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Introduccion

Las enfermedades mentales constituyen actualmente un problema de salud publica de
primera magnitud, tanto por su elevada incidencia, como por el impacto y la desestructuracion
que sufre el enfermo y su familia, especialmente si se trata de personas que sufren una
enfermedad mental grave; esto indica que se trata de un trastorno cronico, normalmente de
naturaleza psicotica. Bien se ha sabido que la familia en la mayoria de los casos acompafia,
apoya, detecta, informay recibe la informacion necesaria para la continuidad del cuidado del
paciente, convirtiéndose muchas veces en el canal a través del cual fluye la comunicacion con el
enfermo, especialmente en periodos de descompensacion.

Actualmente, tanto los servicios de salud, como los programas y politicas orientados a la
salud mental enfocan sus esfuerzos y estrategias Unica y exclusivamente en las condiciones del
paciente directo, dejando de lado al nicleo familiar o social que soporta la carga y las
afectaciones que esto puede generar a lo largo del tiempo. Es por eso, que este trabajo tiene como
objetivo centrarse en la experiencia vivida por el cuidador, derivada del cuidado diario del
enfermo con enfermedad mental. Se pretende investigar la relacion entre el compromiso asumido
derivado del cuidado y su impacto en la salud y calidad de vida del cuidador. En este caso esta

investigacion tendré desarrollo en el municipio de Pueblorrico Antioquia.
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Resumen
Esta investigacion se centrd en identificar la calidad de vida de las personas que asumen el rol de
cuidadores de pacientes con algun tipo de trastorno de enfermedad mental; dado que el objetivo
principal de esta investigacion es la indagacion sobre las implicaciones y la calidad de vida que
tiene el cuidador durante el tiempo que asume dicho rol. Es preciso decir que esta investigacion
es de tipo cualitativa y tiene un enfoque fenomenoldgico-descriptivo. La recoleccion de datos se
hizo por medio de la entrevista de forma presencial, orientada en la historia oral como
herramienta de compilacion de las experiencias vividas por los entrevistados en el municipio de
Pueblorrico Antioquia en el segundo semestre del afio 2020.
Es asi, como por medio de este trabajo se identificaron las necesidades de atencion que tienen las
personas que han asumido el rol de cuidadores de pacientes que sufren algln tipo de trastorno
mental. Se logré identificar la falta de apoyo: familiar, econdmico, psicoemocional, afectivo,
también la falta de inclusidn social; ya que estas personas en su mayoria han tenido que renunciar
a sus proyectos de vida por dedicarse completamente al cuidado de la persona dependiente en su
mayoria con tipo de vinculo familiar, asi mismo manifestaron sentirse olvidados, con poca o nada
de atencion, manifestando la necesidad de proponer e implementar programas orientados al

cuidado y capacitacion de ellos.

Palabras clave: Salud mental, calidad de vida, cuidadores, enfermedad mental, Desarrollo

humano.
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Abstract
This research focused on identifying the quality of life of people who assume the role of
caregivers of patients with some type of mental illness disorder; given that the main objective of
this research is to investigate the implications and quality of life of the caregiver during the time
he/she assumes this role. It is necessary to say that this research is qualitative and has a
phenomenological-descriptive approach. The data collection was done through face-to-face
interviews, oriented in oral history as a tool for compiling the experiences lived by the
interviewees in the municipality of Pueblorrico Antioquia in the second semester of the year
2020.
Thus, through this work, the care needs of people who have assumed the role of caregivers of
patients suffering from some types of mental disorder were identified. It was possible to identify
the lack of support: family, economic, psychoemotional, affective, also the lack of social
inclusion; since most of these people have had to give up their life projects to devote themselves
completely to the care of the dependent person, most of them with family ties, they also
expressed feeling forgotten, with little or no attention, expressing the need to propose and

implement programs oriented to their care and training.

Key words: Mental health, quality of life, caregivers, mental illness, human development.
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Planteamiento Del Problema

Actualmente a nivel mundial se habla de un gran porcentaje de personas que padecen de
algan tipo de depresion, la cual se clasifica en tres grupos: leve, moderada y severa. De acuerdo
al grado de depresion que presente el paciente seré necesario que otra persona le brinde cuidado y
atencion en la mayoria de los casos de tiempo permanente, en este sentido personas cercanas al
paciente asumen el rol de cuidadores de forma desinteresada sin realizar un contrato formal de
trabajo, normalmente este rol se asume por voluntad propia sin saber que esta actividad que
comenzara a realizar no tiene ningun valor en los trabajos remunerados legalmente, ni tampoco es
una actividad reconocida en el sector salud refiriéndose al caso de que no existen programas de
atencion y capacitacion dirigidos al grupo poblacional de los cuidadores.

Es asi, como comienzan a realizar sus funciones de cuidadores que cada vez se tornan mas
dificiles al descubrir el nivel de responsabilidad que se adquirid y que su calidad de vida como
persona se va deteriorando, comienzan a percibir que cada dia en vez de poder minimizar
funciones, estas comienzan a surgir méas, conllevando al cuidador a una responsabilidad cada vez
mayor y méas desgastante, sintiéndose siempre invisible ante la familia y la sociedad.

Segun el Estudio Nacional de Salud Mental (2003), en Colombia el 40,1% de la poblacion
que se encuentra entre los 18 y los 65 afios ha sufrido o sufrira alguna vez en la vida un trastorno
mental. Es asi como Rivera (2018) sefiala que, en paises como Colombia, persiste la creencia
generalizada de que problemas como la depresion son producto de los caprichos y las elecciones
que las personas hacen durante su vida. Desconociendo asi los factores complejos, incluyendo
desbalances quimicos en el cerebro, y que necesitan tratamiento especializado. Ese
desconocimiento lleva a que muchas personas sufran en silencio. Por lo tanto, estudios
realizados como la Encuesta Nacional de Salud Mental (2015) indica que no son pocos quienes

sufren, por cierto, el 4.7% de los colombianos sufren de depresidn, un porcentaje mas alto que el
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promedio mundial. Dos de cada 100 colombianos padecen trastorno afectivo bipolar y, de esos, el
25% son nifios y adolescentes. En algn momento de sus vidas, el 80% de los colombianos han
presentado entre uno y tres sintomas de depresion.

Ribé, JM. (2014) afirma que las enfermedades mentales constituyen un gran reto y una
prioridad para la salud publica actual y en especial para los servicios de salud encargados de
intervenir a los individuos, debido a que dicha enfermedad esta entre las causas mas importantes
de morbilidad en Atencién Primaria. Dentro de las necesidades médicas de los pacientes con
problemas mentales, figuran las personas que asumen el rol de cuidadores. Estas Ultimas han
adquirido un mayor protagonismo en dicha tarea y no resultaron exentos de presentar
repercusiones en su salud y calidad de vida por el desgaste generado en el cuidado de sus
parientes enfermos.

Los familiares cuidadores, como ellos mismos lo expresan, son personas que por
diferentes motivos dedican gran parte de su tiempo y su esfuerzo al cuidado de sus seres
queridos, con el fin de que el enfermo pueda tener una vida diaria adaptandose a las limitaciones
que su situacion le impone. Ellos constituyen una pieza clave en el tratamiento terapéutico
“equipo de salud — paciente — cuidador primario”. Es entendido como cuidador principal a la
persona familiar que se encarga habitualmente de cuidar la salud de las personas dependientes,
sin recibir retribucion econémica a cambio.

De acuerdo con un estudio realizado en Colombia, especificamente en la Comuna 18 de
Cali, por el grupo de salud publica de la Universidad San Martin, Figueroa (2018) sefiala que el
80% de los cuidadores estan presentes en el hogar y el 86.1% no reciben remuneracién
econdmica por el hecho de cuidar. Con respecto al tiempo que dedican a las actividades de
cuidado, los cuidadores en su mayoria cumplen su labor por 7 0 més afios. En relacién con el

estado de salud, el 80.6% de los cuidadores manifestd sentirse saludable, sin embargo, el 55.6%
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expreso que ha consultado al médico los ultimos 6 meses. El 61.1% de los cuidadores report6
diagndstico de alguna patologia, enfermedades crénicas no transmisibles en un 38.9%. El 50% se
les ha diagnosticado alguna patologia y no reciben tratamiento médico. Los cuidadores realizan
mas de una actividad de la vida diaria para ayudar a la persona a su cuidado, el 30.65%
desempefia todas las actividades. Estas personas cuidadoras son motivadas a hacerlo por
solidaridad familiar con el enfermo y sin recibir mayor preparacion para asumir el cuidado.

De Valle. M.J (2015), manifiesta que el cuidador se enfrenta al riesgo de que su vida se
trastorne origindndose sensacion de carga severa, las caracteristicas que pueden influir en este
riesgo son: edad, género, estado civil, escolaridad y parentesco. Se identifica que el cuidador
generalmente son mujeres con edades entre los 31 y 50 afios, y corresponden a hijos de la persona
afectada. También se destaco que las personas cuidadoras se dedican a esta labor de 1 a 6 afios
normalmente y que tienen un grado de escolaridad generalmente medio.

En Colombia se ha establecido la importancia y necesidad de proponer lineamientos para
el bienestar, la prevencidn, el tratamiento y la rehabilitacion de las personas con trastornos
mentales. Aunque Colombia ha tratado de brindar la mejor atencién integral a dichos pacientes,
la crisis de la salud en los ultimos afios no la ha favorecido, es asi como Rojas, Castafio &
Restrepo (2018) indican en su articulo que se puede analizar el esfuerzo que ha tenido Colombia
por garantizar una atencién integral a los enfermos mentales, mas no se menciona el
debilitamiento a la calidad de vida de sus cuidadores, no se proponen programas, no se
implementan lineamientos de atencion y procesos especificos para la salud integral de estas
personas gque asumen el rol de cuidadores, generalmente sin saber qué consecuencias a futuro
traera esa responsabilidad asumida. Una de las tantas implicaciones es la falta de solidaridad por

parte de los demas hasta de los mismos familiares, la presion que muchas veces soportan porque
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los demés ven desmejorado al enfermo y la Unica culpa es de quien lo cuida, pero no saben que la
enfermedad mental se vuelve muy dependiente y su evolucién aqueja profundamente a quien

la padece. Todas las personas al rededor ven la realidad superficial o momenténea; pero la
verdadera realidad de la carga la vive quien asumio el rol de cuidador y su nucleo familiar con
quienes vive.

Editorial EI Colombiano (2018) ha mencionado en uno de sus articulos que la situacion de
Antioquia no es la excepcion; dentro de los reportes preocupantes en materia de salud mental.
Sélo en 2016, segun el sistema de informacion de prestaciones de salud 169.800 ciudadanos
acudieron en busca de ayuda profesional. EI 94.6% de ellos lo hizo por prevencion o porque, en
efecto, se sentia enfermo. La violencia urbana y rural, las condiciones de pobreza, la
drogadiccion y la disfuncion del ndcleo familiar basico estan entre los posibles origenes de los
trastornos. De casi 21 mil pacientes atendidos en 2017 por sintomas de depresion, 16 mil eran
mujeres. En pacientes esquizoides, de cada 100, 68 eran hombres. Las estadisticas las completan
la ansiedad y el trastorno afectivo bipolar.

De conformidad con lo anterior, Saldarriaga (2017) da a conocer las estrategias
institucionales desarrolladas actualmente por la Universidad de Antioquia en articulacién con la
Secretaria de Inclusion Social y Familiar, esté el programa: “cuidadores con amor y
conocimiento”. Por medio de este programa se dedican a capacitar a cuidadores informales y es
asi como se comienza a tejer una red de apoyo en Medellin, con la estrategia de ciudad para
empoderarlos como actores fundamentales del sistema de salud, contando que a futuro este
programa llegue a todos los rincones de Antioquia. También es verdad que los cuidadores
informales parecian actores olvidados, pero con la reestructuracion del sistema de salud y
obedeciendo a la politica publica de cuidadores radicada en 2015, en Medellin se comenzaron a

implementar estrategias para su cuidado y para fortalecer su vulnerable tarea.
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En otras zonas de Colombia y de Antioquia, también se presentan casos de trastornos
mentales, algunos de ellos con grado de severidad, como es el caso del municipio de Pueblorrico
Antioquia. Actualmente el grupo de pacientes diagnosticados con trastorno mental es de
aproximadamente 100 integrantes, y se encuentran controlados gracias al programa “Salud
Mental” que ha implementado la E.S.E Hospital San Vicente de Paul del municipio en cabeza de
la Dra. Marcela Zapata Psicdloga del mismo, y al cumplimiento responsable de los cuidadores
que son quienes han hecho posible que la calidad de vida de dichos enfermos mejoren, esto para
beneficio tanto de los pacientes como de los familiares y de la comunidad en general. Sin
embargo, el municipio no cuenta con programas asociados al cuidado y calidad de vida de los
cuidadores, ademas de esto la institucion de salud ya ha evidenciado ciertas problematicas fisicas
y mentales en algunos de ellos. Zapata Marcela (2020).

Sin embargo, aun se desconocen las afectaciones que los cuidadores sufren en su ejercicio
y no han sido debidamente identificados como casos importantes de salud que deben ser tratados
también con especial cuidado. Ante esta situacion, surge la necesidad de comprender a mayor
profundidad, cuéles son los tipos de afectaciones que presentan en términos de salud y calidad de
vida, lo cual permitiria sentar una base teorica para pensar a futuro estrategias orientadas a la
atencion de estas personas como elemento esencial de los programas de salud mental. De acuerdo

con lo anterior surge la siguiente pregunta de investigacion:

Pregunta De Investigacion
¢ Cuales son las afectaciones en salud y calidad de vida de las personas que asumen el rol de
cuidadores de pacientes con enfermedad mental en el municipio de Pueblorrico Antioquia en el

afio 20207
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Justificacion

Los cuidadores son los principales protagonistas en el grupo poblacional de las personas
que padecen alguna enfermedad que genere dependencia de otras personas que les ayude a vivir
dignamente, en este caso el enfoque es directamente con los pacientes que presentan enfermedad
mental, los cuales requieren de un cuidado permanente y que en su mayoria esa responsabilidad
la asume un familiar muy cercano.

En la actualidad las personas cuidadoras son indiferentes a la sociedad; ya que se ven
como personas que llevan una vida normal, pero en realidad la calidad de vida de ellos cada dia
se deteriora mas y mas, sin que la sociedad y hasta la misma familia se den cuenta de ello. Los
cuidadores hoy méas que nunca necesitan atencion porque estan asumiendo un compromiso con
un alto nivel de responsabilidad y una dedicacion de tiempo 24/7, en la mayoria de los casos.

Sin embargo, estas personas no desfallecen ante el cambio radical que sufren sus vidas,
porque estas personas dejan de ser ellas misma para asumir la vida de las personas que cuidan y
es ahi donde sus vidas cambian, su calidad de vida se deteriora, sus proyectos pasan a un segundo
plano y se sienten incomprendidos por quienes los rodean, la realidad es que pasan
desapercibidos, nadie va a creer lo que pueden estar viviendo y sintiendo estas personas que por
lo general no lo demuestran para no afectar a sus ser querido que lo Gnico que quieren es que
mejore su salud.

Es importante mostrar las razones que manifiestan estas personas para que sean incluidas
principalmente en programas encaminados a su atencion y capacitacion, y que puedan recibir un
tipo de remuneracion; ya que es un trabajo de mucha dedicacion y sin embargo no es reconocido
ni a nivel laboral ni a nivel salud. Se requiere rescatar este grupo poblacional que brinda servicios
tan importantes como lo es el servir a los demas pero que también necesitan ser servidos y

atendidos.
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Desde el &rea de administracion en salud es importante reconocer las dificultades de cada
grupo poblacional, con el fin de brindar planes de mejoramiento que ayuden a implementar
programas que mejoren la calidad de vida de la poblacion y asi garantizar una éptima atencién en
salud, brindando bienestar y cobertura a todos los grupos poblacionales que requieren atencion y
apoyo en sus necesidades. Asi el administrador contribuye a una estabilidad optima en salud
publica, donde se busca minimizar los casos que desfavorecen la salud de la poblacién.

De acuerdo con lo anterior se realiza esta investigacion con el &nimo y el propdsito de
mostrar las necesidades de los cuidadores, de que se tengan en cuenta y puedan recibir atencion,
ayuda y apoyo en los diferentes &mbitos que contribuyan al mejoramiento de la calidad vida y asi
mismo pueden contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes con enfermedad
mental también. Si el cuidador se encuentra en 6ptimas condiciones, el paciente en su mayor
grado de probabilidad también lo estard.

Es preciso decir que el administrador en salud ser el responsable de velar por el correcto
funcionamiento de los programas que se encaminen en mejorar la calidad de vida de la poblacion
en general desde las diferentes areas de la institucion en salud, evaluando la prioridad, utilidad y
mayor conveniencia de estos, definiendo su permanencia de acuerdo con el problemay a la

necesidad planteada.
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Objetivos
Objetivo General
Conocer las afectaciones en salud y calidad de vida de las personas que asumen el rol
de cuidadores de pacientes con enfermedad mental en el municipio de Pueblorrico Antioquia en

el afio 2020.

Objetivos Especificos

e Identificar las implicaciones en materia de salud que presentan los cuidadores de los pacientes
con enfermedad mental en el municipio de Pueblorrico.

e Indagar las afectaciones en la calidad de vida de los cuidadores de los pacientes con
enfermedad mental en el municipio de Pueblorrico.

e Develar desde la perspectiva de los cuidadores, las necesidades de intervencién institucional

en materia de salud y calidad de vida.
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Alcance
El presente proyecto de investigacion esta enfocado en los pacientes con trastornos
mentales y las personas que han asumido el rol de cuidadores, que residentes en el municipio de
Pueblorrico Antioquia, especificamente en el &rea urbana, sin descartar totalmente la posibilidad

de analizar casos del area rural.
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Marco Teoérico

El marco tedrico que fundamenta esta investigacion proporcionara al lector una idea méas
clara sobre los conceptos de salud mental, cuidadores, necesidades humanas y calidad de vida,
optando para los referentes; teorias como las de Max Neef, OMS, Ministerio de Salud y
Proteccidn Social, entre otros autores abordados para definir dichos conceptos.

En esta fase se hace la recopilacidn de antecedentes, investigaciones previas y
consideraciones tedricas en las que se sustenta el proyecto. Es el eje de la investigacion y da
unidad a la misma, encuadrando el problema y orientando el disefio metodoldgico.

Salud Mental:

Desde un marco institucional como el que plantea la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), Mufioz, Restrepo & Cardona (2016) precisan que la salud mental es un estado de
bienestar, en el cual el individuo es consciente de sus propias capacidades, asi mismo, puede
afrontar las tensiones normales de la vida y puede realizar todas las actividades de su vida
cotidiana. En este sentido el individuo se siente tranquilo, sin mayor riesgo de afectacion
emocional por alguna razén o circunstancia, es por eso por lo que puede actuar libremente sin
temor a equivocarse o hacer algo que tal vez no habia pensado hacer.

De acuerdo a lo publicado por

Mayo Clinic (2019) se puede decir que la salud mental es el bienestar general; partiendo
de la manera en gue piensas, regulas tus sentimientos y te comportas. A veces, las personas
experimentan una importante perturbacién en este funcionamiento mental. Asi es como se puede
identificar el estado emocional de una persona, observando su comportamiento y toma de
decisiones. De acuerdo con esto el individuo en cortos o largos periodos puede experimentar una

afectacion emocional en caso de que alguna situacién lo desenlace a ese estado.
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El Ministerio de Salud y Proteccion Social, por medio del Grupo de Gestion Integrada
para la Salud Mental (2014) indica que la salud mental es un estado dinamico que se expresa en
la vida cotidiana a través del comportamiento y la interaccion de manera tal que permite a los
individuos compartir sus recursos emocionales, cognitivos y mentales, con las deméas personas
que transitan por la vida cotidiana, estableciendo buenas relaciones sociales y logrando un buen
desempefio individual, familiar y laboral.

Rondon (2006) sostiene que la salud mental es el estado de armonizacion del individuo;
es el vivir con tranquilidad, en ambientes donde los malos tratos y los problemas que propicien
sentimientos de sufrimiento, depresion y ansiedad, no estan en su diario vivir. Establece que las
personas que propician los malos tratos a otros tampoco gozan de salud mental. También aclara
que la falta de salud mental impide que las personas lleguen a ser lo que desean ser. !

Lindstrom & Eriksson, (2006), como se citd en Mantilla (2020) sefialan que la OMS
presenta el modelo de promocidn de la salud mental, el cual se plantea como un proceso que
habilita a las personas a ganar control sobre los determinantes de su salud: el tipo social (salario y
condiciones de empleo, redes de apoyo, educacion, servicios de salud, ambiente fisico, cultura);
de tipo psicolégico (habilidades de afrontamiento, desarrollo cognitivo); y los de tipo bioldgico
(desarrollo fisico durante la infancia, herencia, género). De manera que puedan mejorarla y vivir

una vida activa y productiva.

! Autores como Amalio Blanco y Dario Diaz, hacen referencia a la salud mental y la aproximacion al bienestar social. Explican
las caracteristicas positivas que tienen relacion con la alta autoestima, satisfaccion con la vida, sentimiento global de bienestar,
implicacion en los problemas sociales y afectos positivos. Mientras que las caracteristicas negativas tienen relacion con la
depresion, anomia, afectos negativos e indefension.
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Cuidadores:

Desde el pensamiento de varios autores como Ruiz & Nava (2012), se describe al
cuidador en materia de dependencia, como la persona que facilita la vida y complementa la falta
de autonomia de una persona dependiente, ayudandola en sus tareas diarias como aseo,
alimentacion, desplazamiento, entre otras. Los cuidadores principales son familiares, son ellos
quienes sienten la necesidad de asumir dicha responsabilidad ante la penuria de un ser querido.
También se establece que cuando se produce agotamiento fisico y psiquico, se le conoce como el

sindrome del cuidador.

Como lo sefiala Achury, Castafio, Gomez & Guevara (2011) el cuidador de personas
dependientes es una persona que debe cumplir con unas caracteristicas especificas:
responsabilidad, disciplina, paciencia, adaptabilidad a los cambios, al tiempo que brinda
acompariamiento y apoyo emocional al paciente, pues es su respaldo en el proceso de su
enfermedad. También debe cumplir funciones como supervisor, evaluando la calidad de las
acciones realizadas y brindando acompafiamiento para para mejorar la calidad de vida del

enfermo. Preventivo, porque proporciona cuidados al generar un ambiente propicio.

De acuerdo con Torres & Pinilla (2003), los cuidadores de enfermos mentales son agentes
informales de salud que pertenecen al entorno familiar, sin mayor preparacion para asumir el
cuidado y son motivados a asumir dicho rol por solidaridad, por gratitud, por sentimientos de
culpa o porque es una prueba de Dios. También sefialan que el cuidador de personas con
enfermedad mental asume una labor muy importante, pero esta labor por ser de caracter
doméstico se hace invisible para el espacio publico y en el medio se asume como una tarea propia
del rol femenino sin remuneracion econémica por la ayuda que ofrecen. Esta caracteristica lo

califica como un cuidado no valioso.
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Es asi como Ldpez (2016) manifiesta que el cuidador principal informal, es aquella
persona encargada de ayudar al paciente en las necesidades de su vida diaria, siendo esto una
ayuda permanente, sin recibir retribucion econémica por ello. Contribuyendo a que la persona
dependiente pueda mantenerse en su entorno social sin mayor dificultad. Siempre suele asumir el
rol de cuidador principal un familiar, el cual sufre las consecuencias méas peyorativas de esta
labor (p. 72).

Calidad De Vida:

Dentro del marco tedrico autores como Fernandez, M. Fernandez & Cieza (2010) definen
la calidad de vida como el estado de salud, funcién fisica, bienestar fisico (sintomas), adaptacién
psicosocial, bienestar general, satisfaccion con la vida y felicidad. Es asi como sostiene que
calidad de vida es el conjunto de condiciones que contribuyen a hacer agradable y valiosa la vida
o al grado de felicidad o satisfaccion disfrutado por un individuo, especialmente en relacion con
la salud y sus dominios. Clinicamente también lo ha definido como la salud de la personay se
usa para designar los resultados concretos de la evaluacién clinica y la toma de decisiones
terapéuticas.

Ardila (2003) sostiene lo siguiente: La calidad de vida es un estado de satisfaccion
general, derivado de la realizacion de las potencialidades de la persona. Es una sensacion
subjetiva de bienestar fisico, psicoldgico y social. Incluyendo como aspectos subjetivos la
intimidad, la expresién emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la salud
objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones armonicas con el ambiente
fisico y social, y con la comunidad y la salud objetivamente percibida. Dicho de otra manera,
para tener calidad de vida se necesita sentirse sano, productivo, seguros y ser capaces de expresar

las emociones (p.163).
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Es asi como Robles, Rubio, Galvan & Nava (2016) definen la calidad de vida como la
sensacion de bienestar que puede ser experimentada por los individuos y representa la suma de
sensaciones subjetivas y personales del sentirse bien. La literatura determina que la calidad de
vida est& conformada por dos componentes: uno, la habilidad de realizar actividades diarias que
reflejan el bienestar fisico, psicoldgico y social; y el otro, la satisfaccion con los niveles del
funcionamiento y los sintomas derivados del control de la enfermedad o el tratamiento.

Botero & Pico (2007) sefialan que el ser humano debe tener claro el sentido que quiere
darle a su vida; ya que la calidad de vida resulta de una combinacion de factores. Donde el
aspecto objetivo depende del individuo (utilizacion y aprovechamiento de sus potenciales:
intelectual, emocional y creador) y de las circunstancias externas (estructura socioeconémica,
sociopsicologica, cultural y politica) que interactdan con él. El aspecto subjetivo viene dado por
la mayor satisfaccion del individuo, el grado de realizacion de sus aspiraciones personales y por
la percepcion que él o la poblacion tenga de sus condiciones globales de vida, traduciéndose en
sentimientos positivos o negativos. De acuerdo con dicho concepto, el bienestar subjetivo y la
satisfaccidn con la vida en la vejez es criterio de un envejecimiento exitoso (p.15).

Neuro RHB (2013) menciona que la calidad de vida de las personas que asumen el rol
de cuidadores, con el pasar de los dias, meses y afios, se va deteriorando porque comienzan a
experimentar sintomas como: agotamiento fisico y mental, cambios de humor repentinos,
depresion y ansiedad, conductas de consumo abusivas de tabaco y alcohol, trastorno del suefio,
alteraciones del apetito y del peso, aislamiento social, problemas de memoria y atencién, entre
otras. Todo esto se presenta porque la persona enferma absorbe cada vez mas el tiempo de la
persona cuidadora; ya que esta Ultima debe responsabilizarse por completo de la vida del

afectado.
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Necesidad Humana:

Max Neef (1986) afirma que las necesidades seran entendidas como carencias y como
potencias, permitiendo asi romper con el circulo vicioso de la pobreza. De acuerdo con lo
anterior, la manera en que se entiendan las necesidades, el rol y atributos que se asignen a los
satisfactores posibles es absolutamente definitivos para la definicion de una estrategia de
desarrollo (p.30). 2

De acuerdo a los objetivos manejados por el desarrollo a escala humana, Max Neef (2010)
manifiesta que dicho desarrollo se concentra y sustenta en la satisfaccion de las necesidades
humanas fundamentales, en la generacion de niveles crecientes de autodependenciay en la
articulacién orgénica de los seres humanos con la naturaleza y la tecnologia, de los procesos
globales con los comportamientos locales, de lo personal con lo social, de la planificacion con la
autonomia y de la sociedad civil con el Estado.

Desde la perspectiva de autores como Max Neef , el Desarrollo a Escala Humana se
trata de la satisfaccion de las necesidades humanas fundamentales, (subsistencia, proteccion,
afecto, entendimiento, participacion, ocio, creacién, identidad, libertad), y de acuerdo a su
conocimiento abordandolos en los conceptos de las dimensiones (Ser, Hacer, Tener y Estar), en la
generacion de niveles crecientes de autodependencia y en la articulacion organica de los seres
humanos con la naturaleza y la tecnologia, de los procesos globales con los comportamientos
locales, de lo personal con lo social, de la planificacion con la autonomia y de la sociedad civil
con el Estado. Para sustentar este desarrollo necesita apoyarse sobre una base sélida que se

construye a partir del protagonismo real de las personas.

2 Una necesidad puede ser satisfecha de multiples modos. Analogamente, un satisfactor puede cubrir varios tipos de necesidad.
(Groppa, O. (2004). Doval., Gough, Nussbaum., Max Neef 1987).
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Max Neef (1993) destaca por medio de su conocimiento lo que permanece invisible en la
economia convencional, como lo es el trabajo doméstico no remunerado proporcionado
mayormente por mujeres, estos trabajos de cuidar de las personas, supondria una parte importante
de toda la produccién, pero no estan contabilizados. EI PIB (producto interno bruto) es el valor de
toda la produccion de la economia. Si contaramos esos trabajos invisibles de las mujeres
comprobaremos que suponen el 20% o 30% del PIB.

También son invisibles para los economistas y para los politicos todos esos otros trabajos
de los hombres y las mujeres pobres del mundo que se “buscan la vida”. Se confunde el concepto
de trabajo con el de empleo asalariado, se olvidan de los campesinos, de las cooperativas
informales, de los trabajos voluntarios. Todo lo que no da “valor afiadido” crematistico, o que da
poco es casi invisible.

Ni los servicios de la naturaleza ni los trabajos no asalariados, son valorados por la
contabilidad econémica. Y, sin embargo, esos servicios de la naturaleza y esos trabajos invisibles
son esenciales para la satisfaccion de las necesidades. Es asi como se viven y se trabajan modelos
de sociedad que desconocen la complejidad creciente de la sociedad real en que estamos
inmersos. De alli que se observa el quehacer febril y obsesionado de los tecndcratas que disefian
soluciones antes de haber identificado el &mbito real de los problemas.

Actualmente se vive y se trabaja la construccion de un orden, sin entender lo que es
ordenable ni lo que se esta ordenando. Sea confundido asi la ley con la justicia y el reglamento
con la eficiencia. Se identifica la generosidad con la limosna y la participacién con la
reivindicacion concedida. Se utilizan las palabras sin respetar su contenido y se acaba asi
construyendo caricaturas en vez de contextos coherentes en los cuales se pueda sustentar la

construccidn de nuestros proyectos de vida individuales y colectivos.
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Max Neef (1993) también establece uno de los aspectos que define una cultura es su
eleccion de satisfactores como lo son las necesidades humanas fundamentales de un individuo
que, pertenece a una sociedad consumista son las mismas de aquel que pertenece a una sociedad
ascetica. Lo que cambia es la eleccion de cantidad y calidad de los satisfactores, y/o la
posibilidad de tener acceso a los satisfactores requeridos. Lo que esté culturalmente determinado
no son las necesidades humanas fundamentales, sino los satisfactores de esas necesidades.

Max Neef (2004) ha establecido una lista de necesidades universales, las cuales se
manifiestan y buscan satisfaccion en las diversas dimensiones de la existencia humana: en el
orden del ser, del hacer, del tener y del estar, esto lo hizo con el propdsito de construir una
herramienta metodoldgica para evaluacion y diagndstico social. Estas necesidades humanas
fundamentales las presentan, para entender el concepto de desarrollo humano y establecer
satisfactores que intentan dar cuenta de las distintas dimensiones de la vida humana, asi mismo
piensa que dichas necesidades deberian servir de punto de partida a la hora de plantear cualquier
modelo de desarrollo (p.3).

Max Neef también considera que se debe entender la diferencia entre necesidades y
satisfactores, sefiala que: las necesidades fundamentales son finitas y universales. Los
satisfactores, son infinitos (en principio) y culturalmente determinados. Las dimensiones de Ser,
Tener, Hacer y Estar, se refieren respectivamente, al desempefio o realizacion de la persona, a los
recursos que posee, a las acciones que realiza y a la situacion o entorno en que vive. También
enumera las categorias axioldgicas: Subsistencia, Proteccion, Afecto, Entendimiento,
Participacion, Ocio, Creacion,

Identidad y Libertad. Del cruce de ambos tipos de categorias saldra “la matriz de necesidades y

satisfactores”.
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Conocer el mundo significa conocer primero la casa en que se habita, sus veredas y su
jardin. Porque si es cierto que todas las casas, jardines y veredas hacen un mundo, también es
cierto que el mundo se desdobla para depositarse entero en cada casa, jardin y vereda. Todo lo
grande y toda la inmensidad estan contenidos en lo pequefio y lo pequefio no es otra cosa que la
inmensidad a la medida humana. Ningun sistema natural o artificial puede crecer
indefinidamente, hay un limite de crecimiento para todo. También se ha determinado que un
arbol, un animal o una persona pueden considerarse, o visualizarse para fines analiticos, como
sistemas. Considerando que un sistema es un conjunto de elementos relacionados, entre si, con el
objeto de cumplir o realizar un propoésito determinado. Asi mismo Neef, analiza otra idea, y es
que segun el lado en que me ubique, se me revelan cualidades y espacios en que no estoy. Es un
0jo abierto hacia lo otro o hacia los demas, no me integra con lo que hay al otro lado; solo me da
perspectivas del otro lado. La explicacion esta dada por una ventana, cuando miro por ella no hay
un continuo entre el aqui y el all&. Hay una relacién discreta, es decir, un salto entre el aqui y el
alla. Qué distinta es la ventana que estando abierta no deja de ser ventana, de la puerta que
estando abierta deja de ser puerta.

Para Max Neef (2008), cruzar puertas es transitar a lo largo de un continuo. Mirar a
través de ventanas es saltar abismos. Se cruzan puertas y se sigue siendo parte de un entorno. Se
mira a través de las ventanas y se descubren otros mundos. Los dos tipos de grupos humanos mas
caracteristicos en cuanto a modelos puros son los de estructura igualitaria y los de estructura
jerarquica. Cualquier grupo identificado en la realidad, puede pertenecer o al igualitarismo o0 a la
jerarquizacion. Tal como un grupo igualitario puede representarse al describir a una familia, un
grupo jerarquico “puro” se representa como un arbol invertido. En un grupo igualitario todos

tienen la misma situacion social. Las influencias ejercidas y las recibidas son iguales para todos
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los miembros. En un grupo jerarquico en cambio, la mayor influencia es ejercida por la persona
ubicada en la cuspide. Por decirlo asi; hay clases altas y clases bajas.

Para Parker (1998), Etica, democracia y desarrollo humano es una combinacion esencial
cuando se piensa en politicas publicas centradas en la persona y en una mejor calidad de vida
para la sociedad en su conjunto. El desarrollo humano, implica mucho mas que mero desarrollo
econdémico o material. Entiende el desarrollo econdmico como una condicion necesaria mas no
suficiente, ya que exige también cuotas de desarrollo social, cultural y especialmente espiritual.

En concordancia con el Centro de Estudios de la Realidad Contemporanea. (1998) el desafio
ético en el desarrollo social nos encamina a luchar por la superacion de las condiciones de
pobreza y marginacion, tanto al interior de nuestros paises, como a nivel mundial. Esto implica
no rendirse ante una especie de fatalismo del egoismo y la desigualdad. La lucha contra la
pobreza parte de la necesidad de vencer la indiferencia, de condolerse con la situacion que afecta
a los demas, especialmente de los mas débiles y menos favorecidos. En este sentido es importante
valorar el “ser” mas que el “tener” (p.10).

Seguido de lo mencionado anteriormente es importante tener en cuenta que, si hemos
de tener una norma de consumo razonable, el materialismo y el antimaterialismo deben ser
rechazados y reemplazados por una concepcion balanceada y estable, acerca de las fuentes y de
los medios para alcanzar el bienestar. De acuerdo con esto el bienestar no se refiere a algin
componente de la vida, como el placer o la satisfaccion de las necesidades bésicas, sino a una
lista heterogénea de condiciones y actividades humanas, capacidades internas y oportunidades
externas. Tener bienestar, ser y hacer el bien es funcionar, y ser capaz de funcionar en
condiciones humanas adecuadas (p.89).

Con todo el bienestar fisico necesario para el bienestar general, no es suficiente. También

se debe incluir los aspectos mentales, entre estos estan las capacidades y actividades cognitivas,
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para percibir, imaginar, razonar, juzgar y decidir. La Gltima abarca nuestra capacidad de escoger
una concepcion de vida buena. El bienestar mental también incluye las oportunidades y las
capacidades para disfrutar o encontrar placer, sea en otros aspectos del bienestar, como la salud
fisica, 0 en dimensiones como el arte y la naturaleza. Aunque la felicidad contribuye al bienestar,
no es suficiente porque puede ocurrir con una significativa privacion e incluso aparecer como
camuflaje de ella (p.90).

Igualmente, el bienestar humano ademas de los componentes fisicos y mentales debe
tener un componente social, para que en ciertas situaciones no se comience a sentir menoscabado,
este componente social consta de: relaciones personales profundas, de familia o de amistades,
tener participacion en comunidades sociales y ecoldgicas mas amplias. De estas relaciones es de
donde se genera el sentido de propoésitos y de autorrespeto (p.90).

Max Neef (1998) sefiala lo que establece la “hipdtesis de umbral”: aparentemente, en
toda sociedad existe un periodo en el cual el crecimiento econdmico convencionalmente
entendido y medido conlleva a un mejoramiento de la calidad de vida, pero solo hasta un cierto
punto, después del cual si hay mas crecimiento la calidad de vida se empieza a deteriorar.

Por otra parte, Sdnchez (2006) como se citd en Peroni (2013) el desarrollo local, es el
proceso que contribuye a crear un entorno favorable para consolidar las iniciativas econdmicas
locales, incentivar el capital social, conservar o crear una cultura de territorio, y privilegiar o
crear una légica horizontal de construccion del territorio. Para cumplir con este proceso se
requiere un estilo de desarrollo que enfatice en la idea de construccion constante, de un proceso
que permita elevar la calidad de vida de las personas (Max Neef, 1986), y que incluya la
dimensién econdmica, pero desde una perspectiva, no exclusiva ni excluyente. Teniendo en
cuenta estas ideas, Max Neef, Elizalde y Hopenhayn, han propuesto el modelo de Desarrollo a

Escala Humana, especificando que la calidad de vida se alcanza segun las posibilidades que



tienen las personas de satisfacer sus necesidades humanas fundamentales y se refiere a estas
Ultimas y su satisfaccion.
Para Max Neef las necesidades humanas fundamentales se pueden clasificar de acuerdo
con dos criterios:
1. Ontologico o existencial: ser, tener, hacer y estar.
2. Axioldgico o de valores: subsistencia, proteccion, afecto o amor, entendimiento,
participacion, ocio, creacion, identidad y libertad.
Max Neef (1986) manifiesta que cada regién es diferente y por ello cada cultura, cada
sociedad define los satisfactores que utilizara para dar respuesta a una necesidad. Peroni (2009)
indica que los satisfactores estan referidos a la realizacion de las necesidades humanas. Pueden
incluir entre otras cosas, formas de organizacion, estructuras politicas, practicas sociales,
condiciones subjetivas, valores y normas, espacios, comportamientos y actitudes; todas en una
linea permanente entre consolidacion y cambio. Para los avances y desarrollos de proyectos en
las comunidades es indispensable analizar las debilidades para asi encaminar correctamente los

logros a la meta (p.48).
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Antecedentes Investigativos

El presente proyecto tiene como tema principal la calidad de vida de las personas que
asumen el rol de cuidadores, es por esto por lo que se seleccionaron algunas categorias para
profundizar en su investigacion como son: la salud mental, el desarrollo humano, los cuidadores
y su calidad de vida. Por lo tanto, se ha hecho un rastreo electrénico en revistas, articulos y libros,
y se han encontrado varias investigaciones en las que diversos autores han decidido abordar el
tema de las implicaciones y el impacto que tiene asumir el rol de cuidador de personas con
enfermedad mental. De acuerdo con lo anterior se han encontrado varios archivos de los cuales se
pueden destacar los siguientes:

Houtman & Compier (2001) como se cit6 en Porras (2017), plantean entre otras cosas,
que la salud mental se conceptualiza por lo menos de tres maneras generales, estas son: como un
estado, como un proceso y como un resultado. Como estado, por ejemplo, de bienestar
psicoldgico y social total de un individuo en un contexto sociocultural dado, indicado por estados
de animo y afectos positivos. Como un proceso, es indicativo de una conducta de afrontamiento
(por ejemplo, luchar por conseguir la independencia, autonomia). Como resultado de un proceso,
en un estado crdnico debido a una confrontacion aguda e intensa con un factor estresante, como
sucede en el trastorno de estrés postraumatico, o ante la presencia continua de un factor
estresante.

Fromm (2012) como se cit6 en Porras (2017), se cuestiona inicialmente, si en la actual
sociedad, el hombre sigue estando mentalmente sano. Fromm sospecha que la adaptacion a la
situacion socioecondmica se va a establecer como el ideal de la normalidad, lo que generaria
serios problemas para la mayoria de los seres humanos independientemente de su posicion

subjetiva.
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Segun estudios realizados a cerca de los cuidadores, autores como Giraldo & Franco
(2002) realizaron un estudio cualitativo con cuidadoras familiares en el municipio de Envigado
Antioquia. En un primer tema se enfocaron en “la calidad de vida”, definiendo este concepto
como no Unico y mucho menos universal. Cada persona lo va construyendo; ya que esta
determinado por diferentes factores de la persona y de su entorno, es un concepto individual y
dinamico. En un segundo tema se enfocaron en “la percepcion o sentimiento del cuidador”. Los
cuales se definen como emociones que cada uno experimenta frente a determinadas situaciones
de la vida. En un tercer tema se enfocaron en las “consecuencias del rol sobre su calidad de vida”.
Donde se encuentra que los resultados adversos estan relacionados con el cambio que se genera
en la vida del cuidador, las consecuencias se derivan de las jornadas extensas e intensas de
cuidado, las situaciones de estrés, los altos grados de dependencia funcional y el deterioro
progresivo de la salud de la persona cuidada, la falta de apoyo familiar y de recursos para el
cuidado, perdida de vida social y familiar. Por otro lado, encontraron también beneficios
reportados por los cuidadores, como lo es encontrarle sentido a su vida, sentirse Gtiles a la
sociedad, el conocimiento que adquieren sobre la salud y el cuidado, la oportunidad de retribuir a
un ser querido, entre otros. También desconocieron el término “cuidador familiar”, no sabian que
su labor es un trabajo cotidiano, que aceptando la realidad es que ha sido invisible ante la
sociedad y por ende hasta por ellos mismos.

Otra investigacion, publicada por Rodriguez, J. (2007), habla que los estudios realizados
en algunos paises de América latina expresan claramente las brechas en la proporcién de
personas gue requerian tratamiento y no lo recibieron. Es asi como solo una minoria de las
personas que requieren atencién relacionada con la salud mental la reciben, no obstante, el
sufrimiento que estos trastornos producen, la discapacidad que generan y el impacto emocional y

econdmico que tienen en la familia y la comunidad. A esto también se agrega el hecho de que los
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trastornos mentales afectan en mayor grado a los estratos socioecondmicos mas bajos, para los
cuales los servicios son més escasos. Ademas, se debe tener en cuenta las necesidades
psicosociales en los grupos con mayor vulnerabilidad, como las poblaciones indigenas y las
victimas del conflicto armado, violencia politica o desplazados.

De acuerdo con otros estudios realizados, Buitrago, Ortiz, & Eslava (2009) obtuvieron en
su estudio que la mayoria de los cuidadores son mujeres (75%) y solo una cuarta parte son
hombres. Con un rango de edad entre los 38 y 60 afios, normalmente son mayores de la persona
que tienen a su cuidado. Comparados estos hallazgos con la literatura mundial han llegado a la
conclusién que en Colombia tradicionalmente las mujeres se encargan de los asuntos
relacionados con la salud y el cuidado de las personas. Ademas, en este estudio evidencian segin
relato de los cuidadores el abandono en que los tiene el gobierno, ya que no hay programas
establecidos ni derechos especificos que los hagan ser tenidos en cuenta, para resaltar su labor y
motivarlos a saber salir de la rutina que los envuelve.

Osada, J., & Arriola, 1., (2009) describen en un articulo publicado en la revista scielo, que
los trastornos mentales cada vez toman mayor atencion en muchos paises donde los avances
farmacoldgicos se enfocan en problemas de alta prevalencia en salud mental, tales como la
depresién y la ansiedad con el interés de mejorar sus sistemas de salud. Pero lo que
verdaderamente estd pasando es que las investigaciones cientificas estan cada vez mas alejadas de
la poblacion més vulnerable, los nuevos psicofarmacos solo favorecen al pequefio grupo de
personas que puede costearlos y las terapias tienden a ser demasiado extensas y caras. Las
expectativas de investigacion se tornan cada vez menos clinicas y accesibles; por su metodologia
mas compleja y costosa. Es por esto por lo que los paises con bajos recursos se encuentran
enfocados en otras enfermedades, olvidando los altos niveles de prevalencia de los trastornos

mentales.
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Seguln un estudio realizado por Britton H. en el afio 2009, sobre el sindrome de
sobrecarga en el cuidador, encontr6 que algunos familiares estan tan angustiados y sobrecargados
que centran todos sus esfuerzos en cuidar de su pariente, con la esperanza de que mejore, y lo
necesite menos. Otros se resignan a dedicar su vida entera al cuidado de su familiar, a pesar de la
frustracion y el sufrimiento que les produce. También pierden las esperanzas de que la situacion
mejore y que el sufrimiento sea menor y que a su vez el enfermo pueda tener su propia vida
dentro de sus limitaciones. Y también es comUn encontrar familiares que estan firmemente
convencidos de que dedicarse, en cuerpo y alma, al cuidado de su familiar es lo mejor.

Asi también autores como José Cruz Rivas y Rosa Maria Ostiguin, quienes publicaron un
articulo en 2010, y exponen sus ideas de investigacion en torno a la pregunta: EI Cuidador:
¢concepto operativo o preludio teérico?, en dicho articulo se encuentran que al tema de los
cuidadores les han hecho varios estudios sobre el desgaste que sufren estas personas, las
habilidades que desarrollan, etc. Dado que la mayoria de los casos se vinculan en mayor grado
con la familia.

Algo semejante ocurre con un estudio realizado en Colombia en el afio 2016 por y
publicado en la revista Ciencia y Cuidado donde Chaparro, Barrera, Vargas, Carrefio, expresan
que la mayoria de los cuidadores son mujeres y normalmente tienen algun parentesco con la
persona cuidada. Entre las cuidadoras que hicieron parte de este estudio el 46.8% se dedican al
hogar como ocupacion principal, el 20.8% son empleadas y el 5% son estudiantes. Es por esto
por lo que se establece una gran preocupacion con respecto a la edad de las participantes, ya que

el 78.1% de las participantes pertenece al grupo de poblacion econdmicamente activa y que casi

3 Se propone comprender los factores que contribuyen a que las personas mantengan y aumenten su bienestar mental en todas sus

dimensiones antes de que posiblemente inicie alguna patologia; es decir, se busca mantener la salud y el bienestar, reconociendo
los talentos, habilidades, intereses y experiencias de cada uno. (Juvinya-Canal, 2013).
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la mitad 46.8% tenga como principal ocupacion el hogar. Analizando este contexto se encuentra

que el porcentaje de desempleo para las mujeres en Colombia es mucho mayor que el de los

hombres. Ademas de lo anterior se infiere que cuidar a una persona, puede interferir en gran

medida con momentos importantes en el desarrollo del ciclo vital, como formar una familia, tener

hijos o conseguir un empleo, lo que generalmente ocasiona frustracion y sobrecarga.

Asi mismo publicaron otro articulo de investigacion en la revista scielo, en la cual relatan

que realizaron un estudio en diferentes paises, sobre la calidad de vida en los cuidadores. Los

resultados obtenidos muestran que la trayectoria de la calidad de vida en los cuidadores pasa por

tres momentos:

1.

2.

Afectacién De La Calidad De Vida (destruccion celular programada)

Se manifiesta con cansancio, iniciando con dolencias fisicas tales como: cefaleas,
malestares estomacales, trastornos del suefio entre otros. El cansancio no es solo fisico,
también es social, psicoldgico y espiritual. El cuidador se cansa de la monotonia, de no
recibir ayuda, de no contar con el dinero suficiente para manejar aspectos de su vida.
Transformacion (autocontrol del desarrollo y crecimiento)

El cuidador o cuidadora se considera a si mismo como la persona més idonea para realizar
la labor de cuidar y se extralimita al intentar asumir todo solo. Para estas personas
sentimientos como el temor y garantizar su idoneidad como cuidador, genera la
exclusividad que redunda directamente en que se afecte su calidad de vida, por percibir

abandono y escaso apoyo familiar y social.

Resignificacidn (condensacion)
El cuidador familiar prioriza las necesidades de su ser querido por encima de las demas,

en este sentido la dependencia se va transformando en interdependencia, donde la persona
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enferma depende para sus cuidados del cuidador, pero a su vez el cuidador depende de la

persona enferma como parte irremplazable de su diario vivir.

En conclusién, la percepcion de calidad de vida y el significado que le otorga el cuidador
familiar, responden a diferentes momentos en el tiempo transcurrido durante la experiencia de
cuidado, durante el cual hay un proceso de introspeccion que implica la transformacion de los
seres humanos involucrados Carrefio & Chaparro (2016).

Segun otro estudio, realizado en el Caribe Colombiano en el afio 2017, sobre la calidad de
vida de los cuidadores primarios. Exposito, Martin & Oviedo (2018) manifiestan que la mayoria
de los participantes eran mujeres, con escolaridad bachiller, trabajadoras, que cuidaban a sus
hijos 0 madres. Es de resaltar que el 16% de los cuestionarios habian quedado sin respuesta en la
pregunta “ocupacion”, probablemente los participantes no encontraron opcion de respuesta que
los identificara. Con relacion a lo anterior también estudiaron unas dimensiones que aportaron lo
siguiente: mas del 60% de los cuidadores presentaron afectaciones en 7 de las 10 dimensiones de
la calidad de vida que se exploraron, el 73.5% refirié cambios en sus emociones, conductas y
relacion de familia. EI 76.4% report6 afectaciones en el descanso y el suefio después de cuidar a
un familiar dependiente de él. Un 91.2% manifest6 que el cuidado de su familiar ha repercutido
en su economia y el 85.2% en su vida social. De acuerdo con las dimensiones con la satisfaccion
de vida en ese momento, el 41.1% de los cuidadores refirié un nivel de satisfaccion medio y el
47.14% report6 un nivel bajo de satisfaccion global. Lo que nos indica que la calidad de vida de
los cuidadores se encuentra bastante afectada en la mayoria, es urgente rescatar esta labor y
brindar apoyo permanente a estas personas.

Es por eso por lo que la relevancia de explorar el término de cuidador es justamente
reconocer su naturaleza y su participacion directa en el cuidado de enfermos crénicos. De esta

manera se puede decir que la labor del cuidador tiene una gran relevancia, no solo por la atencién
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directa al paciente, sino también por su papel en la reorganizacion, mantenimiento y cohesion de
la familia, superacion de la vulnerabilidad de la enfermedad, etc.
Manifiestan que el perfil de quien cuida se centra en 3 perfiles:
1.Persona que se refiere a cualquiera que apelando a su naturaleza y esencia actua.
2.Familiares con parentesco, aquellos consanguineos que cumplen la tarea.
3.Miembro de la red social inmediata (amigos, vecinos, clérigos, etc)
Ademas, se encontrd informacion en una revista colombiana de psiquiatria llamada
“Elsevier”, en la cual los estudiantes: Salazar, Castro y Davila (2019), publican un articulo sobre
una investigacion que realizaron, para determinar la carga del cuidador en familias de personas
con enfermedad mental. Segun el estudio realizado establecieron que un 68.6% de la poblacion
participante presenta algun grado de sobrecarga. El perfil del cuidador tuvo mayormente las
siguientes caracteristicas:
Mujer, mayor de 55 afios, madre de familia, perteneciente al régimen subsidiado de salud y
con bajo ingreso econdémico que, en promedio, lleva 8 afios ejerciendo el rol de cuidador por
lo menos 12 horas diarias. Dado a que las personas que cuidan tienen grado de discapacidad,
el tiempo de dedicacion a las actividades del rol es bastante demandante, lo que ocasiona la
aparicion de un mayor grado de sobrecarga para el cuidador.
De acuerdo con informacién indicada por Gémez, Londofio, Builes, Hernandez, Garcia &
Lopez (2011) en el departamento de psiquiatria de la Universidad de Antioquia se realizan
programas psicoeducativos para los pacientes, con el objetivo de potenciar la colaboracion activa
por parte de estos y sus familiares, se les brinda informacion completa sobre la enfermedad, con
la finalidad de incidir positivamente en el tratamiento y mejorar la calidad de vida de todos los

miembros del sistema familiar.
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De conformidad con todo lo descrito anteriormente, percibo la poca atencion que reciben
los cuidadores, los problemas a los cuales se enfrenta dia a dia en cuanto al deterioro de su
calidad de vida. Considero importante conocer las experiencias locales del municipio de
Pueblorrico, para identificar concretamente las necesidades de estas personas, que sienten y viven
la gran responsabilidad de velar por el bienestar de la persona dependiente y que al mismo tiempo
saben de sus propias dificultades, pero no encuentran una salida y se quedan viviendo con una

frustracion a la cual todas las personas se vuelven ajenas]; hasta su propia familia.
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Metodologia

Esta investigacion tiene un enfoque fenomenoldgico descriptivo, propio de la
investigacion cualitativa. La estrategia de analisis serd la historia oral (método histérico); porque
a través de las narrativas realizadas por los cuidadores sobre su proceso de vida seré posible
indagar los cambios en la salud y calidad de vida generados por su rol. Es asi como los proyectos
desarrollados técnicamente mediante la historia oral pretenden avanzar en el conocimiento critico
y en el aprendizaje de logicas y procedimientos, a partir de los testimonios, las entrevistas y los
relatos; ya que los participantes pueden acercarse a su realidad inmediata, pasada y actual, y
comprenderla.

Galeano (2018) establece que la historia oral tiene como fuente fundamental el testimonio
directo de una experiencia o de un hecho vivido por el o los actores sociales, que se reconstruye
por medio de la entrevista o la historia de vida. Por ello, es condicion indispensable conservar
fielmente el testimonio y, para lograrlo, el método méas adecuado es su grabacion y transcripcion
(p. 106, 119).

Por lo tanto, la técnica de recoleccion de informacion serd la entrevista semiestructurada,
apoyada en la matriz categorial, ya que permite ahondar en conceptos claves relacionados con los
objetivos a indagar.

Finalmente, el muestreo serd intencional, no probabilistico, considerando un maximo de
10 entrevistas; ya que seran elegidos los sujetos que dentro del municipio de Pueblorrico-
Antioquia, cumplen con las caracteristicas como cuidadores de pacientes con enfermedad mental.
El anélisis de la informacion recolectada se hara con la ayuda de la herramienta ATLAS Tl, y de
acuerdo con los resultados obtenidos se hara la documentacién del desarrollo del proyecto,
teniendo en cuenta el cumplimiento de los objetivos. Este informe se soporta con evidencias

como grabaciones de las entrevistas y firma del consentimiento informado por parte de los



entrevistados.

Es importante resaltar que la utilizacion de la entrevista como herramienta para la
recoleccion de datos; permite que haya una observacion directa a la expresion de la persona
objeto que es a quien se entrevista; es asi como se puede llevar a cabo parte del analisis

descriptivo del fendmeno que se esté investigando.

43
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Consideraciones Eticas

De acuerdo a la modalidad de desarrollo que tiene esta investigacion, se ha considerado
gue presenta un minimo riesgo para las personas que participaran en ella conforme a los
lineamientos de la resolucidn 8430 de 1993; ya que mientras se lleva a cabo la realizacion de la
misma se puede presentar variacion en el estado de &nimo de los entrevistados, tales como:
temor, nerviosismo, sentimientos de tristeza y hasta de alegria que pueden presentar riesgos en la
salud mental y emocional de los participantes. Para brindar una atencion profesional en la cual el
entrevistado pueda percibir algo de tranquilidad ante la situacion, las entrevistas se haran de
forma personal, brindando acompafiamiento al participante, garantizando la atencion a
inquietudes y la confidencialidad de los datos aportados mediante el procedimiento de la
entrevista.

La presente investigacion presenta unos principios claros para su realizacion, los cuales se
enfocan en autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia. De conformidad con lo anterior
debe aplicarse el mayor respeto con tales principios al momento de realizar una investigacion en
seres humanos. En efecto, el proposito de esta investigacion es indagar sobre el estado y calidad
de vida de las personas que asumen el rol de cuidadores de enfermos con trastornos mentales, y
establecer las implicaciones que afectan directamente a las personas que asumen dicho rol.
Teniendo en cuenta que para ello debe darse cumplimiento con responsabilidad de los requisitos
legales establecidos a nivel Nacional; como también de venerar el buen nombre personal e
institucional.

Cumpliendo las indicaciones dadas por la resolucién 8430 de 1993, la cual establece los
principales parametros éticos para la investigacion en seres humanos. Se hara un consentimiento
informado, el cual se dara a conocer a los participantes, de forma verbal (leyendo) y explicado a

cada uno de ellos antes de dar inicio al estudio, con el fin de que sea comprendido el objetivo de
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la investigacion y que sea firmado antes de iniciar la entrevista en el caso que el participante
acepta ser entrevistado.

A través de la presente investigacion se recolectard informacion la cual tendra un
cuidadoso manejo, mediante el respaldo profesional de quien, entrevista, venerando la
confidencialidad de los participantes; el anlisis y la divulgacion de los resultados. Por
consiguiente, la entrevista se hara sin mencionar la identificacion de quienes van a ser
entrevistados. El resultado obtenido con la realizacion de dicho método estara a determinacion de
la persona autorizada para realizar la investigacion, todo con tal fin de dar cumplimiento a los
objetivos planteados para este estudio.

Es importante mencionar que la intencidn de este estudio es de tipo académico, sin ningln
interés de tipo lucrativo. Los participantes seran tratados en igualdad de condiciones, respetando
sus principios y valores, asi mismo garantizando el cumplimiento de los lineamientos
consagrados en la Constitucion Politica de Colombia.

Finalmente, se deja claro que la participacion en esta investigacion es voluntaria y que en
el momento que el participante decida no continuar con el proceso, pueda retirarse sin temor a

ningun tipo de sancidn.
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Capitulo |
De lo fisico a lo social, implicaciones en la salud de los cuidadores de pacientes con
enfermedad mental.

Para trabajar el presente tema en el municipio de Pueblorrico Antioquia, se realizaron un
conjunto de entrevistas a personas cuidadoras de pacientes con enfermedad mental, con el fin de
obtener hallazgos para “identificar las implicaciones en materia de salud que presentan los
cuidadores de los pacientes con enfermedad mental” correspondiente al objetivo 1 de este trabajo
de investigacion. De acuerdo con esto cabe resaltar que, desde el enfoque de las necesidades
humanas, la salud de los cuidadores no solo implica sus condiciones fisicas, sino que se extiende
a aspectos mentales, afectivos y sociales que impactan la calidad de vida y determinan el nivel de
dificultad de quienes asumen este rol.

De conformidad con lo anterior, en el presente capitulo seran descritos los hallazgos en
materia de salud mental, estado de animo y vida social, presentes en los cuidadores del municipio
de Pueblorrico, asi como las condiciones que afectan o favorecen dichos aspectos de la salud.

Salud Mental

De acuerdo con el ministerio de salud colombiano (2013), se entiende por salud mental al:

estado dindmico que se expresa en la vida cotidiana a traves del comportamiento y la

interaccion de manera tal que permite a los usuarios individuales y colectivos desplegar
sus recursos emocionales, cognitivos y mentales para transitar por la vida cotidiana, para

trabajar, para establecer relaciones significativas y para contribuir a la comunidad (p.1).

En ese aspecto, los cuidadores manifiestan sentirse muy encerrados, con poca
participacion en la vida social y con pocas oportunidades de realizar otro tipo de actividades; es
asi como expresan sentir cansancio emocional, al presentar dolores de cabeza repetitivos, falta de

concentracion, llanto repetitivo, actitud negativa frente a las situaciones y a la vida, entre otras
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cosas. Por tal motivo apoyan la posibilidad de recibir ayuda profesional para saber afrontar ese
tipo de situaciones propias de la vida de un cuidador. Otro de los hallazgos es el cansancio fisico,
agotamiento, ganas de no seguir mas con tal responsabilidad; ya que expresan que sus vidas se
estancaron, que los afios pasan y no pudieron hacer otras cosas, no pudieron aprovechar otras
oportunidades de hacer una vida diferente. Algunos de los cuidadores dicen que quisieran cerrar
los ojos y despertar en otra realidad, pero al mismo tiempo tienen sentimientos encontrados que
los hacen seguir, porque cuidan a familiares por los cuales hay sentimientos de carifio y afecto, y
por tal motivo no se atreven a dejarlos solos y tampoco en manos de otros familiares, porque
estos mismos cuidadores expresan que otros familiares no los van a cuidar como ellos lo hacen,
que en poco tiempo van a estar enfermos y decaidos, porque en vez de ayudarlos a estar bien van
a dejar que desmejoren con el fin de que mueran mas pronto, es asi como esta preocupacion los
hace seguir, al punto de cambiar su propio bienestar por el del familiar enfermo.

Estos cuidadores también se sienten solos, no tienen ningun tipo de apoyo; ni econémico,
ni emocional, ni fisico. Por tal motivo la salud mental de estas personas se va deteriorando
lentamente, por el hecho que sienten que solo ellos deben dar solucion a todo, es la impotencia de
saber que si algo se acabd o que si hay que comprar algo deben mirar qué hacer porque no
esperan nada de nadie, ni siquiera un consuelo o apoyo emocional, deben levantarse y pensar qué
hay para ese dia y solventar lo necesario a parte de las situaciones imprevistas que se presenten.
Y es asi como no solo es el paciente sino también el cuidador quien termina padeciendo la
enfermedad mental en alguno de sus niveles de gravedad, porgque existen pacientes con un grado
de enfermedad mayor y esto hace que se dificulte mas el cuidado, aumentando el estrés y
agotamiento en la persona cuidadora.

De acuerdo con esto se expone un estudio realizado en Espafa y publicado por el

Ministerio de Salud en 2016, titulado “el apoyo a los cuidadores de familiares mayores
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dependientes en el hogar: desarrollo de programa como mantener su bienestar”, realizado por
Crespo Lopez y Lopez Martinez (2007), los porcentajes de trastornos clinicos del estado de
animo son especialmente frecuentes, alcanzan més de la mitad entre quienes buscan ayuda en
programas psicoeducativos en manejo del estrés. Sin embargo, muchos cuidadores muestran
problemas emocionales sin llegar a cumplir criterios diagndsticos de trastorno clinico del estado
de &nimo o de ansiedad. Es asi, como llega a ser frecuente la presencia de sintomas como
trastorno del suefio, sentimientos de desesperanza, preocupaciones por el futuro, etc.

Otro estudio realizado por Gomez et al, tuvo lugar en Bogota, “cuidadores de personas
con discapacidad severa”. Detectando influencia de variables de género en el quehacer del
cuidador, asi como precariedad econdémica, fragilidad en redes de apoyo, autopercepcion de
alteraciones en la salud, elevada dedicacion en tiempo a actividades de cuidado informal y
multiplicidad de funciones a cargo. En Cali Brenna Posner et al. en el afio 2015 realiz6 un estudio
“la comparacion de los cuidadores de demencia y controles sanos en la salud y la salud
relacionados con la calidad de vida mental”. El cual quiso comparar la salud mental y la calidad
de vida relacionada con la salud de los cuidadores, en este estudio los investigadores plantearon
la hip6tesis de que los cuidadores de personas con demencia tendrian niveles mas bajos de salud
mental y de calidad de vida, y los resultados obtenidos es que los cuidadores presentaron mayores
niveles de depresion, pero no de estrés y se encontraban satisfechos con su calidad de vida. Estos
resultados probablemente se debieron a que los cuidadores no percibian la depresion como una
enfermedad que requiriera atencion en salud, puesto que “la depresion no se ve a menudo como
una enfermedad mental en América Latina”.

Todos estos estudios epidemioldgicos evidencian y nos muestran como la salud mental se
puede ver afectada a la hora de realizar la labor de cuidar, labor que se le ha venido atribuyendo a

las mujeres, debido a las construcciones culturales asociadas al género, es el caso del municipio
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de Pueblorrico Ant, donde se obtuvo como resultados de los cuidadores entrevistados 8 mujeres y
2 hombres, de esos dos hombres uno no es familiar del paciente y tampoco vive en la misma casa
con él y el otro puede salir a realizar sus actividades normales; ya que su hermano se ha
mantenido muy controlado y puede dejarlo solo en casa. Es por eso por lo que el género
femenino es el que mas predomina en el grupo de los cuidadores, las costumbres y las forma de
ser de la mujer, las hace més propensas a cumplir con dicho rol. Por lo tanto Minsalud (2016)
también sefala que se ve y se hace necesario contribuir a realizar acciones para que la labor del
cuidador familiar o informal sea reconocida como un trabajo y asi poder aportar a la economia de
un pais, de un territorio y de una familia.

Actitud Frente a la Vida:

La vida es el conjunto de cosas que nos pasan cada dia, todas las vivencias; es el
sentimiento personal de las cosas, relacionadas con las actitudes y decisiones que conducen a
forjar el éxito. Pero este éxito no solo es medido desde el punto de vista social o profesional, sino
también y principalmente desde el punto de vista personal. La actitud frente a la vida son las
metas y objetivos claros que se trazan las personas de forma positiva para ser cumplidos con
esfuerzo y dedicacidn, para asi construir una vida con sentido y que le permita gozar de ella.

Teniendo en cuenta los hallazgos obtenidos en las entrevistas realizadas a algunos
cuidadores en el municipio de Pueblorrico Antioquia. Las personas que deciden asumir el rol de
cuidadores se enfrentan a situaciones en las cuales deben tomar la decision de renunciar a sus
propios proyectos de vida; ya que con el pasar del tiempo se van encontrando con la realidad de
gue haber asumido ese rol es permanecer todo el tiempo pendiente de la persona enferma y de sus
necesidades. Hay otros cuidadores que expresan que la experiencia de cuidadores ha sido
demasiado dura, que nunca pensaron vivir algo asi, como hay otros cuidadores que expresaron lo

siguiente:
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“Estamos contribuyendo con un trabajo social y es dandole

bienestar a seres que, en otro tiempo, sirvieron, fueron grandes, valiosos y
gue hay por su edad, por sus afios ya necesitan de otras manos que les
ayuden a caminar, y para mi es un trabajo muy valioso, asi no me lo
reconozcan, para mi es muy valioso y grato uno poder servirle a gente
gue ha contribuido, con el bienestar social, en poco o en mucho, pero han
hecho algo que es valioso”

(Cuidadora, comunicacion personal, noviembre 10 de 2020).

De acuerdo con lo expresado por la cuidadora, se pueden encontrar cuidadores que asi se sientan
cansados, realizan su labor con una gran motivacion y actitud positiva, porque sienten que es muy valioso
lo que hacen y argumentan que es una forma de agradecer por ejemplo a su madre, todo lo que hizo por
ella en tiempos atras, entonces es una respuesta positiva al desempefiar su rol asi no sea remunerado ni
reconocido como un trabajo formal. Es asi como algunos cuidadores entrevistados manifestaron

tener muy buena actitud frente a la vida y frente a la situacion que cada uno vive asumiendo el rol

de cuidador, asi se expresa otro de los entrevistados:

“Eso no me afecta porque de todas formas uno vino a este mundo
a servir y a colaborarle a los seres humanos, y el que no vino a este

mundo a servir no sirve para vivir, mientras uno pueda colaborar hay que

99

hacerlo

(Cuidadora, comunicacidn personal, noviembre 25 de 2020).

En esa misma linea se puede mencionar lo citado por Goleman (1995), definiendo la
inteligencia emocional como la capacidad de reconocer nuestros propios sentimientos y los de los
demas, de motivarnos y de manejar adecuadamente las relaciones. También menciona que la
actitud positiva tiene que ver con el autocontrol emocional; siendo esta la capacidad para manejar
las emociones de forma apropiada, teniendo buenas estrategias de afrontamiento a situaciones

estresantes, capacidad de autogenerarse emociones positivas. Es bien importante la conciencia
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emocional de una persona; ya que ser consciente de los estados de &nimo, y los pensamientos que
se tienen acerca de esos estados de animo.

Asi mismo, Goleman hace referencia a la competencia para la vida y el bienestar como la
habilidad para afrontar satisfactoriamente los desafios de la vida, adoptando comportamientos
apropiados y responsables. Aqui se puede hablar de la habilidad para fijar objetivos realistas,
toma de decisiones, busqueda de recursos y ayuda, etc. Otro autor como Curtis (1992), expone
que las actitudes son procesos unitarios propios de la personalidad, entendida por la psicologia
social como un complejo de actitudes que incluyen las esferas: emocional e intelectual de la
historia de una persona y que asi le provee para relacionarse con él mismo, con los demas y con
la sociedad.

Equilibrio Psico-Emocional:

Es el resultado natural del equilibrio entre deseos, pensamientos y acciones. Tener un
buen equilibrio psicoemocional no implica asumir una actitud indiferente y fria, sino ser
conscientes de las emociones que se estan experimentando, comprender su influjo y ser capaces
de gestionarlas y expresarlas asertivamente. Es el resultado de una adecuada regulacion de los
afectos, del autoconocimiento y la madurez psicoldgica, Wallace, B.A. & Shapiro, S. L. (2006).

El equilibrio psicoemocional en los cuidadores juega un papel importante; ya que
precisamente ellos son quienes deben aprender a no permitir que las diversas situaciones de la
vida les generen pensamientos y emociones negativas que se inclinen demasiado hasta hacerlos
sentir mal. Es asi como se pudo evidenciar por medio de las entrevistas que hay personas
cuidadoras o que viven en la misma casa que sienten miedo al quedarse en la vivienda solo con la
persona enferma, porque sienten que pueden ser atacados en un momento de descompensacion o
también porque hay pacientes que asi tomen el medicamento se tornan de dificil manejo. Otros

cuidadores deben vivir en la dificil situacién de salir a la calle solo a hacer un mandado o a
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vender algunas boletas para conseguir algo de sustento como es el caso de una de las cuidadoras
entrevistadas, esa es su Unica vida social, salir a vender las boletas y volver a casa.

Es asi también como hay cuidadores que sufren emocionalmente en silencio, manifiestan
sentirse muy tristes y hasta llorar cuando estan a solas, sienten que no tienen ningn apoyo psico
emocional. Se percibe que estos cuidadores saben que viven episodios de estrés y de depresion,
pero no saben ciertamente que estas dificultades son enfermedades que deben ser tratadas y que
con el tiempo pueden ser muy graves. Estas personas se sienten muchas veces rechazadas por la
sociedad, debido a la falta de vida social y al poco entendimiento por parte de la sociedad, que no
conocen del tema y son indiferentes a esta condicion de vida que enfrentan tanto los pacientes
como sus cuidadores y sus familiares.

Segln Martinez., Diaz & Gémez (2010), sefialan que con frecuencia se valora de manera
insuficiente el riesgo de todo cuidador primario de convertirse en enfermo, y que de hecho
potencialmente lo es. Por muy resistente que sea un cuidador primario, es un ser humano
susceptible fisico, psicoldgico, emocional, existencial y espiritualmente. Esto origina problemas
como la desatencién a las propias necesidades por parte del cuidador, aumenta el cansancio y
hace la situacion mas dificil. En contraste con esto se puede decir que los cuidadores van
asumiendo cada vez mas responsabilidad, convirtiéndose en carga laboral y al mismo tiempo se
va deteriorando el equilibrio psicoemocional de los mismos.

Torres y Beltran, (2006) como se cité en Martinez E., Diaz F., y Gomez E, (2010),
Sefialan que regularmente quien asume la tarea de cuidador es alguien que siente un compromiso
moral o emocional con el enfermo. No obstante, el desgaste del cuidador ocurre como resultado
de la atencién que presta al enfermo sin atender su salud; retirdndose de toda actividad recreativa
o0 de descanso; alejandose de los amigos y asumiendo como propias las limitaciones del paciente,

muy pronto habra no uno sino dos enfermos en esa familia. En consecuencia, de ello la salud
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mental y el equilibrio psicoemocional de los cuidadores cada vez se va a ver mas afectado,
contribuyendo asi también al deterioro en la atencién del enfermo.

Por otro lado, se tiene la afirmacion de Maslow (1991), segun él una psicoterapia eficaz
hace que las personas perciban de forma diferente, piensen y aprendan de diferentes maneras. Sus
motivos son cambiantes, asi como sus emociones, afirma que es la mejor técnica que jamés se ha
tenido para descubrir la naturaleza mas profunda de la persona, en contraste con su personalidad
superficial. El caracter o personalidad cambia tanto de forma superficial como profunda. Existe
incluso evidencia de que su aspecto externo cambia, que la salud fisica se mejora, y en algunos
casos incluso, el coeficiente de inteligencia sube (p.141).

Considerando lo anterior, se resalta lo solicitado por los cuidadores: ayuda y apoyo
profesional para ellos aprender a afrontar las situaciones y saber cuidar de forma correcta a sus
enfermos. Todo eso hara que los cuidadores puedan tener mas estabilidad emocional y
psicoldgica, ayudando a que estas personas puedan vivir en ambientes que brinden mayor
bienestar personal, familiar y social.

Estado De Animo:

Es el sentimiento triste o alegre, agradable o desagradable, que se asocian a una idea o
situacion y permanecen por algun tiempo. Las personas experimentan varios estados de animo
dependiendo la situacién en que se encuentren o su estado de salud. Es una forma de estar o
permanecer, los estados de animo suelen tener una determinada valencia, se suele hablar de buen
o de mal estado de animo; activado o deprimido. Siendo la eutimia el estado de &nimo normal,
situado entre la mania y la depresion (asociacion mentesabiertas.org).

Segun algunos psicologos como Robert Thayer (2001) citado en la pagina de Mentes
Abiertas, el estado de animo es una relacion entre dos variables: energia y tension. Segun esto, el

estado de animo fluctuaria entre un estado energético (de mas cansado a mas activo) y un estado
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referido al grado de nerviosismo (entre mas calmado o més tenso), considerandose el mejor un
estado calmado-energético y el peor un estado tenso-cansado.

Los hallazgos obtenidos en este tema, refieren que los cuidadores se sienten
desprotegidos, incomprendidos hasta por la misma familia, algunos de ellos expresan que no
pensaron vivir esa situacion y que les ha parecido dificil asumir tal rol , porque han Ilegado punto
de no encontrar otro tipo de descanso sino dormir en muchos de los casos, dicen que descansan
solo al dormir porque el paciente es medicado también para pasar la noche como sedados
entonces asi los cuidadores pueden acostarse tranquilos. Otra de las condiciones que afecta el
estado de animo de los cuidadores es cuando ven que el paciente cada vez en vez de mejorar
empeora su enfermedad y con lentitud o rapidez ven como cada vez necesita mas y mas ayuda
porque no puede llevar una vida normal. Es asi como la estabilidad emocional y el estado de
animo de las personas cuidadoras se va deteriorando, porque para estar fortalecido se necesita que
estas personas tengan algo de vida social, vida personal y realizacién de algunas actividades que
le hagan cambiar de ambiente por tiempos, pero por estar cumpliendo con su responsabilidad no
pueden hacer lo anteriormente mencionado y méas atn cuando no reciben ningudn tipo de apoyo.

Asi es como los cuidadores expresan sentirse enfermos a veces, pero lo ocultan y tratan de
seguir como si nada pasara. Sin darse cuenta de que la sobrecarga y la soledad hacen que el nivel
de estrés y de cansancio aumenta y cada vez sentird mas presion y desgaste, como se mencionaba
anteriormente ya no sera uno el enfermo, sino que seran dos y hasta mas en la misma casa. Al
ocultar lo que sienten hacen que también se genere un mal ambiente en la casa o lugar donde
habitan, lo cual hace que la enfermedad del paciente y de si mismo se agudice mas y mas.

Entre tanto, los trastornos del estado de animo son trastornos de la salud mental
caracterizados por la existencia de alteraciones emocionales, consistentes en periodos

prolongados de tristeza excesiva (depresion), de exaltacion o euforia excesivas (mania), o de
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ambos. De acuerdo con lo indicado por Corvell (2020), la depresién y la mania representan los
dos polos o extremos de los trastornos del estado de animo. Este autor también menciona que el
hecho de sufrir un trastorno del estado de &nimo, en particular uno que implique depresion,
aumenta el riesgo de desarrollar otros problemas, como incapacidad para realizar las actividades
diarias y mantener relaciones, pérdida de apetito, ansiedad extrema y alcoholismo. Un grupo
significativo de personas con depresion que no reciben el tratamiento acaban su vida
suicidandose.

Vida Social:

Se consideran todas las actividades relativas a la relacion social con miembros de otros
hogares, parientes, amigos o vecinos, incluyendo relaciones de ayuda a personas de otros
hogares. Ademas, la vida social comprende las actividades de ayuda y/o participacion voluntaria
no remunerada en entidades, asociaciones u organizaciones de cualquier tipo: religioso, politico,
cultural o recreativo, Definicién de vida social. (s. f.). eustat.eus. También se define como el
conjunto de actividades que se desarrollan en la esfera publica o comunitaria, mientras que la
vida privada incluye lo vivido en el interior del hogar.

Las personas que asumen el rol de cuidadores deben afrontar cambios en la vida social, en
primer lugar, el cuidador debe interiorizar la idea de que el paciente lo necesita y es dependiente
para la mayoria de las cosas y por eso debe hacerse responsable de su cuidado, y adaptarse a la
situacion reorganizando su vida familiar, social y personal. De acuerdo con esto las personas
cuidadoras estan expuestas a un nivel de presion y esfuerzo que a veces no es valorado. De esta
situacion se desencadena una afectacion no solo a la salud del cuidador sino también a su entorno
y a quienes los rodean, asi mismo puede ser normal encontrar casos donde haya conflictos
familiares por el celo en la atencidn a uno de sus miembros. Es asi como los sentimientos de

impotencia y frustracion también son frecuentes dado que no siempre es valorado el esfuerzo y
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dedicacion que se hace por el cuidado del paciente. Otro acontecimiento para la vida social de los
cuidadores es que debido a la presion y falta de tiempo se ven en la obligacion de renunciar
también a sus trabajos, se han detectado casos en los cuales se abandona el puesto de trabajo por
falta de tiempo y energia para desempefiar sus funciones.

Resulta claro entonces que la vida social de los cuidadores también se ve afectada por las
dificultades econdmicas, las alteraciones emocionales, la falta de tiempo para si mismos; por tal
motivo se torna facil que la persona cuidadora cada vez se dedique menos tiempo, salga menos
hasta llegar al punto de abandonar todas las actividades que hacian parte de su vida cotidiana,
debido a que hay pacientes que son dependientes totalmente y no se deben dejar solos y es aqui
donde los cuidadores se sienten solos por falta de apoyo, la carga cae completamente sobre ellos.

“No puedo, porque ¢l me ve hablando con alguien en la calle y
me insulta como si fuera un marido celoso, no me puede ver con nadie,

pero es que es con nadieee’

(Cuidadora, comunicacidn personal, noviembre 18 de 2020).
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Grafica 1

Relacion de las respuestas en las entrevistas entre las categorias del grupo 1
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Yo a veces si lloro por muchas cosas, pero lloro cuando estoy sola.
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Se evidencid una relacidn entre actitud frente a la vida y vida social; en el sentido que la cuidadora manifiesta que se mantiene muy sola y que
a veces sale a dar una vuelta para distraerse y regresa a casa, esto demuestra que no tiene vida social. También expresa; que ella por eso no se
va a enfermar, que hay que salir adelante, aqui hace referencia a la actitud que ella toma frente a la vida, a la situacidn que vive dia a dia.
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Capitulo 11
Afectaciones en la Calidad de Vida de los Cuidadores y sus Consecuencias al Asumir el Rol

En el presente capitulo se abordaran temas enfocados en la calidad de vida, en el bienestar
socioecondémico y emocional de las personas cuidadoras. Exponiendo los hallazgos obtenidos en
las entrevistas realizadas a algunos cuidadores del municipio de Pueblorrico, de esta manera se
podré sustentar las diferentes problematicas y necesidades que presentan en cuanto a vivienda,
empleo, salud, recursos econémicos, etc.

Es asi, como por medio de los resultados y de acuerdo con lo percibido durante dicha
actividad se da respuesta al siguiente objetivo:

“Indagar las afectaciones en la calidad de vida de los cuidadores, de los pacientes
con enfermedad mental en el municipio de Pueblorrico”.
Calidad de Vida

Inicialmente se conceptualiza la calidad de vida, la cual esta conformada por un conjunto
de factores y condiciones que de alguna u otra manera brindan bienestar a una persona por medio
del goce de estos, permitiendo que el individuo se sienta a plenitud satisfaciendo sus necesidades.
Podemos mencionar a Robles, Rubio, Galvan & Nava (2016), quienes afirman que la calidad de
vida consiste basicamente en la sensacion de bienestar que puede ser experimentada por los
individuos y representa la suma de sensaciones subjetivas y personales del sentirse bien.

De acuerdo con lo indagado por medio de las entrevistas, se puede decir que la mayoria
de los cuidadores experimentan agotamiento y cansancio, tanto fisico como mental, por el hecho
de no tener apoyo de sus familiares y que muchos deben trabajar de alguna u otra manera para
poder conseguir el sustento diario. La problematica aqui encontrada es la falta de apoyo de las
entidades gubernamentales y de salud para estas personas que padecen algun tipo de trastorno

mental; ya que por padecer dicha enfermedad sus limitaciones son casi que totales para poder
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ejercer algun tipo de trabajo y al mismo tiempo limita a la persona que lo cuida para poder
realizar sus propias actividades. Es asi como estas personas cuidadoras gozan de una baja calidad
de vida, afectando sus estados emocionales y por consiguiente el de las personas que los rodean,
es tanto asi que manifiestan que a pesar de que ya presentan sintomas de padecer un estrés o
cansancio avanzado, deben seguir cumpliendo con su responsabilidad. En este sentido se
determina el deterioro paulatino que tienen estas personas que asumieron el rol de cuidadores,
cabe decir también que la calidad de vida es un conjunto de condiciones como se habld
inicialmente, las cuales se enfocan en vivienda, habitos, empleo, recursos econdmicos y otras méas
que conllevan al bienestar placentero en el diario vivir de una persona, por lo tanto, mas adelante
se encontraran con los apartados referentes a estos.

El estudio de la calidad de vida “ideal” o deseos para cada individuo, cada vez se adentra
mas en diferentes areas y multidisciplinarias formas de ver y medir lo que en esencia es subjetivo
para cada persona. De la misma forma, tenemos que, desde la version hipocratica del paradigma
antiguo, surge el interés por el “estilo de vida”, cuando Hipdcrates describia que el origen de la
enfermedad se debia a las causas externas, o sea; estilos de vida, y las causas internas; cuando
estas dos no estaban en completo equilibrio, aparecia la enfermedad. Asi mismo, Salas & Garzén
(2013), mencionan que la calidad de vida no tiene connotacion econémica solamente, sino que
tiene que ver mas bien con desarrollo humano y puede mejorar independientemente con los
recursos materiales, también que el bienestar psicosocial es un componente fundamental de la
calidad de vida e incluye: recreacién, trabajo digno, reconocimiento, participacion, afecto,

conocimientos, habitos y valores para la vida diaria.
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Vivienda:

Este elemento es uno de los més importantes para las personas; ya que la vivienda es ese
lugar donde se siente propio el aire que se respira, donde se tienen objetos y cosas que hacen del
diario vivir un estado placentero, teniendo en cuenta que cada persona tiene ese lugar de confort
de acuerdo con su capacidad econémica, valorando lo que para su momento satisface una gran
necesidad.

De conformidad con los resultados obtenidos en las entrevistas realizadas en el municipio
de Pueblorrico, todas las personas que participaron de dichas entrevistas tienen el goce de contar
con vivienda propia. Es decir, que las personas entrevistadas que han asumido el rol de
cuidadores de algun familiar o paciente con trastorno mental no tienen limitaciones de vivienda.
En general analizando el municipio, se puede decir que la mayoria de las familias cuentan con
vivienda propia, desde los niveles socioecondmicos mas bajos hasta los més altos.

De acuerdo con un articulo publicado por C. Pasquali, (2005), afirma que la vivienda es
un ambiente donde subyacen aspectos funcionales que a su vez tienen una influencia
determinante en el comportamiento social y afectivo de los individuos. La mayor influencia del
ambiente en la gente se da a través de la eleccion de su hébitat, ya que la persona elige dejar los
lugares desagradables y buscar otros que cumplan con el esquema ideal que se forma acerca del
ambiente.

Desde otro concepto dado por Max Neef (1986), la vivienda tiene capacidad de satisfacer
necesidades. El apropiarse de una vivienda coadyuva con el desarrollo de la salud fisica y mental
de la familia; brinda abrigo y proteccidn y permite generar lazos de afecto, solidaridad y

equilibrio emocional, entre muchas otras satisfacciones que puede brindar.
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Salud:

La salud es el estado completo de bienestar del cuerpo, fisica, social y emocionalmente, es
una de las condiciones que hacen parte de la calidad de vida de una persona, contribuyendo desde
su estado de &nimo hasta su integridad en general, interfiriendo gradualmente en su actitud para
realizar sus actividades diarias. De acuerdo con lo indicado por Dubos (1956) la salud es un
estado fisico y mental razonablemente libre de incomodidad y dolor, que permite a la persona en
cuestion funcionar efectivamente por el mas largo tiempo posible en el ambiente donde esta
ubicado. Para este autor la salud se circunscribe entre dos dimensiones, la mental y la fisica.

Los cuidadores entrevistados han manifestado que no es ajeno a la realidad el sentirse
cansados y agotados en la trayectoria de su rol como responsables de pacientes que padecen
algan tipo de trastorno mental, debiendo asumir ellos mismos la tarea de auto rehabilitarse y
automotivarse para seguir adelante. Asi mismo, hay algunos quienes manifiestan que mientras
han ejercido el rol de cuidadores su salud no se ha visto afectada, esto teniendo en cuenta que sus
pacientes estdn muy bien controlados y llevan una vida casi normal y es por tal motivo que el
desgaste como cuidador no es tan significativo para la salud.

Es importante agregar que la salud es un estado fisico por medio del cual el cuerpo revela
mediante sintomas el grado de funcionamiento que tiene el individuo, de acuerdo con esto la
persona se siente 0 no en capacidad de asumir roles y de realizar actividades. Es asi, como se
puede expresar la realidad de muchas personas gue no tienen la opcion de estar incapacitados en
caso de tener quebrantos de salud, porque llevan a su cargo responsabilidades que nadie mas ha
asumido; entonces es asi como estas personas sienten la obligacion de seguir adelante asi no estén
en Optimas condiciones de salud.

Entendiendo lo anterior, se establecen conclusiones importantes en cuanto al deterioro

paulatino de la calidad de vida de las personas cuidadoras, tanto en el municipio de Pueblorrico
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como en el pais y en el mundo entero. Es de anotar que no todas las personas que asumen el rol

de cuidadores manifiestan o expresan el deterioro de su calidad de vida; ya que hay personas que

cuentan con diferentes tipos de apoyo y que sus pacientes estan bien controlados y no son 100%

dependientes, como esta el otro grupo de personas que si sufren las consecuencias del deterioro

de su calidad de vida por no recibir ninguin apoyo y ser quienes asumen toda la responsabilidad.
Es asi como lo manifiesta una cuidadora entrevistada:

“Yo no he tenido un dia de descanso, es que no lo he tenido”
(Cuidadora, comunicacion personal, noviembre 18 de 2020)

Expresa el gran agotamiento que tiene, su rol como cuidadora ha debilitado mucho su
salud, siente que no puede mas pero tampoco puede abandonar la responsabilidad que ha
adquirido. Por consiguiente, esta gestionando para buscar la posibilidad de buscar una mejor
calidad de vida tanto para su paciente/familiar como para ella mismay su hija.

En efecto lo que se busca es el bienestar tanto del cuidador como del paciente, pero en
este caso el cuidador no goza de dicha condicion. Notablemente se percibe que estas personas
cuidadoras descuidan su propio bienestar, su calidad de vida y su salud, por brindar cada dia
mejores condiciones y bienestar a sus pacientes, llegando al punto de sentir que la enfermedad, el
agotamiento y el cansancio es algo normal para ellos. Por medio de las entrevistas se descubre la
realidad de los cuidadores; son personas que lo dan todo, sacrifican sus vidas por darle bienestar a
otras y lo que se encuentra es que en los planes de salud no hay implementados programas
dedicados a la conservacion de la salud de esta poblacion, que ha sido tan invisible ante la demas
sociedad. Hay cuidadores que viven esta situacion desde hace afios, pero hay otros que
manifiestan el cambio tan repentino que han tenido en sus vidas, que no imaginaron que llegaria a
vivir algo asi, es como una condicion de vida que han asumido hace poco tiempo. Algunos de los

relatos a continuacion:
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“El no se puede dejar solo y enseguida yo me mantengo como
enfermay el papéa también se mantiene muy enfermo, entonces me toca
vivir pensando que tres enfermos aqui en esta casa”

(Cuidadora, comunicacidn personal, noviembre 23 de 2020).

“A veces uno se siente algo enfermoso, a veces me duele mucho
la cabeza, como con un desaliento, cansada, agotada, es que
sinceramente, a mi me cambid mucho la vida”

(Cuidadora, comunicacion personal, noviembre 25 de 2020).

Recursos Econdmicos

Es importante destacar la importancia de los recursos econémicos, los cuales son una
necesidad bastante fundamental para la poblacion. De acuerdo con Patifio (1995) la economia son
todos aquellos elementos, medios, factores de cuyo uso y accion puede obtenerse satisfaccion de
necesidades. Es por eso por lo que se percibe la gran falencia de los mismo en la poblacion que
asume el rol de cuidadores, ya que esta responsabilidad requiere en su mayoria de veces la
dedicacion de tiempo completo, es decir; las personas no tienen la capacidad de tiempo para
solventar los recursos econdémicos de su necesidad.

De este modo y atendiendo a lo expuesto por la poblacion objeto del municipio de
Pueblorrico, se evidencia la falta de oportunidades, apoyo y atencidn a estas personas que
realizan un gran trabajo y que, para la sociedad, autoridades y demas no tiene ningun valor, es
desconocido e invisible. En relacion con este tema se tienen algunas manifestaciones de los
entrevistados:

“Incluso que se dedicaran algunos rubros para estas personas que
estan contribuyendo con un bien social y que en este momento el
2

gobierno no las tiene en cuenta

(Cuidadora, comunicacion personal, noviembre 10 de 2020).
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“Si, es un trabajo que amerita un recurso; porque uno ya tiene

que estar dedicado de lleno a esta situacion y uno no puede salir, como
quien dice; a cumplir con un horario de trabajo”

(Cuidadora, comunicacidn personal, noviembre 10 de 2020).

En relacién con la problemética expuesta, hay otros cuidadores que sienten aun més la
obligacion de buscar sus recursos econémicos, porque aparte de ser cuidadores son cabezas de
hogar y tienen otras personas que dependen de ellos, es asi como consiguen algun tipo de empleo
que les genere ingresos econdmicos. Evidentemente para estas personas es mas dificil asumir la
responsabilidad de cuidador, porque tienden a ser los responsables no solo del paciente sino de
toda una familia, es asi como manifiestan que lo que consiguen es para cubrir la necesidad de
alimentacion y que cuando no alcanzan se valen de personas caritativas que ayudan a estas
personas.

También es cierto y es de resaltar que hay familias muy unidas y se apoyan entre si,
brindando ayudas econdmicas a su familiar enfermo, contribuyendo al mejoramiento de la
calidad de vida. Es de considerar que esta situacion la contemplan muy pocos, debido a que
varias familias son de niveles econdmicos bajos y cada integrante tiene su propia responsabilidad
econdmica, encontrando casos de que quienes son cuidadores de personas de la tercera edad que
reciben subsidio del gobierno por su condicién y con eso debe cubrir incluso las necesidades del
paciente. Es ahi donde se percibe la baja calidad en el bienestar socioeconémico de los
cuidadores y sus familias, sus condiciones de vida y alimentacion. Se evidencia el gran esfuerzo
que hacen la mayoria de ellos por subsistir dia a dia. Claramente el gobierno nacional subsidia a
algunas personas que pertenecen a grupos especificos establecidos y que cumplen con ciertos
requisitos, pero lo que se evidencia es la falta de apoyo al grupo de personas que sufren algin
trastorno mental; ya que se justifica potencialmente a estas personas con la razon que por su

condicion no pueden ejercer un trabajo y como personas tienen necesidad para suplir, a parte de
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los medicamentos y controles médicos, ademas que sus cuidadores tampoco pueden laborar en su
mayoria por estar al pendiente de ellos, no es ajeno que hay familias con buen estatus econémico
para sobrevivir como hay familias que realmente cada dia deben hacer un gran esfuerzo por
subsistir, si cubren unas necesidades no alcanzan a cubrirlas todas y es ahi donde las condiciones
en la calidad de vida se van deteriorando, afectando no solo al paciente sino a todo el grupo
familiar. En este caso es donde los cuidadores manifiestan que el gobierno deberia brindar apoyo
econdmico a estas personas, apoyo profesional a los cuidadores y al mismo tiempo legalizar este
rol como un trabajo formal, debido al desgaste que se tiene.

Debe sefialarse también que solo dos de los diez cuidadores entrevistados en el municipio
de Pueblorrico han manifestado tener un pago fijo por asumir el rol de cuidador, de esta manera
la motivacion aumenta la calidad de vida tanto para el cuidador como para el paciente, es lo que
sin duda deberia pasar. Siendo de este modo la situacion que deberian vivir todos los cuidadores,
recibir un apoyo econdmico tanto para ellos como para el paciente, identificando previamente las
condiciones de cada realidad y de acuerdo con esto recibir esa ayuda. En relacion con este tema
se tienen algunas manifestaciones de los entrevistados:

“A mi si me dan la ayuda del adulto mayor, pero a él no, que también
deberia estar recibiendo alguna ayudita”

(Cuidador comunicacion personal. Noviembre 26 de 2020)

“No, no nada, sélo voluntad propia”
(Cuidador, comunicacién personal. Noviembre 25 de 2020).

Habitos
Pierre Bourdieu (2017), afirma que el habitus es un conjunto de disposiciones socialmente
adquiridas que mueven a los individuos a vivir de manera similar a la de otros miembros de su

grupo social. Ejemplo, un individuo de una clase determinada “sabe” que algo es vulgar o
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pretencioso, mientras que a una persona de otra clase le parecera bello o impactante. todo eso se
aprende en la infancia y en la familia y después en la escuela con los compafieros, es asi como
Bourdieu dice: “el orden social se inscribe progresivamente en la mente de las personas”.

En efecto, las personas en su diario vivir asumen ciertos habitos que al pasar el tiempo se
convierten en eventuales o permanentes, en faciles o dificiles de realizar, todo dependiendo de las
circunstancias, responsabilidades y motivacion que tenga la persona. En efecto se consideran para
el presente trabajo los habitos mas comunes que pueden tener las personas cuidadoras quienes no
cuentan con mucha oportunidad para tener sus propios habitos segn sus necesidades, sino que
deben acogerse a los habitos compartidos por el hecho de tener una persona que depende parcial
o totalmente de ella. En funcion de lo planteado se evidencia que estas personas han tenido que
renunciar a sus proyectos de vida porque s6lo pueden salir a realizar sus actividades habituales
como mercar, reclamar medicamentos, asistir a citas médicas y en ocasiones visitar el templo.

Dicho de otro modo, los cuidadores estan contribuyendo a un trabajo social; ya que le
estan brindando bienestar a seres que en tiempos anteriores dieron bienestar a otras personas. Asi
mismo, hay quienes expresan la dificultad tan grande que han vivido al sentir que sus vidas de un
momento a otro se condicionaron al cuidado de un familiar con trastorno mental y que sus
habitos personales y sociales cambiaron, teniendo en cuenta que cambian de acuerdo con las
circunstancias del paciente, entonces; a veces pueden ser cambios parciales y a veces totales. Se
puede hablar de cambios habituales parciales cuando el paciente se controla facilmente con solo
tomar medicamento y puede llevar una vida casi que normal y los cambios totales es cuando el
paciente no controla sus funciones ni emociones facilmente y depende totalmente de su cuidador.

Es preciso afirmar, que en la poblacion entrevistada en el municipio de Pueblorrico se
analizaron ambos casos, por tal motivo unos cuidadores manifestaron mas agotamiento y

aislamiento de la sociedad que otros. De hecho, otra situacion que condiciona la vida de estas
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personas es que los pacientes pueden variar sus estados, sus emociones, sus comportamientos y
hasta su diagnostico, es ahi donde varia también la condicion de vida y habitualidad de sus
cuidadores. También se encontraron casos en que los pacientes controlados crean sus propios
habitos de vida y es asi como también permiten que el cuidador tenga sus hébitos de vida.

Este analisis permite entender el comportamiento de las personas cuidadoras, sus
condiciones de vida y sus habitos adquiridos de acuerdo con sus circunstancias. Por lo tanto, cada
persona expresa una situacion diferente, conformandose asi un conjunto de condiciones que
caracterizan a un grupo de personas que generalmente por voluntad propia han asumido un rol
que es invisible ante los ojos de los demas y es el de “cuidador”, es quien ha cambiado sus
propios habitos de vida por vivir los de otra persona, sin ser retribuidos de ninguna forma en la
mayoria de los casos. En resumidas cuentas, le quitan valor a su calidad de vida por sumarle valor
a la calidad de vida de su paciente. En relacion con este tema se tienen algunas manifestaciones
de los entrevistados:

“Practicamente salir a conseguir medicamentos, media hora de pronto al
templo, y lo que mas me conceden, es como tres horas libres. O sea, de pronto
cuando me revelo si me conceden un dia completo, pero es muy dificil,

practicamente debo estar acd pendiente en casa’

(Cuidadora, comunicacidn personal, noviembre 10 de 2020).

“Depende como estén ellos, yo voy y trabajo un rato y después vengo”

(Cuidadora, comunicacidn personal, noviembre 25 de 2020).

“Por la noche le toca a una estar pendiente porque le toca tomarse un
medicamento, dos pastillas y luego las gotas, porque sin esas gotas, ¢l no duerme”

(Cuidadora, comunicacion personal, noviembre 26 de 2020).
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Empleo

Especificamente para obtener una buena calidad de vida, se debe contar con un bienestar
socioecondémico y para que esto sea posible es necesario contar con un empleo, lo cual se hace
muy dificil para la mayoria de las personas que han asumido el rol de cuidadores, que es un tipo
de empleo, pero invisible para la sociedad, por consiguiente, asumirian la carga de dos empleos
solo que uno seria remunerado y el otro no; pero para tener ingresos econémicos tendria que
asumir dicha carga laboral.

Ahora bien, teniendo en cuenta lo manifestado por los cuidadores del municipio de
Pueblorrico, se dice que asumir la responsabilidad de cuidador es una experiencia dificil, y que es
mas pesado quizé que otro tipo de trabajo comparado con este, pero que la realidad que esto solo
lo sabe quién asume este rol; ya que es un trabajo invisible para toda la sociedad, es mas, hasta
para la misma familia, que no se dan cuenta de lo que realmente se siente al vivir esta situacion,
ademas de no contar con el suficiente tiempo para realizar otro tipo de actividades de caréacter
personal.

En efecto, estan quienes obtienen un empleo adicional soportando la carga del cansancio
y agotamiento, pero son trabajos donde pueden manejar ellos mismos el tiempo; pero que
igualmente deben cumplir metas para poder ser remunerados. Esto lo hacen porque no tienen otra
opcion para poder alimentarse y mantener una calidad de vida digna. Mientras que hay casos en
que si pueden cumplir con un eventual trabajo por horas lo hacen y si no pueden porque sus
pacientes estan descontrolados entonces no pueden hacerlo y asi s6lo esperar a que personas
caritativas puedan brindarles ayuda.

De acuerdo con los resultados se observa que hay casos en que el paciente esta tan
controlado gque asume con agrado la tarea de realizar algun tipo de trabajo que pueda ser

remunerado y que vaya acorde a sus capacidades. Inevitablemente hay personas que viven en
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situacion de juzgamiento por los demas, familias que no reciben ningun tipo de ayuda pero algin
miembro de ellos cuenta con empleo entonces pretenden que esta persona que tiene sus
responsabilidades a parte asuma también la del paciente en estado de discapacidad y la de sus
cuidadores; esto no debe ser factible para ninguna persona, en efecto esta situacion se complejiza
ya que si una persona trabaja para cumplir con sus propias necesidades y responsabilidades, no es
lo pertinente que tenga que asumir otra mas, afectando su calidad y condicion de vida. Un caso en
particular es el relatado a continuacion por una persona de la tercera edad:

“No pues, que vamos a trabajar Dios mio bendito, si mi esposo se
mantiene muy enfermo, le han dado cinco derrames cerebrales y yo
también me mantengo muy enferma”

(Cuidadora, comunicacidn personal, noviembre 23 de 2020).

Otros cuidadores por su parte cuentan con la posibilidad de asumir este rol como un
empleo mas, ya que mencionado anteriormente el 1% manifesto que le pagan por cuidar de una
persona con trastorno mental, ademas de esto no vive en la misma casa, entonces esto hace que se
le facilite mas su vida social y laboral. En este sentido y segun los resultados se comprende, que
por lo general los cuidadores no cuentan con la posibilidad de asumir un empleo adicional y que
los pacientes que en algin momento pueden realizar algin tipo de trabajo, no lo pueden hacer de
forma permanente ni te tiempo completo, es asi como se descubre la realidad de las personas que
viven esta experiencia de cuidadores y pacientes con trastorno mental.

“El tiene sus dias para trabajar, por ejemplo, esos dias que son muy
soleados le jode mucho la cabeza, entonces esos dias puede trabajar mas bien
poco, porque le duele mucho la cabeza”

(Cuidadora, comunicacion personal, noviembre 25 de 2020).
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Condicién De Vida

Se entiende por condiciones de vida a los modos en que las personas desarrollan su
existencia, enmarcadas por particularidades individuales y por el contexto histérico, politico,
economico y social en el que les toca vivir. Dicho de otro modo, cuando se vive con escasos
recursos econdmicos, motivados por falta de trabajo, que a su vez puede provenir de escasa salud
0 educacidn, se dice que las personas tienen una precaria condicién de vida.

De conformidad con lo anterior se evidencia que los cuidadores han pasado por momentos
dificiles, en los cuales sus condiciones de vida se han visto afectadas por los cambios repentinos
al asumir el rol de cuidadores, claramente muchos han tenido que abandonar sus proyectos de
vida al ver el poco apoyo y comprension de sus familiares, al mismo tiempo se ha debilitado sus
vidas sociales, por consiguiente todos estos factores han determinado un conjunto de condiciones
de vida diferentes para estas personas cuidadoras y al mismo tiempo para los pacientes que
comenzaron a sufrir el trastorno mental hace poco tiempo.

En efecto, hay cuidadores que manifiestan que a pesar de que sus pacientes estan
controlados y pueden llevar una vida casi normal, sienten temor al salir con ellos, porque han
sentido el rechazo de la sociedad solo por tener dicha condicién de estar enfermos y asi mismo la
persona cuidadora se siente mal. Es aqui donde es fundamental la autoestima y el valor propio,
para enfrentar a la sociedad que, en vez de apoyar en este tipo de situaciones, mejor rechazan y
discriminan haciendo mucho mas dafio.

Por su parte, hay cuidadores que manifiestan que sus pacientes se descompensan con
facilidad y por tal motivo deben estar mucho mas pendientes de ellos, ademas temen a veces por
su seguridad y la del grupo familiar con quienes vive. Es asi como han tenido que soportar hasta
crisis depresivas por el exceso de agotamiento y cansancio, dicen que llevan tiempo en afios sin

tener un dia de descanso y esto por no tener ningun tipo de apoyo ni siquiera de la familiay en
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caso de tenerlo expresan la inconformidad porque no lo van a cuidar dignamente. También se
encuentran quienes sienten temor al qué dir&n por su condicién econémica y social, y por tal
motivo se encierran mas en su circulo, contribuyendo a un estado de &nimo mas vulnerable.

Por otro lado, también se considera importante la situacion econdmica que viven algunos
cuidadores como lo son las personas de la tercera edad y que son cuidadores, por su edad ellos ya
no laboran y sus pacientes por su discapacidad tampoco pueden hacerlo, entonces aqui es donde
decimos ¢cdémo consiguen el sustento? Otra realidad es la condicion de algunos cuidadores, que
asi tengan apoyo no pueden hacer utilidad de ello, porque el paciente es tan selectivo que solo le
recibe la comida y los medicamentos a la persona encargada de ello, si es otra persona quien le
suministra el servicio sencillamente no lo recibe.

Desde otra perspectiva se encuentran los cuidadores particulares, quienes asumen esta
responsabilidad por voluntad propia o porque son pagos; ya que las familias de los pacientes no
se quisieron hacer cargo de ellos. Asi mismo, estan los cuidadores que llevan con paciencia tal
situacion, porque sus pacientes hace poco padecen el trastorno mental y para ellos ha sido una
condicidn de vida repentina y radical y sienten que no es lo que realmente quieren pero que por
circunstancias de la vida les toco. Cabe destacar un caso en particular, donde el cuidador no es
familiar, lo hace por voluntad propia ya que no recibe ningun tipo de recurso y este cuidador
también padece una enfermedad que lo impide trabajar, pero le preocupa mucho las condiciones
familiares, emocionales y de higiene en que vive el paciente, que a pesar de que vive con un
hermano; este no es responsable de su familiar.

Bienestar Socioeconémico

Cabe considerar por otra parte el tema del bienestar socioecondémico, los cuidadores
entrevistados sefialan la importancia de contar con apoyo econdémico; ya que por sus condiciones

de vida no pueden tener un empleo fijo ni cuentan con ingresos econémicos constantes. En



72

realidad, son pocos los que cuentan con un pago fijo o con ayudas por parte de la familia, a parte
de los adultos mayores que cuentan con subsidio del gobierno, pero esto no es bienestar; ya que
las personas de la tercera edad no pueden trabajar por su avanzada edad y encima hay quienes
deben cumplir con el rol de cuidadores y no reciben més ayudas econémicas, asi es como se
evidencia el deterioro en la calidad de vida, alimentacién y en general el débil bienestar
economico en el que viven. De hecho, el alivio para estas personas es que como lo mencionaba
anteriormente cuentan con vivienda propia, pero los gastos econdmicos no se esperany el
incremento de estos es mas cada dia; los servicios, la alimentacion, los medicamentos y otras
necesidades, que si no hay recursos econdmicos no hay como cubrir esas necesidades de primera
linea, convirtiéndose en una angustia mas, descompensado el bienestar emocional y econémico
de la familia, afectando en general la calidad de vida.

Alimentacion

La alimentacién es una necesidad de primera linea, es una prioridad cubrirla; ya que para
gozar de bienestar emocional y salud se hace necesario alimentarse. Es por ello que las personas
buscan empleo con la mayor necesidad de cumplir con la alimentacion y asi contar con salud y
bienestar para continuar luchando por lo que se quiere y necesita. Ademas, la realidad de muchas
personas es que si consiguen poco econdmicamente lo primero es la alimentacion y méas en el
caso de las personas cuidadoras, que tienen la responsabilidad de velar no solo por su propio
bienestar sino también por el de los pacientes, que es una persona con condicion de discapacidad
en la mayoria de los casos y por tal motivo no puede cumplir con un trabajo para ser remunerado.
Es de mencionar que la preocupacion de los cuidadores es un detonante para su salud emocional,
porgue a veces no cuentan con un empleo fijo por no tener disponibilidad de tiempo y es ahi
donde esperan los recursos que personas de buena fe les quieran compartir. Desde otra

perspectiva teniendo en cuenta los resultados obtenidos, hay pacientes dificiles para alimentarlos,
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en el sentido que tienen su momento para hacerlo y que tienen una persona seleccionada a la cual
le reciben y si es otra persona simplemente no reciben alimentos. Este acontecimiento hace que la
condicidn de vida para los cuidadores se dificulte, porque asi cuente con ayuda para el cuidado,
no puede hacer uso de ella.

“Lo que voy consiguiendo lo voy utilizando en comida, y por ahi las
personas buenas me ayudan con cositas”

(Cuidadora, comunicacidn personal, noviembre 19 de 2020).
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Gréfica 2

Relacion de las respuestas en las entrevistas entre las categorias del grupo 2
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En este mapa una de las relaciones que se establece es entre calidad de vida y salud, en la cual la cuidadora manifiesta que se ha sentido

enferma en ocasiones, debido a la carga funcional que ha asumido con sus dos hijos, pero al mismo tiempo expresa que ella se enfrenta a las
cosas; es decir sigue adelante sin dejarse decaer por las adversidades.
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Capitulo 111
El Cuidador y sus Necesidades de Intervencion Institucional en Materia de Salud y Calidad
de Vida.

Las personas que asumen el rol de cuidadores inicialmente no saben a qué se estan
afrontado, sino que lo van descubriendo a medida que lo van desempefiandose en su rol. Es
comun llamarlo rol ya que esta actividad de cuidadores no ha sido reconocida como un trabajo o
empleo formal. Por lo tanto, se vio la importancia de realizar entrevistas a algunos cuidadores de
personas con trastorno mental en el municipio de Pueblorrico Antioquia, con el fin de “develar
desde la perspectiva de los cuidadores, las necesidades de intervencion institucional en materia de
salud y calidad de vida”. De conformidad con lo anterior, se puede decir que los cuidadores cada
vez son mas y sus condiciones cada vez son mas dificiles, es por eso por lo que manifiestan la
necesidad de ser intervenidos por las instituciones de salud y gobiernos locales.

Cuidador, Necesidades Humanas

En principio y tomando como referente a Lopez (2016), se ha determinado que el
cuidador principal informal, es aquella persona encargada de ayudar al paciente en las
necesidades de su vida diaria, siendo esto una ayuda permanente, sin recibir retribuciones
econdmicas por ello. En este sentido se resalta también que siempre suele asumir el rol de
cuidador principal un familiar, el cual es quien sufre las consecuencias mas peyorativas de esta
labor.

Por otro lado, se obtiene lo indicado por Doyal & Gough (1994) sobre las necesidades
humanas las cuales se establecen siempre donde haya un ser humano, independientemente si se
encuentra solo o en grupo, aunque en este Ultimo caso, las proporciones se incrementan. Los

relativistas consideran que las necesidades humanas se establecen en funcion de diversos factores
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entre los que se destaca el sexo, la edad, la raza, la cultura y las normas sociales adquiridas como
elementos claves que influyen en la percepcion de las necesidades.

De conformidad con lo anterior y por medio de las entrevistas realizadas, se confirmé que
s6lo 2 de los 10 entrevistados, “NO” son familiares de los pacientes que padecen el trastorno
mental. Por lo tanto quienes no son familiares, asumen la responsabilidad si, pero su estado
emocional es més tranquilo; mientras que quienes son familiares manifiestan presentar estados de
ansiedad, cansancio y agotamiento; porque sienten mas que una responsabilidad, sienten un
compromiso de por vida y sienten un dolor emocional al ver que sus seres queridos padecen de
dicho trastorno y que para llevar una vida un poco normal deben estar constantes con el
medicamento, porque de lo contrario tendrian cuadros de descompensacion y eso seria mas
estresante aun, en otras palabras expresan vivir padeciendo los sintomas del mismo paciente.

También hay cuidadores que no solo tienen a su cargo a un familiar con trastorno mental,
sino que tienen bajo su responsabilidad a 2, 3 y méas pacientes. Por tal motivo se hace necesario
que el rol de cuidador sea reconocido como un trabajo que pueda ser remunerado y valorado
tanto por la familia como por la sociedad, por su parte para muchos cuidadores es dificil
comenzar a asumir esta responsabilidad y méas cuando se trata de un familiar allegado; ya que no
es facil asumir un nuevo ritmo de vida y méas aceptar la enfermedad de un ser querido y ver como
su vida se convierte cada vez en un ser mas dependiente. Debido a esto, la mayoria de los
cuidadores manifiestan que esa experiencia se torna demasiado dura y dificil, mas ain cuando no
reciben ningun tipo de apoyo y deben dejar todo hecho en casa para poder salir a realizar alguna
diligencia o tal vez un trabajo ocasional que les resulte para poder tener un sustento econémico;
dentro de este marco no tienen tiempo para realizar otro tipo de actividades, sus vidas se enfocan

solo en una cosa y es ser cuidadores y responsables del hogar.
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Asi mismo, se evidencia que hay pacientes de mas dificil manejo que otros; es por eso
que hay cuidadores que pueden salir a hacer diligencias y dejar al paciente en casa solo, mientras
que hay otros cuidadores que no pueden hacer eso; porque los pacientes no se pueden dejar solos
por su dificil manejo. En relacion con lo expuesto, los cuidadores familiares sufren al ver al
paciente depender por su condicién, manifiestan lo dificil que es aceptar unas nuevas condiciones
de vida tanto para el paciente como ellos mismos. En este sentido los cuidadores comienzan a
experimentar ciclos de cansancio y estrés, expresan que, si quisieran hacer otro tipo de
actividades, ir a otros lugares, ir de paseo; pero como se mueven de la casa si su paciente depende
de ellos y no lo pueden dejar solo. Lo contrario sucede con los cuidadores que no son familiares,
porque no sienten tanta responsabilidad, algunos reciben remuneracion y en el caso de los
entrevistados los pacientes no viven en su misma casa, entonces la carga no se siente tanto y su
estado emocional no se ve tan afectado. Por lo tanto, manifiestan también que hay pacientes que
solo reciben ayuda de la persona cuidadora y en el caso que sea otra persona que llegue a
prestarles el servicio, se niegan, s6lo aceptan la persona que siempre los ha cuidado, tal vez no
confian en otra persona o sienten que les pueden hacer dafio, ellos manifiestan sus miedos de esa
manera y al mismo tiempo su confianza en quien los cuida.

Evidentemente, se percibe la angustia en los cuidadores cuando hablan de los momentos
en que sus pacientes se descompensan, aunque al mismo tiempo dicen que Gltimamente estan
bien controlados por la ardua labor de la psicéloga del Hospital del Municipio y por el
cumplimiento de los cuidadores al estar pendiente de suministrar los medicamentos. La
descompensacion solo puede darse en el caso que le falte algin medicamento por falta de
existencia en la farmacia o por demora en el envio desde la ciudad de Medellin. Ahora bien, se

menciona de un caso de un cuidador voluntario, no recibe ningun tipo de ayuda ni apoyo y desde
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lo que més pueda velar por el bienestar de un vecino, el cual no es bien tenido en su casa por su
propio hermano.

“Yo siempre trato de estar aqui, para estar pendiente de él,

b

porque €l es un ser humano y necesita atencion’
(Cuidador, comunicacidn personal, noviembre 25 de 2020).

En efecto, es la realidad, cada persona tiene una serie de necesidades de acuerdo con su
situacion, lo importante es poder satisfacer esas necesidades y mas si se cuenta con la ayuda de
alguien que preste sus servicios de forma incondicional. Es asi, como Max Neef (2006), afirma
que el orientarse hacia la satisfaccion de las necesidades humanas, exige un nuevo modo de
interpretar la realidad y es asi como se siente una obligacién comenzar a ver y a evaluar el
mundo, las personas y sus procesos, de una manera distinta a la convencional. De conformidad
con lo anterior, los cuidadores justifican su necesidad de adquirir oportunidades y ayudas, desean
ver sus situaciones de una forma diferente, pero no encuentran un apoyo que los ayude a
convertir sus rutinas en procesos diferentes y asi poder satisfacer sus necesidades y mejorar la
calidad de vida de todo el grupo familiar.

Apoyo y Atencion

Teniendo en cuenta el concepto dado por Ortego, Lopez, & Alvarez (2006), el apoyo
social es el conjunto de recursos humanos y materiales con que cuenta un individuo o familia
para superar una determinada crisis (enfermedad, malas condiciones econdmicas, rupturas
familiares, etc). Entre las redes de apoyo se destacan: la familia, amigos, comparieros de trabajo,
vecinos. De acuerdo con esto se evidencia que el apoyo y la atencion es una necesidad
fundamental que se debe satisfacer en los seres humanos incluso hasta en los animales, porque

cada ser necesita de otro para complementar sus actividades, ideas o vivencias, es saber que se
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cuenta con la atencién y la ayuda de otro, para asi lograr un ambiente armonioso y tener una vida
emocionalmente equilibrada, sin sobrecargas ni presiones.

De acuerdo con las entrevistas realizadas, algunos de los cuidadores presentan un alto
grado de incomprension por parte de sus familiares y de la sociedad, la realidad encontrada es
que estas personas se sienten solas, manifiestan que se hace muy necesario tener apoyo
profesional para aprender a manejar tantas situaciones que se les presenta en su diario y
mondtono vivir. Lo que si es cierto es que mantienen mucho agradecimiento con la psicéloga que
trabaja actualmente en la E.S.E Hospital San Vicente de Paul del Municipio de Pueblorrico; ya
que les ha brindado un apoyo y acompafiamiento extraordinario, dicen que es la Unica persona
que se mantiene cien por ciento pendiente de ellos, sin dejar de aclarar que ella s6lo trabaja para
los pacientes y los cuidadores manifiestan que hace falta programas que se interesen y enfoquen
en el cuidado y bienestar de ellos también; ya que son quienes deben soportar todas las
situaciones y buscar soluciones cuando algun inconveniente se presente.

Es importante justificar la necesidad que presentan los cuidadores, por medio de lo
sefialado por Dura & Garcés (1991), quienes postulan que el apoyo social tiene efectos directos
sobre la salud tanto fisica como mental de las personas, también indican que las personas que
tienen relaciones y vinculos sociales viven mas tiempo y tienen mejor salud fisica y mental que
aquellas que no establecen tales vinculos. Es tan necesario el apoyo social que también reduce
directamente el impacto de los eventos estresantes que afectan a las personas, especialmente se
menciona la necesidad de los cuidadores quienes la mayoria no reciben ningun tipo de apoyo y
son ignorados por la sociedad y hasta por la misma familia.

Responsabilidad Adquirida

Ramona de Febres (2007), menciona que la responsabilidad adquirida va encaminada a

cumplir con las obligaciones personales, familiares, laborales y ciudadanas; como rendir cuentas,
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obedecer a la propia conciencia, a las autoridades y a Dios, no como un acto pasivo de esclavitud,
sino como el ejercicio del compromiso que dignifica a cada persona, y al mismo tiempo tiene que
ver con asumir las consecuencias de las decisiones y acciones. Es asi como los cuidadores
asumen su responsabilidad y con ella asumen consecuencias y es lo que viven la mayoria de ellos
al ver que con el tiempo méas que una responsabilidad se convirtié en un estilo de vida muy
diferente, donde su estabilidad emocional y calidad de vida se van deteriorando dentro de esas
consecuencias que tienen que vivir por haber asumido la responsabilidad de cuidar, algunos
manifiestan que no pensaron vivir una situacion como esas, de estar al cuidado permanente de un
ser querido.

Ramona de Febres también menciona que tener responsabilidad es una postura mental,
una filosofia de vida, una actitud marcada por el conocimiento y dominio interior y por la
conciencia plena de dar lo mejor de cada persona en cada momento, sin importar las
circunstancias. Quiere decir que la responsabilidad que una persona adquiere o asume, es un
sentir interior, es la forma de expresar algo que siente y que quiere hacer, para esto tiene mucho
que ver la educacidn de las personas, porque en el camino también se encuentran personas sin
ningun sentido de responsabilidad, o solo lo hacen de palabra porque con hechos no lo
demuestran.

En el caso de los cuidadores también se encuentran quienes dedican todo su servicio al
paciente, pero otros solo lo hacen por partes o parcialmente, esto se evidencia cuando manifiestan
que el paciente es quien se toma el medicamento y en caso de no tomarlo se descompensa, mas
no aceptan la responsabilidad que tienen de darle el medicamento la paciente o estar al tanto que
si se lo tome, aqui en esta situacion puede verse como, no hay un total compromiso por parte del
cuidador. En algunos otros casos los cuidadores estan mas que comprometidos, asumen cada

necesidad de sus pacientes y es por eso por lo que llegan al estrés y al agotamiento, no hay nadie



81

con quien ellos puedan compartir las tareas o actividades, la inica motivacion es lograr cueste lo
que cueste que el paciente esté en Gptimas condiciones. Esto se percibe mucho mas es cuando hay
un vinculo familiar, porque el cuidador siente como propio lo que padece el paciente y expresa lo
siguiente:

“No, yo tengo que enfrentarme acd, ya cuando algin dia me
muera, ya ellos veran que van a hacer”

“Muchas veces cuando tengo trabajito, salgo voladita y vuelvo,
porgue yo no soy gente de calle ni soy parrandera”

(Cuidador, comunicacién personal, noviembre de 2020).

Es asi como se resalta la responsabilidad que tienen muchos cuidadores, pasan por tener
que permanecer siempre en la misma zona donde viven para no descuidarlos y méas cuando no
hay un apoyo una colaboracion o en otros casos, el paciente no acepta el servicio de otro
cuidador.

Necesidades Humanas

Max Neef (2007), afirma que las necesidades humanas fundamentales de un individuo
que perteneces a una sociedad consumista son las mismas del que pertenece a una sociedad
ascética. Lo que cambia es la cantidad y la calidad de los satisfactores elegidos y las posibilidades
de tener acceso a los satisfactores requeridos. Lo que estéa culturalmente determinado no son las
necesidades humanas fundamentales, sino los satisfactores de esas necesidades. El cambio
cultural es la consecuencia entre otras cosas de abandonar satisfactores tradicionales para
reemplazarlos por otros nuevos y diferentes. Es asi como suceden los cambios de residencia, de
lugar de trabajo, de oficios; porque el ser humano siempre esta buscando mejores beneficios para
satisfacer sus necesidades y las de su familia, pero es aqui donde se encuentra el estancamiento

de las personas cuidadoras, porque no pueden contar con posibilidades de estar cambiando de
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residencia o de tipo de empleo, antes se ven muchas veces con la necesidad de que los apoyen
con vivienda, con alimentacion y otras cosas que se hacen necesarias para el diario vivir.

De conformidad con lo anterior, los cuidadores entrevistados han manifestado la
necesidad que tienen de que el trabajo que realizan comience a ser reconocido ante la sociedad
como un empleo formal y que puedan tener todas las garantias que tienen los deméas empleos,
para asi no seguir siendo invisibles y lograr tener una mejor calidad de vida; para comenzar con
esto se hace necesario también mencionar que los cuidadores tienen la necesidad de ser apoyados
profesionalmente por medio de programas de salud que los ayude a enfrentar las diferentes
situaciones que se les presenta con sus pacientes y al mismo tiempo fortalecerse emocionalmente,
de este modo habra mas equilibrio mental y pueden desempefiarse con mejor calidad en su rol de
cuidadores, otra necesidad que expresan tener es el apoyo econémico en el caso de los pacientes
que no pueden realizar ningun tipo de trabajo, no pueden tener ingresos por si mismos y
necesitan satisfacer sus necesidades basicas; ya que no dejan de ser personas como todos los
demas, aqui es donde se enfrentan a una situacion econémica dificil, porque actualmente el rol de
cuidador no ha sido reconocido como un trabajo formal entonces esta persona por estar al
cuidado del paciente tampoco puede generar ingresos econémicos por otro lado y ahi ya son dos
personas inicialmente que no tienen como satisfacer sus necesidades basicas.

Se encontro que la psicologa del Hospital del municipio de Pueblorrico lleva un excelente
programa de control para los pacientes con trastorno mental y los cuidadores manifiestan que
ellos también necesitan de programas asi, donde estén pendientes de sus necesidades y
situaciones y los ayuden a enfrentar las situaciones que se les presentan, que les ayuden a tener
una mejor calidad de vida, logrando estar estables de salud y emocionalmente, porque expresan
hasta la necesidad de tener tiempo para ellos mismos, para pensar en ellos, porque no lo logran

tener o todo se va solo en pensamientos de cosas que quieren hacer pero no las pueden cumplir o
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hacer realidad, hay cuidadores que manifiestan que en vez de sentirse apoyados por la sociedad
antes los discriminan y los tratan de “locos” también:

“El temor es que digan, ha fulana va a ir, ah no que perana va a ir

y que me digan loca, a mi me choca mucho esa palabra y si yo fuera loca
no trabajara como trabajo y hago mis cosas, a mi me ofenden esas
palabras”

(Cuidador, comunicacién personal, noviembre de 2020).

Afecto

Castilla del Pino (2009), considera los sentimientos como instrumentos que permiten
vincularse eficazmente a los objetos mediante un lazo afectivo, permitiendo establecer una
organizacion singular y jerarquizada de los valores. Quiere decir que el afecto esta rodeado por
valores gque conllevan a las personas a crear sentimientos por diferentes motivos y diferentes
cosas, personas, animales, etc. Las personas cuidadoras se sienten desprotegidas, solas y
comienzan a experimentar sentimientos de tristeza y de soledad extrema, hasta llegar al punto de
enfermar lentamente y sin darse cuenta terminan hasta peor que el mismo paciente que cuidan, en
efecto estas personas tienen la necesidad de ser valoradas, y de sentir que son queridas e
importantes, para que asi su motivacion y autoestima estuvieran un poco mas elevadas y
emocionalmente se sientan mas equilibradas.

Es asi como manifiestan sus estados de tristeza:

“Yo a veces lloro por muchas cosas, pero lloro cuando estoy
sola”
(Cuidador, comunicacién personal, noviembre de 2020).

Personas que evidentemente es como si llevaran una tristeza marcada en sus rostros, es por eso
gue desean con tantas ganas ser ayudados y apoyados desde diferentes entidades, en este caso prima la
atencion psicoldgica, la que tanto manifiestan necesitar, pero nadie se ha percatado de que existen y de

gue necesitan una ayuda urgente e inmediata. Ellos evidentemente manifiestan la forma tan desinteresada
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de brindar sus servicios a sus seres queridos o allegados, y sentir la discriminacion y la falta de
reconocimiento los hace sentir muy desmotivados, sin embargo, sus ganas de servir pueden méas y cada dia
lo enfrentan con fe y esperanza, porque dicen que la vida continua y que qué mas van a hacer, es vivir en
un estado de resignacidn, con el &nimo y el estado emocional agotados.

“Yo siempre trato de estar aqui, para estar pendiente de él,
porque él es un ser humano y necesita atencion”
(Cuidador, comunicacién personal, noviembre de 2020).

Es asi como Castro & Posada (2008) indican que el afecto es esencial en los humanos y
no es suficiente con proteger, cuidar, curar y ensefiar, sino que ademas hay que hacerlo con
afecto, se puede decir que el afecto y el cuidado son una de las interacciones y expresiones de los
seres humanos mas valoradas, ya que permiten establecer desde muy temprano una relacion entre
la satisfaccion personal y el desarrollo del ser humano como persona.

Ontoldgico

Segun lo indicado por Groppa (2004) la ontologia es una rama de la filosofia que se
enfoca en el estudio del ser, de lo que hay, de lo que significan las cosas, por qué existen y para
qué existen. De acuerdo con Max Neef las personas para evitar enfermarse fisicamente deben
vivir en un ambiente saludable y tener acceso a una serie de bienes y servicios en suficiente
cantidad y calidad. Las necesidades basicas pueden agruparse en necesidades de agua, vivienda,
alimentacion, ambiente laboral, ambiente fisico y cuidado de la salud. Por otra parte, existen
factores sociales que inhiben la salud mental: una nifiez privada emocionalmente, inseguridad y
privaciéon econdmica.

En el caso de los cuidadores se manifiesta el problema por medio del poco interés que
muestran los pacientes por ellos mismos, por su enfermedad o condicion no saben valorarse
como ser, como persona y pasan desapercibidos sin saber lo que puede bueno o malo para ellos

mismos, los cuidadores deben permanecer al tanto de todo para velar por su bienestar en general,
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a veces hasta en contra de los mismos pacientes que no saben que lo que les hacen es su propio
bien. En otro caso se presenta la situacion de los cuidadores que deben dejar casi siempre de

pensar en ellos y de hacer las cosas por ellos mismos por hacer primero lo que més beneficie a su

paciente.

“Pues uno si quisiera tener tiempo para uno, como hace uno para
moverse de aqui para alguna parte, no puedo moverme, por decir que voy
a ir a quedarme una semana donde una hija a descansar unos diitas, no
puedo por ellos dos, quién se queda aqui con ellos”
(Cuidador, comunicacién personal, noviembre de 2020).
En el caso de algunos cuidadores pasa algo bien especial, y es la forma de referirse a la

situacion, asi estén pasando dificultades se evidencia las buenas intenciones que tienen al

desempefiar su rol, es el valor que le dan al ser como tal.
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Gréfica 3

Relacion de las respuestas en las entrevistas entre las categorias del grupo 3
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En este caso se encuentra una relacion entre responsabilidad adquirida y apoyo y atencidn, con resultado muy positivo; ya que la cuidadora es
la hija de la paciente y a pesar de que hace pocos afios que su mama vive con esa condicion, siendo una experiencia dificil para todos. Manifiesta
que lo hace con mucha actitud positiva y que recibe apoyo asistencial y emocional por parte de toda su familia.
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Gréafica 4

Relacion de las respuestas en las entrevistas entre las categorias del grupo 4
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Pues uno si quisiera tener tiempo para uno, como hace uno para moverse de aqui
para alguna parte, no puedo moverme, por decir que voy a ir quedarme una
semana donde una hija a descansar unos diitas, no puedo por ellos dos, quien se
queda aqui con ellos,

Se evidencia relacion entre afecto y proteccidn, de acuerdo con lo expresado por la cuidadora ella sufre y llora en silencio, siente que no es

respaldada, que hace falta mas proteccidn, afecto, por parte de la familia, de la sociedad y expresan la necesidad de recibir apoyo profesional y
hasta econémico.
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Conclusiones

Las personas cuidadoras por falta de tiempo se ven en la obligacion de abandonar sus
trabajos remunerados, sus actividades de la vida social y hasta sus amistades. Afectando esto
gravemente su equilibrio psicoemocional y su calidad de vida. En varios casos se percibe la
dificil situacion econdémica que viven los cuidadores y sus familias. No reciben ningun apoyo
econdmico, y es ahi donde la preocupacién del cuidador se aumenta produciendo estados de
estrés y ansiedad, porque también es responsable de buscar la forma como generar algo de
ingresos para satisfacer las necesidades basicas de todo el ndcleo familiar.

Hay cuidadores que reciben remuneracion, pero es por el hecho de ser buscados por
alguien en especial y contratados para hacer dicha labor. Los cuidadores del municipio de
Pueblorrico gozan de tener vivienda; pero necesitan apoyo econémico, psicosocial,
psicoemocional y familiar, asi como atencion profesional

Los cuidadores no identifican o reconocen sentimientos como la depresion, es por eso
que poco a poco su estado emocional se va debilitando, sin saber que eso es una enfermedad
que debe ser tratada a tiempo para evitar su progreso degenerativo.

De acuerdo con el capitulo I, se establece que los cuidadores presentan un deterioro
gradual en su salud emocional y esto hace que todo el entorno familiar y social se vea
afectado, llegando a sentir que no tiene importancia para nadie, por el hecho de adquirir una
vida psicolégica y emocional vacia, sin anhelos.

En el capitulo I, se sefiala la calidad de vida tan pobre que llegan a tener los
cuidadores, en ese sentido se entiende que los cuidadores van adquiriendo una serie de
compromisos con su paciente dia a dia y van dejando de lado sus propias vidas, por lo tanto,
sus vidas pierden sentido y asi mismo afectan sin saberlo la calidad de vida de quienes viven

en el mismo lugar.
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En el tercer capitulo el enfoque se hace directamente en la esencia de la persona,
entendiendo de acuerdo con los resultados de las entrevistas, que tanta es a responsabilidad
que adquieren los cuidadores que hasta pierden su propia identidad, su propia autonomia de
tomar decisiones, asi mismo pierden la nocién del tiempo y hasta de las personas que lo
rodean. Es asi como se evidencia la importancia de implementar programas enfocados en las
necesidades de estas personas, que puedan tener una atencion integral basada en sus carencias

como cuidadores.
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Recomendaciones

Las personas cuidadoras en el municipio de Pueblorrico, requieren y piden con
urgencia ser valorados, atendidos y apoyados, para que la salud mental mejore y no siga
empeorando mas.

Se plantea la posibilidad de implementar en el Hospital del municipio programas que
garanticen la atencion y mejoramiento en la calidad de vida de los cuidadores

La mayoria de los cuidadores se sienten solos, porque no tienen ningln tipo de apoyo;
por tal motivo expresan el cansancio y deterioro emocional que estan sufriendo y que callan
porque no ven otra solucidn. de acuerdo con las evidencias, se hace necesario realizar
acciones para que la labor del cuidador sea reconocida como un trabajo y asi también poder

aportar a la economia de un pais, de un territorio y de una familia.
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Anexos

Anexo A. Consentimiento Informado

L ———

Universidad Nacional
a Dist: . 1

Ablerta y 1

Documento De Consentimiento Informado

Usted ha sido invitado a participar de esta investigacion universitaria con el interés
de conocer su experiencia como cuidador (a). Por lo tanto, la presente investigacion
presenta un riesgo minimo para las personas que participaran en ella; ya que durante la
realizacién del estudioc se pueden presentar cambios emocionales como tristeza, llanto v
alegria, para esto se brindara acompafiamiento constante con la intencidon de atender a sus
inquietudes con total confidencialidad.

Asi mismo, establece unos principios claros para su realizacidn, los cuales se
enfocan en autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia. Por lo tanto, se recolectara
informacién a través de los participantes, con esta informacién se tendra un cuidadoso
manejo, mediante el respaldo profesional de quien entrevista, venerando la confidencialidad
de los mismos; el analisis y la divulgacion de los resultados. Por consiguiente, la entrevista
se hara sin hacer mencidn de la identificacién de quienes van a ser entrevistados, es decir
las respuestas estaran sustentadas en la grabacion y en el proyecto de forma andnima.

El objetivo de este estudio es conocer la experiencia vy vivencias de las personas que
asumen el rol de cuidadores de pacientes dependientes por motivo de algan tipo de
trastorno mental, en el municipio de Pueblorrico Antioguia en el afo 2020.

Garantias De Su Participacion

La informacién se mantendra bajo estricta confidencialidad y no se utilizara su
nombre o cualguier otra informacion que pueda identificarlo personalmente. Toda la
informacion que se obtenga de este estudio de investigacion se utilizara unicamente con el
proposito gue aqui se comenta.

ACEPTACION

Por favor margque con una “X" en caso que acepte o no acepte lo siguiente:
Autorizo a Alejandra Herrera Gallego, estudiante de la Acepto Mo acepto
UMAD, para:

e Realizarme una entrevista, necesaria para la
realizacion del estudio de investigacion.
» Hacer grabaciones en audio

COMSENTIMIEMTO INFORM ADO, INVESTIGACIOM 2020,
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Universidad Naciomnal
Abiarta y o Distancis

Participante

Firma " “Dia/Mes/Ano
Huella

Espacio Reservado Para El Investigador

Los datos del estudio seran cbtenidos a través de |la realizacion de una entrevista
entre usted y la investigadora. Quien se compromete a manejar los resultados de esta
evaluacion con total discrecidon y de acuerdo a las normas para la realizacion de
investigacion en Colombia (Resolucion 8430 de 1993 y Resolucion 2378 de 2008) vy la ley
para la proteccion de datos personales (Ley estatutaria 1581 de 2012).

Investigadora:

Mombre: Alejandra Maria Herrera Gallego
Documento de Identidad MNo.1.039.420.627

Firma:

Fecha (dia'mes/afio) / I

COMNSENTIM IENTO INFORMADOQ, INVESTIGACION 2020.
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Anexo B. Preguntas para la Entrevista Oral

Preguntas Para La Entrevista

1. pComo ha sido su experiencia como cuidador?

2. $Como ha influido en su calidad de vida asumir el rol de cuidador (a)?

3. Entéminos de salud ;Como se ha sentido desde que ha cumplido con el rol de
cuidador (a)7

4, 4 Como estd su vida afectiva desde gue ha asumido el rol de cuidador (a)7?

5. Sus necesidades como persona en cuanto a participacion, vida social y familiar,
tiempo libre, entre otras. ;Cdémo lo ha vivenciado desde que asumid el rol de
cuidador (a)?

6. ;Considera usted oportuno y necesario que se implementen en el municipio
programas dedicados a mejorar sus condiciones psico-emocionales y de

bienestar?
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Anexo C. Sistema o Matriz Categorial

Sistema Categorial




