasatiempos que les
permiten sacudirse de esas emociones generadas por el cuidado, para seguir con su vida y
evitar en gran medida repercusiones negativas.

... cuando ya estoy muy estresada lo que suelo es ver series, me pongo a ver algo,

ehh me como dulces, osea es como que cuando ya estoy muy agotada me gusta

hacer un pastel, hacer helado, ehh o sea comerme algo dulce o hacer algo dulce,
muy rara vez quiero salir, generalmente no me gusta salir, me gusta estar aqui.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Trato, trato de hacer actividades ludicas, salgo a caminar con mis perros, trato de
ventilarme, trato, trato en la medida de lo posible de dejar esas preocupaciones antes
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de entrar a mi hogar, ;pero es medio complejo no? Entonces me falta trabajar en
ese sentido.

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

7.2.3.2.5 Apoyo sanitario

Por ultimo, pero no menos importante, aparece la asistencia sanitaria como una
herramienta de afrontamiento y en esta investigacion en particular en forma de la ayuda
psicolégica. Desde un punto de vista externo a una relacién de cuidado, el informante clave
citado (sacerdote), observa que, es imperativo que los cuidadores asistan o soliciten ayuda
a un psicologo porque suceden frecuentemente situaciones que lo requieren. Es necesario
que la ayuda profesional provea de las herramientas y la ayuda a otro nivel para afrontar

situaciones complejas.

Las esposas que estan cuidando a sus esposos, ancianos o enfermos, quienes
l6gicamente tienen su sufrimiento a flor de piel no, su preocupacion si estan haciendo
bien, y luego a veces se presenta el problema de manejar enfermos que son muy
dificiles. Entonces ahi la esposa o los hijos tienen que digamos, que necesitan
también una terapia psicoldgica y espiritual porque aguantar, digamos, a veces, esta
mafiana nomas hablaba con una sefiora casi llorando, que el esposo es muy
grosero, que tiene que estar ahi porque esta imposibilitado, pero con agresividad,
pero entonces eso desanima a cualquiera.

(Sacerdote 2, Masculino, ecuatoriano, Iglesia “El Carmelo”)

En concordancia con lo anterior, varios cuidadores han encontrado que sus
situaciones son muy complicadas para procesarlas de manera individual, o desconocen
totalmente como hacerlo, por lo que consideran necesaria la asistencia profesional. Se

mencionan al respecto 2 casos:

El primero, un cuidador quien, a pesar de estar consciente de que necesita ayuda,
también esta consciente de que su situacién econémica no le permite acceder a ella. Cree
que tarde o temprano la necesitara de forma imperativa y espera que para ese momento ya
pueda acceder a esa ayuda. Esto ultimo, reafirma el conocimiento popular de que la salud

mental es un privilegio por su limitada accesibilidad.

Hemos conversado con psicélogos eh realmente la pandemia nos afecté a los 3
hijos, no tenemos mucha capacidad econbmica para seguir tratamientos
psicolégicos a titulo personal particular, ehh estamos saliendo de algunas
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obligaciones, hay deudas, entonces después obviamente ojala ya pueda, en mi caso,
Yo personal tengo claro que tengo que hacer, acudir a conversar con alguien sobre
este tema, algun profesional sobre este tema.

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

El segundo caso, es una cuidadora que ya lleva un tratamiento psicolégico por todas
las situaciones de cuidado y circunstancias que en su vida ha tenido que sobrellevar. Afirma
que el tratamiento psicolégico es una ayuda importante para Ella porque es su la forma de
descargar sus sentimientos y ademas le permite aprender herramientas para mejorar su

autocuidado.

O sea, yo tengo ehh una psicéloga que a mi me me apoya, que es de una fundacion
super buena, Fundacion Da Dignidad, entonces Yo tengo con Ella sesiones una vez
a la semana, y me ayuda bastante a descargar, o sea, es como coger y sacar todas
las cosas de ese tiempo asi y, ella me ayuda también a que pierda..., ese foco en
cuidarme también yo, o sea el mediar las cosas. Entonces es como que tu también
debes tener tiempo, esta semana poco egjercicio, de ver series, a mi me gusta ver
series, entonces ella como que a ratos me me pone eh los pies en el suelo, porque
a veces me pierdo*pausa* bastante.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)
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Figura 34:Afrontamiento del rol de cuidador. Elaborado por Margarita Bonilla
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La figura 34 presenta las estrategias que los cuidadores han asumido o desarrollado
para cuidar su integridad, tanto fisica como psicolégica, de las consecuencias de asumir
este rol. Aunque son varias las estrategias que se han adoptado, es importante destacar
que la religion y la espiritualidad juegan un papel principal en el parecer de todos nuestros

informantes.
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7.2.3.3 Motivaciones para asumir el rol

Figura 35:Motivaciones para asumir el rol de cuidador. Elaborado en Wordclouds.com por Margarita Bonilla.
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En la figura 33 podemos observar las palabras mas mencionadas durante las
entrevistas al hablar sobre motivaciones para asumir el rol de cuidador familiar geriatrico.
Se destacan palabras como cuidado, vida, reciprocidad; palabras que representan las
razones por las cuales les parece significativo e importante asumir el rol de cuidador. Asi
mismo se resaltan otras palabras como responsabilidad, compromiso, amor, cariio que
denotan los sentimientos que surgen como motivaciones intrinsecas para decidir convertirse
en cuidadores principales. Finalmente cabe destacar la palabra familiar, puesto que es una
de las motivaciones mas grandes que mueve a los cuidadores para realizar sus tareas y

actividades, aunque muchas veces sientan que estas son una carga grande en su vida.

La motivacion se puede definir como: los factores que llevan a una persona a realizar
tal o cual accion.(Garcia Romero, 2011) En este sentido, las motivaciones por las que una
persona accede a realizar actividades de cuidado estan influidas por factores intrinsecos y
extrinsecos, que van de acuerdo con la experiencia y el contexto familiar. De estos depende

ademas el nivel de compromiso que el cuidador pueda darle a este rol.
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Se han identificado varios motivos en estudios previos -tema tratado en el marco
tedrico- porlas que una persona decide asumir este rol, sin embargo, para esta investigacion
se toma como punto de partida dos grandes grupos: la reciprocidad y la obligacién. Esta
clasificacion se realiza debido a que fueron los mas mencionados por los cuidadores.
Posteriormente se analiza su conexion con otros factores que también influyen en la
motivacién como: familiaridad, parentesco y carifio. Adicionalmente, en la bibliografia se
encontré que, existen otros factores debieran considerarse, tales como la presion social, la

tradicion y la falta de alternativas.

7.2.3.3.1 Reciprocidad

Uno de los argumentos que mas se repite -y con mucha fuerza- entre los individuos
entrevistados es que la responsabilidad del cuidado se asume por la necesidad de devolver
el carifio y el cuidado recibido en las primeras etapas de la vida. La reciprocidad en esta
investigacion aparece como un sentimiento de lealtad, agradecimiento y correspondencia

con su familiar en esta etapa de su vida.
Testimonio de los cuidadores que asumieron el rol por reciprocidad:

...porque mi padre murié cuando yo era un adolescente, yo era un nifio cuando tenia
un afo y mi madre decidié6 asumir el rol de mama al 100%, en total, en total
dedicacion entonces ehh es bonito no en ese plan de ahora pago yo sino mas bien
en el plan de ahora yo puedo pues compartir y darle todo aquello que en tiempo y
en en vida ella ha dado por por mi y por nosotros ahora como familia entonces, es
bonito poder acompafriarle en eso

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)

...esa experiencia para mi o sea Si te queda grabada en la vida, pero de mas si de
dolor al principio, pero mas de satisfaccion porque diste todo, diste lo que pudiste,
entonces si el amor la paciencia creo que todo el carifio y por lo que te decia antes
la parte de los vinculos afectivos son fundamentales, porque en algtn dia ehh mi
papa me cuidd cuando yo era chiquita, luego yo le cuidé (Llora).

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

Dentro del grupo en el que se habla de la reciprocidad, también se habla de los
vinculos tanto afectivos y familiares. Nuestros cuidadores enfatizan que el amor hacia su

familiar es una motivacién inmensurable y que el hecho de mejorar las condiciones de vida
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les genera una satisfaccion personal y que, bajo ciertas perspectivas, lo que ellos pueden

hacer no es suficiente en comparacién con lo que recibieron.

Me motivo el amor que le tengo a mi madre y el agradecimiento que yo le tengo por
todo lo que ella ha dado, o sea ella ha dado todo por mi, y por mi hijo y ahora es
como que debo retribuir, es mas o sea a veces pienso que lo que hago es poco.
Porque no, bueno yo tengo que trabajar justamente para tambien apoyar porque el
cuidado del adulto mayor, no es solamente ir y cuidar, o sea requiere de otras cosas,
0 sea son ehh cosas espirituales, materiales, fisicas en muchos, o sea es un
complemento, o sea entonces a veces siento que si hago poco pero tengo que
trabajar, también, yo tengo un compromiso al servicio del sefior entonces también
me demanda tiempo, pero a pesar de €S0, 0 sea yo le doy el tiempo que merece mi
mami, el que yo le puedo dar digamos entre comillas, pero estoy muy pendiente de
ella, o sea muy muy muy pendiente, enfonces eso.

(Femenina 52 anos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

Con la abuelita yo siempre he tenido afinidad esa, o sea con ella es mas el carifio es
mas el verle que este bien, el verle, o sea ella para mi es como decir mi persona de
oro, o sea yo a mi abuelita le quiero muchisimo entonces con ella es eso, con ella
ha sido el carifio, el el verle bien el pensar que, que puedo ayudarle.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Adicionalmente a los vinculos, también hacen mencion del parentesco, del que se

puede hablar desde 2 perspectivas:

La primera, el sentido de parentesco surge como un componente emocional, Como

lo explica nuestro informante:

... mi madre habia estado ya desde antes con nosotros cuando tenia menos afios y
eso significd que ehh para nosotros siempre fue un aporte y una ayuda en el cuidar
a nuestro hijo y ahora nuestros hijos ,desde que estaban pequefios, no, entonces
eso fue una motivacién ehh de de como un apoyo de hecho la abuela fue quien ehh
dijo ehh yo me puedo hacer cargo de de acompanfar a los nifios cuando estaban
pequenios y ahi fue que fuimos asumiendo eso, vivid, vive con nosotros desde hace
varios afos entonces ha sido como una cosa que no ha significado un asumir el
cuidarle si no ha sido un asumir el rol de familia el rol de acompafiarnos entre todos
de generar un familia amplia...

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)

96



La segunda perspectiva se refiere al parentesco como un sentimiento de

responsabilidad y deber adicional solo por el hecho de ser parte de la familia:

El de hijo pues, obviamente el de hijo, eeh si es que ellos nos cuidaron de chiquitos,
nosotros ahora tenemos que cuidarles y seqguirles cuidando hasta el ultimo dia de su
vida, esa es la responsabilidad de los hijos emm dejando de un lado normativa legal
que exista sobre el cuidado del adulto mayor o responsabilidad que los hijos tengan
sobre sus padres eso es, es un principio que, de reciprocidad hacia mi padre.

(Masculino, 57 afos, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

...Simplemente es el hecho de ser sangre de mi sangre, yo soy sangre de él, el me
dio la vida, entonces tengo que, que honrarle a él hasta el ultimo momento y si es
que no puedo econémicamente, tengo que estar con él, emm alado de el hasta que
Dios permita tenerlo conmigo, con nosotros.

(Masculino, 57 afos, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Como un dato adicional a la reciprocidad, al carifio y al parentesco, también surge el

factor de la falta de alternativas como se observa en el caso de esta informante:

Ehh bueno, como lo habia mencionado antes, yo soy hija unica, era hija tnica,
entonces no habia ofra persona que les cuide ni que les lleve al médico, ni que este
con ellos, entonces yo asumi ese, ese reto y ya pues lo hice creo con algunas fallas
porque no, no, uno no es perfecto pero en el camino uno pudo ir puliendo estas
fallas.

(Femenina, 58 afos, Odontdéloga, cuidé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)

7.2.3.3.2 Obligacion

Por otro lado, tenemos el otro grupo cuya motivaciéon es la obligacion, es decir, no
basado en una decision propia o un acto premeditado sino, al contrario, como el resultado
de circunstancias familiares que los orillé a asumir el rol. Porlo general este deberimpuesto
influye directamente en el desarrollo del sindrome del cuidador cansado, como fue
identificado en ambas cuidadoras cuyo testimonio se presenta a continuacion:

No tenia otra opcibn, o sea en mi caso, yo tenia que asumir el si o si el cuidado de,

tanto del papa como de la mama, porque no habia otra persona que le cuide.
Entonces yo tenia que asumir y y y pues lo asumi con mucha entereza.
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(Femenina, 58 afos, Odontéloga, cuidé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)

En el caso de mi papa, la verdad no tenia opcion, o sea ahi eh mi mi hermana estaba
con su bebe chiquita, mi hermano mayor con su familia, mi ofro hermano estaba
fuera del pais, mi mama estaba fuera de la cuidad por un tema personal entonces
no tenia opciéon. O sea es como que la tunica persona que quedo fui Yo, entonces
eso fue muy muy muy dificil.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Asumir el cuidado de un familiar mayor no siempre es una decision personal, sino
que hay otros factores externos que también influyen al decidir asumir el rol. De esta manera
se ha encontrado en estudios -citados en el marco tedrico- que factores como el sexo y

profesién son temas que consideran las familias al asignar este rol a un miembro.

Es interesante observar que el hecho de pertenecer a carreras asociadas a la salud
induce una responsabilidad y compromiso tacito adicional con asumir el rol de cuidador, que

en ciertos casos es asumido de manera voluntaria, como se observa en el siguiente caso:

Si, ehh yo le cuide a mi abuela en sus ultimos meses de vida, ella tuvo una
enfermedad ehh un cancer feo, un cancer de piel que provoco algunas lesiones eeh
importantes lesiones en el rostro que alter6 mucho su, su estado de animo, su
relacién con las demas personas y yo al ser el nieto médico en este caso me
apersone mucho del cuidado.

(Médico Geriatra, Masculino, ecuatoriano)

Al no asumir de forma voluntaria la responsabilidad de cuidador, esta obligacion esta
pasa a ser una carga adicional que no es bien tolerada, como se observa en el caso de
nuestra informante quien, es presionada a asumir mayores responsabilidades de cuidado

por su profesion:

O sea, yo lo que me siento es como que muy redefinida por mi carrera, osea es como
que Yo tengo que ayudar, yo tengo que cuidar, yo tengo que responder, o sea ese
siempre ha sido mi papel digamos en toda la vida, o sea desde que era chiquita,
incluso antes de la carrera por mi caracter, porque yo tengo el caracter mas fuerte
que mis hermanos, era como que no, es que la Sole si aguanta, Ella si puede,
entonces es como que, como que ya uno viene predeterminado por eso, entonces a
mi siempre me dicen esta persona esta mal tienes que cuidarle, tienes que atenderle,
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tienes que ayudar, tienes que escucharla, que verle, asi este uno super agotado,
cansado ehh lo que sea no hay opcién. Entonces si es, lejos o0 sea a a veces es
chévere porque digo puedo aportar, puedo ayudar, pero a ratos que ya no avanzo.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Cabe visualizar, ademas, la perspectiva del resto de la familia: ellos descansan en
los conocimientos, experiencia y supuesto carisma de su familiar como cuidador, sin

embargo, no logran discernir que con esto le estan sobrecargando:

Mi hermana de hecho también trabaja en un hospital, ella también esta dentro del
area de salud, entonces ella es la que se encarga de todas las cosas esas. Entonces
de si hay medicacion, si sueros, si esto o lo otro, entonces por ese lado nosotros nos
sentimos tranquilos...

(Femenina, 52 afos, Comunicadora Social, cuidé a su padre con diagndstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

Una experiencia que tenemos en la familia si es muy bonita porque tengo un
hermano médico, y el busca, el busco que tengan una atencion buena, adecuada
tanto a mi papa como a mi mama los ultimos tiempos que estuvieron.

(Sacerdote 2, Masculino, ecuatoriano, Iglesia “El Carmelo”)

Se menciona otras caracteristicas que influyen para designar-obligar- a una persona
a convertirse en el cuidador principal del adulto mayor, una importante es el sexo de la
persona. En varios estudios -mencionados en el marco teérico- y en éste, particularmente
en su fase cuantitativa, se observd que son personas del sexo femenino quienes
mayormente asumen las actividades de cuidado a adultos mayores. Concretamente, en el
presente estudio se encontré que el 82% de los cuidadores encuestados fueron mujeres.
Las causas de este comportamiento podrian encontrarse en: la cultura, las creencias, los

valores tradicionales, e incluso conductas como el machismo.

Mmm si, yo creo que si, en general los roles de cuidado en el Ecuador son otorgados
a las a las mujeres, y se lo ha concebido asi por mucho tiempo y, y es parte del
hecho del hecho que sea por que tenga un enfoque o un componente de genero
hace que ciertamente las labores del cuidado sean invisibilizados, evidentemente no
valorados econémicamente a pesar de toda la importancia que tiene. Porque a la
larga es un trabajo, un trabajo el que se realiza, entonces, si yo, yo creo que el tema
de de los de las personas de cuidado de las personas cuidadoras en este caso es
fundamental y no abordado de buena manera, no?, O con la importancia del caso.

(Socidlogo, Feligrés, Ex-Participante Grupo Juvenil, Masculino, Iglesia “El Carmelo”)
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Se expone el testimonio de cuidadoras quienes aceptan que el hecho de ser mujer

les facilita la tarea de brindar el cuidado:

Mmm, creeria que si, o sea por ser mujer, tal vez la cercania con mi madre es un
poco mas cercana ehh tal vez le puedo facilitar de mejor manera por el mismo hecho
de ser mujeres y si, no se si si Yo creo que eso nos o sea hos compromete mas ehh,
por ejemplo, yo tengo mi hermano mayor que es varon, pero el si nos dice hay cosas
que Yo no le puedo ayudar a mi mami, obviamente porque son cosas mas de mujer
a mujer. Y si, si.

(Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

...mi papi tenia que ir al bafio yo le decia fRano llévale ti, ;no? ya nosotros habiamos
ido varias veces y queria que el también participe digamosle asi en el cuidado de mi
papi, pero iba y me decia, no fiafiita mi papito quiere ir contigo. Anda nomas Tu,
entonces mi papito decia mejor mijita contigo, contigo, porque Tu me limpias, porque
Tu me me, ya sabes como hacer las cosas tu hermano todavia no, entonces a ratos
era eso, no? Entonces si por por ser mujer digo, de pronto por por esta relacion mas
cercana en el sentido que estaba ahi ahi sabia que tenia, que necesitaba y el sentia
como mas seguridad no porque no le quiera a mi hermano ni nada, porque ya él
sabia como ya lo haciamos nosotros

(Femenina, 52 afos, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer

terminal, actualmente fallecido)

Figura 36:Motivaciones para asumir el rol de cuidador. Elaborado por Margarita Bonilla
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La figura 36 presenta los factores que intervienen para que el cuidador asuma este
rol. De acuerdo con lo reportado por nuestros informantes destacamos a la reciprocidad y
la obligacién como motivaciones principales sin embargo se ven influenciados por otros
factores. Cabe mencionar ademas que durante el estudio se encontré que datos como el

sexo Yy la profesion juegan un papel importante cuando se designa el rol dentro de las
familias.

7.2.3.4 Perspectiva sobre manejo y cuidado del adulto mayor

Figura 37:Perspectiva sobre el manejo y cuidado del adulto mayor. Elaborado en Wordclouds.com por
Margarita Bonilla
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En la figura 37 se puede observar que se destacan palabras como: familiar, medicina
e institucionalizacioén; categorias usadas para el estudio de esta tematica. Se repiten varios
términos en relacién con la medicina lo que denota que es un tema muy importante cuando
se trata del manejo del adulto mayor. Asi mismo la palabra institucionalizacion se distingue
como central en la imagen, esto se debe a que es una tematica que abarca muchas ideas,

pensamientos y perspectivas al ser un tema de gran debate ético tanto para el cuidador
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como para su familia. Por ultimo, es importante mencionar palabras como opcion, situacion,
momento, perspectiva, proceso y realidad; ya que todas denotan que la experiencia y las
circunstancias de cada familia son diferentes y por tanto su visién a futuro e impacto que

esperan recibir son diversos.

El cuidado debe ser visto/tratado desde una perspectiva biopsicosocial, para que
abarque todas las esferas que conforman el bienestar de una persona. El cuidado del adulto
mayor es una actividad multidisciplinaria que durante el proceso incluye a varios actores,

que pueden ser formales o informales.

Como se tratd en el marco tedrico, en el caminar de la historia, la familia ha sido la
responsable directa de proporcionar los cuidados necesarios al adulto mayor en esta etapa
de su vida, sin embargo, con el pasar del tiempo se han sumado otros actores como:
meédicos, enfermeras, instituciones, etc. En este estudio se encontrd que la familia es aun el
actor principal del cuidado al adulto mayor; sin embargo, otros actores apoyan con su

asistencia y sus conocimientos a mejorar el proceso de cuidado.

La familia es la red social de mayor importancia en la vejez y consta como el principal
soporte de cuidado del adulto mayor en procesos de salud-enfermedad. El objetivo de la
familia siempre es buscar mejorar las condiciones de vida de su ser querido. Por basarse

nuestro estudio en el cuidador familiar, todos los testimonios abordan esta perspectiva:

Al final de cuentas, mas alla de un trabajo también existe un vinculo afectivo que que
hace que la familia pues asuma el, asuma el rol, de cuidador pues en mi caso eso
es algo muy importante.

(Socidlogo, Feligrés, Ex-Participante Grupo Juvenil, Masculino, Iglesia “El Carmelo”)

... Yo visite a una viejita que tiene mas de 80 afios, entonces la hija, se son algunos
hijos, pero, hay una que esta de lunes a viernes dedicada a cuidar a su mama, pero
ella, ella trabaja, asi como, como seria a ratos, pero su trabajo es estar con la mama,
hacer la comida a la mama, llevarle al médico y el fin de semana la otra hermana
que trabaja entonces se dedica Ella. Entonces si hay el testimonio bonito de esas
familias, es porque estan bien cuidadas, asistidas también por la amistad o la
cercania pues, estan también dandoles esto que también es importante te digo para
los adultos mayores que aulin estan conscientes este soporte también este soporte
desde el punto de vista espiritual.

(Sacerdote 2, Masculino, ecuatoriano, Iglesia “El Carmelo”)

La esfera biomédica es muy importante dentro del cuidado del adulto mayor, ya que

la vejez trae consigo mayor vulnerabilidad a enfermedades por los cambios fisioldgicos que
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acarrea esta etapa. Durante el proceso de investigacion se encontré que la mayoria de los
cuidadores basan el manejo y tratamiento de las patologias por medio de la medicina

convencional:

Bueno mi mami tiene la medicina que le ha dado el médico, ;no? La medicina que
le ha dado, eso es lo que mi mami tiene, ehh de ahi bueno la alimentacion no tiene
ninguna restriccion, mi mami come, puede comer todo digamos, no le
automedicamos porque mi mami también tiene problemas de la presion entonces no
le automedicamos, cada vez que mi mami se enferma tenemos que llevarle de ley
donde médico mi mami tiene como un médico de cabecera para el trato general y
también tiene su neurblogo por su tema de Alzheimer, entonces siempre esta
nosotros no automedicamos o nada, bueno a veces, claro, mi hermana le da unos
masajes porque mi mami también tiene problemas de columna, le damos masajes
le ponemos bolsitas de agua caliente para que se relaje y cositas asi pero nada mas.
Eso es lo que hacemos. Lo que nos han indicado.

(Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

...La abuelita, ella tiene su doctora que es muy buena, realmente buenisima,
entonces la medicacion la que ella manda, o sea no le damos nada mas ni cualquier
cosa, y ni siquiera le medico Yo, jno!, le llamamos a la doctora porque ella tiene el
control de mi abuelita, Ella tiene hipotiroidismo, tuvo una embolia pulmonar también,
una fractura de cadera, entonces y diabetes entonces tiene, hay que darle las
pastillas y toma memantina para estar como mas despierta. Todo lo que la doctora
manda se cumple €S0 Si es regla o sea las pastillas a las horas que son y de ahi lo
que si le aumentamos por ejemplo es el colageno, eh el: como es, ;como se llama
esta cosa? Glucerna. Le damos glucerna para ver si aumenta un poquito de peso,
cosas asi como que la alimentacion le vamos modificando un poco, ahora ya son
solo pures, ya no puede ni liquidos ni solidos entonces ya todo es pure pero la
medicacion si no, para nada, o sea lo que la doctora mandé. Y tenemos una chica
que nos echa una mano con la terapia fisica para que no se atrofie, entonces Ella
por suerte no nos cobra mucho, entonces es super bueno, pero viene una vez por
semana o sea ho es mucho pero bueno es algo, aunque sea, entonces le hace que
estire su manito, le hace terapia en sus piernas, antes le hacia caminar un poquito,
ahora ya no, y y sobre todo la parte de la o sea la tiene asi *sefiala* como que ya un
poco tenso le va aflojando las articulaciones.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

También se encontré el caso que, ademas de apoyar el cuidado en la medicina
convencional también acuden a medicina tradicional complementaria, esto con el propdsito
de buscar esperanza o alternativas que ayuden a su familiar a recuperar su salud y
eventualmente a alargar su vida. La mayoria destacan, sin embargo, que estos métodos

alternativos no reemplazan o sustituyen a la medicina convencional:
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A mi me gusta mucho la medicina natural, entonces, yo era la que, soy me gusta
mas natural que el resto mis hermanos entonces yo les decia no tanto antibiético, no
tanta cosa, o sea, no, no descartarla, no, porque tenia que tomar muchas pastillas y
todo lo demas, pero a la par podemos hacer tal cosa, entonces le llevamos uuh le
llevamos al médico naturista, o sea, le llevamos a todos los médicos que te puedes
imaginar, estas maneras con vitaminas con sueros con con todo, para que se
restablezca, para que esté bien para aguantar cualquier cosa. Entonces si, y yo, a
mi me gusta mucho sin descartar la otra medicina, la homeopatica y también la
medicina natural en sentido de las hierbitas y todo lo demas.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuidé a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

Ahi si, ahi si seria lo que digan los médicos, no? Lo mas alternativo que hemos ido
seria cuando vamos a la consulta donde el médico ehh homedpata, que te podra
recomendar, pinchar o alguna cosa por el estilo, quiza es lo mas alternativo que
tenemos. Tradiciones o alguna otra cuestion creo que no. No. todo lo que va
establecido en la cuestion médica.

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)

7.2.3.4.1 Institucionalizacion

En relacion con el cuidado del adulto mayor también se topd el tema de la
institucionalizacion, la cual se define como: el ingreso de una persona a una institucion en
donde residira un tiempo determinado o por el resto de su vida. En otras palabras, seria la
posibilidad de internacion en un asilo. El proceso de institucionalizacion es complejo puesto
que abarca una serie de adaptaciones fisicas, psicolégicas y sobre todo emocionales en el
adulto mayor y sus cuidadores. Con respecto a este tema existen perspectivas
contrapuestas ya que es un tema sensible para varias familias, pues ademas de los
aspectos emocionales y afectivos, intervienen consideraciones morales y éticos. Nuestros
informantes concuerdan que es un debate ético y moral de cada familia el optar por esta

opcion.

Yo creo que, créame he investigado, emm casas de adulto mayor, tuve la experiencia
con los hermanos de mi madre que estuvieron asilados, en la casa de adultos
mayores, me he preguntado si ese es el destino para nosotros porque yo en mi
caso, me veo a pocos afios, a 10, 20 afios de tener, de ver, si Dios me da la vida, de
tener que optar por eso, o en algun momento no sé quée tan, como le diria, no sé qué
tan ético sea eso, de de ir a dejar a nuestros adultos bajo el cuidado de extrafios yo
sé que la vida nos presiona, tenemos un vida mucho, mucho mas rapida que antes,
muy diferente a antes emm eran otras épocas, otra sociedad, todavia mi familia esta
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en el trance de eso, de que tenemos por la bendicion de Dios muchos adultos
mayores a nuestro cuidado, y si nos hemos preguntado eso, yo me he cuestionado,
que tan, la licitud en el punto ético de eso...

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Sobre la institucionalizacion, hay quienes tienen una visién neutral sobre lo que
significa esta solucién, dejando en segundo plano el juicio ético y moral y mas bien pensando
en la experiencia, circunstancias y contexto de cada familia, pues la decisién es dificil sin

embargo a veces no hay opcion.

... ho es algo bueno no es algo malo depende mucho de la circunstancia y de la
realidad que vive esa persona

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)

En la posicién positiva encontramos quienes creen que es una solucién pragmatica,
algunos no lo ven como una solucion permanente, tampoco desde el punto vista del
abandono sino como una alternativa para proporcionarle momentos de esparcimiento y la

atencion que a veces por la realidad del cuidador no le puede dar en casa:

Bueno no sé, que tan, o sea creo que esto es importante, estos espacios, estos
lugares, y si me gustaria ehh pero parcialmente, no del todo, o sea tal vez dos o 3
veces a la semana, tal vez, o sea que mi mami pase como en estas guarderias, en
estos lugares y todo esto, pero también aqui el factor econémico también es
importante, pues no? o sea estos espacios estos lugares tienen un costo, y es un
costo no es algo econémico o barato sino mas bien si tienen unos costos medios
altos, ehh pero si, me gustaria pero muy, o sea ho me gustaria que mi mami viva en
un lugar asi sino mas bien que vaya se distraiga porque hay gente capacitada que
le pueda manejar y todo eso y yo retirarle por ejemplo, si podria pero siempre y
cuando yo tenga las facilidades econémicas de asumir esa responsabilidad.

(Femenina 52 afios, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

Desde el punto de vista negativo, es importante aclarar que nuestros informantes
ven a la institucionalizacion como una solucion que acarrea al abandono, y les genera o
sentimientos de culpa por “deshacerse” de su familiar. Sugieren que el verlo como una

opcion significa no querer adecuadamente a su familiar o que seria una falta de carifo:
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En mi caso, particularmente, yo no estoy de acuerdo porque ehh pienso que es una
manera de retribuir el carifio y el amor con el que ellos nos cuidaron cuando éramos
nifios y que yo pude, dando gracias a Dios, retribuirles a ellos en el momento que
ellos me necesitaron.

(Femenina, 58 anos, Odontodloga, cuidé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)

No, como dije hasta el ultimo a su lado, hasta el ultimo juntos hasta el ultimo cuando
muera.

(Femenina, 52 afos, Comunicadora Social, cuidé a su padre con diagndstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

Quienes ven desde un punto de vista negativo al tema de la institucionalizacion,
refieren que el impacto de las adaptaciones a esta solucion afectaria de forma sustancial a
su familiar ocasionandole sufrimiento; por lo cual realizarian las adecuaciones y
modificaciones necesarias a su vida cotidiana para brindar los cuidados requeridos desde
casa con tal de evitar esta opcion. Sostienen ademas que ningun extrafio va a tratar a su

familiar con el respeto y carino como lo harian cada uno por el amor que tienen.

A mi abuelita por ejemplo nunca se nos ha ocurrido, o sea mi abuelita ella adora su
casa, ella, entonces es como que para nosotros o sea por lo menos esa es la idea
que tenemos que cuando un adulto mayor se le cambia a otro lado y peor si tiene su
Alzheimer es como que se va apagando, como una vela se va apagando, hemos
tenido experiencia de personas que han ido y a los 2 meses fallecen, que se quedan
ahi como botados, que no reconocen el sitio, 0 sea para nosotros para mi abuelita
nunca fue una opcién jamas, o sea fue como que antes de cualquier cosa eh ver que
podemos hacer para que ella mantenga su entorno, pero no, no, o sea en, yo si digo
hemos tenido casos muy muy cercanos que el rato que les sacan de la casa, es
como que yo creo que entran en una depresion terrible, se dejan o algo, y y esta mal.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

...yo tengo a mi mami también que es adulta mayor, yo creo que no le llevaria a mi
mami a un centro de esos, nos repartiriamos con mis, de hecho, vivo con mi suegra
también que ehh, también es adulta mayor, entonces como sea nos organizariamos
para que mi mami esté con nosotros. Si mismo mismo no se puede, porque
necesitamos a alguien que esté ahi cuidandole especialmente y le hablo de un
meédico o enfermera lo que sea, no sé, todavia no lo hemos pensado...

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)
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Como lo habia dicho antes, eso en mi pers... o0 sea, en mi criterio no es asi, porque
en el ehh al institucionalizar y dejar en manos de yo que se 0 sea, personas,
personas que si son preparadas pero que no son amm familiares directos con con el
paciente no van a ser bien atendidos, no van a hacer con el carifio y con el respeto
con el que uno se les ha cuidado y se les ha tratado.

(Femenina, 58 afos, Odontdloga, cuidé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)

Ya, ehh, a ver en principio si tuvieramos algun, alguna eventualidad eh alguna
necesidad mayor pues si tendriamos que mirar como coordinarnos y organizarnos
para poder solventar la necesidad, ;no? El de, el de buscar una institucién o cosa
por el estilo no, no creo que seria necesariamente una solucion, sino mas bien dentro
de nuestro entorno y de nuestra realidad ehh ver como nos acompafiamos,
enfrentamos esa realidad.

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)

Quienes no estan totalmente cerrados a esta posibilidad, por las circunstancias y
cuidados especiales que demandan su familiar, sostienen que al momento la situacién es
controlable pero que no descartan la institucionalizacion en el momento en el que el cuidado
se les salga de las manos. Visualizan que, con personas especializadas en el manejo de las
patologias de su familiar, lograrian un mejor ambiente de bienestar para ellos y el adulto

mayor.

No creo, o sea mientras, al menos, a ver, ahorita que mi mami todavia digamos esta
en, todavia ella puede hacer sus cosas, solita y todo eso, ahorita el tema estamos
en el proceso que se olvida las cosas de ahorita muy cercanas porque las cosas del
de anos o sea del pasado ella lo recuerda muy bien, pero ahorita ahorita no, tal vez
a posterior, porque eso te digo o sea la enfermedad va avanzando y tal vez después
no estemos en la capacidad de atenderle, de darle una vida digna a mi mami. O sea
tal vez ahi si se veria una opcion pero ahorita ahorita no.

(Femenina 52 anos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

... yo creo que mas ehh mas radica en el tema de uno mismo, de uno como hijo en
la parte moral, en lo ético decia yo, lo ético en la relacién de padres a hijos, habra
unos hijos que puedan, otros hijos que no puedan, afortunadamente nosotros
estamos en mi caso personal o familiar, con mis hermanos estamos emm saliendo
con esta situacion, ehh en los ultimos 2 meses y medio o 3 no hemos tenido, no
hemos tenido episodios violentos con mi padre ehh relacionados a ese tema del
alcoholismo que hemos tenido, nos ha hecho caso o se ha cuidado él, pero estamos
saliendo, estamos saliendo. Lo importante es que mientras, estén las cosas como
estan ahorita ehh, no vemos, no vemos la necesidad urgente ya como veiamos antes
de internarle a mi padre en una casa de adultos mayores
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(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Nuestros informantes nos expusieron su experiencia sobre la institucionalizacion. Asi
como en las opiniones, también hay experiencias positivas y negativas en torno al tema.
Concuerdan que el factor econémico es importante cuando se trata de la busqueda del lugar

mas adecuado.

La institucionalizacion parcial, es un servicio que ha aparecido en los ultimos afios.
En este esquema de atencion, los adultos mayores pasan varias horas al dia realizando
actividades ludicas y en pro de su salud fisica y psicoldgica, pero retornan a casa al final del

dia. De Este nos refieren experiencias:

O sea, pero por ejemplo tengo el abuelito de mi sobrina, el el el es médico
oftalmélogo hizo como, después del covid, problemas no sé exactamente qué, pero
problemas con la memoria, y el por ejemplo esta yendo a un sitio de terapia
basicamente es como una guarderia, entonces va en la mafiana le hacen todas las
terapias, le hacen terapia ocupacional, le terapia fisica todo lo que necesite, le hacen
actividades, le ensefian cosas y de ahi regresa a su casa. O sea eso por ejemplo me
parece super valioso para los adultos mayores que lo toleran, que no tienen
problemas de memoria, que no tienen Alzheimer, que no tienen demencia como mi
papa, me parece una alternativa super buena.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Yo no comparto mucho, el..., bueno a pesar que tuve una experiencia linda también
con mi abuelito, él estuvo ahi, yo le decia que era la escuelita, el el el fallecio a los
97 anos, si? entonces el mas o menos desde los, mi abuelito estuvo desde los 92
mas o menos, 93 arios, estuvo poco tiempo, unos 3 afitos nomas mas o menos
estuvo ahi, porque le dio un... a los 91 recuerdo, le dio un derrame yyy para que él
vaya pensamos, para que él vaya un poco no fue tan agresivo mas o menos porque
no podia controlar esfinteres y aprendio, aprendié a comer, ¢si? Entonces nosotros
eh pensamos, o sea ahi los nietos que le pusimos en este centro del adulto mayor
cercano que, que a la casa de mi mami para que tenga relacion con otras personas
adultas mayores tambien y también hacerle todos los ejercicios de de de
mejoramiento motriz, no? mejoramiento de habla que realmente le ayuddé mucho,
solo le teniamos eh las mafianas, las mafianas hasta que almuerce y luego mi papi
que en paz descanse le iba a ver, esa fue la primera experiencia de vida en este
sentido de ehh de enviar a mi abuelito a un lugar de adultos mayores, si a un centro
de adultos mayores, también es dificil encontrar, porque encontrar un lugar que este
medio a a de acuerdo no solo presupuestariamente a que tengan buenos beneficios
en el sentido del cuidado, que les den la alimentacion y estén pendientes de todo,
especialmente cuando ya estan bien vigjitos porque puede pasar cualquier cosa, y
si ha habido episodios previos de, por ejemplo en este caso mi abuelito de un
derrame que luego eh se generd se hizo mas progresivos, entonces habia que tener
mucha atencion entonces si era dificil porque eh la visita en cada uno, no nos
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gustaba mucho el ambiente y a veces los espacios porque yo creo que una persona
adulta mayor necesita siempre naturaleza, un espacio bonito, eh les gusta mucho el
agua, les gusta también espacios donde jugar donde compartir con otras personas,
les gusta escuchar musica, en espacios donde puedan caminar sin que eso genere
algun tipo de caidas, peligros para ellos, no? a estas edades son mas grandes,
entonces ehh bueno encontramos uno que estaba cerca de la casa de mi mama y
nos gusto, al menos las personas eran no del todo yo digo pero si nos gusté como
le trataban, y como estaba bien, y lo que me gustaba también es que hacian
actividades, por ejemplo, el dia de la familia, el dia del papa, el dia de la mama, asi
el cumplearios, o de la compafierita, entonces iban involucrando también a las
familias y que eso también me parece bueno.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

También que hay quienes creen que esta institucionalizacién parcial seria una

opcion, sin embargo, buscarian otras soluciones antes de recurrir a esta:

Magui, la verdad es que habria digamos, nosotros cuando hemos hablado con mis
hermanos, veras una opcion seria a mi mami llevarle a un centro pero no para que
viva ahi sino que el dia pase alla, y la noche llevarle o talvez que pase de lunes a
viernes ahi y el fin de semana nosotros poderle visitar, bueno es algo super complejo
y por ultimo también Magui, yo *se detiene a pensar* si bien es cierto la situacion es
bien compleja pero en la parte econémica digo, trabajamos porque necesitamos la
gran mayoria, aparte de que nos gusta trabajar, nos guste ejercer, digamos pues la
parte econdémica también forma parte de ese complemento, no solo es ser
profesional y disfrutar de lo que uno hace sino que también tiene que generar sus
ingresos para poder apoyar a su familia y en este caso mas. Si bien es cierto no es
una opcion dejar de trabajar, pero yo si, si fuese el caso, también me dedicaria a mi
mami el 100% pero también no sé hasta qué punto eso sea saludable para ella y
para mi. Primero porque no tengo la, la educacion o el conocimiento para manejar
una persona ya con una enfermedad que va avanzando primero, entonces yo creo
que eso es algo que, si tenemos que tratarlo porque es desgastante, entonces, si
habria que ver la decisién. Si yo tuviera la posibilidad si me gustaria que vaya a un
centro porque ahi hay gente que esta capacitada o a su vez también me gustaria
aprender cuidados paliativos o alguna cosa para poderle ayudar de mejor manera a
mi mami. También me gustaria.

(Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

Refiriéndonos a la institucionalizacion total, se menciona, sobre todo, las
experiencias negativas en la cuales a pesar constituir un alivio para la situacion caética de
cuidado, refieren que recurrir a un centro para el cuidado finalmente no cumplié con las
expectativas, pues el paciente no recibié el cuidado adecuado y por el contrario fue

descuidado, lo que provoco un deterioro en la calidad de vida del adulto mayor:
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O sea creo que todo tiene un tiempo, digamos o sea por ejemplo, a mi papa nosotros
le llevamos una época al instituto San Lazaro, no no era el San Lazaro, era el.. como
es? ;Uno que era por la mitad del mundo?, la clinica Guadalupe, al ABI, una época
pero el ABI era muy caro, la clinica Guadalupe también nos resultaba muy caro,
entonces le llevamos al sagrado corazén y... o sea estuvo creo que estuvo 7 meses,
era si era un alivio digamos aca dentro en la casa, porque ya mi mama no estaba
tan estresada, mi hermana tampoco, ya podiamos dejar las puertas abiertas, que
por ejemplo la de la cocina teniamos que siempre dejar con aldaba porque si no era
problema, entonces y él estaba yo digo relativamente bien cuidado porque no nos
fue bien, o sea él un dia le vinieron y le dejaron con sus maletas aqui en la casa, ehh
con un globo vesical terrible diciendo que era un tumor canceroso, le le llevamos al
Andrade Marin para que le atiendan ahi, estuvo 41 dias y no le habian cuidado bien,
o sea le habian dejado ahi que la sonda se tape o sea fue un relajo, no nos fue bien,
también una época también que teniamos un poco mas de recursos vino una
enfermera para ayudarnos el dia para hacerle como terapia para un poco que mi
papa era pesado, entonces para, para ayudarle a que se mueva a que camine un
poco, ehh nos fue bien con eso, nos fue super bien pero es full costoso, entonces no
logramos mantenerlo mucho.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

A ver creo que es una situacién un poco compleja y es una situaciéon que depende
mucho de la realidad del adulto mayor y de la realidad de la familia también ehh por
ejemplo yo pensaria que si hay una realidad o una situacién en donde hay una
complicacion para el cuidado de la persona, del adulto mayor y el adulto mayor esta
de acuerdo por supuesto en estar en un espacio en donde puede encontrar una
atencion mas dedicada que puede recibir con su familia ehhh estaria bueno que
pueda estar viviendo en esa realidad no, ahora también evidentemente se han visto
realidades ehh en las que el adulto mayor es practicamente obligado o forzado a
irse a una institucion de estas a pretexto también de tener mejores cuidados en eso
Si he visto un par de casos cercanos en donde ehh esta sefiora verdad fue primero
retirada de su casa a pretexto de que la casa era muy grande para ella y que debia
estar en un espacio menor ehh en donde tuviera menos ejercicio eso evidentemente
le complicd la situacion a la sefiora y ehh declino o termino siendo una situacion para
que la sefiora se se se consumiera y no sé si el termino exacto es ese y luego eh
paso a vivir con una de sus hijas, y en el lapso de vivir con las hijas ehh la hija tuvo
una enfermedad también complicada, fallecio, y la casa se desarmo en donde vivia
a tal punto que ehh las otras hijas decidieron ir a dejarla en una casa para las
personas de la tercera edad, geriatrico, ahora la sefiora vive en una situacion ha
perdido un poco la conciencia ehh bueno no la lucidez y ehh eso ha significado que
no tenga como que un buen, una buena calidad de vida emocionalmente verdad
porque siempre esta extrafiando su casa grande, su ehh, la gente con la que
compartia y todo eso, entonces esa ha sido la experiencia que yo he visto desde otro
lado...

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)
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Con respecto a la institucionalizacioén total, nos explica nuestra cuidadora que, llegar

a decidirse por esta medida fue un proceso dificil porque que involucra la opinién de todos

los miembros de la familia, y que hay que luchar con sentimientos, creencias y valores para

finalmente tomar una decisiéon. El momento en el que se decidid, fue cuando las tareas de

cuidado desbordaron a todos los miembros.

Yo creo que, o sea se nos hizo dificil tomar esa decision la verdad, o sea porque mi
papa, o sea yo, yo lo conoci muy poco en su época activa digamos asi, pero con mis
hermanos habian viajado, habian, o sea todos incluso eran muy afines a su carrera,
mi papa, mi papa era ingeniero, mi hermano también ingeniero, otro hermano
abogado, mi hermana arquitecta, yo nada que ver yo me fui por otro lado, pero eran
muy afines, trabajaban en la misma compafiia, y todo, y todo esto, entonces era
dificil coger y decir como que mandémosle a un sitio, o sea ehh es una decision que
nos costé mucho tomar o sea pero nos dimos cuenta que estaba bien cuidado, o sea
para él, por ejemplo, era una buena opcion, el el tener, el tener un cuidado en una
institucién porque el el estaba consciente a ratos, pero no se desubicaba entonces
por eso deciamos que no hay mucho lio pero... no sé si lo hubiéramos hecho antes,
realmente no, yo creo que mas que la la situacion del del dinero, o sea mas la
situacion de la plata nos hizo cambiarle de un sitio a otro, el buscar diferentes
opciones, el ver como podiamos hacer, que pasamos épocas muy dificiles
econoémicamente pero creo que no lo hubiéramos hecho antes la verdad, o sea creo
que lo hicimos en el momento en el que ya todos estabamos listos para que eso
suceda.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con

Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Finalmente, se consultd entre los participantes, cual es su vision del futuro, es decir

como se ven a corto y largo plazo.

Con relacion a corto plazo los informantes encontraron que la situacién avanzaria y

posiblemente haya cambios, pero en realidad esperan que no impacten mucho su situacién

...yo pensaria que mas o menos dentro de, de un afio las condiciones casi que serian
como las mismas ¢no? Estariamos, o sea, un poco en perspectiva mi madre se
mantiene sus consultas, nosotros hacemos, acompafiamos en las consultas,
acompafiamos sus actividades, ehh si o sea, pensaria en principio que estariamos
en la misma, en la misma situacion.

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente

leve)

Por otro lado, en relacion a largo plazo, encontramos dos perspectivas: no las da

una cuidadora en quien se identificé que ya desarroll6 el sindrome del cuidador cansado.

111



Ella explica que, siente que el impacto va a ser mas critico ya que cada dia palpa y sufre el
deterioro de su madre, por un lado, pero rescata que, a pesar de ser una situacion dura, va
a aprender mucho y sobre todo a madurar mas y que eso eventualmente también le ayude

en su vida en un futuro.

Bueno la enfermedad de mi mami, sigue avanzando, si bien es cierto no creo que
avanza a pasos agigantados, pero si va avanzando, tons Yo en un afio le veo a mi
mami ya mas deteriorada, y por ende Yo también, mas que por la parte fisica y todo
eso, yo creo que emocional, porque ehh ver a la persona que amas, a tu madre, o a
cualquier ser humano, que es tuyo, que es de tu parte, ver como, digamos, no
puedes hacer nada ante una enfermedad, yo creo que a todos nos afecta, Yo creo
que eso dia a dia nos va afectando a las personas que estamos alrededor, ya

(Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

En general, quienes en este momento ya sienten una carga, se proyectan afectados
en el futuro; mientras que los que no sienten carga en este momento, no ven en perspectiva
un impacto significativo en su vida futura. Ambos grupos concuerdan en el temor de que en
el futuro la carga aumente y ademas deberan afrontar el ineludible dolor por el fallecimiento

de su familiar.

*se rie* dentro de 10 afios si, si,si me veo afectada ya, probablemente no se tal vez,
sin mi madre, posiblemente, no sé, no sé, yo soy creyente entonces yo no sé lo que
Dios disponga la verdad, pero a 10 afios si me veo ya, sufrida bastante sufrida y
también bueno porque también también con experiencia con mas experiencia
también en el cuidado de un adulto mayor por ejemplo, siempre tengo el interés, leo
asi articulos de la enfermedad de mi madre, leo cosas que pueden servir de ayuda
y creo que eso también me enriquece a mi, entonces a 10 afios también puedo tener
esa experiencia. O sea, aparte de todo lo que conlleva tal vez verle a mi mami
degenerarse cada vez mas, pero también verle, o sea también haber aprendido esto,
este proceso. O sea, de ley nos hace crecer, nos hace madurar.

(Femenina 52 anos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

Para este cuidador, al momento la situacion facil de manejar, sin muchas
obligaciones, y en la que no ve actualmente al cuidado como una carga porque su madre
es dependiente leve. Si mira al futuro con incertidumbre, pero en la misma ténica de no
alterar su realidad y mantener una situacién facil de manejar tanto para El como para su

familiar.
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Viejo jeje *se rie*, pues si verdad, ehh en en 10 afios ya mirando a a futuro, no se la
realidad con mi madre cual podria ser dentro de 10 afios 0 conmigo mismo no? Que
es lo que podria pasar tan asi como que a largo plazo, pero esperemos que que con
con una vida que sea ehh buena, que sea ehh que sea estable, respetuosa con, con
la realidad de cada uno, mas o menos asi lo pensaria

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)

Nuestros informantes tuvieron respuestas diferentes, no obstante, se destaca que
quienes en este momento ya sienten una carga, se proyectan afectados en el futuro;
mientras que los que no sienten carga en este momento, no ven en perspectiva un impacto
significativo en su vida a largo plazo. Ambos grupos concuerdan en el temor de que en el

futuro la carga aumente y ademas el momento de enfrentar el fallecimiento de su familiar.

Figura 38:Perspectivas sobre el cuidado y manejo del adulto mayor. Elaborado por Margarita Bonilla
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La figura 38 las perspectivas desde las que los cuidadores enfocan el manejo del
cuidado del adulto mayor. En estas intervienen actores formales e informales. Teniendo en
cuenta la informacién proporcionada de los informantes, existen formas de manejo que van
de la mano y se complementan en pro de buscar mejores condiciones para el adulto mayor.
Asi mismo la visidon de futuro nos plantea escenarios posibles sobre las condiciones en las
que los cuidadores y los adultos mayores se encuentren luego de determinado tiempo de
cuidado. Lo ultimo pone en perspectiva ademas las esperanzas y pensamientos alrededor

de la situacion de cuidado.
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7.2.3.5 Cambios para mejorar la calidad de vida del cuidador y adulto mayor.

Figura 39:Cambios para mejorar la calidad de vida del cuidador y del adulto mayor. Elaborado en
Wordclouds.com por Margarita Bonilla
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En la figura 39 podemos observar las palabras mas mencionadas por los cuidadores
al hablarnos sobre los cambios en su situacion de cuidado. Resaltan palabras como
gustaria, hubiera, querido; verbos que denotan el deseo y/o la necesidad de buscar una
situacion diferente o un cambio. Asi mismo resaltan palabras como espacio, actividades,
realidad, carga, acompafiamiento; que son términos que hacen referencia sobre los puntos

a los que ponen mas interés o a los que necesitan de forma mas prioritaria realizar cambios.

En concordancia con lo tratado en las secciones anteriores, el cuidado depende de
muchos factores, variables y condiciones intrinsecas y extrinsecas de cada familia. A pesar
de pertenecer a un mismo grupo religioso o congregarse en la misma parroquia, acumulan
diferentes experiencias, vivencias y situaciones que hacen que el cuidado tenga
necesidades diferentes. En términos generales, las familias hacen su mayor esfuerzo por

mantener o por mejorar las condiciones de vida de sus seres queridos, sin embargo, por sus
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realidades, muchas veces no pueden realizar todos los cambios que les gustaria. Durante
esta seccion se explora las diferentes realidades y los cambios que los cuidadores hubieran
realizado o realizarian para mejorar las condiciones de su familiar adulto mayor y las propias

al momento de desarrollar su rol.

7.2.3.5.1 Infraestructura

El testimonio de los cuidadores nos expone que son varios los factores que se
podrian mejorar al momento del cuidado siendo los mas representativos la infraestructura,
el tiempo y las actividades de cuidado. Concuerdan que, por experiencia propia, es

importante prestar atencion a estos elementos.

En relacion con la infraestructura, se observa que la accesibilidad publica a las
personas mayores es muy limitada, y que, aunque se han realizado mejoras para la inclusién
de discapacitados, no se ha pensado en el adulto mayor como un beneficiario principal sino
como uno adicional de estas medidas. Nuestro informante clave plasmé en sus palabras

esta realidad:

...yo veo quizas la vulneracion que puede existir a los derechos de las personas de
la tercera edad, al eeh recluirlos al espacio privado en el sentido en el que cada vez
hay menos espacios seguros o propicios para personas que tienen poca movilidad
o dificultad para caminar y que a la larga por seguridad, no pueden moverse en la
calle, no pueden tomar el transporte publico, no pueden ni siquiera, digamos, quizas
movilizarse a la propia parroquia, no?, cruzar avenidas y demas, se torna cada vez
mas complicado porque no existen, digamos, los cuidados necesarios para que
estas personas puedan movilizarse de buena manera.

(Socidlogo, Feligrés, Ex-Participante Grupo Juvenil, Masculino, Iglesia “El Carmelo”)

De igual manera, en las casas muchas veces no existen las condiciones necesarias
para la movilidad de un adulto mayor. Se planifica la vivienda al ser joven o sin limitacién de
movimientos y no se tiene en mente realizar ciertos disefios y adecuaciones utiles para un
adulto mayor, porque no son necesarias en aquel momento o por falta de prevision. De esta
situacion se dan cuenta quienes ya llegan a ser adultos mayores o sus cuidadores, quienes
tienen que lidiar dia a dia con limitaciones, dificultades o riesgos, que frecuentemente por
falta de presupuesto, espacio, u otras, no se pueden mitigar o solucionar. Ese caso lo
describe esta cuidadora, quién anos después de la muerte de su padre piensa que debid

realizar cambios, sin embargo, su situacion personal no le permitié llevarlos a cabo.
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... Yo hubiera querido cambiar muchas cosas porque en esa época mi papi vivia en
el departamento de mi hermana en un cuarto piso entonces para mi si era
complicado, de mucha preocupacion porque teniamos que subirle a mi papi cuatro
pisos y no habia ascensor, y no habia ascensor. Y él hasta el ultimo el subio y el
subi6é con ayuda y solo y el subid, lo que decia que te digo que era una persona con
mucho optimismo, hijita, yo puedo yo puedo y ya, y o sea con ayuda y el subio y el
subié6 y todo. Yo hubiera querido que él estuviera en un espacio, porque suefio de él
siempre le encantan los animales y yy el espacio de la naturaleza si hubiera podido
tener un espacio donde hubiera estado el en una sola planta para tener sus animales
y tener un espacio asi grande para que él pueda salir a caminar en el sol, eso
hubiera, hubiera sido el ideal, el suefio digo yo, pero hay que ver la realidad y era
eso lo que se podia, ;no? el departamento también lo que era, es bastante caliente.
Necesitabamos siempre ventilacion y abrirlo mas y eso era lo que necesitabamos
ya, pero de eso lo que hubiera cambiado yo especificamente la infraestructura de
donde mi papa.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

En el mismo sentido, pero con otra realidad encontramos el testimonio de nuestro
cuidador, quien al momento aun no cuenta con estas modificaciones, sin embargo, tiene
conciencia que es imperativo realizarlas para mejorar la calidad de vida de su madre, incluso

cuando Ella aun es dependiente leve:

Yo creo que son mas adecuaciones de espacio, ;verdad? es una casa que no tiene
adecuaciones para ehh personas adultas mayores, pensamos en el bafio, por
ejemplo: tener con estos tubos que permitan tener mas firmeza y seguridad. A
propdsito de eso, ehh cuando compramos el apartamento por ejemplo ya
prefigurabamos un poco el tema y el apartamento tenia que ser algo en, en un solo
andar y en planta baja, ;verdad?, entonces el apartamento fue concebido, 6seo
comprado en esa perspectiva, para que no tenga dificultades de subir y bajar gradas.
Entonces eso mas o menos ya fue pensado desde un inicio y si me tocara ir haciendo
adecuaciones para que pueda tener mejor motricidad y calidad de movimiento y esas
cuestiones.

(Masculino, 58 afios, Comunicador y Docente universitario, cuida a madre, dependiente
leve)

7.2.3.5.2 Tiempo y cuidados

El tiempo y el cuidado es una relacion que juega un papel clave dentro del cuidado
del adulto mayor, independientemente de sus patologias. Muchas veces el cuidador por sus
responsabilidades diarias no puede dedicar todo el tiempo que le gustaria a esta actividad.

Lo anterior se ve reflejado en las respuestas de nuestros cuidadores estudiados, quienes a
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pesar de acompanar y ser cuidadores permanentes de sus familiares, sienten que deberian
dedicar mas tiempo a las tareas de cuidado. A continuacién, podemos observar los

testimonios de cuidadores cuyos familiares aun se encuentran con ellos:

Bueno, me gustaria dejar de trabajar *se rie* y dedicarme mas tiempo a mi madre, o
sea dedicarme mas tiempo a mi madre, o sea me gustaria darle mas tiempo y
consentirle mucho mas a ella, hacer cositas con ella, porque yo sé que esas cosas
le harian bien a ella, pero a veces mi tiempo es tan limitado, pero lo poquito que doy
trato de darle lo mejor, pero si, si de verdad me gustaria dejar de trabajar y dedicarme
al cuidado de mi madre y también me gustaria tal vez dedicarme mas a estudiar,
investigar, a ver, prepararme para el cuidado de mi madre. Si me gustaria.

(Femenina 52 afios, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

O sea con mi abuelita por ejemplo yo creo que podria hacer mas, eso es lo que, lo
que me da pena que siento que siempre se puede hacer mas pero es dificil con todo
lo que uno tiene encima, por ejemplo, tengo a mi hija chiquita, tengo teletrabajo y ya
mi espacio, lo que queda para mi es normalmente de 11 de la noche a 11 y media el
espacio mio, entonces yo quisiera hacer mas, me encantaria hacer mas, pero no no
no alcanzo y no no sé como hacer no me alcanza el tiempo, o sea mi mama ella,
tenemos personas que también nos ayudan con la cocina y todo porque si no es
imposible, pero yo creo que ella no se ella podria estar mejor, tengo como esa
esperanza, tiene 97 afios mi abuelita ya es bien mayorcita pero por ejemplo le veo
que su manito ya esta como que super cerrada ya esta asi, *ensefia la realidad de
la mano* mueve y me desespero, como que no, o sea podria estarle haciendo
terapia, podria estarle haciendo estimulacion, podria qué se yo, o sea ya terapia ella
no puede pero podria ayudarle a que no se sigan atrofiando sus musculos, le veo
que baja de peso, entonces es una lucha entre que quiero un poco de tiempo y quiero
que ella también este bien y darle mas tiempo también.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Desde la perspectiva de los cuidadores sus cuyos familiares ya fallecieron, se
encuentra que, a pesar de sus realidades, les hubiera gustado brindar mas tiempo y mejores
cuidados a sus familiares, es decir, se quedaron con la sensaciéon de que algo falté. Una

sensacién que roza con un sentimiento de culpa.

Pasar mas tiempo con ellos, pasar mas, o sea, tener un poco mas de tiempo con
ellos.

(Femenina, 58 afos, Odontodloga, cuidé padre y madre con dependencia leve, actualmente
fallecidos.)
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La verdad, ehh fue una sensacion rara, o sea era una sensacion si de tranquilidad
pero también una sensacion de culpa, porque era como que porque no tuvimos mas
paciencia, por qué no tratamos de ser mejores, o sea todos tuvimos esa sensacion
como asi de culpa, mi mama y yo principalmente, mis hermanos no, y eso que ellos
le conocieron sano, yo ya le conoci enfermo, entonces eh si fue, si fue una
tranquilidad lastimosamente, si lo fue, pero la culpa era fuertisima o sea, si se podia
hacer mucho mas por el para que, pero yo creo que nos cogié el agotamiento mal.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

7.2.3.5.3 Autocuidado

Por otro lado, también se les consulté a los cuidadores qué hubieran hecho o que
cambiarian para mejorar las condiciones en las que desempefa su rol, se presentaron
temas como: mejor organizacion, mejorar actitudes, buscar tiempo para ellos y sus
actividades. Es interesante observar que todos se han dado cuenta que el cuidar tiene un
impacto en sus vidas -tema tratado en el capitulo 1-, y resalta que la mayoria han buscado
formas para afrontar de mejor manera estas responsabilidades -tema tratado en el capitulo2-
. Sin embargo, muchas veces sus esfuerzos por buscar alternativas no son los éptimos o
existen factores como el econdmico que no les permite acceder a estas herramientas. Aqui
se presenta el testimonio de las acciones que realizarian los cuidadores para mejorar su

condicion de cuidador:

... me gustaria tal vez ehh organizarme mejor con las ofras personas para que la
responsabilidad sea un poco mas equitativa si? Porque a veces, ehh, bueno yo creo
que en todas las familias pasa, no? pero yo creo que a veces Ssi la carga cae sobre
alguien mas, que también puede haber otros factores, ehh puede ser que mi mami
tiene mas empatia conmigo, o sea se lleva mejor, nos nos identificamos mejor,
entons puede ser por ahi pero a veces si creo que la carga no es equitativa entonces
si me gustaria que, que yo pueda tal vez librarme un poco de carga, no quiero
liberarme de mi mami porque o sea es, osea es algo grande para mi pero si como la
carga sea un poco mas equitativa.

(Femenina 52 afos, Empleada publica, cuida a su madre con Alzheimer, se identifica
sindrome del cuidador cansado.)

Como le dije tengo que trabajar mucho, tengo que cambiar actitudes, muchas
actitudes, pero yo también ya ya ya no, tengo que cambiar mi comportamiento de
las cosas, entender mas a mi padre, a veces voy con todo el animo, pero todos creo
que en un momento de la vida somos como fosforito a la primera chispa nos
encendemos no?, entonces emm creo que debo poner mas empefio yo en ser mas
tranquilo, mas paciente y no caminar a mi velocidad cuando estoy con mi padre sino
caminar con la velocidad de él.

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)
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¢ Qué hubiera hecho yo para cuidarme mejor? Yo creo que si, porque a ratos me
olvide de mi si y me enfoque solo en él, entonces ese rato ahi yo no importaba, habia
prioridades, pero creo que hubiera cambiado que de pronto menos estar preocupada
de pronto hubiera querido de estar mas tiempo, hubiera querido estar mas tiempo,
pero tenia otra responsabilidad porque tengo mi hogar mi familia, si hubiera querido
estar mas tiempo ahi, pero no era posible. Eso era lo que hubiera querido cambiar.
Pero en mi no creo que el estar menos preocupada de pronto y estar mas tranquila
y aceptar las cosas.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

Y lo personal para tomarle de otra manera las cosas o sea no deportivamente como
se dice tomarles sino, con mas ligereza, con mas liviandad las cosas para que no
me afecten a mi mucho, no me, no me afecte en los psicolégico esos problemas, me
falta trabajar mas en ese sentido.

(Masculino, 57 afos, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

De igual manera cabe destacar que ademas de ser conscientes del impacto que
tienen las responsabilidades de cuidado para el cuidador, surge la conciencia de que es
necesaria la ayuda por profesionales de salud, para poder procesar las consecuencias

generadas por este rol que han asumido.

... yo por lo menos soy consciente de que me va a afectar de alguna manera, que
me esta afectando y que no se si ha futuro me afecte de otra manera, si? que
necesite, hemos conversado con psicélogos eh realmente la pandemia nos afecto a
los 3 hijos, no tenemos mucha capacidad econémica para sequir tratamientos
psicolégicos a titulo personal particular, ehh estamos saliendo de algunas
obligaciones, hay deudas, entonces después obviamente ojala ya pueda, en mi caso,
yo personal tengo claro que tengo que hacer, acudir a conversar con alguien sobre
este tema, algun profesional sobre este tema.

(Masculino, 57 afios, Bibliotecario, cuida a su padre con problemas de alcoholismo
dependiente leve, se identifica sindrome del cuidador cansado)

Hay que destacar que hay casos en los que el cuidador se da cuenta del impacto de
esta actividad en su vida, solo cuando le pasa factura a su salud, como es el caso de esta
cuidadora, y que, a pesar de realizar esfuerzos por mejorar su salud con mejores habitos,

las realidades muchas veces no lo permiten.
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Yo espero, o sea ahora, eehh estoy tratando de cuidar mas de mi salud que antes,
osea porque he estado muy muy enferma, eh me dio esta laringitis por un reflujo
severo por el estrés, y y la idea y la meta este afio es como mejorar la salud. O sea
no no me puedo descuidar tanto estando, o sea tengo que cuidarle a mi abuelita
pero también cuidarme a mi porque me estoy acabando, estoy como, estoy con
sobrepeso, estoy con el problema de la laringitis, estoy ehh no hago nada de
gjercicio, no tengo tiempo, pero ni una gota, entonces lo que yo quiero es ir
mejorando, o sea hacerme controles de vista, hacer los controles de las edas, eehh
empezar la dieta, o sea espero estar mas sana, o sea como que ya mas estable,
mas tranquila, mas, o sea busco paz la verdad, busco, suena como lo que uno debe
decir pero no en realidad busco que todo esté tranquilo.

(Femenina, 38 afos, Médico auditor, cuidé a su padre -fallecido-y cuida a su abuelita con
Alzheimer y ACV -dependiente total-, se identifica sindrome del cuidador cansado)

7.2.3.5.4 Parroquia “El Carmelo”

Nuestros informantes claves hablaron desde su experiencia o su realidad como parte
de la parroquia (referido a la sede y a la organizacién de la iglesia catdlica en la parroquia),
que, a pesar de no tener actualmente un programa oficial de acompafamiento, si existen
espacios en los cuales se da la apertura para acompafar, motivar, y guiar al cuidador en su
rol. A partir de este estudio, se crea la necesidad de plantear nuevas y mejores estrategias
de acompafiamiento desde el plano parroquial, evolucionando junto con las necesidades de

sus feligreses; asi lo mencionan en las siguientes respuestas:

O sea, nosotros en lo que es la evangelizacion, hay distintas maneras no, de
concientizar a la gente a través de las homilias, sobre el cuidado, la atencion, la
preocupacion que debe haber por los adultos mayores siempre, siempre estamos
nosotros motivando, en lo que podemos.

(Sacerdote 2, Masculino, ecuatoriano, Iglesia “El Carmelo”)

Al acompanante, bueno, asi como un plan especifico, establecido, decir que hay un
programa especifico en la parroquia no. Pero en diferentes espacios yo veo que, Si
hay acomparnamiento de los mismos sacerdotes, desde las personas que estan a
cargo de los grupos, pero si creo que seria importante implementar algo que sea asi
claro y especifico para ir complementando lo que ya se ha ido avanzando dentro de
la parroquia. Seria un un bonito proyecto una bonita experiencia ademas que seria
bien llevada y bien aceptada por todos, creo que eso es lo que se esta necesitando.

(Femenina, 52 afios, Comunicadora Social, cuid6 a su padre con diagnéstico de cancer
terminal, actualmente fallecido)

No no tenemos, no no hay como un plan, yo creo eso ha sido como ahorita yo creo
que frente a esto yo creo que es una de las pastorales que se podria incrementar
dentro de la parroquia, no? frente, porque es una parroquia que por aqui alrededor
hay muchas personas de edad avanzada y yo creo que no se implementé pero se
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podria implementar, que se yo una vez al mes, tener como un encuentro con ellos,
una actividad motriz, antes aqui en la parroquia habia un montén de cursos de tejer,
cursos para personas de cocina, pero exclusivos para ellos creo se podria hacer
incluso con una labor que puede ser comunitaria alguien que venga un psicélogo
porque hay gente que si puede colaborar, yo creo que seria como implementar eso
dentro de aqui de la de la parroquia a pesar que no no la tenemos, no se ha dado
como el el el momento, ;no?, yo creo que el el el tiempo va evolucionando y hay
que ver también estas cosas que se van presentando y acatarlas también.

(Sacerdote 3, Masculino, ecuatoriano, Iglesia “El Carmelo”)

Figura 40:Cambios para mejorar la calidad de vida del cuidador y del adulto mayor. Elaborado por Margarita
Bonilla
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En la figura 40 se observa los factores mas importantes que cambiarian nuestros
cuidadores e informantes claves para mejorar la realidad del cuidado tanto personal como
en general y, de esta manera, mejorar su experiencia y sentir una mayor satisfaccion al

desempenar su rol, disminuyendo asi el impacto y las consecuencias negativas en su vida.

Capitulo VII: DISCUSION
El objetivo de este estudio fue evaluar las caracteristicas sociodemograficas del
cuidador familiar geriatrico, sus motivaciones para asumir este rol y los posibles factores de
riesgo para desarrollar el Sindrome del Cuidador Cansado, en el contexto de una parroquia

catolica de clase media.
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Las caracteristicas sociodemograficas del cuidador en nuestro estudio corresponden
al grupo de edad comprendido entre los 40 y 64 afios, con una media de 55,2 afios, lo cual
va de acuerdo con el promedio de edad que se identificd en otros varios estudios(Crespo
Lopez & Lopez Martinez. Javier, 2008; Flores G et al., 2012; Sezgin et al., 2022a; Torres-
Avendano et al.,, 2018; Yu et al., 2015). Datos similares se encontraron también en un
estudio realizado en Quito, en donde las edades de la mayoria de los cuidadores geriatricos

van desde los 51 a 60 afos. (Guato-Torres et al., 2022)

En cuanto al sexo, las cuidadoras femeninas lideran las cifras al igual que en otras
investigaciones donde se ha demostrado que las mujeres son quienes mas asumen este rol
debido al fendbmeno histérico cultural en el cual se ha estereotipado a la mujer a realizar este
rol. (Arroyo et al., 2020; Flores G et al., 2012; Guato-Torres et al., 2022; Torres-Avendano et
al., 2018; Yu et al., 2015; Zepeda-Alvarez & Mufioz-Mendoza, 2019). En este mismo
contexto se encontré que al ser un rol de género, son las mujeres quienes son orilladas a
asumir este rol en primera instancia y que los hombres solo lo asumen cuando no hay
alternativas femeninas. Esto confirma patrones culturales de patriarcado y machismo muy
vigentes aun en la sociedad latinoamericana y en paises en via de desarrollo. (Fhon et al.,
2016a; Flores G et al., 2012)

Al referirnos al estado civil, se encontré que en primer lugar aparecen los casados
en la misma linea de varios estudios nacionales e internacionales. (Crespo Lopez & Lopez
Martinez. Javier, 2008; Fhon et al., 2016a; Flores G et al., 2012; Guato-Torres et al., 2022;
Jordan-Bolanos et al., 2021). También se encontrd otros estudios que sostienen que los
solteros son quienes mas realizan esta actividad (Arroyo et al., 2020; Torres-Avendafo et
al., 2018; Zepeda-AIvarez & Munoz-Mendoza, 2019), Estos resultados, a pesar de no
coincidir con nuestros datos, irian acorde con la perspectiva de una de nuestras informantes
quien sostiene que cuando estuvo soltera, y ahora que esta divorciada, tiene mayor libertad

de tiempo y disponibilidad para asumir papeles de cuidado.

Respecto al nivel de escolaridad, la presente investigacion arroja que la mayoria de
los informantes tienen una educacion superior y que solo una pequena parte cuenta con
estudios menores a la secundaria. Una situacién parecida encontramos en el estudio de
Fhon et.al donde la mayoria de sus informantes también poseian estudios superiores.
Situacion contrapuesta a lo que aparece en los estudios de Guato-Torres et.al (2022),
Zepeda-Alvarez & Mufoz-Mendoza (2019) y Crespo Lépez et. al. (2008) donde la
escolaridad predominante es la media. Finalmente, opuesto a nuestros hallazgos, un estudio
realizado en la provincia de Tungurahua durante el afio 2020 encontré que el 61% de los

cuidadores tenian la primaria incompleta.(Jordan-Bolafios et al., 2021) Lo anterior muestra
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que la instruccion no juega un papel determinante cuando se trata de asumir el rol de
cuidador, los estudios en varias temporalidades demuestran que desde hace 10 afios que

la instruccion no influye en la decision de cuidar a un familiar adulto mayor.

En cuanto al tiempo de cuidado, en nuestro estudio se encuentra que el 36% de los
cuidadores dedica mas de 8 horas por dia, en concordancia con otros estudios donde la
mayoria de los cuidadores dedican aproximadamente 12 horas diarias -e incluso mas de
este tiempo- a tareas de cuidado(Crespo Lopez & Lépez Martinez. Javier, 2008; Flores G et
al., 2012; Guato-Torres et al., 2022; Torres-Avendafio et al., 2018; Yu et al., 2015; Zepeda-
Alvarez & Mufioz-Mendoza, 2019).

En la relacion de parentesco, la presente investigacién se arrojé que la relacién hijo-
hija/padre-madre predomina, lo cual va en concordancia con varios estudios donde esta
relacion es la principal cuando se trata del cuidado del adulto mayor(Crespo Lopez & Lopez
Martinez. Javier, 2008; Fhon et al., 2016a; Sezgin et al., 2022a; Zepeda-AIvarez & Mufioz-
Mendoza, 2019). Como dato adicional hay que mencionar que en segundo lugar aparece el

cényuge como actor de cuidado. (Sezgin et al., 2022a; Yu et al., 2015)

En Quito en un estudio realizado en el hospital del adulto mayor se encuentra que el
42% de los adultos mayores que reciben cuidados viven con su cuidador, dato que va en la
misma linea de la presente investigacion donde es el 72% (Guato-Torres et al., 2022). Es
importante mencionar que la fase cualitativa nos demostré que parte de la razén por la que
el adulto mayor y su cuidador viven juntos es porque ya tenian esta convivencia diaria antes

de requerir cuidados, es decir pertenecen a un modo de familia ampliada.

Al abordar las perspectivas de cuidado o manejo del adulto mayor, nuestro estudio
encontré que encuadra en el modelo de salud/enfermedad de Menéndez(2003) en el cual
existe la esfera biomédica o formal, el autocuidado y la medicina tradicional complementaria.
Nuestros informantes refieren que el cuidado se basa principalmente en los conocimientos
y directrices biomédicas, sin embargo, usan como complemento los conocimientos de la
medicina tradicional complementaria como una alternativa a mejorar las condiciones y
situaciones que la medicina convencional no puede. Perspectivas parecidas encontramos
en un estudio realizado en el pais donde el uso terapias alternativas es tomado de una forma
positiva para apoyar a la medicina convencional en el tratamiento del dolor en adultos y
adultos mayores, siendo las mas conocidas: la fitoterapia y acupuntura.(Ruiz Aucatoma &
Rodriguez Gamboa, 2022) En caso del autocuidado, aparecen actividades ludicas, masajes
y tiempo de calidad como métodos de acompariar la enfermedad. Por otro lado, al tratar la
institucionalizacién y sus perspectivas, no se encontré un consenso sobre las opiniones

relacionadas al tema porque intervienen factores éticos, emocionales y culturales.
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En cuanto a las motivaciones de cuidado, esta investigacion encontré que hay dos
principales para asumirlo: la reciprocidad y la obligatoriedad. La reciprocidad se relaciona
con el carifo, el parentesco y familiaridad; y la obligatoriedad se relaciona con la falta de
opciones, el rol de género, etc. Arroyo y colaboradores(2020) destacan que las motivaciones
van en funcién al vinculo con la persona cuidada, por lo tanto, la historia de la relacion, el
parentesco y consanguinidad constituyen una motivacién prioritaria. De igual manera un
estudio refuerza que la confianza y la relacion de afecto entre los actores del cuidado juegan
como motivadores para asumir el rol de forma voluntaria. (Comas d Argemir Cendra, 2016)
En el caso de la obligatoriedad Perez et al.(2012) expresa en su trabajo que ante
motivaciones de obligatoriedad como deber moral y falta de opciones aparecen sentimientos
de resignacion que a largo plazo funcionan como detonantes de sentimientos negativos

hacia el rol que ejerce.

Las estrategias de afrontamiento mas nombradas en este estudio fueron la religion
y la espiritualidad. Lo que no debe sorprendernos al ser un estudio que se realizd en un
contexto de actores vinculados con las actividades de una parroquia catdélica. Se encontré
que el depositar su confianza en un Ser Superior, tener apoyo de sacerdotes y participar de
los ritos, ayudan a abordar los momentos y experiencias dificiles del cuidado. Un estudio
que habla sobre la forma de afrontamiento de creyentes y no creyentes encontré que el
perddn también es un factor asociado a la espiritualidad que es util para mejorar los

sentimientos fruto de situaciones estresantes.(Rodriguez Sacristan, 2017)

El test de Zarit en el presente estudio identificé que 44% de los cuidadores presenta
algun tipo de sobrecarga. De estos, 24% sufren sobrecarga intensa. Datos parecidos se
encontraron en el estudio de Torres-Avendano y colaboradores (Torres-Avendafo et al.,
2018) donde el 40% presentaba algun tipo de carga, correspondiendo a la intensa con el
19,4%. En ambos casos las mujeres son quienes mas presentan el sindrome. Se encontrd
otros estudios donde el porcentaje de sindrome es superior en sus muestras con 42.7% y

59% respectivamente.(Flores G et al., 2012; Sezgin et al., 2022a)

Dentro de los factores de riesgo para desarrollar el sindrome, encontramos en
nuestros cuidadores que la falta de apoyo familiar, la imposicion de roles, la carga
inequitativa y realizar sacrificios generaron sentimientos negativos hacia el rol de cuidador.
La bibliografia nos expone que ademas de estos factores también intervienen otros como:
el abandono de actividades propias -aportando 5 veces mas propensién a generar el
sindrome-(Torres-Avendario et al., 2018), los problemas cognitivos y conductuales del adulto
mayor (Yu et al., 2015), la progresion de la enfermedad, pérdida de dependencia, aumento

de horas de cuidado y roles que asume (Fhon et al., 2016a; Sezgin et al., 2022a; Yu et al.,
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2015). En el mismo contexto aparece que la situacion financiera y el desempleo son un
factor importante para apresurar el desarrollo de esta patologia(Loo et al., 2022a; Sezgin et
al., 2022a) y los impactos que generan son peores (Loo et al., 2022a), a pesar de que
nuestros informantes no expresaron directamente que su condicidon econémica les genera
estrés adicional a su rol, en varios testimonios se evidencio que el factor econémico era un
limitante en la busqueda de alternativas de cuidado tanto para el adulto mayor como para si

mismo.

Con relacion a los factores de proteccion para retrasar la aparicion del sindrome,
nuestros informantes citaron: la sensacién de cumplir con sus principios, el reconocimiento
familiar y experiencias placenteras con su familiar. El estudio realizado por Torres-Avedafo
y colaboradores (2018) secunda que las experiencias positivas y el apoyo familiar son
factores por considerar como enlentecedores del proceso de sobrecarga. La bibliografia
también nos habla de que a mayor grado de instruccion menor es la carga percibida por el
cuidador, lo que puede deberse que, gracias a esta instruccion, tiene mayor acceso a

informacion, capacitacion y estrategias de afrontamiento.(Sezgin et al., 2022a)

Respecto del impacto del cuidado en la vida del cuidador, en general se ha
encontrado que es negativo(Yanguas Lezaun et al., 2001a) que la calidad de vida disminuye
y los cuidadores presentan impactos en todos los ambitos su la vida, a saber: econdémico,
laboral, psicolégico, médico y social. Un estudio realizado en Ecuador comparte que el 50%
de los cuidadores geriatricos familiares refirieron que su estado de salud antes de empezar
a cuidar era bueno y que ahora se encuentra afectado.(Guato-Torres et al., 2022) En ese
contexto una de nuestras informantes expone el caso de su madre quien por dedicarse a
cuidarle a su esposo (hoy fallecido) paso varios afios sin poder dormir incluso cuando su rol
de cuidadora finalizé. Asi mismo otra informante refiere que su salud ha sido muy afectada
durante el ultimo afo, sin embargo, refiere que el cuidado no es la uUnica variable que
intervino en este detrimento de su vida, sino que tiene otros factores estresores como su
trabajo y economia. Con este testimonio, también reafirma lo que Del Rio Lozano y
colaboradores(2017) afirman en su trabajo: las mujeres que asumen el rol de cuidadoras
tienen peores impactos en su bienestar debido a que realizan varios roles al mismo tiempo
en su familia y en el lugar de trabajo. En el mismo sentido se encontraron otros estudios
quienes apoyan que las mujeres sufren mayores impactos sobre su calidad de vida, y que,
sobre todo, su salud mental es afectada.(Crespo Lopez & Lépez Martinez. Javier, 2008;
Fhon et al., 2016a)

En concordancia con lo presentado en este capitulo, es importante que se valorice

mas los efectos del cuidado geriatrico en los cuidadores familiares, puesto que es imperativo
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detectarlo a tiempo para realizar intervenciones oportunas, reduciendo asi el impacto y sus

consecuencias.

El sindrome del cuidador cansado aparece como la consecuencia a circunstancias
0 experiencias que generan un estrés cronico en una persona, resultado de brindar cuidado
a terceros. Cada experiencia e impacto es diferente en cada cuidador de acuerdo con su
experiencia de vida. Sus impactos son biopsicosociales por lo que el apoyo, manejo y

prevenciéon de estas consecuencias deben ser tratados de manera integral.

Se identificod que los cuidadores principales, participantes en este estudio, en su
mayoria eran del sexo femenino, con una edad correspondiente a la adultez intermedia y
con autoidentificacion mestiza. Predominan las/os casadas/os, con educacién superior,
aunque cabe destacar que la instruccion mas baja es la secundaria. En relacién con el
parentesco predomina la relacion (de cuidador-paciente) hijo-hija/padre-madre, llegando a
establecerse que 3 de cada 4 cuidadores encuestados dentro de la parroquia cuidan a su
progenitor/a. En relacion con el tiempo empleado en el desempefio de las actividades de
cuidado por dia, 1 de cada 3 cuidadores destinan mas de 8 horas a este efecto, tiempo que

es restado del tiempo designado para el trabajo, el ocio y el descanso.

En el andlisis sobre el tiempo que el cuidador lleva asumiendo el rol: el 48% contesta
qgque menos de 5 afios. Al comparar estos los resultados con los obtenidos a través de la
escala de Zarit, se concluye es un tiempo en el que ya se ven efectos de la carga en su vida

cotidiana.

En relacién con la evaluacion de la sobrecarga, se encuentra que aproximadamente
el 50% de cuidadores la presentan, ya sea leve o intensa. Lo ultimo nos demuestra que
independientemente del nivel de dependencia del adulto mayor al que cuida, 1 de cada 2
cuidadores encuestados presentan algun tipo de impacto en su vida luego de asumir el rol

de cuidador.

Los cuidadores geriatricos del presente estudio, si bien presentan una preparacion
mayor que el nivel de instruccién secundario -lo cual sugiere que poseen conocimientos y
nociones basicas; concuerdan que cuando asumieron el rol de cuidador no estaban
preparados para las tareas y actividades que demanda su rol, y menos aun para lidiar con

las consecuencias del deterioro paulatino de su familiar.
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Las motivaciones que llevaron a nuestros informantes a asumir este rol son: la
reciprocidad y la obligacién. Destacan que dentro de la reciprocidad factores como la
familiaridad, la tradicion y el carifio; mientras que dentro de la obligatoriedad destacan

factores como el parentesco, la presion social y la falta de alternativas.

La religiéon y espiritualidad es la principal estrategia de afrontamiento en nuestro
grupo de estudio, sin embargo, no va sola sino de la mano de otras estrategias como: redes

de apoyo, lectura, autocuidado y actividades ludicas.

La medicina convencional es la principal perspectiva en el manejo del adulto mayor,
sin embargo, aparece también la medicina alternativa como recurso que, aunque no ha
demostrado cientificamente su eficacia, brinda a los cuidadores esperanza o sensacion de

estar haciendo algo adicional por su familiar.

En cuanto a la institucionalizacion, se encontraron perspectivas y experiencias
opuestas. Por un lado, la ven como una solucién refiida con la ética y que deviene en
abandono, y por el otro, se la ve como una solucién viable cuando las circunstancias

sobrepasan al cuidador y al conjunto familiar.

Para nuestros cuidadores es importante la disponibilidad de infraestructura que
permita adecuados acceso y movilidad para el adulto mayor, puesto que, con ello, no solo
se minimizaria la dependencia del cuidado, sino que ademas ayudarian a disminuir la carga

de actividades a la que se enfrentan en el proceso del cuidado.

En cuanto a los cambios para mejorar la situacion del cuidador, se destaco que la
ayuda profesional es importante antes, durante y después del proceso de cuidado, ya que
su tarea los expone a circunstancias complejas que deben ser procesadas adecuadamente
para evitar consecuencias negativas en la vida del cuidador. Sin embargo, la ayuda y

acompafiamiento psicologico son vistos como un privilegio, limitado por el factor econémico.

La experiencia de vida de este grupo de cuidadores también muestra que a pesar
de estar enfrentados a circunstancias que han roto la normalidad, de ellas han obtenido un
aprendizaje, tanto en el ambito de habilidades y enfermeria como en el plano sicolégico y

espiritual, adquiriendo mayor madurez y entendimiento al préjimo.

Encontramos que el ser profesional de la salud o relacionado a esta area es un factor
que a ojos de la familia lo coloca como el primer candidato a asumir la

responsabilidad/obligacion de ser el cuidador.
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9.1 Recomendaciones a los cuidadores geriatricos familiares
Poner mas énfasis en valorar su calidad de vida a raiz de asumir el rol de cuidador
para que pueda detectar signos de sobrecarga de forma precoz para aplicar medidas

oportunas evitando el desarrollo de patologias.

Buscar las herramientas y estrategias de afrontamiento adecuadas de acuerdo con

su personalidad, contexto y preferencia.

Proponer realizar cambios a su vida para mejorar las condiciones de cuidado, asi

como buscar redes de apoyo para hacer mas llevaderas las tareas de cuidado.

Trabajar en compartir y delegar responsabilidades entre los miembros de la familia
para asi evitar la sobrecarga de actividades, sensaciones de injusticia y finalmente el

desarrollo del sindrome del cuidador cansado.

9.2 Recomendaciones para el personal del sistema de salud
Promover programas psicoeducativos a nivel general, y especificos para la
concientizacién personal y familiar del valor del rol de cuidador, las responsabilidades y

demandas que involucra asumirlo, asi como la necesidad del autocuidado.

Crear programas de capacitacion para cuidadores informales geriatricos donde
puedan aprender herramientas que faciliten sus actividades dia a dia, asi como estrategias
para poder afrontar el rol de una manera salutogénica basada en el respeto y humanidad

entre el cuidador y cuidado.

Aplicar de forma rutinaria el Test de Zarit a los cuidadores de pacientes geriatricos,
asi como realizar un estudio mas profundo en quienes presenten signos de sobrecarga para

asi encontrar a tiempo factores de riesgo y realizar una intervencion adecuada y oportuna.

9.3 Recomendaciones para la facultad de medicina de la PUCE
Ampliar el alcance de la investigacion a otros espacios con diferentes contextos para
conocer las perspectivas y las situaciones de cuidadores no pertenecientes a una parroquia

catdlica de clase media.

Desarrollar instrumentos de valoracién geriatricos adaptados a un contexto cultural
y situacional del adulto mayor en Ecuador, puesto que, bajo la perspectiva del investigador,
la escala de Barthel utilizada presenta puntos de corte muy altos que catalogan a pacientes

con dependencia leve como independientes.
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9.4 Recomendaciones para los investigadores

Crear un espacio dentro de la parroquia para la de socializaciéon de los resultados
obtenidos en el estudio, asi como también presentar herramientas y estrategias que los
cuidadores pueden aplicar en sus contextos para evitar, detener o paliar el sindrome del

cuidador cansado.

Se sugiere dar seguimiento a los casos encontrados para que de esta manera se
pueda ampliar la investigacion analizando de los efectos del cuidado y de la perspectiva de

estos cuidadores a través del tiempo teniendo como punto de partida este estudio.

9.5 Recomendaciones para la Parroquia

Se recomienda a la Parroquia desarrollar un area especifica para el adulto mayor,
que sirva como un espacio de espiritualidad y de esparcimiento, y que también cumpla con
la funcién de apoyar al cuidador y acompanarlo, asi de esta forma, beneficiar a ambos

sujetos.

9.6 Recomendaciones generales
Se invita al publico en general a valorar el trabajo que implica ser cuidador informal
familiar de un adulto mayor, asi como no convertirla en un rol de género para que de esta

manera no sea invisibilizado.

Se exhorta al personal médico, familiares y actores de la parroquia a fortalecer la
empatia hacia el cuidador, para identificar de forma oportuna los factores de riesgo y los

signos de alarma.

Se sugiere al personal sanitario y publico en general a evitar la satanizacion de la
institucionalizacion adecuada, puesto que es un apoyo para los cuidadores y sus familias
cuando la situacién de cuidado rebasa su capacidad de respuesta ante las necesidades del

adulto mayor.

Se recalca al publico que si bien es cierto la institucionalizacién es una herramienta
para mejorar la calidad de vida del cuidador y del adulto mayor, no debe ser vista como una
salida hacia el abandono de su familiar, sino por el contrario, debe ser una herramienta que

vaya de la mano de la supervision y acompafamiento familiar.
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ANEXOS

Anexo 1: Consentimiento informado para la realizacion de encuesta a cuidadores geriatricos pertenecientes a
la parroquia “El Carmelo”

(;1\‘_—) PUCC COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION EN SERES HUMANOS 4y, 12de cctubre 1076y Veintimilla I
€T

CEISH - PUCE Telf.: (593) 2299 17 00

Quito— Ecuador www.puce.edu.ec

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION
PARA OBTENCION DE TITULO DE PREGRADO

PARTE I: INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE/REPRESENTANTE LEGAL

Titulo De La Investigacién: “Cuidando Del Otro. Trayectorias Del Cuidador Geriétrico. Rol Social,
Salud Y Enfermedad. Un Estudio De Caso En La Iglesia Catolica “El Carmelo”, Quito. 2023.”

Nombre De Investigador Principal: Margarita Bonilla Castro (Estudiante de 12avo semestre de
Medicina en la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador)

Nombre Del Patrocinador: No aplica en esta investigacion
Nombre del establecimiento en el que se realizara la investigacién: Parroquia “El Carmelo”

Evaluado Y Aprobado Por: EL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS
DE LA PUCE.

Introduccién: Conforme la vida avanza y llega la vejez, se va generando nuevas necesidades y
requerimientos, uno de estos es el recibir cuidados y ayuda durante esta nueva etapa de vida. Aqui
aparece el cuidador informal familiar geriatrico, quien es el que asume este nuevo rol, sin embargo,
muchas veces no tiene conocimiento de todo lo que implica asumir esta responsabilidad y los cambios
que esto genera en su vida. Estas nuevas adaptaciones, estrés constante y la sobrecarga de actividades
pueden conllevar a que desarrolle el sindrome del cuidador cansado.

Propésito Del Estudio: El objetivo de esta investigacion es de describir y analizar la trayectoria,
incluyendo las dimensiones culturales, psicosociales y otras que conllevan a un familiar a asumir el rol
de cuidador geriétrico y los factores que intervienen para el eventual desarrollo al sindrome del cuidador
cansado. Se incluira a todos los individuos mayores de edad cuidadores familiares principales de adultos
mayores que pertenezcan a los grupos de la parroquia.

Procedimientos: La investigacion tiene una fase cuantitativa y una cualitativa: La primera se encargara
de recoger datos sociodemograficos de los cuidadores, asi como determinar la presencia o ausencia del
sindrome en los individuos estudiados. Por otro lado, la parte cualitativa se encargara de recolectar
entrevistas e historias de vida que nos permita conocer el contexto y la trayectoria de vida de los
cuidadores determinando los factores que conllevan al desarrollo del sindrome del cuidador cansado.

El presente documento contiene la encuesta para la fase 1, la fase cuantitativa, esta se compone de
datos socio demograficos y un cuestionario disefiado sobre la base de la escala de Barthel(1) desde la
perspectiva del cuidador y el cuestionario de Zarit(2) ambos adaptados a un lenguaje comprensible y
accesible para todos los participantes. La encuesta sera anonima y tendra una duracion de 25 minutos
aproximadamente. La informacion obtenida sera guardada mediante cddigos y bajo normas de
confidencialidad.

Riesgos Y Beneficios: La investigacidn no presenta ninglin riesgo para sus participantes, sin embargo,
una vez obtenidos los resultados del estudio se crearan espacios dentro de la parroquia para socializarlos
y en caso de ser necesario se canalizara la ayuda pertinente.

Costos Y Compensacion: El presente estudio no representa ningun costo a los participantes y asi
mismo no tendra ninguna compensacion economica.

Confidencialidad de datos: La informacion obtenida sera guardada mediante c6digos con los cuales se

protegera la identidad de todos los participantes, de la misma manera a la informacién obtenida solo
tendrd acceso el investigador principal con fines académicos tinicamente.

Derechos Y Opciones Del Participante: El participante tiene la libertad de retirarse u oponerse a
continuar con este estudio si lo considera conveniente sin la necesidad de una justificaciéon. Asi mismo
en caso de presentar alguna duda durante la recoleccion de datos o a lo largo de la investigacion tiene
todo el derecho de recibir toda la informacién adicional que considere necesaria.
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(,_I;) PUCE COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION EN SERES HUMANOS {12 de octubre 1076y veintimilla I
|

CEISH - PUCE Telf.: (593) 229917 00
INFORMACION DE CONTACTO:

Quito— Ecuador www.puce.edu.ec

Dr. Galo Sanchez del Hierro

Margarita Salomé Bonilla Castro Presidente del Comité de FEtica de la
Investigador principal Investigacion en Seres Humanos

Teléfono: 0987844810 Pontificia Universidad Catolica del Ecuador
margaritabonillal205@gmail.com gasanchez@puce.edu.ec

Pio Valdivieso E4-47 Av. 12 de octubre 1076 y Roca, Quito

Edificio administrativo, piso 3, oficina 327,
teléfono 2991700, ext. 2917,

PARTE II: CONSENTIMIENTO INFORMADO

A. DECLARATORIA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Yo, con Cédula de Identidad
. Declaro que, ha leido el documento de consentimiento, he comprendido
los riesgos y beneficios de participar, que han respondido a todas mis preguntas, y que consciente
voluntariamente decido participar en el estudio. Se me informé que tengo la libertad de retirare u
oponerme a continuar con este estudio si lo considero conveniente sin la necesidad de una justificacion.
Conozco que, al firmar este documento, NO renuncio a ninguno de los derechos que por ley me
corresponden y que me entregaran una copia de este como respaldo personal.

Fecha:

Firma:

B. DECLARATORIA DE REVOCATORIA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Yo, con Cédula de Identidad .
Declaro que, a pesar de haber aceptado previamente mi participacion en la investigacién en mencion,
deseo revocar mi autorizacion, lo cual implicara que todos los datos obtenidos sean eliminados y no se
utilicen para ningtin fin. Se me ha informado ademas que, si esto sucede, no causara ninguna penalidad
ni impacto alguno hacia mi.

Fecha:

Firma:

—

Trigas-Femrin M, Ferreira-Gonzalez L, Meijide-Miguez H. Escalas de valoracion funcional en el anciano. Galicia Clin. 2011;11(1):11-6.
2. Zarit SH, Reever KE, Msg M/, Bach-Peterson J. Relatives of the Impaired Elderly: Correlates of Feelings of Burden 1. Gerontologist
[Internet]. 1980;20:649-55. Available from: http:/gerontologist.oxfordjournals.org
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Anexo 2:Consentimiento informado para la realizacién de entrevistas semi-estructuradas a informantes clave

(_”f;) pucCe COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION EN SERES HUMANOS A, 12 e odtubre 1076 veinimila I

CEISH - PUCE Telf.: (593) 2299 17 00

Quito—Ecuador www.puce.edu.ec

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION
PARA OBTENCION DE TITULO DE PREGRADO

PARTE I: INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE/REPRESENTANTE LEGAL

Titulo De La Investigacion: “Cuidando Del Otro. Trayectorias Del Cuidador Geriatrico. Rol Social,
Salud Y Enfermedad. Un Estudio De Caso En La Iglesia Catolica “El Carmelo”, Quito. 2023.”

Nombre De Investigador Principal: Margarita Bonilla Castro (Estudiante de 12avo semestre de
Medicina en la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador)

Nombre Del Patrocinador: No aplica en esta investigacion
Nombre del establecimiento en el que se realizara la investigacién: Parroquia “El Carmelo”

Evaluado Y Aprobado Por: EL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS
DE LA PUCE.

Introduccién: Conforme la vida avanza y llega la vejez, se va generando nuevas necesidades y
requerimientos, uno de estos es el recibir cuidados y ayuda durante esta nueva etapa de vida. Aqui
aparece el cuidador informal familiar geriatrico, quien es el que asume este nuevo rol, sin embargo,
muchas veces no tiene conocimiento de todo lo que implica asumir esta responsabilidad y los cambios
que esto genera en su vida. Estas nuevas adaptaciones, estrés constante y la sobrecarga de actividades
pueden conllevar a que desarrolle el sindrome del cuidador cansado.

Propésito Del Estudio: El objetivo de esta investigacion es de describir y analizar la trayectoria,
incluyendo las dimensiones culturales, psicosociales y otras que conllevan a un familiar a asumir el rol
de cuidador geriatrico y los factores que intervienen para el eventual desarrollo al sindrome del cuidador
cansado. Se incluira a todos los individuos mayores de edad cuidadores familiares principales de adultos
mayores que pertenezcan a los grupos de la parroquia.

Procedimientos: La investigacion tiene una fase cuantitativa y una cualitativa: La primera se encargara
de recoger datos sociodemograficos de los cuidadores, asi como determinar la presencia o ausencia del
sindrome en los individuos estudiados. Por otro lado, la parte cualitativa se encargara de recolectar
entrevistas e historias de vida que nos permita conocer el contexto y la trayectoria de vida de los
cuidadores determinando los factores que conllevan al desarrollo del sindrome del cuidador cansado.

El presente documento es parte de la fase 2, la fase cualitativa, se trata del consentimiento informado para la
realizacion de una entrevista semiestructurada a informantes clave, la cual tendra una duracion de 40 minutos
aproximadamente, se abordaran temas sobre el adulto mayor, el cuidado geriatrico y su perspectiva del cuidador
y el cuidado dentro de la parroquia. La informacion y grabaciones obtenidas seran guardadas mediante codigos y
bajo estrictas normas de confidencialidad.

Riesgos Y Beneficios: La investigacion no presenta ningun riesgo para sus participantes, sin embargo,
una vez obtenidos los resultados del estudio se crearan espacios dentro de la parroquia para socializarlosy
en caso de ser necesario se canalizara la ayuda pertinente.

Costos Y Compensaciéon: El presente estudio no representa ningun costo a los participantes y asi
mismo no tendra ninguna compensacioén economica.

Confidencialidad de datos: La informacion obtenida serd guardada mediante codigos con los cuales se
protegera la identidad de todos los participantes, de la misma manera a la informacion obtenida solo
tendré acceso el investigador principal con fines académicos inicamente.

Derechos Y Opciones Del Participante: El participante tiene la libertad de retirarse u oponerse a
continuar con este estudio si lo considera conveniente sin la necesidad de una justificacion. Asi mismo
en caso de presentar alguna duda durante la recoleccion de datos o a lo largo de la investigacion tiene
todo el derecho de recibir toda la informacién adicional que considere necesaria.
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CEISH - PUCE Telf.: (593) 2299 17 00

Quito— Ecuador www.puce.edu.ec

INFORMACION DE CONTACTO:

Dr. Galo Sanchez del Hierro

Margarita Salomé Bonilla Castro Presidente del Comité de Etica de la
Investigador principal Investigacion en Seres Humanos

Teléfono: 0987844810 Pontificia Universidad Catolica del Ecuador
margaritabonillal205@gmail.com gasanchez@puce.edu.ec

Pio Valdivieso E4-47 Av. 12 de octubre 1076 y Roca, Quito

Edificio administrativo, piso 3, oficina 327,
teléfono 2991700, ext. 2917,

PARTE II: CONSENTIMIENTO INFORMADO

C. DECLARATORIA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Yo, con Cédula de Identidad
. Declaro que, ha leido el documento de consentimiento, he comprendido
los riesgos y beneficios de participar, que han respondido a todas mis preguntas, y que consciente
voluntariamente decido participar en el estudio. Se me informé6 que tengo la libertad de retirare u
oponerme a continuar con este estudio si lo considero conveniente sin la necesidad de una justificacion.
Conozco que, al firmar este documento, NO renuncio a ninguno de los derechos que por ley me
corresponden y que me entregaran una copia de este como respaldo personal.

Fecha:

Firma:

D. DECLARATORIA DE REVOCATORIA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Yo, con Cédula de Identidad :
Declaro que, a pesar de haber aceptado previamente mi participacién en la investigacién en mencion,
deseo revocar mi autorizacion, lo cual implicara que todos los datos obtenidos sean eliminados y no se
utilicen para ningtin fin. Se me ha informado ademas que, si esto sucede, no causara ninguna penalidad
ni impacto alguno hacia mi.

Fecha:

Firma:
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Anexo 3:Consentimiento informado para la realizacién de la historia de vida del informante

CEISH - PUCE Telf.: (593) 2299 17 00

Quito— Ecuador www.puce.edu.ec

COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION EN SERES HUMANOS 4y, 12de cctubre 1076y Veintimilla I

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION
PARA OBTENCION DE TiTULO DE PREGRADO

PARTE I: INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE/REPRESENTANTE LEGAL

Titulo De La Investigacién: “Cuidando Del Otro. Trayectorias Del Cuidador Geriatrico. Rol Social,
Salud Y Enfermedad. Un Estudio De Caso En La Iglesia Catolica “El Carmelo”, Quito. 2023.”

Nombre De Investigador Principal: Margarita Bonilla Castro (Estudiante de 12avo semestre de
Medicina en la Pontificia Universidad Catdlica del Ecuador)

Nombre Del Patrocinador: No aplica en esta investigacion
Nombre del establecimiento en el que se realizara la investigacién: Parroquia “El Carmelo”

Evaluado Y Aprobado Por: EL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS
DE LA PUCE.

Introduccién: Conforme la vida avanza y llega la vejez, se va generando nuevas necesidades y
requerimientos, uno de estos es el recibir cuidados y ayuda durante esta nueva etapa de vida. Aqui
aparece el cuidador informal familiar geriatrico, quien es el que asume este nuevo rol, sin embargo,
muchas veces no tiene conocimiento de todo lo que implica asumir esta responsabilidad y los cambios
que esto genera en su vida. Estas nuevas adaptaciones, estrés constante y la sobrecarga de actividades
pueden conllevar a que desarrolle el sindrome del cuidador cansado.

Propésito Del Estudio: El objetivo de esta investigacion es de describir y analizar la trayectoria,
incluyendo las dimensiones culturales, psicosociales y otras que conllevan a un familiar a asumir el rol
de cuidador geriétrico y los factores que intervienen para el eventual desarrollo al sindrome del cuidador
cansado. Se incluird a todos los individuos mayores de edad cuidadores familiares principales de adultos
mayores que pertenezcan a los grupos de la parroquia.

Procedimientos: La investigacion tiene una fase cuantitativa y una cualitativa: La primera se encargara
de recoger datos sociodemograficos de los cuidadores, asi como determinar la presencia o ausencia del
sindrome en los individuos estudiados. Por otro lado, la parte cualitativa se encargara de recolectar
entrevistas e historias de vida que nos permita conocer el contexto y la trayectoria de vida de los
cuidadores determinando los factores que conllevan al desarrollo del sindrome del cuidador cansado.

El presente documento es parte de la fase 2, la fase cualitativa, se trata del consentimiento informado para la
realizacion de la historia de vida del cuidador, la cual sera realizada mediante entrevistas que tendran una duracién
aproximada de 30 minutos, se abordaran temas sobre su trayectoria para llegar a ser cuidador geriatrico, su
experiencia como cuidador y el impacto de ser cuidador en su vida. La informacion y grabaciones obtenidas seran
guardadas mediante codigos y bajo estrictas normas de confidencialidad.

Riesgos Y Beneficios: La investigacion no presenta ningin riesgo para sus participantes, sin
embargo,una vez obtenidos los resultados del estudio se crearan espacios dentro de la parroquia para
socializarlosy en caso de ser necesario se canalizara la ayuda pertinente.

Costos Y Compensacion: El presente estudio no representa ningiin costo a los participantes y asi
mismo no tendrd ninguna compensacion econdmica.

Confidencialidad de datos: La informacion obtenida sera guardada mediante c6digos con los cuales se
protegera la identidad de todos los participantes, de la misma manera a la informacién obtenida solo
tendra acceso el investigador principal con fines académicos inicamente.

Derechos Y Opciones Del Participante: El participante tiene la libertad de retirarse u oponerse a
continuar con este estudio si lo considera conveniente sin la necesidad de una justificaciéon. Asi mismo
en caso de presentar alguna duda durante la recoleccion de datos o a lo largo de la investigacion tiene
todo el derecho de recibir toda la informacién adicional que considere necesaria.
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Quito— Ecuador www.puce.edu.ec

INFORMACION DE CONTACTO:

Dr. Galo Sanchez del Hierro

Margarita Salomé Bonilla Castro Presidente del Comité de Etica de la
Investigador principal Investigacion en Seres Humanos

Teléfono: 0987844810 Pontificia Universidad Catolica del Ecuador
margaritabonillal205@gmail.com gasanchez@puce.edu.ec

Pio Valdivieso E4-47 Av. 12 de octubre 1076 y Roca, Quito

Edificio administrativo, piso 3, oficina 327,
teléfono 2991700, ext. 2917,

PARTE II: CONSENTIMIENTO INFORMADO

C. DECLARATORIA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Yo, con Cédula de Identidad
. Declaro que, ha leido el documento de consentimiento, he comprendido
los riesgos y beneficios de participar, que han respondido a todas mis preguntas, y que consciente
voluntariamente decido participar en el estudio. Se me informé6 que tengo la libertad de retirare u
oponerme a continuar con este estudio si lo considero conveniente sin la necesidad de una justificacion.
Conozco que, al firmar este documento, NO renuncio a ninguno de los derechos que por ley me
corresponden y que me entregaran una copia de este como respaldo personal.

Fecha:

Firma:

D. DECLARATORIA DE REVOCATORIA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Yo, con Cédula de Identidad :
Declaro que, a pesar de haber aceptado previamente mi participacién en la investigacién en mencion,
deseo revocar mi autorizacion, lo cual implicara que todos los datos obtenidos sean eliminados y no se
utilicen para ningtin fin. Se me ha informado ademas que, si esto sucede, no causara ninguna penalidad
ni impacto alguno hacia mi.

Fecha:

Firma:
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Anexo 4:Encuesta aplicada a los cuidadores geriatricos familiares pertenecientes a la parroquia "El Carmelo”

Facultad de Medicina
Tesis para obtencion de titulo de pregrado

“CUIDANDO DEL OTRO. TRAYECTORIAS DEL CUIDADOR GERIATRICO. ROL SOCIAL, SALUD Y
ENFERMEDAD. UN ESTUDIO DE CASO EN LA IGLESIA CATOLICA “EL CARMELO”, QUITO.
2023.”

Estimado (a) participante:
El presente cuestionario tiene como proposito recolectar informacion sobre la trayectoria, incluyendo las dimensiones
culturales, psicosociales y otras que conllevan a un familiar a asumir el rol de cuidador geriatrico principal y los
factores que intervienen para el eventual desarrollo al sindrome del cuidador cansado. Consta de una serie de preguntas
con respecto al tema previamente explicado. Las respuestas deberan ser elegidas de manera individual y con la mayor
sinceridad posible. Recuerde que se mantendra la confidencialidad. Muchas gracias por su ayuda.
Instrucciones:

e Lea cuidadosamente cada pregunta y seleccione su respuesta

e No deje ninguna pregunta sin responder

e Encaso de presentar alguna duda, pregunte al encuestador

Perfil del Participante:

Edad:

Sexo: Femenino Masculino

Estado Civil:

Soltero Casado Divorciado Viudo Unién Libre

Instruccion/ Educacion:

Analfabeto Primaria Secundaria Bachillerato Superior Técnica
Religion:

Catolico Cristiano Testigo de Jehova Otro:

(Vive con la persona a quien cuida? SI NO

Relacion con la persona a quien cuida: Familiar Amistad Laboral Otra:

En caso de ser familiar, especifique su parentesco:

Padre Madre Abuelo Abuela Tios Otros:
(Cuantas horas realiza actividades de cuidado al dia?

1-3 horas 3-5 horas 5-8 horas Mas de 8 horas.

Hace que tiempo empez06 a ser cuidador principal:

Menos de 1 afio Menos de 5 afos Menos de 10 aflos Mas de 10 afios

Perfil de la persona que recibe cuidados:

Edad:

Sexo: Femenino Masculino

Tipo de dependencia:

Fisica Emocional Cognitiva

145



Cuestionario de autonomia- dependencia del adulto mayor respondido bajo la perspectiva del cuidador
principal. (Basado en la escala de Barthel(1))

A continuacion, se presenta 10 afirmaciones correspondientes a actividades basicas de la vida diaria. Escoja la
opcidn que, segin su perspectiva, coincida mas con la realidad de la persona adulta mayor que usted cuida.

1. Para alimentarse:
a. Es capaz de comer por si solo en un tiempo razonable, la comida puede ser preparada y servida
por otra persona.
b. Es capaz de comer por si solo, aunque necesita ayuda para cortar.
c. No es capaz de alimentarse por si solo, debe ser alimentado por otra persona.

)

Para vestirse:
a. Es capaz de quitarse y ponerse la ropa sin ayuda.
b. Es capaz de realizar la mitad de las tareas al vestirse en tiempo razonable
c. No es capaz de vestirse, debe ser vestido por otra persona.

3. Paraarreglarse:
a. Es capaz de realizar todas las actividades personales sin ninguna ayuda
b. Necesita ayuda, no es capaz de arreglarse por si solo.

4. Con relacion a la deposicion:
a. No tiene episodios de incontinencia.
b. Tiene episodios de incontinencia una vez por semana o necesita ayuda (enemas, supositorios)
c. Esincontinente.

5. Con relacién a la miccion:
a. No tiene episodios de incontinencia
b. Maximo un episodio de incontinencia en 24 horas. Incluye necesitar ayuda en manipulacién y uso
de dispositivos (paiiales, patos, bidel, etc.)
c. Esincontinente

6. Parair al bafio:
a. Entra y sale solo, no necesita ayuda de un tercero
b. Es capaz de manejarse con una pequefia ayuda, es capaz de usar el cuarto de bafo, puede limpiarse
solo.
c. Incapaz de manejarse sin ayuda.

7. Para trasladarse del sillon a la cama:
a. No necesita ayuda
b. Requiere minima ayuda, requiere supervision o pequefia ayuda fisica.
c. Requiere gran ayuda, precisa de una persona fuerte o entrenada.
d. Necesita que lo alcen o amarquen. Es incapaz de permanecer sentado.

8. Con relacién a la deambulacion:
a. Puede andar 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda ni supervision de otra persona. Puede
usar ayudas instrumentales menos andador.
Necesita supervision o pequeiia ayuda fisica por otra persona. Puede usar andador.
c. (Ensilla de ruedas) no requiere ayuda ni supervision
d. No puede deambular.

9. Para subir y bajar escaleras:
a. Es capaz de subir y bajar un piso sin la ayuda ni supervision de otra persona.
b. Requiere ayuda para subir y bajar un piso
c. Incapaz de subir o bajar escalones.
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Escala de Zarit (sobrecarga del cuidador(2))

A continuacion, se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces las personas
que cuidan a otra persona. Después de cada afirmacion, debe indicar con que frecuencia usted se siente asi. A la hora
de responder piense que no existen respuestas correctas o equivocadas, sino tan solo su experiencia.

1: Nunca 2: Rara vez 3: A veces 4: Bastante frecuente 5: Casi siempre

Respuestas

Preguntas iT2134l5

1 | (Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2 | (Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para
usted?

3 | (Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades
en el trabajo o su familia?

4 | (Siente vergiienza por la conducta de su familiar?
5 | (Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
6 | (Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con

otros miembros de su familia?

(Tiene miedo por el futuro de su familiar?

7
8 | ;Cree su familiar depende de usted?
9 | ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10 | ;Piensa que su salud ha sido afectada por tener que cuidar de su familiar?

11 | (Piensa que no tiene tanta intimidad/independencia como le gustaria debido al cuidado de
su familiar?

12 | (Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que cuidar a
su familiar?

13 | ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?

14 | ;Piensa que su familiar le considera a usted la tinica persona que le puede cuidar?

15 | (Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

16 | (Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 | ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfermedad de su
familiar?

18 | (Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

19 | ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 | ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

(Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

21
22 | Globalmente, ;qué grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?
0:En absoluto 1: Un poco 2: Moderado 3: Mucho 4: Muy Sobrecargado

(En caso de ser necesario, desea usted participar en la realizacion de una historia de vida para conocer mds
sobre la trayectoria de un cuidador geridtrico? (Toda informacién proporcionada serd manejada de forma
andnima y confidencial con fines académicos)

SI NO
En caso de que su respuesta sea positiva, por favor ayideme con sus datos para contacto:

Nombre:

Teléfono: )
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION

1 Trigas-Ferrin M, Ferreira-Gonzalez L, Meijide-Miguez H. Escalas de valoracién funcional en el anciano. Galicia Clin. 2011;11(1):11—
6.

&}

Zarit SH, Reever KE, Msg M/, Bach-Peterson J. Relatives of the Impaired Elderly: Correlates of Feelings of Burden 1. Gerontologist
[Internet]. 1980;20:649-55. Available from: http://g logist.oxfordjoumals.org
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Anexo 5:Entrevista Semi-Estructurada para informantes clave

Facultad de Medicina
Tesis para obtencion de titulo de pregrado

“CUIDANDO DEL OTRO. TRAYECTORIAS DEL CUIDADOR GERIATRICO. ROL SOCIAL, SALUD Y
ENFERMEDAD. UN ESTUDIO DE CASO EN LA IGLESIA CATOLICA “EL CARMELO”, QUITO.
2023.”

Estimado (a) participante:

La presente entrevista tiene como proposito recolectar informacion sobre la trayectoria, incluyendo las dimensiones
culturales, psicosociales y otras que conllevan a un familiar a asumir el rol de cuidador geriatrico principal y los
factores que intervienen para el eventual desarrollo al sindrome del cuidador cansado. Consta de una serie de
preguntas con respecto al tema previamente explicado.

Las preguntas deberan ser respondidas frente al investigador quien procedera a grabar la entrevista, todo bajo
normas de respeto. Las respuestas deberan ser respondidas de forma individual desde su experiencia personal y con
toda sinceridad. Recuerde que se mantendra la confidencialidad.

Muchas gracias por su ayuda.

Entrevista Semi Estructurada a informantes Clave.

—

(Qué papel tiene usted dentro de la parroquia “El Carmelo™?

S

(Para usted, que representa un adulto mayor en la sociedad y en la parroquia?

(Qué tan accesible cree usted que es la parroquia hacia el adulto mayor?

Desde su perspectiva, ;qué importancia tiene el cuidador geriatrico en la sociedad y en la parroquia?
(Usted ha cuidado alguna vez en su vida un adulto mayor? De ser este el caso, ;Qué experiencia tuvo?

(En la parroquia, como ha visto que se maneja el cuidado del adulto mayor?

NSV W

(Usted cree o ha sabido del caso de cuidadores del adulto mayor, que su vida se haya transformado por ser
cuidador? ;En qué cambio?
8. (Desde su perspectiva, la parroquia da algiin tipo de acompafamiento a los cuidadores geriatricos? ;qué

podria cambiar o mejorar
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Anexo 6:Entrevista Semi-Estructurada para la realizacion de historias de vida

Facultad de Medicina
Tesis para obtencion de titulo de pregrado

“CUIDANDO DEL OTRO. TRAYECTORIAS DEL CUIDADOR GERIATRICO. ROL SOCIAL, SALUD Y
ENFERMEDAD. UN ESTUDIO DE CASO EN LA IGLESIA CATOLICA “EL CARMELO”, QUITO.
2023.”

Estimado (a) participante:

La presente entrevista tiene como propésito recolectar informacién sobre la trayectoria, incluyendo las dimensiones
culturales, psicosociales y otras que conllevan a un familiar a asumir el rol de cuidador geriatrico principal y los
factores que intervienen para el eventual desarrollo al sindrome del cuidador cansado. Consta de una serie de preguntas
con respecto al tema previamente explicado.

Las preguntas deberan ser respondidas frente al investigador quien procedera a grabar la entrevista, todo bajo normas
de respeto. Las respuestas deberan ser respondidas de forma individual desde su experiencia personal y con toda
sinceridad. Recuerde que se mantendra la confidencialidad.

Muchas gracias por su ayuda.
Historia de Vida.
Cuidado en la vida

1. (Cémo ha sido el cuidado del adulto mayor en su vida?

En caso de tener alguna experiencia previa, ;qué diferencia hay con la experiencia vivida y la actual a cerca
del cuidado?

3. (Qué se siente haber observado desde lejos el cuidado del adulto mayor?

4. ;Qué opina usted y su familia sobre la institucionalizacion del adulto mayor?

N

Razones para convertirse en cuidador

5. (qué motivacion le llevé a asumir su rol como cuidador?

6. Cree usted que factores como el sexo, la edad y su estado civil tuvieron alguna influencia en la decision de
ser cuidador principal.

7. Cree que al ser de sumismo sexo / sexo diferente que la persona que cuida, interviene en alguna
complicacion o facilidad al momento del cuidado?

8. (Cual es su perspectiva sobre el rol que adopto en su familia, esta de acuerdo con el o le gustaria
modificarlo?

Su experiencia como cuidador

9. (Su experiencia como cuidador, ha influenciado de alguna manera positiva o negativa en su vida personal?

10. (Cual cree que es la situacién que mas causa estrés o que dificulta mas el cuidado al adulto mayor?

11. (Cual cree que ha sido la mejor experiencia que ha tenido dentro del cuidado de su familiar?

12. (Cual cree que ha sido la peor experiencia que ha tenido dentro del cuidado de su familiar?

13. ;Coémo ha afrontado el rol de cuidador? (Estudios, Actividades lidicas, Consumo de sustancias, religion,
familia, apoyo médico, otros)

Cambios que haria a su realidad

14. (Qué cambios realizaria usted para mejorar las condiciones de cuidado para usted y para su familiar?
15. (Alguna vez, ha pensado que una solucion para la situacion seria la institucionalizacion de su familiar?
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