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RESUMEN EJECUTIVO
La adultez es una etapa de la vida, marcada su inicio a partir de los 60 arios
y que conlleva por sus necesidades e intereses, el apoyo incondicional de la
familia. El andlisis que se ha hecho en torno a los efectos de las enfermedades
discapacitantes en el adulto mayor, la familia y el cuidador/a, permitid la
elaboracion de un marco teérico conceptual que enriquece el conocimiento

acerca de las generalidades, tanto del adulto/a mayor, la familia y el cuidador/a.

Este estudio es el resultado de una investigacion de tipo no experimental y
se fundamenta en el disefic descriptivo, pues presenta las caracteristicas mas
significativas que afectan al sujeto en estudio en el area de las ciencias
sociales, en el que siguié todos los pasos del proceso de una investigacion
cientifica y cuya unidad de analisis lo constituyé el Hospital Hogar de la

Esperanza del corregimiento de Veracruz, Distrito de Arraijan.

Por ser la participacion familiar el factor que mas incide en el cuidado del
adulto mayor, se propone un programa de auto ayuda para el cuidador/a familiar,
a fin de ayudarlo a mejorar sus habilidades de cuidado para cuidar al otro y
cuidarse a si mismo de manera que contribuya a evitar o minimizar el desgaste

que conlleva el rol de ser cuidador.
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EXECUTIVE SUMMARY

Adulthood is a life stage that begins at 60 years old of age and it's involves
the family support because the elderly adult needs and interest of this age.
Analysis has been done about the effects of diseases and disabilities in the
elderly , family and caregiver. Allowing the development of a conceptual
framework that enriches the general knowledge about the elderly adult family and

caregiver.

This study is the result of a non-experimental research and based on the
descriptive design, as it presents the most significant characteristics , affecting
the subject under study in the area of social sciences, in which all the steps of
scientific process research and whose unit of analysis was El Hogar de la

Esperanza in Veracruz village, Arraijan District.

The family involvement is the factor key that contributes the most to awell
care to an elderly adult .We propose a self-help for the caregiver, in order to help
to improve caring skills and to take care of each individual preventing in this

way the wear oneself out of the caregiver.
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INTRODUCCION

Los comienzos del presente siglo se ven matizados por el aumento
considerable de la poblacidén anciana a nivel mundial, debido al aumento de la
esperanza de vida, la disminucién de la tasa de fecundidad, el tratamiento de
enfermedades tipicas de la senescencia, por lo que parece consolidarse la

actualidad con la imagen de una sociedad encanecida.

La familia es considerada como un sistema que posee una estructura
dinamica, cuya funcién primordial es la atencion y cuidado de cada uno de los
miembros que la conforman; sin embargo, en los Ultimos afos se han
manifestado una serie de cambios en la sociedad que han modificado
notablemente el rol de la familia, por ende, la misma se encuentra en un
momento de crisis y cambios que afectan a los miembros mas débiles de la

familia, como son los adultos mayores con enfermedades discapacitantes.

Con referencia a su rol determinante para el desarrollo social y el bienestar
de sus miembros, se plantea que es la que proporciona los aportes afectivos y
sobre todo materiales necesarios para el desarrollo y bienestar de sus miembros
y juega un papel decisivo en la educacién formal e informal, es en su espacio
donde son absorbidos los valores éticos, humanisticos y donde se profundizan
los lazos de solidaridad, como red social de apoyo.
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El tema Efectos de las enfermedades discapacitantes del adulto mayor, en la
familia y el/la cuidador/a” fue escogido debido a los multiples problemas sociales
observados en el familiar cuidador/a de pacientes adscritos al SADI y con la
seguridad de poner en practica los conocimientos adquiridos en el Programa de
la Maestria en Politica, Promocién e Intervencion Familiar; y, ademas, se puede

hacer un valioso aporte a la gestion en el campo de la salud.

Este trabajo es producto de los resultados de una investigacion de campo
analizada a la luz de teorias, acerca del proceso del envejecimiento y las
implicaciones de las enfermedades mas recurrentes en el /la adulto mayor, la

familia y el cuidador/a.

Para su mejor presentacién y comprension, se organizd en 4 capitulos, a
saber: El primero de ellos trata la fundamentacion teérica- conceptual que hace
referencia a las generalidades, situacion de salud del adulto mayor, la familia y
el/la cuidador/a, caracteristicas demograficas y proteccion de las personas con

discapacidad.
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El segundo capitulo desarrolla el disefio metodologico de la investigacion el
cual describe el antecedente del problema, la justificacion, objetivos de la
investigacion, hipétesis de trabajo, cobertura, propésito de uso, variable de
interés, fuentes de informacién, técnica de recoleccion de datos, tratamiento de

la informacién y limitaciones de la investigacion.

El tercer capitulo se refiere al Marco Institucional del Hospital Hogar de la
Esperanza, en vista de que la poblacién de este estudio esta adscrita al Sistema
de Atencion Domiciliaria Integral (SADI)-Veracruz. Por ende, consideramos
necesario dar a conocer los antecedentes del Hospital Hogar de la Esperanza,

al igual que todo lo concerniente al programa SADI.

En el cuarto capitulo se presentan los resultados de las encuestas aplicadas
a los/as cuidadores, la propuesta de intervencioén, finalizando el mismo con las
debidas conclusiones y recomendaciones, ademas de una amplia referencia
bibliografica que permitira al lector complementar la informacion que considere

relevante.
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CAPITULOI
FUNDAMENTACION TEORICA



1. GENERALIDADES DE LOS ADULTOS/AS MAYORES.

En la vida del ser humano nos encontramos con diversas formas y maneras
de observar su desarrollo y evolucion. Dentro del contexto social, una de las
mas importantes y que repercute de forma directa, es la etapa del desarrollo en
los aspectos, tanto biolégicos como sociales y psicolégicos, que forman parte

del ser humano.

La etapa de adulto/a mayor, es considerada como la etapa en que el
individuo pierde su capacidad y enfrenta facetas de naturaleza compleja como
son los aspectos de orden econdémico, de salud y sociales que le impiden
continuar el mismo ritmo cotidiano anterior, donde declina su memoria, su
aprendizaje, destreza, situacion que le impide a muchos/as continuar

cumpliendo con sus responsabilidades.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), considera adulto mayor, para un
pais en vias de desarrollo, a toda persona de 60 afos en adelante, en tanto que
en los paises desarrollados queda comprendida la categoria de adulto mayor a

los de 65 afios y mas.



El término de tercera edad surgié en Francia hacia 1950, lo acufié el Dr. J. A.
Huet, uno de los iniciadores de la gerontologia en dicho pais.

Abarcé a personas de cualquier edad, jubiladas o pensionadas, consideradas
como de baja productividad, bajo consumo, y poca o nula actividad laboral.
Posteriormente el concepto se preciso, caracterizando a jubilados y pensionados
de arriba de 60 afios de edad, lo anterior significaba que quienes alcanzaban la

sexta década de la vida eran sujetos pasivos, una carga econémica y social.

En 1994 la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), decidié emplear

el término de adulto mayor.

La vejez se define como una pérdida de autonomia ante obsolescencias e
incapacidades fisicas, mentales y sociales, que aunque correlacionadas con la
edad avanzada, contienen factores biolégicos y socioecondmicos determinantes.
La vejez ocurre cuando se cae en una dependencia de la familia, la economia y

la sociedad.

De un sinnamero de definiciones, la OMS puntualiza: "El envejecimiento es

un proceso fisioldgico que se inicia en el momento mismo de la concepcién y se



hace mas evidente después de la madurez; en él se producen cambios, cuya

resultante es la disminucién de la adaptabilidad del organismo a su entorno”.’

En la perspectiva de que el envejecimiento es un proceso que dura toda
la vida, la OMS desarroll6 un marco conceptual que abarca el ciclo vital,
teniendo en cuenta que la capacidad funcional es mas alta en la nifiez y alcanza

su maxima expresion en los adultos joévenes, para luego disminuir con el tiempo.

Esta disminucion esta directamente relacionada con los estilos de vida que se
hayan llevado durante la edad adulta-joven, como se observa en la siguiente

figura®.

Siguiendo esta vision estariamos ante una definicibn de adulto mayor

relacionada con la pérdida de autonomia e independencia.

! Fajardo-Ortiz G. El adulto Mayor en América Latina. Tercera Edicion. Editorial.
CIESS/OPS/OMS 1995. Pag. 1-12.

2 Organizacion Mundial de la Salud, Un enfoque de la salud que abarca la totalidad del ciclo
vida. Repercusiones para la capacitacién. Ginebra, 2000.




Figura 1.

LA CAPACIDAD FUNCIONAL Y EL CICLO VITAL
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Fuente: OMS/HPS, Ginebra, 2000. Citado en: Un enfoque de la salud que abarca la totalidad del
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1.1 SITUACION DE SALUD Y CAMBIOS EN EL

ADULTO/A MAYOR.

1.1.1 CONCEPTO DE SALUD.

La constitucion de la OMS de 1948 define la salud como: “Un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
enfermedad o dolencia. Dentro del contexto de la promocién de la salud, la
salud ha sido considerada, no como un estado abstracto, sino como un medio
para llegar a un fin, como un recurso que permite a las personas llevar una vida

individual, social y econémicamente productiva”.?

De acuerdo con el concepto de la salud, como derecho humano fundamental,
la Carta de Ottawa destaca determinados prerrequisitos para la salud, que
incluyen la paz, adecuados recursos econémicos y alimenticios, vivienda, un
ecosistema estable y un uso sostenible de los recursos. El reconocimiento de
estos prerrequisitos pone de manifiesto la estrecha relaciéon que existe entre las
condiciones sociales y economicas, el entorno fisico, los estilos de vida

individuales y la salud.*

> ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. 1998. Promocién de la Salud Glosario. Ginebra. Pag.
11.
4 Ibidem



La salud en los adultos/as depende de muchos factores, entre ellos, el estilo
de vida y habitos saludables que se transfieren de las etapas anteriores hacia la
vejez’. Esta influenciada por los acontecimientos que tienen lugar a lo largo de
la vida, es decir, de la actitud asumida ante la vida, de los habitos de trabajo,
descanso, suefo, habitos alimenticios, recreativos y sociales. Incluso por
acontecimientos ocurridos antes de su nacimiento, por ejemplo, el estado
nutricional de la madre influye sobre el crecimiento y desarrollo intrauterino, el
peso al nacer y, posiblemente, sobre los riesgos en la vida futura de sufrir varios

problemas importantes de salud.

La Organizacion Mundial de la Salud (2011) establece que “las enfermedades
cronicas son enfermedades de larga duracién y por lo general de progresion
lenta”, la salud del adulto/a mayor esta estrechamente ligada a la calidad de
vida, se estima que uno de cada tres adultos /as mayores presenta algun tipo de
enfermedad crénica. Las mas frecuentes son las enfermedades cardiacas,
cancer, enfermedades vasculares, enfermedades pulmonares, diabetes,

hipertensién arterial, deterioro cognitivo y depresion.

5 Blair, S. N. (1995). Exercise within a healthy lifestyle. (Ed.) En Quest Exercise Within a
Healthy Lifestyle (75-89) (47a ed.) USA.




Las enfermedades crénicas degenerativas son la principal causa de pérdida
de capacidades vy, por lo tanto, de la independencia y la autonomia; de modo
que al aumentar éstas es de suponer que la discapacidad siga la misma
tendencia. Por sus caracteristicas, estos padecimientos son crénicos y
requieren de vigilancia periddica, lo que plantea la necesidad de llevar
programas de prevencién y promocién de la salud a lo largo de toda la vida,
tanto para retardar o evitar la aparicibn de enfermedades cronicas
degenerativas, como para evitar sus consecuencias discapacitantes, cuando ya

estén presentes.

1.2 CAMBIOS EN EL ADULTO/A MAYOR.

1.2.1 ASPECTOS FiSICOS-ORGANICOS °

a) La piel: Las alteraciones de la piel en el adulto mayor son de tal
intensidad que poseen caracteres diferenciados. Es uno de los primeros
cambios visibles al avanzar la edad, porque se vuelve péalida, arrugada y con
manchas; este proceso va acompafnado de un continuo adelgazamiento de la

epidermis y de evolucién degenerativa.

%Clinica y Tratamiento de las Enfermedades. Editorial Celvis J.J.Valoy. Argentina, 1986.



b) ElI encanecimiento: Su aparicidn obedece a un proceso bioldgico que
hace perder las células pigmentarias y que es de naturaleza irreversible; los
cambios hormonales y la predisposicion racial son los principales factores del
envejecimiento del pelo. Como consecuencia de la influencia de estos factores
se da una disminucién en la velocidad de crecimiento y una falta de coloracién.
De hecho, la ausencia de melanina en los foliculos pilosos es la causa de esta
pobre coloracion. Evidentemente, no es nada dificil encontrar gente mayor con
canas o calvicie (alopecia), debido a este debilitamiento y caida del peloy a la

escasa coloracion.

¢) Audicion: La pérdida de audicidbn puede ser producida por una
alteracion de cualquier componente del sistema auditivo, pero lo mas frecuente
es que se deba a un trastorno relacionado con la edad, llamado presbiacusia.
Lo que influye, tanto en el campo motor como en el ambito social. Una persona
con disminucion auditiva, es una persona ansiosa, insegura, que pierde el
equilibrio y que, por lo tanto, tiene problemas para desplazarse. Igualmente los
defectos de audicidn no le permiten llevar una conversacion fluida, lo que
conlleva un aislamiento, ya sea por voluntad propia o por reaccion de las demas

personas.



d) Vista: Al llegar a la edad de adulto/a mayor, los musculos que enfocan el
ojo tienden a debilitarse, lo cual Implica una pérdida y modificaciones de la

vision de cerca, debido a la disminucion de la elasticidad del cristalino.

o Cataratas: Esta patologia tiene una alta prevalencia en el adulto mayor
y se debe a una opacificacion del cristalino. Otros factores de riesgo
para cataratas son antecedentes familiares, diabetes mellitus y uso de
esteroides. Cuando la dimension de las cataratas es tal que llega

a interrumpir las actividades diarias, el tratamiento es quirurgico.

¢ Glaucoma: esta enfermedad se caracteriza por una presién creciente en
el interior del globo ocular, que lleva a la ceguera, si no se trata

adecuadamente.

e) La Artrosis: Alrededor de los cincuenta afios de edad se empiezan a
confrontar problemas al realizar algunos movimientos. Esta enfermedad es
responsable de provocar la desaparicidn progresiva del cartilago, que limita el
juego de la articulacion, con la consecuente atrofia muscular, debido al dolor;
rigidez de ligamentos y tendones conexos; debilitamiento de las propiedades del
liquido sinovial; es una enfermedad de caracter degenerativo y puede

manifestarse en dedos, cadera, las rodillas y las vértebras.



f) ElI Corazén: El corazén del adulto mayor sufre varios cambios
importantes; se hace menos econdmico, necesita trabajar mas para transportal
la misma cantidad de sangre; se hace fibroso, aumenta la cantidad de grasa
subepicardica; hay mayor rigidez en las valvulas cardiacas; hipertrofia ventricular
y auricular izquierda; después de los 60 afnos se presentan modificaciones en la

circulacion coronaria.

g) Hipertension Arterial: Es un padecimiento crénico de origen variado,
caracterizado por el aumento sostenido de la presion arterial sistélica, diastélica
o ambas. Puede ocasionar dafnos a diferentes 6rganos en diferente grado,
dependiendo de la gravedad. La hipertension incrementa de tres a cuatro veces
el riesgo de cardiopatia isquémica y de dos a tres veces el riesgo cardiovascular
general (OMS, 2004). El riesgo de padecerla aumenta a medida que aumenta la

edad y varia segun variables socioeconémicas como la educacion y el ingreso.

h) Diabetes: La Diabetes, es un grupo de enfermedades metabdlicas,
caracterizadas por hiperglucemia, debido a anormalidades en la secrecion y/o
accion de la insulina. Es una de las enfermedades cronicas que mas afecta a
las personas de edad mayor. La forma clinica que se presenta con mayor
frecuencia, en este grupo, es la diabetes tipo 2. La mitad de las personas con

diabetes son mayores de 60 afos. Los cdlculos de la prevalencia para las
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personas de 60 anos y mas oscilan entre 15% y 20%, con las tasas mas altas

asociadas a personas mayores de 75.

I) Osteoporosis: Es una enfermedad que se caracteriza por pérdida de masa
O0sea y falla de la estructura de los huesos, que conlleva la posibilidad de
fracturas, especialmente de la cadera, columna y muiieca. En gran parte esto se
debe a la deplecion de calcio del organismo, esto significa que el calcio que se
elimina del cuerpo, a través de la orina, el sudor y las heces, es mayor de lo que
se consume con la alimentacion.

En la mujer se presenta mas temprano y pudiese ser que la primera fractura
aparezca unos 5 a 10 anos después de la menopausia y en el hombre

usualmente se manifiesta después de los 70 anos de edad.

1.2.2 ASPECTOS PSIiQUICOS —-ORGANICOS.

1.2.2.1 FUNCIONES VITALES

Los adultos mayores tienden a tener periodos intermitentes de dificultad para
respirar. Pueden tener periodos de confusion porque no llega suficiente oxigeno
a su cerebro; aunque recuperan su funcionamiento fisiolégico y mental sin

ningun dafio permanente.
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El sistema cardiovascular es vital, al igual que el resto del organismo esta
sometido a las modificaciones propias del proceso natural de envejecimiento y si
bien esos cambios estan condicionados por el tipo de vida que la persona ha
llevado, la vejez, a nivel fisiolégico, trae su propia carga determinante, ya que
reduce los mecanismos de reserva del organismo y lo hacen mas vulnerable a

las enfermedades y con un pronéstico de mejoria menos optimista.

Por ello, inevitablemente la persona de edad avanzada se encuentra en el
principal grupo de riesgo para contraer cardiopatia. A partir de los 45 anos, el
riesgo de contraer la enfermedad cardiaca se duplica y, por ello, la persona de
edad avanzada va a ser la principal victima de la mayor parte de este tipo de

males.

No se puede detener la vejez, pero la prevencién es la principal aliada. Y
aunque, si bien idealmente, debe ponerse en marcha en momentos mucho mas

precoces, ninguna edad es mala para intentar aplicarla.

1.2.2.2 EL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL

Las células de nuestro sistema nervioso tienen una caracteristica que las
distingue de las células: crecen y envejecen con nosotros. La mayoria de las

células son reemplazadas por una generacion nueva; la capa exterior de nuestra
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piel esta compuesta por células muertas, que han sido empujadas al exterior
por células vigorosamente nuevas, las cuales, a su vez, llegaran a formar parte

de la superficie del cuerpo.

Con el paso del tiempo uno de los signos mas visibles de envejecimiento se
presenta con relacién a la disminucién de la salud fisica y mental, este tipo de
enfermedades son las que mas interfieren para que el individuo pueda llevar una
vida cotidiana normal y pueda tener una buena calidad de vida. Con frecuencia,
la buena salud fisica y mental del adulto mayor depende del ejercicio, la dieta,

condiciones socioecondmicas y los habitos y estilos de vida.

La mayoria de los adultos mayores tienen una o mas dolencias crénicas, de
acuerdo a lo dicho por ellos mismos, mas de la mitad de las personas de 70
anos sufren de artritis, una tercera parte padece hipertensién; mas de una
cuarta parte padece de enfermedades cardiovasculares o cataratas, y una

décima parte padece de diabetes.

Casi uno de cada diez ancianos sufre de asma y enfermedades respiratorias;
dos de cada diez ancianos sufren de cancer, deficiencias visuales, auditivas y
ortopédicas.
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1.2.2.3 ASPECTOS FiSICOS EMOTIVOS

Las enfermedades de tipo mental son menos comunes en los adultos
mayores que en los jovenes, sin embargo, pueden ocasionar consecuencias
devastadoras. En ocasiones, este tipo de enfermedades conllevan un
aislamiento y abandono por parte de los familiares y amigos, quienes llegan a
considerar a este tipo de personas, como personas altamente peligrosas, lo cual
conduce a la adquisicion de otro tipo de patologias, como la depresion, el

aislamiento, pérdida de la autoestima y demas.

A continuacion destacamos brevemente las de mas relevancia:

e Demencia: Es el deterioro del funcionamiento cognitvo y de
comportamiento de origen fisiologico que se presenta debido a causas de
caracter fisiologico, suficientes para afectar la vida diaria (AMERICAN

PSYCHIATTIC ASSOCIATION [APA] 1994. 7

e Enfermedad de Alzheimer: Es el trastorno cerebral degenerativo,

progresivo, e irreversible, que se caracteriza por el deterioro cognoscitivo,

"La sigla corresponde a la Asociacién americana de tratamiento contra el Alzheimer.
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perdida del control de las funciones corporales y finalmente la muerte;
esta enfermedad empieza después de los 60 afos y su riesgo aumenta al

pasar esta barrera de edad.

Enfermedad de Parkinson: Es el segundo trastorno mas comun, que
involucra una degeneracion neuroloégica progresiva; se caracteriza por

temblores, rigidez, movimientos lentos, postura inestable.

Depresion: Es un sindrome clinico severo denominado: trastorno
depresivo fundamental, es extremo y persistente, influye
significativamente en la capacidad de funcionamiento. Es de caracter
reversible, porque puede ser curado a través de medicamentos; ayuda
psicologica y psiquiatrica. Se diagnostica con menos frecuencia en la
vida tardia, en ocasiones se confunde con demencia y a veces se cree
que es un factor acompanante del proceso de envejecimiento. La
depresién acelera el proceso de declinacién fisica dentro del proceso del
envejecimiento, por ello es de vital importancia su prevencién y

tratamiento.
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Dentro de los factores causantes de la depresiéon se pueden encontrar:
e Inactividad laboral
o Estrés
o Soledad, aislamiento, abandono
¢ Uso excesivo o inadecuado de medicamentos

e Inactividad fisica.

1.3 CAMBIOS A NIVEL COGNITIVO DEL ADULTO/A

MAYOR.

La disminucion de las funciones cognitivas durante el envejecimiento es uno
de los aspectos que suele vivirse como una gran amenaza para el bienestar e

incluso para la integridad personal.

Muchas personas ancianas, por ejemplo, refieren la pérdida de memoria con
mayor angustia, que un dolor crénico, o toleran peor la falta de relacién familiar
que un determinado proceso de enfermedad. Ateniéndonos a la estrecha
relacién entre estos aspectos y a la lenta evolucién con que suelen producirse

las modificaciones en esta area, resulta dificil generalizar el alcance de las
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pérdidas, ya que la persona anciana ira adaptandose poco a poco e incluso
ensayara y pondra en practica estrategias para los déficits que van apareciendo.
Hay que considerar que la evaluacion del funcionamiento cognitivo esta sujeta a

dos premisas:

¢ La subjetividad en la interpretacion de las capacidades intelectuales y
e La poca familiaridad de las personas ancianas en cuanto el uso de los

instrumentos utilizados para este fin.

Esto establece posibles limitaciones a la medicion de las habilidades
mentales, sobre todo, si no va acomparnada de la observacion y conocimiento de

las caracteristicas del proceso de envejecimiento.

Los componentes de la inteligencia humana (percepcion, razonamiento,
abstraccion, formacion de conceptos, y resolucion de problemas) estan
influenciados también por multiples aspectos personales, educacionales,
culturales, o del propio entorno, por eso, las manifestaciones en el
comportamiento individual son diferentes, asi como las respuestas a las

situaciones de cambio.
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1.4 CAMBIOS A NIVEL SOCIAL DEL ADULTO/A

MAYOR.

Conforme aumenta la edad, pero sobre todo, conforme aumenta el grado de
dependencia, los problemas sociales se acrecientan. Aspectos como la situacion
econdmica, la ubicacion de la vivienda, la ausencia de familiares y/o amigos, la
dificultad fisica para deambular, etc. favoreceran los problemas médico-sociales,

presentando estos ancianos como rasgo comun la pérdida de la independencia

1.5 LA DISCAPACIDAD EN EL/LA ADULTO/A

MAYOR.

“La discapacidad se ha definido como la desventaja que tiene una persona a
la hora de participar en igualdad de condiciones, resultante de sus déficits y
limitaciones, pero también por los obstaculos del entorno”. (Worl Health

Organization (WHO)®

% Wood PHN. Appreciating the consequences of disease: The international classification of
impairments, disabilities and handicaps. 1980; Pag. 376-380.
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La discapacidad esta relacionada con una pérdida en la funcionalidad normal
de la persona. Esta puede ser definida como una limitacion en las tareas y roles

definidos socialmente, en un ambiente sociocultural y fisico.

Esta no se refiere a una caracteristica presente en la persona, sino a un
concepto mas complicado, en el cual las condiciones son creadas por el entorno
social. “Ademas, la discapacidad es un proceso continuo en las personas, no se

puede caracterizar simplemente como presente o ausente”.’

Figura 2.

CLASIFICACION DE LA DISCAPACIDAD DE ACUERDO A CLA'SIFICACIC')N
INTERNACIONAL DE DEFICIT, DISCAPACIDAD Y MINUSVALIA (CIDDM).

Deficiencias
e Hemiparesia Factores
Alteraciones cognitivas ambientales

®
e Alteraciones de equilibrio
e Alteracian en la comunicacion.

Discapacidad Recursos J

e Dificuitad para realizar las
actividades de la vida diaria.

Escenario social ’

Minusvalia
e Desventaja para el individuo

? Wolfe CDA, Tabu MSC, Woodrow EJ et al. Assesment of scales of disability and handicap for stroke
patients. Stroke 1991; Pag. 1242-1244.

19



“Una nueva version modificada por la resolucion WHO 54.21 del 22 de mayo
del 2001” y que anula la anterior, es la actual Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, Discapacidad y Salud”. (CIF)"°

Esta nueva clasificacion reconoce que el diagnéstico de enfermedad no es
suficiente para describir el estado de funcionamiento del individuo y para
predecir, guiar y planificar las necesidades del mismo. Se abandona el enfoque
anterior de “consecuencias de la enfermedad” y pone el acento “la salud y los
estados relacionados con la salud”. Introduce el término “funcionamiento” como
un termino global que hace referencia a todas las funciones corporales,
actividades y participacion. Para expresar un lenguaje neutral y flexible,
renombra los tres ambitos principales de la CIDDM en “estructuras y funciones
corporales” por deficiencias, “actividad” por discapacidad y “salud” por

minusvalia.

La ultima version utiliza el término “Discapacidad” como el nombre genérico
que engloba todos los componentes: deficiencias, limitaciones en la actividad y

restricciones en la participacion y quedaria de la siguiente manera:

' Organizacion Mundial de la Salud. Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud. Madrid: Grafo, 2002.
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Déficit en el Funcionamiento: sustituye al término “deficiencia” término
que se utiliza para designar la pérdida de capacidad de funcion para el
desarrollo de actividades y la posibilidad de participacion social del ser
humano. Las alteraciones de la funcién pueden consistir en una pérdida,

defecto o anomalia o cualquier otra desviacion.

Limitacién en la actividad: sustituye al término “discapacidad™ se refiere
a las dificultades que un individuo puede tener en la ejecucion de las
actividades. Las limitaciones en la actividad pueden calificarse en
distintos grados, segun supongan una desviacion mas o0 menos
importante, en términos de cantidad o calidad, en la manera, extension o
intensidad en que se esperaria la ejecucién de la actividad en una

persona sin alteracion de salud

Restriccion en la participacion: sustituye el término “minusvalia” son
problemas que un individuo puede experimentar en su implicacion
situaciones vitales. La presencia de restricciones en la participacion es
determinada por la comparacion de la participacion de un determinado
individuo con la participacion esperada de un individuo sin discapacidad

en una determinada cultura o sociedad.
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La Clasificacién de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) de 1980
acerca del Déficit, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM), confluye en la
Clasificacion Internacional de Funcionamiento (CIF) de 2001 sobre
discapacidad, Actividad, Participacion y finaliza en un modelo médico especifico
de respuesta ante la diversidad funcional que, en términos de capacidad y salud,

presenta el ciudadano.

Se ha puntualizado un orden de eventos que llevan hacia la discapacidad.
Esta comienza con la patologia (enfermedad, traumatismos, trastornos del
desarrollo), que posteriormente llevan a una disfuncién o pérdida fisiologica,
anatobmica o mental en sistemas corporales especificos. Esta disfuncién nos
lleva a la limitacion funcional, que se refiere a restricciones en acciones fisicas y
mentales basicas y otros factores asociados que se han descrito como, los
trastornos visuales, los trastornos cognitivos, los cuales se asocian a
enfermedades degenerativas y progresivas como el Alzheimer, afectan no sélo
las habilidades mentales, sino también las capacidades fisicas. Estos alteran la

memoria, el juicio y el calculo entre otras cualidades.

El impacto de las enfermedades cronicas en el estado funcional es mayor en
los pacientes de edad avanzada, ya que hay déficits en los 6rganos del cuerpo,

la estructura 6sea y la masa muscular; al igual, que se reduce el funcionamiento

22



de los 6rganos sensoriales. Asimismo, son comunes las fallas de la memoria, la
actividad intelectual se vuelve mas lenta, y disminuye la capacidad de atencion,
de razonamiento logico y de calculo en algunos adultos mayores; estas
situaciones, sumadas a las enfermedades crénicas, hacen que el adulto mayor
sea incapaz de desarroliar plenamente su autonomia y se incrementa la relacion

de dependencia con el medio.

Se ha descrito que el grupo de personas que presentan dependencia de otros
para realizar las actividades de la vida diaria (AVD), tienen un peor resultado en
las pruebas objetivas de rendimiento fisico, una mayor utilizacién de servicios y
una afectacién superior en las caracteristicas fisicas y cognitivas, comparado
con los individuos sin discapacidad y con los que presentan soélo dificultad en las
AVD. La prevencion en las etapas iniciales (independencia y leve trastorno
funcional) del proceso de discapacidad evitara que se alcancen grados

avanzados como la dependencia.

Este proceso iniciaria cuando las personas empiezan a ser conscientes o
planear actividades que anteriormente se realizaban de forma rutinaria y que
posteriormente, con el deterioro funcional, se hacen cada vez mas dificiles de

ejecutar.
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1.6 ATENCION DEL PACIENTE ENCAMADO EN LA

FAMILIA.

La atencidn sanitaria de los pacientes encamados en la familia esta a cargo
de programas de asistencia domiciliaria, como el Sistema de Atencior

Domiciliaria Integral (SADI).

En los ultimos afos se han reconocido los beneficios que, para los pacientes
encamados representa la atencién dentro de sus familias. El creciente aumento
de adultos/as mayores encamados dentro de la poblacién; y el gran costo de los
servicios hospitalarios, han servido para estimular el desarrollo de programas

para prestar atencién a domicilio.

1.7 LAFAMILIAY EL CUIDADO AL ADULTO

MAYOR.

La vejez es considerada como la ultima etapa de la vida y a la vez la era
de realizaciéon suprema. A ella hay que orientarse al mismo tiempo, tanto de
pérdida de autonomia y adaptabilidad en las personas, como a la fragilidad en la

salud e incapacidad para el trabajo y disminucién de roles familiares y sociales.
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Los problemas por los que pasa el anciano ante la familia y la sociedad son
muy complicados; varios son los factores que intervienen, por lo tanto, su
solucion tambien requiere de la voluntad y del interés que pongan todas las

partes involucradas en lograr un remedio.

De acuerdo a las proyecciones demograficas, se espera que esta etapa
terminal se atrase, buscando con ello que cada vez mas individuos lleguen a la
tercera edad con buenos niveles de salud fisica y mental, integrados
socialmente, con una vida familiar activa y con plenas capacidades para la
actividad econdmica; situados frente a dinamicas demograficas con efectos
considerables a mediano y largo plazo, y transformaciones aceleradas en el

envejecimiento de la estructura por edad.

Los factores economicos y sociales determinantes del envejecimiento se
refieren al abandono de responsabilidades, de roles familiares y sociales, al
retiro de todas las actividades en general, particularmente del trabajo. Pero de
los elementos que marcan la vejez, los mas importantes y claros son los que
provienen de las condiciones de degeneracion de la salud, por enfermedades

cronicas e incapacitantes.
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El proceso de vejez demanda una nueva politica entre generaciones, como
una responsabilidad compartida entre el estado, las unidades familiares y los
individuos. Se trata de un enfoque interdisciplinario, con implicaciones éticas y
que requieren nuevos contratos sociales hacia el futuro. Vivimos en una época
tecnificada y metalizada, que insensiblemente genera la pérdida de valores

éticos y morales, el desinterés por el bien comun y las tradiciones.

La familia continia siendo hoy la principal cuidadora de las personas
mayores que precisan ayuda. Es la representante de la sociedad, la célula que
moldea y da forma a los miembros de cada grupo sociocultural. El concepto de
familia ha sido definido por varios autores y una de las definiciones mas
aceptada es la de SPROTT, quien define a esta célula “como el conjunto de
personas ligadas por lazos de parentesco determinado, en virtud de algunas

relaciones consanguineas, ya sea real o positiva” "’

Para este autor, la familia no se reduce a los lazos donde hay parentesco
consanguineo, sino también aquellos miembros de las familias que se van

integrando a raiz de las uniones de los miembros de la familia nuclear, es decir,

YEducacién en Salud Mental, para Maestro. México: Manual Moderno, 1988 pag.119
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los cunados, suegras, nueras, etc. Ademas, el concepto de familia puede ser
definido, tomando en cuenta varios caracteres, como lo son: el estructural, el

funcional y el caracter dinamico.

e EIl caracter estructural: Se refiere a los elementos que integran la
familia, hay un grupo nuclear y esta compuesto por la triada padre-madre-
hijo, de naturaleza biologica y otro grupo compuesto por distintas lineas
de parentesco derivado de este nicleo denominado primario, al cual

corresponden los primos, tios, abuelos y otros.

e El caracter funcional: Considera la familia como una célula fundamental
de la sociedad, basada en la unién entre sus miembros para satisfacer las
necesidades tanto materiales como emocionales, en el desarrollo de los
individuos que la componen, lo que determina una interaccién necesaria

entre sus integrantes en funcién de objetivos comunes.

e EI caracter dinamico: Es caracterizado por las interacciones entre los
miembros de la familia, a través del ejercicio de la funcién, segun el rol
adjudicado, ya sea padre-madre-hijo-hermano-tio-abuelo, etc. Dentro de
la dinamica familiar es importante senalar lo relacionado a los vinculos

emocionales, psiquicos, que en ella se establecen a través de sus
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distintas interacciones en los diferentes ambitos donde se desarrollan los

miembros de la familia.

Estos vinculos emocionales y afectivos surgen de las necesidades primarias
del individuo durante su vida infantil, su vida adolescente y adulta. Los llamados
vinculos se establecen y fortalecen o pueden debilitarse con las personas
representativas, ya que, son las que directamente satisfacen las necesidades

de nuestro entorno.

Los miembros de la familia se compartiran las responsabilidades con mayor
equidad, habra mayor cohesion y, sobre todo, soporte emocional para
responder ante la necesidad de determinada enfermedad y la necesidad de

cuidado.

Cuando una familia se entera del diagnéstico de una enfermedad crénica o
terminal de uno de sus miembros, “la familia sufre una serie de alteraciones
psicologicas y pasa a una seria crisis emocional, pues debe afrontar, no sélo la
enfermedad y la muerte, sino multiples cambios en la estructura y

funcionamiento familiar”. "2

12 Bejarano P, y Jaramillo, |. Morir con dignidad. Bogota: Fundaciéon Omega, 1992.Pag. 309.
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Un sistema familiar donde se presentan alteraciones psicologicas y cambios
estructurales, o funcionales; debe contar con un sin nimero de habilidades que
le permitan manejar tales cambios. Esto evitaria mas dolor y sufrimiento al

paciente que padece una enfermedad discapacitante.

Es un hecho que tras el diagnéstico de una enfermedad, toda la familia
tiene que hacer frente a una gran cantidad de decisiones, emociones y cambios
en su forma habitual de vivir y convivir; que cada miembro de la familia puede
tener un mayor o menor grado de implicacién en el cuidado del enfermo, pero lo
cierto es que ninguno de ellos puede evitar estos cambios; que la familia es el
principal soporte del enfermo y que el afecto que proporciona y la cantidad de
tiempo que dedica son insustituibles para el enfermo; que los/as cuidadores/as
son casi siempre familiares de los pacientes que se ven obligados a asumir un
rol para el cual no estaban preparados; que el familiar, como persona que cuida,
cambia aspectos de su vida, abandona en ocasiones el trabajo, el estudio;

duplica sus deberes y se suman las funciones del enfermo.

Ahora bien, se considera que la capacidad de resolucion de los problemas

gue tenga la familia, se basa en dos fortalezas especificas:
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e La capacidad que tiene cada uno de los miembros para permanecer nc
reactivo ante la intensidad de las emociones vivenciales en el grupo.

e la capacidad que tiene cada individuo para comunicar a los otros sus
pensamientos y sentimientos.

También se estima que la familia pone en marcha sus mecanismos de
autorregulacion, que le permiten seguir de manera mas o menos adecuada, a

pesar de la situacion.

Lo que si es cierto es que cuando la enfermedad o la cronicidad
sobrepasan los mecanismos de autorregulacion, se puede producir un
fenomeno, tanto positivo como negativo importante; y que el impacto que tiene
la enfermedad esta determinado por los factores relacionados con la misma
enfermedad, con el entorno social y con la propia historia personal del enfermo,
su personalidad, el tipo de relaciones familiares que tiene, sus vivencias, las
experiencias que ha tenido la familia en casos similares, si es que los ha habido

y como ha reaccionado ante ellos.

El cuidado familiar nace del hecho de que el espacio familiar es el contexto
principal donde la enfermedad se presenta y se resuelve. Es en la familia donde

se inician los procesos de enfermedad y los itinerarios que seguiran los
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enfermos y sus familiares: el/los diagnoésticos, las demandas profesionales y a
diversos proveedores (medicina tradicional, alternativa, etc.), administracion de
medicamentos, los cuidados familiares se centran en prestar servicios de
infraestructura basica de ayuda a la salud (alimentacién, higiene, relaciones
sociales) servicios relacionados directamente con la enfermedad y la
discapacidad (compaiiia, transporte, aplicacion de  tratamientos)
acompafamiento en el proceso de morir y gestion con los servicios sanitarios,

como tramites y compra de medicamentos.

1.8 NATURALEZA E IMPACTO DEL CUIDADO.

A lo largo de la historia de la humanidad, el saber y las costumbres del
cuidado de la vida han sido parte del crecimiento humano y han conformado la
cultura del mismo, transmitida de padres a hijos, su evolucién antropolégica y el
significado que el saber popular le concede. Esta dimensién ha sido descrita por
los mas eruditos como el arte de cuidar. Podemos aceptar la evidencia de que
todos los humanos sabemos cuidarnos y cuidar a los nuestros, pero no por ello
hemos de renegar del caracter cientifico de dicha actividad. En este orden de
ideas podemos definir el verbo cuidar como el poner atencién y esmero en una
cosa, atender, velar, mimar, esmerarse, meditar asistir, aplicar la atencion vy el

pensamiento.
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En tal sentido, el cuidado significa, ademas, preocupacion, interés, afecto,
responsabilidad. Algunos estudiosos derivan cuidado del latin cura. En su forma
mas antigua, cura, en latin, se escribia coera y era usada en un contexto de
relacion de amor y de amistad. Expresaba actitud de cuidado, desvelo,

preocupacion y de inquietud por la persona amada y por el objeto de estimacion.

Se puede decir que el cuidado humano es como una actitud de
responsabilidad y envolvimiento afectivo con otro ser humano, la palabra
cuidado incluye dos significados basicos, la primera actitud de desvelo, solicitud
y de atencién para con el otro. La segunda de preocupaciéon y de inquietud,
porque la persona que realiza el cuidado se siente envuelta y afectivamente

ligada al otro.

Es importante comprender que el concepto del cuidado humano ha ido
evolucionando desde la época prehistérica hasta nuestros dias, rumbo a la
postmodernidad y hacia el tercer milenio. EI hombre prehistérico traté en todo
momento de satisfacer sus necesidades basicas para subsistir: Alimentacion,
vivienda, proteccion, recreacién, confort, transporte y la necesidad de
socializacion para la constitucion de una familia y el trabajo de grupos. A veces
el hombre no mide las consecuencias de sus acciones, pues la lucha de ahora

es mas competitiva, lo cual lo hace ser mas individualista.
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El bienestar hoy en dia significa tener, poseer cosas y bienes, no importa lo
que cueste y en él no esta incluida la salud, mientras tanto sélo hay una gran
preocupacion por su ausencia y se toman medidas de proteccién, sélo cuando la

salud esta amenazada.

Se puede decir que al hacer referencia al cuidado, es preciso plantearse
quiénes son los cuidadores y quiénes los cuidados. En este sentido, la
definicion de los cuidadores formales y los miembros que conforman el grupo
familiar, estd dada por la dependencia institucional, en la cual se inscriben

quienes brindan estos servicios.

Una de las corrientes que gana mayor terreno en la discusion de la
atencioén a la enfermedad es el auto-cuidado y el cuidado brindado en el hogar,

sobre todo este Ultimo, en relacién con los enfermos crénicos y los ancianos.

El cuidado es un término que se ha introducido en el lenguaje de terapeutas y
trabajadores de la salud como una especie de recurso ilimitado para enfrentar
las demandas de atencién de este tipo de enfermos, pero que poca reflexion ha
generado acerca del sitio que ocupa, entre los vastos sistemas medicos

existentes en la sociedad.
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“El cuidado de enfermos cronicos adultos y ancianos en el hogar o cuidado
informal como algunos autores lo nombran, es un tema privilegiado en los
estudios antropologicos y sociolégicos de la vejez. La creciente literatura da
cuenta de la importancia del tema, de acuerdo a Pearlin & Zarit’'>.  El estudio
del cuidado se inici6 en la década del setenta, esta fue una etapa de

consolidacion después de 15 afios de investigacion. Heaton sitia en los

estudios la emergencia de los discursos sobre los cuidadores informales.

Este término se formaliza a partir de los documentos de politicas
gubernamentales como el Acta de cuidadores (Reconocimiento y Servicios)
formulada en Inglaterra (Carens Recognition and Services Act) por el
desempefio de Salud y Servicios Sociales de 1997 y ha sido tomada como
estandarte por grupos voluntarios de auto ayuda de personas encargadas de
cuidar enfermos.' Los estudios abundan con respecto al cuidado a ancianos y
enfermos cronicos de areas urbanas en paises anglosajones; siendo muy

reciente la investigacion en paises como México, Puerto Rico, Brasil y Espafia.

B Pearlin LI, Zarit S. Research into_informal _careqiving: current perspectives and future
directions. In: Zarit S, Pearlin LI, Warner-Schaie K, editors. 1993. Pag. 155-67

4 Heaton J. "La mirada y la visibilidad del cuidador: un Analisis del discurso de cuidado
informal". Sociologia de la Salud. 1999.
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“El cuidado es una accioén social que produce bienes y servicios, a través
de modificar los recursos materiales, sociales y simbolicos del contexto social
donde vive el enfermo, para obtener de este modo una serie de respuestas que

satisfagan sus necesidades’. *°

El cuidador es definido como ‘aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le
dificulta o impide el desarrolio normal de sus actividades vitales o de sus

relaciones sociales.'

En general, los enfermos cronicos con algun grado de discapacidad reciben
la mayor parte de los cuidados que necesitan de su entorno familiar, aunque
también pueden participar amigos y vecinos. Dentro de la familia suele haber un
miembro que asume la responsabilidad, la organizacién y que dedica mas
tiempo a proporcionar los cuidados. Asi pues, el cuidador familiar de una

persona dependiente suele ser un cuidador informal que dedica gran parte de su

15 Robles Silva “El cuidado en el Hogar a los enfermos crénicos: un sistema de auto
atencion”. Cuaderno de Saude Publica Vol .2.

16 Cuidadores de personas dependientes. Disponible en: http://www.segg.es/. Consultado en
Agosto 2008.
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tiempo y esfuerzo en permitir que la persona cuidada pueda desenvolverse en
su vida diaria, ayudandola a adaptarse a las limitaciones determinadas por su

discapacidad funcional (entendida en sentido amplio).

1.9 ASPECTOS DIFERENCIALES QUE

DETERMINAN LA SITUACION DE CUIDADO.

Los cuidadores se diferencian unos de otros en funcién de multiples
caracteristicas que hacen que cada situacion de cuidado sea Unica y distinta a
las demas. Los aspectos mas relevantes en los que difieren los cuidadores vy,
por tanto, sus experiencias de cuidado son: la relacién de parentesco con la
persona a la que se cuida, los motivos por los que se cuida a una persona
dependiente, la relacion anterior del cuidador con la persona cuidada y otras

fuentes de diferencias.

a) El cuidador conyuge: Cuando uno de los miembros de la pareja sufre un
deterioro de la salud y necesita ayuda para las AVD, el cuidador principal suele
ser el miembro de la pareja con mejor salud. Algunos rasgos comunes a esta
situacién son:

e La nueva situacidn que supone cuidar a la pareja puede resultar dificil y
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exige una constante adaptacion.

e El hecho de que un miembro de la pareja proporcione la ayuda y el otro
la reciba, puede provocar tensiones al pasar a tener una relacion menos

reciproca que anteriormente.

e Es mas facil aceptar la ayuda del marido o de la esposa que la ayuda de
otros familiares, vecinos o instituciones, dado que en muchos casos, se
considera una obligaciéon transmitida de generacion en generacion, asi
como una muestra de afecto por los afios de convivencia juntos - Los
maridos cuidadores reciben mas ayuda de otros familiares y de las

instituciones que las mujeres cuidadoras.

b) Las hijas y los hijos como cuidadores: Cuando el cuidador es una hija o
hijo existe un vinculo natural que favorece la disposicion del cuidado. Muy a
menudo, representa un fuerte impacto emocional para los hijos darse cuenta que
el padre, la madre o ambos ya no pueden valerse por si mismos, cuando venian

haciéndolo hasta fechas recientes.

Este impacto también se ve afectado por la inversion de roles, ya que el

papel de cuidador que se asigna al hecho de ser padre o madre deja paso al
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papel de persona que necesita ser cuidada y, viceversa, el papel del hijjo como

alguien que es cuidado es sustituido por el papel de cuidador.

Ademas, a los hijos les resulta muy dificil aceptar la situacion de cuidar a sus

padres ya que normalmente implica algo imprevisto que puede impedirles

realizar actividades que pensaban llevar a cabo en un futuro inmediato. Los

rasgos mas frecuentemente observados en esta situaciéon son:

Las hijas solteras, la hija favorita, la que tiene menos carga familiar o de
trabajo, la que vive mas cerca, la unica mujer entre los hermanos o el hijo
favorito suelen ser las personas sobre las que recae la responsabilidad

del cuidado de sus padres.

A medida que empieza a presentarse la necesidad de proporcionar
cuidados al familiar, va perfilandose un cuidador principal que
normalmente suele responder a las circunstancias de cada familia, sin
necesidad de que haya sido elegido por acuerdo explicito entre los

componentes de la familia.
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e A menudo, al asumir el cuidado de un familiar, se piensa que va a ser una
situacion temporal, y en muchas ocasiones, acaba siendo una situacién

que dura varios afios con una creciente demanda de cuidados.

e Gran parte de los cuidadores hijos no trabajan ni pueden pensar en

buscar un trabajo. Otros se ven obligados a reducir su jornada laboral.

En los casos méas extremos, tienen que abandonar el trabajo por su situacién de
cuidador.
e Los hijos o hijas cuidadores deben atender también a las necesidades de

su familia (cényuge e hijos), asi como a sus propias necesidades.

Cabe recalcar que en ocasiones, no existe un afecto entre padres e hijos,
bien porque no haya existido una buena relacién previa o, simplemente, porque
tal relacion no haya existido (como es el caso de los hijos criados por otros
familiares). Un caso especial es el de las nueras cuidadoras, ya que aunque
haya existido una relaciéon previa entre paciente y cuidador, ésta no ha sido tan
prolongada en el tiempo como en el caso de los hijos. En todos estos casos, un
tiempo breve de contacto previo entre cuidador y persona cuidada puede ser un

factor que lleve al cuidador a experimentar consecuencias mas negativas.
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1.10 EL ROL E IMPORTANCIA DEL CUIDADORY
SU CAPACIDAD PARA ATENDER AL

ADULTO MAYOR DISCAPACITADO.

La familia es el recurso humano primario en la tarea del cuidado del familiar
enfermo si bien éste es un compromiso que debe asumir la familia en su
totalidad, en la mayoria de los casos delegan a una persona para que asuma la
mayor responsabilidad, el cuidado, éste es el cuidador principal en el cuidado del
enfermo y se encuentra expuesto/a a diversas situaciones, entre ellas al estrés,
el primer paso en su nuevo rol es conocer y aprender en qué consiste la
enfermedad que padece su familiar, para convivir con ella. El cuidador familiar
es quien se apropia de la funcidbn de apoyo o suplencia de las actividades
cotidianas, al igual que las circunstancias que se presentan en el transcurso de

la enfermedad."’

El cuidador familiar es la persona adulta que posee vinculo de parentesco
familiar, y asume la responsabilidad de cuidado del ser querido, que vive en

situaciébn de enfermedad crénica; participa en la toma de decisiones;

"7 Pinto Afanador Natividad, La Cronicidad y el Cuidado Familiar, un problema de todas las
edades. Revista Avances en enfermeria. Vol.XlI, 2004. P. 54-60
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supervivencia; y colabora en las actividades de la vida diaria para compensar la

disfuncién existente o apoyar a la persona con enfermedad crénica.

En las sociedades que se centran en la familia como la panamena, la carga
de la enfermedad corresponde al sistema de salud y a la familia de la persona
enferma. Sin embargo, la familia es el lugar donde sucede la mayor parte del

cuidado y apoyo a la persona enferma.

La carga del cuidado la asumen en primera instancia, los familiares mas
cercanos, que generalmente carecen del conocimiento real sobre su nuevo rol y
ademas les implica una obligacién no retribuida y no esperada, en la que deben
suplir las obligaciones personales y sociales que el paciente no puede cumplir.
En la mayoria de los casos es una actividad solitaria, inclusive los programas
que existen, no dan respuesta a sus necesidades, puesto que solo tienen en

cuenta a la persona en situacion de enfermedad crénica.

Esta situacion causa trastornos en el entorno y en el rol de la vida diaria del

cuidador y esto tiene implicaciones en diversos ambitos:
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e Personales: dependencia, discapacidad, desempleo, cambios en las

actividades sociales y en la actividad fisica.

o Familiares: Nuevo rol, sobrecarga, problemas de salud, depresion,

sentimientos de culpa e impotencia.

e Sociales: aumento en los costos en los servicios de salud, multiples
hospitalizaciones, aislamiento, frustracién, cambios en las actividades de

tiempo libre, de recreacién y roles sociales.

El rol de cuidador conlleva una serie de exigencias. Quien lo ejerce debe
comprender al adulto/a mayor desde un marco biopsicosocial, porque todos
estos factores afectan la reaccién del paciente encamado ante la vida y su

enfermedad.

Como vemos, cada dia es de mayor importancia la necesidad de preparar al
adulto/a mayor y su familia para que puedan cuidarse por si solos, mediante la
comprensién de su organismo, el significado de la salud y lo que pueden y

deben por su propio beneficio. Ademas, se requiere la paciencia, creatividad,
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conocimiento y habilidad, saber la enfermedad especifica, qué medicamentos

suministrar y como hacerlo.

“La experiencia de ser cuidador implica hacer cambios en el estilo de vida y
reorganizar la vida laboral y social, ademas, debe distribuir los recursos
personales, economicos y afrontar las sobrecargas que se producen;
finalmente, esta expuesto a fuertes emociones y sentimientos encontrados,
especialmente cuando se contraponen el deseo de cuidar a su familiar y el

cansancio”."®

La persona que asume la tarea de cuidador en el transcurso del tiempo
puede presentar alteraciones en diferentes dimensiones, como son: fisicas,
sociales, econémicas, emocionales y espirituales, y como resultante pueden
llevar al cuidador a presentar sentimientos de tristeza, agotamiento, impotencia,

entre otros.

De acuerdo con Menéndez "no es la familia sino la mujer la encargada de

asumir las actividades referentes a la salud/enfermedad/atencion. Esto se

'® Sanchez-Herrera B, Pinto-Afanador N, Carrillo GM, Barrera-Ortiz L; Chaparro L. Programa
Cuidando a Cuidadores Familiares. Medwave 2008 www mednet.cl (consultado octubre de
2009).
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pone de relieve, frecuentemente sin demasiada reflexibn metodolégica, en el

"% La auto

trabajo clinico, en el trabajo epidemiolégico y socio antropolégico
atencion no esta exenta de esta feminizacion. Los estudios muestran como la
madre/esposa es la responsable de la auto atencién de los nifilos y mujeres con
problemas reproductivos, y en menor medida, las abuelas con respecto a los
nifos. En el cuidado en el hogar a enfermos crénicos adultos y ancianos se
repite el mismo fenémeno, son mujeres quienes asumen el cuidado pero ya no a
partir del parentesco de madre/esposa, sino del de esposa e hija. Un hecho

reiteradamente reportado en la literatura anglosajona y que también comienza a

documentarse para América Latina y Espana.

“Un estudio realizado en tres grupos de cuidadores familiares de personas
con enfermedad cronica, en Colombia, encontré un comportamiento similar en la
habilidad de cuidado en general y en su distribucién por los componentes:
"conocimiento”, "valor" y "paciencia”. La mayor parte de los cuidadores presento
una habilidad de cuidado deficiente, no tienen condiciones éptimas para la
prestacion del cuidado. Enfatiza en la necesidad de garantizarles un
conocimiento adecuado, un respaldo suficiente en términos de soporte social,

idoneidad en la toma de decisiones. Paradéjicamente, el sistema que los

” Menéndez E. Familia, Participacién Social y Proceso Salud/Enfermedad/Atencion.
Editorial Infante. 1993. p. 139.
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compromete a afrontar situaciones cada vez mas complejas del cuidado de sus

familiares no tiene politicas que los respalden”.?

En Panama3, la problematica de los cuidadores es similar a otros paises, no
existen politicas en salud publica de apoyo a los cuidadores, las politicas
establecidas s6lo contemplan algunos lineamientos generales para la proteccion

y atencion en salud de los adultos mayores discapacitados.

En este sentido, el cuidador familiar esta desprotegido, debido a que se
desenvuelve en un sistema informal y no cuenta con un programa sustentado en
una politica que fortalezca su trabajo, el apoyo que ellas y ellos brindan en el
hogar o cuando acuden a instituciones publicas, privadas y organizaciones no

gubernamentales, tampoco es considerado.

 Barrera L, Galvis CR, Moreno ME, Pinto N, Pinzén ML, Romero E, Sanchez B. La habilidad
de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica. Un estudio
comparativo de tres unidades académicas de enfermeria. 2006. P. 36-46.
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1.11 PROTECCION DE LAS PERSONAS CON

DISCAPACIDAD.

La Declaracién de los Derechos Humanos no tiene fuerza legal, pero,
cada pais esta en la obligacidn moral de hacerlos cumplir. Panama como
Estado miembro de la ONU, los adopta en sus disposiciones legales
buscando la defensa y proteccion de todos sus ciudadanos, y dentro de

ellas se consideran los derechos del adulto mayor con discapacidad.

1.12 DISPOSICIONES LEGALES NACIONALES

1.12.1 CONSTITUCION POLITICA DE PANAMA:

En el Titulo Tercero trata los derechos individuales y sociales.

Especificamente, el Articulo 52, Capitulo 2, del Titulo mencionado, a la letra
dice: " el Estado protege la salud fisica, mental y moral de los menores y
garantiza el derecho de estos a la alimentacién, la salud, la educacion, la
seguridad y prevision social, igualmente tendran derecho a esta proteccion los
ancianos y enfermos desvalidos". En ese mismo orden en el Articulo 105 del
Capitulo 6, se establece que es funcion del Estado velar por la salud de la
poblacién de la Republica. El individuo como parte de la comunidad tiene

derecho a la promocidn, proteccion, conservacion, restitucion y rehabilitacién de
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la salud y la obligacion de conservarla, entendida esta como el completo

bienestar fisico y social.

Por otro lado, los articulos 56, 60 y 109 ofrecen de una manera u otra una
tutela estatal para las personas anteriormente mencionadas. El articulo 56

resalta lo siguiente:

El articulo 60 contiene una clausula de reserva legal y en dicho orden expresa:
“La ley reconocera los derechos de los hijos menores o invalidos y de los

padres desvalidos en sucesiones testadas”.

Con relacién a la Salud, Seguridad Social y Asistencia Social el articulo 109

establece la proyeccion y tutela estatal, de la forma siguiente:

1.12.2 CODIGO CIVIL:

En este cuerpo de leyes se da un tipo de promocion a aquellos que realmente
no distinguen o no pueden por alguna razén con la situacion a la que se
enfrentan. En tal sentido el articulo 695 sefiala que aquellos que no se hallaran
en su juicio cabal, estan incapacitados para testar. Por otro lado el articulo 713
del Cédigo Civil, prohibe que sean testigos los ciegos, los totalmente sordos o

mudos y los que no estan en su sano juicio.
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1.12.3 CODIGO DE LA FAMILIA:

En la ley 3 de 1994 por la cual se aprobd el Codigo de la Familia,
encontramos un tratamiento para las personas con discapacidad en cuanto a

alimentos y tutela se refiere.

En lo que concierne al derecho de alimentos, cabe destacar que el articulo
377 del Cédigo de la Familia establece la obligaciéon de prestar alimentos, es
decir, los recursos necesarios a fin de procurar la instrucciéon elemental o
superior o el aprendizaje de un arte u oficio, aun después de la mayoria de edad
hasta un maximo de 25 anos. Salvo si se trata de un discapacitado profundo, en

cuyo caso se hara hasta que lo requiera.

El articulo 389 prescribe, que el objeto de la tutela es la guarda de la persona
y bienes o solamente de los bienes de aquellas personas “Incapaces de

gobernarse por si mismos”.

Serala el codigo precitado, en el articulo 390, numeral 2, que estan sujetos a
tutela “los discapacitados profundos (SIC) aunque tengan intervalos ltcidos y los

sordos que no sepan leer y escribir’.
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Cabe senalar que cuando se comprueba que el discapacitado no tiene

independencia fisica, ocupacional, integracion social, autosuficiencia econémica

y mental al Estado le corresponde:

Hacer efectiva u obligatoria la coordinacion institucional, a fin de
lograr el acceso a los servicios médicos y educativos que asi
requieran para el logro de los objetivos que aqui se enmarcan,
garantizando que tal atencidén sea dispensada en instalaciones de Salud
Puablica (Centro de Salud, Caja de Seguro Social) al igual que en los

Centros educativos mas cercanos a su comunidad.

Proveer de las instituciones de atencién especializada asi como la
adquisicion, reparacién y mantenimiento de ayudas técnicas que se

requieran para la rehabilitacion del menor discapacitado.

Vigilar, a través de las autoridades e instituciones competentes, que la
familia cumpla con las obligaciones que le corresponden en orden de
lograr la rehabilitacion y habilitacion del menor discapacitado, con pleno

respeto de su dignidad humana.
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“En el articulo 518 el Coédigo de la Familia prevé
lo siguiente: “El discapacitado tiene los mismos
derechos que la constitucion, este codigo y las
demas leyes confieren a los ciudadanos, Ila
aplicacion de lo que en su interés superior

dispongan los convenios o tratados

internacionales”. %'

Del mismo modo en el articulo 519 estipula lo siguiente: “Los padres, tutores,
en general, los que tengan la guarda, custodia o tutela de los discapacitados
deben obtener los servicios de atencién, habilitacion y rehabilitacion adecuados

a través de las instituciones especializadas existentes”.

Es evidente que el Codigo de la Familia protege al discapacitado de toda
explotacion, abusos o tratos degradantes, asi como la exhibicion ante el publico
en circunstancias lesivas a su dignidad y en general, de cualquier violacion de

sus derechos inherentes, incluyendo el derecho a recibir tratamiento médico

acorde a su discapacidad, el respeto a sus derechos como humano y a sus

garantias procesales, en todo proceso judicial en que se ve involucrado.

21 Op. Cit., Codigo de la Familia /Art. 518 y 519
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1.12.4 CODIGO LABORAL:

En el mencionado Cédigo se toma en consideraciéon a las personas que por
una u otra razén resultan con un grado de incapacidad para lo cual, el articulo
306 del Cédigo de Trabajo decreta una indemnizacién y alusién a los diferentes

tipos de incapacidad (temporal, parcial, permanente y absoluta permanente).

1.12.5 CODIGO PENAL:

F! Cadigo Penal hace referencia a los discapacitados con trastornos mentales
en las medidas que sefialan las causas de imputabilidad.
En el articulo 24 del citado textc se ¢stablece que no es impulabic que en e
momento de ejecutar el hecho punible, no tenga la capacidad de comprometer
su ilicitud o de determinarse de acuerdo con esa compresion, por causa de

trastorno mental.

Por otro lado, bajo el titulo ! de los “Delitos contra ia vida”, Capitulc IV,
articulos 145 y 146 se establecen nomas sancionatorias contra aquellas
personas que abandonen a los nifios u otras personas incapaces de velar por la

seguridad y salud.
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Cabe sefialar que como resultado de la ley 42 de 1939, se reform6 el articulo
67 del Cédigo Penal y en ese sentido, se establece que son circunstancias
agravantes ordinarias comunes, cuando no estén previstas como elemento

constitutivo o como agravante de un determinado hecho punible, lo siguiente:

“Cometer el hecho en contra de perscnas con
discapacidad cuando la discapacidad impiique

una condicion de vulnerabilidad.”?

1.13 SITUACION DEL ADULTO MAYOKR EN

PANAMA.

Panama esta envejeciendo y su proceso de transicidn de una sociedad joven
a una sociedad madura se esta produciendo con mayor celeridad que en ios
paises desarrollados y que otros paises de América Latina. En Francia pasaron

115 afos (1865-1280) para que la proporcidn de persconas mayores se eleve d

4

7 a 14%, mientras que en Panama dicho proceso se producira en 25 afos

(2000-2025). Por lo tanto, el proceso de envejecimiento poblacional en ei pais

22 Codigo Penal/art.67
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es rapido e ineludible, y como es de prever, una transformacién demografica de

estas dimensiones tendra profundas repercusiones en nuestra sociedad®.

Los datos estadisticos registrados en los cinco ultimos Censos Nacionales de
Poblacion (1970, 1980, 1990,2000 y 2010) muestran el cambio que se viene
dando en este grupo, el cual ha sido importante en su crecimiento, tanto
absoluto como relativo, lo que debe llevar a multiples previsiones en el sistema
de salud, en la seguridad social, en el sistema de las politicas de seguridad

alimentaria, entre otros.

En el cuadro numero uno se aprecia como la poblacion adulta mayor se ha ido

incrementando.

 Diagnostico Nacional de la Situacion de las Personas Mayores en Panama. Julio 1994.
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Cuadro N° 1

Poblacién de la Republica por grupo de Edad, Censos Nacionales de

(1970, 1980, 1990, 2000, 2010).

EDAD 1970 1980 1990 12000 2010
Total 1,428,082 | 1,824,796 | 2,329.329 | 2839177 | 3,405.813
Menores de | 764,638 919,951 1,060,407 | 1,178,080 | 1,290,069
20 arios
20-39 382,950 526,016 736,440 914,088 1,047,349
40-59 199 350 256,790 355,999 502,381 707,031
60 y mas 81,144 122,039 176,483 244 592 360,812
No 36 552
declarado

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica y Censo (2010).

La estructura de la poblacion panamefia es aun relativamente joven;, no

obstante, es considerable el aumento de nuevas cohortes que estan ingresando

a la edad avanzada. Segln el ultimo censo, el indice de envejecimiento, en

términos relativos, representa actualmente el 10.6% del total de la poblacién.

Estos cambios se reflejan en el cuadro nimero dos.
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CUADRO N° 2

INDICE DE ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACION PANAMENA
DESDE 1970 A 2010

i POBLACION POBLACION DE | PORCENTAJE DE

ANOS TOTAL 60 ANOS Y MAS | ENVEJECIMIENTO
1970 1,428,082 81,144 5.6%
1980 1,824,796 122,039 6.7%
1990 2,329,329 176,483 7.5%
2000 2,839,177 244,592 8.6%
2010 3,405,813 360,812 10.6%

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica y Censo (2010).

Por otro fado, en el cuadro nimero tres, se observa como ha incrementado la

esperanza de vida del panamefio; predominando en la totalidad del grupo

envejeciente, el niumero de hombres sobre las mujeres, sin embargo, si se

analiza por grupos de edades, a medida que asciende la edad, el numero de

mujeres superan a los hombres, debido a la mortalidad masculina en relacion a

la femenina, en edades mas avanzadas. Se observa mas expectativa de vida en

el sexo femenino, quizas porque las mujeres tienen un componente mas

preventivo, hay mayor disposicion al cambio y el hecho de que deben conservar

la especie, les favorece.
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CUADRO N°2

LA ESPERANZA DE VIDA DEL PANAMENO DESDE 1990 Y SU
PROYECCION HASTA 2010

} ESPERANZA DIFERENCIA

ANOS DE VIDA HOMBRE MUJER ENTRE SEXO
1990-1994 72.9 70.75 74.93 4.18
1995-1999 73.3 7117 75.53 4.36
2000-2004 74.3 72.04 76.76 4.72
2005-2010 75.57 73.02 78.24 5.22

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica y Censo (2010).
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. ASPESCTOS METODOLOGICOS

2. ANTECEDENTES DEL PROBLEMA

El envejecimiento de la poblacién conduce a cambios en los patrones de
enfermedad, lo que lleva a que en los paises en desarrollo concentren
esfuerzos simultaneos para atender, tanto a la poblacion afectada por
enfermedades infecciosas (responsables de altas tasas de mortalidad, como a
la que padecen enfermedades cronicas (generadoras de discapacidad y

deterioro en la calidad de vida.

Dentro de la bibliografia consultada, hay muy pocas estadisticas o
descripcion de la situacién de los cuidadores de las personas en situacién de
discapacidad en nuestro pais, por lo tanto el acercamiento a la magnitud de la
problematica se hace a partir de las estadisticas de personas en situacion de
discapacidad, asumiendo que minimo existe una persona dedicada a su

cuidado.

A nivel mundial segun estadisticas de la Organizacion Mundial de la Salud
hay alrededor de un 10% de personas con limitaciones permanentes (motrices,
sensoriales, mentales y otras), es decir, cerca de 600 millones de personas.
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Ademas, casi un 15% son personas con limitaciones transitorias - personas que
por una u otra causa ven limitadas sus posibilidades de desplazamiento,
orientacién y/o uso de instalaciones de manera temporal- (por caso, mujeres
embarazadas, familias con nifios entre 3 meses y 2 afnos, nifos entre 6 y 10
anos, personas obesas, accidentados con limitaciones en rehabilitacién sin
secuela posterior, etc.); y alrededor de un 12% correspondiente a la franja de la
3° edad; se llega casi a un sorprendente 40% de la poblacion mundial que
padece algun impedimento o restriccibn —permanente o temporal- en sus

capacidades.

Cabe senalar que Panama no escapa de este fendbmeno. Segun el Censo de
Poblacion y Vivienda 2010, indica que hay aproximadamente 106 mil 375
discapacitados, de los cuales, 40,198 personas (37.8%) corresponden a la
poblaciéon de 60 y mas afos de edad. De esta poblacion discapacitada el 49.6%

(19,927) son hombres y el 50.4% (20,27 1) son mujeres.

Las enfermedades discapacitante son uno de los sucesos de dificil manejo,
ya que ésta irrumpe en la vida familiar como un suceso estresante con

consecuencias fisicas y psicolégicas sobre pacientes y familiares.
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El cuidado en el hogar ha crecido en nuestro pais, en razén del aumento de
enfermos que requieren cuidados en escenarios no hospitalarios, esto rompe el
paradigma ftradicional del manejo hospitalario para la atencibn en salud.
Tendencia que ha llevado a que el cuidado que requieren los adultos mayores
con enfermedad discapacitante sea dado por el cuidador familiar. En quien
recaera la responsabilidad y esfuerzo, situaciéon que puede mantenerse durante
muchos afios, y por consiguiente, es una actividad que requiere aumento de

dedicacién en tiempo, energia y conocimientos.

La gran mayoria de las familias se ajustan a la fase de determinada
enfermedad, pero cuando el proceso se torna crénico puede ocasionar una
pérdida de la identidad familiar previa y la familia debe aceptar un cambio brusco

en su presente mientras trata de mantener una continuidad.

Durante las visitas domiciliarias realizadas nos encontramos con familiares y
cuidadores/as angustiados/as, tensos/as, llorosos/as, desalifado/as, etc. Ya
que sus necesidades son postergadas y no son atendidas; con marcada
limitacidbn econdmica para la atenciéon del paciente, lo que lleva a aumentar la
vulnerabilidad. En estas familias, generalmente, se encuentra un responsable

del cuidado del enfermo y con limitada red de apoyo.
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2.1 JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

La magnitud de los cuidadores informales, término referido a las personas
que asumen el cuidado de otra persona, que por su condicion necesita
asistencia, sin ninguna remuneracion, es dificil de cuantificar por varias razones,
una de ellas el incipiente interés social en los mismos, al reducirse esta
problematica al ambito doméstico; lo cual no quiere decir que la misma sea
despreciable, maximo cuando actualmente a causa de la industrializacion de las
sociedades y la aparicion de enfermedades de curso cronico, hay cada vez
mayor numero de personas con algun tipo de limitacion, que requieren

asistencia.

En nuestro desempefio profesional como Trabajadora Social del Hospital
Hogar de la Esperanza, nos encontramos que en la mayoria de los casos los
pacientes con enfermedades discapacitante que afectan el grupo familiar, en
especial al cuidador/a que es aquella persona que proporciona la mayor parte
de la asistencia y apoyo diario al adulto mayor o a quien padece la
enfermedad, soporta cada dia retos imprevistos y sufre pérdidas de control

personal, presentando alteraciones en la salud fisica y emocional.
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La realizacién de este estudio investigativo se hace apremiante ya que nos
permitira conocer con objetividad y precision la magnitud del problema, de tal
manera que podamos proporcionar informacion Util para presentar alternativas
y propuestas que contribuyan al mejoramiento de la calidad de vida del
paciente, familiares y cuidador/a. La investigacién es viable ya que contamos

con los recursos para llevarla a cabo.

2.2 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

2.2.1. OBJETIVO GENERAL.:

e Identificar los efectos que producen las enfermedades discapacitantes
en el adulto mayor, la familia y el/la cuidador/a. Los casos
expuestos pertenecen al Sistema de Atencion Domiciliaria Integral del

Hospital Hogar de la Esperanza-Veracruz (primer trimestre de 2011).

2.2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

¢ Describir las caracteristicas generales del adulto mayor.

e Describir las enfermedades discapacitantes mas comunes y los efectos
que producen en el adulto mayor, la familia y el/la cuidador/a.

e |dentificar los efectos sociales, econémicos, emocionales, fisicos que

producen las enfermedades discapacitantes en la familia y el /la
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cuidador/a.
o Identificar los roles y funciones de la familia y el Estado.
o Proponer alternativas que tienden a mejorar la calidad de vida del

cuidador, la familia y el entorno.

Al pasar de la formulaciéon del problema a lo empirico, debemos
establecer dénde se hara el estudio, quiénes conformaran la muestra y el
universo, que tipo de investigacion se llevara a cabo, qué técnica estadistica
se utilizara, cuales seran las fuentes de informacion y como se capta, la

técnica de recoleccion de datos y el analisis e interpretacion de los mismos.

2.3 HIPOTESIS DE TRABAJO

Constituyen un puente o enlace entre la teoria y la investigacion y estan
intimamente relacionadas con el problema, el marco teérico y el tipo de

investigacion que se realizara.

El problema que interesa estudiar da lugar al desarrollo de una investigacion

descriptiva, de alli que se plantea la siguiente hipotesis:

¢Las enfermedades discapacitantes en los adultos mayores producen

alteraciones en la dinamica familiar y el cuidador?
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Con base en esta pregunta procuramos recopilar informacion teoérica y
estadistica que contribuyeran a presentar el conocimiento obtenido, a través de
la atencion de casos de los adultos mayores inscritos en el programa SADI y
referidos al Departamento de Trabajo Social del Hospital Hogar de la Esperanza,

de enero a marzo de 2011.

2.4 COBERTURA DE LA INVESTIGACION

La presente investigacién se enfocara unicamente a 25 familias de
pacientes adscritos en el Sistema de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) y
referidos al Departamento de Trabajo Social del Hospital Hogar de la

Esperanza, ubicado en el Distrito de Arraijan, Corregimiento de Veracruz.

2.5 EL PROPOSITO DE USO

Esta investigacion tiene el propésito de contribuir con un conocimiento util para
desarrollar proyectos para el cuidado de cuidadores de personas en situacion
de discapacidad, haciendo énfasis en las necesidades que tienen los cuidadores
y que pueden ser suplidas, por parte de la familia, fortaleciéndola como red

primaria de apoyo.
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2.6. DISENO METODOLOGICO

2.6.1. TIPO DE INVESTIGACION

Toda investigacion esta determinada por la exactitud y confiabilidad de los
resultados obtenidos o de los nuevos conocimientos que de ella se
desprendan. Esto se logra con la seleccibn de una metodologia o
procedimiento ordenado que establezca significativamente los hechos vy

fenédmenos fundamentales de la investigacion.

El tipo de estudio se define “como el esquema general o marco estratégico
gue le da unidad, coherencia, secuencia y sentido practico a todas las
actividades que se emprenden, para buscar respuestas al problema y los

objetivos planteados (Campos 1995 En Canales y otros).

El estudio que nos ocupa se enmarca en una investigacion de tipo no
experimental, transeccional descriptiva, ya que se limita a describir lo que se
evalué en un periodo de tiempo especifico. No toma parte ni manipula las

variables evaluadas.
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Esta investigacion estd orientada en la exploracion y descripcion de
diversas variables que inciden en el adulto/a mayor, la calidad de vida de la
familia del cuidador/a, incluyendo a su entorno familiar y social, mediante

datos reales y concretos que permitan realizar otros estudios mas concretos y

especificos.

2.7 ESCENARIO DE LA INVESTIGACION

El estudio se realiza en el area de la salud, con los/as familiares
cuidadores/as de pacientes adscritos en el Sistema de Atencion Domiciliaria
Integral del Hospital Hogar de la Esperanza-Caja de Seguro Social, ubicado en

el Distrito de Arraijan, Corregimiento de Veracruz.

El corregimiento de Veracruz es uno de 8 corregimientos que conforman el
Distrito de Arraijan. Posee una superficie de 13.8Km y esta compuesta poi
sectores y barriadas que son Chumical, Majagual, La Reyna, El Realengo,
Brisas del Sol, Howard, 11 de Octubre, Cerro Cabra, La Represa N°1y N° 2,
Costa del Sol Arriba, El Palmar, La Esperanza N°1 y N° 2, Barriada Panama,

Bello Horizonte, Cancun, Altos de Miramar, Koskuna, Altos de la Roca y

Veracruz Centro.
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Sus limites son: al Norte limita con Arraijan Cabecera; al Sur con el océano
pacifico; al Este con la desembocadura del Canal de Panama y al Oeste con

Cerro Silvestre.

Este corregimiento se conocia como la comunidad de Camarén y como su
gentilicio no era de total aceptacion por los pobladores, generd una votacion
popular para elegir entre dos nombres: Palmas Bellas o Veracruz.

Se eligid este ultimo por su parecido al Puerto de Veracruz en México;
oficialmente construido el 22 de julio de 1957, y se convirtié en Corregimiento en

1062. %

El corregimiento de Veracruz, de acuerdo con el Censo de Poblacion y
Vivienda del 2010, cuenta con una poblacion de 18,589 habitantes, de esta

poblacién 9,522 son hombres y 9,067 son mujeres.

24 Boletin informativo Arraijan-Ciudad Oeste Marzo 2011.

s Estadistica y Censo, afio 2010.
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2.8 POBLACION DEL ESTUDIO Y CRITERIOS DE
SELECCION.

Actualmente el Sistema de Atencidon Domiciliaria Integral (SADI) atiende
un total de 45 pacientes adultos mayores que también son atendidos por el

Departamento de Trabajo Social del Hospital Hogar de la Esperanza.

La muestra la constituye un sub conjunto que para efectos de este estudio
estd representado por 25 familiares, residentes en el area, en el primer
trimestre de enero a marzo de 2011, y que representa el 55.5% de la

poblacién total investigada.

Para seleccionar la muestra se utilizd el muestreo al azar, simple, sin
reemplazo, que permite la eleccion de una muestra de tamano n, extraida de
una poblacién de tamario N, por medio de métodos aleatorios (al azar), donde

todas las muestras posibles tienen igual probabilidad de ser seleccionadas.

Se utilizé6 como marco muestral la revision de la encuesta social breve, para
confeccionar un listado con los nombres de los pacientes encamados y luego

someterios a una tombola para determinar la muestra.

67



Una vez confeccionado el listado con los datos generales, se procedié a
seleccionar los elementos de la muestra, enumerandolos de 1 a 45; vy

sacandolos de uno en uno, se completé el tamano de la muestra.

La encuesta social breve es utilizada para el registro general de los pacientes

qgue ingresan al Sistema de Atencion Domiciliaria Integral.

Para efectos de este estudio, se consideraron los siguientes criterios de
seleccion:

Ser cuidador principal del paciente
Ser mayor de edad
Disposicion a participar en la investigacion

Residir en el area de estudio, con el o la paciente.

2.9 VARIABLES DE INTERES

Las variables son caracteristicas, atributos, propiedades o cualidades que
se puedan medir, y presentan variaciones de calidad y orden de relacion, sean
éstas en las diferentes unidades que se estudian o dentro de las mismas; en

diferentes momentos.
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Para estar en capacidad de describir con precision el comportamiento de
las variables en estudio, se consideraron las siguientes variables socio

demograficas:

1. Edad:
a. Definicidbn Conceptual: Tiempo que una persona ha vivido a partir
de su nacimiento.
b. Definiciobn Operativa: Aios de vida cumplidos al momento del

estudio.

2. Escolaridad:

a. Definicion Conceptual: Alguno de los niveles educativos de la
ensefianza formal o no formal que ha cursado una persona.
b. Definicion Operativa: ultimo afo que ha cursado y aprobado una

persona; ya sea primaria, pre media, media, universitaria.

3. Ingreso econémico:

a. Definicion Conceptual: Cantidad de salario que percibe una
persona por su trabajo.

b. Definicion Operativa: La suma de salarios de las personas que

trabajan en la familia.
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4. Jubilacion:

a. Definicién Conceptual: Es la etapa de la vida en que la persona deja
de trabajar y percibe remuneraciéon por haber cumplido con el tiempo
requerido por la ley para gozar de este privilegio.

b. Definicion Operativa: Es la suma de dinero que reciben las personas

una vez se separan de su trabajo.

5. Ocupacion:
a. Definicion Conceptual: Profesion, oficio o tipo de trabajo que
efectua la persona por el que recibe remuneracion o salario.
b. Definicion Operativa: Labor en la que se desemperia un individuo
o por lo que es contratado y recibe remuneracion o no, al

momento del estudio.

6. Parentesco con el enfermo:
a. Definicién Conceptual: Sistema cultural que regula las relaciones
sociales al definir su alcance, los derechos y los deberes.
b. Definicion Operativa: concepcion bioldgica del vinculo con el

enfermo.

7. Residencia:
a. Definicion Conceptual: Permanencia acostumbrada en un lugar.

b. Definicion Operativa: Lugar donde reside al momento del estudio.
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8. Sexo:
a. Definicion Conceptual: conjunto de factores biolégicos, fisiolégicos
o psiquicos que distinguen la especie (macho y hembra).
b. Definicion Operativa: Diferencias biologicas y constitucionales del

hombre y la mujer.

2.10 TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS

Para el desarrollo de la investigacion se utilizaron diversas fuentes de

informacion ya sean fuentes primarias y fuentes secundarias.

Primarias

Son aquéllas que proporcionan informacién de primera mano y se obtienen
a través de entrevistas, reuniones y observaciones directas al sujeto.

En este caso, son familiares de pacientes adscritos al Servicio de Atencién
Domiciliaria Integral del Hospital Hogar de la Esperanza, que fueron

seleccionados para llevar a cabo el estudio.

Secundarias
Son compilaciones, resumenes o publicaciones que contienen informacion

relacionada con aspectos de la investigacion.
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Esta técnica sirvi6 de base en el proceso de busqueda, pues permitid
recopilar informacién relevante, relacionada con la tematica en estudio, que

facilité la elaboracion del marco teérico-conceptual.

2.11 LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

Algunas de las limitaciones encontradas durante el desarrollo de la

investigacién que podemos citar son:

e Al momento de efectuar la revision de estadisticas relacionadas a la
situacién de los/as cuidadores/as, en el plano nacional, surgié la limitante
de escasez de informacion cuantitativa, en cuanto al nuamero de
cuidadores que ejercen este rol, dado a que no ha sido tomada en cuenta

en las estadisticas.

e EI factor tiempo, ya que sélo se dedicaron unas horas a la semana o
dias, debido a que esta investigacion tuvo que ser reestructurada en su

totalidad y debe ser culminada en un intervalo de tiempo muy corto.
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e Otra limitante es el factor econdmico, debido a los altos costos que se
estan dando en nuestro pais como consecuencia de la globalizacion y el
encarecimiento de los productos, lo que, a su vez genera gastos para

realizar este trabajo de investigacion.

2.12 INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE

DATOS.

En primera instancia, para la aplicacion del instrumento, se solicitd la
autorizacion escrita del Director Médico del Hospital Hogar de la Esperanza vy el
consentimiento de los familiares, mediante una entrevista previa, informandoles
el proposito de la aplicacion del instrumento. Luego de su aprobacion, se

procedio a la aplicacion del instrumento.

La encuesta validada reune informacion relevante en cuatro partes:

e La primera se refirid a los datos generales de la persona cuidada, como

edad, sexo, diagnéstico médico, tiempo que hace que necesita ayuda.
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e La segunda contemplé preguntas relacionadas con los datos
generales del cuidador/a, tales como, edad, sexo, parentesco,
miembros de su familia, nivel de instruccidon escolar, status laboral,

ingreso familiar mensual.

o Latercera se refiri6 a aspectos en torno al diagndstico del paciente.

¢ La cuarta contempld factores Psico sociales que afectan a los familiares

de pacientes con enfermedades discapacitantes.

Las respuestas fueron obtenidas de manera verbal y se necesité del
entrevistador para que llenara el formulario guia, para todos/as los

entrevistados/as con preguntas en un mismo orden.

La recoleccion de los datos se llevo a cabo mediante:
a. La revision de expedientes de pacientes que conforman la muestra

seleccionada, para obtener la informacion acerca de los datos generales.

b. La informacion requerida para este estudio fue obtenida a través de la
aplicacion de instrumentos basicos de investigacion; una encuesta
estructurada validada y confiable, de facil aplicacion, que permitio observar y

medir las variables y conceptos de interés para este estudio.
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En la aplicacion del instrumento de medicién (encuesta) se contd con el apoyo

de las Asistentes de Trabajo Social del Hospital Hogar de la Esperanza.

En el desarrollo de la investigacion se necesité papeleria y Gtiles de oficina, asi

como transporte.

El instrumento aplicado contiene preguntas de acuerdo a tres categorias:

e las preguntas abiertas que le permiten al investigado la libertad de

respuesta.

e Las preguntas cerradas algunas de tipo dicotémico, donde se responden

con un si 0 un no.

e Oftras preguntas categorizadas o de eleccion multiple, para que el o la

investigado/a elija entre varios tipos de grados de opinion.

La aplicacién del instrumento de medicién permiti6 obtener informacion

sobre caracteristicas muy propias, tanto de los pacientes como de los

cuidadores/as.
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2.13 TABULACION Y ANALISIS

Una vez recopilados los datos, se procedié a ordenar y categorizar cada uno
de los reactivos que comprende el cuestionario, estableciendo una codificacion
previa al proceso de tabulacién. Tomando en consideracién que la muestra es
pequefia, la informacion codificada se procesa mediante Tabulacion Manual, con

rapidez, eficienciay precision.

La informacién procesada se presenta en forma narrativa en términos
absolutos y porcentuales, como también se utilizd la representacién tabulada de

graficas con la variedad de informacion obtenida.

El analisis e interpretacién de los datos del estudio estuvo orientado,
fundamentalmente, a describir, clasificar, comprender e interpretar las variables
estudiadas en la problematica que presentan los/as familiares en el cuidado de
pacientes con enfermedades discapacitantes, atendidos por el Servicio de
Atencion Domiciliaria Integral del Hospital Hogar de la Esperanza-Caja de
Seguro Social, en el Distrito de Arraijan corregimiento de Veracruz, Provincia de

Panama.
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CAPITULO I
MARCO INSTITUCIONAL
HOSPITAL HOGAR DE LA

ESPERANZA



lll. EL HOSPITAL HOGAR DE LA ESPERANZA.

3.1 ANTECEDENTES

Inicialmente fue constituido por un grupo de monjas y benefactoras en el afo
de 1976, con el propésito de ofrecer un lugar en donde los pacientes con cancer
terminal pudieran pasar sus ultimos dias de manera mas digna, por lo que sélo
contaba con camas para el manejo de pacientes en la sala de medicina interna y

cancer terminal.

En 1983 la Caja de Seguro Social recibe la donacion de los terrenos y
edificaciones, procediendo a remodelar las estructuras para colocar 35 camas
de hospitalizacion prolongada y contratando médicos, enfermeras, auxiliares de
enfermeria y personal administrativo para ofrecer atencion 24 horas, los 365

dias del afio.

En ese mismo afo (1983), el Hospital Hogar de la Esperanza era
considerado como una extension o parte del Complejo Hospitalario
Metropolitano y los pacientes eran trasladados sin un criterio uniforme ni muchos
tramites, enviando pacientes muy agudos, descompensados, con Uuiceras por

presion SIN DEBRIDAR e infectadas, y que en muchos casos no ameritaban un
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manejo hospitalario, sino que se internaban por problemas socioeconémicos
familiares, lo que traia como consecuencia el reenvio del paciente al Complejo
Hospitalario DR. Arnulfo Arias Madrid para evaluacién, estabilizacion,
debridamiento y otros procedimientos que muy bien pudieron haber sido

realizados antes de trasladar al paciente al Hospital Hogar de la Esperanza.

En 1989 el Dr. Carlos Sayavedra asume la Direccion Médica del Hospital y da
inicio a ciertos cambios en algunas de las funciones de la unidad ejecutora para
mejorar la eficiencia y eficacia de los procesos, dando como resultado el primer
documento para Normar o unificar criterios para la admision y seleccion de
pacientes a la unidad de hospitalizacion de medicina y la unidad intermedia de

psiquiatria.

Estas normas se confeccionaron para unificar los criterios de admision y los
criterios médicos de autorizacién de traslado de pacientes hacia el Hospital
Hogar de la Esperanza y estaban orientadas, principalmente, a Ia
hospitalizacion prolongada en la sala de medicina (hasta 180 dias) vy
hospitalizacién intermedia (hasta 90 dias) en la sala de psiquiatria.

Para ese ano (1989) el Hospital contaba con 35 camas en la sala de

medicina y 15 en la sala de Psiquiatria.
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En 1999 la Vision y Mision del Hospital continué modernizandose orientadz
hacia pacientes que requerian consolidar tratamientos y lograr su recuperacion,

rehabilitacion y reinsercion al nucleo familiar y a la sociedad.

De alli nacen los criterios de seleccion y admision de pacientes a partir del
afo 2002, que establecen los procedimientos y criterios de admision en este
hospital, lo que ha llevado a disminuir los costos de hospitalizacion, racionalizar
los gastos de insumos y medicamentos, y a mejorar la productividad de esta
unidad ejecutora, ya que se minimiza la duplicacién de funciones y acciones en

beneficio de los pacientes.?

En la actualidad se cuenta con sélo 31 camas en la sala de medicina y 15
camas en la sala de psiquiatria, una ambulancia para dar respuesta a las
necesidades que se presenten, personal de salud las 24 horas, los 365 dias del
afio, departamento de fisioterapia, farmacia, Trabajo Social y SADI. No hay RX

ni laboratorios.

26 Manual de Organizacion, Normas, y actividades de la Unidad de hospitalizacion del Hospital Hogar de |la Esperanza
2002.
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3.2. OBJETIVOS ESTRATEGICOS.

El Hospital Hogar de la Esperanza se dedica a la atenciéon de media y larga
estancia de pacientes que necesitan:

e Consolidar sus tratamientos en una unidad de bajo costo del dia cama.

¢ Rehabilitarse en todo el potencial del componente fisico y psiquiatrico.

¢ Reinsertarse de manera plena a nivel familiar, social y laboral.

3.2.1 MISION

Atender a pacientes derechohabientes durante periodos de media y larga
estancia, que ameriten consolidar tratamientos y lograr la recuperacion y

rehabilitacion de casos de patologia médica, fisica, traumatica y psiquiatrica.

3.2.2 VISION

Constituirse en la instalacién, por excelencia, que a nivel de la seguridad
social, contribuya a la plena reinsercién familiar, social y laboral del asegurado
en nuestro pais, a través de poseer la capacidad plena para ofrecer los procesos

diagnosticos, terapéuticos y rehabilitadores que esta responsabilidad demanda.
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3.2.3 COBERTURA

Asegurados Activos, Pensionados por Invalidez, Jubilados y Dependientes

Invalidos.

3.24 PROGRAMA

e Atencion a la familia:

Educacion a Familiares, Orientacibn a familiares, Atenciéon de

quejas, Terapia Familiar.
e Programa de atencion:

Visitas domiciliarias, Atencion de urgencias.

3.3 INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL.

El Departamento de Trabajo Social, del Hospital Hogar de la Esperanza se
encuentra adscrito a la Direccion Médica, tiene funciones especificas como:
¢ Realizar el enlace previo a la seleccidn de pacientes con la sala de
psiquiatria del Complejo Hospitalario Dr. Arnulfo Arias Madrid y otras
unidades ejecutoras.
e Participa en el proceso de seleccion de pacientes como integrantes del

Comité de Admision.
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e Brinda informacion al paciente y familiares sobre los aspectos
relacionados con las prestaciones de salud y econdmicas que brinda la
institucion.

e Evalua los factores sociales que inciden en el tratamiento y la
recuperacion del paciente.

o Participa en la planificacion de las actividades terapéuticas encaminadas
a favorecer la rehabilitaciéon del paciente.

e Participa en las actividades de docencia del equipo de atencion.

e Coordina y participa en las actividades terapéuticas psico sociales
dirigidas a familiares y pacientes.

e Coordina con los familiares, instituciones u organizaciones de la
comunidad, el proceso de reinsercion del paciente a su entorno familiar,

social y laboral.

3.4 EL SISTEMA DE ATENCION DOMICILIARIA DE

LA CAJA DE SEGURO SOCIAL.

3.4.1 DEFINICION

El S.A.D.l. es una modalidad de atencién extramuros, que brinda asistencia
al paciente asegurado dependiente funcionalmente, a partir de Unidades
Ejecutoras de la Seguridad Social en cualquier region del pais y considerado en
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un Nivel |l de atenciébn en lo que se refiere a provision de insumos,

medicamentos y referencias.

El Sistema de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) es un componente del
programa de Pensionados, Jubilados y Tercera edad, el cual, consiste en
normas de atenciébn administrativas y cuenta con el apoyo de la Direccion
Médica y Administrativa de la Unidad Ejecutora especifica para garantizar el

logro de su éxito.?’

3.4.2 ANTECEDENTES

El programa de atencién a domicilio del Servicio de Geriatria, inicia sus
actividades en la Policlinica Presidente Remén el 6 de julio de 1964, como

Extension Hospitalaria, por el Dr. Guillermo Castro, Médico Cardiélogo.

Fue creado exclusivamente para aliviar la escasez de cama en el Hospital
General de la Caja de Seguro Social y se inici6 con ocho enfermos
seleccionados, a quienes se les prestaba atencion médica y de enfermeria en

sus hogares.

%7 Normas del Servicio de Atencién Domiciliaria Integral (SADI) C.S.S. 1997.
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En el afio de 1965 se nombra la primera enfermera del Programa. La Sra.
Fidelina Villarreal, enfermera que visitaba frecuentemente a los pacientes
pertenecientes al programa, cumpliendo los diferentes tratamientos ordenados

por el médico.

En el mes de junio de 1965, debido a que el numero de pacientes ascendi6
de 8 a 100, se hizo necesario nombrar otro médico y enfermera para brindar
mejor atencién a los pacientes; y asi, para el afo de 1969, el censo de
pacientes crecié a 200 y para el afo de 1970 ascendié a cerca de 300 lo que

hizo necesario el nombramiento de personal.

3.4.3 OBJETIVOS

e Brindar atencibn de salud integral con calidad y calidez al
derechohabiente que por su condicién funcional y de enfermedad no
pueden acudir a las instalaciones de salud.

e Disminuir las frecuencias de las hospitalizaciones de los asegurados
atendiéndolos en su propio hogar.

e Mejorar la calidad de vida colaborando en la recuperacion y fortaleciendo
la independencia funcional de los asistidos.

e Proporcionar al paciente un cuidado multidisciplinario y especializado de

6ptima calidad en su propio ambiente, de acuerdo a sus necesidades.
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e Proveer los medicamentos, insumos y equipos requeridos para la
atencidn o recuperacion del paciente evitando las hospitalizaciones a un
menor costo.

e Desarrollar el componente comunitario de apoyo a las acciones de salud,

mediante la educacion del paciente, familiar y cuidador.

3.4.4 TIPOS DE PACIENTES:

3.44.1 LOS TEMPORALES:

Son aquellos enfermos con invalidez transitoria que pueden ser rehabilitados,
cuando se ha logrado una recuperacion satisfactoria de acuerdo a las

evaluaciones, se dara de alta y es transferido al servicio ambulatorio.

3.4.4.2 LOS PERMANENTES

Son aquellos enfermos cuya condicion los imposibilita, permanentemente,
para acudir a la consulta ambulatoria, el tratamiento que amerita sera integral y
da sostén paliativo para mantenerlo fuera del hospital.

A este grupo de enfermos se incluyen las siguientes patologias:
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a) Cancer terminal, enfermedades cardiovasculares severas, enfermedad
reumatoidea avanzada, esclerosis multiple avanzada, ciertos enfermos
con lesiones medulares, con paralisis infantil, aquellos pacientes con
enfermedades cronicas invalidantes que tienen poca esperanza de

recuperacion.

b) pacientes seniles que por su condicién de deterioro fisico y/o mental, no
pueden ser trasladados a la consulta ambulatoria por un pariente o

persona responsable de su cuidado.

3.4.4.3 SEGUIMIENTO ESPECIAL

Son aquellos pacientes que reciben una atencion especifica o permanente de
acuerdo a su necesidad.
Los/as pacientes son clasificados segun la condicién de salud que presenta

de la siguiente manera. %

e GRADOI

Es el paciente con dependencia funcional en condiciones fisicas deterioradas
o condiciones médicas agudas, pero que puede atenderse en casa. Es el

paciente complicado, con ingresos hospitalarios frecuentes, fragil, con ulceras

% Protocolo de Atencion/programa nacional de pensionados, jubilados y tercera edad C.S.S.
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grado 3 y/o 4 infectadas, con necesidades de cuidados paliativos en fase

terminal.

Usualmente necesita visita para atenciéon domiciliaria una vez a la semana y
debera ser visitado por el médico y la enfermera, quienes daran las indicaciones

del tratamiento para que sea implementado por el familiar o cuidador.

En caso de que la condicion del paciente amerite mas de 1 visita domiciliaria
por semana, el equipo evaluara la posibilidad y se programaran las visitas las

veces que sean necesarias, dependiendo de los recursos disponibles.

e GRADOII

Es el paciente funcionalmente dependiente, con algunas complicaciones
médicas, pero estable dentro de su condicion, en la mayor parte de ellas; puede
estar o no ulcerado. Se considera un paciente de cuidado.

Amerita visitas para atencién domiciliaria como minimo cada 2 semanas.
Debera ser visitado por el médico y la enfermera quienes daran las indicaciones

del tratamiento para ser implementado por el familiar o cuidado
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e GRADOII

Es el paciente con dependencia funcional, pero estable. Puede estar o no
ulcerado, y puede tener traqueostomia, gastrostomia, sonda urinaria, oxigeno
dependiente, colostomia u otra que no empeora su condiciéon general.

Por su condiciéon se puede visitar para atenciéon domiciliaria 1 vez al mes. Lo
visitara la enfermera, minimo cada mes y el médico, minimo cada 2 meses,
quienes daran las indicaciones del tratamiento para ser implementado por el

familiar o cuidador.

e GRADOIV
Es el paciente con dependencia funcional, compensado/a y estable. No tiene

Ulceras ni complicaciones.

Por su condicion se puede visitar para atencion domiciliaria cada 2 meses. Lo
visitara la enfermera, minimo cada 2 meses y el médico, minimo cada 4
meses, quienes daran las indicaciones del tratamiento para ser implementado

por el familiar o cuidador.
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3.5 CRITERIOS DE INGRESO

e Pacientes, de cualquier edad, derechohabientes, con dependencia
funcional, que por su condicién de enfermedad no pueden trasladarse a

las instalaciones de salud ni con andadera, ni en silla de ruedas.

Incluye a los pacientes derechohabientes con criterios de enfermedad terminal y

cuidados paliativos, que no pueden asistir a las instalaciones de salud, ni con

andadera, ni en silla de ruedas.

e Existencia de cuidador o familiar responsable que se comprometa con
el logro de los objetivos del Programa.

¢ Residir en el area geografica de cobertura establecida por el Nivel
Nacional de! Programa para cada Unidad Ejecutora. Puede residir en

casa o en hogar de ancianos.

A los hogares de ancianos o residencial de ancianos se les considera la
residencia del paciente, por lo cual estos pacientes tienen los mismos beneficios
que aquél que reside en casa. La persona responsable puede ser un familiar o el

encargado del asilo.
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o Estar acompanado las 24 horas por un familiar o cuidador, si es en
casa, o por el personal que labora en el hogar de ancianos, si el paciente

reside en uno de éstos.

3.6 PARTICIPACION DE LOS PROFESIONALES

El Sistema de Atencién Domiciliaria Integral cuenta con un equipo de

profesionales organizados de la siguiente manera.

3.6.1 EL EQUIPO BASICO DE SALUD

Es el recurso humano minimo que debera tener el Programa de S AD.l. y
estard compuesto por: Médico de atencién primaria, Enfermera, Fisioterapeuta,

Técnica de enfermeria

3.6.2 EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

ESPECIALIZADO

Son disciplinas con funciones especificas en el Programa con las cuales se logra
la atencién integral y especializada del paciente.

Trabajo Social, Nutricion, Odontologia, Asistente de Odontologia
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3.6.3 EQUIPO INTERDISCIPLINARIO DE APOYO

Realizara visita a los pacientes referidos por el equipo de salud y las visitas
subsiguientes que sean necesarias.
Cuidados Paliativos, Farmacia, Fonoaudiologia, Salud Mental (Enfermera),
Psiquiatria, Psicologia, Laboratorio, Terapia Ocupacional, Electrocardiografia y

Asistente Clinica.

3.6.4 EQUIPO MEDICO CONSULTOR

Seran los Médicos Especialistas que acepten participar como consultores de

casos especiales que el equipo considere necesario.

3.7 INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL EN EL
PROGRAMA SADI:

e Ella Trabajador (a) Social realiza evaluaciones sociales, donde identifica
las necesidades o problemas del paciente, elaborando el informe social
de la situacion, identifica los recursos, establece prioridades y estrategias

de accion.

e Trabaja directamente con el enfermo y la familia apoyandose en técnicas

como la entrevista, a fin de que las relaciones mejoren y se promueva la
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participacion del familiar para procurar y desarrollar alternativas a la

problematica familiar social econémica.

3.8 EISADI EN EL HOSPITAL HOGAR DE LA

ESPERANZA.

El Hospital Hogar de la Esperanza, brinda el Sistema de Atencién Domiciliaria
Integral, a la poblaciéon asegurada y beneficiaria, bajo la responsabilidad de un
equipo de salud: Médico General, Trabajadora Social, Fisioterapia y

Nutricionista.

Esta atencion se inicié en 1994; actualmente cuenta con una poblacion de
45 pacientes los cuales son visitados por el equipo de salud para brindar

tratamiento al adulto mayor y orientar al familiar en cuanto al manejo de éste.
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Segun la sectorizacion el area de responsabilidad del Hospital Hogar de la

Esperanza, el programa SADI cubre tres sectores de acuerdo a la figura que a

continuacion presentamos: 2

Sector N° 1

Playa Bonita

Costa del Sol
Barriada Panama
Barriada Koskuna
Cerro Cabra N°1 y N°2
Realengo

La Represa

Cancun

Bello Horizonte

Informaciéon Proporcionada por el Servicio de Atencién Domiciliaria Integral

Esperanza. (2,008).

Figura N°3

Sector N° 2

Alto de La Roca
Barriada El
Palmar
Barriada Los
Pinos

Veracruz Centro
Barriada
Revolucion

11 de Octubre
El Progreso
Avenida del mar

Sector N°3
Esperanza N°1y

N° 2
Majagual

Chumical

(SADI) del Hospital Hogar de la
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CAPITULO IV
RESULTADOS ,
PROPUESTA DE INTERVENCION



IV. RESULTADOS DEL ESTUDIO

4. ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS

4.1 Caracteristicas Generales de los/as Adultos Mayores

Cuidados- Hospital Hogar de la Esperanza.

SEXO Y EDAD

“LLa Esperanza de vida en los hombres es netamente inferior a la de
las mujeres, por razones genéticas y constitucionales; ademas, el
modo de vivir va ligado al temperamento directamente masculino,

su estilo de vida y su seleccion econémica pueden intervenir, sin

duda, en su esperanza de vida”.*°

Existe predominio del sexo femenino sobre el masculino en esta muestra

poblacional.

La mayoria de las personas cuidadas es del sexo femenino, representado
por un 52%, lo que nos indica, con base en este estudio, que las mujeres
suelen tener mas enfermedades discapacitantes, asociadas a pérdidas
funcionales que requieren cuidados, atencién, vigilancia y seguimiento del

equipo interdisciplinario (Médico General, Enfermera, Fisioterapeuta, Trabajo

* Bize, R.P., Vallier, C.: Psicologia Moderna. Espafia, Ediciones Mensajero Bilbao, 1973,
pag. 67
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Social, etc.) en comparacion con los varones que reflejo6 un 48%; aunque la

diferencia sea minima. (Ver Cuadro N°4)

El grupo mayoritario de las personas cuidadas, se ubica en rangos de 66 y
mas afnos de edad, representando el 72%; siguiéndole en el orden la categoria
de 46 a 65 anos de edad, conun 12% y luego tenemos los grupos de 18 a 25
y 26 a 45 con un 8 % ambos. Como se puede observar, el mayor porcentaje
de la poblacion en estudio se concentra en las edades relativamente avanzadas.
Por lo general, a estas edades se produce una disminucion progresiva de las
funciones fisiolégicas, que incide en la fragilidad que propende a la aparicion de

enfermedades discapacitantes. (Ver Cuadro N°5)

Esta situacion produce una disminucién de la funcionalidad que agrava el
proceso de modificacidn de roles y de integracion en los aspectos familiares,
laborales y sociales. Se observa que la poblacién estudiada actualmente,
esta confrontando serios problemas de salud, que los lleva a depender de

terceras personas para las actividades diarias, de manera permanente.
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CUADRO N° 4

SEXO DE LAS PERSONAS CUIDADAS- HOSPITAL HOGAR DE LA

ESPERANZA
SEXO FRECUENCIA ABSOLUTA FRECUENCIA
PORCENTUAL
TOTAL 25 100%
Masculino 12 48%
Femenino 13 52%

Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.
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Cuadro N° 5

EDAD Y SEXO DE LAS PERSONAS CUIDADAS- HOSPITAL HOGAR DE LA

ESPERANZA
SEXO
TOTAL
EDADES
MASCULINO FEMENINO
Ne % Ne % Ne %
TOTAL 25 100.0 12 12.0 13 13.0
18-25 2 8.0 1 1.0 1 1.0
26-45 2 8.0 1 1.0 1
1.0
46-65 3 12.0 2 2.0 1 1.0
66 Y MAS
ANOS 18 72.0 8 8.0 10 10.0

Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.
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GRAFICO 1

PERSONAS CUIDADAS SEGUN ESTADO DE MORBILIDAD- HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del Hospital
Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Las afecciones de mayor prevalencia, como causa de atencion médica son:
las Enfermedades Cerebro Vasculares con un 24%. En su orden le siguen los
diagnésticos de Retardo Mental con un 16%, Limitaciones propias de la edad
(12%), Traumatismo-Caidas (12%), Secuelas de Tuberculosis (8%), Alzheimer
(8%), Cancer (8%). Finalmente, hay una pequefia minoria que padece de

Artritis, Insuficiencia Cardiaca y Trauma Craneo Encefalico.
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Estas patologias, por su cronicidad, producen cambios irreversibles y
permanentes en el cuerpo y en la mente, causando un deterioro progresivo en
la salud de la poblacion estudiada, al punto de mantenerlos encamados o en
sillas de ruedas y con dependencia de sus cuidadores/ras, tanto para la
realizacion de los cambios de postura cada dos horas, como en la asistencia

para la realizacion de sus actividades instrumentales y de la vida diaria.
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4.2. Caracteristicas de los/as cuidadores/as de pacientes

Adscritos al Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI)

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Hospital Hogar de la Esperanza-Veracruz.

GRAFICO N° 2

EDAD DE LOS/AS CUIDADORES/AS -HOSPITAL HOGAR DE LA
ESPERANZA

24%

32%

44%

[ 126 a 45 afios

146 a 65 afios

{66 y mas
afos

Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencién Domiciliaria Integral (SADI) del

Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Como se puede observar en la grafica, l0os rangos de edades que

manifiestan mayor frecuencia se encuentran entre los 66 y mas con un

44% ocupando un lugar cimero; en segundo lugar se encuentran las

edades comprendidas entre los 46 y 65 afos de edad con un 32% y en

tercer lugar la edad minima entre 26 y 45 afos de edad con un 24%.

Es evidente que el rol de cuidador/a lo desempefian en mayor medida

las personas adultas, lo que trae consigo otro problema social porque se

evidencia que hay adulto/a mayor cuidando a adulto mayor.
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GRAFICO N° 3

SEXO DE LOS/AS CUIDADORES /AS ENCUESTADOS/AS- HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA

Masculino

12%

Femenino
88%

Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

El sexo que prevaleci6 en los/as cuidadores/as fue el femenino,

representado en un 88%. El resto son del sexo masculino con un 12%.

Este hecho esta de acuerdo al patréon cultural que asigna a la mujer roles
cuyas actividades se ejecutan dentro de la dinamica del espacio privado,

espacio donde las acciones de cuidado familiar directo sobresalen.

Es importante resaltar que ademas de la amplia gama de actividades basicas
en las que las cuidadoras asisten a los/as enfermos/as, estas personas
generalmente asumen también todas las responsabilidades del hogar (limpieza,
compras, pago de cuentas), situacién que se complica en el caso de quienes
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tienen una familia propia a la cual también dedican cuidado. Al respecto es
necesario destacar la necesidad social del trabajo realizado por las personas
que cuidan, ya que de otra forma no seria posible la subsistencia de este grupo
de poblacién. Al ser realizado en el hogar y por tanto asignado principalmente a
las mujeres como sujetos propios de este espacio, el trabajo de cuidado

domeéstico es desestimado.
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GRAFICO N° 4

PARENTESCO DEL CUIDADOR CON EL PACIENTE- HOSPITAL HOGAR DE

LA ESPERANZA
20%
36% .
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20%
Otros

Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

La importancia que las redes familiares poseen, puesto que en su gran
mayoria quienes cuidan al adulto mayor enfermo pertenecen a la propia familia

de éste.

Se aprecia en detalle por tipo especifico de familiar, emerge con gran
relevancia el papel desempefiado por la hija, quien en casi la mitad de los casos
dice ser quien cuida al adulto/a mayor con un (36 %). En su orden la conyuge
con un (20 %). El otro familiar que aparece frecuentemente como cuidador,

corresponde al conyuge y/o conviviente con un (16%); también se destacan
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cufiada, amiga, empleada con un (20 %), y el minimo de parentesco con un

(8%) es la madre.

Aunque la cadena de feminizaciébn no se limita a la familia: incluso en
ausencia de hija o esposa, asumen esta labor las nueras, amigas, vecinas,
siendo el ejercicio de esta labor naturalizada tanto por quienes la ejercen como

por quienes se benefician de estos cuidados socialmente determinados.

Podemos afirmar entonces que el género se entrelaza con la posicion

familiar en la experiencia de cuidar y ser cuidado.
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' GRAFICON° 5
NUMERO DE MIEMBROS EN LA FAMILIA DEL CUIDADOR-HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA

40%
36%

35%
30%
259% 24% 24%
20%
16%
15%
10%

5%

0%
5y mas 4 miembros 3 miembros 2 miembros

Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

En la grafica precedente se evidencia que la cantidad de miembros en la
familia del cuidador/a esta compuesto por cinco miembros y mas, ocupando un
rango de 36 %. En segundo lugar estan los grupos con tres o cuatro miembros
representando un 24% y por ultimo, una minoria de dos miembros ocupando un

16%.

El nimero de miembros en la familia guarda relacién en funcién al tipo de
familia sea esta nuclear compuesta por la triada padre, madre, hijo/a en donde el
agotamiento del cuidado debido a la carga de trabajo, tareas domésticas y
cuidados del enfermo es una situacion de riesgo, al no disponer de recursos y

alternativas oportunamente.
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En las familias extensas se tiene la ventaja de compartir la responsabilidad
de manera mas equilibrada en el cuidado, dado que existe la posibilidad de

relevo en el proceso de enfermedad aguda o crénica.

Estos datos son relevante en vista de que se requiere apoyo para cuidar a un

paciente y entre mas miembros hay en una familia, puede darse mayor apoyo o

quizas lo contrario.
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GRAFICO N°6

NIVEL DE INSTRUCCION ACADEMICA DEL CUIDADOR/A- HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

La educacion es un derecho humano basico cuyo respeto esta asociado a la
calidad de vida de todas las personas. Se trata de un mecanismo de formacion
en valores y es ingrediente central para que los individuos puedan desarrollar
todo su potencial, sus capacidades y habilidades, se espera asi que sea el

vehiculo que facilite la movilidad social.

Los datos obtenidos en la investigacion revelaron que el nivel educacional de
los/as cuidadores/as en términos generales es relativamente bajo, que fluctua

entre primaria completa, media, y premedia con un 32%, 36% y un 20%
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respectivamente. Una minoria de 4% no tiene ningun tipo de instruccion formal

aprobado y un 8% asisti6 a la universidad.

Por consiguiente la educacién es importante en toda persona ya que
suplen de manera mas efectiva las carencias del enfermo dependiente, ademas
logran asumir un rol de intermediador valido en el entorno, favoreciendo el

acceso a servicios u otros beneficios en salud.
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GRAFICO N° 7
STATUS LABORAL DEL CUIDADOR ENCUESTADO- HOSPITAL HOGAR DE

LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Un 76% de los entrevistados informé que no labora; un 16 % esta empleado y
el 8% de ellos son jubilados. Por ende estos cuidadores/as se ocupan

exclusivamente de los cuidados del enfermo.

Sin embargo, es relevante mencionar que de esta poblacion desempleada
hay quienes manifestaron que antes realizaban actividades laborales, pero han

tenido que abandonar su trabajo para poder cuidar de su familiar enfermo.
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Es indudable que ante la pérdida de ocupacién relacionada con la
jubilacién, la incapacidad de trabajar y el monto de las jubilaciones, afecta el
ingreso del/la cuidador/a al 60% afectando significativamente la economia
familiar debido a que no cuentan con ingreso permanente y/o suficiente que les

permita sufragar el costo de la vida.
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GRAFICO N° 8
INGRESO PROMEDIO MENSUAL DEL/LA CUIDADORI/A - HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de 1a Esperanza/ Marzo 2011.

La situacion econdmica inserta a la familia dentro de una escala social,
determina en muchas ocasiones la adquisicion de bienes y servicios, y la

capacidad para sufragar gastos necesarios en la manutencién del grupo familiar.

El hecho de tener personas con problemas de salud, establece la necesidad
de adquirir esos bienes y servicios con mayores limitaciones, dado la cantidad

de material que por su situacion amerita.

Esta grafica muestra que los ingresos de mayor concentracion se encuentran
entre B/. 100 a B/. 300 balboas mensual, lo cual contrasta con el costo de la
Canasta Basica Familiar de alimentos, estimada en el 2011 en B/284.42 al mes;

aunado a los gastos inherentes de la enfermedad, lo que puede resultar
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insuficiente para un grupo familiar compuesto de dos o mas miembros con un

enfermo.

El ingreso econémico es fundamental puesto que influye en el nivel de vida y
el acceso a los sistemas de salud y el no contar con el mismo genera entonces
un clima desfavorable para el adecuado y equitativo desarrollo de las

necesidades basicas.
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4.3 Aspectos en torno al diagndstico del paciente.

] GRAFICO N°9
OPINION QUE DIERON LOS CUIDADORES A LA PREGUNTA SOBRE EL
TIEMPO QUE SE LE NOTIFICO LA ENFERMEDAD DISCAPACITANTE DE SU
FAMILIAR- HOSPITAL HOGAR DE LA ESPERANZA

L4118 A25

126 A30

Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Al respecto el 96 % de los/as cuidadores/as opinaron que conocié del
diagnostico de la enfermedad que padece el paciente, entre 18 y 25 afios. Una

minoria del 4% manifest6 que entre 26 a 30 afios.

Esto indica que una vez conocido el diagnéstico, el/la cuidador/a ha
obtenido por un periodo prolongado toda la informacién necesaria respecto al
diagnéstico que padece el enfermo, aumentando el bagaje de experiencia y

conocimientos en cuanto al manejo del paciente.
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Esta trayectoria prolongada de cuidado engloba una gran variedad de
cuidados que pueden generar demandas fisicas, emocionales, sociales o
financieras en el cuidador/a. Ya que para ambos rangos esas demandas han
ocasionado que las y los cuidadores al invertir tanto tiempo con su familiar, en
ocasiones desmejoran su salud y su ritmo metabdlico y el componente
psicolégico se ve afectado y en un 3% fallecen antes que el paciente que
cuidan, porque no se realizan sus controles de salud a tiempo en funcién a que
se dedican al 100% a ellos o no tienen ningun otro apoyo familiar. Otro aspecto
es que el pago a una persona que cuide a una o un paciente, oscila entre los
trescientos a cuatrocientos balboas y los insumos como pampers, gazas u otros
que da la CSS, a veces se agotan y los mismos tienen un precio que la familia
no puede asumir constantemente, mas aun si el paciente presenta ulceras,
incontinencia urinaria u otro diagnoéstico.

En cuanto al aspecto social, un cuidador(a) al dedicarse a su paciente, rompe
paulatinamente interaccion con amistades, las actividades recreativas de tipo
familiar u otras van siendo menos, trayendo consigo que el circulo de relacion
con sus amistades y familiares se va perdiendo, igualmente su desarrollo
profesional, como estudios o proyectos se ven aplazados.

Como vemos el panorama actual nos indica que la familia con pacientes
encamados atraviesa muchos factores internos y externos que pone, en muchos
de los casos, en desventaja, ya que las redes sociales existentes, en ocasiones,
no estan dirigidas a este tipo de pacientes, sobre todo, si estan encamados o

presentan algun tipo de enfermedad mental.
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GRAFICO N° 10

PERSONA CON QUIEN COMPARTEN LOS/AS CUIDADORES/AS EL
DIAGNOSTICO DEL PACIENTE- HOSPITAL HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencién Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

El 80% de los/as cuidadores/as prefiri6 compartir la noticia con otro miembro
de la familia, porque en algunos de los casos,se pudo observar que ellla
cuidador/a temia cudl seria la reaccién de su familiar mas cercano (pareja,

madre, padre) o simplemente no deseaba que éste se preocupara.

No obstante, el 12% que tiene una relacion estable, como parte de la
comunicacién que debe haber entre los conyuges compartié con éste todas las

situaciones o problemas del familiar enfermo para resolverlo en familia.

En su orden, el 4% prefiri6 compartirio con su madre o su padre porque ven
en esta figura un apoyo mas solidario y con mayor experiencia para el trato de
los enfermos en el hogar.
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GRAFICO N° 11
REACCION DE LA PERSONA CON QUIEN EL/LA CUIDADOR/A COMPARTIO

LA NOTICIA DE LA ENFERMEDAD DEL FAMILIAR- HOSPITAL HOGAR DE
LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Cuando un familiar se entera del diagnoéstico de una enfermedad cronica éste
sufre una serie de alteraciones psicologicas y confronta ciertas crisis
emocionales, pues al realizar ciertos ajustes y cambios en la estructura y
funcionamiento del hogar, se evidencia que los familiares no manejan
adecuadamente los diagnésticos de sus familiares y si lo conocen no se han

identificado con las implicaciones de dichas enfermedades.

De manera tal, que al explicarles con detalle a uno de los miembros para
que compartiera la informacioén, reaccionaron un 48% de los encuestados en

funcién de apoyar, el 20% con dolor, otro 20% con miedo probablemente por la
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incertidumbre del qué hacer, un 8% de rechazo y un 4% con indiferencia. A
pesar de las respuestas obtenidas podemos observar que aun persiste el rol de
cuidador/a de los miembros de la familia, en beneficio de los pacientes
atendidos por el Servicio de Atencién Domiciliaria integral (SADI) del Hospital

Hogar de la Esperanza.
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GRAFICO N° 12

CONOCIMIENTO SOBRE LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE- HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria integral (SADI) del
Hospital Hogar dela Esperanza/ Marzo 2011.

Tomando en cuenta el tiempo que tiene el/la cuidador/a de atender al familiar
enfermo se evidencié que, efectivamente, los que tienen mas de dos afios de
cuidar a su familiar, senalaron tener conocimiento sobre la enfermedad del

paciente con respecto a los que tienen menos tiempo.

Esto es corroborable porque el Departamento de Trabajo Social, desarrolla el
cuarto jueves de cada mes el programa de Educacion a Familiares en donde se
le brinda capacitacion continua a los familiares, lo cual contribuye al mejor

manejo, en casa, de la situacién patolégica del enfermo.
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4.4 Factores psicosociales que afectan a los familiares

de pacientes con enfermedades discapacitantes.

GRAFICO N°13

MOTIVO QUE LLEVO AL CUIDADOR/A BRINDAR ATENCION AL FAMILIAR
ENFERMO- HOSPITAL HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencién Domiciliaria Integrai (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Ante la pregunta sobre cual fue el motivo que lo llevo a brindarle la atencién
al enfermo, un 68% respondi6 afecto, toda vez que argumentaban que este
miembro del grupo familiar fue fuente de inspiracion y de apoyo para ellos, o que
por el simple hecho de ser su familiar lo querian y sentian la obligacion de

hacerlo; en su orden un 16% sefiald la responsabilidad de apoyarlos por el sélo
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hecho de ser su familiar; el 12% lo asumia como un compromiso moral, no asi el

4% que lo hacia porque le representaba un salario.

En forma general se observa que un 96% tiene elementos positivos que lo
hacen involucrarse en el cuidado y atencion del enfermo; lo que de manera
concluyente nos indica que persiste hoy en dia, el rol de cuidado y protecciéon
de la familia hacia sus miembros con base en la afectividad existente entre los

familiares.
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GRAFICO N° 14
OPINION DE LOS/AS CUIDADORES SOBRE EL AMBIENTE FAMILIAR

ANTES DE LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE- HOSPITAL HOGAR DE LA
ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Considerando la respuesta previa sobre el ambiente familiar antes de la
enfermedad del paciente, un 72% opiné que era bueno. No obstante, un 28% lo
considerd regular probablemente porque no habian experimentado tener a un
familiar enfermo o estan entrando al proceso de envejecimiento, o ya habia
antecedentes de situaciones no resueltas que estaban limitando la comunicacién

e interaccion en el grupo familiar.
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GRAFICO N° 15
OPINION QUE DIERON LOS/AS CUIDADORES/AS SOBRE EL AMBIENTE

FAMILIAR POSTERIOR A LA ENFERMEDAD DEL FAMILIAR- HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI)
del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011

El ambiente familiar es evaluado para los pacientes del Servicio de Atencién
Domiciliaria Integral de acuerdo a como los familiares asumen la responsabilidad y
el cuidado de cada uno de sus miembros, sin que esto sea motivo de conflictos y
crisis al no poder organizarse en funcion a la atencion de su paciente. De tal
manera que ante la pregunta de como es el ambiente familiar posterior a la
enfermedad del paciente, un 48% indica que bueno mientras que un 24 % lo
considera regulary un 28%, malo.

Igualmente se obtuvieron otros datos que indican por qué después de la
enfermedad del familiar, el ambiente es malo. Resulta que se encontraron
adultos mayores cuidando a adultos mayores, sin familiares de apoyo, un sélo
cuidador (hijo o hija) que no tiene apoyo de sus hermanos o hermanas o adulta/o
mayor que no tuvo hijos(as) y que no tiene ninguna red familiar y una amiga(o) o

allegada (0) que se hace cargo del paciente.
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GRAFICO N°16

CAMBIOS EN EL ESTILO DE VIDA DE LOS CUIDADORES/AS AL PRESTAR
LA AYUDA AL ENFERMO- HOSPITAL HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencién Domiciliaria Integral (SADI) del Hospital
Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Al analizar la variable estilo de vida versus enfermedad de un familiar
encontramos que 44% de los/as cuidadores/as se vio afectado en su economia,
toda vez que dichos pacientes tienen requerimientos especiales, tales como:
pafales desechables, insumos gazas, parches de fucidin, u otros, palillos de
algodoén, cremas para humectar la piel, agua oxigenada, entre otras; transporte
(considerando que para atencién especializada deben acudir al Complejo
Hospitalario y el costo se hace excesivo (40.00) ida y vuelta; alimentacion especial
como: Férmulas de sustituto alimenticio (Ensure, Enterex, Proteinec); vegetales y

frutas, lo cual altera el presupuesto familiar.
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Igualmente un 28% de las encuestados/as manifestd que les afectd la distraccion
y recreacion ya que los pacientes al ser totalmente dependientes, tienen que
rotarse para cuidar a su familiar enfermo y, por ende, no hay espacio para
compartir como familia sobre todo en hogares donde en un 10% de la totalidad de
los pacientes en el Servicio de Atencién Domiciliaria Integral son el padre o la
madre de familia encamados y un 65% son adultos mayores que sélo uno de sus
hijos/as se hace cargo de ellos limitando asi las actividades recreativas en familia
y un 28% se vio afectado en el estado de animo al desconocer cédmo cuidar a su

paciente y lidiar con los cambios producto de su enfermedad.

124



GRAFICO N° 17

CAMBIOS FAMILIARESY PERSONALES EXPERIMENTADOS POR LOS
CUIDADORES AL PRESTAR AYUDA A SU FAMILIAR ENFERMO- HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Al preguntar si han surgido cambios en la familia o a nivel personal al cuidar a
su familiar enfermo el 52% indicé que se ha descuidado en su estado de animo y

sus aspiraciones y metas personales.

Ademas se evidencia descuido en su apariencia fisica, no asi el 68% que
indica que mas que cambios personales la afectacion estd mas a nivel de la
relaciones familiares, al no haber acuerdos y negociaciones en los cuidados y
atenciones que debe recibir el paciente, toda vez que un 15% del total de estos
pacientes han dirimido sus conflictos a nivel legal al no haber acuerdos entre sus

familiares.
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GRAFICO N° 18
COMPORTAMIENTO QUE EXPERIMENTA EL CUIDADOR FRENTE A LA

RESPONSABILIDAD DE CUIDAR AL PACIENTE- HOSPITAL HOGAR DE LA
ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI) del
Hospital Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

El 100% de los/as encuestados/as sefaldé que ha presentado alteraciones en

su comportamiento en algun momento.

En su orden tenemos que el 44% de los/as cuidadores/as manifesté rechazo
frente a la responsabilidad de cuidar porque es evidente que en nuestro pais, no
se ha educado a la poblacion, desde la familia, sobre como cuidar a nuestros

enfermos, sino que se ha vendido como un problema, que conlleva un gasto
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que trae grandes retos para los Sistemas de Salud, el cual invierte dinero en
pacientes hospitalizados que pueden ser cuidados en casa. Esta situacion es la

que se vive en el Hospital Hogar de la Esperanza.

El 36% manifestd, cansancio porque regularmente a pesar de que puedan
existir otros familiares encontramos que sélo en uno recae la responsabilidad de
cuidar y, por ende, surge el concepto de cuidador/a quemado/a (que no se
recrea, no tiene dias libres, no atiende su salud y es candidato a ser también un

dependiente de cuidados de terceras personas.

Un 16% dio otras respuestas como: compromiso moral, porque ese era su
familiar y debia cuidarlo y también porque la ley lo habia obligado. Esto ultimo,
ha ocasionado que involuntariamente o conscientemente se dé el maltrato hacia

el Adulto Mayor enfermo.
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GRAFICO N° 19.

TIEMPO QUE TIENE SU FAMILIAR DE SER DEPENDIENTE- HOSPITAL
HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atenciéon Domiciliaria Integral (SADI) del Hospital
Hogar de la Esperanza/ Marzo 2011.

Observamos que el 40% de los/as cuidadores/as han dedicado entre 5 y 10
afos al cuidado del enfermo,

mientras que el 20% tiene mas de 10 anos
desempefiandose como Cuidador/a.

Como Trabajadora Social podemos sefalar que el cuidar enfermos es una

tarea con una doble vertiente, en la que el cuidador/a debe conocer las

necesidades de la persona receptora del cuidado y después cdmo satisfacerlas.
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GRAFICO N° 20

ORIENTACION PROFESIONAL RECIBIDA POR PARTE DEL CUIDADORI/A-
HOSPITAL HOGAR DE LA ESPERANZA
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Fuente: Encuesta aplicada a 25 cuidadores/as del Servicio de Atencién Domiciliaria Integral (SADI) del Hospital
Hogar de la Esperanza/Marzo 2011.

Es evidente que el 24% van a obtener mayor orientacién profesional del
medico y la enfermera del Servicio de Atencion Domiciliaria Integral (SADI),

toda vez que ellos estan inmersos en la captacion primaria de los pacientes
encamados.

En su orden, el 16%

es orientado por otros profesionales tales como

Trabajadora Social, Fisioterapeuta, entre otros.

Captado el paciente el
procedimiento indica que dependiendo de la situacién en que se encuentre se

refiere a los profesionales que forman parte del equipo del SADI.
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El 36% restante no recibi6é orientacion probablemente porque ya el paciente
venia de otro programa SADI ubicado en ofras instalaciones de la Caja de
Seguro Social y los familiares cuidadores/as no requerian mayor informacién

sobre los procesos y procedimientos de SADI.
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4.5 PROPUESTA DE INTERVENCION

4.51 AUTO AYUDA PARA CUIDADORES/AS

La sociedad en la que vivimos, genera  un tipo de vida que conlieva
situaciones de tensidbn y ansiedad, al tener que enfrentar una vida laboral,
mantener relaciones sociales, cuidar y atender la vida familiar, tener tiempo
para el ocio y tiempo libre, ademas, mantenernos en las mejores condiciones

fisicas y psiquicas.

Cuando en toda esta forma de vida, incluimos el diagnéstico de determinada
enfermedad en uno de nuestros seres queridos, se produce una tormenta en la
cual, ademas de los anteriores ingredientes mencionados, debemos afadir los
sentimientos enfrentados, el tiempo de atencidén a la persona enferma y toda la

dificil relacién familiar y social que rodea el proceso de la enfermedad.

Nuestra propuesta de intervencion esta encaminada a lograr la creacion
de un programa de auto ayuda con el fin de promover el fortalecimiento familiar
de los/as cuidadores/as de pacientes con enfermedades discapacitantes, la
cual podra constituirse en una respuesta efectiva para este grupo poblacional
que requiere apoyo y ayuda, con el fin de evitar 0 minimizar el desgaste que

conlleva el rol de ser cuidador/a.
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Esta propuesta sera presentada al Director Médico, familiares, cuidadores/as
y profesionales técnicos en salud, con miras a que se empoderen y se sientan
parte del mismo, considerando que el grupo de auto ayuda permite a los/as
cuidadores/as compartir sentimientos y experiencias propias, con respecto a la

enfermedad.

Ademas pretende fomentar actitudes que potencian la autonomia y la
autoestima, convirtiéndose en un espacio de reflexion y de intercambio con
otros/as cuidadores/as lo cual les permita sobrellevar correctamente Ila
enfermedad, asi como tomar conciencia de sus propia actitudes y limitaciones
con respecto a la misma.

Los objetivos de este programa, entre otros, son:

e Mejorar la calidad de vida de los/as cuidadores/as,

e Potenciar las relaciones sociales,

e Combatir la soledad,

e Mejorar la autoestima,

e Interpretacion de la realidad de forma mas positiva,

e Mejorar el estado de animo y la ansiedad.

Por otra parte, se contempla la realizacion de sesiones de terapia individual
para ofrecer al cuidador/a, mecanismos para que puedan canalizar y manejar

sus emociones, tratar conflictos previniendo alteraciones psicoldgicas y las ya
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existentes. Para la efectividad del programa se utilizara un Modelo

Promocional, cuyas caracteristicas serian las siguientes:

Modelo de Autoayuda dirigido a los/as cuidadores/as de pacientes con

enfermedades discapacitantes.

4.5.2. Descripcion del Sujeto:

Los cuidadores/as de pacientes adscritos al Servicio de Atencion Domiciliaria
Integral (SADI) del Hospital Hogar de la Esperanza, por lo general, presentan
episodios de desgaste fisico que puede ser transitorio o permanente; en la
mayoria de los casos describen su estado como derribado, socavado en su
potencialidad, debilitada su base de sustentacién afectiva, desplazado su eje de

accién usual, aunado a los problemas econémicos.

Las familias atendidas en esta unidad ejecutora estan representadas por

hombres y mujeres en edad adulta, asegurados, beneficiarios, pensionados, o

no asegurado ante la Caja de Seguro Social.
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4.6 DESARROLLO DEL MODELO

4.6.1 EL PROBLEMA

Cuando se analiza el perfil de los/as cuidadores/as de personas mayores, y
estos/as no estan atendidos por servicios o programas, los datos indican lo
siguiente:

e La familia cercana (cényuge e hijos) realiza el 72% de los cuidados.

e Otras personas cercanas (familiares, parientes, amistades) asumen el

28% de la responsabilidad de atencién.

e El| cuidador/a de una persona mayor dependiente, se convierte
culturalmente en una obligacion familiar, incluso en términos morales, que
afecta considerablemente el rol femenino, hecho que provoca situaciones

de desigualdad.

Los cuidados a las personas dependientes recaen mayoritariamente en los
familiares préximos. Sin embargo, hay importantes diferencias en funcion del
sexo, los hombres reciben ayuda, sobre todo, de su cényuge y de las hijas,
mientras que a las mujeres dependientes son las hijas las que le prestan el
mayor apoyo. Ello indica que la carga en la atencién a la dependencia recae
fundamentalmente en la mujer, por lo que serian necesarios servicios de respiro

para los familiares y de apoyo a los/as cuidadores/as.
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La poblacién, en general, no es consciente de la existencia de un sisteme
informal de cuidados, que sélo se hace evidente cuando no existe la posibilidad

de “cuidar”, por parte de los familiares.

Algunos de los problemas derivados de la sobrecarga asumida por las personas
que realizan las tareas de cuidados y atencion de salud de personas mayores en
el sistema informal son:

Aumento del estrés y el consiguiente deterioro de calidad de vida del cuidador,
con consecuencias sobre la demanda de servicios sanitarios.

Disminucion de expectativas de desarrollo personal y profesional del cuidador,
que deriva en problemas de salud especificos.

Disminuciéon del cuidado de la propia salud del cuidador, sobre todo en aspectos
relativos a estilos de vida saludables y prevencion de enfermedad.
Repercusiones negativas sobre la atencion a la salud en el resto de personas,
es decir, si no cuidamos al cuidador (en una gran mayoria de casos, mujer y
ama de casa), el resto de los miembros de la familia que conviven con el/la
cuidador/a sufriran las consecuencias.

Repercusiones negativas de esta situacion de carga en el cuidado de los propios

beneficiarios de esta atencion, generando situaciones de maltrato y negligencia.

Las familias que tienen integrantes con determinada enfermedad
discapacitante atraviesan una crisis movilizada a partir del momento de la

sospecha y posterior confirmacion del diagnéstico.

135

PANAMA



Para Carlos Eroles (1999) la discapacidad de un miembro de la familia
puede desajustar severamente a un grupo familiar, dificultando total o
parcialmente el desarrollo de su proyecto de vida. Se trata de un tipo de crisis
familiar definida como estado de profundizacién de la tension y del conflicto que
altera individuos y familias en momentos vitales, lo que, indica existencia del
conflicto (Quintero, 2007, p41). Especificamente se trata de una crisis familiar
de desvalimiento circunstancial o accidental por su caracter urgente, inesperado

e imprevisto.

Enfrentar esta crisis para la familia representa, tanto la oportunidad de
crecimiento, madurez y fortalecimiento, como el peligro de trastorno o

desviaciones en alguno de sus miembros o nivel vincular.

Cada familia es unica, singular y procesara esta crisis de diferentes modos,
variando la intensidad y capacidad de superacién. Algunas familias logran
reacomodarse y avanzar en su proyecto de vida, mientras que otras quedan

detenidas en el camino.

Las reacciones de cada familia, independiente de la causa, el tipo de
discapacidad y del momento en que se suscite, asi como el tipo de familia y
caracteristicas de sus miembros/as, tienen niveles de similitud y se considera
que la mayoria que atraviesan por un proceso de duelo en el que se aprecian las

siguientes etapas:
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Conmocidén: Esta primera etapa de shock inicial en las familias se
caracteriza por sentimientos de dolor, culpa, vergiienza, autocompasion,
miedo, sentimientos de que la vida se acaba, se experimenta angustia.
También es probable que tengan sentimientos de rabia hacia las familias

que tienen miembros sin necesidades especiales.

Negacion: Etapa de rechazo del diagnéstico, lo refutan, buscan otros
profesionales que atiendan al paciente, con la esperanza de que el

diagnéstico cambie.

Tristeza: La familia experimenta sentimientos de desolacion, ira,
aislamiento, dificultad para sentir carino hacia ellla individuo/a con
discapacidad. Ademas, pueden atenderlo/a con sentimientos de culpa o

por compromiso.

Aceptacion: Cuando la familia acepta el diagnéstico de discapacidad se

liberan los sentimientos de culpa.

Reorganizacion: La familia se reacomoda o reorganiza en torno a las

necesidades de la persona con discapacidad.
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Es importante considerar que estas reacciones son normales, forman parte
de un proceso de asimilacion para enfrentar sin criticas, prejuicios y con mucho

apoyo emocional de los seres queridos y atencion profesional de salud.

4.6.2 FUNDAMENTOS TEORICOS:

Para el desarrollo de este modelo es viable utilizar la teoria constructivista ya
que ésta tiene relacion estrecha con la persona, en los aspectos cognitivos,
sociales y afectivos del comportamiento, no es un mero producto del ambiente ni
un simple resultado de sus disposiciones internas, sino una construccion propia
que se va produciendo dia a dia como resultado de la interaccion de factores.
Esta construccién se realiza cotidianamente y en casi todos los contextos de la
vida. Todo aprendizaje constructivo supone una construccién que se realiza a
través de un proceso mental, que conlleva a la adquisicion de un conocimiento
nuevo.

En la practica, esta concepcion social del constructivismo se aplica en el

trabajo cooperativo, pero es necesario tener muy claro los siguientes pasos:

« Especificar objetivos del programa.
« Decidir el tamano del grupo.

e Seleccionar las familias.

e Preparar o acondicionar el local.

o Planear los ejes tematicos del programa.
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Los talleres propuestos serian los siguientes:

Autoestima, Mdsico- terapia, Relajaciéon, Entrenamiento en comunicacion,

Emociones positivas, Aceptacion, entre otros.

o
%

o,
24

4.6.3. METAS:

Que los/as cuidadores/as seleccionados/as participen de manera activa y

participativa en las reuniones.

Que los/as cuidadores/as reconozcan la importancia de organizarse en

las tareas de cuidado.

Que los/as cuidadores/as descubran sentimientos y necesidades propias

que han sido ignorados al enfocar la atencion al receptor/a de cuidado.
Que las familias participen exponiendo sus experiencias y sugerencias.

Que al finalizar el programa, las familias formen una pequefia comunidad

terapéutica.

4.6.4 INTERVENCION PROFESIONAL

La intervencion conlleva una actividad o accién profesional, para cumplir
una funciéon o lograr los objetivos en el marco de la atencion del

Trabajador Social.

139



4.6.4.1 Destrezas

Para un buen funcionamiento del grupo, el trabajador social debe desarrollar
diversas destrezas para que se dé un adecuado funcionamiento del mismo.
Exponer su punto de vista sin restricciones. EIl coordinador sélo intervendra si
hay que distribuir la palabra entre varios que deseen hablar a la vez, para

lograr una atmésfera propicia para la participacion.

Para el buen funcionamiento del grupo es necesaria la seleccion y
adiestramiento en la organizacion, requiriendo de importantes niveles de
responsabilidad, en cuanto a las tareas especificas que se van a desarrollar.

Es importante que el coordinador lleve un registro de las ideas y logros que se

obtienen del grupo.

4.6.4.2 Técnicas para utilizar

“‘Actividad fundamentada en conocimientos cientificos. Es por tanto “saber
hacer”, es decir, un hacer sabiendo qué y por qué se hace. En este sentido se
relaciona con procedimientos y también con métodos, por su fundamentacién
cientifica.” (Rodriguez Diéguez, 1994).

Como es bien sabido, las técnicas son un conjunto de procedimientos,
recursos, y medios puestos en practica por el Trabajador Social con el fin de
obtener determinados resultados. Esta metodologia de trabajo es un

instrumento o mecanismo para poner en practica los objetivos propuestos.
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Para realizar este programa es necesario considerar los procedimientos de
programaciébn que requieren una secuencia de las etapas, desarrollar y
estructurar mecanismos de acciéon y métodos de trabajo, consistentes en 4

pasos fundamentales:
Consideramos que las técnicas que se utilizaran en el desarrollo de este
programa facilitan la ayuda y son utiles para aliviar el factor precipitante que

causa la situacion - problema (objeto de atencion).

o La técnica de la escultura: Esta técnica permite a cada miembro

revelarse a los demas, e inclusive a si mismo, sus percepciones, en torno
a la interaccion familiar. El propésito de esta técnica es que la persona
pueda expresarse sin angustia, lo cual se refleja con frecuencia al

verbalizar las percepciones y sentimientos.

e La técnica de confrontacion: Esta técnica facilita el proceso terapéutico,

pues sefiala a la persona patrones estereotipados de su conducta,
actitudes o sentimientos de la cual tiene que hacerse consciente hasta
qgue pueda tolerarlos para que mejore su funcionamiento. Mediante esta
técnica la persona puede percibirse a si mismo y su relacion con las

personas, también permite el logro de sus metas.
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e Técnica _de Coachin_: Esta técnica consiste en un  procesc

conversacional orientado al aprendizaje que, interviniendo sobre
los quiebres de una persona, la ayuda a superar brechas de
efectividad. Esta técnica puede realizarse de manera grupal o

individual, con esta técnica se establece un contrato de trabajo hacia el

establecimiento de las metas deseadas.

Los talleres propuestos en este programa estan centrados en ella
cuidador/a, en el manejo de las emociones, en el esfuerzo y modificacion de
actitudes y conductas dirigidas al auto cuidado, son una herramienta de

autoayuda en la atencién individual y familiar de estas personas.
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CONCLUSIONES



CONCLUSIONES

Del analisis e interpretacién de los datos obtenidos se extraen las siguientes

conclusiones:

Se entiende por enfermedad discapacitante la situacion nosolégica, tanto
del orden psiquico como somatico, que origina un declive en las
capacidades del individuo, afectando el uso pleno de sus facultades
fisicas o mentales, requiriendo de una ayuda adicional para la realizacion

de sus actividades.

El 52% de las personas cuidadas, sujetos del estudio, corresponden al

sexo femenino.

En nuestro estudio se observd que la mujer sigue siendo la destinada al

rol de cuidadora. En este caso representado por un 88%.

La mayoria de los/as cuidadores/as se encuentra en el rango de edad

comprendida entre 66 y mas. Representado en un 44%.

El nivel de instruccién de los/as cuidadores/as es relativamente bajo, pues
fluctia entre instruccion primaria, media y premedia en un 32%, 36% y

20%, respectivamente.
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El ingreso de mayor concentracién se enmarc6é en el rango de B/. 100 a
B/. 300 dolares lo que puede resultar insuficiente para satisfacer las
necesidades basicas para un grupo familiar compuesto de dos o mas

miembros.

El ingreso familiar se vio cimentado en un 24% como aporte propio del
cuidador/a, ya que cuatro de estos son empleados y 2 son jubilados. El
76% del ingreso de los/as encuestados proviene de otro miembro de la

familia que no es del cuidador/a.

El 76% de los/as cuidadores/as no labora. Sin embargo, dos de ellos son

jubilados.

Los/as cuidadores/as encuestados/as asumieron la responsabilidad de
cuidar por afecto en un 68%, seguido por responsabilidad en un 16%, por
compromiso moral con un 12%, una minoria con un 4%, asumia el rol

porque le representaba un salario.

Previo a la enfermedad el 72% mantenia un ambiente bueno. Posterior a

la enfermedad el familiar se mantenia igual en un 48% lo que demuestra

que el 24% de los/as encuestados/as cambid su ambiente.
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¢ Los cambios en los roles y de posicidn: cuando un miembro de la familia
adquiere determinada enfermedad, ello obliga a que los otros miembros
cambien el rol y la posicidbn que antes ocuparon en la organizacion
familiar. Este cambio puede provocar desadaptacion, desorganizacion,

conflictos e inestabilidad.

e En cuanto a los cambios en el estilo de vida un 44% tuvo cambios
economicos, un 28% presentd reduccion en el tiempo para distraccion o
diversion y el 28 % restante manifestd sentir cambios de animo como

tension, angustia, etc.

¢ Nos encontramos ante una poblacion de cuidadores/as aduita mayor que

de no prestarle la debida atencién, seran los proximos que necesitaran

ser cuidados.
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RECOMENDACIONES

1. Se reconoce, a nivel de organizaciones internacionales como la OPS, la
importancia de la familia para el cuidado de su familiar con problemas de salud,
por lo que se eleva esta recomendacion a las instancias correspondientes la
formulacion de programas de respaldo a las familias en su funcién de

prestadoras de servicios.

2. Una de las politicas que debe promoverse para mejorar el bienestar de
los/as cuidadores/as, es su participacion en la vida social y econémica del ‘pais,
ya sea a través de actitudes de capacitacion, a fin de convertirlos en agentes de
cambio; en la planificacion y organizacion de actividades para mejorar la calidad
de vida de éstos/as. La participacién del cuidador en la sociedad debe estar

determinada por su capacidad para lievar a cabo esta ardua tarea.
3. Es necesario fortalecer los recursos humanos con los que cuenta el sector
salud, con el fin de mejorar y ampliar la cobertura de calidad de atencion para

las personas de edad avanzada cuyo numero va en aumento.

4.  Fortalecer la capacidad de las amistades, vecinos y otras posibles fuentes

de apoyo en la comunidad para proporcionar un mejor apoyo.
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5. Promover la conformacién de una Red de cuidadores/as de pacientes con

enfermedades discapacitantes a nivel de la comunidad.

6. El Estado debe generar mecanismos que propicien una mayor participacion
mediante politicas sociales y legislaciones que promuevan espacios facilitadores

para los/as cuidadores/as.

7.  En el transcurso de la investigacion, no se encontraron datos que hicieron
referencia a la cantidad o la poblacién total de personas que se dedican al
cuidado de personas en situacion de discapacidad de forma informal, por lo
tanto seria muy bueno que se llevara a cabo una investigaciéon de tipo
cuantitativo para describir a este grupo de poblacion indicando la cantidad de
personas que asumen este rol informalmente y que a raiz de esta situacion su

salud se ha visto deteriorada.

9. Considerando que la experiencia de cuidar a una persona con determinada
enfermedad resulta simple y rutinaria, o extremadamente compleja, en especial
cuando no se cuenta con el conocimiento y la habilidad necesaria para cuidar en
casa, se propone la creacion de un programa de auto ayuda que genere
espacios donde los cuidadores puedan dedicar tiempo para recrearse y hacer
labores diferentes, mientras otras personas, sean familiares o cuidadores
especializados se encarguen de brindar cuidado a la persona que lo requiere.

Crear programas educativos donde el cuidador y su familia reciban informacion y
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formacién para brindar cuidados de manera mas segura y acertada; estos
programas deberian ser ofrecidos por profesionales, teniendo presente las
necesidades de cada cuidador, asumiendo las caracteristicas del cuidado que

deben brindar y de la persona a quien se los brindan.

Estos programas podrian ser el puente que se construya entre profesionales,
cuidadores y familiares, para detectar a tiempo otras necesidades que pueden
surgir a partir de la labor ofrecida y de esta forma mejorar la calidad de vida de

quienes brindan cuidado y aquéllos que lo reciben.

Llevar a cabo la realizacién de seminarios y conferencias sobre motivacion
personal, importancia del auto cuidado, dirigidas a cuidadores y familiares para
resaltar la importancia de estos aspectos en la vida de un cuidador y de esta

forma promover que la familia cree espacios para cuidar de su cuidador.

Abrir y concertar espacios donde los cuidadores puedan reunirse entre si y
hacer de sus experiencias de cuidado una historia que contar, esto con el fin de
que ellos tengan la oportunidad de ver en otras historias la magnitud del cuidado
y la posibilidad de aprender de otros, tomando la riqueza de sus experiencias y
de esta forma seguir adelante con su labor entendiendo que no son los unicos

que pasan por estas situaciones.
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DIAGRAMA DE FLUJO
S.A.D.IL.

CA.L
C.H.M.
CASO REFERIDO POLICLINICA
H.H.E
FAMILIAR EQUIPO DEL S.A.D.I.

ALTA CONTROL PERIODICO REFERENCIA

Fuente: Informacisn Proporcionada por el Servicio de Atencién Domiciliaria Integral (SADI) del Hospital Hogar de la Esperanza. (2,008).



UNIVERDSIDAD DE PANAMA
FACULTAD DE ADMINISTRACION PUBLICA

MAESTRIA EN POLITICA SOCIAL, PROMOCION E
INTERVENCION FAMILIAR

Encuesta dirigida a familias de pacientes admitidos en el Servicio de
Atencion Domiciliaria Integral (SADI) en el Hospital Hogar de la
Esperanza.

OBJETIVO:

La presente encuesta lleva como objetivo, recaudar informacion para

detectar los efectos que producen las enfermedades discapacitantes del

adulto mayor en la familia y el cuidador/a.

Le agradecemos de antemano, su cooperacion que sabemos sera de gran
utilidad para nuestro estudio.

INDICACIONES:

1. Conteste con un gancho

2. Escoja una alternativa

3. En las preguntas abiertas contestar en forma breve
4. Se podra llenar a lapiz

5. La informacién suministrada es de tipo confidencial.
6. Debe contestar lo mas honestamente posible.-



ENCUESTA N°

FECHA:

1. Caracteristicas Generales de los/as Adultos Mayores

Cuidados.
Edad

/ /18 a 25 afios

/ /26 a45 afios SEXO
/___ /46 a 65 afios Masculino / /
/ /66y mas Femenino / /

3. Diagnostico Médico

11. Caracteristicas de los/as cuidadores/as de pacientes
Adscritos al Servicio de Atencién Domiciliaria Integral

(SADI)

Edad

/ /18 a25 afios
/126 a45 afios 5. SEXO

/ /46 a6S5 afios Masculino / /

/ /66y mas Femenino / /



. Cuail es su parentesco con el paciente?

/ /Padre / /Madre / /Esposa / /Esposo /__/
Abuelo

/___/Abuela / _/Hermano/__/Hermana/ /Otro

Especifique

,Cuantos miembros hay en su familia?

/" /2 miembros

/ /3 miembros

/ /4 miembros

/S5 ymaés.

¢ Cual es su Nivel de Instruccion Escolar?

/ /Primaria /__/Primer Ciclo / __/Secundaria

/__/  Universitaria /___/Vocacional / / Otra
Especifique

¢ Cual es su Status Laboral?
/ / Empleado

/___/Desempleado



JCuanto es el ingreso familiar mensual?

/___/ B/.100.00

/ /B/. 101.00 - 200.00

/___/ B/.201.00 - 300.00

/ /B/.301.00 - 400.00

/__/B/.401.00 - 501.00

/___/B/.501 y mas

III. ASPECTOS EN TORNO AL DIAGNOSTICO DEL
PACIENTE

(Cuanto tiempo tiene que se le notificé la enfermedad discapacitante de
su familiar?

(Con quien compartié usted, el diagndstico del paciente?
Madre/ / Padre / _/ Pareja / /

Amigo / / Otro familiar/ _ /

Especifique

Cual fue la reaccion de esta persona:

Miedo / / Rechazo /__/ Indiferencia / /

Apoyo / / Dolor //  Recriminacién / _/

Ira /o Negacion /  /  Otros /_

(Conoce usted realmente la enfermedad del paciente?

Si /__/ No /]
Explique




IV. FACTORES PSICO SOCIALES QUE AFECTAN A LOS
FAMILIARES DE PACIENTES CON ENFERMEDADES
DISCAPACITANTES:

El motivo que lo lleva a usted a asumir la responsabilidad de cuidar al
paciente es:

/___/ por afecto

/__/ por responsabilidad
/___/ por salario o pago
/| por compromiso moral

/ |/ otros

Especifique

({Como describe usted su ambiente familiar a partir de la enfermedad del
paciente?

(Como era antes su entorno familiar posterior de conocer la enfermedad
del paciente?

El cuidar al paciente lo ha llevado a cambiar su estilo de vida:
/| econOémicamente

/ / distraccion o diversion

/ / estado de animo



El tener la responsabilidad de cuidar al paciente ha experimentado
alteraciones en su comportamiento tales como:

/] verglienza /___/ irritabilidad
/___/ frustracion /___/ cansancio
/___/ hostilidad / /| rechazo
/__/ culpabilidad /| confusién

/ / minusvalia

Que tiempo tiene su familiar de ser dependiente?

0-5 afios/ / // 5-10afios / /masde 11 afios

(Recibi6 usted orientacion sobre el cuidado del paciente?

Si /[ No /__/ Porqué

Si su respuesta es afirmativa. La orientacion que recibié fue brindada
por:

/___/ médico /| enfermera / / otro personal de salud.

GRACIAS
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