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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO Y AUTOCUIDADO EN CUIDADORES
INFORMALES DE ADULTOS MAYORES POSTRADOS



RESUMEN

La presente investigacion se ha encargado de estudiar las estrategias de afrontamiento y
estrategias de autocuidado en cuidadores informales de adultos mayores postrados. Para
este fin, se ha realizado una revision teodrica que toma conceptos de distintos autores en
torno a la tematica. En cuanto a la metodologia, la investigacion se enmarca bajo la
perspectiva cualitativa, realizandose a través del enfoque etnografico. Para lograr
responder a la pregunta de investigacion se emplearon entrevistas individuales junto a la
Escala de medicion de Sobrecarga del cuidador - Test de Zarit, las cuales ofrecieron
informacion que se ha interpretado en torno a categorias emergentes y posteriores
resultados tales como la presencia de sobrecarga, la cual se evidencié en la totalidad de
los entrevistados situandose en el rango de sobrecarga intensa. Asimismo, las
motivaciones asociadas al cuidado y conductas que se llevan a cabo como estrategias de
afrontamiento se encontraron mayoritariamente ligadas al &rea afectiva de los cuidadores,
en tanto, dentro de los estilos de afrontamiento existe una prevalencia hacia aquellos de
caracter evitativos o disfuncionales, lo que de esta manera explicaria la baja presencia de

medidas preventivas de autocuidado en la muestra de cuidadores informales

Palabras clave: cuidadores informales, carga psicosocial, estrategias de afrontamiento,

estrategias de autocuidado
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1. INTRODUCCION

El presente documento corresponde a una Tesis de pregrado para optar al grado de
Licenciado en Psicologia de la Universidad Catélica Silva Henriquez, afio 2017. El
proposito de esta investigacion consiste en abordar las teméticas correspondientes a las
estrategias de afrontamiento y autocuidado en cuidadores informales de adultos mayores

postrados.

El fendmeno de los cuidados informales guarda estrecha relacion con el eventual y
progresivo envejecimiento de la poblacion chilena y las condiciones de diversa indole -
tales como: bioldgicas, econdmicas y socioculturales- en las cuales se produce este
proceso. En ese sentido, cabe mencionar que en el afio 2005, el Instituto Nacional de
Estadisticas (INE), informd6, mediante un estudio estadistico, sobre los cambios
demogréaficos a los que se enfrenta Chile, haciendo énfasis en que la transicion trajo
consigo un aumento de la esperanza de vida, llegando a ser de 75,5 afios para el hombre
y 81,5 en mujeres. De esta manera, se hace necesario mencionar que una longevidad mas
extensa no implica solamente el hecho de una mayor prevalencia de enfermedades
cronicas y degenerativas, sino que implica también un mayor predominio de diferentes
grados de dependencia y limitaciones funcionales que afectan, de una u otra manera, en
el proceso de un envejecimiento activo al intervenir en la independencia y autonomia en
el diario vivir de los adultos mayores, como lo son las actividades instrumentales de la
vida diaria y las actividades basicas de la vida diaria. A partir de la existencia de un alto
grado de dependencia, tal como lo es la situacion de postracion en el contexto del adulto
mayor, emerge la necesidad de contar con un otro para la satisfaccion de sus necesidades

de la vida cotidiana.

El cuidador principal, quien por lo general corresponde a un miembro de la familia directa
del adulto mayor, suele ser quien finalmente se hace responsable a cabalidad de satisfacer

las necesidades ya mencionadas.



Al revisar diversos estudios en torno a las problemaéticas propias del cuidado informal, es
posible evidenciar de manera clara las consecuencias -mayoritariamente negativas, como
la sobrecarga- que tiene el ejercer las labores de cuidado para la vida y percepcion del
individuo cuidador. Sin embargo, las motivaciones de este estudio, se encuentran
relacionadas con conocer de la voz de los propios cuidadores y a través de sus vivencias,
las maneras y recursos con los que cuentan para hacer frente a las consecuencias negativas

ya mencionadas.

De esta manera, la investigacion pretende estudiar a los cuidadores informales de adultos
mayores postrados desde una perspectiva cualitativa, buscando ampliar y contribuir con
conocimientos nuevos en funcién a una mirada diferente a las ya estudiadas en este tema
en particular. Para esto, se abordardn diversos conceptos asociados a sobrecarga,

afrontamiento, autocuidado y cuidado de si mismo.



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La siguiente investigacion pretende abordar las diferentes estrategias de afrontamiento y
autocuidado que se puedan presentar como respuesta ante la presencia de un evento
estresor situado en el escenario especifico de cuidados informales a un adulto mayor
postrado. La serie de estrategias o herramientas se comprenden como aquellas actitudes
propias de los sujetos con un caracter de intencionalidad (Prado, 2014), dentro de las
cuales se presentan el intento por solucionar el problema, evitarlo o postergarlo, surgiendo
ante una necesidad en particular, entendida como la sobrecarga que se desprende de los
cuidados y preferentemente se dirigen a mantener o alcanzar un estado de bienestar

personal.

Considerando el contexto en el cual se enmarcan dichas estrategias, resulta importante
comprender las concepciones y el desarrollo previo respecto a la tematica a abordar desde
el propio lugar de los individuos que se desenvuelven como cuidadores informales. Se
comprende como estrategias de afrontamiento, las medidas que se utilizarian con el
objetivo de aminorar en algln grado las consecuencias de las situaciones que genera la
carga psicosocial. Situaciones que, a su vez, serian prevenidas mediante la ejecucion de

acciones y estrategias de autocuidado.

El problema especifico que motiva el estudio de esta temética, comprende los distintos
elementos expuestos y la relacion que se configura entre ellos, se contemplan como
componentes de la problematica aquellos factores que surgen a partir de la constitucién
del cuidador informal, la carga psicosocial que se desprende producto de la informalidad
en el cuidado y lo que esta produce en el individuo (Espinoza, 2012). A su vez y como
elemento primordial, emergen las acciones que se llevan a cabo con motivo de enfrentar
la carga y la capacidad de agencia de autocuidado dirigidas a una prevencion del malestar.
Ambas orientadas al mantenimiento del bienestar personal y funcionamiento éptimo del

individuo que ejerce las labores de cuidado.



En torno al envejecimiento de la poblacion, se hace necesario entender que el grupo etario
de adultos mayores va en un constante y progresivo aumento; en esta etapa del ciclo vital
se considera como una de aquellas en donde se encuentran mas diferencias entre un
individuo y otro. Por ello, se establece como un periodo de desarrollo heterogéneo, lo que
explica las diversas condiciones en las que los sujetos llegan a esta etapa de la vida (OMS,
2015).

Una parte significativa de este grupo, son los adultos mayores en situacion de dependencia
severa, y que, a raiz de esta situacion, necesitan de la asistencia constante de un otro para
poder ejecutar actividades cotidianas o basicas. Por esta razon, tal condicion trae consigo
maultiples cambios tanto para quien se encuentra afectado de manera directa (el adulto
mayor postrado), como también para quienes forman parte del circulo méas cercano y
sobre todo para quien asume las responsabilidades relativas a la satisfaccion de
necesidades basicas del individuo.

En este sentido, la probleméatica emerge en cuanto las posibilidades de asistencia se limitan
al sistema familiar, ya sea por razones: econémicas, culturales o institucionales. Muchos
de los cuidados a personas mayores terminan realizandose en el ambito de lo privado,
debido a que estos factores no satisfacen las necesidades emergentes al tema, el cual se

considera que va en comun aumento junto al envejecimiento de la poblacién.

Como consecuencia de la condicion a la que se enfrenta el adulto mayor postrado, emerge
la figura del cuidador informal. El cuidador informal es quien asume mayoritariamente
las responsabilidades relativas al cuidado del adulto mayor postrado, caracterizandose
principalmente por la existencia de un vinculo sanguineo con el sujeto al cual se le prestan
los servicios de cuidado.

En este sentido, el cuidador corresponde, generalmente, a un miembro directo de la
familia a la cual pertenece el adulto mayor y, al ser precisamente un miembro de la familia,

suele comenzar a ejercer las labores de cuidado sin atravesar por una capacitacion previa.



Las responsabilidades relativas al cuidado informal se caracterizan, ademas, por carecer
de una reglamentacion y regulacion en cuanto a remuneraciones -las cuales son
inexistentes- y limites de horario, ademas de la nula organizacién en cuanto a tipos de

tareas por cumplir, disponibilidad de tiempo de ocio, entre otros.

Ante el andlisis de diversos estudios sobre cuidadores informales, es posible constatar que,
en muchas ocasiones, a partir del ejercicio del cuidar se desencadenan una serie de signos
y sintomas que corresponden a la carga psicosocial que se desprende de este tipo de
cuidados. Dicha carga afecta al sujeto en diferentes areas tanto la psicoldgica, social, hasta

la forma en cdmo se realizan los cuidados por el mismo individuo.

La carga psicosocial o sobrecarga del cuidador se expresa como un estado de estrés
continlo asociado a una serie de malas condiciones proveniente de un origen
multifactorial, es decir, tal y como se expuso con anterioridad, su manifestacion no
obedece a un solo patron especifico, sino mas bien la conjugacion de ciertas condiciones
las que propician su manifestacion. Esta sobrecarga se ve reflejada en el individuo que
desarrolla la labor de cuidador informal y esto incide en su quehacer diario, ya sea en su
trabajo, actividades de ocio, relaciones sociales en general, intimidad, libertad y equilibrio
emocional. Dentro de las principales consecuencias se contempla el aislamiento social,
la sobrecarga de actividades tanto en casa como fuera de ella, alteracion del
comportamiento de los familiares que reciben cuidados, la idea de ser “responsables”
exclusivos de su familiar, dificultades financieras, abandono de empleo por parte del

cuidador, entre otras (Espinoza & Jofré, 2012)

El estrés como expresion activa de la sobrecarga que para efectos de la presente
investigacion, se comprenderd como el conjunto de procesos Yy respuestas
neuroendocrinas, inmunoldgicas, emocionales y conductuales ante situaciones que

significan una demanda de adaptacion mayor que lo habitual para el organismo, y/o son



percibidas por el individuo como amenaza o peligro, ya sea para su integridad bioldgica
0 psicoldgica. (Trucco, 2002).

En relacion a esta serie de procesos que emergen de las demandas de un medio, contexto
0 situacion exigente como lo es el escenario de los cuidados informales se enfatizara
principalmente en aquellas respuestas conductuales que estarian en estrecha relacion con
las estrategias de autocuidado consignado estas en primera instancia como una capacidad

de agencia para desenvolverse de la manera mas adaptable posible ante un evento estresor.

Respecto de la conceptualizacién de autocuidado, la cual se define como una accién
concreta o una respuesta conductual, que se gesta ante el reconocimiento de una necesidad
particular y se desarrolla bajo la premisa de que el individuo es capaz de identificar lo que
le sucede, a partir de un contraste con el entorno y el mismo. En este sentido las actitudes
de autocuidado contribuyen al funcionamiento integro de la persona, orientandose
especificamente a las préacticas o actividades que el sujeto realiza para el cuidado de la
salud propia, mantener el funcionamiento integro de la persona de forma independiente.
El autocuidado se entiende como actividades diarias, intimas y personales (Mufioz, 2009).
En tanto las distintas actitudes de autocuidado varian y dependen del sujeto especifico que
las mantiene y aplica, a partir del conocimiento y repertorio de habilidades de un individuo
(Bastias, 2004). Por otra parte, en cuanto a una clasificacion de autocuidado, es posible
agruparlas en tres niveles, los cuales engloban en un marco general las diversas conductas
de autocuidado que pueden generarse, en concreto conductas para el mantenimiento de
salud, conductas nocivas para la salud y conductas que respondan a una patologia
especifica (MINSAL, 2008); a pesar de aquello, los sujetos pueden desenvolverse en los

distintos niveles expuestos, incluso no desarrollando ninguna actitud en concreto.
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Ante esto, Bastias (2004) sefiala:

Son conscientes de las acciones especificas que necesitan realizar. Sin embargo,
pueden escoger entre distintas opciones en sus conductas de autocuidado. Y en
algunas circunstancias, un individuo puede decidir, por cualquier razon, no iniciar

la conducta de autocuidado cuando es necesaria. (Bastias, 2004)

Dicho esto, se entiende que las acciones que se desprenden de las conductas de
autocuidado se caracterizan por ser un proceso activo, ya que a partir de la eventualidad
que se presenta el sujeto es capaz de delimitar la accién méas oportuna, lo que conlleva que
esta accion se realice o no. De la misma forma, se comprende que la capacidad de agencia
de autocuidado, es de vital importancia dentro de un marco de cuidados informales, en
donde la carga que se genera desestabiliza al individuo especifico en distintos niveles, por
ende, el mantenimiento de este tipo de actitudes potenciaria la integridad estructural y
funcionamiento optimo del individuo, contemplando a su vez una adecuada salud mental,
sumado ademas que la promocion de las estrategias de autocuidado va adquiriendo
conforme al tiempo aln mayor importancia y trascendencia, respecto del aumento que se
prevé para el envejecimiento en Chile, y proporcionalmente el aumento de cuidadores

informales.

En relacion con lo mencionado anteriormente es importante referirse a la relevancia que
se presenta en la investigacion, la cual tiene un caracter social por sobre uno teorico, dado
que la problematica se vincula directamente con factores sociales como lo son el marco
de los cuidadores informales y las consecuencias que presentan dichos cuidados, ademas
de contemplar implicancias practicas lo que se aproxima a resolucion de las problematicas
especificas y atingentes en relacion al cuidador informal de personas de tercera edad
postradas y sus estrategias de autocuidado, las cuales, de ser aplicadas, podrian incluso
actuar como medida preventiva frente a la carga psicosocial y otras consecuencias

negativas relativas al quehacer del cuidador.
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3. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Pregunta de investigacion

e ;Cudles son las estrategias de afrontamiento ante la carga psicosocial y

autocuidado en cuidadores informales de personas mayores postradas?

Objetivo General

° Conocer las estrategias de afrontamiento ante la carga psicosocial y

autocuidado en cuidadores informales de personas mayores postradas.

Objetivos especificos

e Describir las percepciones subjetivas respecto a la tarea de cuidar a otro en
cuidadores informales de personas mayores postradas.

e Describir los estilos y estrategias de afrontamiento en cuidadores informales de
personas mayores postradas.

e Describir_percepciones subjetivas asociadas al cuidado de si mismo en cuidadores
informales de personas mayores postrados.

e Identificar y describir las estrategias de autocuidado en relacién a las estrategias

de afrontamiento en cuidadores informales de personas mayores postradas.
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4. MARCO TEORICO

En el presente apartado, se desarrollan y explican los lineamientos teéricos en los cuales
se fundamenta esta investigacién con motivo de proporcionar al lector una idea mas clara
acerca del tema abordado, en él se incluyen los conceptos basicos como también otros mas
especificos.

En primer lugar, se realiza una caracterizacion del envejecimiento en Chile y de las
dependencias que pueden presentarse en el adulto mayor, abarcando los distintos tipos -
fisico, mental o psiquico, sensorial y mixto- y grados -leves, moderados y severos- segun

las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.

En segundo lugar, se enfatiza en las definiciones y conceptualizaciones respecto a la figura
del cuidador informal, comprendiendo las razones que fundamentan la existencia de este
rol y los diversos cambios que conlleva el hecho de ejercer las funciones del cuidador
principal. En este sentido, se contempla el factor género dentro del fendmeno de los
cuidados informales al ser reconocida como una funcion adscrita mayoritariamente al

género femenino.

En tercer lugar, se contemplan las repercusiones que trae consigo el ejercer este rol,
enfatizando puntualmente en la carga psicosocial y estrés, en donde se desarrollan,
ademas, diversas teorias respecto a los estudios realizados sobre este tema en especifico y

otros relativos a la sobrecarga del cuidador.

En cuarto lugar, se desarrolla el concepto de afrontamiento comprendido como la
respuesta a los eventos estresores y a la carga mencionada, en este sentido, las
teorizaciones al respecto traen consigo los conceptos de estilos y estrategias referidos al

afrontamiento.
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En quinto lugar y con respecto a los dos puntos descritos anteriormente, nace la necesidad
de exponer sobre bienestar y salud mental respecto a las repercusiones y alteraciones que
implica el cuidar a un otro en situacion de dependencia severa para quien cumple con

ejercer estos cuidados.

Por Gltimo y a raiz de lo mencionado anteriormente, emergen dos conceptos: Cuidado de
si mismo y Autocuidado, comprendidos como medidas preventivas ante las eventuales

repercusiones negativas que se desprenden del cuidado en la vida del sujeto cuidador.

En conclusion, la presente investigacion aborda la teméatica que refiere a las diversas
estrategias de afrontamiento y autocuidado que operan en cuidadores informales de
adultos mayores en estado de postracion, considerando las distintas consecuencias que
surgen a partir de la prestacion de estos cuidados, especificamente hacemos referencia a
la carga psicosocial a la cual se enfrenta el cuidador informal, quien se ve afectado tanto
en un orden fisico, psicolédgico, socioeconomico y social. Debido a esto el sujeto que
asume los cuidados basicos para un otro se ve damnificado en sus relaciones sociales, vida
laboral, actividades de ocio e intimidad; en definitiva, diversas situaciones terminan

afectando el bienestar psicosocial del individuo.
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4.1 Caracterizacion del envejecimiento en Chile y de la Dependencia en la Adultez
mayor

En primera instancia, es relevante considerar la transicion hacia el envejecimiento de la
poblacion que se vive en Latinoamérica y Chile no es la excepcién, puesto que este
fendmeno se presenta de forma acelerada. Segun los estudios de SENAMA (2009), en los
afios 70 las personas mayores de 60 afios representaban 8% de la poblacion. Para el Censo
realizado en el 2002 los adultos mayores aumentaron a un 11% y once afios después, de
acuerdo a los datos de las proyecciones de la poblacion del instituto nacional de
estadisticas (INE), para el 2014 las personas de 60 afios 0 mas representaban el 16% de
poblacién total. Ante estas cifras se puede interpretar que el grupo de adultos mayores
estd en un constante crecimiento lo que a su vez requiere conocer el contexto y

caracteristicas asociadas a dicho grupo etario.

Una caracteristica especifica corresponde al envejecimiento el cual se comprende como
distintos cambios irreversibles y heterogéneos, en donde la adaptabilidad al medio del
sujeto se condiciona por estos mismos, lo cual conlleva a entender el proceso de
envejecimiento como una serie de cambios fisioldgicos presente durante toda la vida
adulta y que se acentla progresivamente con la edad. La principal caracteristica de este
proceso es la limitacion progresiva en las capacidades y competencias funcionales de
adaptacion y de interaccion del ser humano con su medio ambiente bioldgico, fisico,
psicolégico y social (MINSAL, 2008). Frente a esto, es necesario considerar que existe
una combinacion de factores biopsicosociales propios del contexto de cada sujeto que
compone este grupo etario, que influyen y se relacionan con los cambios que puedan

presentar estas personas en la vejez.

Se adentrara a una parte del grupo sefialado que, por las consecuencias del deterioro
bioldgico, factores sociales y culturales, se ven afectados en sus capacidades funcionales

y autonomia. Estos rasgos corresponden a los adultos mayores que presentan dependencia
15



y se encuentran en estado de postracion, lo que sera comprendido como aquellas personas
que por razones fisicas y/o psiquicas pierden su independencia. Segun la definicion
tomada del comité de Ministros del Consejo de Europa (1988, citado en SENAMA, 2011)
se define a un individuo dependiente como aquel “estado en el que las personas, debido a
una pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, necesitan asistencia o ayuda
significativa para manejarse en la vida diaria”. Surgiendo con esto la necesidad de
cuidado, es decir, la persona que esta postrada necesita constantemente de un otro para

poder satisfacer o realizar actividades basicas (Flores, Rivas & Seguel, 2012, p.30).

Segun el Estudio Nacional de la Dependencia en las personas mayores de SENAMA
(2009) las personas con dependencia dentro del grupo total de adultos mayores son
representados en un 24%, cifra que considera a personas con grados de dependencia leve,
moderada y severa. En términos amplios, la conceptualizacion de los grados de
dependencia estd definida segun las actividades de la vida cotidiana que la persona es
capaz de ejecutar por si mismay también por la ayuda requerida (en caso de efectivamente
existir actividades que el sujeto no puede llevar a cabo sin ayuda) para el cumplimiento
de las mismas; conocidas como ABVD (actividades basicas de la vida diaria; tales como
ducharse, vestirse y alimentarse por si mismo, etc.) y AIVD (actividades instrumentales
de la vida diaria; cuidado del hogar, preparacion de comidas, compras, etc.) (SENAMA,
2011).

En funcién a lo mencionado anteriormente, los grados de dependencia se definen de la
siguiente manera: En primer lugar, se encuentra la dependencia leve, en donde es
necesaria ayuda de un tercero para el cumplimiento de al menos una actividad basica por
una vez al dia. En segundo lugar, se encuentra la dependencia moderada, integrando la
dificultad de cumplimiento de una actividad instrumental, aparte de dificultad en las
actividades de la vida diaria. En tercer lugar y en donde se concentra la investigacion:

dependencia severa, en donde existe la necesidad de ayuda para el cumplimiento de varias
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actividades basicas en multiples ocasiones al dia y se hace necesaria, ademas, la compafiia

continda de un tercero.

Es necesario comprender que la dependencia severa no se considera como un proceso
temporal a diferencia de los otros dos grados de dependencia, ya que esta guarda relacion
con cambios o patologias de indole progresivo o definitivos (MINSAL, 2008), ante a esto,
se definen distintos tipos de dependencia, puesto que no se manifiesta de la misma manera

en cada individuo.

Existe por un lado la dependencia de tipo fisico, la cual es comprendida como la “pérdida
del control de sus funciones corporales y de su interaccion con los elementos fisicos del
ambiente’” (Pérez-Salanova, 1998). Se puede presentar en las personas mayores ante una
enfermedad crénica o progresiva como por ejemplo artrosis, tumores, causas vasculares,
parkinson, un accidente, etc. De igual forma, existe la dependencia de tipo mental, la cual
en el contexto de adulto mayor es definida como: “el individuo pierde su capacidad para
resolver sus problemas y tomar decisiones propias’’ (Pérez-Salanova, 1998) lo que es
posible de atribuir a enfermedades cognitivas y degenerativas tales como Alzheimer y
otras demencias. Por otro lado, se encuentra la dependencia de tipo sensorial, la que se
comprende como la disfuncion de alguna de las estructuras y componentes sensoriales del
organismo, siendo las mas comunes el déficit visual y el auditivo, las que en el contexto
del adulto mayor suelen expresarse mayoritariamente como hipoacusia y ceguera (Canton,
2014, p.58). Aun asi, se pueden encontrar casos mixtos de dependencia que contemplen

lo fisico y psiquico.

Cabe destacar que las personas consideradas con dependencia severa corresponden al
12,4% de personas mayores en Chile, es decir, un poco mas de la mitad del total de adultos
mayores con dependencia. Aun asi, el estado de dependencia severa no es una condicion
exclusiva de los adultos mayores, ya que en la actualidad el fendmeno comprende como

foco principal otro rango etario, asociado a la nifiez. Sin embargo, proyecciones futuras
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indican a la poblacion adulto mayor como el grupo més susceptible a recibir cuidados por
dependencia:
De esta forma, las necesidades de cuidado infantil si bien son las mayores en la
actualidad ya que la tasa de dependencia de la poblacion de 0-14 afios es de 32,5%,
a futuro se tendera al aumento creciente de cuidados para la poblacion de mayor
edad, con demandas méas complejas que involucran el cuidado de adultos mayores

gue no son autovalentes (Arriagada, 2009, p.7).

Con respecto a los cuidados de un adulto mayor con dependencia severa, se hace necesario
comprender que existen sucesos que pueden llevar a la familia o el circulo cercano a
hacerse cargo de la responsabilidad de cuidar al individuo postrado, segun Espinoza &
Jofré (2012) uno de los factores que influiria en la toma de decision sobre quién cumpliria
el rol de cuidar, corresponde al hecho de existir alta demanda asistencial debido al cambio
demografico, lo que a su vez derivaria en una responsabilizacion directa hacia la familia
del individuo. Segun lo descrito anteriormente, “Este cambio demografico, en forma
conjunta con la alta demanda asistencial de los sistemas hospitalarios chilenos, ha llevado
a altas precoces, delegando la responsabilidad de los cuidados a la familia” (Espinoza &
Jofré, 2012). De la misma forma, se entiende que las labores de cuidado pueden ser
efectuados por organismos publicos y privados, y se pueden realizar dentro o fuera de los
hogares y las familias (Arriagada, 2009). Entre los principales entes que operan en las
labores de cuidado se encuentran: la familia, el estado y el mercado. Sin embargo, segun
el Centro de estudios de la VVejez y el Envejecimiento UC (2015) se evidencia una primacia

en la eleccion de las familias por sobre los otros ejecutantes para realizar la tarea.

La actividad de cuidar es realizada por tres fuentes basicas: la familia, el Estado y
el mercado. Sin embargo, la mayoria de los cuidados brindados a personas
dependientes es realizada por los familiares mas cercanos —pareja e hijos- al
interior del hogar, lo que se explica por la preferencia de los necesitados a

permanecer en sus propias residencias, al alto costo de los cuidados formales y la
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relevancia de la familia en sociedad latinoamericanas, observandose ademas una

carencia de estructuras alternativas provistas por el Estado o el mercado (p. 15).

De acuerdo a los distintos procesos asociados al envejecimiento y a los distintos tipos de
dependencia, se sefiala generalmente a la familia como la unidad encargada de asumir las

labores de cuidados en los adultos mayores en Chile.

4.2 Cuidadores informales

En el contexto de lo privado, es la familia quien se ve demandada por una redistribucion
de roles de sus miembros para poder lidiar con este acontecimiento especifico (un
miembro en estado de postracion), en tal sentido Lopez et. Al. (2009), refieren que “la
presencia de un miembro que precisa de cuidados, genera una nueva situacion familiar
que puede provocar importantes cambios dentro de la estructura familiar y en los roles y

patrones de conducta de sus integrantes.” (Lopez, 2009)

Es en esta etapa en la cual se deciden los cuidados por parte del nacleo familiar en donde
emerge el cuidador principal, quien corresponde a un integrante del sistema familiar que
asume los cuidados basicos de la persona enferma (Miranda, 2012). El elemento distintivo
de este cuidador principal, comprende a que es percibido por el sistema familiar como el
responsable de ejercer los cuidados una vez asumidos, también en cierto nivel es sefialado
de una forma implicita por el sistema, entendiendo patrones culturales y sociales que
determinan que los cuidados especificos lo desempefien mujeres, asociando la idea de
cuidados como una funcion adscrita al rol de género femenino, ante ello, Vaquiro &
Stiepovich (2010) exponen que “la presencia del género femenino en el cuidado es un
hecho; aunque ello no significa que el cuidado sea realizado en exclusividad por mujeres.

Sin embargo, el cuidado asume una connotacion de feminizacion. > (p. 11)
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La caracterizacion femenina en el fendmeno de cuidados informales se comprende a partir
de “las asignaciones de rol en el contexto socio- cultural de mujeres y hombres sobre sus
actitudes y conductas” (Vaquiro & Stiepovich, 2010), a partir de esto, es a la mujer a quien
se le otorga la responsabilidad de los cuidados especificos en la familia.
El cuidado asume una connotacion de feminizacion e inequidad donde el perfil
tipico de las personas que asumen el papel de cuidadora principal es el de una
mujer sin empleo, de menos nivel educativo, responsable de las tareas domésticas,
de clase social baja, familiar directo y quien convive con la persona que cuida
(Vaquiro & Stiepovich, 2010)

Por otro lado, la perspectiva de Lee (1992, citado en IMSERSO, 2008) sobre las
distinciones de género en los cuidadores, se deben a los patrones familiares propios, dado
que en estas conductas y pautas expresan los roles especificos de cada integrante del
sistema familiar “las diferencias de género en el cuidado de las personas mayores
vendrian a ser una manifestacion mas de las diferencias en los comportamientos
familiares, en las que se plasman diferencias en aspectos tales como la division del trabajo
domestico, la crianza o las afinidades y relaciones.”’(IMSERSO, 2008, p.5). Del mismo
modo, se puede relacionar el papel tradicional de las mujeres en la maternidad, el cual se
le atribuye el cuidado general de un otro, produciendo un autoconcepto integral de la mujer
como cuidadora. Ante la presencia de una circunstancia diferente de cuidados a la que se
espera en el ciclo vital, como lo es el cuidado de los hijos y surge la necesidad de cuidado
desde el adulto mayor de la familia, es a la mujer principalmente a la que se le asigna

implicitamente esta responsabilidad.

La predominancia de las mujeres en el cuidado de los hijos puede llevar a
identificar o asociar el cuidado con el rol femenino y hacer del cuidado una parte
integral del autoconcepto de la mujer. De este modo, cuando en un momento
posterior del ciclo vital aparece la necesidad de cuidado de los padres, la

asignacion de esta labor a la mujer (en este caso a la hija) parece consistente con
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la division de roles en funcion del género previamente establecida. (IMSERSO,
2008, p.5)

En cuanto a los hombres que ejercen los cuidados a una persona mayor con dependencia,
en algunos casos, se hace frecuente que el rol de cuidador informal en los hombres se
relacione con la ausencia de mujeres en el circulo cercano al adulto mayor, “la eleccion
de un cuidador suelen ser los hijos, siendo entonces mucho mas frecuente el cuidado por
parte de las hijas que el de los hijos varones. Es mas, los datos indican que cuando los

hijos se ocupan del cuidado es porque no hay ninguna hija disponible’” (IMSERSO, 2008,
p.5)

De esta forma se precisa o individualiza el cuidado en un sujeto en particular, lo que
determina el establecimiento de cuidados informales. El concepto de cuidador informal se
entiende como “un sistema informal de prestacion de cuidados no remunerado a personas
dependientes, por parte de familiares, amigos u otras personas, conformando un sistema
oculto de cuidados’’ (Lopez, 2006).

Se han descrito distintos rasgos que caracterizarian el cuidado informal, rasgos que se
configuran y desarrollan de acuerdo a la patologia especifica y que se identifican al
momento de prestar y mantener los servicios de cuidados informales (Espinoza, 2012),
entre los que destacan, la atencion no remunerada, la carencia de formacion asistencial
previa y generalmente se trata de un familiar o el circulo mas préximo del adulto mayor
el cual mantiene un vinculo de cuidados y compromiso afectivo, ademas el desempefio de
las labores de cuidador no constan de un horario fijo, por lo cual se contempla un trabajo
de 24 horas al dia, “el cuidado informal, es prestado por parientes, amigos o vecinos. Este
conjunto difuso de redes suele caracterizarse por su reducido tamafio, por existir
afectividad en la relacién y por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino mediante

un compromiso de cierta permanencia o duracion. >’ (Troncoso, 2013)
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De acuerdo a lo sefialado, las labores de cuidado con adultos mayores y la tarea de cuidar
en si implica una serie de factores que repercuten en la vida diaria del cuidador,
principalmente debido a que el individuo primero debe conocer y adecuarse a las
necesidades del adulto mayor cuidado, y luego saber cémo satisfacer dichas necesidades
(L6pez, 2006); ante esto las labores de cuidados en el contexto de cuidado de personas en
estado de postracién se vuelve una tarea constante y rutinaria, en donde se ven
comprometidos tanto los recursos del cuidador como sus energias, de acuerdo al hecho de

la organizacion del tiempo y actividades del cuidador en entorno al enfermo (Lopez, 2006)

Incluso en ocasiones, especialmente en las enfermedades cronicas y degenerativas,
no son las atenciones las que se adaptan al horario de los cuidadores, sino que todo
el horario se adapta en funcion del enfermo al que se atiende: horario laboral, de

comidas, de vacaciones (L6pez, 2006, p.21)

A su vez la labor de cuidado a un adulto mayor postrado implica el abandono del trabajo
y actividades asociadas a este, de acuerdo a la imposibilidad de desempefiar un trabajo

fuera del hogar y mantener al mismo tiempo las labores de cuidado (Lopez, 2006)

Respecto de las implicancias de la tarea de cuidar, se desprende un elemento principal
asociado a las percepciones subjetivas respecto del cuidado a un otro del cuidador
informal, las cuales se entienden como la integracion de la experiencia en la materia de
cuidar a un adulto mayor postrado. Al hablar de percepcion Segun Koffka (1922, citado
en Aniorte & Barrera, 2013) el concepto se entiende como un constructo que se forma
segun factores internos y externos conformando una totalidad referida a distintos procesos
individuales “percepcion no quiere referirse a una funcion psiquica especifica, sino que la
percepcidn viene a ser un conjunto, es decir un “todo”, en el que forman parte también las
sensaciones, al igual que la asociacion y la atencion’’(Aniorte & Barrera, 2013), por ello,
el funcionamiento de dichos procesos dependen en buena medida de la experiencia
individual del sujeto. Igualmente, la definicion de la Gestalt argumenta que la experiencia

22



propia se comprende como interpretacion psiquica “nuestra experiencia lo es de
sensaciones, que son espaciales o temporales. Al ser estas sensaciones independientes de
los elementos que las componen, han de interpretarse como construcciones psiquicas.’’
(Martin, 2010). En tanto, la percepcion subjetiva, se refiere a la abstraccidn del cuidador
en relacion a sus vivencias a partir de la tarea de cuidar, dichas nociones se generan a

través de un proceso activo de relacion con el entorno y el mundo personal.

4.3 Carga psicosocial y Estrés

Dentro de la serie de repercusiones que van apareciendo en el desarrollo de esta labor de
cuidados, emerge el concepto denominado sobrecarga o carga psicosocial, expresandose
como un estado de estrés continuo que interviene en el quehacer diario del individuo,
repercutiendo en cuatro grandes areas de la vida del sujeto, estas corresponden a nivel
mental, fisico, social y econémico. En tal sentido, Velazquez & Espin (2014) sefialan que
“la carga se ha definido como el conjunto de problemas fisicos, mentales y
socioecondémicos que experimentan los cuidadores de enfermos cronicos y que pueden
afectar a sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, equilibrio

emocional y libertad”. (Velazquez & Espin, 2014)

Si bien la sobrecarga se propicia por una serie de condiciones adversas, se asume que dentro
de las repercusiones se extrapola también a un plano economico, debido a que la
responsabilidad exclusiva de ser el cuidador de un otro moviliza al individuo a privilegiar
esta actividad por sobre las labores remuneradas, ante ello, Espinoza & Jofré (2012) sefialan

que:

De caracter multifactorial, la sobrecarga del cuidador involucra: el aislamiento social,
sobrecarga de actividades tanto en casa como fuera de ella, alteracion del

comportamiento de los familiares que reciben cuidados, la idea de ser responsables”
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exclusivos de su familiar, dificultades financieras, abandono de empleo por parte del
cuidador, entre otras. (p. 24)

El estrés como expresion y estado manifiesto de la carga psicosocial regularmente se define
como un estimulo puntual que a grandes rasgos puede 0 no ser de caracter agresivo y que
termina por amenazar el equilibrio general del funcionamiento del sujeto que se ve
enfrentado a esta situacion. Las primeras concepciones del término se arriman
principalmente a los postulados del doctor Hans Selye, quien acuiia el concepto de “Stress”
apuntando que este estado es inherente a la vida, especificando que “la ausencia de stress
significa muerte mientras que la vida esta hecha de una balanza oscilando entre eustress

(placer) versus distress (angustia)” (Dosne, 2013).

Bajo la misma linea, Selye (1956) en la publicacion de su libro “The Stress of life”, expone
una conceptualizacion del estrés que contempla la presencia de dos tipos, el Eutrés
(Eustress) y el distrés (distress). El primero de ellos se tiende a asociar como una tendencia
0 aspecto mayoritariamente positivo, debido a la presuncién de que este es necesario para
los sujetos, siempre y cuando se presente en una cantidad funcional para la vida aportando
en términos de crecimiento y sobrevivencia, perfilandose asi como un tipo de estrés no
dafiino que incentiva la realizacion de actividades con un alto grado de rendimiento,
Gutiérrez (1998) sefiala que el término se debe emplear “cuando hacemos alusion a una
adecuada activacion necesaria para culminar con éxito una determinada prueba o situacion
complicada” (p. 267). Por su parte, la segunda clasificacion mencionada anteriormente es
catalogada como el de tipo dafiino, segiin Camargo (2004) este “contribuye a producir
patologias mentales, acelera el proceso de envejecimiento, etc. Los efectos del distrés se

presentan aun en etapas prenatales de la vida” (p. 79)

Dentro de la perspectiva del estrés segun Lazarus & Folkman (1996, citado en Trivifio &
Sanhueza, 2005) detallan este concepto genéricamente como una relacion que alude
principalmente al sujeto y a su entorno, movilizando los recursos de los individuos quienes
se ven comprometidos, tendiendo a rebasar o agravar la incidencia de este parametro,
repercutiendo asi directamente en lo que compete al bienestar del sujeto, sin embargo, el o
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los tipos de respuestas emocionales y/o conductuales que se desarrollan a partir del
establecimiento de esta condicion estresante dependera directamente de la forma que el
sujeto que se ve enfrentado a la circunstancia, y el como evalle y analice el evento, por su
parte, esta evaluacion de caracter cognitiva se estructura a partir de dos componentes
factoriales para su realizacién propiamente tal, correspondiendo tanto a los factores
personales y los situacionales, que en estricto rigor se asocian al proceso especifico dirigido
a evidenciar la incidencia del estrés en torno a la relacion sujeto-ambiente, determinando

asi las consecuencias que esta pueda arrastrar.

La incidencia del estrés para la vida de los sujetos en relacion a sus dos aristas (distrés y
eutrés) se presenta como un tipo de desequilibrio de alguna de éstas, expresdndose como
el indicador principal de la carga psicosocial, teniendo incidencia el involucramiento tanto
del sujeto y su contexto, ante esto, autores como Navas (2004, citado en Naranjo, 2009)
“apuntan al estrés como una relacion dindmica entre la persona y el ambiente” (p. 172). Es
de gran importancia destacar que, al presentarse algun estimulo estresante, los individuos
predisponen de un margen reactivo en un nivel conductual y emocional que sumado a un
proceso cognitivo o evaluativo terminara por determinar las consecuencias que un
acontecimiento determinado provocara en el mismo individuo. Se establece aqui el
afrontamiento como el factor que determinara los esfuerzos cognitivos y conductuales para
hacer frente a las demandas internas y/o externas. Duval, Gonzalez & Rabia (2010) refieren
que “el estrés activa un conjunto de reacciones que implican respuestas conductuales y
fisiolégicas (neuronales, metabdlicas y neuroendocrinas) que permiten al organismo

responder al estresor de la manera mas adaptada posible”. (Duval et al., 2010)

Actualmente existen diversos instrumentos que permiten evaluar la sobrecarga psicosocial
y a su vez la carga especifica en cuidadores informales, ante ello, se expone que
“numerosos instrumentos intentan objetivar la sobrecarga del cuidador: "indice global de

carga"; "entrevista de sobrecarga del cuidador™; "cuestionario de sentido de competencia”
(Breinbauer, 2009), no obstante, las técnicas mencionadas abordan solo algunas aristas del

fendmeno de cuidados informales, a diferencia de la “Escala de sobrecarga del cuidador de
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Zarit”, que en su construccién como instrumento concibe las distintas dimensiones del
fendmeno, siendo el instrumento més utilizado a nivel internacional (Breinbauer, 2009).
La escala de sobrecarga del cuidador Zarit corresponde un instrumento que permite
cuantificar la sobrecarga que padecen los cuidadores de personas dependientes (Alvarez,
2008), que dentro de sus caracteristicas se presenta como una escala de Likert con 22 items,
siendo de caracter auto administrada.

4.4 Afrontamiento

El concepto de afrontamiento refiere al conjunto de pensamientos y acciones que
capacitan a los individuos para funcionar ante situaciones y elementos estresantes, esta
situacion seré calificada como estresante cuando implique amenaza, desafio, pérdida y/o
dafo. (Aparicio & Di-Colloredo, 2007, p. 41)

En este sentido, se entiende que el afrontamiento es un proceso dirigido a manejar de
manera eficiente situaciones que impliquen cierto grado de dificultad. Pearlin (1989,
citado en Sandin, 2003, p.152) asume que el afrontamiento constituye el elemento esencial
que emplea el individuo para hacer frente al estrés, pudiendo dirigir su accién tanto a los
estresores (tratando de eliminarlos o reducir su nivel de amenaza) como a sus propias
respuestas fisicas, psicoldgicas y sociales. Por tanto, podriamos decir que la diferencia en
las formas de afrontar el estrés no sélo nos proporciona pautas para explicar las diferencias
en la adaptacion al estrés (respuestas a los estresores), sino que incluso es probable que el
afrontamiento también tenga que ver con las diferencias que se dan entre los individuos

en la mayor o menor exposicion a los estresores sociales.

Para Lazarus & Folkman (1986, citado en Vasquez, Crespo & Ring, 2000), el
afrontamiento es definido como “aquellos procesos cognitivos y conductuales

constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas externas y/o
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internas que son evaluadas como excedentes o deshbordantes de los recursos del individuo ”
(p. 426). Los recursos mencionados refieren la salud y energia fisica, las creencias
existenciales (creencias de indole religiosa) y las creencias generales sobre el control que
pueda tener el mismo, o incluso el medio sobre la situacion vivenciada como estresante.
A pesar de ello, la naturaleza de las estrategias de afrontamiento en dicha eventualidad no
suele ser siempre de manera consciente, sin embargo, las mediciones al respecto se basan
en las estrategias que los individuos reconocen conscientemente (Vasquez et al., 2000, p.
426).

En este sentido, es importante diferenciar entre estilos y estrategias de afrontamiento
debido a que si bien estos fendmenos estan relacionados, a su vez tendrian alcances

distintos, por su parte, Fernandez-Abascal (1997) sefiala que:

Los estilos de afrontamiento se refieren a predisposiciones personales para
hacer frente a las situaciones y son los responsables de las preferencias
individuales en el uso de unos u otros tipos de estrategia de afrontamiento, asi
como de su estabilidad temporal y situacional. Mientras que las estrategias de
afrontamiento son los procesos concretos que se utilizan en cada contexto y
pueden ser altamente cambiantes dependiendo de las condiciones
desencadenantes (Fernandez-Abascal, 1997, p. 189 - 206).

En tal sentido, los estilos de afrontamiento son las maneras habituales y relativamente
estables que un individuo tiene para hacer frente a tal situacion estresante, las estrategias
de afrontamiento son dependientes de cada situacion y de muchos otros factores tales
como los aspectos personales y experiencias individuales y, a su vez, las exigencias del
medio ambiente. Es decir, las estrategias estan estrechamente vinculadas e influidas por
los estilos. En cuanto a su definicion conceptual, a pesar de las diferentes perspectivas
entre autores, existe un punto de inflexion, apareciendo gran convergencia al sefialar que

las estrategias de afrontamiento corresponden al conjunto de respuestas que un individuo
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utiliza para enfrentar los efectos del estrés propio de la cotidianidad (Lazarus & Folkman,
1985. Citado en Botero & Péez, 2013, p. 3).

Existe cierta conceptualizacién general o global de los estilos de afrontamiento,
constituyéndose como la serie de medidas, recursos y acciones que posibilita al individuo
hacer frente o minimizar el impacto de un evento estresor (Solis & Vidal, 2006), sin
embargo, la categorizacion de estos estilos no es univoca, por lo cual existen distintas
formas de clasificar este fenomeno. De tal manera, Frydenberg (1997) centra sus estudios
en torno a los conceptos estrés y afrontamiento, exponiendo tres estilos de afrontamiento
considerados como productivos, orientado a otros y no productivo. El primero de ellos es
el denominado "resolver el problema”, que refleja la tendencia a abordar las dificultades
de manera directa y comprende las estrategias: concentrarse en resolver el problema,
esforzarse y tener éxito, fijarse en lo positivo, buscar diversiones relajantes y distraccion
fisica. Mientras que el segundo de ellos, refiere al estilo de afrontamiento orientado a
otros,, que implica compartir las preocupaciones con los demas y buscar soporte en ellos.
En este sentido, contempla las siguientes estrategias: buscar apoyo social, invertir en
amigos intimos, buscar pertenencia, accion social, buscar apoyo espiritual y buscar ayuda
profesional (Frydenberg, 1997).

El dltimo estilo expuesto por Frydenberg corresponde a un tipo no afrontamiento, en
donde se incluirian aspectos tales como el “sentimiento de culpa, el aislamiento social o
acciones que no estan focalizadas en la resolucion del problema” (Frydenberg 1996, citado
en Vifas, Gonzalez, Garcia, Malo & Casas, 2015). En tal sentido, este tercer estilo se
asociaria principalmente a una baja recursividad propia para minimizar los efectos de un
evento estresor,por ello, se presenta como un afrontamiento no-productivo y se asocia a
una incapacidad para afrontar los problemas e incluye estrategias de evitacion. “El
afrontamiento no productivo resulta ser disfuncional dado que las estrategias no permiten
encontrar una solucion al problema en cuestion” (Frydenberg, 1997, citado en Boullosa,

2013, p.13). El afrontamiento no-productivo comprende siete estrategias: preocuparse,
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hacerse ilusiones, falta de afrontamiento, reduccion de la tension, ignorar el problema,

autoinculparse y reservarlo para si mismo.

Por su parte, Lazarus & Folkman (1986) Identificaron mayoritariamente dos estilos de
afrontamiento. El primero de éstos refiere a las estrategias de afrontamiento centradas en
el problema, el cual implica el manejo de las demandas internas y también ambientales
(externas) que se vivencian como amenazantes y que desequilibran la relacion entre el
sujeto y su contexto, es decir, estan dirigidas directamente a buscar soluciones con el
proposito de modificar el problema que causa el malestar, centrandose particularmente en
el entorno de éste.

Las estrategias de afrontamiento centradas en el problema, a su vez, han sido divididas
por Lazarus & Folkman en dos grupos: Afrontamiento activo y afrontamiento demorado.
El afrontamiento activo hace alusion al conjunto de pasos activos que se llevan a cabo
para intentar cambiar la situacion o, al menos, mitigar los efectos que dicha condicion
conlleva. Incluye, por tanto, iniciar una accién directa potenciando los esfuerzos
personales del individuo. El afrontamiento demorado, por otro lado, es considerada como
una respuesta necesaria y funcional orientada a buscar el momento adecuado de
emprender la accion con el objetivo de evitar actuar de manera prematura frente al
malestar generado a raiz del problema. (1986, Citado en Aparicio & Di-Colloredo, 2006.
p.32)

La segunda gran clasificacion dentro de las estrategias de afrontamiento refieren a aquellas
centradas en la emocion, las cuales se caracterizan por la movilizacion de la regulacién
emocional, situdndose aqui también el intento por manejar los efectos de los eventos
estresores a los cuales se ve enfrentado el individuo y a su vez se propicia el intento por
controlar los mismos estados emocionales que emergen a partir de la misma eventualidad,
en tal sentido Lazarus & Folkman (1986, citado en Aparicio & Di-Colloredo, 2006)

refieren que estas pretensiones se posibilitan en la medida que se logre evitar la situacion

29



estresante pero para ello es necesario establecer una revaluacion de tipo cognitiva del
evento mismo lo que propiciaria la atencion selectiva en los aspectos y parametros

positivos que se presentan en el entorno como también de una apreciacion interna.

En sintesis, la importancia de la presencia de estos mecanismos (afrontamiento centrado

en el problema y emocidn) en los individuos radicaria principalmente en que:

Las diferentes estrategias de afrontamiento que el sujeto utiliza en un momento
determinado influyen en que la persona viva la situacion como estresante o, por el
contrario, que pueda suprimir el estado emocional de estrés y ayudar de esta forma

a la adaptacion del sujeto a su medio. (Fernandez & Diaz, 2001)

4.5 Bienestar y salud mental
La problemética emerge como un tema pertinente a abordar desde la psicologia, ya que

se relinen tematicas en estrecha relacién con la salud mental, como lo son la carga
psicosocial, el afrontamiento y autocuidado. En primera instancia cabe destacar que la
OMS define a la salud mental como “un estado de bienestar en el cual el individuo se da
cuenta de sus propias aptitudes, puede afrontar las presiones normales de la vida, puede
trabajar productiva y fructiferamente y es capaz de hacer una contribucion a su

comunidad”.

Bajo la misma linea, se asume que aquel estado de bienestar no se debiese constituir
Unicamente en torno a la ausencia de malestar ni la inexistencia de sintomatologia, sino
mas bien se basaria en que el sujeto debe ser solvente frente a las dificultades que se
presente en el quehacer diario, en su forma de relacionarse, como también estar al tanto

de su acontecer en el dia a dia, frente a ello, se pretende que
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La persona se respete y valore a si misma; que tenga relaciones positivas con otros
0 perciba un apoyo social satisfactorio; que crea que domina y controla su
ambiente, que se sienta autbnomo del entorno —aunque conectado con él-; que
atribuya sentido y propdsito a su vida, asi como que crea gque se esta realizando

como persona (Bilbao, 2008).

El cuidado informal a personas en situacion de dependencia, en especifico en estado de
postracién, trae consigo una alteracion de este estado de bienestar del sujeto que asume
el rol de cuidador principal anteriormente mencionado, en tanto, Flores et al. (2012)

sefialan que:

El cuidador de un familiar con dependencia severa debe enfrentar momentos criticos
relacionados con el estrés de cuidar, el agotamiento, la falta de apoyo de otros
miembros de la familia que en muchas ocasiones actan como jueces, la reduccion
del ndmero de vinculos, disminucién de las oportunidades, la motivacion y la

energia para establecer y mantener relaciones sociales. (p. 32)

4.6 Cuidado de si mismo y Autocuidado

Luego de haber expuesto la estructura de la sobrecarga o estrés, el afrontamiento asociado
y el bienestar psicosocial del individuo, se describen el conjunto de respuestas
conductuales que permiten mitigar o sobrellevar la situacion que emerge como un estresor
y que esta en estrecha relacion en cuanto a estilos y estrategias de afrontamiento se refiere;
para ello es imperante hablar en primera instancia de lo que consiste el cuidado de si
mismo Yy su relacion con el autocuidado, lo que permitira desarrollar asi las estrategias de
autocuidado correspondiente a uno de los ejes articulatorios principales de la

investigacion.
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Se describe como elemento relevante el cuidado de si, el cual desde Mufioz (2009) se
entiende como una actitud en relacion con uno mismo, con los otros y con el mundo; a su
vez se sefiala como una categoria global que involucra al autocuidado entre sus
componentes fundamentales, debido a que para poder desarrollar el conjunto de acciones
que comprenden el autocuidado, debe existir un proceso de construccion de significados
que orientan dichas acciones (Mufioz, 2009). De acuerdo a lo anterior se plantea al cuidado
de si mismo y al autocuidado como elementos complementarios, “El conjunto de actitudes
gue asumen los sujetos (cuidado de si), se convierte en razén sin la cual no seria posible
adoptar y desarrollar actividades y préacticas (autocuidado) orientadas al mantenimiento
de la salud” (Muioz, 2009).

En concreto cuidado de si se entiende como el conjunto de actitudes que tiene un sujeto,
en la relacion que posee con su entorno, con el mundo y consigo mismo, ademas de
responder a un proceso de permanente construccion y aprendizajes cotidianos, “se trata
entonces de un proceso complejo de conocimiento y aprendizaje cotidiano que, como
experiencia acumulada, se genera en las relaciones intersubjetivas de los seres humanos”
(Mufioz, 2009). De acuerdo a lo descrito se justifica la relacion con el autocuidado puesto
que para que un individuo realice alguna conducta de autocuidado, éste debe poseer

actitudes y creencias previas, las cuales le permitan guiar sus propias pautas de accion.

El cuidado de si es posible articularlo desde tres puntos de vista. Por un lado, una
actitud general, una concepcion del mundo que genera una forma de relacionarse
con los demas; por otro lado, una mirada hacia fuera, pero con un retorno a la
interioridad de los sujetos, esto implica cierta manera de prestar atencion a lo que
piensan, a lo que ocurre en el pensamiento; finalmente, una serie de acciones que
ejercen los sujetos sobre si mismos para modificarse o transformarse (Mufioz,
2009).
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En cuanto a lo que autocuidado se refiere, se plantea la teoria de autocuidado de Orem
(1991), en sus postulados el concepto autocuidado se entiende como “la accion
intencionada y calculada, que estd condicionada por el conocimiento y repertorio de
habilidades de un individuo, y se basa en la premisa que los individuos saben cuando
necesitan ayuda y, por lo tanto, son conscientes de las acciones especificas que necesitan
realizar’’ (Bastias, 2004).

Dentro del modelo tedrico propuesto se entiende al sujeto como un organismo bioldgico,
racional y pensante, el cual posee la capacidad de reflexionar sobre si mismo y su entorno,
en conjunto a la capacidad de simbolizar lo que experimentan y utilizar dichas
construcciones simbolicas para pensar, comunicarse y guiar pautas de accion propias en
busca del beneficio propio y el de otros (Prado, 2014); en tanto el entorno es entendido
segun Pefia (2010) como aquellos factores fisicos, bioldgicos y sociales, comprendiendo
tanto un escenario familiar o comunitario que interactian en una constante con el
individuo (p.3). De esta forma el autocuidado comprende un conjunto de acciones
intencionadas que realiza un individuo con el fin de poder lidiar o actuar sobre factores
internos como externos, que pueden comprometer el desarrollo 6ptimo y en definitiva la
vida de la persona; en tanto se considera el autocuidado como la responsabilidad que
tienen los individuos para el fomento, conservacién y cuidado de su propia salud, por lo
tanto es requerida la implicacion de los propios sujetos para el desarrollo o mantenimiento

de estas practicas. (Pefia, 2010)

Se hace necesaria la individualizacion de los cuidados y la implicaciéon de los
usuarios en el propio plan de cuidados, y otorgar protagonismo al sistema de
preferencias del sujeto. Por otro lado, supone trabajar con aspectos relacionados
con la motivacion y cambio de comportamiento, y hacer de la educacion para la

salud la herramienta principal de trabajo. (Prado et al., 2014).
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Segun el modelo teodrico de Orem en el concepto de autocuidado se contempla “auto”
como la totalidad del individuo, incluyendo sus necesidades fisicas, psicoldgicas y
espirituales; por su parte “cuidado” se concibe como la totalidad de actividades que un
individuo desarrolla para su respectiva normalidad y bienestar propio, “Asi, el
autocuidado es la practica de actividades que los individuos inician y realizan en su propio
beneficio para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar” (Bastias, 2004). Aun
asi, para este autor la identificacion del sujeto frente a alguna necesidad que requiera
autocuidado, este puede presentar diversas opciones en la direccion de sus
comportamientos, incluso no optando por iniciar la conducta de autocuidado cuando es
necesario, esta situacion se puede presentar por motivos de ansiedad, temor, personalidad,

tener otras prioridades, etc (Bastias, 2004)

Por otro lado, segin MINSAL (2008) se considera que el autocuidado se puede expresar
en tres aspectos dentro de la vida cotidiana de una persona como solucion frente a
situaciones estresoras, desembocando en respuestas de indole preventivas. La primera de
estas corresponde a conductas nocivas para la salud, por ejemplo, el sedentarismo, el
consumo de bebidas alcohdlicas y tabaco. La segunda son las conductas conscientes que
buscan mantener la salud, las cuales pueden ser mantener una dieta sana, realizar actividad
fisica, buscar instancias para el esparcimiento, y por ultimo las conductas que responden
a los sintomas de alguna enfermedad, y los respectivos patrones de accion que se adoptan
para abordar dicha situacion (MINSAL, 2008).

En definitiva, autocuidado es comprendido como “las actividades cotidianas, intimas y
personales que poseen un propésito” (Mufioz, 2009), estas acciones cuentan con un patron
y una secuencia, y cuya aplicacion y mantenimiento contribuyen al mantenimiento de la
salud mental y bienestar individual del sujeto, todo ello ante el desequilibrio gestado a raiz
de la carga expuesta, por lo cual resulta fundamental el poder, en primer lugar, identificar

dichas acciones o actividades, y luego realizarlas de manera efectiva, propiciando de esta
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forma la integridad estructural, el desarrollo y el funcionamiento 6ptimo del ser humano
(Prado, 2014)
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5. MARCO METODOLOGICO

5.1 Perspectiva y enfoque metodologico

De acuerdo a las pretensiones y alcances de la presente investigacion, se definid la
utilizacion de una perspectiva cualitativa, ya que, segin Angrosino (2012) esta se aboca a
entender, describir y de cierta manera explicar los fenémenos sociales desde el interior del
mismo. En tal sentido, rebasa el alcance de una perspectiva cuantitativa principalmente
porque intenta conocer el mundo maés alla de entornos concretos de investigacién como
los laboratorios, mas bien operaria en el ambito del analisis de las préacticas interaccionales
y comunicacionales. Este posicionamiento hace hincapié en las experiencias de los sujetos
individuales o grupos que estan siendo parte del foco investigativo, dichas experiencias
estan sujetas a las historias de vida biograficas y las précticas cotidianas o profesionales

que estos mismos individuos mantienen.

Bajo otra conceptualizacion, desde la perspectiva cualitativa, el foco de interés se centra
en aquellos fendmenos sociales considerados como particulares y ambiguos mas proximos
al punto de origen, es decir, pone énfasis en los indicadores que se generan en el desarrollo
del fendmeno en si que son catalogados como en bruto. Por su parte, Ruiz (2012) para

explicar los alcances de esta perspectiva expone que:

Investigar de manera cualitativa es operar simbolos linguisticos y, al hacerlo asi,
intenta reducir la distancia entre indicado e indicador, entre teoria y datos, entre
contexto y accién. Los materiales brutos del estudio cualitativo se generan en

vivo, proximos al punto de origen (p. 22).

Al operar desde tal perspectiva se dota al investigador de una serie de condiciones y
presupuestos para el desarrollo de la investigacién en si, rescatando que para el

investigador cualitativo todos los escenarios y personas son dignos de estudio. Ningun
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aspecto de la vida social es demasiado frivolo o trivial como para ser estudiado (Taylor &
Bogdan, 1984). En sintesis, esta perspectiva facilita el estudio de las estrategias tanto de
afrontamiento como de autocuidado en tanto favorece el posicionamiento abierto al
contacto directo con algun tipo de manifestacion de caracter concreta, como lo es el
fendmeno del cuidado informal y su implicancia en el acontecer de los mismos individuos

que desempefian tal actividad.

Por otra parte, la presente investigacion adhiere a elementos cuantitativos, debido a que
se utiliza el instrumento de sobrecarga en cuidadores, “Escala de sobrecarga del cuidador
de Zarit”, lo cual permite establecer una evaluacion psicométrica de la sobrecarga
psicosocial (Breinbauer, 2009). La utilizacidn del instrumento sefialado permite acceder
de distinta forma al fendmeno concreto, y a su vez ofrece un contraste al momento de
analizar la informacion producida, distinguiendo entre los elementos cuantitativos y

cualitativos.

En cuanto al enfoque metodoldgico propiamente tal se opt6é por un enfoque etnografico,
el cual en lineamientos particulares es atingente de acuerdo a los objetivos de la
investigacién, no asi en conceptualizaciones tradicionales en etnografia, concretamente
las que postulan a la observacion participante como método principal. Se establecen
nociones coincidentes a partir de lo planteado segin Martinez (2007) quien sefiala que
desde el enfoque respectivo se plantea que tanto las tradiciones, como los roles, normas y
valores del ambiente en el que reside, se internalizan en el individuo, lo que permite

explicar la conducta individual y de grupo de forma adecuada (Martinez, 2007, p.30).

Respecto de una definicion etimoldgica del concepto etnografia, se entiende como la
descripcion del estilo de vida de un grupo de personas habituadas a vivir juntos (Martinez,
2007), en donde la descripcidn corresponde a grafé, y el estilo de vida de un grupo consiste

en etnhos. Por lo que se entiende a partir de la definicién, como objeto de estudio cualquier
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grupo humano que comprenda o constituya una entidad, y cuyas relaciones se regulan por

costumbres u obligaciones reciprocas.

No obstante Martinez (2007) también sefiala que:

En sentido amplio, también son objeto de estudio etnografico aquellos grupos
sociales que, aunque no estén asociados o integrados, comparten o se guian por
formas de vida y situacién gque los hacen semejantes, como los alcoholicos, los
drogadictos, los delincuentes, los homosexuales, las meretrices, los mendigos,

etcétera (p.30).

Lo anterior responde al como se entiende el objeto de estudio propio de la actual
investigacion, precisamente referido a cuidadores informales, quienes si bien no
interaccionan, no estan asociados y no existe por parte de ellos un sentimiento de
pertenencia en cuanto a un grupo especifico, si se conforman como tal a partir de las
distintas situaciones y formas de vida que los guian y hacen semejantes; en definitiva, al
pertenecer a un grupo situacional es posible apreciar una estructura logica la cual se
manifiesta en distintos aspectos de la vida del individuo. “En efecto, los miembros de un
grupo étnico, cultural o situacional comparten una estructura légica o de razonamiento
que, por lo general, no es explicita, pero que se manifiesta en diferentes aspectos de su
vida” (Martinez, 2007, p.31).

Esta concepcion de grupo, la cual ciertamente es diferente a concepciones mas
tradicionales, responde a los distintos cambios que ha registrado la etnografia como
enfoque conforme a una actualizacion en el tiempo, particularmente en cuanto a
aplicaciones metodologicas, como también en la comprension de conceptos

constituyentes del enfoque, como en este caso, la conformacion de grupo.
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La etnografia se desarroll6 para utilizarse en pequefias comunidades aisladas
culturalmente. Més tarde, se extendio para su uso en enclaves comunitarios bien
perfilados (definidos por la raza, el grupo étnico, la edad, la clase social, etc.)
dentro de sociedades mas grandes. En nuestra propia época, se ha ampliado
"todavia mas hasta abarcar las "comunidades de interés" (grupos de personas que
comparten algin factor comdn -por ej., ser todas mujeres de nivel educativo
universitario con diagnéstico de VIH positivo- aun cuando no interactden de

manera regular entre si) (Angrosino, 2012, p.43).

Por otra parte se establecen particularidades en cuanto al enfoque entendiéndose desde la
eleccion respecto de la técnica de produccion de informacion, concretamente se menciona

la entrevista etnografica, la cual segun Guber (2001)

Este tipo de entrevista cabe plenamente en el marco interpretativo de la
observacién participante, pues su valor no reside en su caracter referencial —
informar sobre como son las cosas— sino preformativo. La entrevista es una
situacion cara-a-cara donde se encuentran distintas reflexividades, pero, también,

donde se produce una nueva reflexividad.

En cuanto a lo anterior se plantea el objetivo del enfoque etnografico correspondiente, el
cual consiste en crear una imagen realista y fiel del grupo estudiado, a partir de la
descripcion e interpretacion de las realidades observadas desde el punto de vista
conceptual de sus propios protagonistas, con el fin de contribuir a la comprension del
grupo sefialado (Martinez, 2007), es por esto que el uso del enfoque etnografico se plantea
como atingente en la presente investigacion, puesto que las unidades de la muestra
comparten distintas caracteristicas y circunstancias que los hacen semejantes entre si. A
su vez se sefiala que si bien no conforman un grupo unitario especifico, si coinciden en

diversas situaciones que permite agruparlos en un grupo situacional.
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5.2 Produccion de datos y de informacién

Con lo que respecta a las técnicas de produccion de informacion, se accedid a los datos
del estudio mediante la entrevista etnografica, cuyas caracteristicas consisten
principalmente en una entrevista que pretende indagar los significados de los sujetos de
acuerdo a una tematica especifica sobre las vivencias que experimentan, lo que permite
que el investigador pueda comprender la perspectiva del informante sin interferencia de
un otro (Guber, 2001), de acuerdo a esto, la informacion producida esta bajo un contexto
en el cual se genera el marco interpretativo del investigador, es decir, se define y se
conceptualiza lo que el investigador desea investigar en funcion a los contextos e historias
de los informantes (Martinez, 2006). Por lo mismo se entiende que el agente de
informacion desde esta técnica, estd en una posicion privilegiada, puesto que, “solo ellos
pueden dar cuenta de lo que piensan, sienten, dicen y hacen con respecto a los eventos que
los involucran” (Guber, 2001). Bajo la misma linea, el objetivo de la entrevista etnografica
es la obtencion de “datos experienciales que permitan dar cuenta del modo en que los
informantes conciben, viven y asignan contenido a un término o una situacion; en esto
reside, precisamente, la significatividad y confiabilidad de la informacion” (Guber, 2001).
Por su parte la categorizacion diferida consiste en un elemento caracteristico de la
entrevista etnografica, y en cuanto a la investigacion actual corresponde un proceso
constituyente respecto de la construccion de categorias de informacién posterior, de
acuerdo a que la categorizacion diferida se establece mediante preguntas abiertas que se
van encadenando al discurso del informante con el fin de construir el marco interpretativo

del actor.

Este tipo de didlogo demanda un papel activo del entrevistador, por un lado, al
reconocer que sus propias pautas de categorizacidén no son las Unicas posibles; y
por otro lado, al identificar los intersticios del discurso del informante en donde

“hacer pie” para reconocer/construir su légica (Guber, 2001).
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Extrapolando esta informacion con el tema de investigacion, al aplicar la entrevista
etnogréfica a cuidadores informales de personas mayores postradas, se tiene como
propdsito, analizar y sobre todo comprender los diversos significados que se generan al
establecer y ejercer las labores de cuidado, basandonos en testimonios vividos por los
informantes, para asi aproximarnos a identificar y conocer aquellas respuestas
conductuales que acontecen a dicho grupo, como por ejemplo las estrategias de
autocuidado que presentan los sujetos en la practica cotidiana de los cuidados informales.
Para aquello es necesario la adecuacién correspondiente y el conocimiento acerca de la
situacion contextual que atafie al cuidador, y a su vez las diversas caracteristicas que lo
componen como individuo, “De este modo, lo dicho no puede ser entendido si no se
consideran ciertos factores contextuales tales como la biografia del locutor, su intencién
inmediata, la relacion Unica que mantiene con su oyente y las condiciones de uso y
enunciacion del discurso” (Merlinsky, 2006). Para conseguir lo sefialado se desarrolla una
pauta de entrevista que permita guiar los contenidos que se pretenden acceder o conocer,
basado en los objetivos especificos de la investigacion, se establecen areas de indagacion
gue permitan abordar lo propuesto orientadas en temaéticas asociadas a cuidadores

informales

Por otro lado, se utilizé el instrumento de medicion de sobrecarga en cuidadores llamado
“Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit”, de acuerdo a las pretensiones de poder
evaluar la sobrecarga en la muestra particular de una forma distinta a lo que entrega
instrumentos de caracter cualitativo como la entrevista. Particularmente la escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit eval(a distintas areas comprendidas en el fendmeno de
sobrecarga del cuidador, entre los que destacan calidad de vida, capacidad de autocuidado,
red de apoyo social, competencias para afrontar problemas conductuales y clinicos del
paciente cuidado (Breinbauer, 2009). La utilizacion de esta herramienta tiene como fin,
ofrecer mayor precision en la medicion de la sobrecarga y de esta forma poder realizar un
contraste entre los discursos de los informantes en las entrevistas con los resultados que

brinda la aplicacion de este test, puesto que el instrumento de entrevista no ofrece
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resultados certeros en cuanto a la verificacion de la sobrecarga, a diferencia del
cuestionario de Zarit, que comprende un instrumento disefiado para poder evaluar los
niveles de sobrecarga y es por esta razon que esta escala se aplicdé como procedimiento
previo a la realizacion de la entrevista. La escala consta de 22 preguntas tipo likert de 5
opciones (1-5 puntos) estas preguntas refieren a descripciones de cdmo se sienten a veces
los cuidadores, para cada opcion el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente
asi, en donde las opciones comprenden 1 (nunca), 2 (rara vez), 3(algunas veces), 4
(bastantes veces) y 5 (casi siempre), posteriormente los resultados de cada item se suman
en un puntaje total (22- 110 puntos) para luego clasificar el resultado final en “ausencia
de sobrecarga” (<46), "sobrecarga ligera" (47-55) 0 "sobrecarga intensa" (>56)
(Breinbauer, 2009)

De esta forma, para poder producir los datos se utilizaron instrumentos de caracter tanto
cuantitativo como cualitativo, “Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit” y entrevista
etnografica, bajo la pretension de generar un contraste mas adecuado en el analisis

correspondiente y asi poder establecer resultados con mayor precision.

La eleccion de los instrumentos a aplicar responde a las pretensiones iniciales de la
investigacion, como también se busca el poder cumplir con los objetivos planteados. Por
su parte la entrevista etnografica es de utilidad puesto que permite producir los datos
mediante la conceptualizacion propia de los cuidadores, lo cual propicia el conocimiento
de las distintas dimensiones que comprenden el fendmeno de cuidados informales; A su
vez se opta por el instrumento de “Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit”, por incluir
en su cuestionario distintas descripciones sobre cdmo se sienten en ocasiones los
cuidadores, incluyendo diversas aristas que dan una mejor comprension del fendmeno,
ademas de ser el instrumento mayormente utilizado a nivel internacional. También ofrece
una cuantificacion de la sobrecarga lo que permite contrastar los resultados obtenidos en
las entrevistas de caracter cualitativo y asi poder establecer resultados con mayor

precision.
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5.3 Poblacién y muestra

Para determinar una poblacidén y muestra pertinente a la investigacion, se consideraron los
principios y bases de la teoria fundamentada, lo que significa que el tamafio de la muestra
estd en directa relacion con la teoria, siendo una parte mas del proceso de recogida de
datos y analisis, lo que conlleva a que no se conozca inicialmente el numero final de los
participantes (Cufiat, 2007). Esto se conoce como muestreo tedrico, lo que significa que
en el proceso de la recogida datos, se va generando teoria desde el mismo momento en el
cual se rednen, ya que, entre las particularidades de la teoria fundamentada se poseen
procedimientos simultaneos a la recogida y el analisis de datos, “desde las primeras tres o
cuatro entrevistas se van generando codigos, identificando qué informacién se desea
ampliar ¢ incidir’> (Cufiat, 2007), por lo mismo, el numero de participantes puede ser
determinado previamente, puesto que, la informacion se revisa y analiza desde el mismo
momento, permitiendo flexibilidad en la cantidad de informantes, en funciéon a la
informacion obtenida y el analisis paralelo, ademas tiene como propdsito “maximizar las
oportunidades de comparar acontecimientos, incidentes o sucesos para determinar cémo

varia una categoria en términos de sus propiedades y dimensiones’’ (Strauss & Corbin,

1998).

En el muestreo tedrico se “descubren las caracteristicas o atributos de la categoria;
también se verifican las semejanzas y las diferencias de dichas propiedades y se sugieren
interrelaciones entre ellas para la generacion de la teoria’” (Bonilla-Garcia, 2016), por lo
mismo, con lo que respecta a los atributos de los informantes de la muestra, estos tienen
que ser selectivos y deben relacionarse directamente con el tema central de la

investigacion.

En la presente investigacion se consideraron como atributos para el universo muestral,
sujetos hombres y mujeres que estén ejerciendo en la actualidad cuidados informales por

un minimo de dos afios.
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La cantidad de afios de cuidados, se establecié a traves del analisis de informacion e
investigaciones de la carga psicosocial en los cuidadores informales, las cuales concluyen
que posteriormente al primer afio se comienza evidenciar los primeros signos y sintomas
referidos a la carga psicosocial (Badia, Lara & Roset, 2004). La hipotesis a la base de la
eleccion de 2 afios y no uno, es que a mayor tiempo en la que se ejerzan los cuidados,
mayores serian los indices de ansiedad y efectos de la carga en los cuidadores. Como
ultimo atributo los cuidados entregados deber realizarse a personas mayores postradas por

razones de origen fisico, psiquico o mixto.

El desarrollo del proceso de investigacion implico la aplicacion de las técnicas de
recoleccion de datos en un total de 8 personas, especificamente de 6 mujeres y 2 hombres,
entre los 39 a los 67 afos de edad, mayoritariamente del sector norte, sur y sur oriente de
la Region Metropolitana. Se accedi6 a la muestra mediante contactos particulares y grupos

de apoyo asociados a Alzheimer en redes sociales.

SEXO DE LOS EDAD PARENTESCO COMUNA
SUJETOS CON LA
ENTREVISTADO PERSONA

CUIDADA
Mujer 47 afos Hija La Pintana
Mujer 48 arios Hija Puente Alto
Mujer 55 afios Hija La Florida
Mujer 39 afios Cunada Pudahuel
Hombre 53 afios Hijo Conchali
Mujer 55 afios Hija Estacion Central
Mujer 54 afos Hija Recoleta
Hombre 67 afnos Conyuge Puente Alto
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El nimero de la muestra final de 8 cuidadores informales de personas mayores postradas
se obtuvo a través del cumplimiento del criterio de saturacion teorica, lo que permitio en
la recoleccion de informacion no reiterar con los antecedentes ya producidos, con el fin

de desarrollar sin redundar los conocimientos generales y objetivos de la investigacion.

5.4 Plan de andlisis

La técnica de analisis que se utilizo en la presente investigacidn corresponde a la teoria
fundamentada, la cual se define como un procedimiento en el cual la teoria emerge desde
los datos. Ademas de un “método de investigacion cualitativo cuyo soporte
epistemoldgico radica en la vinculacion entre un sujeto que busca la comprensién de un
objeto a investigar mediante las acciones y significaciones de los participantes de la
investigacion’’ (Bonilla-Garcia, 2016). La base la técnica de analisis desde la teoria
fundamentada se puede entender como la interpretacion y comprension de los significados
de los hablantes de forma inductiva, lo cual pretende generar nuevos conocimientos, a
partir de los datos investigados, analizados y comparados de forma sistemaética y

simultanea (Suéarez, 2010)

Ante esto, la teoria fundada, posee una serie de componentes que permiten al investigador,
codificar la informacion, para poder organizarla en categorias segun propiedades y
dimensiones de informacion, la cual genera una interaccién del investigador con los datos
recolectados (Strauss & Corbin, 1998), ya que, el analisis comienza desde el primer

momento en que Se obtienen datos e informacion de los hablantes.

Contextualizando con la investigacion, las categorias que se presentan al aplicar la teoria
fundamentada como técnica de analisis, facilitaron la abstraccion de la informacién

mediante el discurso de los entrevistados, con el fin de aproximarse a un analisis bajo los

45



significados y conductas que sean propios de los cuidadores informales de personas
mayores postradas, puesto que, se pudo evidenciar las diferencias y similitudes que se
presentaron entre informantes aunque estos presentan caracteristicas y rasgos comunes

por su rol de cuidadores.

En este método cabe sefialar que existen diferentes tipos de codificaciones de informacion,
con fin de simplificar el analisis y/o microanalisis, lo que manifiesta que la codificacion

es un desarrollo dinamico y que fluye entre la informacion, los codigos y el investigador.

El primer nivel en el proceso de codificacion, corresponde a la codificacion abierta; la que
consiste en un “proceso analitico por medio del cual se identifican los conceptos y se
descubren en los datos sus propiedades y dimensiones’’ (Strauss & Corbin, 1998), es
decir, llevandolo al plano de esta investigacion, los datos se separaron en diferentes
niveles de significados, se reviso la entrevista linea a linea, con la intencion de determinar
las palabras claves y/o discursos que conectan la experiencia y el relato de los informantes
con el contenido y objetivos de la investigacion (Cufiat, 2007), esto se define como un
trabajo profundamente inductivo. El segundo nivel que se utilizé para el analisis de la
informacion es el de la codificacion axial, que se define como un proceso que relaciona
los codigos como también, las categorias y subcategorias obtenidos en la codificacion
abierta, ademas enfatiza en los parentescos causales de estos (Cufiat, 2007) En otras
palabras, al llegar al nivel de la codificacion axial, se realizo la conformacion de diferentes
categorias y subcategorias estableciendo finalmente cinco categorias principales que se
desprenden de los objetivos especificos de la investigacion. El Gltimo nivel corresponde a
la codificacion selectiva, la cual es una extension de la descrita anteriormente, pero con
mayor abstraccion, “el proposito de esta codificacion es obtener una categoria central que
exprese el fendmeno de investigacion e integre las categorias y subcategorias de la
codificacion abierta y axial’’ (San Martin, 2014), con el objetivo de integrar toda la

informacidn revisada. Para este nivel de codificacion, se abstrajo la informacion de los
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otros dos niveles terminando con un andlisis mas profundo a nivel descriptivo e

interpretativo, facilitando asi las conclusiones finales de la investigacion.

5.5 Resguardos éticos

La presente investigacion se rigié bajo los parametros del codigo de ética profesional del
colegio de psicologos de Chile, enfatizando principalmente en aquellos principios
generales y normas éticas especificas para la realizacion de la misma. En primera
instancia, se considerd el articulo 15°, el cual refiere a aquellos aspectos relativos a la
investigacion en psicologia, considerando una serie de apartados, dentro de los cuales se
expone que el investigador tanto en el desarrollo como el disefio de su investigacion debe
procurar apegarse a los criterios y métodos aceptados por la disciplina desde la cual se
esta realizando y a su vez por la misma comunidad cientifica. Por otra parte, se asegurd el
bienestar de todos quienes fueron participe de la investigacion misma, por lo cual se
procedié por medio escrito del consentimiento informado para asi cumplir esta
estipulacion, esclareciendo globalmente las pretensiones de la investigacion debido a que
las prestaciones que se generaron en el desarrollo del proceso asumian la condicién de que
el sujeto de investigacion es un ente autbnomo, por ende, poseia la capacidad y el derecho

a suspender su participacion cuando lo estimara conveniente.

Ya expuestas las bases y los resguardos sobre la investigacion desarrollada es importante
abocarse a los principios mas generales que subyacen a la realizacion de la misma, dentro
de ellos se consigno el articulo 1°, referido al respeto por los derechos y la dignidad de las
personas, en donde el psicologo o investigador en este caso, debe adherirse y obrar en
funcion de la declaracién universal de los derechos humanos manteniendo una actitud de
respeto hacia la diversidad, la que se evidencio preferentemente en el contacto y/o relacion
con un otro a partir del desarrollo de la técnica de produccion de datos, por lo que se debid
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desestimar la operancia de juicios de valores, priorizando también el principio de
confidencialidad.

Otro de los principios contemplados corresponde al Articulo 3°, dirigido al compromiso
profesional y cientifico, en donde se asumié la responsabilidad y el compromiso por
desarrollar de manera integra los principios expuestos por el codigo en si, sin embargo,
éste mismo otorga la potestad al investigador de aplicar sus conjeturas o juicios de manera
cuidadosa siempre y cuando se presente alguna eventualidad en la cual se presuma que el

alcance del codigo no de abasto.

e Consentimiento Informado: A continuacion se presenta el consentimiento
informado utilizado para comunicar a los entrevistados sobre la presente
investigacion, las pretensiones globales, su participacion en esta y el resguardo

de la informacion entregada al equipo investigador.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

“Estrategias de afrontamiento y autocuidado en cuidadores informales de adultos
mayores postrados”

I. INFORMACION:

Estimado/a: queremos solicitar su participacion en una investigacion sobre las estrategias
de afrontamiento y autocuidado en cuidadores informales de adultos mayores postrados.
Para decidir participar en esta investigacion, es importante que considere la siguiente
informacion. Siéntase libre de preguntar cualquier cosa que no le quede clara.

a) Participacion: Si acepta participar, tendra que responder una entrevista que demora
una hora aproximadamente. Esta serd grabada en audio para registrar sus opiniones. La
entrevista puede ser realizada en el lugar y momento que prefiera. No se incluyen
preguntas de conocimientos y no hay respuestas correctas o incorrectas. Lo que nos
interesa es su verdadera opinion.

b) Riesgos y beneficios: Su participacion en esta investigacion no tiene ningln tipo de
riesgo ni beneficio para usted.

c) Voluntariedad: Su participacion es absolutamente voluntaria y puede dejar de
participar en cualquier momento. Esto no implicard ningln problema para usted.

d) Confidencialidad: Sus respuestas seran totalmente confidenciales, las grabaciones
seran almacenadas en la oficina de la profesora responsable de este estudio, sin que
aparezcan los nombres de las personas que participaron y sera usada solo por el equipo de
investigacion. Los resultados se publicaran en una tesis de pregrado.

e) Conocimiento de los resultados: Tiene derecho a conocer los resultados de esta
investigacion. Para ello, escriba su correo electrénico en la planilla que se adjunta y
cuando se publiquen los resultados se le enviara una copia.

f) Aceptacidn de participacion: Si acepta participar en esta investigacion, le pedimos
completar sus datos en el formulario que aparece en la siguiente pagina. Le pedimos firmar
dos copias, para que una quede en su poder.

g) Equipo investigador: Esta investigacion esta siendo realizada por Emerson Gutiérrez,
Paulina Jara, Matias Las Heras y Barbara Sepulveda, tesistas de la carrera de Psicologia
de la Universidad Catolica Cardenal Raul Silva Henriquez.

f) Datos de contacto: Por cualquier asunto relacionado con esta investigacion, puede
comunicarse con la profesora responsable, Ximena Solar, docente de la Escuela de
Psicologia de la Universidad Catdlica Cardenal Raul Silva Henriquez.

Prof. Ximena Solar Arranz
Direccion: General Jofré 462, Santiago.
Correo electrénico: ximesolar@gmail.com
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Il. FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO

Yo, (nombre y apellido)
.......................................................................................... acepto

participar en el estudio sobre estrategias de afrontamiento y autocuidado en cuidadores

informales de adultos mayores postrados.
Declaro que he leido y he comprendido las condiciones de participar en este estudio. He
tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido respondidas. No tengo dudas al

respecto.

Q Acepto

Correo electronico para recibir copia de los resultados:

Fecha:

Este documento se firma en dos ejemplares, quedando una copia para el/la participante y
otra para el equipo investigador.

Firma Participante Directora (I) Escuela de Psicologia
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6. RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos a partir del analisis de la entrevista
etnografica. En este apartado se expondran las diversas clasificaciones y categorias que se
desprenden del andlisis respectivo, las cuales deben ser entendidas bajo los resultados
obtenidos en el test de Zarit. En primer lugar, se procede con los resultados del instrumento
de medicion de sobrecarga, para luego proseguir con el andlisis descriptivo de las

entrevistas, y por ultimo la presentacion de un analisis interpretativo.

6.1 Resultados del test de Zarit

Nivel de sobrecarga

B Resultados

100 pts

75 pts

50 pts
25 pts

65\05 %\?’C’\ Qa 6\ ‘a‘(\oe
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Nivel de sobrecarga Puntuacion
Ausencia de sobrecarga <46
Sobrecarga ligera 47-55
Sobrecarga intensa >56

A partir de los datos recogidos mediante la utilizacion del instrumento de medicion de
sobrecarga de Zarit, fue posible evidenciar que los participantes de la muestra del presente
estudio en su totalidad poseian un nivel de sobrecarga intensa. Esta generalizacion se
expresa en la gréafica expuesta, la cual recopila la valoracion de las respuestas de los
entrevistados frente a la aplicacion del instrumento, en donde dichos resultados oscilaron
entre los 57 y 78 puntos, es decir, se rebasaron los puntos de corte para las categorias de
ausencia de sobrecarga (<46) y sobrecarga moderada (47-55), enmarcando esta serie de
valores en la categoria de sobrecarga intensa (>56).
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6.2 Anélisis descriptivo de las entrevistas

En el presente apartado, tal y como se dijo con anterioridad, se presentan especificamente
los resultados descriptivos obtenidos luego de realizado el analisis de las entrevistas. Estos
han sido establecidos en funcién de las percepciones y experiencias que emergieron del
relato de los sujetos que participaron. Luego de levantar la informacion, fueron agrupados
en 6 categorias, las que se conforman, por su parte, por diversas subcategorias que fueron
identificadas con el objetivo de reconocer las estrategias de afrontamiento y de
autocuidado que operan en cuidadores informales de adultos mayores postrados.

Las 6 categorias han sido definidas como: Instalacion del proceso de cuidado (la cual
contempla 6 subcategorias), Percepciones subjetivas respecto al cuidar a otro (con 5
subcategorias), Sobrecarga -carga psicosocial- (con 2 subcategorias), Estrategias de
afrontamiento (con 1 subcategoria), Percepciones asociadas al Cuidado de si mismo (con
3 subcategorias) y Estrategias de Autocuidado (con 2 subcategorias). Las categorias y

subcategorias mencionadas, seran descritas a continuacion.

l. Instalacion del proceso de cuidado

Comprende las distintas situaciones que conlleva la instalacion del proceso de cuidado en
el individuo, contemplando los diversos cambios y circunstancias que se manifiestan y
desarrollan en la relacion entre el cuidador, el sujeto cuidado y la familia respectiva. De
acuerdo a lo anterior, se menciona el vinculo entre el cuidador y el adulto mayor cuidado,
tanto como el vinculo previo a la postracion como el vinculo actual, ademas de la toma de
decision respecto al establecimiento del cuidado, en donde destaca tanto como la desicion
personal del cuidador en cuanto a asumir el cuidado personalmente, como también la
indicacion por parte de la familia sobre quien desempefia el cuidado. Posteriormente se
describen los cambios en el cuidador a partir de la prestacion de cuidado y la evolucién

respectiva en el proceso sefialado.
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a) Vinculo con el individuo sujeto a cuidado: Se comprendera como vinculo la relacion
tanto previa como actual entre quien ejerce las labores de cuidado y quien las recibe. En
este sentido, en algunos casos es posible evidenciar la existencia de una relacion previa
positiva y estrecha entre cuidador y adulto mayor, lo cual se traduce en una relacion actual

positiva.

“...Yo con mi papi siempre hemos sido muy apegados, siempre siempre. Si yo con decirle

que yo a los quince arios todavia dormia con él...” (Mujer, 47 aiios, La Pintana)

“Nuestra relacion era super linda... bueno, sigue siendo linda... es como que nos

respetabamos, nos queriamos, yo la amaba y la amo...” (Hombre, 67 arios, Puente Alto)

Frente a ello, pudo apreciarse en el discurso de un entrevistado que la instalacion del
proceso de cuidado seria significativo para establecer un vinculo mas cercano, en el
sentido que permitid estrechar la relacion entre cuidador y adulto mayor, incluso cuando

la relacion previa al establecimiento de la labor de cuidado no hubiese sido proxima.

“El era asi... bien distante, Creo que esto me sirvid mas para acercarme a él, para
entenderlo, para cachar que no tenia la educacion que tiene uno, que puede entender, que
tolera, que ve cosas y puede analizarlas y decir pucha, fue asi...actuo de esta manera, no
conociendo la realidad...pero mi papa es distante conmigo, ahora estamos mas cercanos
v lo otro igual me ha servido como para estar mas cerca de él” (Hombre, 53 anos,

Conchali)

b) Decision en torno al establecimiento de la labor de cuidado: La decision de cuidado
se refiere concretamente a la manera en que se decide dentro del grupo familiar quién se
hara cargo de las necesidades del adulto mayor postrado. Dentro del analisis se reflejaron

dos formas de establecer esta decision de cuidado. La primera de ellas tiene estrecha
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relacion con algun tipo de inclinacion personal, es decir, el mismo individuo elige por si

solo la opcion de desenvolverse como cuidador.

“O sea yo dije yo me la traigo, yo me hago responsable...O sea yo decidi traerla a mi

casa” (Mujer, 48 arios, Puente Alto)

A su vez, es posible observar en algunos casos que respecto a esta toma de decision, la
presencia de motivaciones previas y personales en cuanto al ejercer cuidado, opera como
elemento determinante al momento de asumir el cuidado. Concretamente se refiere a
compromisos personales previos de prestar cuidado y compafiia, entre quien cuida y es

cuidado.

“Yo ya sabia su enfermedad y yo siempre le dije que nunca la iba a dejar sola, nunca, que
nunca la iba a abandonar, que nunca la iba a llevar a un hogar, no. Que el dia en que

ella cerrara sus ojos, tenia que salir de aqui, de su casa” (Mujer, 55 aiios, La Florida)

La segunda forma de decidir el cuidado del adulto mayor que se observo se ve ligado a
las presiones o exigencias externas, principalmente del circulo social mas inmediato del
adulto mayor que requiere de aquellas atenciones. En este caso el sistema familiar impone
e indica al individuo que ejerce el cuidado a encargarse de tal labor. A su vez el cuidador

principal presenta una actitud pasiva respecto a esta decision familiar.
“Mi familia lo decidio, o sea, igual nos juntamos y todo porque, segun ellos... Bueno, se
dieron cuenta de que mi papi a la unica que le hacia caso, era ami” (Mujer, 47 arios, La

Pintana)

“Yo no lo iba a hacer, no me iba a echar algo encima que le corresponde a otras

personas, pero ahi esta todavia, sigo con él, jcachai?” (Mujer, 39 arios, Pudahuel)
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En algunos casos, se conversa sobre la posibilidad de acudir a un centro de estancia
especializado en adultos mayores. A pesar de esto y segln los casos analizados, esta

opciodn ha sido desechada

“Igual pensabamos haberla mandado a un hogar o cosas asi, pero no, ellos dicen que no

y hay que traerla a mi casa y hay que cuidarla” (Mujer, 48 arios, Puente Alto)

¢) Proceso de capacitacion para el cuidado: Hace referencia a todas aquellas medidas o
préacticas que han permitido desarrollar la labor propiamente tal. En concreto, una parte
de los cuidadores entrevistados relatan que ante la tarea del cuidado al adulto mayor, han
recibido asistencia y capacitacion por parte de los centros de salud en los cuales se
atiende el adulto mayor postrado. De igual forma, se resaltan otros programas especificos
sobre el tema que también han contribuido al conocimiento de los procesos del cuidado
en el cuidador informal, ademéas se mencionan maneras de tipo particular para adquirir

conocimientos que posibiliten el cuidado del adulto mayor.

“Yo todo lo que he aprendido es porque, bueno, también ella (hija) y por... unas personas
de Espafia, que es una corporacion de alzheimer de Espafia y yo me comunico mucho con

ellos’’ (Mujer, 47 arios, La Pintana)

“En el consultorio me hicieron como uno... jcomo se llama?, emm una emm,
procedimiento para el cuidado, como tomarla, como hacerle los ejercicios, todo eso’’

(Mujer 48 afios, Puente Alto)

Por otro lado, existen quienes no han recibido capacitacion o una colaboracion previa por

parte de los profesionales de los programas especializados en el adulto mayor postrado:

“nadie me ensenio, yo sola tuve que aprender a eso, yo sola, nadie vino aqui a decirme,

una enfermera o alguien especializado que me viniera a decir “mire, usted tiene que hacer
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esto y esto...” o que me mandaran a un curso pa’ aprender a atender a un enfermo

postrado, nadie, sola lo aprendi” (Mujer, 55 afios, La Florida)

d) Cambios en la vida del cuidador a partir del ejercicio de cuidado a un otro: Se
contemplan aquellas situaciones o condiciones que se han visto afectados y sufrieron
cambios en los individuos, a partir de los momentos previos al ejercicio de cuidar y se
indica que dichos cambios se atribuyen al proceso de desarrollo de la labor de cuidador
informal. Respecto a ello, se observan cambios en actividades diarias, la disminucion del

tiempo destinado a si mismo, cambios en el desarrollo personal y desarrollo laboral.

“O sea ahora es menos tiempo para uno, uno no puede salir, o sea, nada de vacaciones
de cosas asi de... por ser tengo que ir a un cumplearios, tengo que ir a cierta hora porque

no la puedo dejar sola” (Mujer, 48 arios, Puente Alto)

“A veces estoy... no puedo salir, de repente tengo una salida en mi trabajo y tengo que

venirme antes porque va a llegar la hora de la once o hay que verlo” (Hombre, 53 aiios,

Conchali)

Se contempla que, ademas, el area laboral del cuidador se puede ver alterada, en el sentido

de tener que dejar el trabajo remunerado para poder ejercer los cuidados al adulto mayor:

“Yo siempre trabajé, siempre, siempre tuve mi plata ;jcachai? Y ahora no puedo hacer
nada, ninguna cosa, nada, nada, nada. Me gustaria mucho trabajar’’ (Mujer, 55 afios,

Estacion Central)

A su vez, es posible identificar cambios en cuanto al aspecto economico familiar, en
comparacion a instancias anteriores al ejercicio de cuidados informales, principalmente
por la imposibilidad de continuar trabajando con una remuneracion efectiva, debido al

ejercicio del cuidado.
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“Yo trabajaba, teniamos buena estabilidad economica porque trabajaba mi marido,

trabajaba yo, era diferente, ahora vivimos de un sueldo’’ (Mujer, 55 anios, La Florida)

Por otro lado, se observa que también son posibles de evidenciar cambios en el area sexual,
area que una de las entrevistadas sefiala haber visto notoriamente disminuida por el
cansancio que conlleva el cuidado de un paciente adulto mayor postrado para quien lo

desempefia

“En parte en lo que me ha afectado, yo soy bien sincera, esto afecta a la parte...sexual,
porque yo me siento cansada, me siento cansada...no quiero nada, a veces mi marido me

dice, me hace asi (simula codazo) y yo no quiero, estoy cansada...” (Mujer, 55 arios, La

Florida)

“Si. Yo lo reconozco, la he descuidado (el area sexual) y harto, harto, harto. Mis amigas

29

me dicen: ‘ten cuidado que puede encontrar otra por ahi... y se te va’” (Mujer, 55 arios,

La Florida)

e) Infantilizacién del adulto mayor cuidado:

Se comprende infantilizaciébn como la manera en que algunos de los cuidadores suelen
dirigirse hacia o sobre el adulto mayor cuidado, particularmente, como si fueran nifios.
Implica, ademas, un trato de manera paternalista, pudiendo llegar a ser incluso

condescendiente.

“El no me ve como cuidadora y yo no lo veo como que esta enfermo, no... yo lo veo y yo

lo trato como hijo” (Mujer, 39 arios, Pudahuel)

“Son (adultos mayores) peor que nifio. Porque un nifio, un bebé, el bebé va creciendo,

pero ellos no poh, van para abajo...” (Mujer, 47 anos, La Pintana)
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Ante esto, ocurre en ocasiones que al asumir un rol paternalista con el adulto mayor
postrado, se termina naturalizando el trato, para posteriormente replicarlo con el resto de
los integrantes del grupo familiar.

“Yo soy como la mama de ellos (esposo e hijo)” (Mujer, 48 arios, Puente Alto)

11. Percepciones subjetivas respecto al cuidar a otro

Se comprenden las diferentes concepciones observadas en el discurso de los cuidadores
respecto al prestar cuidado a un otro, entre ellos se observan distintas perspectivas
referidas al cuidado. Se sefialan las distintas valoraciones que operan de acuerdo al tipo
de atenciones prestadas al adulto mayor, como también a los tipos de cuidados ofrecidos
por los otros integrantes familiares. A su vez, se identifican percepciones de cuidado
referidas al individuo postrado, ademas de motivaciones individuales y nociones de deber

al respecto.

a) Percepcidn de cuidado en torno a las necesidades fisicas del otro

Respecto a la percepcion de cuidado, es posible observar que en la mayoria de los casos
se suele asumir mayoritariamente al cuidado como el apoyo en la satisfaccion de
necesidades fisicas. Este tipo de necesidades son a los que mas relevancia se le otorga en

el discurso.

“Yo soy la que la veo cien por ciento a ella, yo la mudo le doy el alimento, la llevo a los

controles, la llevo al médico si le pasa algo” (Mujer, 48 arios, Puente Alto)
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“Yo le tengo que decir “don Luis”, le digo: “ya don Luis, nos toca barnio”, “ya don Luis,
le voy a echar crema” porque él alega por todo, “ya don Luis, nos vamos a cortar las

unas... ” (Mujer, 47 arios, La Pintana)

b) Percepcion de cuidado en torno a las necesidades afectivas del otro

A pesar de lo visto anteriormente, suele ocurrir que, dentro del discurso de los cuidadores,
se identifican ademas nociones mas amplias respecto al cuidado. Entre ellas se distinguen
principalmente las de tipo afectivo, que a diferencia de los cuidados de tipo fisico,
implican acciones orientadas a generar una interaccion activa y de calidad entre cuidador

y adulto mayor postrado.

“Yo le voy a bailar un ratito y no poh’, mis hermanos no tienen esa... osea, mis hermanos
se sientan ahi no mas y vamos jugando con el teléfono que se yo. Y yo no, porque yo

converso con él, sus bromas, sus chistes” (Mujer 47 arios, La Pintana)

“Ahi yo me siento con él a conversar, a hacer juegos, bailamos porque dentro de todo él
igual baila. Le gustan las rancheras, yo le pongo las rancheras y él me da la mano y le

digo: “ya, ;bailemos!” y empieza asi con los pies” (Mujer, 47 anos, La Pintana)

Es asi como, se observa que en ciertos casos, ademas de basarse en una interaccién activa
y de calidad entre cuidador y adulto mayor postrado, se presentan las actividades ludicas

con el objetivo de mantener una estimulacion cognitiva en el adulto mayor.

“Lo molesto, nos reimos, él mentalmente esta super bien, para lo que le paso y lo que le
pasa generalmente, él quedo muy bien...yo le hago pruebas, con esas cuestiones de las
palabras que siempre le ponen en el consultorio, arbol, casa y cuestiones, cuatro, le dejas
pasar eso un ratito y después le volvis a preguntar y te responde” (Hombre, 53 arios,

Conchali)
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c¢) Significados atribuidos a la responsabilidad de cuidado: Hace referencia a los
discursos de los cuidadores en funcién a la accion de cuidar, implicando una toma de
decision de manera consciente respecto a la responsabilidad que conlleva ejercer el

cuidado

“Que lo piensen bien (risa) no, igual es harta responsabilidad y tiene que tener harto
cuidado, carifo, porque... hay que estar con ellos todo el dia’’ (Mujer, 48 afios, Puente
Alto).

De la misma forma, algunas entrevistadas manifiestan que un cuidador de un adulto mayor
postrado tiene que considerar las repercusiones individuales que esto tiene, es decir la

vida personal del cuidador se ve restringida de alguna forma.

“Oh... ;Qué le aconsejaria? que tiene que pensarlo muy bien... si, porque cuidar a un
enfermo requiere de muuuuucha paciencia y tiene que estar realmente dispuesto a
hacerlo, porque significa que le va a coartar toda su vida poh’” (Mujer, 55 anos, La
florida)

Ademas, una entrevistada hace hincapié en el hecho de que para ejercer los cuidados a un
adulto mayor postrado se requiere conocimientos o alguna nocion previa en cuanto a los

guehaceres de éste.

“Uf, que lo piense mucho. Que lo piense mucho. Porque uno mismo, por ejemplo, se hace

cargo de las personas sin saber nada, nada de nada” (Mujer, 47 anos, La Pintana)

d) Motivaciones percibidas respecto al cuidado
Se hace referencia a las motivaciones personales que llevan al cuidador a aceptar y
mantener el rol de cuidador a través del tiempo. Se encuentra ligado al valor que cada

quien le atribuye al ejercer las labores de cuidado. Dentro de las diversas motivaciones
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que se pueden encontrar, se evidencian las relativas al compromiso, las que a su vez se

encuentran intimamente relacionadas con la decisién de ejercer el cuidado:

“Ella a mi me dio todo, ella fue una buena madre y yo jamas la voy a abandonar, nunca
y yo siempre le he dicho” (Mujer, 55 arios, La Florida)

Asi mismo, se percibe como una motivacion el hecho de que el adulto mayor postrado

agradezca y considere los esfuerzos que hace el cuidador:

“El me lo agradece, me dice... llorando a veces me dice... "’Pato, qué haria sin ti?” ...
esas cuestiones como que de repente a uno lo...eso te ayuda poh” (Hombre, 53 anios,
Conchali)

Igualmente, ha sido posible encontrar motivaciones asociadas a un componente afectivo,

relacionadas con los vinculos que se mantienen con el adulto mayor.

“Que hay que hacerlo con amor, con carifio, sin prejuicio y dar lo mejor de uno. Esa es

la satisfaccion’ (Hombre, 53 arios, Conchali)

Ademas, un entrevistado expresa que su motivacion para cuidar radica en el vinculo

matrimonial y los sentimientos afectivos que tienen con la persona postrada

“Bueno, el carifio... el amor que nos tenemos... el compromiso que hicimos ante dios de
estar juntos en las buenas y en las malas... si, eso. Yo la quiero y la quiero ver bien”

(Hombre, 67 afios, Puente Alto)

e) Percepciones respecto al apoyo de los demas en torno al cuidado:
Se hace referencia a la percepcion u opinion que tienen los cuidadores entrevistados sobre
el rol y la participacion que tienen los demas integrantes del circulo familiar o cercano en

funcién a las labores de cuidado del adulto mayor. Existe entre los entrevistados una
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congruencia general sobre la apreciacion del apoyo externo, el cual se identifica como
minimo o basico, debido a que se tiende a aseverar que los demas no prestan la atencion
suficiente a las necesidades concretas del individuo sujeto a los cuidados. Es posible
evidenciar incluso la percepcion de aprovechamiento de parte de los otros miembros

cercanos de la familia.

“Mi hermana me dijo: ‘; Qué te cuesta sacrificarte un fin de semana mas?’y mi hermano
ahi le dijo: ‘[No seai’ care’ palo po’!’, ‘es que yo no veo bien a mi papi, le queda poco

tiempo..." dijo.” (Mujer, 47 anos, La Pintana)

Igualmente se observan cuidadores que identifican aquellas situaciones y las mencionan
con integrantes del grupo familiar, declarando inconformidad con el apoyo recibido,

ademas de sefalar como injusto el escenario especifico.

“Mi mami siempre me dice: “a tu papi nadie lo va a cuidar como lo cuidai’ tu” y le digo:

‘si, pero de eso se aprovechan también po’” (Mujer, 47 anios, La Pintana)

“Ninguno toma la responsabilidad de hacerse cargo de ella, en el fondo todos tienen su
vida y tienen a una hermana que esté preocupada de su mama, asi es la cosa aqui, de esa
manera lo ven ellos, entonces tampoco no es justo pa’ mi poh” (Mujer, 55 afios, Estacion

Central)

De la misma manera, se observan cuidadores que sefialan apoyo concreto, pero limitado
por parte del grupo familiar, evaluando como insuficiente, debido a que no ejercen

cuidados mas alla de acciones reducidas.

“Bueno, en eso mi marido y mi hijo se quedan con ella cuando tengo que hacer algo, pero
la miran no mas, no le hacen nada, hay que estarla posicionando, hay que estarla... o sea

hacerle todo” (Mujer, 48 arios, Puente Alto)
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“La ayuda es solamente mia y nadie mds poh...mis hijas esporadicamente como te digo,
a veces ellas estan y le dan la once, pero igual hay buena disposicién, pero la mayoria de
las veces soy yo el que estd...o sea, estos siete anos, si tu te pones a pensar el tema igual

se complica.” (Hombre, 53 anos, Conchali)

Ante la percepcién de falta de apoyo del grupo familiar, algunos de los cuidadores
expresan tener sentimientos de disgusto y molestia con los integrantes de la familia por el

rol lejano que éstos cumplen respecto al cuidado del adulto mayor postrado

“Igual siento rabia con mi familia, con mis hermanos porque bueno, (se emociona) ¢,cémo
se llama? ...Igual ellos no ayudan todo lo que tendrian que ayudar.’’ (Mujer, 47 afios, La

Pintana)

Por otro lado, en algunos casos se observa una desvinculacion definitiva por parte de
familiares que solian estar presentes y mantener relaciones estrechas tanto con el adulto

mayor postrado, como con quien desempefia el rol de cuidador.

“Mi mama cayo enferma postrada y mis primos nunca mds la vinieron a ver, no llamaron
ni nada (...) mi mama era la tia regalona, la segunda mama, la que siempre se preocup6

de ellos cuando eran nifios, que no les faltara nada...” (Mujer, 55 anos, La Florida)

“Tengo un hermano en Arica que es mi hermano mayor y mi mama era de esas que
trabajaba y antes de que él se levantara le tenia toda su ropa lista, el terno con el pafiuelo
colgado, yo creci viendo eso y de un dia para otro no le hablé mas, nunca mas quiso saber
de ella, nunca mas la llamo, viviendo en la misma ciudad y nadie se explica por qué tomo

esa actitud’’ (Mujer, 55 anos, Estacion Central)

Ante las consecuencias emocionales que conlleva el alejamiento de algunos familiares,

una entrevistada expresa decidir cortar la relacion con dichos parientes.
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“Yo tenia que cuidar a mi mamd y que ver mi estado de conciencia, aqui (apuntando
corazdén) me dolia mucho, entonces yo no podia, tenia que descargar esas malas energias
que a mi significaban, malas energias, entonces yo también decidi alejarme de todos ellos,
como nunca llamaron, después opté por cambiar los teléfonos... los nimeros de teléfono
v hasta el dia de hoy...” (Mujer, 55 arios, La Florida)

I11. Sobrecarga (carga psicosocial)

La categoria de sobrecarga, hace referencia a aquellas consecuencias ante la experiencia
subjetiva de cuidar a un adulto mayor en estado de postracion. Ello puede llevar al
cuidador informal a presentar una serie de signos que se relacionan con dicha sobrecarga,
expresandose como un estado de estrés continuo que interviene en el quehacer diario del
individuo, repercutiendo en diversas areas de la vida del sujeto.

Es necesario precisar que segun los resultados de la Escala de Zarit, todos los entrevistados
presentaron un nivel intenso de sobrecarga y a partir de ello, se observaron dos expresiones

relativas a este fendmeno: Sobreimplicacion y sentirse sobrepasado.

a) Sobreimplicacion: guarda relacion con un grado de implicacion excesiva en relacion

al cuidado del adulto mayor que lo requiere.

“Y eran las seis, cinco y media estd despierto, a mi no me gusta que esté despierto solo

asi que yo también despierto” (Mujer, 47 arnios, La Pintana).
Ante esto, se observa ademas que, incluso habiendo posibilidades, se opta por mantener

una proximidad continua al individuo sujeto de cuidados, postergando los espacios

personales y la propia satisfaccion individual.
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“..Dije que si queria viajar iba a viajar igual, no me importa la opinion y no lo hice...
pero por mi papi. Y no lo hice. Le dije a mi mama: ‘le aclaro que no voy a viajar, pero

por mi papi’” (Mujer, 47 anios, La Pintana)

Dicho lo anterior, se evidencia en una de las entrevistadas una alta preocupacion por no
dejar al adulto mayor postrado por el temor de algun posible accidente, postergando sus

espacios de descanso y de ocio

“Tengo miedo de salir, tengo miedo de.... por ejemplo, yo no voy a vacacionar porque no
quiero, no porque no me digan mis hermanas, me han dicho “anda, yo me quedo aca”
ahi esta mi pieza y no tienen ningun problema...Un fin de semana, pero me da miedo salir.
Ademas, que yo le conozco hasta el mas minimo detalle a cada uno” (Mujer, 54 aiios,

Recoleta)

En este sentido y en coherencia con lo visto, es posible evidenciar también una actitud de
oposicion frente al delegar responsabilidades relativas al cuidado del adulto mayor, no
solamente a miembros de la familia, sino incluso profesionales especializados en el tema,

lo que expresa el alto grado de implicacion descrita:

“La psicologa me dijo si dejaria encargado el cuidado a una persona del CESFAM, “una
hora, tres horas al menos para que usted saliera a tomarse un helado” y yo le dije que no
po, le dije que yo no le confiaba el cuidado de mi papi aunque fuera del consultorio del

adulto mayor, “no”, le dije yo...” (Mujer, 47 anos, La Pintana)

b) Sentirse sobrepasado
Es posible apreciar que de acuerdo a los niveles de implicacion como también la

sobrecarga que trae consigo una variedad de condiciones desfavorables para la realizacién
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de las labores de cuidado, emerge una sensacion de desazén generalizada dentro de los
discursos de los cuidadores, quienes expresan que la labor en si muchas veces rebasaria
los recursos (fisicos, animicos, afectivos, etc), ya que el cuidado a un otro como actividad

de tiempo completo interviene con otras demandas de la vida cotidiana

“...Bueno a veces igual como... sobrepasada porque igual tengo que hacer las cosas de
la casa y verla a ella, entonces igual es como, o0 sea no, igual bueno es como una carga o
sea entre comillas, porque uno tiene su casa, tiene su esposo, su marido entonces uno

tiene que hacer las cosas de la casa y verla a ella” (Mujer, 48 aiios, Puente Alto)

Ademas, se puede apreciar que a causa de la sobrecarga o el sentirse sobrepasada en algin
momento de ejercer los cuidados al adulto mayor, los cuidadores presentan principalmente

respuestas como cansancio, fatiga y estrés.

“Igual de repente me siento cansada, agobiada, pero no, yo digo: ‘Ya, el de arriba es

quien sabe’...” (Mujer, 47 anos, La Pintana)

“Estrés, cansancio... No duermo bien, asi que yo pienso que es eso. Igual como le digo,

yo soy ligera de genio, pero no tanto” (Mujer, 47 afios, La Pintana)

De la misma forma, se pueden presentar sentimientos particulares, como rabia o enojo,

haciendo que los cuidadores permanezcan en un estado de frustracion e irritabilidad.
“Me siento frustrada poh, me enoja, me enoja (interrupcion). Eso como que me frustray

me enoja, me hace sentir enojo, me enojo con... no con ella, sino que de repente conmigo,

ando asi taimada...” (Mujer, 55 arios, La Florida)
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En ocasiones la presencia de emociones tales como la rabia o enojo se relaciona
directamente con los cuidados ofrecidos al adulto mayor, generando un malestar con el

postrado.

“Si, muy irritable. Igual que ando asi irritable y tengo que hacerle algo a mi papi, yo
prefiero no hacerlo, dejarlo ahi mejor, solo un rato. Ahi me salgo porque antes igual yo
me enojaba, me costd mucho igual con la estd de mi papi. Igual lo gritoneaba y todo, no

me gustaba gritonearlo...” (Mujer, 47 afios, La Pintana)

Por otra parte, la presencia estas emociones se presentan de igual manera en otros casos,
pero al contrario, un entrevistado manifiesta que dicho estado emocional no presenta

mayor duracion, ya que se contempla lo entregado anteriormente por el adulto mayor

“Mira, no te puedo mentir, a veces como que ando enojado, molesto, me
molesta...pero...se me pasa, Se me pasay siento que igual es mi padre y dio muchas cosas
por mi y que me dio el estudio que tengo, la profesion que tengo, las cosas que tengo,

nunca me falto nada...” (Hombre. 53 anios, Conchali)

En este caso, uno de los entrevistados asume esta sensacion de sentirse sobrepasado
mediante una reflexion y posterior andlisis de la situacion en la que se encuentra el adulto
mayor postrado, debido a las implicancias afectivas que tiene el vinculo. Esto repercute
en un estado de impotencia frente a la situacion, que finalmente concluye una aceptacion

de las condiciones con cierto grado de recriminacion.

“Yo lo que siento a veces es que me siento triste... si... me da rabia, trato de evitarlo pero
no puedo a veces no pensar en por qué a nosotros... pero entiendo que quizas dios quiso

eso y yo acepto... eso nomds... a veces me da rabia que le haya pasado a ella y no a mi

(Hombre, 67 afios, Puente Alto)
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IV. Estrategias de afrontamiento

La presente categoria hace alusion a las maneras en que las cuidadoras hacen frente a las
situaciones que les generan estrés y/o cuando se sienten sobrepasadas. Se distinguen las
centradas en la emocion y las orientadas al problema con el objetivo de dominar, tolerar
o0 reducir las consecuencias negativas de la sobrecarga.

a) Acciones como estrategias de afrontamiento:

A partir de las siguientes aseveraciones se observan las distintas acciones practicas de
alcance inmediato realizadas por los cuidadores, con el objeto hacer frente a aquellos
momentos de estrés y de sobrecarga relacionadas a las condiciones mediante la cual se

produce la prestacion de cuidados.

“A veces le digo a mi hermano: “ahi esta mi papi... no hay que hacerle nada, yo voy y
vuelvo” y yo salgo, me doy unas vueltas a comadrear y ahi...” (Mujer, 47 aios, La

Pintana)

Al mismo tiempo, en muchos de las entrevistados se presentan estrategias de
afrontamiento centradas en lo emocional, las cuales se caracterizan en reducir
inmediatamente el impacto de la tension experimentada, distinguiéndose distintas

acciones relacionadas con la reduccion del estimulo.

“Lloro. O salgo pa’ afuera, me doy una vuelta y eso.” (Mujer, 47 anos, La Pintana)
“Mas que nada me pongo los audifonos y hago con mucho dolor bicicleta, pero me pego
media hora de bicicleta asi a full. Cuando siento que ya los voy a agarrar a todos asi, me

pongo los audifonos, escucho musica y me olvido del mundo...y me meto en mi mundo,

después una ducha y vuelvo a quedar normal” (Mujer, 39 arios, Pudahuel)
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“Camino... pienso, fumo...veo la tele...a veces estoy medio triston y ahi me dan ganas de
salir a jardinear... si, ese es mi pasatiempo, hago hasta figuras en el arbusto de ahi”

(Hombre, 67 afios, Puente Alto)

Por otra parte, algunos entrevistados presentan estrategias centradas en lo emocional con
caracteristicas consideradas nocivas para la salud.

“Soy fumadora, fumo y tomo café, eso es lo que hago” (Mujer, 55 afios, La Florida)

V. Percepciones asociadas al Cuidado de si mismo

Corresponde a las percepciones de los entrevistados respecto de las actitudes en relacién
con uno mismo, con los otros y con el entorno. En este sentido, ha sido posible encontrar
significados atribuidos propiamente al cuidado orientado a un mantenimiento del
bienestar personal y el cuidado de si mismo directamente vinculado al cuidado del otro,

ademas de las dificultades asociadas al cuidado de si mismo

a) Valoracion del cuidado de si mismo para el mantenimiento del bienestar personal:
Se refiere a la importancia atribuida al cuidado personal, orientado en torno al bienestar

individual que emerge de los discursos de algunos entrevistados:

“Para poder ser feliz, tenis que cuidarte, tenis que quererte, tenis que apapacharte,

hacerte carinio, besarte” (Hombre, 53 anos, Conchali)
“Para mi ahora es super importante, pero ahora, después de tantos arnos... es que van

pasando los arios y te vas dando cuenta de que no estas haciendo nada por ti” (Mujer, 54

afnos, Recoleta)
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A su vez se destaca por uno de los entrevistados la importancia del cuidado de si mismo
asociado a realizar actividades y mantener relaciones con un otro en pos del cuidado

propio.

“Por ejemplo salir en la noche con un amigo o una amiga, ir a un show de un comico,

porque eso también es hacerse cariiio poh, quererse, cuidarse.” (Hombre, 53 arios,

Conchali)

Por otra parte, entrevistados reconocen la importancia del cuidado de si mismo, sin

embargo, sefialan no realizar acciones en torno al desempefio de los cuidados.

“Pucha... a ver... es que yo sé que es importante... pero no... no hago cosas para
cuidarme... o sea, las normales poh... comer... asearme, dormir... pero no voy al médico

hace un tiempo ya... un tiempo largo” (Hombre, 67 arios, Puente Alto)

b) Cuidado de si mismo en pos del adulto mayor: En torno a las percepciones que tienen
los cuidadores con respecto al cuidado de si mismo, se establece una congruencia en las
aseveraciones de los entrevistados, en donde esta nocion de cuidado se relaciona

estrechamente con el adulto mayor que recibe los cuidados.

“Yo tengo que cuidarme para cuidarla a ella, para estar bien, porque si yo estoy
mal...tratar de que N0 me pase nada, sino imaginese, bueno igual a lo mejor si me pasa

algo tendria que ir quiza a otra parte, no se...” (Mujer, 48 arios, Puente Alto)

“Si, a mi me lo han dicho, porque para cuidarlo a él, yo tengo que estar bien también,

eso lo sé” (Mujer, 47 afios, La Pintana)

De igual forma la percepcion de cuidado de si mismo guarda relacion con la persona

mayor cuidada en conjunto a los otros integrantes de la familia.
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“Pucha, es re importante que uno esté bien. Porque si uno esta bien, todo el resto de la

familia esta bien, a los que estai cuidando por lo menos..."” (Mujer, 54 arios, Recoleta)

¢) Dificultad para el cuidado de si mismo

En torno a las nociones de cuidado de si mismo que presentan los entrevistados, existen
diversos factores que dificultan la accion de cuidarse. Dentro de estas circunstancias se
encuentra la falta de tiempo, la cual impide al cuidador tomarle interés en la actualidad

debido a la variedad de actividades que realizan al ejecutar los cuidados al adulto mayor.

“Antes era mas importante que ahora, antes era mucho méas importante que ahora, pero
cuando pueda retomar mi tiempo, volverd a ser importante ;cachai?” (Mujer, 55 afios,

Estacion Central)

Asimismo, una de las entrevistadas menciona que factores de indole econémico le

impedirian el poder cuidarse a si misma

“Sale caro, yo no tengo salud. No tengo salud y no he ido al dermatdlogo, hay que pagar
para ir al dermatologo... “Nah” digo yo, me dejo estar poh’, me dejo estar...” (Mujer,

55 afios, La Florida)

Igualmente la misma entrevistada menciona que evitaria realizarse chequeos médicos ante
una percepcion de temor con respecto a su estado de salud, lo que podria detener sus

labores de cuidados al adulto mayor.

“Que me van a mandar al médico yo digo, me van a encontrar cosas, que vaya... que me
tenga que hospitalizar y yo no puedo dejar sola a mi mama...” (Mujer, 55 arnos, La

Florida)
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V1. Estrategias de autocuidado

En el establecimiento de las estrategias como medidas preventivas aparecen ciertas
representaciones asociadas al cuidado de si mismo, haciendo referencia a las acciones

cotidianas que llevan a cabo los entrevistados sobre el cuidado personal e individual.

a) Autocuidado concentrado en lo fisico como ideal El autocuidado como medida
preventiva se presenta dentro de los discursos de los cuidadores principalmente con
inclinacion hacia el aspecto fisico, quedando en evidencia la mayor valoracion hacia esta

area por sobre la psicoldgica

“Igual me trato de cuidar bien, como bien, dormir mds, porque igual uno siempre anda

con sueno, cansada” (Mujer, 48 arios, Puente Alto)

“;Cuidarme a mi?, Comer... dormir bien... asearme... hacer alguna cosa fisica, ver al

doctor y que te rete” (Hombre, 67 aiios, Puente Alto)

En relacion a lo anterior, existen definiciones que ofrecen los entrevistados pensando en
el cuidado de si mismo, en donde principalmente se mencionan que las atenciones que se
otorgan a la salud fisica se establecen por medio de visitas o sesiones con los distintos
sistemas de salud. Lo que en definitiva, coincide con las perspectivas respecto al cuidado

fisico visto anteriormente

“Ir al médico, tener los controles al dia... No, inclusive ahora, a mi como me empezo a
ver la psicéloga del consultorio, anteayer me llamaron para hacerme la mamografia pero

ellos también nada que decir porque ellos ven los horarios que me acomoden a mi...’

(Mujer, 47 afos, La Pintana)
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“Y bueno, empiezo a tomar mate, empiezo a tomar mucho mate, empiezo a tomar chia...
tomo mucha chia y yo creo que eso también me ayuda poh..."” (Mujer, 55 afios, La
Florida)

Sin embargo, también cabe destacar la existencia de acciones que se emprenden con la
finalidad de mantener el equilibrio y la tranquilidad psicolégica, aunque tal y como se ha

dicho, se observan en menor cantidad que en las mencionadas anteriormente

“Me gustan las cosas como inciensos, los aromas, esos me hacen como tranquilizarme.
Me da tranquilidad. Y prendo mis inciensos en la mafiana, siento esos aromas y hago mis

oraciones” (Mujer, 55 anios, La Florida)

De la misma manera, se mencionan las salidas esporadicas que se realizan cada cierto

tiempo orientado a la recreacion y a mantener relaciones interpersonales

“A veces voy a ver partidos a la casa de mi hermano y qué sé yo... porque el flojo no ha
pedido los canales del fatbol, ahi nos tomamos una cosita, nos tomamos unos cafés,

conversamos, Si...es bueno.” (Hombre, 53 anos, Conchali)

Siguiendo la légica del autocuidado como el establecimiento de medidas preventivas,
existen entrevistados que presentan un grado de desestimacion sobre el empleo de algun

tipo de estrategia por un cierto desinterés subyacente a las experiencias vividas.

“Es que...chucha, con todo lo que he vivido cabros, no estoy ni ahi con cuidarme... me

quiero irme despachada no mas” (Mujer, 39 arios, Pudahuel)

c) Cese de actividades de ocio Dentro de todas aquellas medidas preventivas que los
individuos pueden ejercer a la base del autocuidado, se aprecia una prevalencia en los

cuidadores a abandonar o postergar ciertas actividades que pudiesen propiciar este
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fomento del ocio como un espacio dedicado al bienestar propio debido a la asuncion del
cuidado de un otro. De acuerdo a todas las reestructuraciones que trae consigo en su

practica cotidiana, lo cual se refleja en las siguientes aseveraciones

“El dia lunes hacen taller en el consultorio, estabamos pintando mandalas me acuerdo,
yo no los terminé si porque cuando ya se postro yo dejé de ir, justo cuando es el taller a
él le toca alimentarse asi que no me acomoda ir y el dia miércoles también iba a folclor,
este afio tampoco he ido porque también me chocan los horarios... “ (Mujer, 47 afios, La

Pintana)

“Hubo un tiempo que estaba yendo al gimnasio con mi curiada y después deje de ir, o sea

por lo mismo fue igual asi hace tiempo, hace unos meses”’ (Mujer, 48 afios, Puente Alto)

Entre las actividades de ocio que han sido dejadas de lado por el hecho del poco tiempo
disponible para realizarlas, se encuentran, en algunos casos, actividades que se hacian en
conjunto con un familiar cercano y que por distintos motivos, se han dejado de lado, en

este caso, ademas del factor tiempo, se afiade el cambio de interés de quien le acompafaba:

“Hace poco salia con mi hijo a una escuela de futbol, lo llevaba todos los sabados hasta
que a mi hijo le dio por tocar masica, cambi0, pero juega a la pelota y todo. Yo creo que
a lo mejor eso, salir con mi hijo a jugar a la pelota, hacer esas actividades... pero no

tengo... yo a lo mejor deberia programarme” (Hombre, 53 anos, Conchali)

Cabe mencionar que dentro de las actividades de ocio interrumpidas también se
encuentran las actividades que aun existiendo diferencias sustanciales relativas a la
frecuencia con que se llevan a cabo, siguen realizandose de manera intermitente segin se

desee, sobre todo si se hacen en casa.
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“De repente hago cositas, pulseritas, me gusta trabajar con la mostacilla. Por ahi tengo
una cosa llena de cuestiones, me gustan las manualidades, pero ciertas manualidades. No
le pego a todas las cosas (risa) algunas por entretencion, me meto aqui en la tablet y qué

sé yo...busco tutoriales y empiezo asi...” (Mujer, 55 afios, La Florida)

6.3 Analisis Interpretativo de las entrevistas

La dependencia como fendmeno tiene una prevalencia de un 25% dentro de a la adultez
mayor y se presenta en sus tres grados de incidencia para la vida de los individuos (leve,
moderado y severo) (SENAMA, 2009). Se estipula que en la medida que se avanza en la
edad de esta etapa del ciclo evolutivo, en definitiva, al superar la barrera de los ochenta
afios, existiria una alta probabilidad de desarrollar una condicion de dependencia severa
siguiendo una logica de desgaste progresivo (Alvarez et al., 2015). Dicha condicion de
dependencia en un adulto mayor genera una serie de repercusiones en su circulo mas
cercano, tanto a nivel individual como también social, siendo en este Gltimo ambito en
donde emerge la importancia de la figura del cuidador, que es quien asume esta
responsabilidad de cuidados diarios hacia un otro, en donde la asuncién de este rol
determina la generacion de experiencias, concepciones y apreciaciones de la labor de
cuidado a partir de la practica misma, ademas de las diversas consecuencias como lo son

la sobrecarga o estrés que se desprenden de las labores de cuidados.

Ante la experiencia del cuidador informal en las labores de asistencia de un adulto mayor
con dependencia severa, se destaca la instalacion del proceso de cuidado, el cual nace a
raiz de la necesidad explicita de un individuo haciendo imprescindible la interaccion con
un otro que propiciaria las satisfacciones de las necesidades fundamentales. Dentro del
establecimiento de este proceso, se instauran diversas situaciones que van marcando el
proceso general del cuidado, entre los que se encuentran el tipo de relacion con el

individuo cuidado y la relacion de los integrantes familiares, a su vez, las decisiones
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tomadas en torno al cuidado especifico, ademas de los diversos cambios que experimenta
el cuidador principal respecto de los propios procesos de vida y de su experiencia de
cuidado. Las situaciones descritas se sefialan como producto de las circunstancias que
caracterizan generalmente los cuidados informales, especificamente el hecho de que los
cuidados lo realicen familiares explica los vinculos generados en la relacion entre el
cuidador principal y la persona mayor, resulté que los vinculos que mantenian los
entrevistados con el adulto mayor postrado eran mayoritariamente positivos, tanto previa

como actualmente.

Por otra parte, los hallazgos de esta investigacion expresan que la decision en torno al
ejercer el cuidado del adulto mayor postrado se presenta como una decision personal o
como un sefialamiento de los otros integrantes de la familia, lo que se explica en primer
lugar con los vinculos establecidos previamente a la instalacion de cuidados, ya que los
entrevistados generalmente mantenian relaciones positivas con la persona mayor previo

al suceso de postracion.

Por otro lado, se presenta el desinterés o pasividad por parte del resto de la familia al no
prestar ayuda o asistencia al cuidador informal, lo cual es posible de comprender en
funcién a las nuevas conformaciones de roles que se presentan posterior a la
restructuracion familiar que se sufre ante la situacién de un miembro del sistema con
dependencia severa, determinando asi a la persona mas proxima como la responsable total
del adulto mayor en cuestion. Lo observado en general coincide con lo expuesto
tedricamente, puesto que en diversas fuentes que abordan el fendmeno, plantean el
cuidado como un evento desempefiado por un individuo especifico, sefialando la tematica
de caréacter singular, en donde ademas la familia no se implica directamente, “Es decir, no
toda la familia atiende al familiar mayor dependiente, sino que es un Unico familiar, sin la
ayuda de otras personas, el que se suele hacer cargo de éste. Por eso se puede decir que
el cuidado de los mayores es “de nimero singular” (Lopez, 2006, p.19). En relacion a lo

anterior, dicha falta de apoyo de las familias al cuidador y al adulto mayor permite
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comprender que al encargar las labores de cuidado a un solo integrante de la familia, los
demés miembros opten por una actitud de desinterés o asistencias esporadicas, puesto que
las necesidades estan cubiertas en totalidad por un otro ya definido, lo cual podria
contribuir en gran medida a la sobrecarga presente en el cuidador, siendo a su vez,
percibido con molestia por parte de quien imparte los cuidados, concluyendo en ocasiones
en relaciones problemaética con el resto de la familia o con algunos de los miembros de

ésta.

En lo que respecta a las percepciones subjetivas en relacién a la tarea de cuidar a un otro,
se constata en los entrevistados concepciones del cuidado al adulto mayor que se define
directamente con la valorizacion personal que tiene el cuidador hacia el adulto mayor
postrado, expresandose en la forma de cdmo ellos imparten los cuidados, ya que se puede
evidenciar que los casos que presentan una valoracion positiva la accion de cuidar se
relacionan con el interés centrado mayoritariamente al cubrir las necesidades de indole

afectivas por sobre las fisicas.

Sobre las percepciones subjetivas del cuidado de si mismo, es posible evidenciar a través
del discurso de la mayoria de los cuidadores entrevistados, que si bien se expresa una
preocupacion global y se valora la importancia de emprender acciones orientadas al
cuidarse, éstas no se llevan a cabo por diversas razones, Segun un estudio de Bastias
(2004) el cual habla de conductas de autocuidado, se expresa que los sujetos ante una
situacion que requiere una medida preventiva, pueden dictaminar por si mismo no realizar
acciones que lo ayuden a cuidarse “pueden escoger entre distintas opciones en sus
conductas de autocuidado. Y en algunas circunstancias, un individuo puede decidir, por
cualquier razon, no iniciar la conducta de autocuidado cuando es necesaria” (Bastias,
2004), de acuerdo a esto en el analisis de las entrevistas se distinguen distintas situaciones
que explicarian lo sefialado anteriormente, entre ellas se encuentran las dificultades

relativas al escaso tiempo con el que se cuenta a libre disposicion. Ademas, se debe de
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considerar una de las dificultades méas relevantes al respecto: la condicion de sobrecarga

intensa en la que se encuentran practicamente todos quienes fueron entrevistados.

En este sentido, se ratifica el hecho al dirigirse a una de las subcategorias de sobrecarga,
correspondiente a la sobreimplicacion, en donde se ha expresado que aun existiendo
posibilidades de desligarse momentaneamente del adulto mayor a cuidar, ya sea por dias
u horas, algunos de los cuidadores manifestaron una preferencia a mantenerse proximos a
él o ella por la mayor cantidad de tiempo posible, incluso estando conscientes de que la
cantidad de tiempo libre podria contribuir a un desarrollo positivo del bienestar personal
e individual, existiendo entonces una contradiccidn respecto a lo expresado sobre sus
percepciones relativas al cuidado de si mismo y las acciones en torno al ejercicio de éste,
en donde mayoritariamente se expresa como un elemento de suma importancia, sin

embargo, se prioriza los cuidados del adulto mayor por sobre el de si mismo.

Dicho esto, el hecho de no llevar a cabo acciones en pos del cuidado de si incluso pudiendo
emplearse, puede ser comprendido como una expresion de temor frente al no estar en todo
momento con quien requiere de sus cuidados, siendo percibido con cierta culpabilidad al

respecto.

Por otro lado, al considerar la subcategoria de Cuidado de si mismo en pos del adulto
mayor, correspondiente a la categoria de Percepciones asociadas al cuidado de si mismo,
se contempla la existencia de medidas de cuidado personal orientados a un mantenimiento
de la salud propia, pero con el objetivo Unico de seguir en la tarea de cuidar al adulto
mayor postrado al no contar con apoyo social extra, ésto puede ser relacionado a la
sobreimplicacion ya mencionada, de manera en que la salud -tanto fisica como
psicoldgica- del cuidador cobra relevancia tnicamente por el hecho de tener que cumplir
con el cuidado del adulto y la preocupacion existente ante faltarle a quien le necesita y no

por el hecho de estar mejor.
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Conforme a los estilos de afrontamiento, se plantea que los cuidadores en su mayoria
refieren a un estilo de afrontamiento evitativo o disfuncional, denominado también “no
productivo” por Frydenberg (1996), el cual toma sentido desde las preferencias
individuales de accion de los cuidadores ante la presencia de un evento estresor,
principalmente debido a que las estrategias o acciones empleadas no permiten encontrar
una solucion al problema en cuestion, al contrario, las acciones realizadas buscan el poder
olvidar o desligarse de las situaciones estresoras, lo que se refleja en las declaraciones de
los entrevistados respecto de los eventos en donde se ven sobrepasados por la tarea de
cuidar o bien la sobrecarga experimentada ocasionalmente. Dentro de la descripcién de
las estrategias que engloban el estilo de afrontamiento disfuncional, se sefialan como dos
las que predominan en los cuidadores entrevistados, en especifico la falta de
afrontamiento, representada en las acciones apuntadas a olvidarse de la situacion
estresora, y a su vez la reduccidn de la tension, con acciones de facil desempefio y alcance;
Esta predominancia de estilos de afrontamiento disfuncionales guarda relacion con los
recursos y opciones que posee el cuidador respecto a lo que podria solucionar el problema
concreto, los cuales se presentan como escasos en consideracion del escenario al cual se
enfrenta el cuidador, quien en la mayoria de los casos representa la Unica figura capaz de
satisfacer las necesidades del enfermo, a su vez la poca o nula presencia de los integrantes
de la familia, los cuales no prestan la ayuda que necesita el cuidador (ni monetaria, ni

presencialmente).

En torno al establecimiento de las estrategias de afrontamiento como medidas practicas
para sobrellevar las condiciones adversas que se presentan a la hora de ejercer los cuidados
a un otro, es posible precisar que dentro de las estipulaciones de los entrevistados, estos
presentan una inclinacién a aquellas estrategias centradas en la emocion, las que se
caracterizan por la movilizacion de la regulacion emocional, situandose aqui también el
intento por manejar los efectos de los eventos estresores a los cuales se ve enfrentado el
individuo, como también se propicia el intento por controlar los mismos estados

emocionales que emergen (Lazarus & Folkman, 1986). Esta tendencia es posible
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explicarlas a través de la inmediatez de los resultados a corto plazo a partir de la utilizacion
de estas estrategias, en el sentido que si bien, esta aplicacién de recursos no mitiga el
problema generador de los eventos estresores, estas series de acciones permitirian a los
cuidadores desligarse de la presion momentaneamente y asi reincorporarse a sus labores
de cuidado. Respecto a la valoracion de las estrategias de afrontamiento centradas en la
emocion por sobre aquellas relativas a la solucién del problema, se sefiala que estas
estarian en estrecha relacion con la causalidad de la baja percepcion del apoyo social que
mantienen los cuidadores informales. En tal sentido, gran parte de los entrevistados refiere
que el circulo méas inmediato que poseen seria bastante estrecho, por lo cual, el hecho de
buscar apoyo de terceros para sobrellevar eventos estresantes no constituird una opcion

tacita, o en definitiva, seria una medida poco frecuente.

Dentro de los relatos de los entrevistados, tal y como fue expuesto con anterioridad,
predomina la utilizacion de estrategias de afrontamiento centradas en la emocién, ya sean
los intentos por apartarse del problema, la aceptacion de la responsabilidad, el autocontrol
0 el escape del problema, estos se desarrollan sujetos a la base de un estilo de
afrontamiento evitativo o disfuncional, lo cual terminaria por explicar la baja
estructuracion y ejecucién de medidas de autocuidado, ya que, no habria un interés en
evitar esta situaciones estresoras en un largo plazo por parte de los cuidadores, sino mas
bien se intentarian desarrollar medidas practicas que tengan efectos en un corto plazo y
que permitan desarrollar las labores de cuidado. Bajo la misma linea, se presenta una
concepcién generalizada de atribuir el autocuidado hacia los parametros fisicos, lo que
puede ser explicado mediante la percepcion colectiva de la valoracion de la salud basado
en el modelo médico tradicional, en donde se sopesa lo psiquico y lo somatico,
privilegiando ésta ultima dimensién por sobre la anterior, lo que a su vez es posible

evidenciarlo de igual forma en las percepciones subjetivas del cuidado a un otro,

81



principalmente en la importancia atribuida a los cuidados de tipo fisico con la persona

mayor

En cuanto al género de los informantes, es posible hacer un contraste entre cuidadores
hombres y mujeres, sefialando distinciones asociadas a las motivaciones que presentan los
entrevistados respecto al ejercer las labores de cuidados. En este sentido, el discurso de
las entrevistadas mujeres pareciera apuntar a motivaciones referidas al deber y al
compromiso familiar que se le adjudica de por si al rol de este género, el cual se tiende a
naturalizar y ligar al ambito de lo doméstico y al cuidado -ya sea del hogar, de los hijos o
de otros miembros familiares-. En este sentido, se puede vincular a la investigacion de
IMSERSO (2008) la cual expresa que en las cuidadoras existe una mayor significacion
emocional ante las actividades de cuidado al adulto mayor, debido principalmente por los
roles atribuidos al género que se integran en la identidad asumiendo esta actividad como
propiamente femenina, lo que explicaria la tendencia de las entrevistadas a vivenciar su
papel de cuidadora como un compromiso o deber afectivo y casi obligatorio con el familiar
“encontrariamos una mayor significacion emocional del cuidado en la vida de las mujeres,
para las que la obligacion de cuidar a los deméas constituye un elemento central de su
identidad”’. (IMSERSO, 2008, p.6)

En el caso de los cuidadores de género masculino, ha sido posible evidenciar motivaciones
diferentes a las expuestas anteriormente, las que estan relacionadas directamente con una
decision personal, puesto que la labor de cuidar no se encuentra relacionada al rol del
hombre de acuerdo a lo sefialado, y ante aquello asumen la labor de cuidados bajo un tipo
de motivaciones referido a la satisfaccidn de cuidar al adulto mayor postrado, pese a haber

comenzado a ejercer la tarea de cuidar con mayor temor que las entrevistadas.

Sin embargo, y a pesar de no haber sido una respuesta directa, en ambos entrevistados de
género masculino, existia un circulo familiar directo compartido con el adulto mayor

postrado verdaderamente cerrado, por lo que se puede interpretar que si bien ellos
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decidieron hacer frente a los cuidados, puede que no haya habido alguna otra opcion tacita
al respecto. Dicha situacion con los entrevistados varones se relaciona a la investigacion
de IMSERSO (2008) sobre el efecto de género en el cuidado no profesional en mayores,
la cual hace referencia a las diferencias de roles de género ante el evento de asumir los
cuidados del adulto mayor postrado, ya que esta labor se atribuye mayormente al género
femenino y, en el caso del hombre, asumir los cuidados frecuentemente se debe a falta de

mujeres de la familia disponibles para aceptar el rol o circulos cercanos limitados.
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7. CONCLUSIONES

En base a la informacion recabada en la presente investigacion, a través de entrevistas
realizadas a cuidadores informales de personas mayores en estado de postracion, respecto
de sus estrategias de afrontamiento y autocuidado, como también sobre sus percepciones
respecto de si mismo y el cuidar de otros, se concluye en términos de hallazgos y

conclusiones lo siguiente:

En primera instancia, es importante destacar que la totalidad de los ocho cuidadores
entrevistados, presentaron sobrecarga de acuerdo a los resultados arrojados por la escala
de medicion de sobrecarga del cuidador de Zarit. Si bien en investigaciones asociadas a
las tematicas de cuidados informales se describe y caracteriza sobre la carga psicosocial,
y cOmo ésta se manifiesta producto del ejercicio de cuidados, actualmente no es posible
aseverar que todos los cuidadores informales tengan carga o estrés, A pesar de esto, el
hecho concreto de la presencia de carga psicosocial en todos los entrevistados, tanto
hombres como mujeres, evidencia y refuerza el planteamiento sobre la relacion que

existiria entre los cuidados informales y la carga psicosocial.

En tanto los resultados del Zarit, éstos arrojaron sobrecarga intensa en la totalidad de los
participantes de la investigacion, a su vez fue posible contrastar en las entrevistas
manifestaciones y descripciones respecto de la sobrecarga que se experimenta por parte
de los cuidadores, dichas conceptualizaciones son posibles de comprender desde dos
topicos, estos corresponden a la sobreimplicacion que existe en el cuidador con el adulto
mayor cuidado, y las situaciones asociadas al sentirse sobrepasado; respectivamente el
primero guarda relacion con un grado de implicacion excesiva en relacion al cuidado del
adulto mayor que lo requiera, asumiendo personal y exclusivamente los cuidados
otorgados, en ocasiones incluso por sobre asistencia profesional ambulatoria. Por otra
parte se presentaron situaciones referentes al sentirse sobrepasado respecto de la tarea de
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cuidar, en donde declaraciones respecto al estrés y sus distintas consecuencias tanto
fisicas, psiquicas, animicas y afectivas se muestran como constantes. De acuerdo a lo
anterior, se sefiala como un elemento caracteristico de los cuidadores participantes la
presencia de la sobrecarga y como esta se manifiesta de forma similar en los distintos
casos de cuidados, lo que en definitiva sugiere una correlacion entre carga psicosocial y

cuidados informales.

En cuanto a las percepciones subjetivas respecto a la tarea de cuidar a otro, se han
concluido distintas nociones sobre la tematica, entre los que destacan una predominancia
respecto a los cuidados de tipo fisico, priorizando las atenciones y controles médicos, al
igual que la atencion de las distintas necesidades del tipo fisico del adulto mayor, como lo
es el mantenerlo aseado, el mudarlo, el mantenerlo alimentado, entre otros, corresponden
a las acciones que se le atribuye mayor importancia por parte de los cuidadores. A pesar
de ello, de igual forma existen percepciones de cuidado en torno a un elemento afectivo,
las cuales contemplan el bienestar psiquico y emocional de la persona receptora de
cuidados, lo cual aparece con mayor relevancia respecto de un analisis posterior, puesto
que distintas variables de indole afectivo se mencionan en relacion a los cuidados
empleados, y como debieran ser estos en general una vez cumplidos los cuidados fisicos;
entre los que destacan la interaccidn constante que debe existir con la persona mayor, la
estimulacion cognitiva, también la ejecucion de diversas dinamicas en torno a los
cuidados, como el bailar, cantar, entre otros. De acuerdo a las percepciones que se
desprenden de la investigacion, se plantea que la importancia atribuida tanto a lo fisico
como lo afectivo responde a las distintas motivaciones y circunstancias que llevaron al
cuidador a asumir los cuidados del adulto mayor, dentro de éstas, destacan motivaciones
basadas en lo afectivo, en compromisos previos, incluso motivaciones asociadas al deber,
lo que en definitiva permite la comprension sobre los niveles de importancia atribuidos a

los cuidados en general.
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Por otra parte, es posible concluir respecto a la percepcién de cuidado de si mismo en los
cuidadores entrevistados, en donde se aprecia que efectivamente se tiene conciencia sobre
el cuidado de si mismo por parte de los cuidadores, incluso es sefialado como elemento
importante en la mayoria de los casos, sinembargo, no se realizan acciones en pos del
cuidado de si, puesto que el poder ejercer procesos de este tipo se ve entorpecido por las
distintas circunstancias que caracterizan los cuidados informales, destacando
principalmente la organizacion de la vida del cuidador en torno a la persona postrada; de
acuerdo a lo anterior, la mayoria de los entrevistados refieren sobre sus cuidados propios
en pos del adulto mayor, es decir, el cuidado de si mismo se concibe para poder ejercer y
mantener los cuidados respectivos a un otro, donde se puede observar una apropiacién e
integracion del papel de cuidador como absoluto responsable del adulto mayor, en ese
sentido, la motivacién para mantener el bienestar personal es para mantener el bienestar
del otro. Lo descrito anteriormente guarda directa relacion con las estrategias de
autocuidado presentes en los cuidadores, en donde las percepciones del cuidado de si

mismo y la importancia atribuida, determina las estrategias de autocuidado que se realizan.

Ante los discursos de los participantes se reconocen valoraciones importantes en cuanto
al cuidado propio, el cual apuntaria a la mantencién del bienestar individual mediante
estrategias de prevencion, cabe destacar que estas percepciones de autocuidado a pesar de
gue estén muy conscientes en las narraciones de los cuidadores, la informacién
recolectada permite evidenciar que no se realizaria acciones considerables en torno al
autocuidado, esto por la presencia de distintos determinantes, entre los que destacan
factores socioecondmicos, de tiempo, de intereses propios, y de igual manera, las

consecuencias de la carga psicosocial.

Dicho esto, la conducta contradictoria que se presenta se puede relacionar con los
conocimientos sobre las acciones preventivas que permiten establecer una 6ptima salud
personal, pero a su vez, dichas nociones se entienden bajo los términos de los tipos de

relaciones que se mantienen con los otros y los quehaceres que implican dichos vinculos,

86



en este caso la prestacion de cuidado al adulto mayor y la organizacion diaria del cuidador
en torno a este. Por su parte, la ejecucion de cuidados informales consta de caracteristicas
y efectos particulares, lo que podria obstaculizar directamente la manera de cuidarse del
cuidador, principalmente debido a que el cuidador informal organiza y estructura sus
quehaceres y pautas de accion en torno a la persona mayor, lo cual no contempla
prioritariamente acciones respecto del cuidado de si mismo y autocuidado

Respecto a los estilos y estrategias de afrontamiento asociadas a los recursos individuales
de los sujetos, como también de las medidas practicas para hacer frente a los eventos
estresores que emergen a partir de las adversas condiciones mediante la cual se establece
el ejercicio del cuidado, fue posible reconocer a través de los discursos de los informantes
de la investigacion una tendencia generalizada a la utilizacion de estilos de afrontamientos
centrado en lo emocional. Esta predominancia se reflejo en las mismas experiencias
relatadas principalmente por las mujeres entrevistadas, quienes evidenciaron intentos por
apartarse o distanciarse del problema, la aceptacion de la incidencia en torno a la
generacion o mantenimiento del problema, el intento por contener las respuestas
emocionales, como también la evitacion del problema generando una idea o pensamiento
irreal, que consecuentemente responderia a una necesidad de hacer frente a todas a
aquellas situaciones estresantes de manera inmediata. La explicacion del privilegio de este
tipo de estrategias centradas en la emocion por sobre aquel centrado en los problemas, se
enmarca en relacion con la causalidad de la baja percepcion del apoyo social que
mantienen y expresan los cuidadores informales en sus relatos. En tal sentido, gran parte
de los entrevistados refiere que el circulo mas inmediato que poseen seria bastante
estrecho, por lo cual, el hecho de buscar apoyo de terceros para sobrellevar eventos
estresantes no constituira una opcion tacita para un sistema vincular mayoritariamente
reducido, es por ello que las medidas centradas en la emocion, si bien no mitigan o
eliminan el problema a la base de la generacion de estrés, seria mayormente efectivo para

poder reincorporarse a las labores de cuidado.
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Las estrategias de afrontamiento se desarrollan a partir de la incidencia de los estilos de
afrontamiento, en tal sentido, esta dimension seria la responsable de determinar las
preferencias entre uno u otro tipo de estrategia. Fue posible constatar que los estilos que
operaban dentro de los participantes de la investigacion eran de caracter disfuncional, los
que en estricto rigor, responderian tanto a los recursos que estos individuos poseen, como
también a las condiciones que presenta el medio, en tal sentido, la responsabilidad del
cuidado, el bajo apoyo social y la percepcidn subjetiva del cuidador principal constituyen

factores fundamentales a la hora de explicar esta prevalencia.

Bajo la consideracion del establecimiento generalizado de estrategias de afrontamiento
centradas en la emocién, la predominancia de estilos disfuncionales y una sobrecarga
intensa a partir de la prestacion de cuidados, se podria esclarecer el bajo interés por parte
de los cuidadores en evitar las diversas situaciones estresoras en un largo plazo para
erradicar el problema a la base, ante ello, mas bien se presenta una congruencia entre los
informantes en desarrollar medidas précticas que tengan efectos en un corto plazo y que
permitan desarrollar y sobrellevar las labores de cuidado. Bajo la misma linea, esta serie
de condiciones terminaria por explicar la baja estructuracién y ejecucion de estrategias de
autocuidado como medidas preventivas ante la posible presencia de la carga psicosocial
asociadas al desarrollo del cuidado informal. Respecto de las estrategias de autocuidado
estas no se presentan en su totalidad en el discurso de los entrevistados, ya que de acuerdo
al escaso tiempo disponible y la ocupacion constante de los cuidadores informales no es
posible establecer o ejecutar medidas que permitan prevenir las distintas eventualidades

que conllevan los cuidados informales.

Finalmente, haciendo una distincion en el género de los informantes se concluye que si
bien los estilos y estrategias de afrontamiento aluden a soluciones de indole inmediatas y
que a la vez no existen medidas preventivas de autocuidado significativas en ninguno de
los cuidadores entrevistados, se evidencia en las mujeres de la muestra una significacion
emocional a lo que respecta el papel de cuidador, reflejandose en el compromiso y
relevancia afectiva que tiene la actividad de cuidados para ellas y esto, a pesar de las
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repercusiones que esto ha tenido en sus vidas, trae consigo cierto grado de adecuacion a
los roles de género impuestos histéricamente, es en este punto en donde se posiciona una
de las principales diferencias respecto a la muestra masculina de la investigacion, debido
a que estos asumen el compromiso de las labores de cuidado no como una imposicién de
los determinantes culturales, sino que mas bien se desarrolla a partir de iniciativa propia
o0 por no haber existido otra opcion, es decir, existe mayor premeditacion para la asuncion

de rol.

7.1 Discusioén

Respecto de la investigacion presente, es importante sefialar que una posible limitacion en
torno al estudio de conocer las estrategias de afrontamiento y autocuidado en cuidadores
informales, fueron los resultados correspondientes al test de Zarit, ya que la totalidad de
la muestra de la investigacion obtuvo resultado de sobrecarga intensa, lo cual no permite
conocer sobre estrategias de autocuidado y afrontamiento distintas a las que presentan los
cuidadores entrevistados. En ese sentido, seria recomendable desarrollar una investigacion
a futuro en la que idealmente, se pudieran realizar contrastes o establecer diferencias entre
los resultados -ausencia de sobrecarga, sobrecarga moderada y sobrecarga intensa-, para
asi realizar una tabla comparativa en torno a los mismos. De esta manera, se podria obtener
una gama mas amplia de estrategias de afrontamiento y estrategias de autocuidado
empleadas por cuidadores informales sin sobrecargar, con sobrecarga moderada y

sobrecarga intensa.

Igualmente, en una eventual y posterior investigacion, seria importante abarcar de mejor
manera la diferencia entre el género del cuidador, ampliando el nimero de las unidades
de informacion hacia una cantidad de sujetos equitativa entre sujetos de género femenino
y masculino, con el objetivo de evaluar y describir de manera mas especifica los aspectos

relacionados con las estrategias de autocuidado y de afrontamiento.
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Finalmente la presente investigacion permitira teorizar respecto a la falta de estrategias de
autocuidado y afrontamiento eficientes, y como esta ausencia se explica por la presencia
de la carga psicosocial presente en la totalidad de la muestra especifica. En concreto los
resultados obtenidos se entenderian como informacion preventiva, lo cual al tener
conocimiento de la carga psicosocial de algin cuidador, se realicen actividades o
asistencias que potencien a su vez las acciones de autocuidado con el fin de mitigar el

estrés y la carga de forma efectiva.
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ANEXOS

1. Consentimiento Informado:
CONSENTIMIENTO INFORMADO

“Estrategias de afrontamiento y autocuidado en cuidadores informales de adultos
mayores postrados”

I. INFORMACION:

Estimado/a: queremos solicitar su participacion en una investigacion sobre las estrategias
de afrontamiento y autocuidado en cuidadores informales de adultos mayores postrados.
Para decidir participar en esta investigacion, es importante que considere la siguiente
informacion. Siéntase libre de preguntar cualquier cosa que no le quede clara.

a) Participacion: Si acepta participar, tendra que responder una entrevista que demora
una hora aproximadamente. Esta serd grabada en audio para registrar sus opiniones. La
entrevista puede ser realizada en el lugar y momento que prefiera. No se incluyen
preguntas de conocimientos y no hay respuestas correctas o incorrectas. Lo que nos
interesa es su verdadera opinion.

b) Riesgos y beneficios: Su participacion en esta investigacion no tiene ningun tipo de
riesgo ni beneficio para usted.

c) Voluntariedad: Su participacion es absolutamente voluntaria y puede dejar de
participar en cualquier momento. Esto no implicara ningln problema para usted.

d) Confidencialidad: Sus respuestas seran totalmente confidenciales, las grabaciones
seran almacenadas en la oficina de la profesora responsable de este estudio, sin que
aparezcan los nombres de las personas que participaron y sera usada solo por el equipo de
investigacion. Los resultados se publicaran en una tesis de pregrado.

e) Conocimiento de los resultados: Tiene derecho a conocer los resultados de esta
investigacion. Para ello, escriba su correo electrénico en la planilla que se adjunta y
cuando se publiquen los resultados se le enviara una copia.

f) Aceptacidn de participacion: Si acepta participar en esta investigacion, le pedimos
completar sus datos en el formulario que aparece en la siguiente pagina. Le pedimos firmar
dos copias, para que una quede en su poder.

g) Equipo investigador: Esta investigacion esta siendo realizada por Emerson Gutiérrez,
Paulina Jara, Matias Las Heras y Barbara Sepulveda, tesistas de la carrera de Psicologia
de la Universidad Catdlica Cardenal Raul Silva Henriquez.

f) Datos de contacto: Por cualquier asunto relacionado con esta investigacion, puede
comunicarse con la profesora responsable, Ximena Solar, docente de la Escuela de
Psicologia de la Universidad Catolica Cardenal Radl Silva Henriquez.
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Prof. Ximena Solar Arranz
Direccion: General Jofré 462, Santiago.
Correo electronico: ximesolar@gmail.com

Il. FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO

Yo, (nombre y apellido)
.......................................................................................... acepto
participar en el estudio sobre estrategias de afrontamiento autocuidado en cuidadores
informales de adultos mayores postrados.

Declaro que he leido y he comprendido las condiciones de participar en este estudio. He
tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido respondidas. No tengo dudas al
respecto.

Q Acepto

Correo electronico para recibir copia de los resultados:

Fecha:

Este documento se firma en dos ejemplares, quedando una copia para el/la participante y
otra para el equipo investigador.

Firma Participante Directora (I) Escuela de Psicologia
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2. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Nombre Fecha

Unidad/Centro N? Historia

CUESTIONARIO —ZARIT-

Foblacion cuidadora de personas dependientes. Es un cuestionario autoadministrado

Instrucciones para la persona cuidadora:
[ n se presenta una lista « f
sienten, e . las per

e ada afirm n, de ]
nunca, raramente, L s 2 a =ML | slempre.
de responder p i acertadas o
,Sino tan solo su e
. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la gue realmente
necesita?

Rara vez

Algunas veces

Bastantes veces

Casi siempre

2. ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para Vd.?

3. ;Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con ofras responsabilidades (trabajo, familia)?

4. ;Siente verglenza porla conducta de su familiar?.
5. ¢ 5e siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. ;Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién
que usted tiene con otros miembros de su familia?

7. i Tiene miedo por el futuro de su familiar?

B. ;Piensa que su familiar depende de Vd.?
9. ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10. ;Piensa gue su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su
tamiliar?

11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener
que cuidar de su familiar?

12. ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar a su familiar?

13. ;Se siente incodmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14. ;Piensa gue su familiar le considera a usted la Unica persona que le
puede cuidar?

15. ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ;Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

17. ;Siente que ha perdido el control de su vida desde gque comenzé la
enfermedad de su familiar?

18. ; Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19. ; Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20. 4 Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ;gué grado de "carga" experimenta por el hecho de
cuidar a tu familiar?
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3. Entrevistas

Entrevista nimero uno (Mujer, 48 afos, Puente Alto)

¢ COmo se describiria a si mismo?

¢Y0 como persona?...no se, buena persona, carifiosa...(risa) o sea responsable igual con
mis deberes , con las cosas que tengo que hacer.

¢ Qué cosas la caracterizan?

Emm...no sé (risa) el ser amigable, ser comprensiva.

¢ Qué o cuales son las cosas que la motivan en estos momentos?

Emm... (Risa) no sé, ser buena persona, tratar de salir adelante, vivir la vida bien.

¢Con quién vive?

Con mi esposo, mi hijo y mi mama.

¢A quién cuida?

A mi mama.

¢ Qué le ocurre a ella?

Ella quedo, tuvo neumonia, qued6 con minuscapacidad y ya no camina, habla poco, quedd
con sonda nasogastrica porque le dio, ¢,como se llama?...deglucién y quedo casi postrada,
0 sea, ella ya no se vale por si sola.

¢ Qué ha significado para usted cuidar a una persona en aquel estado?

Harta responsabilidad y harto...o sea no, o sea trabajo si igual...mas pena de verla asi, o
sea igual tiene Parkinson, demencia senil, entonces cada vez va retrocediendo, entonces
igual para uno es dificil.

¢Ha recibido algun tipo de formacion o algo por el estilo con respecto al cuidado?
Con el cuidado si, en el consultorio me hicieron como uno... ;jcomo se llama?, emm una
emm, procedimiento para el cuidado como tomarla, como hacerle los ejercicios, todo eso.

&Y eso era parte de algin programa?
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Si, para postrados, porque ella est4 inscrita ahi en el consultorio.

¢ Cuanto tiempo lleva cuidando a su madre?

Bueno desde que estd asi mas de un afio, pero yo antes siempre la cuidaba antes asi que
quedara mal, o sea igual estuvo viviendo conmigo antes.

¢Como llego a cuidar a su madre? (¢ Qué la llevo a tomar esa responsabilidad?)
Porque qued6 mas débil y mas... ;como se llama?... y mas delicada después que tuvo la
neumonia, entonces mandarla a otra parte era mas complicado, o sea igual pensabamos
haberla mandado a un hogar o cosas asi, pero no, ellos dicen que no y hay que traerla a mi
casa y hay que cuidarla.

¢Comparte el cuidado con otra(s) personas?

No, 0 sea yo soy la que la veo cien por ciento a ella, yo la mudo le doy el alimento, la
llevo a los controles, la llevo al médico si le pasa algo, bueno en eso mi marido y mi hijo
se quedan con ella cuando tengo que hacer algo, pero la miran no mas, no le hacen nada,
hay que estarla posicionando, hay que estarla... o sea hacerle todo.

¢ Como se sintio con aquella decision de convertirse en cuidadora de una persona?
Igual es dificil porque hay que estar pendiente de ella, o sea de que, estarla moviendo
para gque no le salgan escaras, a cualquier cosa que le pase, estar preocupada de ella, asi
que igual es...complicado.

¢Usted como se siente con este rol? ¢ Por qué?

Bueno a veces igual como... sobrepasada porque igual tengo que hacer las cosas de la
casa y verla a ella, entonces igual es como, 0 sea no, igual bueno es como una carga o sea
entre comillas, porque uno tiene su casa, tiene su esposo, su marido entonces uno tiene
que hacer las cosas de la casa y verla a ella, entonces igual es (...)

¢ Qué la motiva a cuidar a su madre?

De que ella siga viviendo, que esté un poco mejor de sus enfermedades de que trate de
[levar una vida mejor con carifio, no sé.

¢ Cuanto tiempo le dedica a las labores de cuidado?
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Es que igual es todo el dia, porque igual hay que hacerle todo durante el dia (risa).

O sea en estimacion, seria ¢tiempo completo?

Eso, o sea el todo el dia y la noche igual porque igual se tiene que levantar a ver como
estd y todo.

¢ Qué ha significado para usted cuidar a su madre este afio que ha sido mayormente
complicado?

Como ¢cédmo hasido? (...) igual pesado, como le dije igual una carga entre comillas porque
uno tiene que ver todo lo de ella.

¢ Cuales han sido las diferencias en su vida que se han generado en su vida desde que
usted es cuidadora? (Las diferencias como un antes y un después)

O sea ahora es menos tiempo para uno, uno no puede salir, 0 sea, nada de vacaciones de
cosas asi de... por ser tengo que ir a un cumpleafios, tengo que ir a cierta hora porque no
la puedo dejar sola, entonces (...)

¢Como ha evolucionado ese proceso del cuidar? (Desde las primeras veces que
empez0 a cuidar hasta ahora)

Tengo maés... ;como se llama?, tengo o sea las técnicas que me han ensefiado para tomarla
mejor, para moverla, cambiarla de posicidn, hacerle ejercicios, todo eso.

¢Podria relatarnos un dia tipico suyo?

Bueno en la mafiana, bueno verla como esta, mudarla, cambiarla de posicion, después
darle la leche, después un rato mas o sea hacerle los ejercicios en la cama, después darle
de nuevo la leche, mudarla de nuevo, después como a las dos o tres de la tarde la levanto,
la llevo a la silla para afuera, que tome el sol, bueno de ahi que tome el aire (risa) después
la entro, le doy de nuevo leche, entonces... asi me llevo con ella y después le hago otro
poco de ejercicio, después la acuesto, le pongo la tele , estoy con ella, le converso y...
hasta la noche, después (;?) en la noche le doy alimento.

¢ Usted tiene hermanos?
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Si.

¢ Cuél es el rol que cumplen ellos en funcion a los cuidados de su madre?

Es que como es hombre viene poco a verla, o sea, igual viene a verla...no tiene tanto
contacto asi con ella, no le hace nada, o sea el no la muda, no le da leche, no hace nada de
eso. O sea yo dije yo me la traigo, yo me hago responsable, bueno que él igual es
responsable porque yo igual he llevado, le pasa algo y estd enferma parto con ella al
consultorio o al hospital y paso con ella entonces, yo soy la que esta con ella.

Entonces, el asumir los cuidados ¢fue un acuerdo o una decision suya?

O sea yo decidi traérmela a mi casa.

¢ Qué sentimientos y/o estados maés dificiles ha sentido desarrollando esta labor?
Emm... de pena, de... a veces rabia, porque igual a veces como que uno se pone asi como
histérica, pero mas de pena de verla a ella que se... 0 sea que no estd como antes ... que
se esta deteriorando, que le puede dar otra cosa y que su enfermedad puede ir avanzando.
¢ Se ha visto sobrepasada o estresada en algin momento?

Si.

A partir de eso ¢ Cudles son las situaciones que la estresan o sobrepasan?

Eso mismo, o sea estar... a lo mejor no estar tanto con ella, ver que no le pase nada, que
no tenga ninguna escara, que esté bien o sea...una constante preocupacion.

¢ Qué pensamientos surgen en esos momentos de estrés?

Bueno hartas cosas, no sé a veces uno piensa en no cuidarla mas o que... le pase luego,
no sé.

Y en esas mismas situaciones ¢ cudéles son las emociones que se generan o emergen?
Si igual, mira como que de principio igual me dio harta pena, lloraba y todo, bueno igual

de repente lloro, pero como que lo he controlado, como que he tratado de ser fuerte y de
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que igual no hay que traspasarselo a ella porque siente y se da cuenta de cosas y estar asi
mas firme, porque igual es algo que, o sea que tiene que ir pasando a medida del tiempo.
¢ Como enfrenta esas situaciones cuando se ve sobrepasada?

Trato de pensar y de respirar aire (risa) y de verla a ella que me mira con sus ojitos asi y

estd aqui todavia, tengo que darle para adelante no més (risa) yo me doy animo.

¢ Usted considera que aquello le da resultados?

¢Calmarme?, si, si.

¢ QUE cree que necesitaria para no sentirse sobrepasada y/o estresada?

O sea a lo mejor mas tiempo para mi, hacer algo... o que alguien me ayude a verla un rato,
bueno que igual asi cuando yo salgo igual como que a veces me 0 sea tomo aire 0 cuando
VOy a comprar, 0 Voy a ver una amiga un rato, mi hijo le digo ya quédate un rato con ella
y... 0 salgo no sé.

¢Pide ayuda o habla o habla con alguien acerca de esta situacion?

O sea si, lo mismo cuando le dije que tengo que ir a comprar algo, les digo que la vean 'y
a veces bueno le ha dado leche, eso no més (risa) o cuando tengo que ir al médico o a
sacar alguna hora o algo asi me atraso le digo que lo haga.

Cuando se siente estresada, ¢lo comenta con alguien? (¢pide ayuda?)

Si, con mi cufiada, ella siempre me aconseja igual, o sea me dice que lo he hecho bien y
que no, que igual ha estado estable.

Bajo una estimacion, ¢de cuanto tiempo libre dispone para usted misma?

Bueno ahora, como esta durmiendo yo trato de acostarme un rato, ver un poco tele, de
almorzar.

¢Para usted qué significa cuidarse?

Yo tengo que cuidarme para cuidarla a ella, para estar bien (risa) porque si yo estoy
mal...tratar de que no me pase nada, sino imaginese, bueno igual a lo mejor si me pasa
algo tendria que ir quiza a otra parte, no s¢ , igual uno tiene que (...)

¢ Qué tan importante es para usted cuidarse?
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Porque soy responsable de ella y tengo que estar bien para cuidarla a ella.

¢ QUué necesitaria usted para cuidarse mejor?

Emm...nada es que igual me trato de cuidar bien, como bien, dormir mas porque igual
uno siempre anda con suefio, cansada.

¢ Qué &reas de su vida cree que ha dedicado mas cuidado? (Como el tiempo de ocio,
la pareja, amistad, estudios, creencias, etc)

Si, el area social, la pareja.

Entonces, ¢eso es a lo que mas ha dedicado cuidado?

No, no entendi (risa)

(Aclaracion)

La familia igual.

¢ Y las que més ha descuidado?

Bueno, las amistades puede ser, ya que hay menos contacto, bueno igual trato de ahora
juntarme con mis ex-compafieras, entonces a veces tenemos... una vez al mes por lo
menos de juntarnos y conversar.

Y cuando realiza aquellas juntas con sus ex-comparieras por ejemplo, ¢quién queda
al cuidado de su madre?

A veces con mi hijo o con mi marido que me dice ya sale igual te sirve para distraerte,
pero estoy asi pendiente, o sea ellos no le hacen nada, se quedan ahi no mas, la ven () pero
uno llega a darle la leche, que a mudarla, que a cambiarla de posiciones, todo porque si
igual les digo a ellos “ayudame a correrla” o no sé, “subela”, “no es que me da miedo”,
que... a ellos les da miedo tomarlas porque no saben como, porque igual hay que tomarla
con cuidado.

¢Usted por qué cree que es importante cuidar de si mismo?

Porque tengo personas que tengo que ser responsables de ellas, porque si no me cuido yo,
¢quién me va cuidar?, mi mama no me va a cuidar tampoco, si no que yo a ella entonces
tengo que estar bien.

¢ Qué cosas y/o situaciones le facilitan cuidarse a si misma?
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No sé, Alimentacion, comer bien.

¢ Qué cosas cree que le dificultan cuidarse?

Ninguna, dormir mal... no tener un poquito de descanso.

¢ Coémo cuida su salud?

No sé, teniendo buena higiene, buena alimentacion, nutrirse bien.
¢ Como describiria usted su salud actual?

Un poquito estresada (risa) un poquito obesa (risa).

En ese sentido, ¢ Cudl es la importancia que usted le atribuye a su salud mental?
Igual importante porque uno tiene que estar...bien, o sea igual me han dado remedios para
como la depresion, algo asi que me dieron primero, pero no quise tomarme los remedios
porque igual podia hacerse... ;como se dice?... depender de ellos, algo asi y no me l0s
tomé, entonces asi pude salir bien y o sea pensar positivo.

¢Usted recurre regularmente a algun centro de salud o con algin médico o
psicélogo?

Si, estan viniendo de la municipalidad como apoyo terapia y le hacen a mi mama kine y
le ensefian los ejercicios a uno y viene un psicologo.

¢Acude una especie de equipo?

Si, un equipo.

¢De qué manera se da cuenta usted que su salud sufre algin cambio?

(Cuando estoy mas irritada? (...) cuando estoy durmiendo mal, que a veces igual despierto
en la noche y como pienso mucho, pienso mucho y como ya, digo ya, no voy a pensar
tanto y que pase lo que tenga que pasar.

En ese sentido, ¢Como es su ciclo del suefio? ¢;Le cuesta conciliar el suefio, tiene
interrupciones o despierta apresuradamente?

No me quedo dormida igual, no me cuesta mucho quedarme dormida pero igual despierto
en la noche

Entonces, ¢presenta interrupciones del suefio durante la noche?
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Claro.

¢ Qué es para usted el autocuidado?

(Como autocuidado? (...) que es bueno, que uno tiene que cuidarse a uno porque, o sea
porque tiene que empezar uno a quererse Y tratar de cuidarse.

¢ Usted tiene algun pasatiempo?

No, tenia antes. Hubo un tiempo que estaba yendo al gimnasio con mi cufiada y después
deje de ir, o0 sea por lo mismo fue igual asi hace tiempo, hace unos meses.

¢Por qué dejo de asistir?

Porque han venido a verla o he tenido que llevarla al médico o de repente llegué y se
sacaba la sonda, entonces hay que estar ahi viéndola, porque si no hay nadie no puedo
llegar y salir. [EG17]

¢ Cuando considera que fueron sus ultimas vacaciones?

Bueno, este afio no pudimos ir de vacaciones por lo mismo (risa) del afio pasado, en Enero,
antes que fuera mas intensivo, en verdad como dos afios porque este afio no fuimos.
¢Qué tan satisfecha se siente con el tiempo que pasa tanto con su familia como
amigos?

Es que igual salgo poco, no salgo tanto.

¢ Pero se siente satisfecha con el tiempo?

No, siempre falta tiempo (risa).

Y con respecto a su familia, ¢se siente satisfecha con el tiempo que le otorga?

Si.

¢ Cree que haya algo que no le hemos preguntado que quiza sea importante decirlo?
Emm... no sé (risa).

En base a su experiencia, ¢qué le aconsejaria a una persona que va a comenzar a
cuidar a un adulto mayor con dependencia?

Que lo piensen bien (risa) no, igual es harta responsabilidad y tiene que tener harto
cuidado, carifio y... estar con ellos todo el dia, o sea uno pasa a ser, yo soy como la mama

de ellos, porque igual ellos son mas... no se saben valer solos, son mas de cuidado,
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entonces es como una guagua grande porque tiene que ser responsable de darle sus
alimentos a su hora de todo, sus alimentos, sus remedios, todo, su cuidado diario.

¢ Qué actividades se le ocurren a usted para poder cuidarse plenamente?

Hacer ejercicios, hacer alguna rutina diaria, no sé tener algin pasatiempo, alguna cosa
como para despejarse, igual no es facil cuidar a una persona asi, pero tampoco es dificil
porque si uno se lo propone lo logra, o sea lo puede hacer y sobre todo si es un ser querido,

uno no lo va a dejar que se vaya a otra parte que no sabe como lo van a cuidar.

Entrevista nimero dos (Mujer, 47 afios, La Pintana)

Primero partamos con su nombre, edad...

Mi nombre es (...), edad 47 afios, separada hace seis afios y cuido a mi papi hace dos afios
ya las 24 horas, pero antes igual lo cuidaba, pero por horas porque trabajaba. De hecho
tuve que dejar de trabajar por lo mismo porque llegé un momento en que a él lo internaron
y digo “lo internaron” porque yo nunca estuve de acuerdo... Yo jamas, hasta el dia de
hoy, todavia yo choco con mi familia por lo mismo, porque yo no estuve de acuerdo.
Porque de hecho cuando él se internd el salié caminando de acé, él comia solo. El volvi6
ya postrado, con puras papillas, con mamadera y ahi estamos todavia po’... Incluso...
Hace cinco meses atras él estuvo hospitalizado por una neumonia aspirativa y un problema
renal, estuvo un mes hospitalizado y no le dieron esperanza, que ya lo teniamos que traer
para esperar el final de €l porque el alzheimer ya esta en la etapa final de él, porque el

médico dijo que del momento en que ya dejan de comer y...o sea, claro, dejan de comer
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y recibir agua, es porque ya estan en su etapa final y que va a llegar un momento en que
se le va a olvidar respirar, dijo: “y tu sabes que hasta ahi va a llegar tu papd” y ya lleva
cinco meses, se supone que mas de un mes no iba a durar, pero ya lleva cinco meses. El
se alimenta por sonda, por la nasal, con pura leche y sopa de la que le dan en el consultorio,
pero la sopa igual que la leche, bien sélida. Y para orinar también €l usa sonda y eso po’.
No sé qué mas les puedo contar.

Cuénteme sobre usted, por ejemplo, ¢ Cémo se describiria?

Ah, ya. Yo... bueno, yo con mi papi siempre hemos sido muy apegados, siempre siempre.
Si yo con decirle que yo a los quince afios todavia dormia con él y yo siempre pensé, o
sea, tuve claro que iba a llegar un momento en que yo iba a tener que dejar de trabajar pa’
cuidarlo porque como le digo, siempre hemos tenido muy buena relacion los dos...porque
Ilega un momento en el alzheimer en que se ponen agresivos y todo, pero conmigo no. A
mi me hacia caso, pero por ejemplo yo para darle una orden, porque él todavia entiende
algo, por ejemplo si yo le digo “papa”, ¢l no me hace caso. Yo le tengo que decir “don
Luis”, le digo: “ya don Luis, nos toca bafio”, “ya don Luis, le voy a echar crema” porque
¢l alega por todo, “ya don Luis, nos vamos a cortar las ufias”, pero si le digo: “ya papa, lo
voy a bafiar”, no, empieza ahi con sus mafias porque ellos practicamente vuelven a ser
bebés po’. Igual ha significado que tuve que dejar mi casa, que, de Curico, por eso le dije
del horario porque yo viajo después de almuerzo. Yo antes viajaba todos los fines de
semana, pero ahora viajo una vez al mes, cada tres meses, cada dos meses...[3] Porque
tampoco le confio el cuidado, somos cuatro hermanos, tampoco le confio el cuidado al
100% a ellos porque ellos no, no le dedican el tiempo que yo le dedico a él.[4] Porque es
despertar, por ejemplo, yo a las siete de la mafiana yo ya ando funcionando porque él
duerme en las mafianas, pero él despierta y yo no me muevo del lado de él, que ya vamos
haciendo el aseo, el se alimenta cada 3 horas, tiene que alimentarse y bueno, él igual
conversa, no se le entiende pero “ya”, “si”, le digo yo, “mads rato”... Pero mis hermanos
no tienen esa paciencia con ¢l po’ y para mi lo més complicado es cuando hay que mudarlo
porgue sola no se puede hacer por el problema de la sonda, porque muchas veces acé ha

pasado que lo han mudado y él llega y se tira la sonda y ahi es doloroso para €l porque
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hay que estar llamando, si es fin de semana hay que llamar a la ambulancia, para que lo
lleven al (...) y si es dia de semana no es tan complicado porque como vienen del
consultorio dia por medio, del programa Postrados, entonces yo también ahi soy media
pesadita porque yo también, cada vez que yo salgo, por ejemplo, ya, yo salgo hoy dia, una
suposicion, me llaman mafiana: “oye, es que el papi se sacé la sonda”, “ya” le digo yo,
“llamen a la ambulancia”. A veces viajo sabado en la tarde o digo: “voy a viajar en la tarde
para hacérselo més facil a ustedes”, dia domingo: “es que mi papi se saco la sonda”.
Entonces igual a mi... yo sé¢ que ahi ellos no se preocupan mucho de él po’, o sea, es como
decirle: “ya, tome su lechita y en tres horas mas vuelvo” y yo no porque estoy con ¢l ahi,
constantemente.

Igual el hecho de dejar de trabajar, para mi fue... porque yo sabia que lo tenia que hacer
pero no pensé que todavia y como les digo, de dejar mi casa, mi pareja, pero por lo menos
él me apoya mucho, si, en eso yo nada que decir. Igual siento rabia con mi familia, con
mis hermanos porque bueno, (se emociona) ;como se llama? ...Igual ellos no ayudan todo

lo que tendrian que ayudar.

¢Y cudl es el rol de ellos?

O sea, yo me refiero a... A ver, ;Como les digo? Porque yo a veces les digo: “Chiquillos
YO0 estoy cansada” y ellos: “pero de qué estai’ cansada? Si mi papi estd puro acostado”[6]
sobretodo una hermana, que ella vive en Puente Alto, con ella chocamos siempre... Somos
cuatro hermanos, dos mujeres y dos hombres y ahora actualmente aca estd con mi mami. ..
hay otro hermano, pero €l esta por asuntos de trabajo, pero €l llega en la tarde: “ya Mari,
Jhay que hacerle algo a mi papi?, ;en qué te ayudo?”. Mi hija también me ayuda harto,
ella no esta trabajando en estos momentos porque como tuvo a su bebé, esta con prenatal
0 postnatal, no sé.

¢ Postnatal?
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Eso. Esta con su bebé y ella me ayuda mucho porque es técnico, en enfermeria y también
ella... yo todo lo que he aprendido es porque, bueno, también ella y por... unas personas
de Espafia, que es una corporacion de alzheimer de Espafia y yo me comunico mucho con
ellos, incluso todos los dias en la mafiana: “;Como amaneci6?”, “;Coémo estan?”’, me
preguntan por mi papi, cOmo me siento yo

¢En serio?

Si es que tengo algunas dudas...

Y ellos ¢son de Espafia?

de Espafia, si,

Ahh,y ¢Se comunican con usted aqui? en Espafia tienen hartos conocimientos acerca
de los cuidadores informales

iSi! demasiado, demasiado. Asi que... Igual de repente me siento cansada, agobiada, pero
no, yo digo: “Ya, el de arriba es quien sabe”

Y, ¢Cuanto tiempo lleva cuidando a su papa?

Dos afios, o sea, las 24 horas. Como les digo, igual antes lo cuidaba, pero en las tardes
porque yo aunque sea de Curico, igual tenia mi trabajo aca

¢En qué trabajaba usted?

Maestro de cocina, en la CCU

¢ Y usted vivia en Curic6? ¢ Y usted se vino aca porque-

O sea, por trabajo y... y por mi papi

O sea que desde hace dos afios usted esta aqui viviendo en Santiago

Si, yafijo

¢ Y cdmo se decidio que usted iba a cuidar de su papa? ¢Usted lo decidié?

Mi familia lo decidio, o sea, igual nos juntamos y todo porque, segun ellos... Bueno, se
dieron cuenta de que mi papi a la Unica que le hacia caso, eraa mi.[7] Porque a los demas
¢l no... cuando €l todavia caminaba y todo, ¢l no le hacia caso a nadie y mi mami tampoco
lo podia cuidar, lo cuidaba dentro de lo que podia porque ella también esta enferma, es
dependiente de oxigeno asi que ella tampoco lo podia cuidar. Asi que se opt6 que yo venga

a cuidar, pero la idea era de lunes a viernes, asi se converso todo, de lunes a viernes, acaso
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yo estaba de acuerdo y yo les dije que si po’, les dije: “pero ustedes saben que yo dia
viernes, yo sagradamente me voy” y los lunes en la mafiana yo estaba de vuelta. Pero
resulta que no fue asi tampoco porque por ejemplo yo el dia miércoles les decia, porque
ellos llaman todos los dias, bueno, mi hermano que esta aca (misma casa), hay otro que
vive mas alla (indica hacia afuera) y mi hermana en Puente. Yo les decia: “chiquillos, yo
el viernes viajo”, “Ah, es que yo no sé quién va a cuidar a mi papi” (respondian), yo le
decia a mi hermana: “oye, es que voy a viajar”, “ah no sé yo poh” . Entonces yo igual y
por lo mismo yo dije: “Ah, no voy a viajar tanto para no...” o sea, no es por ellos, es mas
que nada por mi papi. Si yo no salgo, es por él.

Entiendo, oiga ¢su mama también esta postrada? ¢donde vive?

No, no, ella vive aca. Ella no esta postrada, pero ella no hace nada nada. Porque no... ella
tiene EPOC, camina un poco Yy se cansa. pero en eso ahi me ayuda mi cufiada, la que vive
un poquito mas alla, también ese mi hermano, nada que decir. Es mi hermana la mas terca.
Cuando se decidié que usted cuidaria a su papa, ¢Coémo se sintié con la decisién?

Es que yo no le veia otra opcion, otra alternativa. Porque igual habian hablado del asunto
de... de un hogar y yo decia: “prefiero yo cuidarlo”, pero a las finales igual... porque hubo
un tiempo que se puso agresivo ahi conmigo, o sea, era conmigo solamente. Lo otro era
que él no dormia en las noches, si él se amanecia, yo me amanecia con él, si él caminaba
toda la noche, yo toda la noche con él. Y él dormia en el dia 0 a veces no dormia ni noche
ni dia, entonces igual pa’ mi era de repente muy cansador y ahi optaron que, cuando lo
iban a internar, era para que yo retomara mi vida de trabajar y todo, pero yo les dije que
yo no iba a volver a trabajar, que yo me volvia a mi casa. Incluso a mi papi lo internaron
dia jueves, si, jueves y yo me fui altiro. Ocho dias estuvo, porque yo les dije que nunca lo
iba a ir a ver alla y de hecho esa semana que estuvo nunca fui. Pero mis hermanos ahi lo
podian ir a ver todos los dias, entonces ¢Por qué no lo podian ir a ver a la casa? Ahi mi
hermana iba todos los dias, entonces, ¢como se llama? Me acuerdo que un viernes de
semana santa me llamo6 mi mami, que iban a sacar a mi papi. “Muy bien po’”, le dije yo,
yo le dije “me voy ahora mismo, pero con la condicién de que cuando yo llegue, mi papi

esté en la casa porque si llego y mi papi no estd, yo me voy. Me devuelvo” Me vine ese
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dia, incluso yo le dije a mi pareja, él contento también de que lo iban a sacar, yo le dije:
“,th sabis lo que significa esto?”, “si, que te devolvis, no importa” , “con tal que saquen a
tu papa” me dijo porque ahi en el internado no estaba bien, pasaba dopado, puro dopado...
Incluso aca él también tomaba medicamentos, para mantenerlo relajadito y que durmiera,
pero no le hacian nada de nada, pero ahora no po’, porque duerme y duerme y si no
duerme, bueno, no molesta. Conversa solo porque... 0 con la tele, asi que... si anoche
mismo se quedd dormido como a las tres de la mafiana y yo tengo cama al lado de él. “Ya
don Luis, duerma” le dije y me dijo: “;por qué?” “porque es de noche y quiero dormir”,
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dije yo, me dijo “duerme ti po’”. Y eran las seis, cinco y media esta despierto, a mi no me
gusta que esté despierto solo asi que yo también despierto.

¢ Cuantos anos tiene su papa?

Mi papi tiene 73, si ahora estamos esperando, o sea, la interdiccion se hizo el tramite
porque como él es pensionado, no se ha podido cobrar su pension porque yo tenia el poder
y la Gltima vez que mandaron a una aseguradora el poder, vino el notario. El notario estuvo
mostrandole documentos certificados de él y explicandole, le pregunto si acaso €l sabia
lo que iba a firmar. Obvio que mi papi dijo que no y ahi él (notario) dijo que no podia
firmar asi. Asi que no se ha cobrado su pensién y cuando estuvo hospitalizado en la
aseguradora me hicieron la paleteada de pagarme dos meses, por cuenta de ellos, pero mas
no pudieron. Ahora tiene cuatro meses ya (sin pension). El tramite de la interdiccion lo
Ilevamos un mes.. perdon, un afio y medio y tenia que venir la jueza y ya vino, pero tenia
que dar la resolucion y anteayer me llamo la abogado de la corporacién, que ya estaba
listo, pero que tenian que publicarlo al diario... no sé qué diario, me olvidé. Después de
eso, dijo que tenia que inscribirlo en el registro civil. Ahi ya se entregaria la
documentacién. Asi que...

¢Y cdmo era la relacion que tenia con su papa antes?

Buena, como le digo, siempre hemos sido muy apegados los dos, mas que con mis
hermanos. Siempre los dos. Si incluso en, si po, antes que se postrara compartimos pieza
con él, teniamos pieza juntos también . Era buena la relacion

Y a partir de eso, ¢como se siente con el rol que desempefia, ahora?
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¢Coémo? ¢En qué sentido?

con el cuidado (...) Claro, ahora que ha pasado relativamente harto tiempo, ¢se ha
ido acostumbrando?

Si, no, si estoy acostumbrada ya. Yo sé ya, desde que me levanto lo que tengo que hacer
hasta que me acuesto. Como les digo, yo a las siete ya... porque ahi estd despierto y lo
primero que hago, le lavo la cara y las manos, ahi ya le preparo su leche y ahi después él
se queda dormido. Le reviso el pafial y €l sigue durmiendo, el duerme mas o menos doce
y media 0 una, segin como esté también porque él tiene dias y dias, ayer durmio hasta las
cinco y media, durmié todo el dia. Pero igual en el dia est4d con medicamentos porque él
toma quetiapina de 100, pero él antes tomaba una quetiapina de 100 en la mafiana, entera
y a la noche eran tres por la neurdloga del hospital y después que salié del hospital me
dijeron que eso lo tenia que ver la doctora de Postrados porque en caso de
descompensacion, pa’ darme cuenta. Asi que ahora €l se toma en la mafiana la cuarta parte
de una quetiapina, si es mas para tenerlo relajado, y en la noche se toma tres cuartas partes,
asi que... pero ¢l estando despierto igual no molesta, bueno, igual yo paso encima de ¢l
porque ya despertando ya como se le hace su aseo y todo, porque esta con contencion, yo
ahi ya le suelto ya, le digo: “yo le voy a sacar esto, pero usted se va a portar bien con las
manos”, pero conmigo €l no hace eso, yo lo suelto porque le hago su ejercicio, las piernas,
las manos. Incluso yo estoy con las piernas y le digo: “ya, usted con los brazos” y me mira
y me dice: “;como?”’ y yo le muestro y le digo: “asi” y él no se lleva la mano a la... o sea,
igual se toca la sonda, le digo: “no se la toque porque le sale sangre”, asi que a veces eso
es lo que no entiendo, que como estando con otras personas él se la saca, porque no, o sea,
al momento de mudarlo a él, se suelta. O sea, no tienen el cuidado de, con la sonda porque
él ahi llega y se las tira, se las tira.

Yo en la noche espero que €l se quede dormido ya bien, lo abrigo en su cama, lo contengo
bien, cosa que no tengamos problemas con las manos, pero uno a las finales se
acostumbra... (silencio largo)

Inclusive en el consultorio de postrados también me esta viendo la psicéloga y ella me

preguntd acaso yo le confiaria el cuidado de mi papi a alguna persona que mandara el
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departamento del adulto mayor, dijo, por ejemplo, “una hora, tres horas al menos para que
usted saliera a tomarse un helado” y yo le dije que no po’, le dije que yo no le confiaba el
cuidado de mi papi aunque fuera de consultorio del adulto mayor, “no” le dije yo, prefiero
estar yo y hoy dia ya, como yo salgo, se quedan mis hermanos, mi hermano con su sefiora,
que como les digo, con ellos no... ellos ningin problema, sobretodo mi hermano. El que
vive mas allasito vivio todo el proceso conmigo, mi hermano trabaja, pero él es su propio
jefe y se hace su horario. Inclusive él no va a trabajar hoy para que yo me vaya mas
temprano. Porque yo siempre viajaba en la tardecita cosa que llegara alguien mas o menos
a la hora y yo no dejara a mi mami sola tampoco porque no se puede quedar con €l po’.
Asi que. Y mi hermana que se viene a dar su... entre comillas, su vuelta el dia sabado,
pero yo la otra vez le decia a mi mami porque siempre chocamos por o mismo, porque
yo le reclamo po’. Yo le digo que cudl es la ayuda que da ella, si viene por ejemplo, 4:30
05 de latarde y a las 8 (de la tarde) se va. Para mi esa no es ayuda porque a mi papi a esa
hora lo tengo ya cambiado de pijama, todo esta listo ya. Ahi yo me siento con él a
conversar, a hacer juegos, bailamos porque dentro de todo él igual baila. Le gustan las
rancheras, yo le pongo las rancheras y él me da la mano y le digo: “ya, jbailemos!” y
empieza asi con los pies. Pa’l 18 igual le puse sus cositas, me preguntd para qué eran €sos
y le dije: “pa’ que bailemos cueca”, yo le bailé cueca porque también antes estaba en un
grupo folclorico yo, asi que me vesti y le dije “yo le voy a bailar un ratito” y no po’, mis
hermanos no tienen esa... o sea, mis hermanos se sientan ahi no mas y vamos jugando
con el teléfono y qué sé yo. Y yo no, porque yo converso con él, sus bromas, sus chistes.
Yo sé cuando esta con... porque la doctora, no, la psicéloga me preguntaba que como me
entendia yo con él porque como a él no se le entiende mucho. Yo le dije que por los gestos
po’, le dije yo que sé cuando ¢l le duele algo, yo sé cuando esta enojado, cuando estd
contento, si tiene eh... si le duele la guata también sé , porque antes de enfermarse ¢l tenia
problemas de defecar, era con puros laxantes, entonces habian dias que se le hicieron
lavados y no, nada nada. Y yo por sus gestos, yo sabia. O sea, obvio que eso le

incomodaba, entonces ahora yo sé todo, por eso les digo que sé cuando le duelen las
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piernas, le digo: “;le duele algo?”, no sé po’, le empiezo a tocar las piernas y si se queja
o algo... es porque le duele.

Y como les digo, cuando me habla, porque a él no se le entiende, “ya, mafiana”, “ya, mas
rato” le digo yo. A veces €l me dice: “oiga, ;y la marisol?”, “anda comprando” le digo yo,
porque no voy a ponerme a... “no papi, yo soy”, no po’. “Anda comprando”, y ¢l me
queda mirando asi como “;sera verdad?” y ahi me dice: “oiga, ;y la Marisol po’?” “anda
comprando oh, si se lo pasa en la pura calle”, le digo. Y esa vez que me hizo esa pregunta.
lo quedé mirando y le dije: “; Usted sabe quién soy yo?”, “si”, me dijo: “la sefiora que me
cuida”. Porque antes, mi mami también costd6 mucho que entendiera, le decia: “Lucho,
isoy yo, la Raquel, tu esposa! ti tenis cuatro hijos”, y no po’, “mami, no le diga eso”
porque a mi los de Espafia me decian que no era conveniente porque ellos se desesperaban
mucho

Claro, porque ahi se pueden sentir perdidos...

iClaro! entonces me cost6 mucho que mi mami entendiera, asi que. Incluso a veces me
dice: “oiga, (y mi mama?”, ahi le digo yo: “ah, anda comprando el pan” y “ya”, me dice.
Si antes que se postrara, yo todos los dias le decia: “Ya, don Luis, vamos a comprar pan
all4 a la esquina”, “ah, no quiero”, “no, vamos vamos”, yo lo sacaba a caminar todos los
dias, vamos del brazo caminando. Una vez se me cayd, vea que casi me comieron porque
se cay6 po’. Ah total, “ya se cay6” yo dije. Y ¢l tiene su silla de ruedas y todo. Cuando
estan bonitos los dias, cuando no estan mis hermanos, a vecino cualquiera que veo pasar
le digo si me echa una manito, pero ¢l no se sostiene ya en la silla. Se va pa’l lado, asi.
Igual que para cambiarlo de posicion, él se cambia, ya yo lo muevo y no. El vuelve a su
posicién que ya esta acostumbrado.

También tengo que tener cuidado con las escaras, en el pie tiene una que se la trajo del
hospital. En un mes salié con una escara del hospital. Pero ya la tiene mas chiquitita que
una lenteja, pero era super grande. Como vienen dia por medio del consultorio. Pero yo lo
cubro, pero por todos lados. Le tengo unas cositas de.... ;como se llama?... en realidad no

sé como se llaman, pero son esponjas que el talén le queda en el aire. Le tengo para los

codos, todo. Es cosa de protegerlo.
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¢ Qué es lo que le motiva a cuidar de su papa?

No se, aparte porque es mi papa. O sea, es que lo veo que es tan indefenso, eso yo digo,
que son peor que nifio. Porque un nifio, un bebé, el bebé va creciendo, pero ellos no po’,
van para abajo... Sia ¢l le dan su leche, ¢l toma po’, obvio. A veces mi hermano viene y
le dice: “Oye Nuiiez, ;te dieron leche hoy dia?”, “No” dice €l. Si le dan de comer, ¢l come.
Y sino, no come po’. El era un hombre agil...

¢Agil?

Muy agil. él trabajé hasta el dltimo. Hasta que su jefe se di6 cuenta.

¢En serio? ¢Su jefe se dié cuenta de que tenia alzheimer?

Si, o sea, a ¢l se le estaba desarrollando, pero ya el... en el trabajo empezo a tener
problemas porque se le olvidaban cosas que lo mandaban a hacer y lo despidieron po’.
¢En qué afo dejo de trabajar é1?

Harén unos 5 afios

Poco tiempo igual

Si, si es poco. si mi papi le descubrieron el alzheimer hace siete afios que ahi mi mami lo
Ilevé particular, pero alla el neurdlogo le dijo que venia desarrollandolo hace 10 afios méas
0 menos. Y cuando se lo descubrieron fue hace como 7 afios. Y malito malito debe llevar
sus 4 afos. Y ahi que ya ¢l de repente igual se acordaba po’, o sea, €l.... 5 meses que cayo
al hospital e inclusive en Marzo lo internaron, en Febrero me lo llevé a Curico, lo tuve 15
dias conmigo alld y todavia me nombraba a veces, me decia: “Oiga, Marisol”, a veces me
decia “hija”, Hasta el Gltimo me nombré. ;Me permiten un poquito?

El hasta el Gltimo me conocié po’, ya después cuando empezé a decirme “oiga, oiga”, dije
que para qué ibamos a insistir po’, y €so0 y €so.

Oigay, ¢ha sentido dificultades al momento de cuidar?

¢Como? ¢ En que sentido?

¢Usted se ha sentido agobiada de alguna forma?

De repente, de repente.
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¢ Qué tan a menudo sera?

No, de repente no mas. Igual a veces me pregunto por qué le pasé a €l... Pero parece que
es de familia porque la mama de €l cuando fallecié tenia alzheimer, ella fallecié de una
neumonia aspirativa. Un hermano de él, de Iquique, también con alzheimer y fallecio.
También internaron al caballero... ah el caballero... O sea, el tio. Lo internaron y duré un
mes internado y se murid. Y ahora hay otro hermano que vive en Melipilla creo, le
descubrieron ahora, pero €l asi, como se dice: de rompe y raja, postrado al tiro. Y en
Curicé tiene otro hermano que vivimos cerca, también se le esta desarrollando. Asi que
pienso que es de familia.

Oiga y usted, cuando se siente sobrepasada, por asi decirlo, ¢qué hace?

Lloro. O salgo pa’ afuera, me doy una vuelta y eso.

Y ¢Cuales cree que son las situaciones que le hacen sentir asi?

Eh, a ver... Cuando por ejemplo hay que mudarlo y no hay nadie, a mi me desespera. O
sea, yo digo que sé, ya estd hecho que no hay nadie que me ayude pero a mi eso me
desespera. Intento hacerlo sola y lo he hecho, lo he dejado con pura sabanilla porque no
soy capaz de poner el pafial, pero se lo saco como puedo, lo lavo como puedo y porque
como le digo, era tan agil... siempre olorosito, limpiecito. A él jamas nosotros lo Vimos
en slip. Jamas. Siempre con short. Cosa que cuando hago aseo pienso: “a lo que llego...”,
inclusive, €l de repente cuando le digo “vamos a lavar el poto”, ¢l se tapa como puede, se
tira la polera... y yo le digo: “Ay don Luis, si yo no lo voy a mirar”. Entonces el ver a una
persona coOmo era y como esta... y que hay que hacerle todo... A veces digo que el
momento, el dia en que él ya no esté... porque aqui todos saben que el dia en que no esté,
yo me voy. Ellos saben. Mi papi por ejemplo fallece ya hoy, a las 3 de la tarde y yo a las
5 me voy. Siempre les dije a ellos que voy a estar mientras €l esté aqui... Es por él. Y
cuando no esté ya, yo...

Se vuelve a Curicd.

(asiente con la cabeza) Incluso, o sea, me han dicho:”Y qué va a pasar con mi mami?” y

yo digo: “mi mami tiene mas hermanos... o sea, mas hijos” y tiene a mi hermana, que con
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mi hermana tiene muy buena relacion. Si yo a mi mami no le puedo decir nada de mi
hermana porque se enoja, ufff... asi que a veces prefiero mejor quedarme callada, pero a
veces no me quedo callada.

Antes de fiestas patrias aqui dejé la caga como se dice. Porque yo pensaba viajar en esas
fechas e incluso tenia mi pasaje. Y avisé con 15 dias de anticipacion. Uff, la que me
armaron po’, o sea, mi hermana y opté, o sea, dije que si queria viajar iba a viajar igual,
no me importa la opinion y no lo hice, pero por mi papi. Y no lo hice. Le dije a mi mama:
“le aclaro que no voy a viajar, pero por mi papi”

¢No estaban disponibles sus hermanos?

No, es que como eran cuatro dias, se supone que un dia cada uno. “Ya”, dije yo y ahi mi
hermana me dijo: “;Qué te cuesta sacrificarte un fin de semana mas?” y mi hermano ahi

7',’ (13
A

le dijo: “jNo seai’ care’ palo po es que yo no veo bien a mi papi, le queda poco
tiempo...” dijo. Y yo le dije altiro: “jVa! no sabia que erai’ doctora ti” pero como les
digo, tocar a mi hermana, pa’ mi mami es... yo siempre le he dicho a ella que ella va a
cuidar a mi mami porque se llevan bien, con mi mami chocamos bien... bien seguido por
lo mismo, porque yo le reclamo. Le digo: “No es justo po’ mami, nosotros somos 4, de
los 4 somos 3 y de los 3 yo soy la tnica que me estoy sacando la cresta por mi papi... no
me arrepiento, pero no es justo. Porque yo también me canso” y ahi, o sea, ese dia le dije
a mi hermana: “oye si yo también quiero descansar... estoy cansada” y ;saben que me
dijo?, “;y de qué? si mi papi estd puro durmiendo”, “de estar sentada todo el dia... ;tu
sabis de cuando yo no duermo de corrido de corrido? ¢decir yo me acuesto y no despierto
mas en toda la noche? no me acuesto a las 9:30 o 10 como ta. No sé a qué hora te levantai’
y no me interesa, pero yo no duermo de corrido” le contesté yo, porque yo aqui soy la
ultima en acostarse porque a las 11 le toca su Gltima leche, de ahi me pongo a ordenar y
hacer aseo para que quede menos al otro dia... Por ejemplo, antenoche ¢l desperto a las
20 para las 4, yo senti que estaba conversando y desperté po’. Le dije: “don Luis,
duérmase, todavia nos queda noche” y se me puso a conversar y yo le contestaba, asi que

mejor dije que pa’ qué y después de almuerzo que €l duerme, por ejemplo ayer que durmid
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hasta las 5:30, ahi yo dormi siesta, pero al lado de él, pero como el colchon antiescaras

suena, ¢l se mueve y yo jpuf!, reacciono po’, altiro altiro po’.

Ah, tiene colchdn antiescaras

Si, él tiene su cama clinica, su colchén y todo. La cama la prestd una amiga si que era de
la mama y no la quiso usar mas. Asi que la presto.

Por otra parte y sobre usted misma, ¢tiene tiempo libre?

Cuando salgo no mas, que es fin de semana

¢Y qué hace cuando tiene tiempo libre?

Estoy con mi pareja, o sea, por ejemplo ya me voy po’, si dios quiere, después de
almuerzo. Por ejemplo yo, mafiana me las duermo todas. Todos saben como es la situacién
de pareja cuando viven lejos. Yo llego y mi pareja me dice: “hoy dia no te voy a dejar
dormir”, pero yo llego y me acuesto, yo no tomo té ni nada, llego y me acuesto y yo
duermo, duermo y duermo. Y el dia sdbado el trabaja hasta las 2, me deja la comida hecha
el dia sabado... me dice: “la comida quedd hecha, para que no te levantis temprano” y yo
ando todo el dia en pijama alla, todo el dia. Me levanto solamente a comer y vamos
durmiendo. Y como me vengo el dia lunes, el domingo ya ahi me pongo las pilas, que
vamos lavando, qué sé yo. Que el es bien hacendoso, nada que decir. Salimos a andar en
bicicleta, sacamos a pasear a los perros, pero después venirme jogh!, ojald no me viniera...
Y ¢Hace cuanto tiempo tiene esa relacion?

6 afios ya

O sea que su tiempo libre lo pasa con su parejay ¢es grato para usted?

Si, si, es que ¢l es muy... €S una persona muy buena, él es mucho mayor que yo si es
mucho mayor. A mi antes, de primera y cuando recién lo conoci, me daba vergiienza que
me vieran con él, porque osea, jes mayor! pero después ya no, asi que no. El es muy bueno,
nada que decir. Si inclusive ayer me dijo “este otro fin de semana es largo, ahi vamos a
tener mas dias” y yo le dije: “si, pero yo no voy a viajar porque son muchos dias para dejar

a mi papi solo”, “ah, entonces yo viajo”, me dijo. Porque cuando estoy con él, a mi me
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cambia todo, en la noche me dedico a dormir y él se queda por si mi papi despierta o qué
sé yo.

El es de harta ayuda entonces

Si, nada que decir de él. Igual yo le digo a mi mami cuando no viajo: jCémo me gustaria
que los chiquillos, un viernes en la noche o sabado se queden con mi papi! “ya, yo me
quedo con mi papi hoy dia para que ti durmai’” o ya, “yo lo voy a atender hoy dia, por
ultimo anda a la plaza...” pero no, no es asi po.

Y en cuanto a usted, ¢usted se cuida o no? ¢Realiza algo para cuidarse?

No, nada, ninguna cosa

A ver, ¢ Qué significa para usted cuidarse?

Ir al médico, tener los controles al dia... No, inclusive ahora, a mi como me empezo a ver
la psicologa del consultorio, anteayer me llamaron para hacerme la mamografia pero ellos
también nada que decir porque ellos ven los horarios que me acomoden a mi y para ir a
médico, si necesito médico, yo tengo que llamar al consultorio, pero un namero privado
y decir que necesito médico. Entonces ellos se acomodan a mi hora que puedo...

Le otorgan facilidades

exacto. EI PAP yo no lo hacia hace uf, afios. Me lo vinieron a tomar aca. Si tengo que
hacer examenes de sangre, u orina o cualquier cosa, también vienen aca. Cosa que yo no
me mueva del lado de mi papa. Y la psicologa me dice: “llega el dia viernes, usted se
arregla y se va, el lunes en la mafiana usted viene acd” incluso hoy vienen también. Y
cuando vienen dia viernes, me dicen “; viaja?”’ y les digo que no, que por mi papi no puedo.
Y me dice: “;y? No es su problema, usted arréglese y se va, al ver que usted no esta, se
tienen que hacer cargo” pero igual yo no me voy tranquila... eso es lo que pasa. Yo tengo
una pizarra de plumavit, escribo sus medicamentos, las horas, su leche, la cantidad y todo,
el nimero de ambulancia, un bolso con todo listo, con pijamas, pafiales, carné de postrado
y carné de identidad jtodo!, es llegar y tomar. Y les digo: “en caso de cualquier cosa, aqui
estd todo lo de mi papi”

Tiene todo preparado...
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Si, si. porque uno nunca sabe si en caso de. La otra vez... ¢ por qué fue que tuve que llamar
a la ambulancia? Ah, un problema con la sonda para orinar, estaba tapada. Asi que tuve
que llamar. Llegd como a las 11 de la noche y el enfermero me dijo: “biisqueme un gorrito
pa’l tata porque hace frio”, yo llegué y saqué altiro un gorro de su cajon y me quedd
mirando y yo le dije: “;qué?” y ¢él me dijo: “;puede abrir los cajones?” y abri po’. “uh,
que le tiene ordenadito. Nosotros vamos a casas, les pedimos un gorro y buscan hasta...
falta que busquen en una olla”, pero yo no. O sea, es llegar y abrir los cajones de mi papi
si necesita algo, todo separadito. Y como usa puros pijamas él, su ropa se la tengo
guardada. A mano tengo sus pijamas, camisetas y calcetines... Le tengo hasta estos
zapatitos de lana que usan las guaguitas porque se le ponen muy helados los pies y todo
rojos.

Mi mami siempre me dice: “a tu papi nadie lo va a cuidar como lo cuidai’ td” y le digo:
“si, pero de hecho se aprovechan también po’ mami”. Pero, ya uno se acostumbra no mas.
Por lo menos yo estoy acostumbrada.

¢Es importante para usted cuidarse?

Si, a mi me lo han dicho, porque para cuidarlo a él, yo tengo que estar bien también, eso
lo sé.

¢ Qué actividades se le ocurririan para cuidarse?

(leve risa) Uf, a estas alturas, ninguna ya...

¢Nada? o sea, si pudiera hacer algo, ¢qué haria?...a modo de distraccion o algo
parecido, que le saque de la rutina y le ayude a seguir

Eh, 0 sea yo, el dia lunes hacen taller en el consultorio, estabamos pintando mandalas me
acuerdo, yo no los terminé si porque cuando ya se postrd yo dejé de ir, justo cuando es el
taller a él le toca alimentarse asi que no me acomoda ir y el dia miércoles también iba a
folclor, este afio tampoco he ido porque también me chocan los horarios... Pero no si igual
de repente me doy mi escapadita. A veces le digo a mi hermano: “ahi estd mi papi... no
hay que hacerle nada, yo voy y vuelvo” y yo salgo, me doy unas vueltas a comadrear y

ahi...
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O sea que igual tiene sus circulos por aqui en el barrio...Mantiene sus relaciones de
amistad

Si, si. Pero lo que mas que me gusta es cuando estoy en mi casa y viajar... incluso ahora
tengo mi nietecito, hoy cumple 5 meses. De primera yo “hola, ;cémo esta el nifio?”” y nada
mas. Porque le dedicaba todo mi tiempo a mi papi, pero ahora ya no po’, entre los dos...
Asi que si. Y ahora mi hija ya sale a trabajar, incluso me habia dicho si se lo cuidaba yo
porque a ella le pagan la sala cuna y no, le dije que no porque no puedo con los dos. Yo

feliz de cuidarlo, pero no se puede po’. No se puede po’.

Oiga ¢qué areas de su vida cree que ha descuidado?

Es que cambia todo, todo todo... al 100%

¢ Qué es lo que més ha cambiado?

Por ejemplo, el dejar de trabajar, dejar de trabajar. Igual, antes cuando trabajaba yo me
iba desde el trabajo a Curicd... eh, por ejemplo, yo tengo una amiga que vive en Puente
Alto, nos conocemos hace afios ya, también, o sea, decia: “juntémonos” y yo: “ya,
juntémonos” y ahora, por eso le digo, uno se acostumbra a todo. Si yo tampoco soy de
esas que “jay, que me gusta salir!” no, pero de repente igual...

&Y cudles serian las areas que se han mantenido cuidadas o no han cambiado tanto?
Es que igual han cambiado, si, por ejemplo mi relacion con mi familia y pareja han
cambiado... a veces yo ando super, que no me pueden ni mirar po’, bueno, yo soy pesada,
pero aparte de ser pesada yo, a veces yo ando muy que no me pueden decir nada
Irritable...

Si, muy irritable. Igual que ando asi irritable y tengo que hacerle algo a mi papi, yo prefiero
no hacerlo, dejarlo ahi mejor, solo un rato. Ahi me salgo porque antes igual yo me enojaba,
me costdé mucho igual con la esta de mi papi. Igual lo gritoneaba y todo, no me gustaba
gritonearlo. .. Después me las lloraba todas cuando lo gritoneaba o hablarle muy golpeado,

de repente tengo que hacerlo. Hasta la psic6loga me ha dicho si de repente hay que hablarle
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golpeado para que sepa que hay alguien que manda porque si él “ya, nos vamos a cortar
las ufias” y €l: “no, no y no”, “jA ver! ;Quién manda aqui?” le digo yo. No me gusta
hablarle golpeado ni gritarle porque no, no, ellos son tan indefensos, asi que digo... Por
eso cuando ando asi, prefiero dejarlo solo un ratito.

¢A qué se debe su irritabilidad cree usted?

Estrés, cansancio... No duermo bien, asi que yo pienso que es eso. Igual como le digo, yo
soy ligera de genio, pero no tanto como (ininteligible)... Por eso, ahora si no me gusta
algo, yo lo digo.

Para ir cerrando, ¢hay algo que usted cree que no le hayamos preguntado y sea
Importante mencionarlo?

No

Y usted ¢Qué le aconsejaria a alguien que va a empezar con los cuidados?

Uf, que lo piense mucho. Que lo piense mucho. Porque uno mismo, por ejemplo, se hace
cargo de las personas sin saber nada, nada de nada

Claro, sin capacitacion...

Nada nada nada, imaginese mi papi cuando le dieron el alta en el hospital, yo pensaba:
“;como lo voy a alimentar?” a él le dieron el alta dia lunes a las 5 de la tarde,a mi como a
las 8 de la tarde me dicen: “mire, con la jeringa le pasa el alimento”, y yo pensaba: “pero
qué voy a hacer?” Incluso fui altiro al programa de postrados del consultorio para ver
como alimentarlo, pero quedaron de venir el dia martes, pero que le iba a dar el lunes en
lanoche jComo lo iba a tener tantas horas sin comer! ahi yo llamando a mi hija, ella estaba
gordita. Me decia “Mami es asi, lentito lentito, mas de 15 minutos no te podis demorar...
tibio, el agua tibia, nada helado” y ahi yo, buscando por internet. Si igual yo del alzheimer
he aprendido mucho, porque cuando mi papi ya se enferm¢ y todo, yo altiro iba a todos
lados, buscando todo y donde hacian cosas, ahi estaba yo. Porque alla en recoleta esta la
cosa del alzheimer, yo también ahi soy miembro, si tengo dudas; yo pregunto.

O sea que el cuidado ha evolucionado harto

Si, si yo me siento capacitada para cuidar a personas de la tercera edad, pero no lo haria
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Por la experiencia que tiene

Claro, si, pero es muy desgastante

¢Si? ¢usted siente el desgaste?

Si... Incluso yo antes nunca decia: “uy, que estoy cansada”, pero ahora le digo a mi mami:
“estoy cansada” y me dice “si, yo te entiendo...”

¢ Qué hace cuando esta cansada y siente el desgaste?

Me siento alli afuera (apuntando hacia la puerta), ahi me fumo mi cigarrito, estoy un rato
en el teléfono

¢Funcionan esas salidas alli afuera?

Si... ahi yo me relajo, igual que en el teléfono tengo el pacman, ahi me relajo mucho. Y
cuando vienen también del consultorio, conversamos harto, la psicéloga también.
Bueno, ya pues, eso. Creo que ya le hicimos todas las preguntas que necesitabamos
saber. Muchas gracias, fue de mucha ayuda para nosotros. Muchas gracias por su
participacion y por recibirnos en su casa

Gracias a ustedes por venir, que mas encima les costé llegar. Cualquier cosita me hablan,

soy materia dispuesta.

Entrevista namero tres (Mujer, 55 afios, La Florida)

Bueno, primero necesito saber su edad

Tengo 55 afios

Ya... Para conocerla mas ;Como usted se describiria?

De partida yo soy hija Gnica, mi madre es la que esta postrada hace seis afios van a ser
proximamente con cancer a los huesos... Y estd ahora ya con demencia senil, yo creo que
es de tanto estar acostada, postrada en cama. Y soy casada, tengo una hija. Mi hija tiene
23 afos, ella ya esta casada, ella pasé justo, que van a ser seis afios del momento en que
mi hija se fue a estudiar Argentina. Yo trabajaba, era cajera bancaria en banco Falabella y

anteriormente, eh... Siempre fue ese mi rubro, antes trabajé en Banco estado y por el
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hecho de que mi mama se enfermd, tuve que renunciar po’... Tuve que renunciar a mi
trabajo y después ahi mi hija termino sus estudios aqui, se fue a estudiar a Argentina a la
universidad y estuvo cuatro afios y medio y a mi, cuando mi mama cay0 postrada y ella
se fue a estudiar, a mi me dio el sindrome del nido vacio y a la vez que mi mama cay0
postrada, me vino como una depresion... Se me junt6 todo. Y mas que dejé de trabajar y
como tu comprenderas, estar aqui encerrada en un departamento, no es bueno. Salir lo
justo y necesario, bajar a comprar, qué sé yo... ;Por qué? Porque tengo que estar ahi
preocupada de ella, a veces le vienen algunas crisis, que se quiere bajar de la cama, que
se quiere arrancar cuando le viene, cuando le dan esas cosas asi como, le vienen unas
descompensaciones y habla y habla, no se calla y mi mamé nunca fue buena para hablar.
Y bueno, mi hija después ya volvio, hace ya van a ser dos afios y vive aqui en Vicente
Valdés ahi al lado, en esos condominios de ahi vive con su marido, él es argentino. Asi
que bueno, mi hija... Igual me doli6 porque en el fondo ella es mi unica hija, era mi
regalona y me dolio la separacion y después ella se emancipd po’ y tuve que aprender a
vivir con eso también. Y bueno, yo... a veces ella me dice: “mama...”, ellos trabajan los
dos, me dice: “mamad, voy a verte, voy a ver a mi abuela... sale t0” qué sé yo... Pero yo
no la obligo a ella a eso porque considero que no, no es que no le corresponda, pero es lo
que a mi me toco vivir no mas po’, como hija. Y bueno, hasta cuando ella ya no, le llegue
su hora, yo no sé en cuanto tiempo mas ira a ser.

En ese sentido, hablando de usted, si tuviera una caracteristica que la caracterizara,
¢ Cual seria?

Que he sido buena hija, yo soy una buena hija y he sido comprometida con mi madre

Y ¢qué cosas la motivan a usted?

¢ Qué cosas me motivan? bueno, como te digo, de repente salen mis amigas, me visitan o
YO me pego mis arrancaditas, nunca por mucho tiempo porque nadie me la viene a cuidar,
ella queda solita aqui. En ese sentido, ella es autovalente porque yo le sirvo y ella come
solita, pero ella usa pafiales, qué sé yo. Le digo: “voy a salir y vuelvo”, “voy y vuelvo”,
me puedo demorar una hora a mas tardar, mucho. Pero es que es lo que yo tengo que hacer

por ella porque ella a mi me dio todo, ella fue una buena madre y yo jamas la voy a
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abandonar, nunca y yo siempre le he dicho. Este departamento es de ella y yo estoy aqui
por ella, porque el dia en que ella no esté me voy de aqui, yo ya me voy a lo mio, entonces
por eso te digo, porque ha sido una buena mamay por lo mismo, es lo que me tocé nomas
po’.

¢ O sea que siempre tuvieron una buena relacion?

Si... igual que yo con mi hija, tengo una buena relacion por lo que ella me ensefi6é a mi,

por lo que mi madre me ensefid a mi, yo estoy siguiendo la misma linea

Ah ya, entonces resumiendo usted cuida a su madre hace seis afios, tiene cancer a los
huesos y hace poco tiene demencia senil

No, ya lleva como dos o tres afos, si po’, si esta con pastillas para dormir, mantenerla, le
doy pastillas para mantenerla tranquilita. Ahi después se las voy a mostrar para que la
vean

Y a usted, ¢Qué ha significado cuidar a una persona en este estado?

De repente he entrado en crisis, por eso te digo, de repente hay momentos en que... pero
yo nunca me he hecho ver, de repente me vienen estados depresivos, asi como estados
depresivos, pero yo misma me digo: “no, tengo que seguir en esto” porque si yo me
enfermo, ¢quién cuida a mi mama? nadie, nadie la cuida, lo que si, de repente, al principio
cuando se fue mi hija igual entré en estado depresivo porque a la vez yo también tuve a
un tio, hermano de mi mama que tenia 92 afios, ya fallecié mi tio, hermano mayor de mi
mama nunca se caso, fue solterdn viejito y lo tuve en un hogar porque resulta que una
hermana de mi mama lo cuidaba a ese tio donde vivia, vivia con ella y después esa tia
falleci6 y mis primos no se hicieron cargo del tio po’ y como mi mama4 era la inica que
guedaba, segun ellos era responsabilidad de ella y mi mama ya estaba enferma, asi que un
dia vinieron con una maleta y me lo trajeron aqui y con mi marido en tres dias... mi marido
también trabajaba, ahora trabaja en transantiago, pero en esos afios trabajaba en el banco
también, era vigilante y resulta que trabajaba en San Bernardo y resulta que ahi habia un
centro médico al frente del banco y ahi conoci a unas personas que incluso le mandaban a

veces, mi mama necesitaba unos remedios que costaban caro y que en el consultorio no te
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los daban porque a mi mama la vienen a ver del consultorio, viene el médico dos veces al
afio a verla, viene el kinesiologo a verla, a hacerle ejercicios de repente. La enfermedad
se llama esclerodermia, los huesos se le van astillando como quien dijeray a la vez se van
poniendo tiesos, mi mama ya esta tiesa, le cuesta doblar sus piernas asi. Y resulta que en
tres dias esas personas le consiguieron una casa para llevar a ese tio y con mi marido lo
Ilevamos, él recibia una pensién del gobierno que le daba, aparte yo le sacaba una cola de
la pensién de mi mama y mi marido ponia el resto. Tres afios lo tuve ahi y se murio de
viejito y lo velé solita con mi marido, lo velé aqui, porque te dije, mis primos... siendo
que eramos una familia, mi familia de mi mama era super aclonada, pero fueron
falleciendo los hermanos de mi mama y se fue disolviendo la familia, mi mama es la
ultima que queda de todos sus hermanos, ellos fueron 12 hermanos. Con la hermana que
le sequia a ella, eran muy apegadas y yo con mis primos también, muy apegados, pero la
tia era como quien reunia el clan, a toda la familia, fallecio la tia y se disolvio todo. Y
después mi mama cay6 enferma postrada y mis primos nunca mas la vinieron a ver, no
llamaron ni nada. Entonces yo... més encima como después se portaron mal con mi tio,
eso era malo para mi, para mi estado, yo tenia que cuidar a mi mama y que ver mi estado
de conciencia, aqui (apuntando corazén) me dolia mucho, entonces yo no podia, tener que
descargar esas malas energias que a mi significaban, malas energias, entonces yo también
decidi alejarme de todos ellos, como nunca llamaron, después opté por cambiar los
teléfonos... los nimeros de teléfono y hasta el dia de hoy... ellos nunca.

¢No tiene contacto con ellos?

No, y mi mama era la tia regalona, la segunda mama, la que siempre se preocupo de ellos
cuando eran nifios, que no les faltara nada... Y asi. Entonces, asi po’ te digo yo, yo digo
que mi tio quiso que me hiciera cargo de ¢l a lo mejor po’, yo digo que €l quiso que yo
me hiciera cargo de él y asi lo hice, asi lo hice y gracias a dios mi mama siempre fue
previsora, mi mama compro la béveda familiar en el metropolitano cuando fallecid su
mama de ella, mi abuelita y ahi han llegado todos po’, ahora la tltima que queda es el
lugar de ella. Asi que una mama previsora, trabajadora, trabajé en una empresa, en una

lavanderia que era muy conocida aqui. Ya no existe ya, ahi en camino Melipilla, se
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Ilamaba (---). Ahi trabajo 45 afios en esa empresa. Mi mama tiene... ahora el 3 de
Noviembre cumplié 78 afios, imaginate y estoy ahora, ahora estoy pasando un duelo...
porque aqui abajo en el primer piso, al lado del frente, vivia una vecina que eran partners
con mi mama, eran yuntas, tenian la misma edad... mi vecina, ella también en todo este
proceso de enfermedad de mi mama fue como maméa mia, ella me prestaba el hombro
cuando yo tenia angustia y sabis tU que se enferm0, cancer al estbmago y yo pasé todo su
proceso de enfermedad, me arrancaba al hospital porque la estaban cuidando aqui en la
casa de la consuegra, un poquito mas alla, la iba a ver y hoy dia viernes, hace una semana
que fallecid... falleci6 el viernes pasado en la madrugada... la sepultamos el domingo
pasado.

Esta a flor de piel

Si... te lo juro, lloré... lloré tanto por ella porque era como una mama... me ha afectado
mucho... (se emociona)

hmm... cuénteme sefiora Monica, ;justed ha recibido algn tipo de formacion como
para cuidar?

No, nunca

Entonces, hablando de los cuidados, ¢ usted no comparte los cuidados con nadie mas?
No, con nadie mas...

Y ¢como fue el proceso en que se decidié que usted se hiciera cargo acad? quizas no
mandarla a un hogar... ;cOMo se vivio el proceso?

No, es que yo siempre dije, mi mama a esta edad, esta enfermedad le empecd cuando ella
era joven. Ha sido lenta, muy lenta... Ella se estd apagando igual que una velita. Resulta
gue mi mama joven le empezaron a detectar la enfermedad y la doctora me acuerdo, que
ella se atendia aqui en el... este hospital que estd aqui en el... metro de Pedrero, ¢la otra
que sigue, cual es? donde esta la universidad...

San Joaquin, el centro médico

Ahi, en ese centro médico iba a ver a una doctora, una eminencia ahi que la trataba a ella

para saber de qué se trataba la enfermedad porque no era como conocida esta enfermedad
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que se llama la esclerodermia, entonces resulta que llegd el momento en que ya le
descubrieron y la doctora me llamé y me dijo: “mire Monica, su mama tiene esto y esto y
esto va a ir pasando con ella, va a llegar un momento en que ella va a quedar postrada, no
se va a levantar mas, no va a caminar” y asi fue po’, todo su proceso... y yo nunca, yo
siempre dije, yo le decia a mi mama... mi mama primero empez6 como a cojear, le dolian
sus piernas, aparte de eso su debilidad fue de la cintura hacia abajo porque ella cuando
joven tuvo un accidente muy grande que casi perdid sus piernas entonces como gue esa
enfermedad le atacé toda esta zona de aqui para abajo y empezo ella primero que le
costaba caminar... después empezd con el bastoncito, no, miento, con el... con ese baston
asi de maderita y ya después empez6 con la muleta y ya después, ya casi no caminaba.
Cuando venia al bafio no caminaba, se arrastraba, se afirmaba de la muralla, andaba
arrastrandose asi y ya llegd un momento en que no se levanté mas de la cama... y asi po’,
yo ya sabia su enfermedad y yo siempre le dije que nunca la iba a dejar sola, nunca, que
nunca la iba a abandonar, que nunca la iba a llevar a un hogar, no. Que el dia en que ella
cerrara sus 0jos, tenia que salir de aqui, de su casa.

¢ Como se siente usted con este rol de cuidadora?

de repente no te digo que es... no es facil, porque yo sé que hay personas como yo,
nosotros nos enfermamos, nos enfermamos. .. pero yo no me he tratado, hay gente que se
trata, yo no me he tratado... Lo asumo a veces de diferentes... lleno esas angustias de
diferentes formas. Por ejemplo, yo tengo un grupo de amigas de muchos afios, yo soy la
menor del grupo y cada cierto tiempo nos juntamos, mira, mientras yo deje a mi mama
mudada, alimentada, mi marido se queda aqui cuidando, él le da la pastilla y me dice:
“vaya nomds”, que es lo que me sirve para crearme po’, 0 mis amigas de repente vienen a
verme, a visitarme, qué sé yo.

Igual su marido la ayuda

Si si, yo te digo, mi marido me ayuda, lo que no hizo con su mama. Porque mi suegra
fallecio viejita también pero mi marido nunca estuvo al cuidado casi de la mama. Entonces
yo eso le digo: “lo que ti no hiciste con tu mama, lo haces con la mia” porque yo, cuando

hay que bafarla, mi marido la toma en brazos o igual para cambiar las sdbanas yo ya no
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me la puedo... Mi mama no es alta, es chiquita, pero los huesos... tiene peso muerto,
entonces yo no me la puedo en brazos, mi marido la tiene que tomar en brazos cuando le
cambio las sdbanas, le hago su aseo... me dicen personas: “ay, pero hacelos en la cama”,
a mi no me gusta, yo como puedo la traigo al bafio y le hago, la bafio, le corto el pelo, a
veces la pelo, qué sé yo. Ahora ya yo creo que mafiana ya la voy a pelar porque con el
calor que hacer, para que nos transpire tanto porque ella esta con colchén antiescaras y el
colchon funciona dia y noche y eso tiene calor, se mueve pa’ alld, sonajea la cuestion...
entonces eso la hace transpirar a ella. Y asi yo, como le digo, los estados de baja asi me
vienen que yo misma lo reconozco, me siento molesta, ando enojada... gracias a dios
tengo un buen marido que me aguante, me aguanta los humores, lo que si... eh, en parte
en lo que me ha afectado, yo soy bien sincera, esto afecta a la parte... sexual, porque yo
me siento cansada, me siento cansada... no quiero nada, a veces mi marido me dice, me
hace asi (simula codazo) y yo no quiero, estoy cansada... y eso afecta también mucho.
Incluso mis amigas me dicen: “Modnica, trata de no ser asi, trata de hacer... cambia el
switch un poco” y yo no quiero, no puedo nomas. Es porque es tanto mi agotamiento
fisico. Ahora mismo, antes de que ustedes llegaran, esta semana estuve haciendo... hoy
dia no tuve pega porque ya se entregd, pero hoy hice aseo completo, lavé todo, lo Gnico
que me queda es la frazada colgando ahi que tengo, hice un buen aseo... cocinando y toda
la cuestion, asi. Entonces ahi boto mi energia.

Claro, ademas es un trabajo de todo el dia, entonces... seria raro que no se sintiera
cansada

Si, pero yo digo en el fondo que mi mamé cuando le vienen sus crisis asi, no es de que se
ponga agresiva ni nada, lo Unico que ella me llama: “jsefiora, venga, sefiorita!”, “no”, le
digo “yo soy tu hija, me llamo Monica”, “;en serio? me dice”, al principio yo lloraba
porgue no me reconocia como la hija, todos los dias le estoy recordando que soy Monica,
que soy su hija. Y se acuerda, el recuerdo que tiene de mi hija, quedo con el recuerdo de
mi hija cuando tenia 8 afios, ahi. Ese recuerdo ella tiene. Y mi hija cuando viene le dice:
“abuela, abuelita, ;como estay?”, “hola mijita” le dice, “;quién soy yo?”, “una sobrina”,

“no abuelita, soy tu nieta, la Saskia”, mi hija se llama Saskia, le dice “soy Saskia, tu nieta”
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y ella le dice: “;La Saskia?” (se rie) y la mira y no cree po’, no cree que es ella porque la
ve ya una mujer adulta y asi, a mi me dice “/en serio sefiorita?”’ o me llama “mama” a
veces o “hermana, hermanita venga por favor”, ve cosas también, ve cosas a veces, dice
que ve animales, ve guaguitas, nifiitos, “venga a ver a esos nifiitos que estan ahi, se van a
caer” asi...

¢ Cuales han sido las diferencias en su vida desde que cuida? Si podemos hacer un
antes y después de su vida en estos seis afios

La diferencia... bueno, que... yo trabajaba, teniamos buena estabilidad econdémica porque
trabajaba mi marido, trabajaba yo, era diferente, ahora vivimos de un sueldo y mi mama
su pensidn que no es mucho tampoco Yy sabes ti que el consumo de pafales es terrible,
iterrible!, mi mama gasta al mes ciento y tantos pafiales, en el consultorio lo Unico que le
dan es paracetamol, paracetamol y quetiapina, que esa es para mantenerla calmadita y para
el dolor le dan un tramadol o dos tramadoles al afio, ahora desde el afio pasado no me dan.
Gracias a dios que tengo una sobrina que trabaja en la cruz verde, ella los consigue mas
barato. Me trae los frasquitos que ahi los tengo, para los dolores de sus huesos... y no sé¢
po’, que antes tenia mas libertad, ahora ya no po’, tengo que estar viviendo al cuidado de
una persona que depende de mi, un enfermo postrado

¢ Cémo ha ido evolucionando el proceso?

¢Con respecto a la enfermedad de ella?

Si'y con respecto al cuidado

Bueno, yo, a mi mama tuve que aprender a ponerle los pafales, me costaba al principio,
pero ahora me peino con eso po’, la giro, la doy vuelta pa’ alld, pa’ aca... con cuidado si
porque se queja, le duele, entonces ya estoy acostumbrada po’, me fui acostumbrando y
nadie me ensefid, yo sola tuve que aprender a eso, yo sola, nadie vino aqui a decirme, una
enferma o alguien especializado que me viniera a decir “mire, usted tiene que hacer esto
y esto...” o que me mandaran a un curso pa’ aprender a atender a un enfermo postrado,
nadie, sola lo aprendi. Cuando le hago su aseo, voy con su lavatorio, qué sé yo. Mi mama

antes usaba protesis y ya no, ya no, yo misma se la saque, entonces cuando cocino por
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ejemplo las legumbres se las doy pasadas, las papas cuando lleva la carbonada, le muelo
con tenedor bien molidito asi. Asi le llevo las casos y sola tuve que aprender y me manejo
po’, me manejo.

Y te digo, gracias a dios mi mama no esta con sondaje, nada de esas cosas asi. Ella no esta
con eso. Llegado un momento, a mi mama le puede venir un infarto y chao al tiro, o al
menos que sufra... una vez no mas se enfermo, le vino una gastritis y tuvimos que partir
a la posta con mi marido, la ambulancia vino, pero no subieron la camilla hasta aqui arriba
porgue no suben para venir a buscar al enfermo, mi marido la tuvo que bajar en brazos y
ponerla en la camilla abajo. Esa ha sido la Unica vez que se ha enfermado del estomago y
ahora por ejemplo, a ella le gustaba comer cositas ricas, imaginate que para fiestas patrias
hice empanada y a ella le gustaban mucho las empanadas fritas y le di una empanada para
la hora de almuerzo, la tuve tres dias enferma del estomago... y cuando le viene eso, se
suelta entera, cambiando pafiales, cambiando paiiales, limpiando, cambiando sdbanas...
tres dias asi enferma. Y se me mejoro y de ahi ya, esas cosas que antes comia, no, nada,
todo asi por ejemplo y come poquito. Todo de a poquito, por ejemplo hoy dia cociné arroz
primavera, hice pollo al jugo, igual el pollo se lo doy bien desmenuzado. Y voy y le sirvo
en un potecito asi y ella solita come. De repente le doy la ensaladita también, ensalada, de
repente postre, juguito y tampoco la embetuno tanto con agua, en el consultorio dicen:
“dele agua, agua, agua, agua” y no, lo que significa para mi darle agua es que se lleva puro
orinando, orinando, orinando, cambiar puros pafiales, me llevo puro cambiando pafales
po’. Ellos te dicen no mas: “métale, métale agua”... Y vienen a tomarle los examenes, por
ejemplo de orina con sonda, de sangre, la pobrecita la tltima vez... le dije a la chica que
no mas porque si ya ella cuando estaba bien ella tenia problemas cuando se tomaba
examenes de sangre por las venas, esta vez la nifia la pinché tanto que no pudo, no pudo.
Asi que yo le dije, vino tres veces, y “no”, le dije yo. Ya no mas, le tom¢ tres veces y no
le pudo sacar sangre.

¢Podria relatarme un dia tipico suyo?

Un dia tipico mio... despierto muy temprano, me despierto como a las 6, 6:30 y como

ahora esté haciendo calor, me tiro cama abajo al tiro. Lo primero que hago es ir al bafio,
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me cepillo los dientes aunque ande en pijama no mas, me quedo en pijama, me cepillo los
dientes y salgo a limpiar mi pasillo ahi afuera, todo, a ver mis plantas, a mi me gustan
mucho las cosas... no esotéricas, pero me gustan las cosas como inciensos, los aromas,
esos me hacen como tranquilizarme. Me da tranquilidad. Y prendo mi inciensos en la
mafiana, siento esos aromas y hago mis oraciones. Si hay que cocinar, cocino, porque
generalmente cocino para dos dias y después de ahi, como mi marido hace turno, puede
ser de mafana o tarde, esta semana esta de tarde asi que tomamos desayuno, a mi mama
la dejo dormir hasta mas tardecito, a las 9 voy a su dormitorio, lo primero que hago es
hacerle su aseo personal, después voy, vengo, le preparo su leche. En la mafiana toma
leche con un pedacito de pan, la mitad de un pan. Como a la 1 ya le estoy dando almuerzo,
me pongo a hacer aseo, lo que tengo que hacer y ya después generalmente esta siempre
en reposo, duerme, duerme y duerme. Duermen mucho ellos, les cambia el suefio a los
adultos mayores cuando estan postrados, duermen méas de dia y de noche estan mas
despiertos. Entonces a veces igual le pongo mdasica, le enciendo la tele en el dormitorio y
ahi ella se entretiene y asi po’, después viene la hora de once, a las 5 ya estd tomando
once. (interrupcion) Y asi se me va el dia po’. Vuelta a ir a hacerle su aseo y asi, me
acuesto, bueno, mi marido cuando esta de tarde llega como a las 1:30 de la mafiana, viene
la van a dejarlo aqui como a la 1 y media, yo a veces lo espero, pero ahora como estoy
haciendo el pololito con mi amiga alla, cuando el llega me pilla durmiendo ya a esa hora,
porque ya estoy casada po’.

¢ Cuales son los sentimiento y estados mas dificiles que le ha tocado enfrentar?
¢Cudles son los estados?... Ah, cuando ella se descompensa, se pone pesadita, se lleva
puro llamando y habla y habla, no nos deja dormir en toda la noche, jhabla dia y noche!
no se calla, la pastilla no le hace efecto, en el mes le da como dos veces, dos veces le
vienen esas crisis asi y habla y habla y habla y no se queda callada... Y yo voy: “mamita,
callate por favor, deja dormir”, “si, jay, discilpenme, discilpenme!, si, me voy a callar”
(dice su madre), llego a la puerta del dormitorio y no, vuelve otra vez y otra vez y otra vez
y asi, yo después ya me quedo dormida, me quedo dormida. Asi son ellos, entonces eso a

mi como que me descompone
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¢ Qué siente usted ahi?

En ese momento, me siento frustrada po’, me enoja, me enoja (interrupcion). Eso como
que me frustra y me enoja, me hace sentir enojo, me enojo con... no con ella, sino que de
repente conmigo, ando asi taimada, me taimo... Pero se me pasa po’, se me pasa

¢ Qué tan seguido suele ocurrir eso, los sentimientos de frustracion?

Como le digo, cuando ella esta asi po’, le vienen esas crisis, pero asi como esta ahora yo
estoy lo mas light, cuando ella esta asi yo estoy relajadita también, yo estoy bien. Cuando
ella esté bien, tranquilita, sin las crisis, es asi el dia diario, asi como sienten ustedes, es
como que Yo estuviera sola aqui y no hubiera nadie. Es asi. Y la voy a ver igual, tampoco
la dejo ahi sola encerrada en... voy y le converso, ella me habla y le digo “ah si, jte
acuerdas de tal persona?” y “mmm”, empieza. “Acuérdate po’”, le hago hacerle trabajar
esto (apunta cabeza) y no, “no” me dice, “no me acuerdo, ah pero que buena”

¢ Qué hace cuando se siente frustrada? ;Cuales son las acciones...?

Soy fumadora, fumo y tomo café, eso es lo que hago

¢Le da resultado? ¢ Le baja la ansiedad?

Si, si...

¢Usted, qué cree que necesitaria para no sentirse sobrepasada?

No, a mi me habria gustado haber tenido un hermano, algo asi... Un hermano, una ayuda
po’, alguien con quien compartir la responsabilidad, pero lamentablemente no fue asi po’,
no fue... y no, o sea, pucha de repente igual... mi mama ha sufrido, la sufrido con su
enfermedad... yo te digo, le digo: “diosito, ;por qué?”, yo no le deseo la muerte a ella,
pero hay veces en que yo se la entrego, le digo: “yo te la entrego, te la entrego”... o sea,
Ilegado el momento yo creo que voy a llorar, pero a las vez yo voy a estar tranquila porque
yo he vivido todo su proceso de ella, yo he vivido su proceso, yo sé lo que ella siente...
entonces, yo digo que el dia en que ella ya no esté, yo voy a estar contenta... yo no voy a
estar triste porque yo veo lo que ella esta pasando dia a dia... entonces, ;cOmo tanto?,
¢como tanto, la enfermedad de ella? digo yo... mi mama trabajo, se saco la cresta, tanto
trabajo, toda una vida... y jpara qué? ;para no disfrutar casi nada? ;para quedar postrada?

entonces, ¢para qué tanto?

137



¢ Cuénto tiempo libre tiene?

bueno cuando salen las oportunidades nomas po’ lo hago. Cuando me toca la oportunidad,
por ejemplo, si me toco la oportunidad de ir donde mi amiga a trabajar, voy y lo hago.
Cuando se me dan las oportunidades, lo hago. Incluso hay personas que yo he escuchado
que cui... tienen enfermos y trabajan igual, yo he escuchado de personas... yo intenté
trabajar, a mi me llamaron del banco por un proyecto que se decia, que se iba a hacer un
proyecto y me dijeron si queria entrar a participar y yo le dije que si po’, si era pa’l banco
dije bueno, si era de la hora de las 9 de la mafiana, después el banco se cierra a las 2, a las
3 yo, a mi me daban la posibilidad pa’ venirme antes, mas temprano... y yo dije “bueno”.
Me dijeron que era para el banco y no era pa’l banco, era para Serviestado y el horario de
serviestado son dos horarios, en la tarde se sale como a las sei...en el turno de tarde,
perdon, se sale depende de la oficina, que te cierran a las 7 y media (pm), otros te cierran
a las 8 (pm). Alcancé a durar dos meses en la oficina. Yo llegaba estresada todos los dias
porgue andaba corriendo, me venia corriendo... tengo vehiculo, pero no me iba a trabajar
en auto po’, porque sale caro los estacionamientos po’ y las oficinas generalmente de los
Serviestado no tenian estacionamiento... entonces, andaba corriendo, llegaba estresada.
Igual mi marido no me obliga a trabajar, me dice: “si tu quieres... ta haces lo que tienes
que hacer” tampoco se enoja porque yo voy a... yo le digo “yo voy a hacer esto” y no se
opone tampoco. Pero, ;Con qué objeto he hecho... he dado estos pasos? ;para qué? para
un poco liberarme de este encierro de aqui... con ese objetivo, con ese objeto lo he hecho
yo. Pa’ tener contacto con otras personas po’, porque en el fondo si ella estad enferma, yo
también estoy viviendo su enfermedad y estoy encerrada también po’...

Pasando a otro tema... ;Para usted qué significa cuidarse?

¢ Cuidarme? yo no me cuido. Yo no me cuido. Por ejemplo, ahora tendria que ir a hacerme
un papanicolau, no me lo he hecho. Me dijeron que cada dos afios... no, primero si, que
cada 6 meses tenia que hacerme mamografia y no he vuelto a hacérmela, me mandaron...
me tomaron unay a la segunda vez me Ilamaron porque tenia nédulos aqui en la pechuga
y me dolia y qué sé yo... Ya después... mira como tengo yo, ;Me ves esta parte, esta zona

de mi cara que esta roja? ¢Esta zona aqui, ves que no se ve igual que aca (se toca la mejilla
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derecha)? esto lo tengo de pura tension y no he ido al médico, me toma aqui todo,
amanezco... se me llega a cerrar hasta el ojo, me toma toda esta zona de la nariz, de la
nariz.... ando con la nariz como que estuviera resfriada y... toda la nariz desollejada. Me
mandaron a un dermatologo, el dermat6logo sale caro, yo no tengo salud. No tengo salud
y no he ido al dermato6logo, hay que pagar para ir al dermatdlogo... “Nah” digo yo, me
dejo estar po’, me dejo estar...

En ese caso... ;Para usted qué le dificulta cuidarse?

Que me van a mandar al médico yo digo, me van a encontrar cosas, que vaya... que me
tenga que hospitalizar y yo no puedo dejar sola a mi mam4, yo no tengo quien la vea a
ella... no tengo quién la cuide. ;Y sabes tU que le dije a mi hija? que cuando yo sea viejita,
si me enfermo, “t no te vas a hacer cargo de mi, ti me vas a llevar a un hogar porque yo
no quiero que pases lo mismo que yo he vivido con tu abuela” porque es responsabilidad...
es responsabilidad.

Como ya hablamos de lo que le dificulta cuidarse, ¢Usted qué cree que le facilitaria
cuidarse?

(qué me facilitaria cuidarme? volvemos a lo mismo, tener un... alguien que me ayude
(risa), que me ayude con el cuidado, que no lo tengo. Si yo tuviera alguien que me ayudara
con el cuidado, yo lo podria hacer po’, yo iria al médico para mi, me cuidaria... Pero
mientras yo no tenga eso, no lo puedo hacer... no lo puedo hacer.

Y... (Qué actividades se le ocurren a usted para poder cuidarse? Si pudiera, ;Qué
actividades haria?

Por ejemplo, estuve yendo a zumba, yendo a zumba... llegd un momento en que... haran
unos... jcudndo fue?... en el invierno... estuve flaca como un palo y puro sistema nervioso.
Es puro sistema nervioso, yo bajé asi, de un zuacate. Ahora estoy un poco sobrepeso, pero
mis amigas me dicen que sigo flaca, jPero estuve muuucho mas flaca! flaca flaca, chupada.
Se me veian todos estos huesos de aca para arriba, ahora me estoy reponiendo, pero me
siento gorda, me siento igual con un poco de sobrepeso y mis amigas dicen: “no, si estay
bien, seguis delgada” en todo caso si... los pantalones me quedan sueltos, pero me dice,

yo le digo “no, yo quiero bajar un poco mas porque me hace sentir bien” y bueno, empiezo
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a tomar mate, empiezo a tomar mucho mate, empiezo a tomar chia... tomo mucha chia y
yo creo que eso también me ayuda po’...

¢ Qué areas de su vida cree que sigue cuidando? por ejemplo la relacion de pareja...
Si po’, es importante eso... como te digo, yo tengo un marido bueno bueno que ¢l me
tiene paciencia, porque ningiin hombre... mi marido, te digo, es una buena persona... el
siempre, ante todo: “vaya a atender a mi suegra, vaya a atender a su mama”, mi mama
siempre en primer lugar... nunca me ha dicho “ay qué tu mama aqui...” nunca, jamas. En
parte fue... que bueno que yo lo haya encontrado a él y por ejemplo, yo se los voy a decir...
¢l no es el papa de mi hija, pero ha sido un papa pa’ ella también, el papa de crianza que
ha tenido mi hija. Mi hija lo tiene como papa de la edad como de los 8 afios, 7 u 8 afios...
entonces, yo creo que eso tengo que tratar mas de cuidar... porque como digo, la parte
sexual no esta bien.

Esa area, ¢usted cree que la ha descuidado?

Yo la he descuidado, si. Yo lo reconozco, la he descuidado y harto, harto, harto. Mis
amigas me dicen “’ten cuidado que puede encontrar otra por ahi... y se te va” (risa leve)
Igual decia que ha seguido viendo a sus amigas

Si, mis amigas vienen acé, una vez al mes nos juntamos... mafiana mismo vamos a tener
una junta. Vamos a tener una junta. Ahi hay matrimonios, hay separados, hay viudas y
asi... las juntas que tenemos

¢Las juntas con sus amigas bajan un poco el estrés?

Si... si, me tomo... bueno, si voy manejando no tomo trago, pero si me viene a buscar
uno de los amigos, ahi me tomo mi traguito, me relajo.

Ya, hablemos sobre su salud en general... ;Cémo son sus habitos?

¢Mi salud? pero cémo por ejemplo

O sea, ya nos conto que no iba al médico, pero asi como de alimentacion, sueiio...

Se puede decir que despierto muy temprano, veo tele hasta tarde en la noche, soy
telemaniatica, me gusta la musica también. Pero veo tele hasta tarde y despierto demasiado
temprano, muy temprano... igual de repente aqui me he pegado mi siestita... me iba a

relajar porque despertaba demasiado temprano y como a las 4 de la tarde me iba a pegar
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una siestita cortita ahi... y bueno, pero ahora no lo he hecho y bueno, mi sistema
alimentario de repente no siento hambre po’, yo soy feliz tomdndome mi café¢ y mi cigarro,
aunque sé que no es bueno... Bueno hoy dia por ejemplo almorcé con mi marido
temprano, como él se va a la 1, a las 12 y media, entre 12 y 12 y media estabamos
almorzando. Y también, ¢Con qué fin lo hago? es que yo padezco reflujo, paso tomando
famotidina y el cigarro y el café me hace peor po’, entonces trato de comer temprano
porque Yo ya a las 6 de la tarde puedo estar tomando un tecito o mi café y ya no como
mas, es por lo mismo, por el reflujo...

&Y en cuanto a la salud mental?

No creo que esté loca (risas)

¢Se cuida?

Si... si, o sea derrepente tengo mis bajos cuando me viene el estado asi, yo le digo no sé
si seran depresivos o0 no, pero me siento asi como... y digo “no, tengo que cambiar el
switch” porque si yo no me ayudo, ;Quién me va a ayudar? si yo no recurro a que me
ayuden, tengo que hacerlo yo misma po’. Tengo que yo salir adelante.

Se motiva a si misma

Exacto

Para usted ¢ queé significa autocuidado?

Autocuidado... el cuidado personal mio, pero no, realmente no sé po’, mi autocuidado es
que yo no me considero que sea enferma po’, enfermiza, que pase en el médico por

problemas, malestares... no. Para mi, eso significa que yo soy una persona que me cuido

Entonces, si podemos hablar asi como de su salud. Usted considera que tiene buena
salud

Yo considero que tengo buena salud.

¢ Cuando fueron sus ultimas vacaciones?

Ohhh, mucho afios, muchos afios. Ya no lo recuerdo

¢Enserio?
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Si... no lo recuerdo... mis ultimas vacaciones, uy, ;Cuantos afios hardn? mi sobrino
bautiz6 a su hijo, un sobrino, en Constitucion y fuimos al bautizo con mi mama, mi mama
estaba bien... mi hija debe haber tenido unos 10 afios, 12 afios... Si. Tengo sobrinos que
tienen casa en la playa “tia, vente para acd” o qué sé yo, me dicen “trae a la tia”, pero igual
es incomodo po’. Mi sobrino me dice “tia, ven, la ponemos a mi tia en mi dormitorio en
el primer piso” y de repente no sé, a lo mejor voy a hacer un loco este verano, a lo mejor
po’... Parto con su colchon a cuestas ahi (risa)

¢ Usted se siente satisfecha con el tiempo que pasa con sus amigos y su familia?

Si, si, si

¢Usted tiene algun pasatiempos? ¢ O tenia?

Pasatiempos... de repente hago cositas, pulseritas, me gusta trabajar con la mostacilla. Por
ahi tengo una cosa llena de cuestiones, me gustan las manualidades, pero ciertas
manualidades. No le pego a todas las cosas (risa) algunas por entretencién, me meto aqui
en la tablet y qué sé yo... busco tutoriales y empiezo asi... estas mismas cositas asi
(muestra pulsera) me gusta hacer cositas, me pongo a hacer... es como que me desestresa,
me sirven po’, pa’ matar el tiempo... y asi.

¢Actualmente las esta haciendo todavia?

No, no... me da por tiempos (risa). Cuando siento ganas, voy y busco... Miren, a ver, les
voy a mostrar (ensefla su cajita) o trabajar con alfileres, cintas y cosas asi... hago
canastillas con jabones con puros alfileres, cosas asi, de repente mira, me pongo a hacer
cositas asi... me sirve para desestresarme, aunque no sean muy bonitas... y asi empiezo a

hacer cuestiones... mi entretencion po’.
Para ir finalizando, ¢Usted cree que haya algo que no le hayamos preguntado y sea

importante que diga?

No... les he contado ya toda mi vida (risa)
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En base a su experiencia, ¢ Qué le aconsejaria usted a una persona que va a empezar
a cuidar a un adulto mayor postrado?

Oh... ;Qué le aconsejaria? que tiene que pensarlo muy bien... si, porque cuidar a un
enfermo requiere de muuuuucha paciencia y tiene que estar realmente dispuesto a hacerlo,
porque significa que le va a coartar toda su vida po’, del momento que la persona se
enferme hasta que ya no esté po’. Eso es lo que pasa con los enfermos. Yo digo y hay
tantos hijos que abandonan a sus padres... tanta gente... ahi mismo en la tele muestran a
veces en los matinales a ancianos... yo te digo, aqui una vecina del primer piso del lado
de alla le dio alzheimer, puros hijos hombres. Entre esos, mellizos. EI mayor se fue a la
Serena, €l la estuvo cuidando, sabis que la sefiora salia pa’ afuera, se parecia a Cruella de
Vil asi toda chascona, los chalecos dados vuelta, a veces salia pilucha... con alzheimer,
se supone que un enfermo... el hijo el ultimo que la cuidé... yo te digo, gracias a dios que
la sefiora se muri6 porque este le ponia la musica a todo chancho, rock pesado y eso los
altera mas. Tu tenis que ponerles musica suave o de la que ellos escuchaban... no le hacian
aseo a la sefora, salia toda cochina, toda sucia... una sefiora de alla abajo, del primer piso,
le daba un plato de comida, lo Unico que le daba,para alimentarse mas que nada... Pero
en cuanto al aseo... un dia vinieron del consultorio, vino el mismo médico que visita a mi
mama, la vino a visitar a la sefiora y le llamoé la atencion. Le dijo que la proxima vez,
porque fue, la vio y no estaba en condiciones y la tenian creo que en un colchén en el
suelo, con un plastico encima y no sé si le tenian ropa de cama... la sefiora Kena, Maria

Eugenia que llamaba la sefiora... fue fuerte.
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Entrevista Numero cuatro (Mujer, 39 afios, Pudahuel)

Ahora mi hija tiene lupus (...) tiene 13.

¢ Tiene mas hijos?

No, una no mas de trece, esta con un lupus y tenemos que tipo de lupus es.
¢Hace cuanto supo?

Eeh...la semana pasada. Yo estoy con una hipertrofia vascular, falla renal.

¢Eso es lo que me coment6 cuando hablamos por teléfono?

Si, tengo una artrosis...una artritis de acd, hasta aca (sefialado del tobillo hasta la
cadera)...Y nadie de la familia lo quiere.

¢Me dijo que era su cufiado?

Si.

O sea, ¢es esposo de su hermana?

Es hermano de mi marido.

¢Y nadie de su familia lo quiere cuidar?

No...Si yo hablara...te cagarias de la risa, porque la sobrina de ¢l, adivina donde trabaja.
¢Enfermera?

No.

¢ Médico?

Si, pero adivina donde.

Ya, ¢en SENAMA?

No, en la catdlica...y no sabe, no se sabe, no quiero hueviarla.

¢Nunca ha venido para aca?

No...le pedi que me revisara unos examenes de la nifia y me dijo que no

¢Y por qué no?

Porque no, porque no correspondia, porgue no era el médico de la familia y siendo que yo
le pagué parte de la carrera...hay una hermana en Espaiia.

¢ Tiene mas hermanos?
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Una psiquiatra en Espafia.

¢Una hermana psiquiatra en Espafia?

Si...Tiene un sobrino médico en Irlanda y un sobrino que es... ;Como se llaman estos
que ven...? Eh, Kinesidlogo en la catdlica y ahi esta.

Tiene hartos recursos igual...

Si, pero ninguno viene, no le traen ni un desodorante a su tio.

¢El tiene hijos?

No, no tiene, o si no, seria mas problemas porque habria que pagar pension alimenticia...
y ya no puedo hacer nada mas por él poh, porque él no quiso recuperarse.

¢A queé se refiere con que no quiso recuperarse?

El tuvo la opcidn y no quiso.

¢ Tuvo la opcion de tratarse?

Si.

Es estresante, porque yo no puedo salir, no puedo ir a la clinica si no lo dejo encerrado y
hay riesgos y me han tirado hasta los pacos

¢Le han tirado los pacos?

Si, porque ha quedado encerrado. Si hablamos friamente la méas seguridad para él es que
quede encerrado, pero a la vez es un riesgo, que él se caiga, se golpee la cabeza y nadie lo
va a ver, yo voy a llegar y lo voy a encontrar muerto, ;te fijai’?... porque ya me ha pasado,
quedod ensartado aqui, adelante (sefiala parte del mentén) y lo encontré la nifia alla
atras...lo encontré y lo salvé, si lo giraba un poquito, terminaba yo matandolo poh, me iba
a acusar a mi después, por el hecho de haberle tomado...haberle puesto mis huellas ahi.
¢Entonces qué haces tU con una persona asi?, optas por la maxima seguridad, dejar todo
cerrado y no dejar encendedores al acceso de él, ni fésforos, ni cuchillos, ni cordones,
porque también se pueden...

Claro, tienen esa situacion...

Si poh, es complicado porque estamos hablando de esquizofrenia y de otras patologias
mas complejas...a tal punto que ¢l me dice: “ya me voy y trabajo”, ;pero con qué plata él

se va a mantener?, sa donde va a llegar?, cuando me ha colapsado hasta acé, yo lo he
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echado arriba de la camioneta y le he ido a dejar a Valparaiso, donde él quiere y he ido al
otro dia y Jaime esta ahi, sin saber para donde girar, asi como que se volvio a parte del
cuidado como dependiente de mi.

O sea, usted dice que no puede hacer nada soélo...

No, hay que picarle la carne, picarle los tallarines, mirar que no los tire al suelo , hay que
estar mirando que se coma la comida o si no la echa a la taza del wéter y es conocido que
cuando empieza a bajar de peso asi cuando la tira la taza del water...Igual lo confunde
con que uno no le da comida el bajar de peso, 0 sea te pueden acusar de muchas cosas
Usted esté expuesta a muchas situaciones entonces

Si, he estado expuesta a muchas situaciones y he recibido a los pacos a las dos o tres de la
mafiana, por los gritos en la noche y el estado, ¢qué hace?, el estado no hace nada, nadie
hace nada

¢ Como llego a esa situacion de cuidarlo a él?

No me di cuenta, no me di cuenta, porque €l vino a pasear acd y se quedo...estaba tres o
cuatro meses acd y se iba, pero de repente no se fue mas

O sea, ¢vino un dia a pasear?

Si y se quedo, tres, cuatro meses, iba y volvia, y ti, ;como echai’ para la calle a una
persona?...claro, es un familiar, lejano mio...Yo le digo a mi marido, si la responsabilidad
la tienen tus hermanos, las tenis tu, tus sobrinos le digo yo y la Ema (hija) me dice: “ya,
relaja la vena por favor mama” (risa).

¢ Cuantos anos tiene su hija?

Trece.

Y Jaime, ¢cuantos afios tiene?

El tiene 54 afios (modificarrrrr)

¢ Cuantos anos lleva postrado?

Trece, él se pero camina unos pasos y se cae, se saca la cresta y se azota contra las
murallas, los nifios le pusieron que era un stper robot, porque se parte asi la cabeza chicos

(sefialando la parte posterior de la cabeza) y que se caiga y se para la chala y yo les digo,
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este huedn nunca se va a morir, este huedn es duro (risa), a él no le pasa nada, porque el
perdié masa encefélica en un accidente también, entonces tiene muchas contradicciones.
&Y €él ahora esta durmiendo?

No, esta viendo tele, tl puedes ir a hablar con él y te va hablar perfecto a la primera y td
le vas a preguntar cosas del pasado y él las va a recordar todas y eso que perdié masa
encefalica...no deberia acordarse de cosas del pasado poh y aun asi hace hueones a los
doctores y es un “chuchemaire” (risa) y yo le digo, “a los doctores los hacis hueones, pero
a mi no, a mi no me hacis hueona”.
¢Entonces usted asumié el cuidado?

Si, inclusive queria el estado que yo me hiciera cargo definitivamente, el estado, el INP,
me estaba adjudicandome gue yo tenia que hacerme tutora de Jaime, de por vida, entonces
yo dije, no paren, no puedo hacerme la tutora de Jaime y si td vas a sacar una ficha de
proteccion social a Jaime, esta altisima, por el hecho de vivir con nosotros.

¢ COmo se sintid con esa decision?

Es que yo no lo iba a hacer, no me iba a echar algo encima que le corresponde a otras
personas, pero ahi esta todavia, sigo con él, ;cachai?.
¢Y qué espera en un tiempo més con respecto a eso?

Es que ya no sirve lo de esperar poh, €l se va a morir ac, o sea, lo voy a tener que cuidar
hasta que se muera.
¢ Qué piensa de aquello usted?

O sea, te molesta, te molesta que nadie te apoye, ¢cachai?, molesta mucho.
¢ Con respecto a eso, no hay nadie que la apoye?

No y menos de la municipalidad porque no estoy dentro de los canes que ellos esperan
gue esté una persona asi, porque mi ficha de proteccion es muy alta por lo que yo facturo
mensualmente.

Algunas municipalidades tienen programas para los cuidadores informales, entonces

¢no cumple con los requisitos?
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No cumplo los requisitos por el hecho de facturar lo que yo facturo mensualmente en la
economia, aunque tu estés encalillado hasta para hacerte un tratamiento, no te pescan,
porque cuentan los ingresos mios, los ingresos de mi marido y para de contar.

¢Usted trabaja?

Si, tengo dos empresas, antes parecia “robotina” pero ya estoy frenada por esta cosa
(sefala sus rodillas)

¢ Como hace sus labores de trabajo y las mantiene con el cuidado?

Trabajo aqui en la casa, el escritorio lo tengo en la pieza de mi hija, pero igual es
complicadisimo porque tengo que tener tiempo para Jaime, para mi hija, para mi, para el
colegio de mi hija, para todo.

¢Y para su marido?

Y para mi marido...y cuando estoy con la tontera lo tiro para la pieza de al lado (risa)
¢Eso ha significado muchas diferencias desde que lo hace?

Si poh, diferencias, diferencias.

¢ COmo cuales?

Discusiones, como por ejemplo, que bafialo, que no, que lo voy a bafiar mafiana, no que
pasan dos dias y él no lo bafia, entonces no me cumple con esas cosas tampoco y ahi
termino yo metiéndolo en la ducha, o cuando viene la mama del Héctor lo mete a la ducha
la mama del Héctor poh...la sefiora Irma.

.Coopera con usted entonces? Recibe ayuda...

Si, pero, 0 sea, como antes era mas cuando vivian aqui al lado poh, ahora no poh, ahora
estan viviendo en la Quinta Normal y a ella se le complica venir para aca y toda la
cosa...ahora viene una sefiora de Renca que le queda mas cerca y tenia que haber llegado
en la mafana a hacer aseo y no llegd, va a llegar a la una, entonces, ¢a la una de qué te
sirve alguien?.

¢Podria relatarme un dia tipico suyo?
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¢ Tipico mio?...Pucha, tengo que esperar dispertarme (risa) porque por la enfermedad que
tengo me cuesta dispertar, entonces empiezo a dispertar como a las seis y media de la
mafiana y ya estoy dispierta a las diez y media de la mafiana, pero ya estoy dispierta con
los ojitos abiertos y consciente, porque me toma como entre cuatro horas dispertarme,
Lya?, y recuperarme...y de ahi ya, los medicamentos, de ahi tengo que ir al banco, voy al
banco, voy a la clinica, voy casi todos los dias a la clinica, vuelvo, almuerzo para la nifia,

para Jaime...el aseo, la comida y en la noche trabajo hasta las dos de la mafana

¢ Todo el dia?

Todo el dia y todos los dias y con el dolor de la artritis reumatoide y descompensada y
todo el cahuin...y de lunes a lunes chiquillos, los Gnicos dias que descanso es cuando
estamos en el sur, en la carretera austral cuando vamos de vacaciones

&Y eso pasa en el verano?

Y eso pasa en Marzo, en Enero o en Febrero.

O sea, ¢tiene vacaciones anuales?

Anuales, pero me toma casi un mes, pero si tu sumas eso es muy pocas horas de suefio y
son muchas responsabilidades.

¢ Como se siente con todo el trabajo que tiene aqui?

Es que ya estoy acostumbrada, no me estresa porque estoy acostumbrada...ahora si ti me
dejas hospitalizada, yo me estreso hospitalizada, me estreso en la cama y salgo a caminar
y salgo a hinchar a los médicos (risa) a los doctores, a los enfermeros , los hueveo, los
hueveo hasta que me dejan caminar con el...suero colgando y me dicen, pero parate con
el suero y yo me paro con el suero y no estoy nunca quieta, estoy de mi cama a mi pieza,
de mi pieza a la pieza de al lado y de la otra pieza del lado a la otra pieza y asi...y me doy
vuelta por todo el pasillo de la clinica

¢La han hospitalizado otras veces por temas de la pierna?

Si...No, por un tema de un pecho, estuve hospitalizada por diez cirugias.
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¢Diez cirugias?

Si, no me ando con chicas, si la voy a hacer, la hago grande (risa)

¢Se ha sentido alguna vez sobrepasada por la tarea de cuidar?

LA Jaime?, si, pero muy pocas veces...porque cuando me quiere empezar a buscar los
odios €1, ya lo conozco...entonces le digo: “ya, anda a mojarte el potito un rato a la ducha
y déjate de hueviar” y seria todo, ;cachai?, entonces él no sigue el cuento, pero él me
hincha, me hincha para que lo vaya a dejar a Valparaiso, San Antonio y después al otro
dia me sale mas caro porque tengo que ir a buscarlo poh, si no tendria que ir a las dos o
tres de la manana antes que lleguen los pacos aqui poh, porque ¢l no dice “yo vivo con mi
hermano, vivo con mi cufiada, mi cufiada me cuida”, “;quién te cuida?, mi cufiada me

cuida”

¢Lanombra a usted?

Si, mi cufiada me da comida, ¢quién te compra ropa?, mi cufiada me compra ropa, porque
hasta eso tengo que hacerlo con ¢él...hasta comprarle la ropa

¢Como encuentra que era la relacion con él antes de cuidarlo y ahora que lo cuida?
Es que estuvimos muy poco tiempo solos...con mi marido y con mi hija alcanzamos a
estar como tres meses solos.

Ustedes llegaron a vivir aqui y...

Si, el Jaime se instal6 aqui y de aqui no salié mas, entonces tuve que hacer diferente piezas,
alla atras, después aca, después alla, hasta que quedo con la pieza definitiva alla...y el
bafio de él tuve que hacerlo pequefio asi, del water al lavamanos asi muy chiquito y con
paneles de madera y se caia y se golpeaba con las paredes de madera y ahi quedaba.
¢lgual podia caminar entonces?

El puede caminar muy poco.

Igual no estabamos al tanto de todas sus enfermedades, me imagino que debe ser
complicado...

Si, a Jaime si tl no le das dos pastillas para que duerma en la noche, Jaime no duerme.

¢No duerme?
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No duerme...y al otro dia, no duerme, pero a la tres de la tarde estd Jaime cabeceando
asi...pero es solamente un rato y me dice, escucho los pasos, los pajaros y escucho esto y
escucho voces que me hablan y de ahi agarro vuelo y le digo “;no escuchas una voz que
te diga espejito, espejito?”’, porque pasa todo el dia mirandose al espejo asi.

¢Y qué dice sobre €l?

Sabis que, se pasa todo el dia mirando asi (lo imita)...al principio yo le decia: “ya deja ese
espejo si no vas a ser mas bonito hueon” (risa) y “anda a hacer algo mejor” le decia, ahora
no, ahora aprendi a decirle “espejito, espejito, ;quién es mas bonito?”, el Jaime me dice
¢l, no le digo yo, sigue siendo la Moniquita y se enoja (risas)...El Jaime tiene muchas
complicaciones, pero dentro de sus complicaciones €l esta consciente...y con mi marido
se bota a choro, con mi marido €l es choro...mi marido le dice algo y ¢l salta al tiro, asi
pero...de una ahora, entonces al tiro me queda mirando después, como diciendo “ya poh,
defiéndeme” y yo le digo “yo no me voy a meter hueon, arregle sus hueas ustedes, yo no
me voy a meter ”.

&Y cémo es la relacion con su marido?

Mira con lo que €l le conversa a mi chofer...le dice “yo, don Luis a mi cufiada, la quiero
mucho, pero a mi hermano no” (risa) ¢y por qué? Le dice don Luis, con ella me llevo bien
le dice...claro es 16gico, porque mi marido no pasa en la casa, pasa todo el dia conmigo,
el Jaime pasa las veinticuatro horas conmigo, entonces lo que les digo a todos yo, cuando
Se muera, me voy a pegarme un tiro, porque lo voy a echar de menos (risa) porque no sé
de donde voy a sacar otro Jaime.

En ese sentido, ¢usted compartiria el cuidado con alguien mas?

Si poh, porque yo tendria tiempo para ir al médico, o sea, porque yo voy a la clinica Davila
en Recoleta, ya...y llamo a don Luis, que esté a las cuatro acd, ;cachai?, si se demora
cinco minutos ya me empiezo a...”’don Luis por la cresta, a Jaime tengo que dejarlo aqui,
dejarlo alla”...entonces, si alguien llega, aunque sea una vez a la semana me va a alivianar
la vida, porque yo voy a poder ir tranquila a la clinica...o sea, voy a poder subir al metro
tranquila, no voy a andar pensando “puta este hueon esta con la cabeza rota”, o quiza llego

y no paso para aca (living), paso directo a la pieza de él a dejarle cualquier cosa para
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que...para ver si esta caido, si esta con la cabeza rota o no...porque yo he salido y he
llegado y estd con sangre, desde el oido hacia acé (sefiala parte del cuello) y todo aqui
Ileno de sangre, ¢cachai? Y si yo no voy y no lo limpio puede andar dos dias con la sangre
pegada.

¢Usted cree que es importante cuidarse de si mismo?

JEI?

No, usted misma.

Es que...chucha, con todo lo que he vivido cabros, no estoy ni ahi con cuidarme...me
quiero irme despachada no mas (risa), si, mira, lo que pasa es que envejeci antes de tiempo.
¢Por qué dice eso?

Porque yo tengo treinta y nueve afios, pero mis érganos son como de una persona de
setenta y cinco afios, mis 6rganos vitales...entonces, me lleg6 el viejazo mucho antes de
tiempo, porque yo tengo muchas enfermedades de viejo, inclusive en la clinica Davila
donde voy, es el sector de viejos.

¢Enserio?

Si, al sector de viejos

¢Y los médicos qué le dijeron?

Dijeron: “tenis...envejeciste, cagaste, cagaste la pistola” y yo le dije “doctor no me diga
es0, Nno me insulte” y me dijo “no, si cagaste en pistola, envejeciste”, ;qué hago frente a
eso?, un diagndstico horrible, mas el Jaime, mas el diagnostico de mi hija... ;me planto
un tiro en la cabeza o tenis la opcion de luchar no mas?... Yo creo que no te queda de otra
de salir adelante y luchar como sea... el lupus es mortal, el lupus es muerte, de principio
a fin es muerte, empiezan los trasplantes de rifiones, trasplantes de corazén, todo el cahuin
y mi hija esta en eso, pero no sabemos en qué etapa esta, pero ya esta bajando de peso,
esta asi bajando todos los meses un kilo, un kilo, un kilo...y come como enferma de la
cabeza, se junta con el “Rorro” el hermano del Héctor y comen todo el dia los dos y tengo
que andarles quitando las papas, ¢cachai?...y baja igual de peso, baja igual...un metro
sesenta y ocho para cincuenta kilos que esta pesando ahora...es como muy poco, /cierto?,

estos huesos de aqui (sefiala la clavicula) se le ve todo para adentro.
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¢Laclavicula?

Todo, todo, tu le haces asi (sefiala tacto) es puro hueso y come como enferma de la cabeza,
come como desaforada esa cabrita...Asi que si les sirvo de algo chiquillos, ustedes me
dicen.

Me voy a fumar mi cigarrito, si ustedes fuman, se fuman sus cigarritos (risa), pueden
fumarselo...pero como te digo la carga es complicada y mas encima que él no dura en
ninguna parte, porque cuando mi marido era soltero, le pagd una casa en donde lo tenian
y este condenado, saltd por arriba de la reja cabros...mi marido le pagd una pieza y este
condenado salt6 por arriba de la reja y se fue no mas poh, é se va no méas poh chiquillos,
él se va y no mide riesgos, nada, él encuentra una puerta abierta y se va a tomar una micro
y lo va a llevar a donde sea, a donde sea y se baja él...y yo tengo que tener plata, tres-
cincuenta mensual para mi, para mis puras pastillas , mas tengo que tener no sé cuanto
para el tratamiento de la Ema, para las vitaminas de la Ema...que me sale un tarro de
“Ensure” para la semana para mi hija y son cuatro tarros y valen dieciséis lucas y mas para
algunas pastillas de Jaime, porque cuando la llegan a buscar al hospital no las hay.

&Y tiene que comprarlas usted?

Y tengo que comprarlas yo porque me pego el pique al hospital de la paz...de avenida la
Paz y no hay...entonces no hay en ninguna parte, solamente en la “salco” que tengo que
comprarlas...y ahi no nos huevean con las recetas tampoco porque nos conocen, pero
¢cachai?, él tiene que tener sus dos pastillas para el suefio, sus vitaminas, las pastillas ara
que no ande agresivo, porque ¢l necesita una pastilla, yo le digo “trata de pegarme con el
baston no mas desgraciado” (risa)...y yo no...lo hago que se pique mas todavia para que
¢l tenga esa cuestion...para que el no pierda eso de defenderse, yo lo hago picarse mas.
¢Es como un juego que tienen ustedes?

Claro, es como un juego que tenemos entre nosotros y él se enoja, se encierra, regafia y
gritay patalea.

¢ Qué ha sido lo mas dificil de cuidar?

La parte psicologica...de €l...de ¢él, el manejo que tienes que aprender tu solo porque a ti

nadie, ningun psiquiatra a ti te dice, este caballero tiene que tratarlo asi y aca... no hay
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psiquiatra que te diga eso, porque ahora ultimo me lo mandaron al psiquiatra, ahora tltimo
después de doce afios...y ¢l a parte que tiene esa cuestion sexual que se llama... jay!,
tiene un nombre... esa hueva cabros... es como adiccion sexual, que pasa una mujer o una
nifa y ¢l la mira... y eso va con €l... la masturbacion es un tema de dos veces a la semana,
tres veces a la semana o a veces todos los dias... y ahi queda débil, le duele la cabeza,
vomita...y yo digo: “vomita por califa poh”... y ahora parece que lo ha ido dejando porque
parece que el dolor de cabeza es muy fuerte.

¢Eso tendra que ver con los medicamentos que toma?

No, no, es por...como que le da una jaqueca por tener sexo, una cosa asi... y antes lo
escuchabamos masturbarse todos nosotros...desde su pieza, inclusive un dia sali, volvi y
una vecina me dijo: “oiga que lo paso bien vecina” y yo ni estaba le dije mire mi maletin,
“ly quién estaba en su casa entonces?”, Jaime s6lo le dije yo, “ah, no he dicho nada” me
dijo (risa)...y era Jaime que habia estado en la de él ya.

Sus vecinos son un tanto entrometidos al parecer...

Si, aqui habia una galla que era complicada...y han llamado diciéndole que le pego y
cuestiones porque lo ven sangrando pero no sabe que él se cay0, no saben nada.

¢Usted tiene hermanos o familia?

Mi mama la tengo en el sur y tengo una sola hermana...pero somos mas menos frias las
dos, porque somos muy distintas las dos, tenemos vidas muy distintas.

Pero, ¢ mantienen contacto?

Con mi mama no mas ahora ultimo.

¢ Cuantos afnos tiene su hermana?

Mi hermana tiene treinta y uno.

¢Y no hablan?

Y no hablamos, no hablamos las dos porque somos como el agua y el aceite, entonces el
agua con el aceite no se pueden mezclar.

¢Y hace cuanto no habla con ella?

Unos seis afios...

¢ Seis afios?
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Seis afos...no la veo como hace trece afios, porque vino cuando la Ema tenia como tres
meses.

¢Vino a conocer a su hija?

A la Ema...y nunca mas volvio.

¢Donde vive ella?

En Puerto Montt.

¢Ve asu mama?

No, ella ha visto a mi hija una sola vez, una sola vez.

;Y esta casada ella?

Mi hermana no, tiene un nifiito y una pareja...pero es distinto cuando a ti te buscan por
plata que cuando a ti te buscan por sentimiento, til tenis que separar las cosas...hay que
separar las aguas inmediatamente.

¢Usted cree que la busca por plata?

Si, cuando necesita plata ella empieza a whatsappearme, “hijita, ;como estay?” Y yo le
digo al tiro que no tengo plata...al principio no, al principio le mandaba plata, de repente
igual, como ahora esta enferma, me manda a pedir cien, doscientas lucas, quinientas lucas
al mes.

Y usted tiene muchos gastos.

Yo tengo muchos gastos...igual le mando.

¢A pesar de que no se llevan bien?

Igual le mando, a pesar que ella no me crio, igual le mando, ella no me crio, yo no tuve
infancia con ella.

¢Con quién se crid usted?

Con mi abuela...me crié¢ con mi abuela y con mi abuelo...somos distintas las personas
que nos hemos criado con abuelos.

¢Su hermana se crié con su mama?

Si...después nos transformamos, como van pasando los afos, nos vamos transformando
en personas frias y calculadoras, el mismo desapego con todo te hace ponerte fria,

frio...excepto con tus cercanos, porque los clasificai,
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¢ S6lo mantiene contacto con su circulo cercano?

Sélo tengo contacto con mi circulo cercano y solamente ellos me entienden, cuando yo
les digo “no quiero estar mas con ustedes”, “colectivo lleno, colectivo se va” les digo y
ellas agarran su cartera, su bolso y se van (risa)...es que de repente estoy enojada, por mi
misma enfermedad, ;cachai?, con de Jaime, la Ema, todo...y les digo, “ya vienen a
hueviarme viejas feas, partieron para alld, no quiero ninguna hued, chao, chao” o
simplemente ni siquiera les hablo, ellas...si quiero les abro la puerta me dicen, ellas se
van y vuelven al otro dia, “;se te pas6?”, se me paso la hued, pasa (risa)...me entienden.

Esos cambios de animo que tiene, ¢se los atribuye al cuidado? O no?

Es que pueden ser muchas cosas...puede ser el Jaime, el estrés laboral, enfermedades...
no es facil estar enfermo y tener a cargo otro enfermo y tener a cargo otro enfermo.

¢ Usted tiene tiempo libre?

No tengo...no tengo y el estado me condena a no tener, porque Jaime deberia estar en un
hogar, pero el estado no lo quiere mandar porque tengo una ficha de proteccidn alta.

¢ Usted hace algo cuando se siente estresada?

Mas gue nada me pongo los audifonos y hago con mucho dolor bicicleta, pero me pego
media hora de bicicleta asi a full. Cuando siento que ya los voy a agarrar a todos asi, me
pongo los audifonos, escucho musica y me olvido del mundo...y me meto en mi mundo,
después una ducha y vuelvo a quedar normal.

Ese es su método.

Si.

Me imagino que debe ser complicado...

Si, es complicado, porque tienes que entender lo que le pasa al otro.

¢Ha descuidado alguna area de su vida?

Es que casi no me queda tiempo ni para salir a comprar.

Tiene que estar vigilando todo...

Todo, los negocios, al Jaime, a la Ema, mis tratamientos...ahora para meterle una cosa
mas, tengo que ir a kinesiologia dos veces a la semana a la clinica... a parte de los médicos

que tengo que ir una vez a la semana que estan encima de mio... porque yo me estaba
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muriendo y yo no lo sabia, ;me entiendes?...y a mi me confundian con drogadicta-
alcoholica, o sea, mi sangre es como que yo consumiera kilos y kilos de cocaina
conjuntamente con alcohol, en los exdmenes me sale...

¢Y a usted le preguntan directamente si consume?

Si y el médico en la Chile me decia que yo era drogadicta y como yo era drogadicta-
alcoholica iba a vivir hasta los cuarenta...y justamente yo estuve en el tope que ellos me
dijeron, cuando llegué a la clinica Davila hace seis meses atras, el doctor que me recibid,
el doctor Olson, me dijo “yo te doy de vida dos meses” y yo cerré la puerta y me fui, dije
“dos meses usted no me va a dar”’ y me fui, claro, me vine... caminé hasta plaza de armas
y de plaza de armas tomé el metro pero esa camina fue llorando...por miedo a
morir...justamente por Ema y por Jaime, porque si yo no estoy, ellos se van a morir
rapidito (se emociona)...porque ellos dos dependen de mi. Volvi a la semana y le dije
“usted me esta hueviando”, “no” me dijo, “tu te vas a morir, necesitas tomarte todos estos
examenes”... me fui al laboratorio y los cabros del laboratorio me dijeron, “nunca
habiamos visto un ser humano que se tomara tantos examenes” y ahi volvi con los
examenes y me dice, “eres alcohdlica”, no soy alcoholica, “eres drogadicta”, no soy
drogadicta, no, me dijo “eres alcohodlica y drogadicta”, no soy alcohdlica ni drogadicta,
estoy chata que me digan siempre la misma cosa y me empezaron a tomar examenes y
examenes y ahi se dieron cuenta que tenia una hipertrofia cardiovascular y una hipertrofia
renal, un teratoma, no se sabe si esta cancerigeno o no, porque no me pueden operar,
porque soy de alto riesgo cardiovascular...por eso no me han quitado el cigarrito, pero me
tienen los cigarros asi contados con los dedos y me mandaron al nutridlogo y después al
cardiélogo, médico internista....cuanto se llama esta sefiora que ve
la...cabeza?...Neurologa, kinesidlogo y el traumatologo y ahora el reumat6logo. Entonces
igual pienso que puede haber sido tantos afios cuidando a Jaime, una acumulacion quiza
de afos de cosas.

¢ Y eso hace que esté enferma?

Si, pero ;/qué hago?, es un ser humano, no puede estar en la calle...si tengo tres perros y

Veo que estan bien, estdn gorditos, estan bonitos, estan limpios, no tienen pulgas, ni
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garrapatas, tengo pajaros también... ;y voy a mandar un ser humano a calle?... o sea, yo
le digo a mi marido que basta, basta que con la familia de él no lo hayan querido.

¢Lo rechazaron?

Si...Pamela (sobrina) no...se aparecio una vez y dijo “tia lo voy a ver ” y nada mas...y
vino con el hermano y esa es la hueva que a mi me emputece, me emputece el alma y me
emputece toda la hued, porque Jaime en ese tiempo podia caminar, entonces yo lo
mandaba a él y le dije ese dia “Jaime, puta, ;/por qué no me ayudai?”... “ya, ;qué queris?,
¢hay que ir a comprar?, Me dijo, porque a él le gustaba ir a comprar, andaba con bastén
pero caminaba bien, entonces le dije “anda a comprar a la carniceria”, habia una carniceria
alla abajo y este va a comprar la carne y no choca con el grifo...y se cay0 y se rompio la
cabeza con el grifo, en ese tiempo, la nifia del gimnasio tenia el gimnasio ahi al frente de
la carniceria, salid, me vino a buscar, sabe que Jaime se habia pegado en la cabeza y le
dije ya, lo llevé al hospital, hicimos todo el cuento y volvimos...el fin de semana justo dio
un dieciocho de Septiembre, entonces yo les digo a ellos “chiquillos vengan a comer
empanadas ... vinieron a comer empanadas y el hermano de la Pamela, el mayor me dice:
“usted tiene que cuidarlo mejor poh sefiora” me dijo y yo le dije “no me estas pagando
un sueldo cabrito, el dia que ti me pagues un sueldo criticame alguna hueaita cabrito” eso
le dije aqui y “no te quiero mas en mi casa, porque si vas a venir a esto, mejor no vengas,
mejor traele una polera a tu tio, traele un desodorante a tu tio, pero si tu me vas a venir a
criticar, mejor no vengas nunca mas” le dije yo...y esas palabra de ¢l mi hija todavia las
tiene en la cabeza.

Me vino avisar que Jaime se habia pegado en la cabeza con el grifo, lo fuimos a buscar lo
Ilevamos al hospital, volvi. El fin de semana justo un 18 de septiembre, entonces yo les
digo a ellos “chiquillos vengan a comer empanadas”, vinieron a comer empanadas y el
hermano de la Pamela, el mayor me dice “usted tiene que cuidarlo mejor po sefiora”, le
dije “no me estas pagando un sueldo cabrito, el dia que ti me pagues un sueldo criticame
alguna weaita, y no te quiero nunca mas en mi casa, porque si vas a venir a esto mejor no
vengas le dije yo”, “mejor traele una polera a tu tio” porque ¢l ya trabajaba “traele un

desodorante a tu tio le dije yo, pero si tu vas a venir a criticar le dije yo, no vuelvas nunca
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mas le dije yo”, y esas palabras del mi hija todavia las tiene en la cabeza, y Ema se ha
criado con él.

¢Con Jaime?

Con Jaime

Tiene la misma edad que Jaime viviendo aqui

Si po, yo me compre un pollo, yo pensé que el pollo se iba a morir, por eso se lo compre
a mi hija, y ese pollo crecié y se convirtié en un bonito gallo, y después llegaron mas
pollitos y los puse atras, y ellos les pegaban a los pollos con los palos, llegaban los dos
gritando, que los pollos los venian correteando, él le ensefiaba a hacer maldad a la otra, y
cuando yo salgo se queda con él, Ema le pasa por la ventana jugo, bebida, pan, yogurt,
leche.

¢Ha buscado servicios distintos al de la municipalidad?

No, no he buscado

¢Por qué no?

Porque no hay tiempo, y no puedo desplazarme mucho por Santiago, entonces para mi es
un lio andar en metro, porque tengo una luxacion de rodilla y de cadera, entonces si tengo
algo asi me tengo que quedar en cama como 15 dias, y de la cadera méas todavia, si pasa
eso quien cuida a Jaime, si ese afio que a mi me hicieron cirugia venia una abuelita a
hacerle comida, pero Ema terminé molesta porque la abuelita le daba asi como toma, asi

como un perrito, en la pieza asi tirado y listo

¢ Como son sus cuidados con é1?

Es que él se confunde, el ya no me ve como una cuidadora, y yo no lo veo , como que
esta enfermo, no, yo lo veo, yo lo trato, como hijo ya, y el psiquiatra se ha dado cuenta 'y
me dice, porque él lo ve cada dos meses, yo lo llevo para alla en silla de ruedas, entonces
un mes tengo que ir a rendir cuentas yo sobre Jaime, y el otro mes tengo que llevarlo, y
me dice ya vienen peleando, me dice pelean como hermanos dice, es rara la amistad me
dice , y ahi le digo que este me hace rabiar y la cuestién(tono de broma) y ahi Jaime dice

“yo no he hecho nada, esta es mentirosa” (risas), y el nunca hace nada, ¢l se puede mandar
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el condoro de su vida y nunca hace nada. Es muy bueno para comer, del INP se come una
bolsa de 6 chilenitos, y llega todo cochino , y eso que lo mando con don Luis
¢ Quién es don Luis?

Un chofer que me ayuda cuando estoy muy atareada, y aparte de eso una coca cola de
500, y yo le digo hueon te va a dar un coma diabético , y la Ema me dice que le va a pasar
a este, y tiene razon no le pasa nada, la cardiopatia cardiovascular, diabetes tipo dos, ee
todo lo que tengo , y Jaime no tiene nada, yo le digo “vo vay a enterrarme a mi, pero
cuando este aburrida arriba te voy a venir a buscar le digo yo”, no no no me dice “andate
solita noma”

¢ Cuales eran las enfermedades de Jaime?

Jaime tiene esquizofrenia, tiene psicopatia sexual, tiene epilepsia, los doctores se
aburrieron de Jaime, porque ellos piensan que el entiende todo, pero yo que lo conozco
estos ultimos afios Jaime no cacha nada, porque yo le traigo diario, ve la television todo,
comenta en su momento las cosas, pero no te avisa si no tiene desodorante , no avisa por
el pelo, por las ufias, no te avisa si tiene hongos en los pies, tengo que estar pendiente de
todo eso, si se hace caca hay que limpiarlo, en la noche grita que tiene ataque de epilepsia
que por favor le de agua para sus huesitos, yo le creia del ataque de epilepsia , el doctor
me dijo, “ojo si eso fuera asi no podria hablar”, ent nces la tonta creia y le daba agiiita con
azlcar, y le dije que no me gritara mas en la noche , porque cada vez que gritaba llegaban
los carabineros, ahora lo hace pero muy lejano, a veces no lo pesco y sigo durmiendo...

pero para cuidarlo hay que tener un caracter muy fuerte

¢Por qué dice eso?
1 Porque él es de caracter fuerte, y para cuidarlo uno tiene que tener caracter mas fuerte
que €l, porque o sino Jaime barre contigo, a mi me ha tratado como empleada me dice “pa
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eso te pago”, “que me vay a pagar vo” le digo, yo igual tengo mi caracter y le digo no me
hinches las pelotas, es como un nifio, pero un nifio malcriado un nifio mafoso, a él si le

hubieran obligado a hacer kine el no estaria asi, y el no quiso hacerlo
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(INTERRUPCION)

Entonces la vida le cambia a uno sin que uno lo busque, claro yo siempre fui mal genio
desde chica, pero ahora he empeorado mi genio, pero yo le echo la culpa no a Jaime, sino
que a mi enfermedad, porque me da rabia por ejemplo cuando voy en el metro con mascara
y la gente me mira, y él una vez me dice te voy a hacer un gatito, y me hija me dice mama
a mi no se me ocurriria hacerte bigotes con plumon en la mascara, Jaime es asi, Jaime es
muy especial, y yo cuando estoy enferma el sufre mucho, él no lo demuestra pero yo sé
que sufre, porque el cambia de actitud , él como que se desespera y a la vez se pone triste,
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un dia le pregunte, llegué de la clinica con el alta “qué te pasa” “estoy viva” le dije, “es
que yo pensé que te ibas a morir” me dice €él, y ahora ultimo “es que yo pensé que tu podias
dejar de caminar” 6sea el cacha todo, entonces me da la sensacion donde el escucha lo
que dicen de mi, los diagnosticos cuando vienen los médicos a verme, me da la sensacion
de que es eso, pero el Jaime se chupa entero y uno queda marcando ocupado, entonces por
eso el psiquiatra me dice que Jaime no puede estar tan mal psiquiatricamente hablando,
pero yo creo que si estd mal psiquiatricamente hablando , ya esta hablando solo, ya
escucha voces en la noche, ya ve visiones, toda la cuestion.

¢Por la esquizofrenia?

SI

Pero a pesar de eso, ¢Usted cree que formaron un buen vinculo?

Sl es que yo pienso cuando €l se muera yo voy a caer en depresion

¢ Si?

Si, yo pienso que él me ha ayudado y yo lo he ayudado a él, ha sido, la ayuda ha sido
mutua, porque a mi hija yo le puedo comprar una colacion china, una pizza, a el no puedo,
a €l tengo que darle su buen presa pollo, el buen pesado de carne con pure, con arroz con
lo que tenga y tengo que darle dos platos de comida, entonces yo no me puedo dar el lujo
de no levantarme un dia, aunque me duelan los huesos no puedo, porque me hacer
moverme, me obliga a levantarme en las mafianas, me llama, me grita para alla, me dice
“Mobnica, Monica” le digo “que te pasa oh” “desayuno” ahi voy yo y le hago desayuno.

Hablando sobre usted, ¢ Es importante para usted la salud mental?
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SI, y yo no he caido en depresién o me he pegado un tiro en la cabeza porque Dios es
grande nomas, o porque soy fuerte, porque he visto que cualquier ser humano queda
traumado con Jaime... y esto estd haciendo fuerte a mi hija también, porque las dos
estamos las 24 horas del dia con Jaime, entonces yo le digo a mi chica, es que mi chica no
cuenta las penas, entonces le digo no po “si tu teni plata contai la plata” le digo yo “si”
me dice, “ya entonces si tu tienes pena tienes que contarlo igual como cuando contay los
billetes para guardarlo en el tarrito, porque osino la cuestién se va agrandando y después
no sabes que hacer”

Entonces usted cree que es bueno hablar sobre lo que pasa

Si, y ami hija le digo no te avergiences de decir que tienes lupus, no te averglence si un
profesor te dice que estas flaca, “estoy flaca profe porque tengo lupus, estoy flaca porque
tengo el mal de Raynaud” aunque te preguntes que es eso “es una enfermedad profe” y
listo le digo yo y el profe tiene que entender que tiene que llegar hasta ahi le digo yo.
Porque la gente es espectacular, “a esta nifiita es anoréxica” por eso digo que es mejor de
frentdn le digo yo, a mi el doctor me dijo que me estaba muriendo y a mi marido le digo
“yo me estoy muriendo”, y mi marido lo primero que me dijo “echo a Jaime, voto los
perros, voto los urones, los voy a regalar a los perros y a los urones, “tu no teni derecho a
cagarme mas la vida, son mis perros, son mis urones y es mi Jaime , y son mi problema
no el tuyo”... “tus hermanos han dicho que Jaime es mi problema, mi cacho , y son mis
animales, mi cuiiado, y mi hija le dije yo, y si yo me muero estay cagao porque si queri
echar a Jaime pa vender la casa tu no vas a poder y mas si votas a los perros “ y teni
clausulas para hacer que la gente se haga responsable, basta que uno se haga responsable
de la familia, tiene que obligar apechugar al otro después.

Y usted cuando se siente sobrellevada ¢con quién comenta eso? ;O se lo guarda?
No me lo guardo, yo llego donde el doctor y soy una paciente muy especial me dice el
doctor, inclusive me mando al psiquiatra y el psiquiatra no pudo conmigo, no pudo y ya
el afio pasado en la tercera operacion yo me quede en pabellon y después me fue a ver el

psiquiatra y le dije “lo unico que quiero es irme para mi casa porque tengo a mi cufiado
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en la casa y hay que ir a darle comida y a mi hija también, le dije “mandame con la herida
abierta, le dije yo, pero mandame” y el doctor me hiso caso, no le quedo de otra.

¢ Usted tiene controles diarios o cosas asi?

Dia por medio

¢Dia por medio?

Si. Y yo llego y si mi doctor pasa media hora que no me llama yo le golpeo y digo (golpea
la puerta) “yapo pelado que pasa llamame, si sabes que tengo que irme répido”... “yaoh”
me dice “déjate de molestar si ya te voy a llamar”, pasan cinco minutos y me llama “no
ves que te tengo que estar retando para que me llames” le digo yo. Ese vinculo asi.

¢Con el doctor?

Es que no es tan solo uno, son como seis doctores que me ven a mi, seis o siete.

¢ Y algun psicélogo, algo asi?

Ellos me mandaron al psiquiatra

Ya, ¢al psiquiatra?

Si, para ver porgue yo no lloraba. Yo le dije yo no necesito ir al psiquiatra y me dijo
“tienes que ir” “ya” le dije yo, por cumplirle ya voy, da lo mismo, pedi una hora y fui a la
clinica Davila, y el psiquiatra quedo para adentro, una dijo que no es paciente facil de
tratar.

¢Eso le dijo el psiquiatra?

Si, y no es porque tenga problemas psiquiatricos yo, no, es porque aparentemente yo no
demuestro pena, no demuestro nada, no demostraba nada. Hasta que un dia me large con
el John Olson

¢ Con el de la davila?

Si, “estoy cabreada” le dije yo “que te paso” me dijo, “no es que este asunto me tiene

29 ¢¢

hasta aqui, esta enfermedad” le dije yo. Me dijo “o te acostumbras” “me pego el tiro” dije
yo “dime tu po” dije yo, que es mejor, y hay empezaron a verme de forma distinta, y ellos
pensaba que yo vivia con mi marido y con mi hija.

A ¢él no sabia que usted cuidaba a alguien?
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No sabia. Ellos pensaban que viviamos los tres y nunca se imaginaron que yo tenia tal
carga atras.

Claro ¢Y usted porqgue cree que no llora?

Porque la vida me ensefio a ser fuerte, de todas formas, en todo aspectos, mental, corporal,
en todo aspecto. Cuando ti has pasado muchas cosas en la vida como te dije denante, tu
cambias después con los afios, asi como te vas poniendo viejo td vas cambiando.

Te vas poniendo mas frio. Como dijo usted

Si, te vas poniendo mas frio, y la gente te va traicionando, td los vas desechando altiro,
basta que tu mires a alguien para saber si alguien esta contigo, porque quiere estar contigo
0 porque quiere ser tu amigo o porque quiere algo mas de ti.

Osea que usted ¢ Cuando se siente mal o triste, se lo reprime, se lo guarda?

Me lo guardo, hago como te dije yo, bicicleta, escucho masica, me pongo los audifonos
y chao y se olvido y me dura, eso le dijo mi marido al doctor Olson “serd que ella es asi
porque se estd muriendo” le dijo, como que el enojo, con todo me dura asi como, yo peleo
contigo a full, me va a durar media hora, y después yo te voy a andar buscando, entonces
yo ya sabia, presentia que me estaba muriendo, yo ya lo sentia.

Y ¢su marido igual lo percibia de esa forma, lo encontraba raro, no?

El lo percibia de esa forma inclusive me dijo hoy, porque yo era “ay que esta bonito el
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sol, ay que esta bonita la noche...” “y que le encuentra de bonita a la noche...” “no sé, me
gusta la encuentro bonita” y ese dia le digo a Jaime, sabes que, parate, parate y ven a mirar
conmigo la noche y me puse a tomar noche con Jaime afuera, le dije “es distinto tomar
sol a tomar noche Jaime”

¢ Qué dijo Jaime?

Jaime tuvo que estar parado (risas), enojado pero estaba, como te digo es mi compafiero
de todas, y lo que mas duele son las miradas de las personas, lo comentarios de las
personas, eso es lo que mas duele, no le duele a uno tener que andar con una silla de ruedas
o0 tener que caminar con un baston, si no que te molestan las miradas de las personas, por
eso tu aprendes a clasificar.

¢ Cree que hay mucho prejuicio al respecto?
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Si, yo por ejemplo tengo una, dos, tres, cuatro amigas y un amigo, y ese es mi circulo y
ese circulo, es un circulo impenetrable, porque yo con ellos cuento para todo. El caballero
que vino a traer el dinero ahora, yo le digo “vaya a pagarme la cuenta” ¢l va no le hablo
asi “don Luis, me puede ir a pagar la cuenta?” no, “oye, bolas tristes (risa) anda a pagarme
la cuenta ya que no tengo tiempo”, “no que estoy ocupado, estoy taxiando” me dice,
“déjate de huevear y anda a pagarme la cuenta nomas” y viene aca a buscar la plata y va
a pagar la cuenta, sino saca de su plata de él y la va a pagar, ¢cachai? Igual por el tema de
Jaime, me ayudan asi, pero es mi personalidad asi. Y al psiquiatra le explicas tu, sabis que
en hospital es dificil encontrar psiquiatra y mas en hospitales publicos y cuando yo voy
por el Jaime y le digo: “o me atiende o me atiende”, “ya” me dice, “pero me trais un
pancito amasado” ;cachai? y a la otra vez le llevo el pancito amasado, “ya dndate mujer”
me dice. Pero soy asi, es asi la cosa. Mi hija de repente me dice “mama, es que llegai a ser
hostigosa” porque yo no trato a los amigos de ella como “ay, sientate a comer” o “sientate
ahi y come”, o sea, “comete la comida desgraciado” le digo yo, ;cachai?, “comete la
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comida desgraciado” y ahi me dicen: “tia, estamos pololeando con su...”, “no” le digo yo,
“te pongo un tiro en el traste o te tiro al perro” (risas) /cachai? y asi... o “te echo a Jaime”
digo yo, “Jaime te va a sacar la mugre” (risas) ¢ cachai?, entonces eso es.

Entonces usted tiene un buen apoyo de sus cercanos

Si e hice un buen equipo medico (---) y el hospital del... todos tienen miedo de ir al
hospital del... que esta en avenida La Paz

Horwitz...

Si, todos tienen miedo de ir pa’ alla

¢el psiquiatrico?

Si, yo voy y paso como si nada alla, voy a buscar al psiquiatra que lo ve alla a Jaime y la
que me da los medicamentos a veces y me paseo como nada poh’ y a veces voy con
hombre porque tengo una empresa de transporte y ‘“‘entra la van aqui y estacioOnate
hombre” le digo yo, “no”, me dice, “no vengo a esta hued, yo me voy” y le digo: “hueodn,
podis estar... esperar hasta el sabado aqui vos, asi que déjate de huevear” y,

29 ¢¢

pero no, sefiora (---), espéreme, espéreme”, “no me deje solo” (risas) ;cachai? y
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yo mas adelante pa’ que la sufra... y he estado alla de las 6 de la mafana esperando, para
una receta del Jaime

Y va dia por medio a donde? Al consultorio, ¢a la Davila?

a la Davila dia por medio y me transporto en auto cuando voy muy apurada y sino en el
metro... en el metro me vienen descompensaciones, todo el (_--), ahora estamos viendo
la opcion de un perro, del perro de asistencia médica pa’ que... pa’ que me cuide poh’...
mas que nada la billetera, porque no seria nada que me saque la rodilla, pero el despertar
pa’ mi va a ser horrible porque no voy a encontrar mis cosas y el perro no, el perro me va
a cuidar todo

y a proposito de hablar de cuidado y para ir cerrando... ;qué significa para usted
autocuidado?

R: el autocuidado para mi involucra muchas cosas... antes yo no me cuidaba...antes me
daba lo mismo si estaba enferma o no estaba enferma. Ya cuando el doctor me mira a los
o0jos y me dice que me estaba muriendo me cambi6 todo. Me cambid la vida y en cosa de
dos meses ya empecé a caminar de forma distinta y ahora ya tengo que cuidarme siempre
poh’, de todo... por eso el autocuidado es muy amplio, muy amplio... desde la salud, hasta
lo mas basico y no solo para mi, sino se lo tengo que ensenar a los nifios también poh’, a
la Ema, a Jaime, tengo que andar ensefiandole cosas hasta a mi marido pa’ que se cuide...
Porque él pasa por La Pintana, en la noche pasa por las poblaciones donde venden droga,
hay que ir a dejar gente, hay que ir a dejar gente a su domicilio a que llegue bien poh’...
Y va con el vidrio abajo, a veces “sube el vidrio”, tengo que llamarlo: “vay con el vidrio
arriba?” y eso es para mi autocuidado. Que el nifio no saque el (--) por la avioneta en un
semaforo, eso es para mi un autocuidado...

Oiga y usted qué le diria a alguien que va a ejercer cuidados?

Que eso no se... no se hace por plata, aunque te parezca extrafio, se hace por vocacion,
igual que el tema de salud. Ustedes no pueden estudiar medicina por plata, porque hay
chiquillos que estudian medicina por plata o que los mismos papés les decimos “estudia
medicina porque te vay a cagar de hambre”, esa es la verdad. .. sino que tienen que estudiar

medicina por vocacion, porque a ti te guste y cuidar a una persona es casi ser enfermero,
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enfermera... las 24 horas, yo soy enferma 24 horas, 24/7 y todos los dias del afo... y salgo
de vacaciones y tengo que llevarme a Jaime...

...Se va de vacaciones y sigue siendo cuidadora

Sigo siendo cuidadora y no me voy a casa, cachai que yo tengo campamento de camping
con bafio quimico y todo y hay que llevar el bafio quimico, hay que limpiarlo y si queda
sucio hay que limpiarlo ahi mismo y me voy a lugares extremos... donde no pasa nada,
me voy a la carretera austral y me tengo que llevar al perro, los hurones y a Jaime

A todos los perros?

Si, tres perros y por la carretera irlos bajando, irlos subiendo, a las copecs, al bafio... todo.
O sea que el consejo seria hacerlo por vocacién

Si... y deberia haber una ley porque cuidar a una persona mayor con discapacidad es
estresante, por eso les pegan, los golpean, porque es estresante, entonces tu no puedes
hacer algo por plata si le estas sacando la mugre al paciente... en los hogares les pegan...
en el psiquiatrico los enfermeros igual los golpean... pero a la vez es un mundo distinto,
un mundo bonito...

En el psiquiatrico?

Si, un mundo bonito, un mundo que no te va a dafar... tienen un mundo muy bonito, muy
especial. Es un mundo que ellos no te van a dafiar porque tu tienes que saber manejarlo,
saber manejar cada situacion... un esquizofrénico piensa... que td.. poco menos te va a
matar, pero si tu llevai un autocuidado con ellos, un autocontrol, él no te va a hacer nunca
dafio... ;qué les baja la ansiedad? las cosas dulces, los dulces, las galletas, las bebidas...
Yo lo he manejado asi al Jaime y sin medicacion, cuando no toma medicamentos yo lo
manejo asi.

¢ No toma medicamentos?

Cuando no soy capaz de ir a buscar las pastillas. Le compro galletas, le compro chocolates,
le compro dulces, le compro coyac y ahi esta asi, queda parejito para el resto del dia.
Entonces tu mismo descubris cosas después que los psiquiatras muchas veces no las ven
o0 no alcanzan a llegar a eso...

Usted cree que ha ido evolucionando el cuidado que usted ofrece?
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Si... sino Jaime estaria muerto, Jaime estaria muerto. Yo le digo, Jaime vive gracias a
mi... Jaime vive gracias a mi porque Jaime estaba en la calle, Jaime era de la calle, esa es
la verdad... Jaime estaba en San Antonio y justo hay una subida que estd mirando hacia
el casino, ahi Jaime vivia su vida en la calle

¢San Antonio, la calle San Antonio?

R: No... en San Antonio, en el puerto. Ahi vivia su vida Jaime Solo. Y andaba en la calle
Y cuanto tiempo fue eso mas 0 menos?

R: Casi toda su vida... toda su vida... los tres afios estd conmigo nomas y por eso piensa
que ¢l puede pelear de igual a igual conmigo... y él pelea de igual a igual, cuando tiene
ganas de pelear, pelea de igual a igual y ahora que me ve con vendas trata de hacerme
zancadillas cachai? porque es maldadoso... “huedn, me botai y yo te voy a botar a vos”
(risas).

bueno, eso...

no sé si les sirve o no les sirve esto

Si nos sirve, nos sirve un monton... si, nos sirvio mucho y hemos aprendido harto
con usted también... igual nosotros hemos entrevistados a harta gente en una
situacién similar a la suya, pero cada entrevista es distinta a la anterior cada si, todas
las situaciones son distintas

Y aqui es mas complicado, aunque hay medios es mas complicado... voy a decirles algo
que no deberia decirles... yo en mi trabajo no facturo ciertas lucas... facturo 6 millones
500 en un solo giro... pero esos 6 millones 500 me los gasto durante el mes, en
tratamientos, en examenes... ahora con mi hija, con el Jaime... en deudas, en IVA, en
todo. Yo facturo 6 millones 500 en un lado y 1 millon quinientos en otro, mas el sueldo
de mi marido que son como 700 lucas mas. Por eso que la municipalidad me deja sin
ningun beneficio. Pero en realidad se me va toda la plata durante el mes, porque tira para
aca, tira para alla y tira para todos lados.

Tiene 3 individuos enfermos en su casa...

Somos tres poh’, y los tres necesitamos alimentacion distinta, por ejemplo yo no puedo

comer tallarines, ni arroz, como puro verde... puro verde. Y mi hija tiene que comerse 5
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naranjas diarias, 2 kKiwis diario, también verde, amarillo, minimo 5 verduras en el plato
¢cachai? mas la carne y no puedo darle cualquier tipo de carne porque tiene que comer
alto en grasas... Y Jaime tiene otra dieta... Otro tipo de leche toma Jaime, mi marido toma
otro tipo de leche y yo no puedo tomar leche, me como un yogurt nomas

Son muchas indicaciones especificas

Tengo que tener 4 asi en la cabeza... 4 dietas en la cabeza y las porciones que no te podis
pasar... Por ejemplo Jaime tiene que comer porotos, garbanzos, lentejas y de todo... El
(...) no puede comer ni porotos ni garbanzos ni lentejas y la Ema puede comer garbanzos
y lentejas

O sea que tiene que hacer comidas distintas siempre

Si, la Ema no puede comer pollo a la olla, tiene que comer pollo al horno y tengo que
darle pescado dos veces a la semana, no puede ser pescado frito, tiene que ser ceviche o
pescado ahumado... entonces, ;de donde sacai tantas lucas?

Claro, igual implica desafio econémico el cuidar a alguien

Si

Eso sefiora (...)

Ya poh’mi amor, si les haya servido... Cualquier cosita, estamos ac

Entrevista namero cinco (Hombre, 53 afios, Conchali)

¢Coémo se describiria a si mismo?
(Yo?, disperso...bastante...pero tranquilo, soy un gallo tranquilo, disperso, preocupado
de mi trabajo, de mi profesion, de mis hijos, de esta casa, de mi papa a quien cuido. Un
gallo normal, una persona normal no méas, con ninguna otra cosa especial y no sé poh,

tratando de hacer las cosas bien, en todo lo que me propongo, en mi trabajo, tratar de
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cumplir... con mis hijos y mi padre, eso, asi me definiria, no me definiria de ninguna otra

manera.
¢Entonces usted cuida a su padre?
Si, a mi papa.
¢ Qué es lo que él tiene?

A ¢l le dio un ataque vascular hace hartos afios...el noventa y...cinco, mismo afio que
nacié la Barbara...un ataque vascular que le hizo subir la presion y le produjo una
enfisema o un...no me acuerdo como se llama que se le revent6 la vena del cerebro y lo
dejo paralizado el lado izquierdo, entonces fue por un ataque vascular...que ¢él sufria de
la presion pero nunca se controlaba poh, entonces nosotros lo hijos, mi hermano y yo, nos
controlamos harto ese tipo de cosas para no caer en ese mismo problema que él tuvo. Creo
qgue tuvo cincuenta y tantos mi papa cuando le dio esto, cincuenta y siete creo.
Y quedod postrado inmediatamente?
Quedo postrado al tiro, o sea, caminaba, caminaba hasta el 2014, ahi ya se le acabaron las
pilas y no pudo caminar mas.
¢Hace cuanto tiempo lo cuida?
Yo lo cuido del 2010, solo...porque antes lo cuidaba mi tia, lo estuvo cuidando en esta
casa...2010 y ya son... [siete afnos?, siete afos.
¢Como llegd a cuidar a su padre?
Coémo llegué...porque yo vivia en Quilicura...entonces tuve que...estaba solo en esa casa
y me habia separado, o0 sea, se habian separado de mi y me vine para aca, en el dos mil...a
fines del 2008, empezando el 2009, o sea, como en Noviembre del 2008...y en ese tiempo
lo cuidaba mi tia Lucia, la hermana de mi maméa, mi maméa ya habia fallecido, 2004,
entonces...se qued6 mi tia cuidando a mi papa y entonces yo llegué para que no estuvieran
tan solos y preferi arrendar la casa de Quilicura y asi tener una entrada extra y de esa
manera, me quedé a vivir aca, me hice una pieza y de esa manera después...fallece mi tia
el afio 2010 y de ahi comienzo a cuidar a mi papd solo.
(0] sea, lleva siete afnos...

Si, del 2010 hasta siete afos...siete afios cuidando a mi papa, o sea, igual es poco,
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relativamente poco, pero...a lo mejor hay gente que cuida mas, hace afios a los papés,
pero igual también te desgasta.
¢Como sintio esa transicion de cuidar a su padre?
Con harto miedo poh, porque al principio mi tia era la que se llevaba el peso, yo trabajaba,
llegaba a la casa asi, la ayudaba en algunas cosas, pero ahora yo me tuve que hacer cargo
de todo, entonces la transicion fue con harto temor porque decia “ahora qué voy a hacer,
como lo voy a hacer”...pero lo llevaba bien, o sea, porque ¢l podia caminar, ser auto-
Valente, se movia, yo le dejaba sus cosas, estabamos viviendo solos, después vino mi hija
a vivir con nosotros, por mientras porque tuve que arreglar igual la casa, pero entre todo
eso también, seguia viendo a mi papa, pero la transicion fue mas de miedo, mas de temor
porque igual enfrentar algo que era complicado, el tener que ver sus cosas, sus controles
médicos y €so.
Anteriormente usted compartia el cuidado con su tia, en la actualidad ¢lo comparte
con alguien?
Yo solo...y de repente cuando tengo que salir a veces se queda una de mis hijas acd y le
dan once...generalmente once porque en las tardes a veces no estoy, porque tengo que
salir, pero vuelvo y mi hermano que solo viene los domingos, €l lo afeita, lo encacha bien
ahi, lo arregla, le trae sus pafales, pero no es mas que eso, porque el que mas esta con mi
papa soy yo, mi hermano igual viene y ayuda en lo que puede, pero...igual si ti te pones
a pensar en tiempo y calidad, el que més tiempo esta soy yo siempre, siempre...entonces
yo a veces tengo que estar, no sé poh, a veces estoy...no puedo salir, de repente tengo una
salido con, en mi trabajo y tengo que venirme antes porque va a llegar la hora de la once
o hay que verlo, entonces, a veces la ayuda es solamente mia y nadie mas poh...mis hijas
esporadicamente como te digo, a veces ellas estan y le dan la once, pero igual hay buena
disposicion, pero la mayoria de las veces soy yo el que esta...o sea, estos siete afios, si tu
te pones a pensar el tema igual se complica.
¢Colmo se siente usted con este rol de cuidador?
Mira, no te puedo mentir, a veces como que ando enojado, molesto, me

molesta...pero...se me pasa, se me pasa y siento que igual es mi padre y dio muchas cosas
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por mi y que me dio el estudio que tengo, la profesion que tengo, las cosas que tengo,
nunca me falté nada...siempre me dio todo lo que tenia que darme, ¢l me aliment6, me
vistio, entonces eso, apafia un poco la rabia que puedo sentir poh, pero no...de alguna
manera esas cosas...hago como un equilibrio, una pesa y esas cosas son mas lo que ¢l me
dio sobre mi enojo y esa cuestion termina y muere ahi, jentendis?, entonces no...hago que
pase no mas, lo dejo fluir y sigo atendiéndolo y viéndolo, riéndome con él, agarrandolo
para el leseo, porque también con eso mato el...lo molesto, nos reimos, ¢] mentalmente
estéa super bien, para lo que le pasé y lo que le pasa generalmente, ¢l quedé muy bien...yo
le hago pruebas, con esas cuestiones de las palabras que siempre le ponen en el
consultorio, arbol, casa y cuestiones, cuatro, le dejas pasar eso un ratito y después le volvis
a preguntar y te responde...de las cuatro pueden ser tres, pero siempre estd en ese
promedio, a veces las cuatro todas y me tira cuestiones un par de...pero siempre me esta
contando...hago que escuche noticias, me cuenta las noticias, hablamos sobre las noticias,
entonces...ese tiempo, hace que mi enojo de repente no vaya mas poh, eso...y lo penca es
cuando tenis que cambiarlo, cuando uno es hombre...menos mal es que yo de chico mi
mama siempre me ensefid a hacer las cosas, entonces no...yo creo que mi hermano se
hubiese visto méas complicado, mi hermano siempre fue como regal6n de mi abuelo y le
hacian todo, entonces como que yo estaba destinado a esto a lo mejor, mi hermano no
hubiera dado.
A proposito de esto, ¢usted ha discutido esta situaciébn con su hermano?
Yo deberia discutirlo y decirle a lo mejor, “sabis pepe, voy a necesitar...necesito unas
vacaciones, te paso a mi papa”, porque me han dicho, mis hijas me han dicho, o sea, yo
deberia conversarlo, a lo mejor tendria que conversarlo, porque él también tiene
que...dentro de todo lo que puede querer, también tiene que poner un poco de su parte,
pero yo no le exijo, no le exijo, él todo lo que puede...me toco a mi porque yo vivo aca,
pero si yo estuviera en Quilicura, o sea, igual no tendria a nadie aca, somos una familia
stiper chica, somos mi padre, mi hermano mayor y yo poh...o sea, esos son la familia,

independiente de mis dos hijas, mis tres hijos y paramos de contar y el hijo de mi hermano
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y muri6 la familia, somos super pocos, entonces no hay nadie méas que se pueda hacer
cargo de mi papé poh.

A modo de especulacion, ¢usted cree que su hermano tendria la disposicion de cuidar
asu padre?

Yo creo que le costaria, pero lo haria, o sea, yo le diria “ya pepe, me voy de vacaciones
con los chiquillos, unos quince dias al norte”...y a lo mejor teniendo todo poh...yo creo
que tendria que asumir, o tendria que esperar yo a lo mejor cuando son las vacaciones de
él y tomarme mis vacaciones justo en ese tiempo, yo tengo vacaciones casi todo el mes,
asi del quince de Enero hasta el quince de Febrero, entonces ahi cachar més o
menos...generalmente sale en Enero, ahora voy a ver poh, tengo ganas de hacerlo, tengo
ganas de salir con mis hijos, necesito como darme un viaje, tengo las posibilidades ahora,
asi que puedo...pero ¢l lo haria, en ese sentido, ¢l siempre tiene la disposicion.

¢Como encuentra que ha evolucionado la relacion con su padre del antes y ahora
que lo cuida?
Igual de repente...mejor que antes, antes era como mas distante, mi papa...cuando yo era
mas joven, desde nifio siempre fue el proveedor no mas, el que proveia, el que trabajaba
no mas, se levantaba cinco de la mafiana a trabajar a la vega, era comerciante...le costo
mucho, le iba bien y €l era...tenia una relacion bastante complicada con mi mamé pero
que uno ahora viejo se da cuenta poh...pero ¢l era asi...bien distante, creo que esto me
sirvid mas para acercarme a él, para entenderlo, para cachar que no tenia la educacion que
tiene uno, que puede entender, que tolera, que ve cosas y puede analizarlas y decir pucha,
fue asi...actu6 de esta manera, no conociendo la realidad...pero mi papa es distante
conmigo, ahora estamos mas cercanos y lo otro igual me ha servido como para estar mas
cerca de ¢l...puede un momento llegarse a ir o puedo irme yo antes, pero siento que si se
muere, se va, yo me quedaria con la satisfaccion de que siempre di lo mejor para que mi
papa pudiera estar comodo, tranquilo, bien alimentado, bien cuidado, con sus remedios,
entonces...y ¢l me lo agradece, me dice...llorando a veces me dice...”Pato, qué haria sin
ti”...esas cuestiones como que de repente a uno lo...eso te ayuda poh, de repente el enojo

que puedas sentir cuando hay que cambiarlo o te levantas y de repente tienes que estar
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viendo esas cuestiones...ah pero pasa, en el momento pasa, respiro...hago una cuestion,
hago como una oracion y listo, se pasa...y hago lo que tengo que hacer y la hago cortita,
la hago cortita, uno va aprendiendo con la experiencia, cuando lo tienes que mudar y todo
eso, super rapido, o sea...lo bueno es nunca he sido yo un gallo de estos escrupulosos,
no...nunca en mi vida he sido escrupuloso, yo tengo colegas que les cuesta sacarle un
piojo a un cabro chico de la cabeza, yo llego y se lo saco, ;me entendis?...0 si tengo que
ver alguna cosa que es asquerosa, la veo...entonces eso me ha servido.

¢ Qué ha significado para usted cuidar a su padre por siete afios?

¢Qué ha significado?...a parte del esfuerzo, a lo mejor el relacionarme con las otras
personas igual se ha ido perdiendo algunas cosas, porque a veces de repente uno tiene una
pololita por ahi, entonces no podis salir...0o a lo mejor no podis tener el tiempo que
necesitas para algunas cosas y eso se va perdiendo...se van perdiendo las salidas, aunque
de repente le digo ya, le dejo todas sus cosas, 0 sea, tengo que verlo solo, yo no tengo
ninguna ayuda, ahora quiza podria arreglar unas cosas, estoy viendo esa situacion, pero
por ahora, ahora, estoy solo con él...0 sea, yo lo cuido, las chiquillas de repente, ;me
entienden?, pero siento que...volviendo a la pregunta, he perdido momentos y situaciones
que he querido tener con amigas que yo tengo o pareja...A las chiquillas yo, a las gallas
que estan asi, bueno no sé, no sé si las mujeres 0 son mas débiles o los hombres, no sé...
yo les recomiendo que tienen que ser mentalmente fuertes. Uno tiene que... yo creo que
esto a mi me ayuda, lo que pasa con mi papa me ha ayudado porque yo siento gque soy,
que tengo que ser mentalmente fuerte. ¢ Soy disperso? Si. ¢ Tuve una dislexia leve cuando
cabro chico? Si. Pero no he llegado a tener dos titulos ni tener el cargo que tengo porque
no soy capaz poh, ¢;me entienden? entonces, eso me ha ayudado poh, yo siento que hay
qgue ser mentalmente fuerte y me ha ayudado a conllevar esto con mi papa poh.
En ese sentido, ¢se ha visto sobrepasado, de alguna forma?
Si poh, muchas veces me he visto sobrepasado, pero me he tratado de relajar, me he
calmado, tomado mi tiempo y he vuelto a empezar. Porque no... yo creo que las cosas se
ven mejor cuando uno esta tranquilo, calmado, retrocede, recula como dicen los

campesinos, mira desde la oscuridad y ve el horizonte, las posibilidades, puedo hacer esto,
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esto otro, esto no lo puedo hacer. Entonces, esto también me ha ayudado a ser, yo no soy
un gallo analitico, no. Pero trato de hacerlo en eso, trato de no sobrepasarme en ideas,
porque después me voy a... pero calma.
Cuando se ve sobrepasado, apela a su razon
Eso. Eso mismo le digo a los cabros yo. Te invito a, te llamo a la razén y a mi también me
Ilamo a la raz6n entonces ahi me calmo, bajo las revoluciones y trato de volver a empezar.
A lo mejor yo creo que eso me pasé con varios episodios de mi vida, la separacion, mi
papa, no sé poh, cuando me he visto superado, a veces me falta plata; asi como a veces
no tengo, a veces tengo mucha y es verdad.
.Qué le ha dado resultados en ese sentido? cuando se siente sobrepasado...
Eh... pensar en qué harian mis viejos, mi mama, mi tia... las cosas que ellos me ensefiaron.
Por ejemplo, ¢qué haria yo frente a esta situacion? y apelo a la razén poh, trato de que yo,
el calmarme, yo creo que eso es fundamental. Y de los ejemplos que ellos me dieron en
vida, me dieron valores muy buenos, o sea, ser un gallo honrado, ser honesto, ayudar al
préjimo. Mi abuela era de las que entraba a los vagabundos a esta casa y los sentaba, les
seria, les daba un plato de comida. Eso te dice que tenis que ser siempre una buena
persona, desde que te levantai, hasta que te acostay y ayudar a quien lo necesite. Entonces
eso es lo que me ayuda a seguir con mi papa, que yo tengo que estar aqui, €so. Los
ejemplos de vida me han ayudado a mi, de chiquitito.
Usted, cuando se ve sobrepasado (Lo comenta con alguien?
Sabis que a veces, pocas veces lo converso con mi hija mayor, muy pocas veces. Pero lo
converso con un amigo que tenemos mucha afinidad, no porque él cuide, sino que hace
poco fallecio su papa y siempre he estado con él, en todas las muertes de su familia, somos
amigos de la universidad, estudiamos juntos, nos titulamos juntos, hemos trabajado en
escuelas iguales. Con el Octavio Villanueva, a él le comento. Y él dentro de su pasividad,
¢l es muy objetivo, me da su... pero no me quedo con las cuestiones. De repente trato de
hablar con la Barbara y el Octavio y me desahogo, y veo las posibilidades de sus consejos,
uno aconseja una cosa y el otro, otra cosa y ahi hago un equilibrio, y digo “ya, aqui con

esto, puedo agarrar esto y hacerlo funcionar” porque sino, me pierdo poh. Pero lo necesito,
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yo creo que lo necesitan todas las personas. Eso aprendi, que uno no es isla, no es isla. No
puede ser isla, uno tiene que vivir con la gente, sentir el ruido, los consejos, los llantos,
las alegrias, entonces no podis ser isla. Cuando yo soy isla, ahi me deshumanizo, yo tengo
que saber llorar, reir. Por eso mismo, siento que tengo que conversar, contar las cosas que
me pasan, que a veces pueda que me sienta agobiado, pero las cuento. De esa manera,
puedo salir poh. Trato de desahogarme.
Y hablando de otro tema... ;qué significa para wusted cuidarse?
Sabis que me cuido poco. No hago esos autocuidado que deberia hacerme. Por ejemplo
salir en la noche con un amigo o una amiga, ir a un show de un cémico, porque eso también
es hacerse carifio poh, quererse, cuidarse. Ahora estoy como mas... me compro ropa, me
cuido, cuido mi peso. Porque de repente, subi mucho de peso... Ahora estoy bien gordito,
pero nadie me decia nada poh. Yo creo que igual ahi yo no me miraba a mi mismo, cuando
empecé a cachar dije: “no, ese Pato no soy yo” yo no era asi, entonces ahi fue cuando me
di cuenta de que me tenia que cuidar. Empecé a cuidar mis comidas, empecé hace poco
si. Cuidar las comidas, lo que tomo, no hecharle aztcar a mi hermoso cuerpo, no comer
tanta masa, ¢cachai? quererme. Pero me he cuidado poco , por esto mismo yo cacho que
esto es algo tan rapido, tan dinamico, como les decia, ti te levantay a tal hora, vay a
trabajar, volvis, atendis, descansai, te volvis a levantar, atendis, vay a buscar a tu hijo,
volvis a tu trabajo, hacis tu trabajo y volvis a casa, empiezas a atender...
Suena muy pauteado
Claro, entonces te cuesta salir un poco del esquema y se pierde el autocuidado, o sea, uno
tiene que para poder ser feliz, tenis que cuidarte, tenis que quererte, tenis que apapacharte,
hacerte carifio, besarte. Y de repente uno se olvida de eso. Y no me... buena tu pregunta,
porque a veces uno no se cuida como tendria que cuidarse. Siento que tendria que
cuidarme mas... porque estoy en una instancia de mi vida en que tendria que ser feliz poh,
bueno, yo creo que todos somos felices, pero tengo que ser més feliz de lo que soy. Soy
feliz con todo lo que tengo, pero podria ser mas feliz de lo que soy. me falta autocuidarme.

¢ Usted cree que eso lo ayudaria a ser feliz?
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Yo creo que si, creo que si. Me cuidaria més a lo mejor... No tanto como pa’ serle atractivo
a otra persona, sino para quererte a ti. El cuidado de si mismo

¢ Qué actividades se le ocurren para poder cuidarse?

Ahi es donde yo tengo que conversar con mi hermano, tengo que salir, tengo que
divertirme, tengo que salir con mis hijos, he perdido momentos con los chiquillos en que
tengo que salir, pasar un tiempo con ellos, no traerlos a la casa y tenerlos aqui, conversar,
comer, sino que salir a un lugar, estar ahi, pasar una noche, pasar dos noches. Pasear, ir a
la playa a una casa, pasarlo bien. ;me entendis? Caminar, vitrinear, enterarme de los
planes de sus cosas...
O sea  que las actividades las planea  con su familia
Yo creo que si, eso es lo que mads. .. pareja no, tengo una por ahi, pero a mi hija no le gusta
(risa), dice que es media loca (risa), pero los chiquillos igual siempre han sido para mi, la
prioridad. Por eso me proyecto con ellos en actividades. El autocuidado no lo haria solo,
lo haria con ellos. Ellos siempre han sido mi prioridad. Yo le doy gracias a la vida por
tener hijos, hay gente que nunca va a tener hijo y yo tuve la gracia y el don de poder tener
un hijo, no solo uno, sino tres. Que son mi prolongacion en esta vida.
Mas alla de una proyeccion, ¢Tiene tiempo libre en algdn momento?
Tiempo libre no tengo, o sea, me lo puedo hacer, pero no tengo panorama, ;,Me entendis?
Pero alguna actividad cotidiana que quiza no cuente como panorama, pero se realice
Hace poco salia con mi hijo a una escuela de futbol, lo llevaba todos los sdbados hasta que
a mi hijo le dio por tocar musica, cambid, pero juega a la pelota y todo. Yo creo que a lo
mejor eso, salir con mi hijo a jugar a la pelota, hacer esas actividades... pero no tengo...
yo a lo mejor deberia programarme, yo a lo mejor soy flojo en ese sentido porque mi papa
en general no es tan absorbente, él es sUper tranquilo, es muy ordenado, no es tan
absorbente que tenga que estar yo encima de él. Sino que a él se le cuida, igual como que
siento que él respeta tu espacio. Pero buena, desde ahora con esta pregunta voy a hacer mi
programa de tiempo libre, voy a decir “;sabis qué? El viernes va a ser mio” o el miércoles.
Es bueno asi, porque mi papa igual necesita cuidado, pero yo a lo mejor programar

también mis tiempos poh. Las chiquillas de repente lo pueden ver, mi papa no sufre tantos
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problemas de salud, gracias a dios. Entonces ahi, en ese transcurso, puedo ocupar ese
tiempo a lo mejor para poder organizarme. A veces voy a ver partidos a la casa de mi
hermano y qué sé yo... porque el flojo no ha pedido los canales del futbol, ahi nos
tomamos una cosita, nos tomamos unos cafés, conversamos, si... es bueno. Esas salidas
donde mi hermano me ayudan también, eso seria lo mas de tiempo libre que tengo, que

son generalmente los sébados 0 los domingos.

¢ Qué siente usted que necesitaria para poder cuidarse mejor?

¢Qué siento para poder cuidarme mejor? Es como volver a la otra pregunta, yo creo que
el tiempo es importante. Yo creo que para eso hay que tener tiempo. Antes de venirme a
vivir acd, yo iba al gimnasio, antes cuando mi tia veia a mi papa. Yo iba al gimnasio, iba
al gimnasio poh (risas) y me compré todo mi... una cachada de buzos, no buzos, sino unos
pescadores que se usan y poleras porque mi sobrino que trabaja en un banco, el Matias,
trabajaba en Falabella y me sacaba a menos costo toda la cuestion, zapatillas y cuestiones
asi. Buena oferta. Entonces ahi me cuidaba, pero cuando llegué aca no hubo gimnasio
porque a lo mejor no estaban las condiciones y porque tenia que ayudarle de repente a mi
tia y qué sé yo y habian tiempos en que pasaba acé. Pero yo creo que el tiempo es lo
importante para poder cuidarme, porque esa era la pregunta, ¢;cierto?. Yo creo que el
tiempo, pero méas que todo yo creo que voy a hacerme el tiempo, no es que no lo pueda
hacer, a lo mejor yo inconscientemente me he dado mas tiempo de estar ac4, el no salir,
darle mas cuidado a mi papa... El preocuparte de la noche, por ejemplo yo entro el auto y
me preocupo, “;tendrd agua? ;no tendrd agua?” Voy y le pregunto. A veces estoy tan
cansado que voy directo a dormir y me dice en la manana: “Oye cabro, no me dejaste
agua”, entonces por eso que de repente como que... eh, me pierdo poh, me pierdo en el
tiempo. Entonces creo que necesito el descanso que uno esperay para eso tengo que tener
tiempo y no sé poh, buscar a alguien a lo mejor, no he buscado a alguien que me pueda
ayudar, contratar a alguien, alguna persona... Mi papa no es tan demandante, yo creo que

a lo mejor hay gente mas demandante, pero €l no es tan demandante. No sé si respondi a
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esa pregunta mas 0 menos
Si... justed se siente, por asi decirle, desgastado al respecto?

¢Gastado? Mm... gastado no, a lo mejor que necesito mas tiempo para poder salir, pero
como yo siempre he sido un gallo como... solitario, no solitario... porque he sido bien
quitado de bulla en el sentido porque no soy como muy sociable, soy sociable con mis
compafieros de trabajo, ahi te digo que yo no tengo que ser como una isla porque ese es
mi lugar de trabajo, yo aparte tengo un cargo ahora que tengo que estar siempre
socializando, yendo a conferencias, ir a jornadas, entonces soy un gallo que me tengo que
estar moviendo y socializando y haciendo contactos para la escuela y que talleres de teatro
y que viene gente, que tengo que mandar a un equipo de fatbol de nifias a un campeonato
en el estadio nacional, que tengo que coordinar esa cuestion, que tengo que ver la
disciplina de estos... entonces, eso es por mi trabajo, tengo que ver, socializar, salir del
colegio, ir al (den), pero soy bien casero yo, toda mi vida he sido casero, ¢me entiende?
Si tengo que ir a un evento, como le decia yo... si quiero ir a un circo o a ver un humorista
voy poh, me gustan esas situaciones, y para eso no he tenido tiempo, siento que no lo
hecho, por eso a lo mejor me he desgastado... A lo mejor no lo he hecho como tendria
que hacerlo y seria mejor... No sé si me compliqué o /se entiende? ;Si?

¢ COmo describiria su estado de salud actual?

Bueno. Yo me cuido harto, tengo hipertension igual que mi papda, a mi papa le dio esa
cuestion por la hipertension y nosotros somos todos hipertensos; mi hermano mayor y yo.
Entonces por eso nos cuidamos harto. Yo voy al cardiologo, tuve una crisis cuando me
dio esa cuestion de arritmia, por eso ahora estoy con cardidlogo, tomo hartos
medicamentos que ven ahi. Me preocupo harto... Pero mi salud esta bien, mi corazon est
bien, estd controlado... hace poco me hice examenes y me encontraron bien, salvo una
cosita que otra, pero no es de riesgo ni nada, por eso es que ahora me estoy cuidando con
la alimentacion ¢por qué? Porque me di cuenta de que estaba muy guatonsito, y las otras
se reian, mis hijas, pero no me decian ninguna cuestién poh. Yo a lo mejor no me habia
visto a mi mismo, pero me sentia nomads poh... Es que tu veis una foto tuya y “oh, ;este

soy yo?” entonces ahi como que me empecé a cuidar y por eso siento que no estoy mal de
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salud, estoy bien en ese sentido. Me cuido harto, no es que yo me descuide. O sea, si tengo
que ir al dentista porque me duele... voy al dentista. Siento que mi salud es importante.
No lo toma a la ligera
No, no, no. Porque igual tengo hijos todavia que estan estudiando y quiero verlos poh...
siento que ellos también... necesito ver que la crianza termine bien, entonces me tengo
que cuidar poh, ser prudente. Soy prudente para la salud, prudente cuando manejo, cuando
ando en la calle... Bueno, uno nunca sabe y la muerte anda siempre ahi, pero tenis que
cuidarte.

En ese sentido, ¢Cual es la importancia que usted le atribuye a su salud mental?
¢Cudl es la importancia de la salud mental? No, es stper importante la salud mental poh,
porgue si no estas bien mentalmente como que de repente empezai a desvariar en unas
cosas, si estay mentalmente desequilibrado podis hacer cosas que no corresponden, tomar
decisiones que no corresponden, aconsejas cuando no corresponde... Y en el trabajo que
yo tengo que hacer, un orientador asi no corresponde poh... O sea, no seria como una
ayuda muy buena para alumnos que de repente estan desorientados y tienen problemas,
entonces, mentalmente es importante la salud mental... es importante que no sé poh, es
importante que uno vaya una vez al mes a algin lugar a destrabarte, a que te den consejos.
Una vez encontré tan estlpido una aseveracion que hizo un subdirector, que dijo que los
psicologos eran orientadores profesionales y yo dije: “estd diciendo estupideces este
caballero” porque cada uno en su campo... ;me entiende? Pero es importante... O sea,
igual el psiquiatra, el psiquiatra también y yo siempre lo tengo claro que aparte de manejar
otras cuestiones, manejan los medicamentos y hay varios, o sea, también te pueden ayudar
con algunas cosas, pero siento que la salud mental parte de uno, uno tiene que hacerse a
uno mismo, una vez me lo comento6 un psiquiatra, un médico... gran amigo mio, Lucho
Duarte, que era... fue uno de los primeros fundadores que organizo grupos de drogas y
todo... me decia, cuando yo iba pa’ alla, “Pato, ;qué tenis?” “Tal cosa, mira, me duele
aqui” y le explicaba el dolor y ¢l me decia: “Stuper bueno poh, bueno que tii tengai claro
qué es lo que te duele, cuando te duele y cuando tu cuerpo estd enfermdndose” cuando

uno no se da cuenta que su cuerpo se esta enfermando, porque ti tenis que... Tu eres el
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que vive ahi poh, en ese cuerpo, entonces si ti no sabes que estas mal de aca, la salud
mental de repente, uno tiene que darse cuenta de que estd mal mentalmente. EI mejor
médico es uno y eso es lo que la gente no entiende, no lo tiene claro. TU tienes que
diagnosticarte, o sea, en el buen sentido de la palabra poh... En que ta tenis que saber
“Oh, estoy diciendo tonteras, estoy hablando mal, o necesito ayuda” parte de uno. Me
decia el lucho: “el dolor fisico es bueno, tenis que identificar el dolor, como es ¢ es agudo?
(es suave? ;Cuando te aprietas, te duele?” es como lo mismo, es lo mismo cuando uno
estd mentalmente insano, actda diferente, dice cosas que no corresponden en un momento
en que todos hablan de una cosa... a lo mejor eso puede ser de la personalidad, pero uno
debe tener claro cuando uno esta enfermo. Y eso me ha ayudado porque yo sé cuéndo
estoy desvariando, diciendo tonteras y ya mejor me calmo, pero es necesario de repente
tener una ayuda. Y no es porque ustedes estén aca y vayan a ser futuros psicologos. Pero
es importante que a uno lo destraben y le saquen algunas cuestiones; tus miedos, tus
trancas, lo que traes desde la infancia porque puede que de repente tenga muchas cosas
desde la infancia y las tengo olvidadas y por eso es importante que mentalmente uno tenga
claro cuando uno tiene que actuar y cuando no. De ese consejo hunca me he olvidado, de
que lo mejor para sanarse, es uno. O sea, t tenis que decir: “estoy mal” y ahi uno tiene
que buscar ayuda. Eso.
Y ya para ir cerrando, ¢ Tiene algin consejo o algo importante que le gustaria decir
y no abordamos?

A lo mejor en mi caso, aungue a veces yo me he resistido un poco a estar solo porque
me... pienso en todas esas cosas de “voy a tener que mudarlo, voy a tener que limpiarlo”
prejuicios. Uno tiene que vivir esto sin prejuicios, cuando uno tiene que cuidar a alguien,
hazlo sin prejuicio, el prejuicio tiene que quedar de lado, porque si hacis que las cosas
sean prejuiciosas uno no avanza, yo no avanzo, yo no podria estar siete afios aqui, o sea,
(me entiende? Si yo no hubiera dejado de lado los prejuicios. Ingeniado “;Coémo lo llevo
al médico?” bueno, gracias a dios tenia mi auto, lo llevaba, lo subia, lo traia... ;me
entiende? Liberarse de las trabas de que las cosas no se pueden hacer, las cosas se pueden

hacer y he aprendido a hacerlas y hacerlas cortita. Ya, paso tal cosa, voy y la soluciono y
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tenis que ser asi porque no podis esperar... en este caso, los viejitos no necesitan... He
llegado a pensar incluso en esa casa que tengo alla como un hogar de ancianos, en esa
onda, porque uno le agarra carifio a los viejos poh... de repente son tan incomprendidos...
son tan. Mi mama siempre me decia y me acuerdo siempre: “pecado mortal tenis si no
llegai a viejo” cuando uno hablaba mal de un viejito, entonces ella me decia... Porque te
podis morir antes poh, o sea, él llegd a viejito, a lo mejor td te vay antes, entonces tenis
que aprender a querer a los viejos, me han dado ideas esas cuestiones, todo lo que he
vivido... Entonces esto tenis que hacerlo sin prejuicio, sin traba... Tenis que actuar, ser
bien...

¢ QUE le aconsejaria a un futuro cuidador?

Que hay que hacerlo con amor, con carifio, sin prejuicio y dar lo mejor de uno. Esa es la

satisfaccion

Entrevista nimero seis (Mujer, 55 afios, Estacion Central)

Bueno primero partir con su edad, ocupacion y estado civil.

Ya... Yo tengo 55 afios, soy duefia de casa y estoy casada.

Ya ahora si... para que la vayamos conociendo, cuénteme ;Cémo se describiria a si
misma?

(Yo como persona? Emm... soy buena persona, trabajadora, preocupada de mi casa, de
mis hijos, especialmente de mi mama y seria.

Y... ;qué cosas la caracterizarian a usted?
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mmm... Yo creo que la caracteristica mas grande que tengo es que tengo una paciencia
del porte de un buque (risa), eso es lo que yo mas logro destacar de lo que me caracteriza,
es esa virtud no se poh.

Entonces... ;La paciencia es una palabra que la describiria?

Si, yo tengo demasiada paciencia, o sea lo que yo hago con mi mama no lo hace ninguno
de mis hermanos y yo tengo 7 hermanos mas, yo soy la menor de todos mis hermanos,
entonces en un momento nosotros viviamos en Arica y mis hermanos se empezaron a
venirse a Santiago y ahi quedo mi mama conmigo ¢cachai?, entonces me tuve que hacer
cargo de ella sin yo querer hacerlo.

¢Estando en Arica?

Estando en Arica... si nosotros somos de Arica y nos quedamos alld con mi mama, mi
marido y mis nifios y mis nifios se han mamado la peor parte porque desde chicos han
tenido que vivir con su abuela y vivir con una persona con Alzheimer igual es complicado,
no todos los dias amanecen de buen humor, se ponen agresivas ¢cachai?, entonces como
Ilegamos a un departamento con dos dormitorios y ellos tenian que dormir con su abuela
todos los dias, entonces era muy complicado para ellos, porque ya son 15 afios que vivimos
con mi mama... Y la mayoria de mis hermanos estan aqui en Santiago y cuando yo tengo
que hacer algo ninguno tiene tiempo para quedarse con ella y eso me tiene completamente
sobrepasada. Hace tres afios atras nos fuimos de vacaciones y me tuve que llevar a mi
mama, porgue ninguno se quiso quedar con ella, tampoco fueron vacaciones, porque tuve
que ir hacer lo mismo que hago ac4, entonces ellos puro que descansan mucho en mi, yo
a mi mama tengo que mudarla, tampoco tengo los conocimientos para poder atender a una
persona gue no tiene movimiento en su cuerpo ¢cachai?, entonces me cuesta demasiado
tener que mudarla poco menos con una mano, tengo que pescarla para ponerle el pafal,
entonces la espalda, los rifiones, ya estoy pero muy agotada con todo lo que tengo que
hacer. Ella igual tiene su silla de ruedas, pero para poder ponerla ahi, bajarla, dar dos pasos
le da mucho miedo y como lleva mucho acostada ya no tiene movimiento en sus piernas,
asique por todos lados complicado.

¢ Qué piensa del apoyo que usted recibe?
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Casi nada poh, eso es lo que yo digo... de todos mis hermanos no haci uno, hasta cuando
mi mama necesita algo material, yo tengo una hermana que vive ac, tiene muy mala
situacion, le cuesta y se enoja cuando una le pide algo, entonces ahi empiezan los
problemas, porque no es pa’ mi, es pa’ th mama

¢ Cuantos hermanos son?

Nosotros somos ocho hermanos y seis vivimos aqui en Santiago y dos quedan alla en
Arica, pero los que estan aqui en Santiago ninguno toma la responsabilidad de hacerse
cargo de ella, en el fondo todos tienen su vida y tienen a una hermana que esta preocupada
de sumama, asi es la cosa aqui, de esa manera lo ven ellos, entonces tampoco no es justo
pa’ mi poh, porque nosotros hemos privado a los nifios de tantas cosas, no hemos podido
hacer vida de familia, porque siempre mi mama... al final en estas condiciones que es un
cacho mi mama, lo vei como un cacho poh y gracias a dios la persona que tengo al lado
me apoya, porque imaginate, otro se hubiera ido, si al final no es su mama ¢cachai?, hemos
tenido més complicaciones que cosas buenas de... Pero ;Qué puedo hacer? es mi mama,
tampoco la podemos poner en un asilo, mi mama ella en su vida tuvo amigas, 0 sea que
tampoco fue una persona sociable y si td la poni en un asilo, se va a ir a morir ahi, por lo
menos aqui ella escucha gente, de repente los nifios van a la pieza y se rien con ella
¢cachai?, tiene gente que le alegra la vida un rato, imaginate en un asilo, ahi estaria todo
el dia mirando al techo, quizas haciendo qué, se va a morir asi, entonces por eso nunca
tomamos la decision de meterla a un asilo, nunca, se hablo eso si, en realidad un cufiado
habl6 pero nosotros dijimos que no...

¢Podria contarme mas especificamente como se decidio que usted seria la cuidadora
principal?

Nadie lo decidi6, me la dejaron, pasd, por esas cosas de la vida... yo siempre digo dios no
te deja un peso en tu espalda que no puedas cargar ¢cachai?, pero un rato no mas poh, es
gue a mi nadie me consulto, nadie me pregunto si yo queria cuidar a mi mama4, nadie,
ninguno de mis hermanos y por esas cosas de la vida todos se fueron y mi mama se quedo
en mi casa y asi la empecé a cuidar yo, me cay6 no sé si del cielo, no sé donde pero me

cayo6 ahi en mi casa...
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¢ Esto hace cuanto tiempo ocurrié?

Esto hace 15 afios

¢Lleva 15 afos postrada y usted cuidandola?

No, mi mama antes caminaba, pero ella... hace cinco, seis afios atras se cayo, se tropezo
en la pieza con un zapato y se quebr6 la cadera, entonces le tuvieron que poner una
prétesis y ahi ella quedo con mucho miedo y cada pasito la tenia que afirmar.

¢Y al mismo tiempo tiene Alzheimer?

Claro, pero primero le dio el Alzheimer, tiene Alzheimer del afio 92°... cualquier cantidad
de afios, si el psiquiatra se asombra, cuando de repente tiene control con el psiquiatra, para
darle las pastillas de la depresion y dice que no puede entender, imaginate tiene Alzheimer
hace ya treinta afios y no son muchas las personas que duran asi si se te empiezan a echar
a perder todos los drganos ¢cachai?... Cuando le detectaron el Alzheimer a mi mama le
pusimos al tiro un tratamiento con unas pastillas argentinas y con eso nunca se le paso,
pero no le paso tan réapido ¢cachai?, fue como para irlo frenando un poquito y al final,
conversamos con la familia, que pensamos que a lo mejor fue un error poh, porque la
hemos tenido aca, porque nosotros no queriamos que se fuera, porque mi mama en este
mundo su cuerpo estd aca pero ella... nada, nada, si tu no le das comida ella no come,
nunca tiene hambre, entonces ella depende 100% de mi y eso es lo que nosotros
conversabamos, que a lo mejor hubiese sido mejor que la enfermedad siguiera su proceso
no ma y mi mama ya estaria descansando. .. Entonces quisimos alargarle la vida pensando
en nosotros, que no se fuera y si te day cuenta a lo mejor fue egoismo de nosotros querer
tenerla aca, porque al final ella sufre poh, imaginate en el verano, ahora que hace calor y
estar con pafiales, eso es lo més terrible de todo... y eso, esa es la vida de mi mama... y
la mia...

Usted me podria contar sobre el vinculo que tenian, ¢ Como se llevaban antes?

¢Con mi mama? Bien, mi mama fue muy buena mujer, muy buena mujer, muy buena
mama, preocupada, todo para sus hijos, imaginate 8 hijos, mi papa trabajaba en la
construccién vy viajaba de ciudad en ciudad con la empresa y ella cuidaba a sus hijos, ella

se fue de aca de Santiago, es que todos mis hermanos son de Santiago yo soy la Unica
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ariquefia, ella se fue de Santiago sola en tren con siete nifios y una de mis hermanas recién
nacida y de ahi de Iquique tuvo que tomar un bus pa’ irse pa’ Arica, en el afio 60’ ella se
fue Arica a vivir con mi papa. Pero muy buena duefia de casa preocupada de todo, de todo,
de todo... fue muy buena mama...

A proposito de eso ¢coémo se sintié cuando se dio cuenta que se tenia que encargar
del cuidado?

Ohh... no me gusto mucho si, no me gusto la idea en el fondo, porque ;como se llama?,
lo vi como que la opcion de que yo la cuidara era lo mas facil para todos mis hermanos
¢cachai?, o sea no hubo ningin momento, ni una reunion o ¢qué hacemos con mi mama?
Y cuando me la dejaron ella ya tenia Alzheimer a que afo ¢ cachai?, entonces no hubo ese
preguntar si yo queria hacerlo... con el tiempo me acostumbre poh, pero ya en las
condiciones en la que mi mama esta ya estoy cansa, porque antes por lo menos ella antes
de que se cayera con Alzheimer y todo iba al bafio, caminaba poh, y yo la acompafiaba y
todo pero ahora no poh, nada, nada, nada, igual que una guagua poh, mudarla, sacarle la
caca cuando se hace caca, entonces para a mi eso... ya... esa es la verdad de las cosas...
igual va a tener que estar conmigo hasta que dios se la lleve, esa es la verdad de las cosas
y que se vaya bien y yo le digo a la Michelle (hija), que son hartos afios en los que ha
tenido que sufrir y si se va quiero que se vaya teniendo una buena calidad de vida, con
harto cuidado, con harto carifio, eso es importante...

¢Eso es la que la motiva a cuidar?

Claro, si obvio, yo amo a mi mama, me hace pasar rabia todo lo que querai pero yo la
quiero caleta... si se tiene que ir, que se vaya bien y ojala que sea en el suefio, porque yo
no sé como voy a... es que yo digo que estoy preparada, yo digo al sefior que se la lleve,
porque esta sufriendo ¢cachai? Y estoy super preparada pero uno nunca sabe cOmo voy a
racionar cuando pase el momento... si se tiene que ir, que se vaya en el suefio, que no
sufra, es que ha pasado tanto sufrimiento...

Han pasado muchos afios...

Muchos afos, muchos aios, imaginate mi mama tiene 93 afos, viejitaaa... es una abuelita,

entonces /pa’ qué mas? ;pa’ que mas? Si ha sido tanto lo que ha tenido que pasar aca y lo
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que tuvo que pasar cuando criaba, cuando fue mujer, cuando fue esposa de mi papé que
también la hizo pasar tanta rabia, toda su vida ha sido de sufrimiento, mi mama tuvo una
vida terrible. Mi abuela tuvo 24 hijos y mi mama era una de las hermanas mayores,
entonces cuando mi abuela se iba a tener su guagua al hospital, mi abuelo traia a una
sefiora, que era la que siempre traia para que cuidara a los nifios y el pinchaba con la
viejaaa... mi mama tenia que hacer todo de la casa a los nueve afios y ahi empez6 el
sufrimiento de mi mama en adelante... de cuando era hija, después cuando fue hermana,
ahi a cuando tuvo sus hijos igual debié haber sufrido caleta, uno no sabe también,
entonces toda su vida fue asi como, como muy...

Mucho obstaculo...

Claro, no creo que haya sido muy feliz fijate, yo creo que muy pocos momentos tuvo
felicidad mi mama. Cuando mi papa se murio, a mi mama le vino el Alzheimer con la
depresioén todo junto, se ahogd ¢ cachai?, nunca llor6, nunca nada.

Como que no vivio el duelo...

No, no, no ella nada, ninguna cosa, nada, asi como un roble ¢;cachai?, después el doctor le
dijo a mi hermana que lo del Alzheimer habia sido por eso, porque el dolor no lo boto,
entonces...

Y... ;qué tipo de cambios ha experimentado desde que cuida a su mama?

(,Yo? A ver... mmm... no sé€ si soy menos feliz, no, eso no, pero si fisicamente cambios,
fisicamente hartos cambios, muchos, muchos, muchos cambios, problemas de salud he
tenido... pero asi como emocionales no, nada, algo que me podria haber afectado, nada,
ninguna cosa.

Ya...

Porque igual mi marido me apoya mucho en esto ¢cachai? El ha sido fundamental en todos
los cuidados que he tenido que darle a mi mama4, porque el también ha asumido roles con
ella, o sea la mandamos a almorzar y el ahi preocupado de que se tome toda la comida o
si yo tengo que salir a comprar él la cuida, entonces es como, por ese lado me he sentido
muy apoyada, imaginate de cuantos afios, el hace cosas por mi mama que no hizo con su

propia mama, entonces de repente me da lata, porque mi maméa también tiene hijos y
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siendo el que no es nada de mi mama, es mas preocupado de ella que sus propios hijos,
entonces... eso poh.

¢ Cuanto tiempo del dia dedica a los cuidados?

¢Yoo? Todo el dia, si yo no salgo de la casa, yo no puedo hacer nada si no tengo quien se
quede con mi mama, nada, nisiquiera ir a comprar abajo, nada, jamas la dejo sola, nunca,
si yo tengo que hacer algo debe estar alguno de mis hijos ac4, mi marido, pero sola que
ella se quede, no, nada, nunca la dejo sola, asi que estoy las 24 hrs del dia, todos los dias,
todo los dias del afio.

¢Usted como cree que se va a sentir cuando deje de cuidar?

(Cuando deje de cuidar a mi mama?... ohh... yo creo que... va a venir un relajo pero
terrible, terrible, pero no lo digo en mala, si no que viéndolo por el lado mio... es que ya
ha sido tanto tiempooo, tantos afios, son demasiados afios que he tenido que cargar con mi
mama y cuando ya no esté yo creo que voy a descansar igual... va a descansar ella y voy
a descansar yo también. Eso es lo mejor... porque tu si me estas preguntando si se la va a
Ilevar otra persona, nooo, olvidalo, eso ya no fue y no va a ser tampoco, entonces yo hablo
de cuando mi mama ya se muera, cuando no este acé, voy a sentirme demasiado relajada,
voy a empezar recién a hacer mi vida, a poder disfrutar de poder hacer algo con mis hijos,
mi marido ¢cachai? Porque no podemos hacer ninguna cosa, porque si nosotros queremaos
salir los cuatro, no hay quién se venga a quedar con mi mama, porque no la podemos dejar
sola... asique... ahi nos vamos turnando, entonces ellos también tienen que vivir lo mismo
que yo...y voy a poder trabajar, tengo unas ganas de trabajar, yo siempre trabajé, siempre,
siempre tuve mi plata ¢cachai? Y ahora no puedo hacer nada, ninguna cosa, nada, nada,
nada. Me gustaria mucho trabajar, imaginate yo llevo 10 afios aca y no tengo ninguna
amiga, no salgo a ninguna parte, la Unica amiga mia es la vecina, no, no puedo hacer lazos
con nadie, porque tampoco he tenido el tiempo para poder hacer algo con alguien que yo
quiero que sea mi amiga, nada, nada, ninguna amiga... y llevo 10 afios aqui en Santiago,
por eso te digo que igual he dejado hartas cosas por cuidar a mi mama, muchas cosas, te
mori, son demasiadas. ..

Entonces ¢el area familiar y el area social son las que cree que estan mas afectadas?
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Si, si, harto, harto, harto... y eso poh.

Sabiendo eso, ¢usted se ha visto sobrepasada?

Si, te digo del mes... 28 dias me siento asi, te digo muy sobrepasada

O sea que le pasa constantemente

Constantemente, obvio, si son muchas las cosas, soy duefia de casa, imaginate todo lo que
hay que hacer siendo duefia de casa, tengo que cuidar a mi nieto, porque mi hija trabaja,
lo tengo que ir a buscar al colegio, atender a mi mama, entonces son muchas cosas, Si
imaginate yo me acuesto aqui a las 12 muerta, muerta de cansa y al otro dia vuelta lo
mismo, es un trabajo demasiado monétono, no tiene ninguna diferencia un dia con el otro
¢cachai? Estoy sobrepasada te digo todos los dias.

¢ Como enfrenta esas situaciones?

Na’ poh, no tengo ninguna manera de como enfrentarlo, otra persona dice ‘’voy a salir a
dar una vuelta y no poh, acd no mas y me hago la idea de que lo tengo que hacer poh,
porque me toco poh’” ;cachai?

Como que se auto motiva

Claaaro, me pongo a jugar con la perra, es muy carifiosa, entonces estamos todo el dia
juntas poh, es como... ami hija se la regalaron por internet y es lo mejor que pudo haber
Ilegado a la casa

¢ Qué situaciones son la que mas la sobrepasan?

A ver... asi como con respecto a mi mama te diria que... algo que me estresa es que
cuando hay que hacerle algo y quisiera que entendiera pero no entiende, entonces cuando
yo le hago algo, yo digo “’por favor mamita aytdeme’’, “’levantese un poquito para
cambiarle el pafial’’, pero es como hablarle a una guagua o cuando no quiere comer, tienes
que estar ahi esperando, llega un lapso se momento que esta muy contenta y muy enojada
y ti tampoco sabi por qué poh, de repente le voy a dar comida y no quiere abrir la boca,
entonces espero, porque digo “’se le va a pasar’’ y pensando que aparte de ver a mi mama
tengo que hacer otras cosas mas, se forma como un colapso en mi cabeza, te juro por
dios... asique eso poh nifios... /necesitan saber algo mas?

Si, unas pequeiias preguntas mas...
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Pensando en cuando usted se siente sobrepasada y hace algo al respecto, ¢siente que
algo le ha dado resultado?

Ehh... si poh, como te decia para mi, mi distracciéon mas grande que tengo es la perra, me
Ilena todo el espacio cuando estoy cansada, nos vamos a acostar a la cama, nos hacemos
carifio y listo.

¢Usted pide ayuda en las situaciones de estrés?

¢Cuando estoy colapsa con mi mama? Si, le pido ayuda a mi hermana

O sea que usted le hablado a sus hermanos del tema

Obvioooo, todo lo que pasa ¢cachai?, el afio pasado me puse de acuerdo con mi hermana
que tiene una casa alla en Batuco, una parcela con el marido y yo le dije que me ayudara,
entonces un fin de semana vinieron y se la llevaron... y se la llevo un fin de semana el
afio pasado y después empezd a hacer frio, entonces no se la llevo nunca mas, pero
descanse ese fin de semana uff...

¢ COmo se sintio ese fin de semana?

Muy, muy, muy bueno, levante a la hora del cuete, no tenia que estar preocupada de dar
desayuno a mi mama, de mudarla, fue un dia de puro relajo, hasta el otro dia domingo que
me la trajo en la tarde, ha sido el Gnico apoyo que he tenido de mis hermanos, porque si
yo tengo que hacer algo, nadie puede venir a quedarse con mi mama, mejor no me hago
la idea, porque pensar que tengo familia que puede hacer algo con su mama no lo hacen...
Que fome...

Si, es suuuper fome, imaginate yo digo menos mal mi mama tiene la mente mala,
imaginate la edad que ella tiene y se dé cuenta que sus hijos estan ni ahi con ella ¢cachai?,
ni una llamada por teléfono, ni una cosa, nada, nada. Tengo un hermano en Arica que es
mi hermano mayor y mi mama era de esas que trabajaba y antes de que él se levantara le
tenia toda su ropa lista, el terno con el pafiuelo colgado, yo creci viendo eso y de un dia
para otro no le hablé méas, nunca mas quiso saber de ella, nunca mas la llamo, viviendo en
la misma ciudad y nadie se explica por qué tomo esa actitud y antes de venirnos aca a
Santiago, estabamos cruzando la calle con mi mam4 alla en Arica para ir a cobrar su

pension y nos dio la pasad un auto y era este gallo (risa) iba a decir un garabato, era mi
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hermano poh y se hizo como que no nos conocia, nos dio la pasa y siguid, asi de
desgraciado...

¢Usted le ha dicho algo a él?

Ahora viene, la proxima semana

¢Para aca?

Si, viene a ver a mi mama. Lo que pasa es que Yo le dije a mi hermana que vive también
en Arica que hablara con este gallo poh, con mi hermano, que le dijera que mi mama
estaba en la ultima, que aprovechara o que por lo menos la llamara por teléfono, que le
pidiera perddn y cachate que la llamo, escuch6 su voz y mi mamé puso una cara tan
diferente a la que tiene normalmente, aunque no sabia, no sé, el subconsciente se dio
cuenta que era su hijo, que nunca mas lo vio y el lloraba, lloraba, lloraba y le pedia perdon,
yo no le quise decir nada, de lo que me molestaba, porque si le decia algo quizas se iba a
enojar y no la iba Ilamar més poh y como ahora viene, ahi voy a aprovechar de conversar
todas esas cosas con él.

Como para ir cerrando el ciclo...

Claro y ella, yo hablaba con mi hija ayer y hablamos que a lo mejor ahi viniendo mi
hermano, a lo mejor ahi mi mama se va a ir, quizas tiene que cerrar eso en su vida para
poder descansar.

Igual pasa eso...

Siiii poh, imaginense tantos afios, ella nunca mas lo vio, nada poh y como él viene ahora,
ese es mi presentimiento, va a ser su descanso fijate.

De acuerdo con lo que nos dijo, es evidente que no tiene tiempo libre, pero cuando
tiene, no se, algln pequefio momento ¢Qué le gusta hacer?

Uhh... no sé, me encanta estar acostada viendo tele, si me relaja eso.

¢ Qué significa cuidarse a si misma?

¢A mi? Hace tanto tiempo que no me cuido, porque puta, para mi cuidarse seria ir al gym,
salir a reirme con alguien, muchas cosas asi, pero como no lo puedo hacer...

&Y es importante para usted?
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Antes era mas importante que ahora, antes era mucho mas importante que ahora, pero
cuando pueda retomar mi tiempo, volvera a hacer importante ¢cachai?

Ya, entiendo que es por los cuidados... y ;por qué cree que es importante cuidarse a
uno mismo?

Bueno, en el caso mio si yo no me cuido no serviria para nada, aparte de mis hijos, el peso
de mi mama es grande y si yo no me cuido, si yo no evito tener problemas, enfermarme,
nadie hace nada y lo he vivido fijate, hace como tres semanas atras estuve en cama y mi
marido y mis hijos, es como quee... no saben hacer nada, entre comillas ¢cachai?,
entonces me tenia que hacer los animos, levantarme a ver a mi mama, les decia que tenian
que hacer algo en la cocina y me iba acostar y tuve una semana con fiebre y ellos hacen
las cosas que digo pero ninguno toca a mi mama, en el sentido de tener que sacarle el
pafial, hay que limpiarla ¢cachai? Nadie, si no lo hago yo, no lo hace nadie, nadie.
Imaginate me pasa algo y mi mama se hace, ella tiene que esperar hasta que yo llegue
¢cachai? Es que a todos les da asco y cuesta, porque yo las primeras veces ufff.... Nunca
en mi vida pensé que tenia que limpiarle el popin a mi mama, te lo juro por dios, porque
no es lo mismo cambiar a una guagua, porque es otro olor, es mas fuerte, ohh... fue
terrible... me dieron hasta arcadas, te lo juro le pedia por favor a dios que me ayudara a
no tomarlo asi, a hacerlo con carifio como ella lo hizo tantos afios por mi y ahora ya me
da lo mismo sacarle la caca.

O sea que sus cuidados han evolucionado de la primera vez

Si, si, obvio, ya no soy tan asquienta, ahora me da lo mismo, me da lo mismo...

¢ Qué tan seguido concurre al doctor?

No voy nunca al doctor, es rara vez y con mi mama voy cada tres meses y si se enferma
partimos al tiro o viene el doctor pa’ ac4, ella tiene muy buenos cuidados, a ella no le falta
nada, si le pasa algo, partimos con ella corriendo a urgencias, en ese sentido no tengo
problemas...

¢ Usted se siente satisfecha con el cuidado que realiza?

Por supuesto, obvio, si, muy satisfech

Ya que bueno... oiga y usted ;Como describiria su estado de salud mental?
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¢Y0? Y0 me encuentro super cuerda, tengo muy buena salud mental, trato de ocupar mi
mente en muchas cosas, leer, porque como esta enfermedad es hereditaria y por lo general
le da a las mujeres, son muy poco los hombres que les da Alzheimer y como mi mama fue
toda la vida duefia de casa, ella estudié hasta el cuarto basico, entonces no tenia
conocimiento, ella no ocupo su mente en otra cosa que no fuera cocinar, lavar, planchar,
ver a los nifios, entonces muy poco y eso también afecta.

Entonces usted cree que es importante....

Obviooo, muy importante

¢En qué es lo que se da cuenta cuando su salud sufre un cambio?

Lo siento en mi fisico, cuando me siento estresada no me quiero levantar, pero me olvido
no ma’ y me doy animo sola.
¢ Qué cree que es el autocuidado?

Cuidare a mi misma

¢Y es importante?

Claro que si poh

¢ Cuando fueron sus ultimas vacaciones?

Fueron hace tres afios, cuando me tuve que llevar a mi mama, estoy super arrepentida de
haber ido, fuimos a puro gastar plata, no pudimos salir a ninguna parte tampoco, porque
tenia que cuidar a mi mama.
¢Usted se siente satisfecha con la cantidad de tiempo que pasa con su familia?

Si me encanta estar con mi familia, me encanta compartir con ellos y que estén en la casa,
es que Yo soy tan cobarde y Santiago es tan malo, mi hijo es de repente contestador y
siempre le digo, que vay a hacer cuando te salga uno mas choro y prefiero mil veces que
estemos acd, mas con €l que con la Michelle, porque ella no sale nunca, sale y llega
temprano y Francisco no poh.

¢ Como es su ciclo del suefio?

Yo Duermo muy poco...

¢A gqué hora se levanta?
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Como a las 10, pero me quedo viendo tele hasta tarde, a las 3:30 am, estoy apagando la
tele...

Entonces la noche seria como su cierre y ahi usted se relaja un poco...

Si, si, si

Entonces podriamos decir que su pasatiempo es ver tele

Me encanta ver tele, cuando estoy sola, porque cuando esta mi marido jugamos cartas un
rato...

Como para ir cerrando usted cree que hay alguna cosa que no le hemos preguntado
y le gustaria decir...

No, yo creo que con todooo lo que les dije yo creo que esta bien

¢ Usted qué opina del fendmeno de los cuidados informales?

Es terrible, todo es el doble, todo es el doble. Cuando mi mama estuvo hospitalizada, la
trabajadora del hospital me dijo que no podia cargar sola con mi mama, porque Si yo
entraba en un estado de depresion, yo ya no le iba a servir a mi mama como cuidadora
¢cachai? Me tenia que acercar a la liga del Alzheimer, hablar y explicar lo que pasa con
mi mama y te mandan personas a tu casa, gratis y te ensefia a lavarla a moverla y fijate
que nunca lo hice y no sé si estoy a tiempo, si hubiera pedido esa ayuda a lo mejor no
tendria estos problemas como cuando la muevo, porque pesa mucho, eso es lo que mas
me complica.

Bueno, en base a su experiencia que le aconsejaria a un futuro cuidador

Primero que hay que buscar ayuda para uno ¢cachai? Que alguien te ensefie como cuidar
y lo otro entregar puro amor, amor, amor, porque todo lo que entrega uno, entregarlo de
corazén, porque cuando uno esta obligado hacer las cosas las haci de malas ganas. Asique

puro carifio y amor.
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Entrevista namero siete (Mujer, 54 afios, Recoleta)

¢ Como se describiria?
No sé¢ como describirme... como mm... a todo terreno. ;Coémo se llama? como super
aperrada, pero no es una palabra poh... las hago todas y me encuentro grande.

Se encuentra grande

Si, me encuentro grande, yo soy grande y de eso estoy orgullosa.

Y en base a eso ¢ Qué cosas la caracterizan?

Ejemplo, tengo buen genio, tengo paciencia, tengo... hartas cosas buenas (risas), estoy
nombrando las buenas nomas... pero también me caigo, o sea, también de repente me
siento agotada, también me siento, no sé, con ganas de distraerme un poco y dejar todo de
lado, pero nunca dejar a ellos aparte ni por nada del mundo... O sea, he dejado cosas de
lado y son cosas super importantes en mi vida y las he dejado aparte porque no transo con
nadie. Son ellos primero, segundo y después yo. Pero el resto no, no transo con nadie.

Y en ese sentido, con respecto a los cuidados ¢ usted a quién cuida?

A los dos, pero mi mama es la que depende mas de mi en el sentido que hay que bafarla,
vestirla... es mas dependiente en ese sentido. O sea, a ella le dio un parkinson, quedo
postrada, después ahora tiene una pérdida de conciencia, entonces...

¢ Cuanto tiempo lleva cuidandola?

Cuatro afios que esta en cama

¢ Como llego a cuidar a su mama?

Bueno, yo estudié enfermeria, pero la primera vez que cuidé a alguien yo tenia 15 afios.
Que fue la hermana de mi papa, mi tia Tina. Después que falleci6 mi tia, yo fui a
vacacionar al campo... y como era bien rural, habia una posta donde llegaba toda la gente
de alrededor y ahi con la duefia de la posta, que era la enfermera de ahi, aprendi a poner
inyecciones, aprendi a conocer los enfermos, suture algunas heridas, puse puntos y me
gusto y ahi empecé a estudiar, empecé a estudiar y yo estaba trabajando cuando empecé a
cuidar a mi abuelita y ahi a mi abuelita la cuidé dos afios y en esos dos afios, yo me acuerdo

que llevaba ocho meses en cama y tuve que partir con ella a la posta corriendo, no me
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acuerdo por qué motivo, pero me fui al salvador, en taxi, sola con ella. Llegamos alld y
sale un médico y dice: “;sabe qué? Vamos a dejar a la abuelita aca...” y yo dije: “qué
bueno, un rato para descansar” porque mi abuelita en la noche gritaba fuerte, queria que
estuviera dia y noche con ella y yo estaba sola aca en el dia porque mi mama estaba
hospitalizada y me pregunta el médico cuantos dias llevaba asi y “no, lleva ocho meses”
le dije. Y sale el médico jefe y me dice “Venga para ac4, le voy a hacer unas preguntas,
vamos a dejar a la abuelita aca. ;Con quién la cuida?”, “sola”, “pero tiene otra....”, “no,
sola sola sola”, me dijo “vamos a dejar a la abuelita acd, pero en dos, tres dias se va a
escarar, esta abuelita no tiene nada” y me felicité el médico, me dijo que... le dije: “doctor,
déjela esta noche por lo menos para poder dormir”, tenia un cansancio fisico enorme y
“no”, me dijo, “llévesela” y me la traje poh, y se murid sin ninguna escara, eso fue para
mi super gratificante porque yo senti que ella no se fue con dolores, al contrario, los que
grité cuando estaba agonizando fue “Lily”, me llamo, entonces yo me quedo con esa
sensacion. Por ejemplo con mi tia, yo tenia 15 afios, pero me quedé con esa sensacion
como de paz y tranquilidad y lo mismo me pasé con mi abuelita y lo mismo me esta
pasando con mis papas...

Tiene un historial amplio de cuidado...

Si, pero ahi yo me tuve que retirar del trabajo, no pude nada méas. Porque yo me dediqué
100% a mi abuela, luego cayd mi suegra, pero dur6 22 horas, pero también ya estaban
todos los ojos puestos en mi, como lo iba a hacer, pero si, si poh.

¢Y cdmo llegé a cuidar a su mama?

(Como llegué a cuidarla? Porque viviamos juntos los tres... y porque ella cayo en cama
y tenia que verla igual, y porque vi que ella estaba mal... o sea, de hecho yo vivo con ella,
soy Yo quien tiene que cuidarla y el resto es visita.

¢Usted comparte los cuidados?

No, no, no.

¢ Tiene hermanos usted?

Tengo dos hermanas, pero mira, mi hermana viene llegando del trabajo y la otra tiene dos

nietos chiquititos que los cuida, pero soy yo la que esta aca todo el dia, pero por ejemplo
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yo le puedo avisar a mi hermana que venga porque voy a salir a tal hora y nos acomodamos
los horarios

O sea que... ¢igual recibe apoyo con los cuidados de su madre?

Eso, nada mas, no hay otro...

¢ COmo se sintid con la situacion o el hecho de cuidar a su mama?

No, pena de verla asi, mas que nada era pena... pena porque de primera yo le decia:
“levantate, caminemos, salgamos” porque ella era hiperactiva y pena, mucha pena porque
ella se destruyo totalmente, se destruy6... Y de verla como era a como esta actualmente...
bueno, ahora est4 mejor, pero mucha pena de verla asi. Y lo otro que mi papa también, él
es diabético, ¢l es diabético... muchas veces yo me amanezco con ¢l porque ha llegado
hasta 43 y sino, llega a 500, entonces hay que saber bajarle el aztcar cuando le sube y
saber subirle cuando le baja, entonces, o sea, me he acostado ponte tu a las siete de la
mafiana porque hay que seguir viendo, mirdndolo ahi porque hay que darle su remedio
¢COlmo era la relacién con su madre antes?

Super amigas, mi confidente, todo, mi partner, jtodo!.

&Y ahora?

No poh... ahora siento pena porque antes... porque en este minuto como esta con pérdida
de conciencia no me conoce, 0 sea, sabe que soy su hija nomas, pero no se acuerda de las
cosas que hemos hablado... pero de a poquito que vaya recuperando su conciencia, va a
volver a ser la misma... asi que va a volver a ser mi amiga.

¢ Cuales son las motivaciones que tiene para cuidar a su mama?

el nombre: mama y papa, eso...

O sea, segun lo que usted nos esta contando, el tiempo de cuidado es 100%, 24 horas
Si, si...

¢Hay algun tiempo que tiene libre?

(silencio)...no s€, tendria que ser por ejemplo... yo diria que no, porque por ejemplo mi
hermana viene, conversa con ella un rato, esta una horita, dos horitas y se va y ese tiempo
libre yo lo ocupo pa’ conversar con mi hermana... O cuando viene mi otra hermana,

estamos las tres hablando, entonces no... Me lo doy sola si poh. Por ejemplo: “Mamad, voy
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al lider y vuelvo”, entonces me despejo un poco o cuando tengo médico, pero yo no hago
vida social, no hago vida social y si alguien quiere venir a verme, encantada, pero yo...
¢Usted no sale de aca?

No... normalmente yo estoy todo el dia aca

¢ Cuéles han sido las diferencias que usted ha notado en su vida en relacion al
cuidado?

No sé, a lo mejor han pasado los afios y me siento mas cansada, pero un cansancio... es
como un cansancio mental... No es fisico tampoco... porque yo con ella puedo estar, no
sé, ayudarla en todo y no me canso, pero me pongo a pensar y es mas, es de aca, mas
mental... tengo miedo, esa es la verdad... Tengo miedo de salir, tengo miedo de.... por
ejemplo yo no voy a vacacionar porgque no quiero, no porgue no me digan mis hermanas,
me han dicho “anda, yo me quedo ac4” ahi estd mi pieza y no tienen ningin problema...
Un fin de semana, pero me da miedo salir. Ademas que yo le conozco hasta el mas minimo
detalle a cada uno, entonces yo digo, no se los van a (...), ellos no van a pedir o0 no sé poh,
igual tengo miedo, no

¢ Se siente culpable? ¢ Algo asi?

No, no, no. Culpable no. No estar aca si les pasa algo, es que les ha pasado ya muchas
cosas a los dos y tengo miedo que... no estar cuando ellos méas me necesiten, cuando a mi
papa por ejemplo lo tuvieron que llevar rapido a un consultorio mas cerca porque iba ya
con riesgo vital, estaba con 30 de azucar... de no estar ahi en el minuto, me da miedo, me
da panico que mi mama se vuelva a caer y yo no esté...por ejemplo, que vayan a
comprar... que no esté mi papa, algo asi...yo le digo por ejemplo “papi, tengo que ir...
voy al salto y vuelvo” y mi papa se queda el rato aca que yo voy y vuelvo, mi papa si anda
paseando es porque yo ando aca. Me da miedo eso. O no estar cuando se vayan, que eso
es mas doloroso... pero eso no va a pasar todavia porque los veo bien, porque estan bien
cuidados y llevan una vida... bueno, mi mama, muchos afios en cama y ahora que estuvo
hospitalizada le hicieron kine, le hicieron una reunion de médicos, la vio el geriatra y esos

médicos la sacaron adelante... ahora depende menos de mi. O sea, igual la miro, la
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vigilo... Cuando ella se cay6 de la cama, se peg6 justo en el canto del closet y quedo
inconsciente, entonces esas son las cosas que me dan miedo...

¢ Cuanto tiempo lleva cuidando a su mama?

Cuatro afos

¢Y haido evolucionando en el proceso de cuidado?

Si, si, porque van pasando los afios y una persona postrada al principio, es porque se
quedo6 en cama mi mama... no podia caminar bien, le daba lata todo, no queria salir a la
calle porque le daba vergiienza, empez0 a quedarse en cama y ponte tu, de aqui a un afio,
ella ya se empez6 a deteriorar los musculos y claro poh, porque estay en cama ¢cachai?
entonces los masculos se atrofian y en realidad todo tu cuerpo porque hasta mover el
cuello después le dolia, todo, todo... si ahora esta bien porque... igual le dieron una
sobredosis en el hospital y eso le hizo mal... O sea, la doctora que le dio la sobredosis no
quiere reconocer que tuvo la culpa. Le dio una sobredosis de pastillas para dormir, una
con otra no eran compatibles, por ejemplo, el zolpidem y la quetiapina no pueden ir juntos
y mi mama tomaba dos quetiapina y un zolpidem, un clona de dos y dos mirtazapina y
ahora esta con lorazepam de 1 mg y ella, uno de 100, dos de 100, todo al maximo y no lo
quiere reconocer... del hospital, ahora la estamos tratando en una clinica y el doctor la vio
super bien. Habla un poco mejor y ya no estd asi tan viejita, esta mas paradita... le quitaron
todos los remedios de un viaje, son los remedios... y eso también a ti te reconforta, de
verla tan mal... yo le hablaba y ella de repente me miraba... tenia rabia ella, ahora no, me
dice “me aburro, voy a tejer” y yo voy a la pieza a cada rato y ahi la veo... la ando mirando,
pero no la molesto, cosa que no se sienta presionada tampoco... La dejo ser.

¢ Qué sentimientos o estado se ha visto dificultado? ¢;estado emocional?

Es tan confidencial que no puedo decirte, no sabria decirte. No, prefiero no hablar de eso,
de verdad. Porque es fuerte.

¢Pero se ha visto sobrepasada?

Si, si, me afecta... me afecta...

¢ Cuénto le pasa?
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¢Cada cuanto tiempo? No, ya lo superé, ya paso... ya fue... pero eso es lo maximo que
me pudo haber pasado... demasiado estrés y con angustia, sobrepasada. yo también voy
al psicélogo, nos controlamos juntas con la misma doctora... yo llevo 10 afios ya, desde
que me separé que voy al psicélogo y estuve muy mal por 8 afos, a los 9 afios ya estaba
pensando qué seria de mi vida si seguia asi, y ya hace como un afio que estoy bien porque
ya fue ya... entonces ya este afio solo me dedico a ella... no me dedico a ella hace un afio
por supuesto, sino que todo ese tiempo que yo pasé para atras, fueron como los peores...
porque aparte de tu problema, de tu vida, mas encima, cargar con esto, que duele en el
fondo de verlos asi, se me hizo toda una... No es facil cuidar a un enfermo aunque el
enfermo esté bien, el enfermo postrado... no es facil, porque te quita todo. Por ejemplo,
YO no es que no pueda salir, pero no se puede salir a la hora que uno quiere, si hay una
fiesta 0 algo, todo depende de si alguien se queda con tus viejos, sino no puedes ir, porque
puede suceder cualquier cosa en ese rato. Es como dejar a un nifito de tres afios solo...
Es asi, lamentablemente. Y cuando hay una pérdida de conciencia, peor. Y cuando hay
una persona con diabetes que se va al maximo y se va abajo, lo mismo. Porque a pesar
gue mi papa tiene la cabeza pero espectacular de bien, el médico me dijo que tengo papa
pa’ rato, €l por ejemplo va y se come un chocolate y si tiene el azucar alta, se lo come
igual, porque esta con ansias de comer algo... y yo tengo que estarlo vigilando y yo sé los
lugares donde deja las cosas y “papa, ;por qué?”. Son detalles, pero no dejan de ser
menores

Claro, son detalles que se van conociendo por el dia a dia, usted convive mas que
nadie aqui

Claro, y aparte debo tener una cajita, tengo una cajita de lata ahi con chocolates aparte
para cuando le baje el azucar, le doy o cuando sale a hacer cualquier cosa: “papa, ;llevai
dulces? toma” porque ¢l sabe cuando esta alto y cuando esta bajo... ¢l sabe.

Oiga, y ¢como ha enfrentado las situaciones cuando se ve sobrepasada?

¢qué hago? llamo a salud responde primero, primero que nada llamo a salud responde y
ahi me dan orientacion y... ejemplo, mi papa estuvo muy mal y llamé a salud responde y

me dijeron que tenia que irse de urgencias a... a.... o sea, me dijeron que tenia que
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llevarlo, pero llamé al SAMU Yy vinieron aca, le hicieron un electro y me dijeron que si
queria lo llevaba... y dije que no, al San José no lo llevaba... entonces tenia que ver qué
hacer en la casa con ¢l y ¢l me dijo: “no lo lleve al San José” asi que, tenis que pensar...
aparte de todo lo que sabis de antes, igual tienes que ponerle un poco mas porque hay
cosas que te aparecen de repente, aunque sea una manchita, “;y de donde sali6 esa
mancha? ;qué es?” ;me entiendes? entonces, €so...

Para usted, ¢ Qué significa cuidarse a si misma?

¢a mi misma? Trato de quererme, me estoy queriendo un poco, hace poco y ahora por
ejemplo, con mi mam& como se ve, 0 sea, COMO esta un poco mejor, yo puedo poner
masica y con la masica me di cuenta de que ella se alegra mucho, entonces, cortamos con
la tele y yo le canto... ;qué me preguntaste? perdon

¢ Qué tan importante es para usted cuidarse?

No, para mi ahora es super importante, pero ahora, después de tantos afios... es que van
pasando los afios y te vas dando cuenta de que no estas haciendo nada por ti, entonces, si,
he aprendido a quereme un poco, como soy nomas poh. Eso.

¢ Cuales son las cosas que le dificultan cuidarse?

(que me dificultan? es que uno se deja estar cuando esté en la casa y no trabaja... entonces
ya empezai a no pintarte, a no ponerte bonita porque ¢para qué? si estay en la casa poh.
entonces claro, es re importante levantarse con las ganas altiro, de arreglarse, pero con
todo lo que hay que hacer, porque tenis que cuidar a los papas, tenis que ver la casa, hasta
jardinear porque ya viene el tiempo... entonces, tenis que pensar en todo. Que vienen los
nifios, que limpiar la piscina, entonces es como: “ya no alcancé a arreglarme” y cuando
tenis médico, cuando yo tengo médico trato de arreglarme un poco, o sea, para que se note
la diferencia poh, pero es rara vez que yo... bueno, si alguien pasa aca a la puerta y me
ve de repente, claro, me pueden ver super desordenada... pero trato de que no se note
¢Usted cuales cree que son las areas de su vida que mas ha descuidado?

El trabajo, echo de menos trabajar... Si...

¢Hace cuanto tiempo dejo6 de trabajar?
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Uy, mi abuelita llevarad 25 afios... asi que 25 afios, pero de ahi para adelante me he
dedicado solo a cuidar enfermos, o sea, asi. Cuidé al caballero de mas alla, bueno, le salvé
la vida a una nifiita... de 9 meses, sino, hubiese fallecido. También no fue que... mas que
nada, no fue la experiencia de haber cuidado gente, uno va a la pelea nomas. la nifiita se
tragd un tapon de lavamanos y le quedo6 acéd y no le llegaba sangre al cerebro y yo justo
sali y vi tan desesperada a la gente que... voy a la casa de mi amiga, mi amiga se puso a
gritar que yo sabia... y la nifiita estaba enrolladita, 9 meses, con un charco de sangre
porque ya estaba botando sangre por todos lados... fue cosa de dios de repente, no sé
cdémo, le meti la mano en la boca y le toqué y se lo tiré... ahora grande ya, es como una
hija para mi ah, porque incluso su mama le dice: “ella es tu mama, ella sabe”. Pero como
estuvo tanto tiempo sin oxigeno, no es tonta, pero le cuesta mucho estudiar... todos sus
hermanos son universitarios, pero ella no, ella par6. Un dia me cont6é la mama que no le
iba bien en el colegio y yo le dije “;no serd por esto?”, la llevo al médico y el médico le
dijo que efectivamente era por eso, entonces no la oblig6 a estudiar, pero es una gran
persona eso si, excelente mama, super buena nifia. Y lo otro es que recojo gente de la calle
poh, viejitos, nifiitas... ya dos veces me traje un viejito, lo cuidé harto tiempo hasta que
nacioé mi nieto porque ya no lo pude tener mas por el nifio... y después me traje una nifiita
también que recoji de la calle que pas6 pidiendo, la tuve por mas de un afio hasta que me
dijeron “devuélvala”, tenia que devolverla porque... pero cuesta también porque
imaginate, ella ya tenia una vida acd y ya era como parte de la familia y todo y entregarla. ..
qué triste. Nunca mas. Lo que si, me gusta mucho ayudar a la gente. Me gusta, ahora estoy
ayudando a unos extranjeros que no tienen nada de nada y me ha ido super bien con ellos,
tenian una pieza y ahora tienen lavadora, tele, cama, de todo. No sé si me dedico 100% a
cuidar enfermos, pero también me dedico a hacer obras de caridad, si, hago esas cosas y
no las cuento, te las cuento ahora, pero no las cuento. Son mias, son mis cosas.

Oigayy, en sus palabras, ¢ Como describiria su estado de salud?

No no no, ahora, a ver... regular diria yo. Porque yo tengo de los 10 afios un...
hipotiroidismo y ahora producto de eso, tengo otras complicaciones mas poh. Se me elevo

la... el colesterol, tengo muchas taquicardias y tengo otras cosas mas producto de eso. O
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sea, hay dias en que amanezco con ganas de nada, le echo la culpa al calor, que hace calor,
que hace frio, no pero ya, me he sentido super mal. Mal al extremo de tener que ir al
médico. No he tenido que ir al médico a controlarme.

¢ Qué tan seguido va al médico?

Ahora estoy yendo una vez al mes casi, todo depende, porque uno me esta viendo, otro
me manda a hacer exdmenes, pero ahora estoy con remedios por o menos porque no
estaba con medicamentos y me sentia peor, ahora un poco mejor.

¢ Como describiria su salud mental actual?

¢actual? buena, buena. Fue tan mala tan mala, que ahora esta buena buena. Si. Soy hasta
psicologa (risas).

¢ Cual es la importancia que le atribuye a la salud mental?

¢La importancia? puf, es lo mas importante porque depende de esto, todo el resto de tu
cuerpo. Esto manda. Yo cuando estuve mal mal, cuando fui al psicdlogo, la depresion, la
angustia, el no levantarte, el que te duele todo, el no querer levantarse, que no quiero nada,
gue si como vomito, un monton de cosas y todo va aca. Por eso, hay que saber levantarse
nomas porque sino... tu no te das animo, tu cuerpo te pasa la cuenta y a mi me la paso una
vez, toqué fondo.

Y en cuanto a actividades cotidianas... ;qué hace cuando se siente estresada?
Canto, me encanta poner la radio. Y me gusta ahora mas, porque le gusta a mi mama.
Ahora pongo en Youtube, le pongo con la letra si le gusta alguna cancion y ella canta
conmigo y lo otro es que a mi papa de repente le dejo el celular ahi y le pongo los panchos
y toda la masica antigua y la canto con él porque ya me la aprendi ya.

¢ Cuando fueron sus ultimas vacaciones?

Las ultimas hace como tres afos, dos afios y medio, algo asi.

Y volviendo a lo anterior, ¢le dan resultado esos mecanismos? ¢como cantar?

Sil, me resulta y me distraen mis nietos también, aunque me hagan rabiar. Se vienen a
guedar todos los fin de semana y lo pasamos bien, también cantamos, jugamos a las cartas,

mi mama se mete de repente ahi y bueno, no...
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Igual eso la distrae...

Si, esas cosas si. Yo a mi mama ahora la siento en el sillén mirando afuera y yo puedo
estar ahi con los nifios, entonces no es malo... y antes ellos vivian atrds, tienen un
departamento atras, entonces, esto pasaba solo y yo me iba con ellos, entonces me
preocupaba acd y alla. Ahora los tengo aca

¢ Tiene algun plan de salir de vacaciones proximamente?

No, ninguno. Por lo que te digo, no puedo dejar solos a los viejos. Ya el verano pasado,
me invitaron, o sea, llamaron a mis hermanas primero... después me dijeron a mi que me
invitaban poh. Pero yo antes de que supiera que habian hablado con mis hermanas yo dije:
“nooo, o sea, ;,como? No puedo” y una de ellas me dijo: “‘si quieres ir, anda, yo me quedo
aca”, pero era ir viernes y volver lunes y ella trabaja ese dia completo. Entonces no puede,
es una cosa de trabajo porque ella es como re importante en su trabajo... no es una cosa
de “ya, hoy dia no voy porque estoy enferma”, pero mira, no salgo de vacaciones, pero
tengo un patio grande, lleno de flores, con plantas y arboles. Vienen mis nietos en el
verano, me distraigo con ellos... No creo que lleve una vida tan... ni sedentaria, ni mala,
no. Porque me alegran esas cosas también, yo no te puedo decir que soy infeliz, que soy
desgra.... no. Y salimos al patio ahora y los nifios corren pa’ alla, pa’ aca, juegan a la
pelota, tiran las plantas y alego, después se me quita.

¢ Qué es para usted el autocuidado?

¢Mio? Pucha, es re importante que uno esté bien. Porque si uno esta bien, todo el resto de
la familia esta bien, a los que estai cuidando por lo menos... y que nosotros somos l0s tres
solos, entonces si me ven por ejemplo yo ando con dolores, mi mama se preocupa, me
dice: “;qué le pasa?” yo le digo: "me duele aca” y dice “vaya a tirarse un ratito...” y se
nota en la cara, si yo ando bien, uy, anda feliz. Entonces, tengo que estar bien para que
ellos estén bien también.

¢ Qué tan satisfecha se siente con el tiempo que pasa con su familia?

No sé, nunca me habia preguntado eso...pero me siento bien, si, me siento bien. mis
hermanas vienen, vino una denante. Llegd después ella. Ahora por ejemplo, si no estuviera

ella, mi hermana, yo igual estaria mirdndola de aqui pa’ all4, asi que no es problema
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porque muchas veces me siento aqui a mirar tele, pero igual mirando pa’ alla. Pero no,
estoy bien, yo creo que estoy bien.

¢Podria relatarnos un dia tipico?

¢el dianormal mio? A ver, mi papa le da desayuno a mi mama y ella sabe que los remedios
de la mafana se los dejo en una cosita, se los tiene que tomar después del desayuno y mi
papé la mira. Yo me levanto tarde, méas tarde ahora y ahi viene el aseo, de repente, no
siempre cocino yo, hay uno o dos dias a la semana que cocino. Viene el aseo, después
viene el bafio de mi mama que hay que hacerle su pieza, limpiar la cocina a cada rato, por
todo es la cocina. Ya servirles el almuerzo, almorzamos a las 3, de ahi me fumo un
cigarrito, nos tomamos algo; un jugo, un té. Y mi mama hace un poquito de siesta, de ahi
ya se visten, conversamos, vemos algo, mas masica y no falta quien viene poh. Llega la
amiga a saludar, entra a saludarla, esas cosas son buenas derrepente. Bueno, hay gente que
conoce y gente que no conoce para nada, aunque sea la vecina del lado hace afos. Pero
cuando conoce, se alegra mucho, pero cuando no la conoce y le cae bien, también.
Entonces es bueno poh, porque ahi entramos todos en una conversacion y mi papa de
repente también se integra, no siempre y lo dejamos poh, de repente somos puras mujeres.
Y ami me gusta, 0 sea, yo soy buena para el leseo. Me gusta molestar a la gente y cuando
son mis amigas que me conocen, peor todavia. Ejemplo: el sabado me vinieron a cortar
los arboles y vino el marido de mi amiga, al rato aparecié mi amiga y me dice: “;nos
tomamos una cervecita?” y yo le dije: “ok, nos tomamos una cervecita”, nos pusimos en
el patio, sentaba a mi mama en una silla especial que le tengo como una cosita asi, salida
de piscina. Y la siento ahi y de repente me dice: “;me day un poquito?” y le dije: “bueno,
tome” y la quedé mirando nomas porque ella nada, nunca ha tomado. Después dijo: “;me
day otro? me gustd”, yo la habia hecho con limoncito y sal y le gustd. Entonces, le digo
yo a mi amiga: “convidale, le gusta esa” y le dije:”;cual te gusta mas?” y dijo:’las dos” y
nos quedamos mirando ahi, asi que lo pasamos chancho las tres (risas) y el marido
cortando los &rboles.

O sea que igual mantiene relaciones sociales hasta el dia de hoy
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Si, porque me vienen a ver mis amigas también, mala amiga no soy. Tengo mis amigas
contaditas, pero o me llaman o de repente vienen, a veces le digo a mi papa: “papa, voy
donde la Luisa y vuelvo”, me demoro media horita y asi... Yo creo que ya lo pasé muy
bien en mi vida, asi que... era como hora de que me relajara aqui en la casa porque si salia
harto, mucho. Salia a veranear al campo todos los meses, todos los meses iba al campo.
llevaba una vida totalmente ajena a esta. Me acostaba muy tarde porque mi pasion, mi
pasion es hacer aseo y eso es lo otro, que todo el mundo me molesta, de que por qué...
con el calor que hizo hoy dia, yo puedo dejar cosas de lado.. y las retomo a esta hora, pero
ya me frenaron ya poh. “Baja la tele, apaga la luz, prende esa nomas”, entonces ya no
puedo hacer mucho. Pero lo que, ahora hago entonces lo que a ella no le molesta. o sea,
lo que le molesta en la noche ahora lo hago en el dia y al revés poh. Me ha costado que
ellos estén aca porque toda mi vida he vivido aca sola. O sea, sola, digamos “ellos alla y
yo con mi.... con mi marido de ese tiempo y mi hijo nomads, yo tengo un puro hijo,
entonces los tres solos acé. Después me quedé sola de tantos estos afios y mi hijo también
se fue hace més de un afio entonces, como que cuesta tenerlos aca. No es que te moleste,
pero cuesta porque tu sabis que los viejos son... ti sabis, que se ponen mafiosos...
entonces “baja la tele” y la tele esta ahi mismo.

Tuvo que aprender a convivir

claro, claro. Justamente

Oiga y qué ha significado el cumplir con los cuidados

En el fondo, por eso te decia que me siento grande, porque yo me acuerdo que era muy
chica cuando mi tia me decia: “mijita, salga... no puede estar acd” y “no”, le decia, “usted
es mi tia, tengo que verla”, mi abuelita también, antes de que se enferme, me dijo “cuando
yo esté enferma, tireme altiro a un asilo”, “no” le decia yo, “por algo estudié¢”... y yo le
digo eso y a la semana, como a los 10 dias, ella cae mal... cae mal, le dio un accidente
vascular, pero todo eso, a estas alturas, es mucho mejor porque todo lo que he hecho en
mi vida, de lo que estudié, de lo que he pasado con los enfermos porque también trabajé
con enfermos afuera y es bueno porque ahora lo llevo con mi papa, con mi mama... O

sea, ya s€ que mi mama si pasa mucho en cama, se escara... definitivamente hubo un
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tiempo en que se le puso la piel roja y yo estaba super preocupada, super preocupada y ya
ahi la empecé a levantar y me di cuenta de que cada vez estaba peor, entonces ahi me
daban como unas depresiones fuertes, pero ahora como la veo, ya es otro cuento... Ahora
mi vida esta mucho mejor que hace 10 afios atras...

Oiga y para ir terminando... ;Usted cree que hay algo que no le hemos preguntado
y quiera contar?

No s&, no sé, no.

Bueno, y ¢qué le aconsejaria usted a una persona que va a comenzar a cuidar?

No, puro amor, si no hay amor por lo que estas estudiando, mejor no. Porque si no haces
las cosas con carifio y tener paciencia con un enfermo, si ya sea viejo, si ya sea postrado,
porque enfermo es enfermo... si no tienes paciencia, es puro amor nomas, nada mas y la
paciencia, porque hay que tener una paciencia grande... No sé si lo hice bien o mal, pero

contesté lo que realmente yo...

Entrevista nimero ocho (Hombre, 67 afios, Puente Alto)

Su nombre, edad y ocupacion

Ya... mi nombre es (...), tengo 67 afios cumplidos este afio y estoy pensionado hace un
afo...

OK... para saber un poco mas de usted. ;Como se describiria?

A ver, yo soy... chuta nunca me habia tenido que describir o parece que hace tiempo no
lo hago... porque no se me ocurre como decirme (risas)... soy una persona relajada, amigo
de mis amigos, soy trabajador, no me gusta quedarme sin hacer nada, asi que ahora que
ya no trabajo... eh, me trato de hacer el tiempo para hacer tonteras acd... me las ingenio
para... para no quedarme obsoleto... soy con buen sentido del humor... bueno bueno para

el leseo. Leseo sano eso si... no me gustan las irrespetuosidades (risas)
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¢Y con qué palabras se caracterizaria?

lo que més yo creo he sido y creo que me caracteriza... es ser buen, buen marido con mi
seflora... si, parece que eso me caracteriza y también ser simpatico, buenmozo... mentira,
eso no lo ponga porque era una tallita nomas (risas) ya estoy mas viejo y cacharro que....
ya, don Jorge, entonces ¢ usted a quién cuida?

Yo cuido a mi sefiora Iris, con ella estamos juntos hace como... treinta afios yo creo, no
sé con exactitud... No poh... mas tiempo, si ya tengo 67, chucha, perdon por la palabra...
es que estamos viejos... pa’l gato... estamos mas de 30 afios juntos pero no recuerdo bien,
eso si que por ahi va la cosa... no la cuido hace tanto que treinta afos si poh (risas)...
no... a Iris la cuido desde hace casi casi 4 afos porque un afo antes de que yo empiece a
cuidarla... Iris estuvo en un accidente y ahi comenzé ya lo demas que la tiene como la
ven... igual no mal

¢ Qué es lo que tiene ella?

bueno en realidad, ella no tiene una enfermedad como tal porque es mas la consecuencia
de su accidente que tuvo... es como una consecuencia del accidente que ella sufrid... lo
que le pasa es que... ch, es que en ese accidente, ella se vio afectada en su cabeza...
entonces empez0 a tener diversos problemas con su memoria primero... me acuerdo que
se le perdia plata o la gastaba y no se acordaba... a veces ibamos a la feria y yo me alejaba
unos minutos para mirar cachureos y ella me decia: “;le pagué a la nifia?, ;me dieron el
vuelto?” y yo como que me daba cuenta de que a veces ella pagaba dos veces una cosa,
tenia algunas lagunas mentales, pero yo mas o menos sabia que eran por el golpe fuerte y
eso, puede que no le haya puesto la atencion necesaria... porque bueno, ella después de
empezar con las lagunas estas que le digo, ella empezo a tener dificultades para caminar...
se le iba como la onda... no sé, se... ;como se dice? pucha igual se me esta yendo la onda
a mi parece (risas)... bueno, el tema es que se iba para los lados cuando caminaba, se
mareaba y chocaba con cosas... todo eso también fue por el golpe fuerte, pero eso no le

mejord nunca, hasta levantarse de la cama para ella era como... no sé poh, subirse a una
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montafa rusa y empezar a caminar altiro después... y bueno, al final lleg6 un dia en que
sinti6 tanto vértigo, vértigo, esa era la palabra... que ya no se podia mover mucho,
entonces se fue quedando acostada y se le debilitaron los musculos y ahora ya no puede

caminar, no puede pararse.

Entiendo... ;qué ha significado para usted cuidarla, con eso que le afecta?

en un comienzo fue como... potente, porque igual yo creia que era un accidente y que se
iba a resolver pronto, cosa que nunca fue... entonces. .. nunca le tomé el peso realmente y
ella tampoco... porque ella no estd mal de la cabeza, ella y yo conversamos, ella me
conoce, ella sabe que yo soy Jorge, su esposo, conoce al perro que le traje de regalo...
entonces ella esta aqui conmigo... esta como presente. Logro recuperarse en parte de su
memoria porque eso si fue temporal... pero no asi lo que ella sentia cuando se paraba o
caminaba, a ella le hicieron terapia para superar eso de vértigo, porque entiendo que se le
movieron o algo unas cosas de por aca de dentro de la cabeza y por eso no se podia
estabilizar ella sola... entonces la terapeuta ocupacional le hacia ejercitar y cuando parecia
que mejoraba, no. no... no mejoraba... entonces para mi fue un shock porque estdbamos
bien, como siempre, saliamos harto a distintos lugares porque nunca fuimos flojitos para
salir o para... para saludar a amigos... nos escapabamos a la playita a veces asi un fin de
semana los dos como tal pololos, como nifios... pero igual yo he podido entender con el
tiempo que son... al final... cosas que pasan y que nadie puede frenar poh, no sé si me
explico... a lo que yo voy, es que si... fue potente... fue un shock... pero siempre
afrontandolo bien porque si yo me achaco y me pongo triste 0 me.. me cuestiono cosas, al
final estaria afectando a ella... y eso es lo que no quiero, primero ella y después yo...
siempre con una sonrisa asi como estoy ahora... pero no voy a mentir... a mi me afecto...
yo puedo parecer super positivo con esto y con lo otro... y por dentro estar hecho un mar
de lagrimas... estar triste.. triste por ella porque le gustaba tanto hacer cosas... a los dos
poh, nos gustaba salir aca a jadinear.... ahora lo hago yo solo y a veces le muestro... le
saco unas rosas que tengo ahi no sé si las viste... pero bueno... esas, las puso ella...

entonces igual me gusta mostrarle como estan sus cositas... porque como ella no sale
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seguido... le corto una o dos y se las pongo en su velador para que vea que no he dejado
de cuidarlas como ella lo habria hecho...

Tuvo una buena actitud entonces... y usted ;ha recibido algin tipo de formacion,
por profesionales por ejemplo?

mmm... asi como de esa manera no... no. O sea, la terapeuta ocupacional, ella me ensefid
a hacerle sus ejercicios para poner en su lugar las cosas que se le movieron de adentro...
pero mas alla de eso nada poh, viene el médico del cesfam 2 veces al afio a evaluarla... y
nada de nada... pero igual ya como llevo sus afios en esto... con ella llevo afios aqui, yo
ya puedo decir que entiendo y manejo la situacion... aparte como ella me habla y no es
como que esta en otro mundo por decirlo de alguna manera, ella me esta diciendo lo que
quiere y todo, lo que necesita... “amor... ;me puede traer juguito?” y asi lo que sea... lo
gue sea... no ha dejado de ser mandona menos mal poh (risas). Porque ya me veo que no
sé poh... si estuviera en cama por otras razones... yo... no $é bien como habria hecho
ahi... asi que quizés esto me tocd a mi porque era lo que yo podia afrontar de la mejor...
mm... la mejor manera posible. Ahi estd... entonces gracias a dios yo también voy
aprendiendo a la vez que hago las cosas... cuando le aseo sus partes, cuando le corto sus
ufiitas de los pies... s€ como tomarla... s¢ hacerle cosas que necesita para que le circule
bien la... la sangre ;cachai? entonces asi ya aprendi y asi ya me acostumbreé y asi es como
lo estoy haciendo... igual creo que siempre es momento de aprender y seguir aprendiendo
quizas de otras maneras... en una de esas yo no me muevo... no busco tanto como para
que alguien me enseiie... igual el hecho de que... nosotros somos solos poh, ;te lo habia
dicho? no tuvimos hijos, entonces no se si eso tendra algo que ver... pero igual quiero
decir que no tengo como las... ;las opciones? para salir y moverme y aprender.... O quizas
son puras excusas nomas porgue ella me deja salir (risas) yo prefiero quedarme aqui con
ella... en mi hogar... que es con ella... Asi de esa manera me gusta aprovechar el tiempo
lo que mas... lo mas que podemos... me gusta que nos acompafiemos

Entonces usted lleva 4 afios cuidando de su esposa, ¢cierto?

Si poh, cuatro afios casi...

210



Puede que esta pregunta esté contestada, pero ¢(Cdémo se decidié que usted la
cuidaria?

No, tranquila... bueno... como yo te decia, no tuvimos... no tuvimos ningin nifio
nosotros... bueno, ninguno de los dos tiene hijos tampoco, pero juntos no tuvimos
tampoco... nosotros nos conocimos de chicos... adolescentes. Yo tenia como 18 o 19
cuando nos conocimos y ella 14 o 15... por ahi... pero ahi nos conocimos nomas poh...
no sea que vaya a pensar mal que yo ya era mayor de edad (risas) no... sino que ella llegod
a vivir a mi barrio poh, alla en San Joaquin... digo conocimos pero solo estabamos asi...
COmo que nos veiamos de vista y ni siquiera nos saluddbamos porque yo era super como. ..
para dentro... vergonzoso... y ella siempre fue como con personalidad... bueno...
después paso el tiempo y nos hicimos mas cercanos porque su mama y la mia se habian
hecho compinches ya poh... pasaban harto tiempo juntas, entonces ella empez6 a
saludarme a mi y lentamente, asi como igual que una tortuga, fuimos conociéndonos hasta
que como a los veintialgo pololeamos un tiempo y ya le pedi a sus papas que le dieran
permiso para casarme con ella... menos mal que ella me empez6 a saludar porque yo era
un cabro medio leso... ;Por qué le estaba contando esto yo a usted? parece que perdi el
hilo (risas)... disculpe que sea un poco despistado ya...

Le preguntaba que cémo lleg6 usted a cuidar a su esposa

Ahhh si poh... ahi esta... ya, la cuestion es que nos casamos y no pudimos nunca tener un
hijo... la verdad es que esto ahora ya no es tema para ninguno de los dos... pero en esos
tiempos cuando uno es joven y ve que la gente que uno conoce ya todos estan formando
una familia... creimos que nos estdbamos quedando atras... pero eso al final... al final
quizas fue pa’ mejor, digo yo... Porque nos unimos mucho mas... nunca quisimos saber
quién de los dos era el que no... el que no podia procrear... porque ya lo vimos
innecesario... capaz y éramos los dos (risas) pero si nos habiamos casado era porque nos
gueriamos y nos amabamos y nos queriamos acompafiar en las buenas y en las malas igual
y fue como... fue como que de verdad lo hicimos... no nos interes6 adoptar... quisimos
vivir como dios queria que lo hiciéramos... o sea, igual adoptamos... hemos adoptado

como 4 perritos en todo este tiempo, pero ya como no duran tanto como nosotros los
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humanos... se van yendo... este es el ultimo, el lucky... que significa suerte en inglés,
¢sabias t0? se lo traje para que cuando yo tuviera que salir no se quedara solita ella y aqui
estamos con la guagua, lucky es una guagua (risas)... y por eso yo la cuido... soy la
persona que tiene que cuidarla porque soy su compafiero de vida... espero que de muerte
igual (risas)... lgual tenemos a una hermana de ella que viene a verla... copuchean un rato
y yo ahi no entro porque son cosas de mujeres... cuando viene mi sobrino, el hijo de la
hermana suya, ahi conversamos... me gusta hablar con el pailon ese... lo vieras tu, mide
como 2 metros y tiene como 25 afos... me libero con él porque hablamos de futbol (risas)
a mi sefiora no le gusta nada esa cuestion... dice que es tonto buscar una pelota, pero cada
uno con sus gustos no mas poh. (risas)

Y usted ¢ Como se sintio con esa decision?

Mmmm... no te voy a decir que me senti bien y feliz, no poh... o sea, igual yo creo que
tenia miedo de... perdon por la mala palabra, no me gusta decirlas delante de mujeres,
pero tenia miedo de cagarla, de no cuidarla bien... pero lo bueno es que tuve la... entereza
¢cachai?... tuve la disposicion de cuidarla en parte porque ella es mi compafiera, mi
confidente... mi amiga... mi amor... es mi todo... ;quién mas la iba a cuidar si no era
yo? No poh. No correspondia que otra persona lo hiciera. Yo dije que me casaba con ella
para estar en buenas y malas y asi lo he hecho y asi... asi lo quiero seguir haciendo hasta
que ya yo no pueda mas... no tenga la capacidad fisica... hasta ese dia yo voy a dar lo
mejor de mi para seguir con ella y verla contenta dentro de todo... verla feliz... a mi no
me da vergiienza decirle a la gente que conozco que yo cuido a mi sefiora... no, para
nada... que me digan lo que quieran... que soy mandoneado, macabeo... no sé poh. Total,
yo sigo mi vida, tranquilo por como la llevo. Verguenza me daria ¢;sabes ti qué cosa?
decir que la entregué a otra persona... eso me daria vergiienza...

Ahh... comprendo. Y en ese sentido ;Usted comparte los cuidados de ella con alguien
mas?

No poh... esta la hermana de Iris, que nos... nos apoya econdémicamente, pero igual ella
viene cuando puede y esta bien poh...ella tiene su vida y nosotros la vida que nos toco..

entonces ella esta presente con las lucas, que yo no le pedi, ojo... ella quiso estar en ese
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sentido y estamos... estamos agradecidos igual poh. Pero nadie la cuida si no soy yo...
pero la verdad es que no, como que Yo no necesito mucha ayuda con eso porque estoy
bien... no es tanta la pega que hacer... puedo banarla y todo... yo solo.

¢Como era la relacion con su sefiora antes?

Nuestra relacion era super linda... bueno, sigue siendo linda... es como que nos
respetabamos, nos queriamos, yo la amaba y la amo... ella no sé (risas) pienso que no ha
como... cambiado... porque ;puedes creer til que nunca un mal trato? ni ahora, ni antes. ..
nunca... yo digo que a pesar de todo lo que nos pueda pasar por esto de su accidente y
cuidarla... yo me saqué el loto con ella... siii... impresionante. Nos llevamos bien, igual
obvio que discutiamos, por leseras eso si.. pero discutiamos, no nos hablamos un ratito y
ya después lo olviddbamos y chao nomas... ella es una mujer inteligente, yo aprendo
mucho de ella... de su entereza... de su... su, resiliencia... eso. Ella es fuerte y sobrepasa
todas las barreras que podamos encontrar... y de ahi yo creo que saqué esto de darle pa’
adelante, cueste lo que cueste... pensando en el bien comun... si ella estd bien, yo estoy
bien... y si yo estoy bien, ella est4 bien igual... entonces saliamos... pasedbamos harto...
nos apoyabamos siempre en todo...

Entonces, usted dice que no han habido muchos cambios en la relacion

No, no... seguimos llevandonos bien... nos queremos. Nos expresamos carifio, ya no
salimos, pero ahora no sé poh. Podemos pasar todo un dia juntos acostados en la cama...
hablando de leseras del afo del cuete, que a nosotros nos gusta acordarnos de las cosas...
de la gente. Entonces en esa parte pucha que rico que es estar con ella... porque antes
igual hubo un tiempo gque no nos veiamos tanto porque ella era duefia de casa y yo
trabajaba en una tienda (...) vendiendo y todo... atendiendo a publico y era horario largo
poh... entonces como me pensioné yo ya... ahora rico, pasar el dia juntos.... porque igual
yo trabajaba aqui en el mall tobalaba.... un poco més alla nomas, entonces cuando después
del accidente ya no me era muy dificil como para venir si le pasaba algo... le dejaba llaves
a mi vecina pa’ que estuviera atenta por si escuchaba algo... etc. Entonces bueno, gracias
a dios nunca le paso nada... pero esas medidas yo tomaba... ahi no podiamos pasar tanto

tiempo juntos cuando ella todavia no caia en cama... en cambio ella que estd postrada
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hace casi 4 afos, pienso que ha sido bueno porque ya ahora si que no discutimos, no... no
hay tiempo para leseras. Ahora hay tiempo para acompafnarnos y vivir la vejez... igual me
canso €so si...

¢ Como se siente con este rol?

Mmm... ;como me siento? la verdad es que me siento bien porque la ayudo a ella a estar
bien... la veo bien, la cuido, eso me ayuda a sentirme bien cuando estoy cansado...

Y a usted, ¢que lo motiva a cuidar de ella?

Bueno, el carifio... el amor que nos tenemos... el compromiso que hicimos ante dios de
estar juntos en las buenas y en las malas... si, eso. Yo la quiero y la quiero ver bien.
.Cuanto tiempo dedica al cuidado de ella? estimado...

Es que ahora es ya todo el tiempo... desde que me pensioné es todo el tiempo... antes
claro, la cuidaba... pero también trabajaba. Ahi yo le dejaba preparadas sus cositas y le
pedia a la vecina que viniera cada cierto rato.. a la hora de almuerzo por ejemplo, la once...
para calentarle lo que le dejaba hecho... pero ella come sola con sus manos, porque esta
postrada por sus musculos de las piernas nomas poh.

Ah ya... ahora, hablemos un poco de las diferencias, haciendo un antes y un
después de... ;cuales son las diferencias en su vida desde que cuida?

Mmm... desde que cuido... que ando preocupado, o sea, antes mas porque en la pega
andaba preocupado de que le pudiera pasar algo... ahora ya no. También el hecho de dejar
de salir a hacer cosas distintas con ella... como no sé poh. Tan simple como ir a la feria...
esas cosas se extrafian... como que yo antes no... no valoraba esas... simplezas... que son
regalos de la vida. Poder caminar con ella por un lugar bonito, un campo, una playa....
qué sé yo... eso se extrafia... no las quiero hacer solo eso si... igual parece que antes tenia
mas amigos (risas) como que estoy solo...

¢Podria relatar un dia tipico suyo?

A ver... me despierto a las 8 mas o menos, 8 y media... ella toma analgésicos para el
dolor... la fatiga muscular como se dice... ahi le hago el desayuno... después le hago aseo
intimo... le cambio su pafial. Entonces, de ahi como que pongo la tele, algin matinal,

mientras desayunamos juntos en la cama suya... tenemos la miesma pieza, pero su cama
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y la mia, las tenemos juntas si... de ahi yo riego las plantas y los arbustos, el pasto...
ventilo la casa... etc. Hago aseo, que eso no me gusta... pero no hay mucho que hacer la
verdad porque como no me gusta hacer aseo, tampoco desordeno (risa) qué flojo... pero
asi soy nomas y parece que ya no cambié.. soy mal duefio de casa, debo admitir (risas).
Ya, de ahi preparo almuerzo, algo simple, no sé... una sopa de pollo... con arroz.. cosas
asi. almorzamos como a la 1:30 o0 2. Ahi vemos las noticias de la tarde. .. hasta que teminan
y después ya en la tarde salgo a comprar para tomar la once... pan, huevos y cosas... ahi
pasamos el dia, conversamos harto... tomamos once, se toma su analgésico y ya después
vemos una teleserie (risa), una del mega... y después nos dormimos y comenzamos otra
vez.

Bueno... y cambiando de tema... ;Qué sentimientos o estados mas dificiles ha sentido
a partir de cuidarla a ella?

pucha es que a mi no me gusta centrarme en las cosas malas... yo lo que siento a veces es
que me siento triste... si... me da rabia, trato de evitarlo pero no puedo a veces no pensar
en por qué a nosotros... pero entiendo que quizds dios quiso €so y yo acepto... €so
nomas... a veces me da rabia que le haya pasado a ella y no a mi porque ella era activa,
activa... pero eso... me da rabia a veces... pena... pero trato de mantenerlo lejos

claro, comprendo. ¢se ha sentido sobrepasado?

Uff si... si poh... al principio eso si... ahora como que me acostumbré y ya no me pasa
mucho, una que otra vez, cuando a ella le da como su impotencia de estar asi porque dice
que no le gusta ser una carga, me dice a veces “perdoname que tengo que depender de ti”
y nada que ver poh... eso no me molesta, es lo que me tocd... yo lo entiendo asi.

¢ Qué situaciones le sobrepasan a usted?

Como le dije... cuando ella estd como enojada por su condiciOn, N0 me gusta que se
ponga... que se ponga triste... a veces hasta me dice que si hubieramos tenido hijo... “él”
tambien la cuidaria para no llevarme toda la carga y eso mas pena me da....

¢ Qué tan seguido pasa eso, mas 0 menos?
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Mmmm... hace comos dos semanas paso, o 1 y media... no s€... es como 2 o 3 veces al
mes... ahi yo le hablo... le digo que no se preocupe, que cOmo va a ser una molestia para
mi cuidarla... trato de cambiar de tema y ahi se le pasa... pero a mi me da pena...
Mmmm y usted ¢ Qué piensa en esos momentos?

que asi es la vida només y que puede que... que puede ser injusta... pero amargarse no
vale la pena..

Entonces, en esas situaciones, ¢usted qué hace?

converso con ella, se calma... y yo me calmo también...

¢ Le da resultado eso?

(Para calmarme? si... me tranquiliza, como que conversar con ella... son como pafos
frios a la situacion... Bueno, también a veces me pongo a ver tele con ella y se nos pasa
Ahh... cambiando de tema ;Cuanto tiempo libre tiene usted?

Todo el que yo me quiera hacer... ella no me limita porque ella puede comer sola si le
dejo sus cosas a mano... pero yo no quiero tiempo libre porque no se me ocurre qué hacer
(risa)... No... si igual tengo amigos de afios, que se juntan a veces... los del barrio poh,
de cuando chicos... pero ya me da lata a veces ir porque no me gusta quedarme... o sea,
dejarla sola.

Ah, ¢no le interesa salir?

Mmm.. no la verdad... igual a veces lo necesito... me gusta conversar de futbol...tomar
un trago con los viejos, pero ya no me dan ganas porque no me gusta estar preocupado...
pensando...

Para usted... ;qué es cuidarse?

(Cuidarme a mi? comer... dormir bien... asearme... hacer alguna cosa fisica, ver al doctor
y que te rete (risa)...

y ¢qué tan importantes es cuidarse para usted?

Pucha... a ver... es que yo sé que es importante... pero no... no hago cosas para
cuidarme... o sea, las normales poh... comer... asearme, dormir... pero no voy al médico
hace un tiempo ya... un tiempo largo

¢ QUué necesitaria usted para cuidarse mejor?
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(laverdad? ganas no més... yo hago las cosas que me dan ganas... y ahora estoy sin ganas
de hacer cosas para mi... me enfoco en mi sefiora... pero igual ahora que lo pienso... ella
me necesita sano asi que voy a tener que hacer algo poh

¢ Qué le dificulta cuidarse?

la falta de ganas (risas)... soy flojo yo... si...

¢y qué le facilita cuidarse?

las posibilidades que me da Iris... que no me restringe nada nunca... asi que...no tengo
excusa

Ahhhy ¢ qué actividades se le ocurren para cuidarse?

Hacer ejercicio fisico, ejercitar la mente... ir al médico... hacerme exdmenes... dejar de
fumar (risas)

¢Hay areas de su vida que usted cree que ha descuidado? ¢cuales?

La de mis amigos... las salidas esas que le dije... si, igual eran importante porque tenia
mas con quien compartir... con quien hablar... desahogarme igual... no debi dejarme
estar parece ahi

¢Y qué sigue cuidando en su vida? por ejemplo, la relacion de pareja... etc.

ahhh... la relacion de pareja solamente. .. porque ahora me siento como mas desconectado
de todo ya...

Mm...Comprendo... igual es importante que usted tenga algo que hacer, para
mantener sus otras relaciones... en cuanto a su salud en general, ;como son sus
habitos?

Buenos, o sea, como a las horas que debe mi mujer... creo que tengo habitos buenos... lo
unico malo es que yo soy fumador... me da nervios o algo asi y fumo, me da hambre y
fumo... siempre fumo... no sé como estara mi salud eso si...

¢queé es para usted el autocuidado?

Autocuidado... yo no habia escuchado esa palabra antes parece... pero yo creo... tirando
al achunte (risa) que es como yo mismo cuido... o ;me cuido? bueno, si es mi cuidado, el

mio... es yo creo que mantenerme positivo frente a todo... de esa forma me cuido yo...
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y su salud mental, ¢es importante para usted?

Esa si poh... de esa me preocupo yo, mas que fisicamente... me gusta estar tranquilo
poh... por eso ando siempre alegre... le veo lo positivo a todo, a todo! y cuando me
bajoneo... me las ingenio, para no estar triste... para no frustrarme... ahi me distraigo
para salir de esas cosas malas...

¢qué hace para salir de esas situaciones?

camino... pienso, fumo... veo la tele... converso con mi sefiora y eso poh.

¢ Tiene algun pasatiempos?

Si... yo diria que mi pasatiempos favorito es jardinear... arreglar mi jardin es pero... super
bueno... me gusta hacerlo porque siento que voy recortando todo lo malo (risa) de
verdad... que a veces estoy medio triston y ahi me dan ganas de salir a jardinear... si...
ese es mi pasatiempos... hago hasta figuras en el arbusto de ahi.

¢cada cuanto tiempo jardinea?

pucha como una vez al mes ahora... ojala creciera mas rapido las plantas... el pasto (risa)
¢ Cuando fueron sus ultimas vacaciones?

Mmm no... fueron yo creo que el 2009 porque fuimos a visitar unos primos de la Iris, que
viven en el sur, cerca de Osorno... qué lindo el sur... ojald podamos volver...

Bonito el sur... y ;qué tan satisfecho se siente con la cantidad de tiempo que pasa
con su familia y sus amigos?

con mi familia, satisfecho. Mi familia chiquitita de 3; la Iris, el Lucky y yo. Porque yo no
tengo contacto con mi familia como de donde naci, mis papas fallecieron hace afios. Con
mis amigos no estoy satisfecho, ahora pienso que los tengo que ver mas...

Y para ir terminando ya casi... justed cree que haya algo importante de decir, que
yo no le he preguntado?

aver... voy a pensar... es que no sé si yo te he respondido bien... bueno, te digo que igual
es dificil cuidarla... pero tengo que ser fuerte nomas porque ella no me puede ver triste...
¢Algo méas?

No... ahora si eso nomas
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Y por ultimo... ;Qué consejo le daria a alguien que va a empezar a cuidar a un
postrado?

A ver... le aconsejaria que hay que pensar positivo y hacer el bien... eso da animos. Ver
que le haces el bien a alguien que tu quieres, da muchos animos cuando uno cree que ya
no puede mas... hay que hacerlo, es bonita la experiencia... sacrificada si... pero bonita...

cansadora... pero el trasfondo... es de entrega...
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