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RESUMEN

Resumen en espaiol: Los cuidadores de personas en situacién de discapacidad en Chile son un
grupo histéricamente postergado ya que hasta la actualidad no se ha presentado por parte del
estado una politica publica consistente para poder monitorizar su estado de salud y asi anticiparse
para prevenir posibles alteraciones de salud, y aunque si bien es cierto que a nivel de atencién
primaria si se efectlan escasas acciones sobre este grupo de personas, cuando se ejecutan se hace
mediante los programas de atencién domiciliaria que centran su intervencién en los pacientes con
dependencia.

Mediante la utilizacion de diversas estrategias desde lo individual hasta lo comunitario este
proyecto pretende acompafiar y apoyar en el camino de los cuidados a este grupo de personas que
desinteresadamente se ha responsabilizado de los requerimientos basicos de quienes han perdido
su autovalencia, para ello se trabajara en tres dimensiones, la primera serd de apoyos individuales,
donde se monitorizara periddicamente el estado de salud de los participantes, para poder prevenir
o tratar tempranamente en caso de alguna alteracion, la segunda linea de intervencion es la
comunitaria, donde se pretende favorecer vinculos con otros participantes y poder generar y
fortalecer una red de apoyo entre quienes conforman el proyecto y por ultimo el tercer pilar serd el
apoyo a los cuidados, donde se brindara informacién para el manejo fisico y psicoldgico de los
cuidados y ademas se facilitaran cuidadores de relevo para poder aportar con mayor autonomia a
este grupo de personas.

= Palabras Clave: Cuidado, Cuidadores, Prevencién, Sindrome del cuidador, Apoyo a los
cuidados, Discapacidad, Dependencia.

SUMMARY

Caregivers of people with disabilities in Chile are a group that has historically been neglected, since

to date the state has not presented a consistent public policy to be able to monitor their health
status and thus anticipate possible health alterations, and Although it is true that few actions are
carried out on this group of people at the primary care level, when they are carried out, it is done
through home care programs that focus their intervention on dependent patients.

Through the use of various strategies from the individual to the community, this project
aims to accompany and support this group of people who selflessly have taken responsibility for the
basic requirements of those who have lost their self-worth on the path of care. three dimensions,
the first will be individual support, where the health status of the participants will be monitored
periodically, in order to prevent or treat early in the event of any alteration, the second line of
intervention is the community, where it is intended to promote links with others participants and
to be able to generate and strengthen a support network among those who make up the project
and finally the third pillar will be support for care, where information will be provided for the
physical and psychological management of care and respite caregivers will also be provided to be
able to contribute with greater autonomy to this group of people.

= Keywords: Care, caregivers, prevention, caregiver syndrome, care support, disability,
dependency.
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1. INTRODUCCION

Chile al igual que muchos paises de su regidén presenta una deuda histérica con diversos
colectivos minoritarios dentro de la sociedad, uno de ellos son las personas en situacién de
discapacidad, quienes histdrica y reiteradamente fueron postergadas de cualquier tipo de
participacién social y comunitaria dentro de los entornos que habitaban, por lo que si algun
ciudadano presentaba la desdicha de nacer o dentro del ciclo vital, perder parcial o absolutamente
su funcionalidad se le relegaba directamente hacia la marginacién y exclusidn social. Ademas de ello
aun hasta el reciente siglo XX los paradigmas sociales de la época eran muy discriminatorios con
este colectivo de personas, las cuales se “deshumanizaban” para luego convertirse en “sujetos de
caridad”, por lo mismo se les limitaba todo tipo de participacidon debido a que ademds de todas las
adversidades que por consiguiente traia una condicidn asi, existia un pudor intrinseco dentro de las
familias chilenas por visibilizar a sus familiares que se encontraban en esta situacién, por
consiguiente no era extrafo encontrarse con ocultamiento intradomiciliario de las personas en
situacién de discapacidad, privdndolas ademds de lo anteriormente mencionado, a cualquier tipo
de acceso a educacion, salud o estrategias para rehabilitacion y reincorporacién social.

El primer paso que se dio para poder avanzar en esta problematica no vino si no hasta el dia 8
de diciembre de 1978 y no fue precisamente de parte del estado, si no desde la sociedad civil, donde
un grupo de canales televisivos (estatales y privados) quienes crearon en conjunto una maratén
solidaria llamada “Teletén”, que tenia como objetivo en aquel entonces crear el primer centro de
rehabilitacion para nifios en Chile, posterior a eso esta iniciativa se ha seguido replicando afio a afio
hasta el dia de hoy y ha logrado abrir centros en la totalidad de las regiones del pais, siendo al dia
de hoy el mejor oferente de rehabilitacidn para las personas (hasta 24 afios) que nacen o adquieren
discapacidad a lo largo del ciclo vital, no obstante de aquello la deuda del estado se sigue
incrementando debido al abandono que sigue manteniendo sobre este grupo de personas y su
acceso a la rehabilitacién y participacidon social. Ademas de los beneficios intrinsecos en materia de
rehabilitacion que tuvo esta cruzada solidara, trajo consigo también otros beneficios asociados que
han permitido avanzar en estas tematicas, como por ejemplo visibilizar a las personas en situacion
de discapacidad, el hablar de discapacidad dentro de la ciudadania, conocer realidad y testimonios
de las personas que la padecen, por ello considero relevante mencionar este hito, ya que la creacion
de esta fundacion vino a externalizar y a dar visibilidad a un colectivo que hasta antes de eso se
encontraba en su gran mayoria invisibilizado en sus casas.

No fue hasta el ailo 2008 cuando Chile ratifica la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de las Naciones Unidas, que el estado da el primer paso para responsabilizarse de la
situacion de las personas con Discapacidad, por lo mismo y para dar cumplimiento a este acuerdo
promulga el dia 10 de febrero de 2010 la Ley 20.422, que establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusidn social de personas con discapacidad, sin embargo ese seria solo el primer
paso para iniciar un marco legislativo que proteja y brinde mayor equidad a quienes se encuentran
en esta situacion.

Por otra parte si bien aun queda mucho por avanzar, se estd realizando dentro del pais un
trabajo dindmico y reparativo para las personas en situacion de discapacidad, el que de a poco ha
logrado ir abriendo espacios para la inclusién dentro de la sociedad, sin embargo al analizar esta
problematica de manera global, tenemos que durante muchos afios la discapacidad fue visibilizada



como un problema de tipo biomédico y al abordarlo de esa forma habian muchos criterios que eran
excluidos a la hora de enfrentarla, por lo mismo en los ultimos afios el paradigma ha cambiado y se
estd abordando como un tema biopsicosocial, ya que no solo afecta a quien la padece, si no que a
todo el entorno familiar y comunitario que circunda a la persona. Debido a lo anterior es que una
de las labores mads olvidadas da la hora de abordar es el de las y los cuidadores de personas en
situacion de discapacidad, quienes en la actualidad debido a la magnitud de su labor muchas veces
desarrollan cuadros clinicos asociados principalmente la salud musculo esquelética y mental, ya que
hasta el minuto las intervenciones se realizan enfocadas en el paciente, pero no hay un programa
formalizado de prevencidon y apoyo de quienes asumen esta labor de forma silenciosa e
invisibilizada.

Por lo anterior el presente programa para la prevencién del deterioro de la salud de
cuidadoras y cuidadores de personas en situacidén de discapacidad pretende principalmente poder
formalizar un programa con un conjunto de acciones que permita amortiguar esta situacion y apoyar
directamente a quienes asumen la responsabilidad de hacerse cargo de los cuidados de otras
personas y de esta forma poder brindarle condiciones mas equitativas para el desarrollo de sus
vidas. El programa se pretende enfocar principalmente en tres ejes, el primero la educacidn para la
prevencidn, tanto de lesiones musculo esquelética, como de posibles trastornos asociados a la salud
mental, el segundo la participacién comunitaria, fortaleciendo los vinculos entre cuidadores e
instituciones que los circundan y el tercero mediante la incorporacién de apoyos externos
(cuidadores) que faciliten un mejor desenvolvimiento de las actividades que muchas veces
postergan estas personas en pro del las que demandan sus cuidados.

1.1 Justificacién de la eleccion:

Los cuidadores familiares experimentan situaciones ignoradas tanto por el actual sistema de
seguridad social como por la familia, ya que no cuentan con un servicio oportuno y eficiente para el
fortalecimiento de la habilidad de cuidado en casa y el reconocimiento de la labor [1], es por ello
gue surge como una necesidad esencial dentro de un sistema sanitario de caracter biopsicosocial la
implementacion de programas que fortalezcan no solo a los padecientes de discapacidad, si no
también a su entorno mds cercano, acentuandolo principalmente en quienes se responsabilizan de
sus cuidados y representatividad en virtud de su condicidn, ya que es precisamente esta poblacién
una de las mas generosas, pero a la vez vulnerables ya que ponen a disposicion de sus seres queridos
todo su capital de salud tanto fisica como emocional .(1)

Por lo general, los cuidadores informales no reciben remuneracidon econdmica por esta tarea, ni
tampoco cuentan con la formacién para los diferentes cuidados que proveen, es por ello que el
cuidado puede llegar a convertirse en una tarea muy exigente, provocando tension fisica, fatiga,
desgaste emocional o estrés, lo que en situaciones extremas puede dar paso al llamado “sindrome
del cuidador”, donde el individuo se siente incapaz de afrontar todas las responsabilidades que le
exige el cuidado, llegando a una situacion de sobrecarga que compromete su bienestar, y que puede
desencadenar alteraciones en su salud fisica y emocional.(2)



Por lo anterior el presente programa tiene como objetivo actuar con una estrategia de prevencion
primaria, sobre los diferentes factores de riesgo que pudiesen presentar los cuidadores en torno a
su salud tanto en la dimensién fisica como mental, para asi anteponerse y prevenir el posible
desarrollo de patologias de estas areas. Ademas de lo anterior también se pretende fortalecer las
relaciones comunitarias de los participantes, ya que el favorecerlas es considerado al mismo tiempo
un factor protector para la salud de los mismos.

1.2 _Antecedentes del Problema

Segun sefiala la convencidn internacional sobre los derechos de personas en situacion de
discapacidad, que entré en vigor el afio 2008 en Chile, “La Discapacidad es un concepto que
evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas
a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demds”. (3)

En el caso de Chile, las personas que se encuentran en situacién de dependencia funcional
son aquellas que, considerando su capacidad mental, fisica y/o de movilidad, requieren apoyo de
un tercero para realizar ciertas tareas. La Ley N° 20.422 define la dependencia funcional como “el
estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de
una o mas deficiencias de causa fisica, mental o sensorial, ligadas a la falta o pérdida de autonomia,
requieren de la atencidn de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar las actividades
esenciales de la vida”(3).

Chile es un pais que demograficamente se encuentra envejeciendo, actualmente la
expectativa de vida es de 81 afos y la poblacién mayor de 60 afios es el 17,5%, por lo que con este
escenario demografico uno de los desafios esta asociado al fendmeno de la dependencia funcional,
especialmente en esta poblacién. Segln datos nacionales, el 14,4% de la poblacién mayor es
dependiente, cifra que se incrementa a casi 40% en la poblacién de 80 y mas afios.(2)

Un estudio del afio 2015, denominado “El efecto del cuidado informal en la salud de los
cuidadores familiares de personas mayores dependientes en Chile” busca describir las
caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores informales de personas mayores en Chile, para
su realizacion se aplicd una encuesta a un total de 83.887 hogares residentes en 324 comunas de
las 15 regiones del pais, recolectando informacién sobre 266.968 personas. En base a la misma
encuesta, se identificaron como cuidadores informales de personas mayores a todo individuo de 15
afios 0 mas que se identificaba como quien presta ayuda a una persona en el hogar de 60 afos o
mas, calificado como dependiente funcional.(2)

En términos numéricos, de las 49.534 personas de 60 afios o mas incluidas en la encuesta,
7.098 fueron clasificadas con algin nivel de dependencia. De este total, solamente 5.099
mencionaron recibir ayuda por parte de algin miembro del hogar mayor de 15 afos (cuidador
informal). Posteriormente, se chequed la informacion disponible de estos cuidadores informales,
reduciéndose finalmente la muestra a 4.313 casos.(2)



De acuerdo con la informacidn recopilada por el estudio mencionado anteriormente,
finalmente se logra establecer un N de 4313 casos, dentro de los cuales se perfilaron caracteristicas
sociales de los participantes, las cuales se resumen en la Tabla 1.(2)

Tabla 1: Caracteristicas de cuidadores informales versus no cuidadores

Cuidadores informales No cuidadores P value
n= 4313 n = 208.417
Sexo Mujer 2 B8O (66,8%) 109.926 (52,7%) = 0,05
Hembre 1.433 (33,2%) 98.497 (47,3%)
Edad Media (SD) 56,5 (16,14) 43,9(19,15) = 0,05
Estade civil Con pareja (casadofconviviente) 2.366 (54,99%) 105.735 (50,7%) = 0,05
Separadofanulade/diverciade 397 (9,29%) 14.043 (6,7%)
Viudaoy/a 168 (3,9%) 12791 (6,1%)
Soltera'a 1.382 (32,0%) 75.848 (36,4%)
Educacidn  Bdsica o menos 1.866 (43 4%) 61.103 (29,4%) < 0,05
Media 1.776 (41,3%) 95.670 (46,0%)
Superior B62 (15,49%) 51.265 (24,6%)
Ocupacién  Ocupados 1.534 (35,6%) 108.965 (52,3%) = 0,05
Desocupados 143 (3,3%) 8812 (4,2%)
Inactives 2,636 (61,1%) 90,640 (43,5%)
Ingreso? Media (S0) $305.877 (5447.453) $442 605 (§732.169) = 0,05

%e comparan dates de personas de 15 afios o mds. 2Carresponde al ingreso autdnomo corregide.

Tabla extraida del estudio “El efecto del cuidado informal en la salud de los cuidadores
familiares de personas mayores dependientes en Chile” (2)



2 MARCO TEORICO

2.1 Discapacidad:
La OMS Define discapacidad como un concepto general donde se ve acentuada la limitacién

de las funciones, la actividad y la restriccidn de la participacion de una persona, por otra parte define
también que las problemas que afectan la estructura o funcidn corporal serian denominados como
deficiencias, agrupando asi a las limitaciones como problemas para desarrollar acciones o tareasy
a las restricciones como dificultades para participar en situaciones vitales, por ello la discapacidad
es una condicion compleja, ya que presenta un componente social y del cuerpo humano que
condicionaran el pronéstico de quien la padecera (4)

Ademas de lo sefialado en el parrafo anterior la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
sefiala entender dentro del concepto de discapacidad toda aquella limitaciéon u obstaculo de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera “normal” para
el ser humano, por ello La discapacidad se caracteriza principalmente por presentar niveles
excesivos o deficiente de las actividades que se pretenden desarrollar, ademas puede presentarse
de forma transitoria o permanente y finalmente se transforma en un resultado evidente de la
deficiencia del sujeto. Asi mismo también sefiala que la deficiencia (4)

Se estima que en el mundo mas de mil millones de personas padecen de algun tipo de
discapacidad, lo que significaria aproximadamente cerca de un 15% de la poblacién mundial y
dentro de la misma poblacién, se estima que el 3,8% (190 Millones) tendrian problemas de
funcionalidad y por lo mismo presentan mayor demanda de los servicios de salud. Por otra parte la
misma OMS En su estudio de discapacidad y salud sefiala que el padecimiento de discapacidad tiene
una tendencia al aumento, lo que se ve explicado mayormente por el aumento en las tasas de
envejecimiento y por la creciente prevalencia de enfermedades crénicas.

Por otra parte la discapacidad genera un problema a nivel de derechos humanos ya que las
personas afectadas ven vulnerados sus derechos transversalmente en distintas dimensiones, en
particular caracterizado por la violencia, el abuso o actitudes prejuiciosas e irrespetuosas como
resultado de la misma condicién, lo cual se incrementa con otras formas de discriminacién por edad
y género, y muchas mas, por ello las personas con discapacidad enfrentan abundantes barreras,
estigmas y realidades discriminatorias cuando acceden a dispositivos y servicios relacionados con la
salud, ya que lamentablemente el sistema aun no tiene la suficiente preparacién para brindar una
optima cobertura a ellos. La discapacidad es una prioridad de desarrollo porque su prevalencia es
mayor en los paises de bajos ingresos y porque la discapacidad y la pobreza se refuerzan
mutuamente y son persistentes. (5)

Mediante diversas formas se manifiesta la discapacidad, por ello se recalca en muchos textos
gue tiene un caracter heterogéneo y aunque si bien hay ciertas dolencias que originan discapacidad
gue demandan alto nivel de atenciones en salud, hay otras que no requieren mayor atencién en
este aspecto, por ello tampoco podemos tratarla como un absoluto respecto a la demanda de salud,
ya que siempre se evaluara en el caso a caso.(5)

De todos modos e indistintamente de lo sefialado en el parrafo anterior (donde se menciona
gue no todas los origenes de discapacidad demandan los mismos niveles de atencion), si es muy
importante indicar que es de gran relevancia contar con una base de atencién dentro del sistema



sanitario, ya que al igual que todas las personas quienes padecen discapacidad tienen las mismas
necesidades generales que el resto de la poblacion y por ello necesitan contar con un sistema que
facilite su acceso, esto lo podemos fundamentar en el articulo 25 de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad que establece que: “las personas con discapacidad
tienen derecho a gozar del mds alto nivel posible de salud sin discriminacion”, sin embargo vy
lamentablemente en la realidad son pocos los paises que prestan servicios de calidad suficientes a
las personas con discapacidad. (5)

Por otra parte si analizamos la complejidad de la discapacidad, nos damos cuenta que puede
tener explicaciones muy diferentes dependiendo de diversos factores que se condicionan por el
origen geografico del padeciente, el género, edad, las ideologias politicas o creencias religiosas, o la
misma situacion socio-econdmica, entre muchos otros, sin embargo todos los autores coinciden que
todos estos factores mencionados anteriormente condicionaran fuertemente el prondstico de la
persona en esta condicion. Por otra parte cuando hablamos sobre discapacidad lo primero que se
nos viene a la mente son conceptos como “invalidez”, “impedimento” o “desventaja”, también
existen muchos prejuicios respecto a la misma, principalmente ligados a la restriccidn social o
privacion material que pudiese tener este colectivo, no obstante de ello ninguno de estos
paradigmas nos puede servir como punto angular para definir la discapacidad, ya que no existe una
norma social, fisica o funcional que nos permita simplificar este concepto, como consecuencia de
esto y a la falta de consenso es que circulan globalmente diferentes modelos, los cuales varian
dependiendo de diversos factores como la época o el lugar donde fueron definidos, dentro de ellos
hay algunos mas obsoletos y otros mas vigentes, sin embargo realizaremos una breve definicién de
cada uno, para poder comprender la evolucion del concepto a lo largo de los afios. (6)

2.1.1 Modelos Individuales

2.1.1.1 Modelo tradicional, moral o religioso.

El Modelo tradicional, moral o religioso es el mas antiguo y se encuentra fuertemente
asociado a creencias religiosas, desde su punto de vista comprende la discapacidad como una
condicidn que consigo trae altos componentes de vulnerabilidad y dependencia, por ello lo explican
concluyentemente con un paradigma de cura y caridad. Bajo el prisma de este modelo la
discapacidad es vista como una falla causada por un defecto moral o un pecado, por ello se asocia
fuertemente al sentimiento de verglienza, lo que produce por consiguiente que las familias se vean
forzadas a ocultar a sus familiares que se encuentren en esta condicion, privandoles de cualquier
tipo de participacién social y educacional, por ello este modelo plantea que es la propia persona en
situacion de discapacidad el responsable de la misma, lo que lo transformaria en un modelo

obsoleto y profundamente injusto y opresivo.(6)


https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf
https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf

2.1.1.2 Modelo médico, rehabilitador o individual

El modelo médico, rehabilitador o individual atribuye al individuo la responsabilidad de su
discapacidad y al mismo tiempo la percibe como una variacién negativa de la norma bioldgica, por
ello este modelo fortalece el paradigma que los padecientes tienen un cuerpo defectuoso,
impedimentos o deficiencias que condicionan y restringen la experiencia vital de la persona y que
sus impedimentos y dificultades, estan directamente asociados a sus limitantes fisicos, sensoriales

o intelectuales.

Este modelo plantea también que las personas con discapacidad estan impedidas de sus
capacidades funcionales y por lo mismo estdn eximidos de cualquier tipo de expectativa y
responsabilidad social, ademds se basa profundamente en el diagndstico clinico y en la
categorizacidn, dejando como actores principales a los profesionales que trabajan directamente con
las personas en situacién de discapacidad (médicos, enfermeras, educadores diferenciales, expertos

en rehabilitacion, etc.).(6)

El principal aspecto negativo de los modelos individuales es precisamente que promueven
un enfoque individualista, en donde se observa a la persona con discapacidad como una tragedia
individual y se aborda desde una perspectiva biomédica, tratable solo a través de la caridad y de un
modelo de atencion médica, ademas lo perpetla excluyendo todo el componente psico — social
gue tiene esta condicion, por lo mismo no favorecen a la resolucién del problema y al contrario,
incrementan las desigualdades y favorecen la segregacion de las personas en situacién de
discapacidad. Por ultimo uno de los aspectos mds negativos de este modelo es que se centra
exclusivamente en las deficiencias de las personas y no analiza las oportunidades que el entorno

proporciona para poder desarrollarse.(6)

2.1.2 Modelo social

2.1.2.1 Modelo social Britanico

El modelo social britdnico se caracteriza principalmente por dar un giro en el concepto de
discapacidad, diferencidandolo y desenmarcandolo del concepto de impedimento, situacion que va
en oposicién al modelo médico o individual que se acentuaban principalmente en el impedimento

del sujeto.

Tom Shakespeare define que en el modelo social el impedimento no es lo mismo que la

discapacidad, por ello sefiala que el primero es individual y privado, por lo que profesionales



médicos buscan una cura para ello, mientras que la discapacidad es estructural y publica y se
establece como la verdadera prioridad para aceptar el impedimento y eliminar la discapacidad. Por
otra parte este modelo define discapacidad “como una construccion social, una relacion entre las

personas con discapacidad y la sociedad incapacitada” (Shakespeare, 2010).(6)

Basado en teorias neo — marxistas este modelo genera un vuelco importante en la forma de
definir la discapacidad, ya que deja de atribuirle la discapacidad al individuo y le transfiere esta
causalidad al entorno, generando asi un precedente que viene a reivindicar un cambio social en este

grupo de personas.

Segun sefiala Stein el afio 2007, “Este modelo se sintetiza en tres postulados: 1. Los
principales problemas a los que se enfrentan las personas con discapacidad se derivan de las
actitudes sociales y no de las limitaciones funcionales; 2. El entorno creado por el hombre estd
conformado y moldeado por las politicas sociales, y 3. En una sociedad democrdtica, las politicas
sociales representan las actitudes y valores prevalentes en dicha sociedad”, Por lo tanto en contraste
con lo sefalado en los modelos individuales aqui se comienza a sefialar que la personas se encuentra
en una situacion de discapacidad por las barrera arquitectdnicas, las actitudes y las barreras creadas
por la sociedad y que ademas los factores externos que limitan a las PsD son los que realmente

determinan la capacidad funcional del individuo.

Por dultimo, dos precedentes muy importantes sobre este modelo es que rechaza
completamente la definicion de “Funcionalidad normal” y en la “identificacion de capacidades
importantes”, en la primera se deja de ver la discapacidad con una nocién predefinida de normalidad
y en la segunda se comienza a priorizar las capacidades que el paciente considera que son

importantes, a diferencia de como ocurria antes que lo determinaba el equipo médico. (6)

2.1.2.2 Modelo minoritario norteamericano.

El modelo minoritario norteamericano se encuentra dirigido por estudiantes en situacion
de discapacidad y postula como eje central que las personas con discapacidad son quienes mas
saben sobre sus necesidades, por lo tanto son quienes deben tomar la iniciativa a nivel individual y

comunitario a la hora de tomar decisiones y desarrollar soluciones para su situacién.

Este modelo tiene como objetivo luchar por los derechos civiles de las PsD, asi como
también por la desmedicalizacion y desinstitucionalizacion de este colectivo, oponiéndose
tajantemente al dominio profesional de un equipo médico por sobre una persona con discapacidad,

es por ello que el modelo minoritario norteamericano viene a favorecer el cambio de los modelos



individuales que eran muy populares en Estados Unidos y Canada y reivindica la humanidad mas alla
del consumismo vy la diversidad, en definitiva, el modelo minoritario sintetiza el esfuerzo de los
grupos minoritarios y reconoce la diferencia que supone la discapacidad, conectdndolo con otras

minorias étnicas, raciales, etc.(6)

2.1.2.3 Modelo Biopsicosocial CIF

En 2001 se crea la clasificacidn internacional de funcionalidad (CIF) como una herramienta
de respuesta viable entre el modelo individual y social, por ello la CIF viene a delimitar las areas en

las cuales surgen discapacidades: “déficit”, “limitacion” y “barrera”.

En la practica el déficit vendria a sustituir lo que anteriormente se denominaba
“deficiencia”, que es la perdida o “anormalidad” de una parte del cuerpo y de una funcién fisioldgica
o mental. Por otra parte las limitaciones a la actividad son las limitaciones que una persona puede
tener para desarrollar una tarea especifica y pueden clasificarse en diferentes grados segun
supongan una problematica mas o menos importante en términos de cantidad, calidad, manera y
extension o intensidad. Por ultimo la restriccion a la participacidon se determinan al comparar la
participacion esperada de una persona con discapacidad v/s un apersona sin discapacidad en una
sociedad determinada, considerando también las barreras como factores que condicionan el

funcionamiento y la participacion de la persona con discapacidad. (6)

2.1.2.4 Modelo de diversidad funcional

La discapacidad como parte de la diversidad humana es lo que propone como postulado el
modelo de diversidad funcional, se basa principalmente en el modelo minoritario norteamericano
y propone eliminar el concepto de “capacidad” entendiendo a la diversidad como una fuente de
riqueza, dentro de la cual convergen diversos modos diferentes que no necesariamente representan
carencia de capacidades, si no que no tienen el reconocimiento ni aceptacion de algunos modos

particulares. (6)

Durante las ultimas décadas hemos aprendido a convivir con diferentes tipos de
diversidades (étnicas, culturales, sexuales, etc.), sin embargo dentro de toda esa paleta de
diversidades que caracterizan la existencia humana hay una que aun no se ha logrado integrar
completamente. La diversidad funcional constituye una mas entre las infinitas causas de
heterogeneidad de la especie humana y su fin principal es la validacion de la dignidad humana,

sobreponiendo a la persona por sobre la funcionalidad que presente y para ello destaca como

precedente la eliminacién en este modelo de la palabra “minusvalia”, por la connotacién negativa



que tiene y también la palabra “discapacidad”, reemplazandola por “diversidad funcional”,
concepto que abarca de manera mas amplia las diferentes formas de funcionamiento que tenemos

las personas. (6)

2.2 Dependencia

Una de las principales demandas y anhelos de las personas en situacidn de discapacidad es el
poder vivir de forma Auténoma y no solo por los beneficios que de por si trae esta condicién, si no
gue también como un respeto a su dignidad y derechos humanos, no obstante con los cambios
demograficos del ultimo tiempo esta demanda se amplia no solo para las personas en situacion de
discapacidad, si no que también para las poblaciones con escenarios de envejecimiento general, por
ello la discapacidad supone un desafio importante para los paises, considerando que la prevalencia
de esta aumenta hacia las edades mas avanzadas debido a la perdida incremental de funcionalidad.

Al analizar el fendmeno de la dependencia podriamos considerarla como una subvariable de
la discapacidad, ya que de por si involucrard la participaciéon de un tercero y ya no estaria solo
limitando a la persona en situacidn con discapacidad, si no que limitaria la autonomia de una
persona mas y es en ello que este proyecto pretende profundizar para poder generar mayor
equidad.(7)

2.2.1 Dependencia y Discapacidad

Al conceptualizar la dependencia encontramos diferentes términos, sin embargo una de las
definiciones mas completa que he encontrado, es la que se plantea en el estudio “sindrome de
sobrecarga en familiares encargados del cuidado de pacientes con enfermedad neuroldgica

cronica”, El cual (cito textual) define las personas dependientes como: “aquella que por motivos de
edad, enfermedad o discapacidad, y ligadas a la pérdida de autonomia fisica, sensorial, mental o
intelectual, precisa con cardcter permanente la atencion de otra persona o ayuda para realizar las
actividades bdsicas de la vida diaria”.(8)

En Chile el servicio nacional de discapacidad (SENADIS) define que las personas que tienen
algun grado de dependencia funcional son aquellas que considerando su capacidad mental, fisica o
de movilidad no pueden realizar sus tareas, por lo que necesitarian un apoyo, por otra parte la
legislacion mediante la ley 20.422 define a la dependencia funcional como “el estado de cardcter
permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de una o mds deficiencias
de causa fisica, mental o sensorial, ligadas a la falta o pérdida de autonomia, requieren de la
atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar las actividades esenciales de
la vida” (7).

En Chile 1.052.787 personas se encuentran en situacién de dependencia funcional, lo que
significa el 8% de la poblacion y un 40% del total de personas en situacion de discapacidad, como se
muestra en la figura 1, ademas de ello hay un 1% de esta poblacién que se califica en situacidn de
dependencia, pero no se encuentra en situacién de discapacidad, principalmente por un punto de
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corte que permite realizar esta diferenciaciéon sobre este grupo que si bien no se encuentran
calificados con discapacidad, son personas con niveles de capacidad leve a moderados. (7)

Si analizamos los niveles de severidad de cada discapacidad, nos damos cuenta que a
medida que aumentan los niveles discapacidad, aumentan los niveles de dependencia, por lo que
podemos deducir que hay una asociacion directa entre ambos factores, por ello el mismo informe
del servicio nacional de discapacidad sefiala que el 20% de las personas en situacion de discapacidad
leve 0 moderada estdn en situacién de dependencia funcional, mientras que aproximadamente el
70% de las que estan en grado severo también la presentarian. De este modo, como se observa en
la Figura 2, 9% de las PsD leve a moderada son dependientes severos y un 47% en el caso de las PsD
severa tiene también dependencia funcional severa.(7)

Figura 1. Relacion dependencia y discapacidad para adultos de 18 afios y mas.

1%

12%

a No Dependiente-No discapacidad m Dependiente- Discapacidad
Sdlo Discapacidad Sdlo Dependiente

Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad.(7)

Tabla 1: Poblacion adulta por situacidn de discapacidad y situacion de dependencia

Situacidn de Discapacidad en poblacidn adulta (18 afios y mas)
Dependencia adultos | Sin situacidn de Discapacidad | En situacidn de Discapacidad Total
N % N % N %
No Dependiente 10.293.115 | 99% 1.554.127 | 60% 11.847.242 | 91%
Dependiente 128.123 1% 1.052.787 | 40% 1180910 | 9%
Total 10.421.238 | 100% 2.606.914 | 100% 13.028.152 | 100%

Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad.(7)
Tabla 2: Poblacion adulta por situacion de discapacidad y severidad de dependencia

Situacién de Discapacidad en poblacién adulta (18 afios y mas)
Dependencia Funcional en Sin situacion de En situacidn de Total
Adultos Discapacidad Discapacidad
N % N % N %

No dependiente 10.293.115 99% 1.554.127 b0% | 11.847.242 | 91%
Dependencia leve 86.965 1% 257.523 10% 344 488 3%
Dependencia moderada 13.606 0% 141.139 5% 154.745 1%
Dependencia severa 27.552 0% 654.125 25% 681.677 5%
Total 10.421.238 100% 2.606.914 100% | 13.028.152 | 100%

Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad.(7)
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2.2.2 Dependencia y envejecimiento

El envejecimiento es un componente importante relacionado a la dependencia funcional.
Esto debido al deterioro natural del cuerpo que aumenta la prevalencia e intensidad de condiciones
de salud. Cuando se analiza la situacidon de dependencia por tramo etario para las personas en
situacion de discapacidad, se observa que ésta no avanza de forma lineal. Como se muestra en la
Figura 3, la dependencia se disminuye desde el tramo de adultos jévenes (18 a 29 afos) al tramo de
adultos (30 a 45 afios), para luego aumentar hacia tramos de edad mayor, especialmente, en las
personas mayores (60 afios y mas). Ademas, la severidad de la dependencia se acrecienta con la
edad, habiendo un mayor porcentaje de personas en situacion de dependencia severa a medida que
aumenta la edad como indica la Tabla 3. Si se analiza por tramos de edad, se evidencia que el
porcentaje de personas en situacion de discapacidad y dependencia aumenta con la edad y también
lo hace el porcentaje de PsD. Como se muestra en la Tabla 4, un 3% de las personas entre 18 a 29
afios y 30 a 44 afios estan en situacidn de discapacidad y dependencia, 7% en el tramo de 45 a 59
afios y 20% en el tramo de 60 afios y mdas. Ademas, un 5% de las personas entre 18 a 29 afios, 8%
de las personas entre 30 a 44 afos, 15% en el tramo de 45 a 59 afos y 20% en el tramo de 60 afios
y mas estan en situacion de discapacidad (sin dependencia). Sin embargo, el porcentaje de personas
con dependencia funcional (sin situacién de discapacidad) se mantiene relativamente estable en los
tramos etarios y no supera el 2%.(7)

Figura 3: Porcentaje de personas adultas en situacion de discapacidad por situacion de
dependencia y grupo etario
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Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad.(7)

Tabla 3: Severidad de dependencia funcional en adultos por grupo etario

. . Edad agrupada
D’"‘":::‘I;zl':::"“"" 18-29 30-44 45-59 60 y mas Total
% N % N % N % N % N
No dependiente 96,8% | 2.954.219 | 96,4% | 2.840.709 | 92,7% | 3.542.141 | 78,2% |2.510.173 | 90,9% | 11.847.242
Dependencia leve 1,2% 37.645 | 14% 41577 | 1,8% 68.769 6,1% 196.497 | 2.6% 344 488
Dependencia moderado | 0,6% |  18.309| 04%| 10.649| 0,9%| 32.844| 29%| 092943| 12%| 154.745
Dependencia sévero 1,49% 41.279| 18% 52954 | 46%| 176456 | 12,8% | 411.038| 52% 681.677
Total 100% | 3.051.402 | 100% | 2.945.889 | 100% | 3.820.210 | 100% |3.210.651 | 100% | 13.028.152

Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad.(7)
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Tabla 4: Relacién dependencia y discapacidad por edad agrupada para poblacién adulta

) . Edad agrupada
“e"":‘;:::::i"d:':‘""a L 1829 3044 45-59 60y mas Total
N % N % N % N % N %
Mo Dependiente-No discapacidad | 2.816.937 | 92% |2.600.412 | 88%|2.968.071| 78%|1.907.695| 59% [10.293.115| 79%
Dependiente- Discapacidad 78.069 3% 91.780 3% | 254791 7% | 628.147| 20% | 1.052.787 8%
Discapacidad 137.282 4% | 240297 8% | 574.070| 15%| 602.478| 19% | 1.554.127| 12%
Dependiente 19.114 1% 13.400 0% 23.278 1% 72.331 2% 128.123 1%
Total 3.051.402 | 100% | 2.945.889 [ 100% | 3.820.210 | 100% | 3.210.651 | 100% | 13.028.152 | 100%

Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad.(7)

2.2.3 Dependencia, discapacidad y perspectiva de género.

La figura 4 representa la prevalencia por sexo de dependencia, indicando evidentemente
gue la distribucidon es mayor en mujeres Si se relaciona la dependencia con la discapacidad, llama la
atencion que el porcentaje de mujeres con dependencia y discapacidad (64%), sélo discapacidad
(65%) y sélo dependencia (59%) es mayor que el de hombres. Por el contrario, se observa que para
las personas no dependientes y sin discapacidad, el porcentaje de hombres es mayor (52%). Sin
embargo, si se desagregan estas cifras por tramo etario, como se muestra en la tabla 5, vemos que
esta tendencia no es tan clara. Para las personas entre 18 a 29 afos, sdlo dependencia leve y
dependencia severa es predominante para mujeres. Para el tramo de 30 a 44 afos, sélo
dependencia leve es predominante en hombres sobre mujeres. En el tramo de 45 a 59 afios y 60 y
mas las mujeres predominan en todos los niveles de dependencia. Esto da indicios de que, para las
mujeres, la dependencia es un problema agravante del envejecimiento.

Ademas, si se analiza la distribucién de la poblacién femenina por separado de acuerdo a la
Figura 5, se evidencia que las mujeres tienen mayor incidencia en la dependencia funcional y la
discapacidad. Se observa que un 10% se encuentra en situacién de discapacidad y dependencia, un
15% sdlo en situacion de discapacidad y un 1% sélo en situacién de dependencia funcional; mientras
qgue el 74% no es dependiente ni posee discapacidad. Para los hombres, se observa que un 6% se
encuentra en situacién de discapacidad y dependencia, un 9% sélo en situacion de discapacidad y
un 1% sdlo en situacidn de dependencia funcional; mientras que el 84% no es dependiente ni posee
discapacidad. (7)

Figura 4: Distribucidn de la severidad de dependencia funcional por sexo para la poblacién adulta
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Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad. (7)
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Tabla 5. Porcentaje severidad dependencia por sexo y grupo etario para poblacion adulta

18-29 30-44 45-59 60 y mas
Dependencia Funcional en Adultos | Hombre | Mujer | Hombre | Mujer | Hombre | Mujer | Hombre | Mujer
Mo dependiente 534% |46,6% | 48,6%(51,4% | 49,1% |50,9% | 46,1%|53,9%
Dependencia leve 36,8% [ 63,2% | 50,7%(49,3% 32,1% |67,9% | 35,5% [ 64,5%
Dependencia moderado 88,2% [11,8% | 44.4%|55,6% 50,0% [ 50,0% | 32,3% |67,7%
Dependencia severo A2.6% [ 51,4% | 364% |63,6% | 46,3% |53,7% | 293%(70,7%
Total 53,4% | 46,6% | 48,4% | 51,6% | 487%|51,3% | 42,9%|57,1%

Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad.(7)

Figura 5: Relacién entre dependencia y discapacidad por sexo para poblacidn adulta

Poblacién masculina sobre 18 afios Poblacion femenina sobre 18 afios
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Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad.(7)

2.3 Caracterizacion de los cuidadores

El cuidador principal o informal, es quien se encarga de brindar las necesidades bdasicas
durante la mayor parte del dia a la persona dependiente, sin recibir retribucién econémica por ello
y con el objetivo que sus cuidados permitan contribuir mantener a la persona con dependencia
dentro de su entorno social.(9)

El servicio nacional de discapacidad de Chile (SENADIS), mediante la encuesta nacional de
discapacidad generd un perfilamiento de los servicios de apoyo, asistencia personal y cuidado que
reciben las personas en situacién de dependencia funcional y se han vuelto un elemento importante
de analizar y primordial para el desarrollo de este proyecto, principalmente para observar quien
estd asumiendo las labores de cuidado y apoyo para la realizacidn de actividades de la vida diaria.

Existen en la literatura dos grandes categorias de servicios de asistencia a personas
dependientes: el cuidado formal, que es realizado mediante un vinculo laboral con la persona
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dependiente o quien tenga a cargo sus cuidados, tiene un alto grado de capacitacidn y supera el
promedio de conocimientos sobre cuidados que tienen el comun de las personas y generalmente lo
proveen instituciones publicas o privadas. Por otra parte, el cuidado informal, que es un apoyo
voluntario, sin danimo de lucro, generado por algun integrante de la red de soporte de la persona en
situacion de dependencia. No obstante, de lo anterior indistintamente que haya un cuidador formal
en la mayoria de los casos también existe uno informal, recayendo esta responsabilidad
generalmente en las familias y dentro de estas en las mujeres.(7)

El 41,2% de las PsD cuentan con asistencia personal para las Actividades Basicas de la Vida
Diaria (ABVD). Ademads, un 28,8% de las PsD ya cuenta con asistencia y declara no requerir ayuda
adicional, 12,4% de las PsD cuenta con asistencia y declara requerir mas, y 4,9% de las PsD no cuenta
con asistencia, pero si necesita de ella.(7)

Cuando se analiza la relacién de parentesco con el cuidador a cargo de la asistencia personal,
se observa que la mayoria de los cuidadores son familiares de algun tipo2 (94%) y sélo un bajo
porcentaje de los cuidadores es servicio doméstico o servicios personales o de salud (4%). Ademas,
cuando se observan las relaciones entre discapacidad y dependencia en este ambito, vemos que
esta relacidon se mantiene para todos los casos. Lo anterior se observa en la tabla 6.(7)

Tabla &: Relacién dependencia y discapacidad por tipo de cuidador para poblacidn adulta

Relacién dependencia y discapacidad
Tipo de relacién con el No Dependiente- | Dependiente-

cuidador (agregada) No discapacidad | Discapacidad | DiocPacidad | Dependiente e
N % N % N % | N | % N %
Familiares 173.376| 92% | 775.373 | 94% | 230.609 | 93% | 95.234| 96% | 1.274.592| 94%
VECiI‘ID‘fﬁmigU 7.011 4% 16.054 2% 7.171 3% 597 1% 30.833 2%

Servicio Doméstico, Servicios
personales o de salud

Otra 1.450 1% 5.489 1% 2.192 1% 0 0% 9.131 1%
Total 188.491 | 100% | 826.617 | 100% | 247.624 | 100% | 99.682 | 100% | 1.362.414 | 100%

6.654 4% | 29.701 4% 7.652 3% | 3.851 4% 47.858 4%

Fuente: Elaborado a partir de los datos de la Il Encuesta nacional de Discapacidad. (3)

Segln la segunda encuesta nacional de salud del Servicio nacional de discapacidad
(SENADIS) Chile, se sefiala que el 73,9% de las personas responsables de personas con discapacidad
son mujeres, mientras que si comparamos el mismo indicador en las cuidadoras de personas con
dependencia, la cifra se eleva aun mas a 80,7%. Por otra parte dentro del mismo estudio destaca
gue el sexo del cuidador tiene relacidn positiva con el grado de severidad, es decir que las personas
en situacion de discapacidad con grados mas severos tienen mayor porcentaje de cuidadoras
mujeres ademas, la edad de los cuidadores de PsD se concentra en promedio en los tramos etarios
de 45 a 59 afios y de 60 y mas.(7).

Segun le sefalado anteriormente en base a lo que arroja la Il encuesta nacional de salud, se
confirma que la responsabilidad de los cuidados a personas adultas con dependencia funcional es
mayormente ejercida por mujeres familiares de las personas en situacion de discapacidad, de forma
informal, sin recibir remuneracion por sus labores y confirmando lo expuesto en la literatura.(7)

Por ultimo y a modo de definicion la real academia espafiola define cuidados como “solicitud
y atencion para hacer algo bien” Y es precisamente lo que aparece en esa definicidn lo que buscan
desarrollar los cuidadores primarios o informales, quienes son los responsables de proveer el mayor
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de los cuidados y cubrir las necesidades basicas de las personas con dependencia, creando con ello
también aspectos mayormente humanizados y afectivos.(10)

2.4 Sindrome del cuidador

Definimos en los parrafos anteriores los cuidadores informales como: “un apoyo voluntario,
sin animo de lucro, generado por algun integrante de la red de soporte de la persona en situacion de
dependencia”, siendo esta responsabilidad generalmente asumida por las familias de las personas
dependientes y especialmente por las mujeres del grupo familiar, se caracteriza ademads de lo
sefialado anteriormente por no tener una formacién especifica en temas de cuidado y no tener un
horario estipulado para realizar dichas labores, dedicando la mayor parte del dia a las tareas de
cuidado.(11)

La importancia de investigar el concepto de cuidador es precisamente reconocer su origen y
la implicancia de participacion directa sobre el cuidado de una persona con dependencia, asi como
del mismo modo conocer su caracter instrumental y la influencia de sus cuidados sobre el bienestar
o restablecimiento de la salud en enfermedades de larga duracién.(12)

Uno de los grandes problemas que asume esta poblacion es que muchas veces quien toma
la responsabilidad de los cuidados de una persona dependiente comienza con la aparicidn de una
serie de sintomas que dan lugar a un sindrome conocido como “sindrome del cuidador quemado”,
El que cursa con un cuadro clinico caracterizado por ansiedad, estrés, depresidn, insomnio,
irritabilidad, apatia, perdida de apetito, dificultad de concentracion, cefalea, abuso de sustancias
nocivas, entre otros. La enfermedad se caracteriza ya que estas personas dejan de lado su vida y sus
actividades de ocio y diversion, asi como también sus principales redes de apoyo (amigos, resto de
familia, etc.), para dedicarse por completo a la tarea del cuidado de una persona dependiente, por
lo que debido a la alta carga fisica y emocional de este escenario manifiestan reiterados episodios
de tristeza, tensidon ambiental, aislamiento social, sensacién de soledad e incapacidad para relajarse.
(11)

Pero éque entendemos por carga? y aunque si bien aun no hay una unificacién de criterios
para concensuar el concepto, hay diferentes definiciones que han ido evolucionando a lo largo del
tiempo, la primera no vino si no hasta 1960, cuando con el trabajo de Grad y Sainsbury con familiares
de enfermos psiquiatricos, se refirieron a la carga como “Cualquier coste para la familia”, Y si bien
por la generalidad e imprecision de esta definicion, no logré trascender por mucho tiempo, fue en
1998 cuando Montorio, lzal, Lopez y Sanchez, diferenciaron dos subcomponentes dentro del
concepto de carga, asi utilizaron el concepto de carga objetiva para referirse a las actividades y
demandas en relacidn al familiar dependiente, mientras que la carga subjetiva tenia directa relacion
con sentimientos, actitudes y emociones del cuidador.(13)

Por otra parte dentro de lo que define la literatura, especificamente en el estudio
denominado: “sindrome del cuidador quemado” de Sandra Pizarro, algunos de los factores de riesgo
para la aparicion de este sindrome son: a mayor edad de la persona dependiente mayor
probabilidad, agresividad, mayor numero de enfermedades fisicas o psicolégicas, falta de
colaboracidn por parte de otros familiares, ausencia de apoyos e informacién en el cuidador, no
formar parte de grupos de ayuda.(11)
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Por otra parte segun relata la literatura, especificamente en el estudio denominado
“El Sindrome del cuidador quemado: Aspectos que repercuten en él y como prevenirlo” se describen
diferentes faces que desarrollan los pacientes con sindrome del cuidador, las cuales van
apareciendo durante el transcurso de la enfermedad y dentro de las que menciona:

- Fase de adaptacién o resignacion.

- Fase de perplejidad.

- Fase de impotencia.

- Fase de dualidad o ambivalencia

- Fase de cansancio y soledad

- Fase de vacio o liberacién al fallecer el paciente. (14)

Dentro de los sintomas que describe la literatura, la enfermedad se puede manifestar con
estrés, ansiedad, depresidon, cansancio, falta de energia, indefensién, agotamiento continuo,
dificultad de concentracién, irritabilidad, insomnio, imposibilidad de relajarse, palpitaciones,
cambios frecuentes de humor, apatia constante, tension emocional, desesperanza, no se encarga
de satisfacer sus propias necesidades por falta de tiempo, deja de lado amistades y el ocio,
impaciente, resentimiento, aislamiento familiar y social . Segun el articulo de Valle Alonso et al., el
prototipo de persona con sindrome del cuidador quemado es una mujer de mediana edad, casada,
con un anciano a su cargo, con grado de escolaridad medio, dedican las 24 horas del dia al cuidado
de dicha persona, no reciben ayudas externas y se sienten cansadas, infelices y con falta de
bienestar.(11)
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3

OBJETIVOS

3.1 Objetivo general:

Prevenir lesiones fisicas y psiquicas de los cuidadores de personas dependientes, mediante
la formalizacion de un programa preventivo que disminuya el riesgo de aparicion de

enfermedades y favorezca la participacidén comunitaria y el apoyo directo a los cuidados de
cuidadores de las personas en situacidn de discapacidad, para asi brindar mayor equidad y

por consiguiente facilitar el acceso de oportunidades para esta poblacién.

3.2 Objetivos especificos
+ Corto plazo:

Favorecer la equidad de oportunidades para los cuidadores de personas en situacién de
discapacidad

Prevenir trastornos de tipo musculo esquelético por el mal manejo de cargas asociado a los
cuidados de personas en situacién de discapacidad

Prevenir trastornos asociados a salud mental, producidos por desgaste emocional que
involucran los cuidados de una persona en situacién de discapacidad.

Retroalimentar actividades desarrolladas a diario por cuidadores, con el objetivo de poder
corregir aquellas que pudiesen resultar nocivas para la salud

Mediano Plazo:

Internalizar educacidon emocional en cuidadores para poder favorecer la identificacion de
emociones y como abordarlas

Internalizar educacion postural constante en cuidadores para la prevencidn de lesiones
asociadas

Favorecer e incentivar la participacién comunitaria de los cuidadores de personas en
situacion de discapacidad

Fortalecer redes de apoyo de los cuidadores, mediante la participacién en las actividades
desarrolladas por el programa

+ Largo Plazo:

Prevenir alteraciones asociadas al aislamiento social que muchas veces conlleva la alta
demanda de los cuidados de una persona en situacién de discapacidad.

Generar estrategias de desarrollo ocupacional, para favorecer el desarrollo personal de los
cuidadores de personas en situacion de discapacidad

Facilitar el acceso a servicios y al saludable desarrollo de las actividades personales de los
cuidadores de personas en situacion de discapacidad

Prevenir debilitamiento de redes de apoyo por aislamiento del cuidador debido a la alta
demanda de tiempo que implican los cuidados.
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4 DESARROLLO DEL PROGRAMA DE SALUD

41

Metodologia

En base a las necesidades de la poblacidn y el andlisis de la revisidn bibliografica realizada

durante el punto anterior, se han determinado cuatro macro problematicas socio — sanitarias
mayormente prevalentes sobre las personas responsables del cuidado de personas con algun
nivel de dependencia, por lo que este proyecto pretende orientar sus esfuerzos a trabajar de
manera preventiva sobre este conjunto de problemas, objetivando los diversos subfactores que
este conjunto pudiese presentar.

Los principales grupos problematicos sobre los que se acentuard el esfuerzo de forma

preventiva serdn:

v Aislamiento social

Abandono personal

Prevencion de trastornos asociados a salud mental
Prevencion de trastornos musculo esqueléticos

A NI NERN

Estas problemdticas se abordaran tanto desde el punto de vista individual como colectivo, es por
ello que se realizard una programacion de actividades que procuran reforzar tanto la dimensidn
personal como comunitaria de los cuidadores.

4.11
>

4.1.2

ACTIVIDADES GRUPALES
Talleres ocupacionales

v' Taller de tejido

v Taller de cocina

v Taller de Jardineria

v' Taller de pintura
Reuniones semestrales con cada grupo de cuidadores
Taller de prevencién de lesiones musculo - esqueléticas en cuidadores de personas en
situacidn de discapacidad, con entrega de guia de autocuidado para el desarrollo de las
actividades domésticas (Anexo I).

Taller de autocuidado en Salud mental asociado a el cuidado de personas en situacién de
discapacidad

ACTIVIDADES INDIVIDUALES

Evaluacion semestral con enfermera programa atencién domiciliaria

Derivacién prioritaria al médico en caso de reportarse alguna incidencia en la evaluacién y
de ser necesario priorizar también rehabilitacion (fisica o psicolédgica), en cuanto el médico
confirme la alteracidn de salud.

Implementar un sistema de relevo de cuidados, que permita al cuidador ausentarse algunas
horas a la semana para poder realizar sus actividades. El relevo estara dado por un técnico
en enfermeria contratado por el programa, exclusivamente para dicha funcion.
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4.2 Andlisis técnico proyecto

4.2.1 Matriz decisional

Respecto al plan de desarrollo comunal (PLADECO) 2018 — 2023, el municipio de Gorbea ha
determinado seguir un lineamiento estratégico basado en “Fomentar la inclusién de personas en
situacion de discapacidad de forma integral a través de estrategias basadas en el mejoramiento del
entorno, la capacitacién e informacién pertinente”. En base a lo mismo y considerando las
problematicas mas prevalentes dentro del area de discapacidad se realizdé una consulta ciudadana
ejecutada en base la estrategia de desarrollo local inclusiva (EDLI), en donde se le pidid a los vecinos
calificar en base a su percepcion cuales problemas relacionados con la discapacidad debian ser
priorizados para generar acciones remediales.

Tabla 7: Matriz decisional

PROBLEMA

MAGNITUD GRAVEDAD EFICACIA

FACTIBILIDAD

TOTAL

SOBRECARGA DE
RESPONSABILIDADES
A CUIDADORES DE
PSD

DEFICIENTE
ACCESIBILIDAD A
SERVICIOS DE SALUD

DEFICIENTE
ACCESIBILIDAD
UNIVERSAL

ESCASA OFERTA DE
ACTIVIDADES DE
OCIO INCLUSIVO

FALTA DE AYUDAS
TECNICAS

Fuente: Elaboracion propia.

20

30

26

25

22
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4.2.2  Andlisis DAFO
DEBILIDADES AMENAZAS
- Limitada cantidad de recursos humanos - Resistencia al cambio por parte de la
- Baja oferta de cantidad de talleres poblacion a tratar
ocupacionales - Paralizacién de actividades por huelga
- Recursos limitados (cupos talleres, gremial
residencia diurna, relevo de cuidados, etc.) -Suspencién de actividades por contexto
sanitario
FORTALEZAS OPORTUNIDADES
- Institucionaliza apoyo a un grupo - Fortalecer redes de apoyo de cuidadores
historicamente postergado - Prevenir problemas de salud fisica y
- Genera alianza entre grupo de cuidadores y [S[ele]lef:{[e
el municipio de Gorbea - Monitorizar estado de salud de las y los
- Genera espacio de recreacion para participantes del programa
participantes del programa
4.2.3 Analisis de riesgo:
Tabla 8:
Area de Problema Soluciones
riesgo
Riesgos | Poblacion Que lleguen pocos o ningun participantes Convocar mediante equipo de atencidn
externos domiciliaria
Que lleguen participantes con mala actitud Generar un reglamento de participacion
consensuado con los participantes
Difusidn No generar suficiente cobertura Solicitar ampliacidn de presupuesto en 2023
Pocos dias de difusién en medios masivos Ampliar por mas dias difusion en medios
Situacidn Nuevo brote masivo de COVID 19 Facilitar la estancia domiciliaria
sanitaria Cese de actividades por situacién sanitaria Realizar actividades de forma virtual
Riesgos | Recursos Sobrecarga del personal Realizar actividades de autocuidado trimestral
Interno | Humanos Bajas Médicas Solicitar reemplazos a RRHH
Disconformidad de las condiciones laborales Mediar con
Relacionales | Conflictos dentro de la organizacién informal | Solicitar a coordinacion abstraerse de esas
del equipo situaciones siempre que no afecte lo laboral
Conflictos entre cuidadores y el equipo En primera instancia resolver y en segunda
cambiar por otro
Actividades | Falta de motivacion por los talleres ofertados | Realizar nueva consulta acerca de intereses de

participantes

Mala disposicion de participantes para
desarrollar actividades

Generar conversacion en primera instancia con
involucrados

Fuente: Elaboracion propia
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4.3 Poblacién de referencia

La poblacidn de referencia serdn todos los cuidadores y cuidadoras de personas en situaciéon
de discapacidad con un nivel de dependencia moderado, severo o profundo (segun Barthel), que
habiten en la comuna de Gorbea y se encuentren formalizados en dicha condicién mediante la
credencial de discapacidad.

La comuna de Gorbea en Chile, se encuentra en la region de la Araucania, en la provincia de
Cautin, tiene al presente afio 15.400 habitantes , dentro de las cuales 3.013 presentan algun tipo de
discapacidad de diversos origenes y severidades. Dentro de los registros de la oficina comunal de
discapacidad figuran 375 personas con un grado de dependencia moderado, severo o profundo, lo
que significaria un 12,45% de la poblaciéon con discapacidad, siendo dentro de ellos la mas
prevalente la de origen fisico con un 52,3%, seguido por la de origen mental (intelectual y psiquico)
con un 23,6% y el restante estd asociado a discapacidades de origen sensorial (visual y auditivo).
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4.4 Relacién de las actividades propuestas para alcanzar cada objetivo.

Tabla 9:
OBIJETIVO ESPECIFICO

Favorecer la equidad de oportunidades para
los cuidadores de personas en situacién de
discapacidad

Prevenir trastornos de tipo musculo
esquelético por el mal manejo de cargas
asociado a los cuidados de personas en
situacion de discapacidad

Prevenir trastornos asociados a salud
mental, producidos por desgaste
emocional que involucran los cuidados de
una persona en situacion de discapacidad.

Retroalimentar actividades desarrolladas a
diario por cuidadores, con el objetivo de
poder corregir aquellas que pudiesen
resultar nocivas para la salud

Internalizar educacién emocional en
cuidadores para poder favorecer la
identificacion de emociones y como
ELTIENEN

Internalizar educacion postural constante
en cuidadores para la prevencion de
lesiones asociadas

Favorecer e incentivar la participacion
comunitaria de los cuidadores de personas
en situacion de discapacidad

Fortalecer redes de apoyo de los
cuidadores, mediante la participacion en
las actividades desarrolladas por el
programa

Prevenir alteraciones asociadas al
aislamiento social que muchas veces
conlleva la alta demanda de los cuidados
de una persona en situacion de
discapacidad

Generar estrategias de desarrollo
ocupacional, para favorecer el desarrollo
personal de los cuidadores de personas en
situacion de discapacidad

Facilitar el acceso a servicios y al saludable
desarrollo de las actividades personales de
los cuidadores de personas en situacion de
discapacidad

Prevenir debilitamiento de redes de apoyo
por aislamiento del cuidador debido a la
alta demanda de tiempo que implican los
cuidados

PROBLEMA
RELACIONADO

Abandono personal
Aislamiento Social

Trastornos Musculo Esqueléticos

Abandono Personal
Trastornos Salud Mental

Trastornos M.E.
Trastornos S.M.

Trastornos S.M.

Trastornos M.E.

Aislamiento social
Abandono personal

Aislamiento social
Abandono personal

Aislamiento social
Trastornos de Salud mental

Dificultad econémica
Aislamiento social

Trastornos M.E.
Trastornos S.M.

Aislamiento social

POBLACION OBJETIVO

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

CUIDADORES DE PsD CON
DEPENDENCIA

Fuente: Elaboracion propia
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ACTIVIDAD

Apoyos al cuidado
Talleres ocupacionales

Taller prevencion lesiones M.E.

Taller Yoga

Taller prevencion Salud Mental
Taller Mindfulness

Taller prevencion lesiones M.E.
Taller prevencidn Salud Mental

Taller prevencion Salud Mental

Taller prevencion lesiones M.E.

Talleres ocupacionales
Talleres Autocuidado

Talleres ocupacionales
Talleres autocuidado

Talleres ocupacionales
Talleres autocuidado

Talleres ocupacionales

Consulta individual con Psicélogo y

fisioterapeuta

Talleres ocupacionales
Talleres autocuidado



4.5

Programacion de actividades:

Tabla 10.

ACTIVIDAD

COORDINACION

TALLER PREVENCION

LESIONES M.E.

TALLER PREVENCION

TIPO DE ACTIVIDAD

VNI AV Y ;7\ Reunion coordinacion

Taller autocuidado (grupal)

Taller autocuidado (grupal)

ALTERACIONES S.M.

TALLER YOGA

TALLER MINDFULNESS

TALLER COSTURA

TALLER COCINA

TALLER PINTURA

TALLER JARDIN

APOYOS
DOMICILIARIOS
CUIDADO
APOYOS
INSTITUCIONALES
CUIDADO
EVALUACION
SEMESTRAL
ENFERMERA

Taller autocuidado (grupal)

Taller autocuidado (grupal)

Taller ocupacional (grupal)

Taller ocupacional (grupal)

Taller ocupacional (grupal)

Taller ocupacional (grupal)

Individual
AL

Individual
AL

Individual

FECHA Y HORA

Todos los lunes desde
el 04 de Julio entre 16
y 17 Horas

Todos los martes
desde el 05 de Julio
entre 16 y 17 Horas
Todos los miércoles
desde el 06 de Julio
entre 16y 17 Horas
Todos los jueves desde
el 04 de Julio entre 16
y 17 Horas

Todos los lunes desde
el 04 de Julio entre 16
y 17 Horas

Todos los lunes desde
el 04 de Julio entre 17
y 18 Horas

Todos los martes
desde el 05 de Julio
entre 17 y 18 Horas
Todos los miércoles
desde el 06 de Julio
entre 17 y 18 Horas
Todos los jueves desde
el 04 de Julio entre 17
y 18 Horas

Disponible 1 vez por
semana por hasta 3
horas

Disponible hasta 2
veces por semana por
hasta 3 horas c/u

1 evaluacién  por
cuidador a partir del 04
de julio

Fuente: Elaboracion propia
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LUGAR
Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Sala multiuso
CESFAM Gorbea

Domicilio
cuidador

Sala de cuidados
CESFAM Gorbea

CESFAM Gorbea

RESPONSABLE
Encargada Estrategia de
desarrollo local inclusivo
(EDLI)

Fisioterapeuta

Psicologo

Fisioterapeuta

Psicologo

Monitor externo

Monitor externo

Monitor externo

Monitor externo

Auxiliar de enfermeria

Auxiliar de enfermeria
responsable de sala de
cuidados

Enfermera
domiciliaria

atencion



4.6 Criterios de admision:

4 Ser mayor de edad

4+ Tener domicilio permanente en la comuna de Gorbea, de acuerdo con el padrén del registro
social de hogares.

4 Estara cargo del cuidado de una persona en situacion de discapacidad formalizada e inscrita
en el registro nacional de discapacidad y que se encuentre en posesion de la credencial de
discapacidad emitida por es servicio de registro civil e identificacién.

+ No presentar un vinculo laboral con el desarrollo de las tareas de cuidado.

+ Que la persona a la cual tiene bajo su cuidado presenta un nivel de dependencia moderado,
severo o profundo (segun escala de Barthel).

+ Ser derivado por enfermera de atencién domiciliaria con un indice en escala de Zarit igual
o superior a 46 puntos.
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5

CRONOGRAMA
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6 INFORMACION Y DIVULGACION A LA POBLACION.

6.1 Infografia (Anexo Il):

Se solicitard al departamento de comunicaciones de la municipalidad de Gorbea, el
disefio de un afiche promocional del proyecto, indicando poblacion objetivo, criterios de
admisidn, plazos de postulacién e inicio del programa. Para lo mismo se enviaran a imprimir
100 copias del diseno, para darle visibilidad en lugares de concurrencia de los cuidadores
(Centros de salud, servicios publicos, supermercados, etc.)

6.2 Radios y medios de comunicacién comunitarios:
Se contratara una tanda publicitaria en la radio de la ciudad y en el periddico de
circulacién comunal para difundir y dar a conocer a la poblacién en general de la existencia
del proyecto, los criterios de admisidn y los plazos de postulacion.

6.3 Redes Sociales y medios virtuales:

Se creard una pagina de Facebook e Instagram dando a conocer la naturaleza del
proyecto y los criterios de admisidn, ademds se solicitara al departamento de
comunicaciones de la municipalidad que publiquen la misma informacién en la pagina web
oficial de la comuna.
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7 NORMATIVA Y REGLAMENTACION IMPLICADA.

7.1  Constitucién de la Republica de Chile:

La Carta Fundamental establece las bases de la institucionalidad chilena en su articulo 1
sefialando que en Chile todas las personas nacemos libres e iguales en dignidad y derechos. Aqui
nos encontramos con el primer y mas importante Derecho, que sienta las bases de toda nuestra
regulacion normativa donde se debe promover la igualdad de todos los individuos en el ejercicio de
sus derechos. Luego en el parrafo Ill sobre los derechos y deberes constitucionales, el articulo 19
Numeros 1, 2, 3,9, 18 se reconocen como garantias constitucionales a todas las personas el derecho
a la vida e integridad fisica y psiquica; la igualdad ante la Ley; la igual proteccién de la Ley en el
ejercicio de sus derechos; el derecho a la proteccion de la salud por parte del Estado, que debera
garantizar el libre e igualitario acceso a las acciones de promocidn, proteccidn y recuperacion de la
salud y de rehabilitacion del individuo, coordinacién y control de las acciones relacionadas con la
salud, la ejecucion de las acciones de salud, sea que se presten a través de instituciones publicas o
privadas, en la forma y condiciones que determine la ley; el derecho a la seguridad social, en que el
Estado garantizard el acceso igualitario al goce de prestaciones uniformes, sea que se otorguen por
instituciones publicas o privadas.(15)

7.2 Tratados internacionales:

El 17 de Septiembre de 2008 se promulga el decreto 201/2008 que ratifica la Convencion de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo
Facultativo, mediante este Tratado internacional suscrito y ratificado por Chile, se reconocen
los derechos de todo individuo en especial para las personas con discapacidad, a fin que las
personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en
todos los aspectos de la vida y los Estados Partes deberan adoptar las medidas pertinentes para
asegurar a estas personas el acceso en igualdad de condiciones con las demas, a la informacion
y a las comunicaciones, junto a la instauracién de normas que contribuyan a eliminar la
discriminacion de las personas con discapacidad y se promueva la inclusion social, educativa,
participativa, laboral y de accesibilidad universal, propendiendo a instaurar normas uniformes
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad como factor en la
promocion, la formulacién y la evaluacidon de normas, planes, programas y medidas a nivel
nacional, regional e internacional destinados a dar una mayor igualdad de oportunidades a las
personas con discapacidad.(16)
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7.3 Leyes:
7.3.1 Ley 20.422 Establece normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusidn Social de
Personas con Discapacidad:
Esta ley viene en materializar la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad
con el objetivo que logren la plena inclusidn social en diferentes ambitos tales como: participacion
plena en la vida politica, educacional, laboral, econémica, cultural y social.(17)

7.3.2 Ley 20.609 Establece medidas contra la Discriminacion:

El objetivo de esta ley es instaurar un mecanismo judicial que permita restablecer
eficazmente el imperio del derecho toda vez que se cometa un acto de discriminacién arbitraria,
incluidos aquellos que tengan como victima a las personas con Discapacidad.(18)

7.3.3 Ley 20.584 Regula los Derechos y Deberes que tienen las Personas en relacion con
acciones vinculadas a su atencién en salud:

En el marco de esta ley, las personas con discapacidad deberan ser tratadas con dignidad y
respeto en todo momento. Los prestadores de salud publica o privada, deberan velar por que se
utilice un lenguaje adecuado e inteligible, cuidar que personas con alguna discapacidad, puedan
recibir informacion necesaria y comprensible a través de un funcionario del establecimiento o con
apoyo de un tercero que sea designado por la persona atendida. (19)

7.4 Consentimiento informado:

Cada participante del programa al minuto del ingreso al mismo deberd completar un
consentimiento informado, indicando estar en conocimiento del alcance del programa, de las
responsabilidades que asume al participar y las actividades en las que debe participar
responsablemente.

8 RECURSOS HUMANOS Y MATERIALES

8.1 Equipo que desarrolla el proyecto v colaboraciones institucionales.

8.1.1 Equipo gue desarrolla el proyecto, Estrategia de desarrollo local inclusiva (EDLI):

El equipo responsable de coordinar y desarrollar el proyecto serd La EDLI, que es un
convenio entre el Servicio Nacional de Discapacidad (SENADIS) y la Municipalidad de Gorbea, donde
la EDLI es una oferta multiprogramatica que tiene como objetivo generar un municipio mas inclusivo
en todos sus ambitos beneficiando directamente con sus productos de la estrategia a PsD y sus
familias. Al mismo tiempo quien se responsabilizara de la coordinacién y desarrollo del proyecto
serd la encargada de este programa.
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8.1.2 Colaboraciones institucionales.

La municipalidad de Gorbea es el principal colaborador institucional de este proyecto, ya
que dentro del mismo ha puesto a disposicidn todos los equipos necesarios para el desarrollo de
este, destacan principalmente comunicaciones, quienes disefiaran la propuesta de difusion y
ademas el centro de salud municipal, quien aportard con un espacio fisico y profesionales para
fortalecerlo

8.1.3 Personal requerido:

Tabla 11.
RRHH Cargo Cantidad Origen contratacién o convenio

Coordinador proyecto | 1 Profesional coordinador EDLI
Administrativo 1 Personal a contratar
Cuidadores 5 Personal a contratar
Auxiliares de 3 Personal a contratar
enfermeria
Monitor Tejido 1 Personal a contratar
Monitor Jardineria 1 Personal a contratar
Monitor Cocina 1 Personal a contratar
Monitor Pintura 1 Personal a contratar
Enfermera 1 Profesional del centro de salud
Fisioterapeuta 1 Profesional del centro de salud
Psicélogo 1 Profesional del centro de salud
Trabajadora social 1 Profesional del centro de salud

Fuente: Elaboracién propia

8.2 Recursos disponibles: material técnico y fungible

+ 1 Sala cedida por el centro de Salud para el desarrollo del programa a contar del 01
de Julio por tiempo indefinido.

4+ Material de oficina aportado directamente por el municipio desde su central de
abastecimiento

4+ Convenio colaborativo con el Departamento de salud municipal, comprometiendo
la participacion de profesionales del centro de Salud en el programa, haciéndolos
parte de los talleres de autocuidado y de las intervenciones individuales a
cuidadores cuando sea requerido.

+ 1 profesional de |a estrategia de desarrollo local inclusivo (EDLI) responsable de la
coordinacién y desarrollo del programa

+ Convenio colaborativo entre la estrategia de desarrollo local inclusivo (EDLI) y el
departamento de salud municipal, donde se pone a disposicién del programa los 8
vehiculos motorizados con los que cuenta el centro de salud, de acuerdo a la
disponibilidad que estos tengan.
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8.3 Presupuesto estimado segun conceptos
Al ser un proyecto disefiado para Chile, los valores referenciales se encuentran en la moneda
de dicho pais que es el peso chileno y a modo de acercamiento se puede estimar que 1 Euro es poco

menos de 1000 pesos chilenos (aproximadamente 900 pesos).

ITEM ARTICULO CANTIDAD VALOR VALOR VALOR
UNITARIO TOTAL TOTAL
2022
HABILITACION | Mesa 1,4x 1x 0,8 3 60.000 180.000 180.000
halle Sillas 24 27.000 648.000 | 648.000
CUIDADO o o ision 2 500.000 1.000.000 | 1.000.000
DIURNO Juegos de mesa 10 12.000 120.000 120.000
Catres clinicos 3 600.000 1.800.000 | 1.800.000
Colchdn anti escaras | 3 160.000 480.000 480.000
Sabanas encimeras 15 12.000 180.000 180.000
Sabanas abajeras 15 12.000 180.000 180.000
Edredones 15 30.000 450.000 450.000
INSUMOS Jabén 20x 1 Litro | 1900 38.000 38.000
BASICOS Papel higiénico 40 Pack 6 1500 60.000 60.000
(240 rollos)
Toallas de Papel 30 pack 6 12.000 360.000 360.000
(180 rollos)
Guantes 50 cajas 4000 200.000 200.000
Mascarillas 100 cajas 2000 200.000 200.000
Alcohol Gel 30 litros 2500 75.000 75.000
Toallas humedas de | 50 1500 75.000 75.000
desinfeccion
RRHH Administrativo 1 600.000 600.000 3.600.000
Cuidadores 5 600.000 3.000.000 | 18.000.000
Auxiliares de 3 800.000 2.400.000 | 14.400.000
enfermeria
Monitor Tejido 1 120.000 120.000 720.000
Monitor Jardineria 1 120.000 120.000 720.000
Monitor Cocina 1 120.000 120.000 720.000
Monitor Pintura 1 120.000 120.000 720.000
Enfermera 1 Profesional del centro de salud
Fisioterapeuta 1 Profesional del centro de salud
Psicélogo 1 Profesional del centro de salud
Trabajadora social 1 Profesional del centro de salud
DIFUSION A | Afiche con infografia | 100 1.000 100.000 | 100.000
LA Publicidad radial 18 dias 20.000 c/dia 360.000 360.000
COMUNIDAD | Publicidad periddico | 2 ediciones | 50.000 100.000 | 100.000
c/edicién

TOTAL VALOR DEL PROYECTO ANO 2022: $45.486.000 PESOS CHILENOS
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9 EVALUACION

9.1 Instrumentos Cuantitativos

9.1.1 Escala de Zarit (Anexo IlI):

La escala de Zarit Burden Burden Inventory, conocida en el medio sanitario como escala de
Zarit es una herramienta que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen cuidadores de personas
de personas con algun nivel de dependencia, aunque existen diversos instrumentos que cuantifican
este mismo indicador se optd por este debido a ser el mas utilizado y ademds por ser de facil
aplicacion para el personal que lo ejecute.(20)

Ademas de lo anterior y segun sefiala la literatura en el articulo denominado “el cuestionario
de sobrecarga del cuidador de Zarit. Como administrarlo e interpretarlo” la escala de Zarit logra
unificar consistentemente diferentes dimensiones de gran relevancia referidas a los cuidados de
cuidadores, entre los que cuentan, calidad de vida, capacidad de autocuidado, red de apoyo social
y competencias para afrontar problemas conductuales y clinicos del paciente cuidado, también ha
sido validada en espariol y consta de 22 preguntas (tipo test) con 5 opciones (del 1 a 5), los cuales
se resumen en un puntaje total de 22 a 110 puntos(21).

9.2 Escala de Barthel (Anexo IV):

La escala de Barthel aunque si bien no es un instrumento que utilizaremos directamente en
cuidadores si es una herramienta de gran importancia para el desarrollo del proyecto, ya que nos
permitird contar con una escala estandarizada para poder determinar el grado de dependencia que
presenta una persona en situacion de discapacidad y de esta forma formalizarlo como un criterio de
ingreso al programa.

Los instrumentos de valoracién de independencia son cada vez mas utilizados en la practica
clinica y ayudan enormemente a cuantificar la discapacidad en las unidades de rehabilitacién y
centros clinicos, principalmente en adultos mayores, quienes poseen mayor prevalencia de
discapacidad que el resto de la poblacidn. El indice de Barthel segun el estudio “Valoracion de la
discapacidad fisica: el indice de Barthel” es una medida genérica que valora el nivel de
independencia de una persona que tiene dificultades con la realizacion de sus actividades basicas
de la vida diaria (AVD), por lo mismo en el instrumento se asignan diferentes puntuaciones y
ponderaciones segun las capacidades del paciente de ejecutar las diversas actividades que se le
solicitan. (22)

9.2.1 Escala de Goldberg (Anexo V):
La EADG (Goldberg Anxiety and Depression Scale —GADS- en inglés) fue desarrollada el afio
1988 como una herramienta para el personal sanitario no psiquiatras, con el objetivo de lograr una

entrevista de corta duracién que pudiera facilitar el pesquisaje de alteraciones asociadas a
problemas de salud mental.

Segun detalla el articulo “Diagnostic usefulness of anxiety and depression scale Goldberg (AD-
G) in Cuban Adults”, su sencillez y su buena capacidad de aportar informacién sobre la gravedad de
los entrevistados, han dado un amplio nivel de recomendacién de esta escala para desarrollar
cribaje, asi como también ocuparla con fines asistenciales o como guia de la entrevista clinica en
atencién primaria.(23)
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9.3 Definicién indicadores cualitativos

9.3.1 Encuesta de satisfaccidn usuaria (Anexo VI):

Este instrumento serd disefiado y ejecutado por el equipo de la Estrategia de desarrollo local
inclusivo (EDLI) y con el se pretende generar una herramienta aterrizada a la realidad territorial, que
permita evaluar la percepcién de los beneficiarios en torno a su satisfaccion y evolucion del
programa. Contara con 3 apartados uno sobre percepcion del programa, otro sobre percepcién
global de la salud y un ultimo item de comentarios y posibilidades de mejora.

9.3.2 Cuestionario cuidadores principales (Anexo VII):

El cuestionario de cuidadores principales es una herramienta que se encuentra inserta
dentro de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia del
instituto nacional de estadisticas de Espafia (INE), al revisarla se evidencia que proporciona
abundante informacidn de los cuidadores que va desde sus datos personales hasta su situacion socio
— comunitaria de los mismos, por ello como equipo hemos decidido adoptarla como modelo para
ficha de ingreso al programa y de esta forma poder tener un catastro de la situacion de ingreso y
evolucién de los participantes en el programa(24)
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9.4 INDICADORES:
OBJETIVO INSTRUMENTO DE | FRECUENCIA INDICADOR % META
EVALUACION EVALUACION

Favorecer la equidad de oportunidades para los | Encuesta de Semestral Porcentaje de cuidadores en | 80%
cuidadores de personas en situacion de discapacidad Satisfaccion usuaria ausencia de sobrecarga
Prevenir trastornos de tipo musculo esquelético por el | Evaluacidn por Anual Porcentaje de cuidadores 100%
mal manejo de cargas asociado a los cuidados de | fisioterapeuta derivados a fisioterapeuta
personas en situacién de discapacidad previo a cronificacion de

lesiones
Prevenir trastornos asociados a salud mental, | indice de Goldberg Semestral Porcentaje de cuidadoresen | 70%
producidos por desgaste emocional que involucran los ausencia de psico patologia
cuidados de una persona en situacidn de discapacidad.
Retroalimentar actividades desarrolladas a diario por | Evaluacion por Semanal (en Porcentaje de cuidadores 100%
cuidadores, con el objetivo de poder corregir aquellas | psicélogo y taller) que se les corrige actividades
gue pudiesen resultar nocivas para la salud fisioterapeuta que puedan resultar nocivas

para la salud tanto fisica

como mental
Internalizar educaciéon emocional en cuidadores para | Evaluacion por Semanal (en Porcentaje de cuidadores 100%
poder favorecer la identificacion de emociones y como | psicélogo taller) que aprenden a identificar
abordarlas emociones
Internalizar educacion postural constante en | Evaluacion por Semanal (en Porcentaje de cuidadores 100%
cuidadores para la prevencién de lesiones asociadas fisioterapeuta taller) que conocen educacién

postural para prevencion de

lesiones
Favorecer e incentivar la participacion comunitaria de | Encuesta de Semestral Porcentaje de cuidadores 100%
los cuidadores de personas en situacién de | Satisfaccidn usuaria que participan en actividades
discapacidad comunitarias
Fortalecer redes de apoyo de los cuidadores, mediante | Escala de Zarit Semestral Porcentaje de usuarios con 90%
la participacion en las actividades desarrolladas por el | Encuesta de red de apoyo
programa satisfaccion
Prevenir alteraciones asociadas al aislamiento social | Escala de Zarit Semestral Porcentaje de usuarios con 20%
gue muchas veces conlleva la alta demanda de los | indice de Goldberg alteraciones asociadas al
cuidados de una persona en situacidn de discapacidad aislamiento social
Generar estrategias de desarrollo ocupacional, para | Cuestionario Semestral Porcentaje de cuidadores 30%
favorecer el desarrollo personal de los cuidadores de | cuidadores que han generado una
personas en situacion de discapacidad principales estrategia ocupacional
Facilitar el acceso a servicios y al saludable desarrollo | Cuestionario Semestral Porcentaje de cuidadores 70%
de las actividades personales de los cuidadores de | cuidadores que sienten mayor libertad
personas en situacion de discapacidad principales para hacer sus actividades
Prevenir debilitamiento de redes de apoyo por | Escalade Zarit Semestral Porcentaje de cuidadores 100%

aislamiento del cuidador debido a la alta demanda de
tiempo que implican los cuidados

Encuesta de
satisfaccion

con una red de apoyo optima
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11 ANEXOS: documentos. Cuestionarios, folletos. encuestas.

11.1 Anexo |: Guia de prevencion de lesiones osteo — musculares, mediante la ejecucion de
labores domesticas.

Prevencion de lesiones osteo - musculares,
mediante la ejecucion de labores
domesticas

ergologico.com

I.  Municipalidad de Gorbea
Estrategia de Desarrollo Local inclusivo

Programa de cuidado a cuidadores
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Disposiciones generales

Tareas Domesticas: Las tareas domésticas, son aquellas que se realizan con la mision de
cuidar el hogar en el cual se habita. (Calderén, 2011).

Ergonomia: es un neologismo basado en las palabras griegas ergo y nomos que vienen a
significar ciencia del trabajo. Es una ciencia de caracter multidisciplinario que se encarga
del estudio de la conducta y las actividades de las personas, con la finalidad de adecuar los
productos, sistemas, puestos de trabajo y entornos a las caracteristicas, limitaciones y
necesidades de las personas, buscando optimizar su eficacia, seguridad y confort.
(Gongora, 2011)
- Al mismo tiempo la ergonomia puede subdividirse en 3 grandes dareas, preventiva,
correctora y geométrica (armonizando espacio y trabajador).

Lesiones musculo esqueléticas: trastornos por lo general de caracter crénico, que se

desarrollan durante largos periodos de malestar y dolor, de ahi la dificultad para su

identificacion. En ellas encontramos una serie de alteraciones que se presentan de las

siguientes formas:

- musculos como mialgias, calambres, contracturas y rotura de fibras

- Tendonesy ligamentos como tendinitis, sinovitis, tenosinovitis, roturas y esguinces

- articulaciones: artrosis, artritis, hernias discales y bursitis, ademas de los
atrapamientos y estiramientos de los nervios y los trastornos vasculares (Calderdn,
2011).

Higiene postural: La higiene postural es un conjunto de normas, consejos y actitudes
posturales, tanto estaticas como dindmicas, encaminadas a mantener una correcta
alineacion de todo el cuerpo, con el fin de evitar posibles lesiones. (Calderén, 2011)

Postura: La postura corporal se define como la posicion de todo el cuerpo o de un
segmento de éste, en relacidn con la gravedad. Es decir, es el resultado del equilibrio entre
la gravedad y las fuerzas musculares anti gravitacionales y pueden variar, en relacién a la
situacidn en la que se enfrentan. (Del sol, Hunter, 2004)
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ACTIVIDADES DOMESTICAS.

4+ BARRER Y FREGAR EL SUELO

Evitar
flexiones de
cuello
excesivas
Utilizar el Mo
peso corporal '\g?;gsk;s ¥ pgrl
para reducir noelranea ed e’GIUO
el esfuerzo
hombro
Espalda
erguida
Avanzar un Barrer
pie respecto cerca del
del otro cuerpo
QL v
ergologico.com IR A
POSTURA MANEJO INSTRUMENTO TRABAJAMOS

mover la escoba o fregona lo
mas cerca posible de los pies

Asegurarse que la longitud de
la escoba o fregona sea lo
suficientemente alto para no
inclinarse

Musculo deltoides
Fibras intermedias M.
trapecio

Musculo Redondo
mayor

realizar el movimiento solo
con los brazos, sin bajar la
cintura

Procurar que su columna
vertebral se mantenga
constantemente vertical y no
inclinada

Musculo dorsal Ancho
Musculo biceps

Asegurarse que su columna
vertebral se mantenga
constantemente vertical y no
inclinada

Seleccionar instrumento de
menor peso, ya que de esa
forma se sobrecarga menos la
articulacion
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+ LIMPIEZA DE CRISTALES:

Para limpiar
en zonas bajas,
flexiona las
piernas

Evita limpiar con
la mano por
encima de la

cabeza

Nivel del codo

ergologico.com

POSTURA

MANEJO INSTRUMENTO

TRABAJAMOS

Utilizar la mano derecha adelante
el pie derecho y retrase el
izquierdo, apoye la mano
izquierda sobre el marco de la
ventana a la altura de su hombro
y utilice la derecha para limpiar

En los casos de limpieza de zonas
altas en general, hacer uso de
utensilios con alargadores

Al cabo de cierto tiempo, invierta
la postura y utilice la izquierda
CUANTO TIEMPO

Cuando no sea posible llegar ala
zona a limpiar mediante el uso
del alargador, se debera dotar de
plataformas o escaleras que
faciliten el acceso al punto de
trabajo

El brazo que limpie debe tener el
codo flexionado y debe recorrer
desde el nivel de su pecho al de
Sus 0jos

Para limpiar por encima del nivel
de sus ojos, subase a una escalera
u objeto y mantenga una de las
manos apoyadas

Vigile que su columna esta rectay
el peso se distribuyan entre sus
pies y la mano que tenga apoyada

Musculo supra espinoso
Fibras superiores M.
trapecio

Musculo Redondo
mayor

Musculo subescapular
Musculo biceps
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4 COLGAR LA ROPA

POSTURA MANEJO INSTRUMENTO TRABAJAMOS
Mantenga una postura Tomar de a una prenda para Musculo Supra
erguida, con las manos a nivel | no sobrecargar la articulacién espinoso.
de la cadera, si el tendedero TENER EN UN CANASTO Y Fibras intermedias M.
es desmontable COLGAR DE A UNA trapecio

En el caso que el tendedero
esté por encima de su cabeza
se debe regular a una altura
adecuada a la persona PONER
LA CUERDA DE TENDER A UNA
ALTURA QUE NO SUPERE
ALTURA DE PERSONA

Procure no subir manos por
encima del nivel de los ojos,
de ser necesario ayudese con
un piso que regule altura.

Musculo dorsal Ancho
Musculo biceps
Musculo triceps
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+ PLANCHAR:

Planchar

Altura de la tabla
de planchar

La altura de la tabla debe

Planchar

Recomendaciones

ergonomicas

Rompe con el
estatismo postural

permitir apoyar la mano, Brazo
con la espalda erguida y ligeramente
el brazo ligeramente

flexionado

Apoyo

estable

ergologico.com

flexionado

Haz pausas!
Muévete, anda, baila!

Espalda
erguida

Evita flexiones de
cuello excesivas

Hombros bajos
y relajados

Espalda
erguida

Avanza un pie

respecto del otro

y ves alternando el
pie de apoyo

POSTURA

MANEJO INSTRUMENTO

TRABAJAMOS

Al realizar la tarea de planchar,
se debe considerar si estd de
pie, mantener un pie en alto y
apoyado sobre un objeto o
reposapiés y alterne un pie
tras otro ALTURA DEL REPOSA
PIES ASIGNAR TIEMPO
ESPECIFICO AL INTERCAMBIO

Asegurarse que la altura de la
TABLA DE PLANCHAR sea
aproximadamente a la altura
del ombligo

Si en algin momento debe
hacer fuerza sobre |la
superficie (mesa de
planchado), baje el pie del
reposapiés, retrdselo en
relacién al otro pie y apoye la
mano con la que no sujeta la
plancha en la mesa.

Procurar que su columna
vertebral se mantenga
constantemente vertical y no
inclinada mientras realiza la

labor

De esta forma su peso sera
sostenido por la mano que se
apoya y sus dos pies, de esta
manera, no lo soportara su
columna

Seleccionar PLANCHA de
menor peso, ya que de esa
forma se sobrecarga menos la
articulacion

e Musculo deltoides

e Musculo Supra espinoso

e Fibras intermedias M.
trapecio

e Musculo Redondo mayor

e Mdusculo dorsal Ancho

e Mdusculo biceps

e Mdusculos del manguito
rotador
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4+ FREGAR LOS PLATOS

ergologico.com

Mantén
la espalda
erguida

1

POSTURA

MANEJO INSTRUMENTO

TRABAJAMOS

Mantenga un pie en ALTURA
apoyado sobre un objeto o
reposapiés y alterne un pie
tras otro, procurando
mantener la espalda recta

Al fregar los platos, asegurese
que el fregadero esta
aproximadamente a la altura
de su ombligo

Al pasar los platos de un seno
del fregadero a otro, hagalo
sdlo con los brazos, sin mover
la cintura

Si no alcanza la altura
apoyarse con algun objeto
que le ayude alcanzarla.

Musculo Redondo
mayor

Musculos del
manguito rotador
Musculo deltoides
Musculo dorsal Ancho
Musculo biceps

43




4 COCINAR: TRABAJAR EN LA COCINA

POSTURA

MANEJO INSTRUMENTO

TRABAJAMOS

Si debe buscar en un estante a
ras de suelo puede ponerse de
cuclillas frente al armario, si
sus rodillas se lo permiten

Procure manejar los utensilios
de cocina (cuchillos, cucharas,
tablas, etc.) favoreciendo la
antropometria de su cuerpo,
6sea no llevandolo a
posiciones forzadas sostenidas
como por ejemplo excesiva
flexion o extension de mufieca
o inclinacion de la misma.

Silo hace asi mantenga los pies
relativamente separados para
mejorar su estabilidad.

Procure mantener lasollas a la
altura del ombligo, para no
dificultar la manipulacién de
las mismas.

Procure mantener su postura
siempre erguida y en caso de
necesitar fluctuaciones de
altura o manejo de cargas,
hacerlo con las rodillas.

Procure  manipular  ollas
acercandose lo mas posible,
para evitar sobre esfuerzo
articular del hombro.

Musculos del manguito
rotador

Motricidad fina y gruesa
Coordinacion éculo -
manual

Musculos flexores de la
mano

Musculos extensores de la
mano
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4+ TENDER LA CAMA

(A

[ -

bae
A
J __._-‘.

Ok

.

POSTURA

MANEJO INSTRUMENTO

TRABAJAMOS

Deposite la sabana sobre la
cama y fije sus extremos por
debajo de las esquinas del
colchén, para ello usted
sitlese frente a la esquina de
la cama, con la punta de un
pie frente al borde y el otro
paralelo al borde que forma la
esquina

Si la cama esta pegada ala
pared de alguno de sus
extremos, separela antes de
hacer la cama de forma que la
pueda rodear completamente

En esa postura, flexione las
rodillas, levante la esquina del
colchén con la mano del lado
cuyo pie esta frente al borde
de la cama (si es necesario,
estirando las rodillas para
ayudarse) y con la otra mano
pase la sdbana por debajo

En el caso que tenga dolor de
espalda, puede arrodillarse
frente a la esquina y fijar los
extremos de la sdbana bajo el
colchén en esa postura.

La altura de la cama, debera
ser aproximadamente de 46 a
47 cm. esta medida incluye el
colchén. CORREGIR O POR
QUE

Musculatura del
cuadriceps (muslo)
Musculo supra
espinoso
Musculatura
paravertebral




COMPRAS

POSTURA

MANEJO INSTRUMENTO

Evitar transportar lo
comprado sin apoyo. Es mejor
hacerlo dos veces por semana
y que le traigan la compra a
casa de tal manera, que no
transportara varios kilos de 24
peso

En el caso que deba trasladar
la compra, use un carro. De lo
contrario utilice una mochila o
reparta el peso por igual entre
ambos brazos.

Mantener la carga lo mas
cerca posible de su cuerpo
evitando transportar mas de
dos kilos en cada brazo

La altura de la zona de empuje
y arrastre del carro debe estar
comprendida entre 90 y 100
cm.
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4+ Manejo manual de cargas

POSTURA

MANEJO INSTRUMENTO

TRABAJAMOS

Doblar las rodillas, no la
espalda, y tener un apoyo de
pies firme. Levantarse con las
piernas y sostener los objetos
junto al cuerpo

Levantar los objetos sélo hasta
la altura del pecho, no hacerlo
por encima de los hombros

Para transportar pesos, lo
ideal es llevarlos pegados al
cuerpo, y si los transportamos
con las manos, distribuir por
igual entre ambos brazos,
procurando  llevar  éstos
semiflexionados

Si hay que colocarlos en alto,
subirse a un taburete. Cuando
la carga es muy pesada buscar
ayuda.

Musculatura de
cuadriceps (muslo)
Grupo muscular
isquiotibeales (muslo)
Musculo biceps
Musculo supra
espinoso
Musculatura
paravertebral.
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% BARRER ESCALERAS

178443261

POSTURA

MANEJO INSTRUMENTO

Procurar mantener columna siempre de forma
recta, 6sea vitar flexiones de columna

mientras se realiza la labor

Para favorecer la postura erguida limpiar
siempre el peldafio de mas arriba de donde

me encuentro posicionado

Mantener en todo momento una amplia base
de sustentacion (pies separados), para

favorecer estabilidad

Procurar que manos no sobrepasen altura del
pecho cuando se maneja escoba o fregona,
para asi prevenir sobrecarga de la articulacion

del hombro ADQUIRIR MANGO PARA LA

ALTURA

48




% LIMPIAR CRISTALES, ESPEJOS, ARMARIOS.

Postura neutra Postura forzada

Mano, -

murfieca Desviacion Desviacion
y brazo radial cubital

en linea

@ ergologico.com @

= Para limpiar cristales, espejos, armarios, paneles, la clave estd en la altura:

e Cuando la zona a limpiar se encuentra por debajo del nivel del codo, flexiona las
piernas para evitar flexiones de espalda.

e Cuando la zona a limpiar se encuentra por encima de la cabeza, utiliza escaleras,
taburetes o algln elemento estable. Evitar limpiar con la mano por encima de la
cabeza ya que genera tensidon muscular sobre la zona cervical y espalda.

e Laespalda siempre erguida, en una posicién natural, sin flexiones ni inclinaciones.
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4+ BARRER, FREGAR Y ASPIRAR

Flexionar la espalda
comporta riesgo para
la zona lumbar

+ El riesgo puede estar tanto en los malos habitos posturales como en el uso de escobas,

fregonas o aspiradoras con un disefio inadecuado.

4+ Caracteristicas de los utiles de limpieza
e Escoba, fregonay mopa:

- Longitud del palo: debe sobrepasar la altura de los hombros. Los palos de altura
reducida contribuyen a flexionar y encorvar la espalda. Si es telescopico mejor. Por
otro lado, el palo del recogedor deberia llegar como minimo a la altura del codo.

- Grosor del palo: para facilitar un agarre cémodo el didmetro deberia ser de 3 a 4,5
cm.

- Peso: cuanto mas ligero mejor.

e Aspiradora:
- Zonade agarre regulable en altura para ajustarse a personas de diferente estatura.
- Debe poder deslizarse con suavidad para reducir el esfuerzo.

- Ser ligeray de facil manipulacion
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Evitar
flexiones de
cuello
excesivas

Mano

pegéilzgrrp%ral Mo e por
i brazos y debajo
%el‘ré‘s][ﬁgé%r no el tronco de|J
hombro
Espalda
erguida
Avanzar un Barrer
pie respecto cerca del
del otro cuerpo
for e ]
ergologico.com . IR A

+ Recomendaciones ergondémicas para barrer, fregar y aspirar

e El palo de la escoba o fregona debe agarrarse con la mano superior por debajo del
hombro y la mano inferior por encima de la cadera.
e Barrery fregar cerca de los pies para evitar flexiones de espalda.

e Durante el aspirado, para reducir el esfuerzo, utiliza el peso corporal

©

Para limpiar en zonas bajas
busca un punto de apoyo con
la rodilla en el suelo.

ergologico.com

e Cuando tengas que acceder a zonas bajas, hazlo con la espalda erguida y flexionando las

piernas. También puedes apoyar una rodilla en el suelo
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11.2 Anexo ll: Infografia

. r. X
B
- .. |. Municipalidad de Gorbea ° g
A0 T .
ESTRATEGIA DE DESARROLLO
I LOCAL INCLUSIVO .
J » ‘
. - PROGRAMA DEAPOYOY .

« + « PREVENCION PARA CUIDADORES
DE PERSONAS CON DEPENDENCIA

REQUISITOS

- Ser mayor de eded

- Tener domicillo permunente en La comuna de Gorbea

- Estar a crgo del cudado de una PsD

« No temer vinculo laborsl Wdo & L actividedes de culdad

« Toner Bajo sus cudados & p con niveles de dependenci derad © profunda isegin | Barthel
B ACTIVIDADES APOYO EN LOS
TALLERES GRUPALES INDIVIDUALES CUIDADOS

Inscripciones abiertas desde el 13 de junio al 01 de Julio de 2022

Mayor informacion
www.gorbea.cl
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11.3 Anexo lll: Escala de Zarit

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit Versidn original (todos los items) y versién abreviada (items en gris)

1 ;Piensa que su familiar pide mas ayuda de 1a que realmente necesita?

2 Plensa que debldo al Hempo que dedica a su familiar no tiene
suficlents Hempo para usted?

3  3e slente agoblado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?
JSlente vergilenza por la conducta de su familiar?

5 5e siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

6 jPlensa que el culdar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tene con otros miembros de su familial

T Tiene miedo por el futuro de su familia?

JPiensa que su familiar depende de usted?

9 jPlensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;5 siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

11 ;Plensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuddar de su farmnilia?

12 Siente que su vida sodal sa ha visto afectada negativamente por
tener que cuddar de su farniliar?

13 ;Se siente incdmodo por distanclarse de sus amistades debido a
tener que cuddar de su farniliar?

14 ;Plensa que su familiar le considera a usted la dnica persona que
le puede cuidar?

15 Plensa que no tene suficlentes ingresos econdmicos para los
gastos de culdar a su familiar, ademds de sus otros gastos!

16 Plensa que no serd capaz de culdar a su familiar por mucho
mas Hempol

17 ;Slenta que ha perdido el control de su vida desde que comenzd
la enfermedad de su familiar?

18 ;Descarfa poder dejar el culdado de su familiar 4 otra persona?

19 ;5 siente indeciso sobre gué hacer con su familiac?

20 jPlensa que deberfa hacer mds por su farniliar?

21 jPlensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por €l hecho de
cuddar a su farmiliar?

[==]

* Escala de Zardt (Todos los ftems): Cada respussta obtiene una puntuacién de 1 a 5 Luego se suma el puntaje obtenlendo
un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: "ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga
ligera® (47-35) y "sobrecarga intensa” (256). El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa. Bl estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del culdador.

** Escala de Zarit Abreviada (sdlo los 7 {tems marcados en gris). Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a b, Luegn se
suma el puntaje obleriendo un resultado entre T y 35 puntos. Este resultado clasifica al culdador en: “ausencla de
sobrecarga” (s16) v “sobrecarga intensa” (217). El estado de scbrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del
cufdador,

Breinbauer, Validacién en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus versiones original y abreviada
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11.4 Anexo |V: Escala de Barthel.

Parametro Situacion del paciente Puntuacion
Total:
- Totalmente independiente 10
Comer .
- Necesita ayuda para cortar carne, el pan, etc. 5
- Dependiente 0
- Independiente: entra y sale solo del bafio 5
Lavarse
- Dependiente 0
- Independiente: capaz de ponerse y de quitarse la ropa, abotonarse, 10
atarse los zapatos
Vestirse
- Necesita ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse, afeitarse, 5
Arreglarse magquillarse, etc.
- Dependiente 0
- Continencia normal 10
Deposiciones (valérese la ) | . . ) . .
] - Ocasionalmente algun episodio de incontinencia, o necesita ayuda
semana previa) o o . 5
para administrarse supositorios o lavativas
- Incontinencia 0
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- Continencia normal, o0 es capaz de cuidarse de la sonda si tiene una

10
puesta
Miccién (valérese la semana
previa) - Un episodio diario como maximo de incontinencia, o necesita ayuda 5
para cuidar de la sonda
- Incontinencia 0
Usar el retrete ) . .
- Independiente para ir al cuarto de aseo, quitarse y ponerse laropa... 10
- Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo 5
- Dependiente 0
- Independiente para ir del sillon a la cama 15
- Minima ayuda fisica o supervision para hacerlo 10
Trasladarse
- Necesita gran ayuda, pero es capaz de mantenerse sentado solo 5
- Dependiente 0
- Independiente, camina solo 50 metros 15
- Necesita ayuda fisica o supervision para caminar 50 metros 10
Deambular
- Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para bajar y subir escaleras 10
Escalones . L .
- Necesita ayuda fisica o supervision para hacerlo 5
- Dependiente 0
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Méxima puntuacién: 100 puntos (90 si va en silla de ruedas)

Resultado Grado de dependencia
<20 Total
20-35 Grave
40-55 Moderado
260 Leve
100 Independiente
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11.5 Anexo V: indice de Goldberg.
CUESTIONARIO DE SALUD FAMILIAR DE GOLDBERG (GHQ-12)

Nombre:

Fecha:

W=

CONDUCTAS

ALTERMATIVAS

PUNTAJE

;Ha podido concentrarse
bien an lo que haca?

Mejor que lo habitual

Igual que o habitual

Manos gue o habitual

Mucho mancs gue lo habitual

£SUs preocupaciones la

Major que lo habitual

1

1

2 han hecho perder mucho Igual qua lo habitual 0
suefio? Meanos que |o habiual 1
Mucho mancs gue lo habitual 1

¢Ha sentido que esta Major que lo habitual 0

3 jugando un papel Otil en la | Igual que lo habitual 0
vida? Manos que |o habiual 1
Mucho mencs que lo habitual 1

¢Se ha sentido capaz da Mas capaz gue lo habitual 0

4 tomar decisionas? Igual que o habitual 0
Manos capaz que lo habitual 1

Mucha mencs capaz 1

¢5a ha sentido Mo, en absoluto 0

5 constantemante agobiado v | No mds gue lo habitual 0
an tensidn Bastants mas gue lo habitual 1
Mucho mas 1

¢Ha sentido qua no puads [ No, en absoluto 0

&  |superar sus dificultades? No més que lo habitual 0
Bastanta mas que lo habitual 1

Mucho mas 1

;Ha sido capaz de disfrutar | Mas que lo habitual 0

7 |sus actividades normales Igual que lo habitual 0
cada dia? Manoz que lo habitual 1
Mucho manos 1

;Ha sido capaz de hacer Maz capaz qua lo habitual 0

g |[frente a sus problemas? Igual que lo habitual 0
Manos capaz que lo habitual 1

Mucha menos capaz 1

50 ha sentido poco feliz y [ No, en absoluto 0

0 |deprimido? No mids que lo habitual 0
Bastanta mas que lo habitual 1

Mucho mas 1

¢Ha perdido confianza en si | Mo, en absoluto 0

10 |mismo? No miés que lo habitual 0
Bastanta mas que lo habitual 1

Mucho méas 1

iHa pensado que usted ez [ No. en absoluto 0

11 |unma persona que no vala No mas que lo habitual 0
para nada? Bastante mas que lo habitual 1
Mucho mas 1

5o sienta razonablementa | Mas feliz que lo habitual 0

12 |feliz considerando todas las | Aproximadaments lo misma gue lo habitual 0
1

1

circunstancias?

Manos feliz que lo habitual

Mucho manos que lo habitual
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1)

Validado en Chile por:

Trucco M, Larrain S, Campusano ME. Estudio de un cuestionario para detectar desordenes emocionales: validacidn preliminar. Rev Chilena
de Meuropsiquiafria 1979; 17:20-26

Araya R, Wynn R, Lewis G. A comparison of two psychiafric case finding questionnaires (GHQ-20 and SRQ-20) in primary care in Chile.
Social Psychiairy and Psychiatric Epidemiology 1992; 27: 168-173

Humphreys D, Ibanez C, Fullerton C, Acuna J, Florenzano R, Marchandon A. Validacién Preliminar en Chile de una Version abreviada del

Cuestionario General de Salud de Goldberg GHQ-12. Presentado en las XLVI Jornadas anuales de la Sociedad de Neurologia, Psiquiatria y
Neurocirugia. Santiago, 16 al 19 de octubre de 1991.

INTERPRETACION

0 a 4 puntos: ausencia de psicopatologia
5 a 6 puntos: sospecha de psicopatologia subumbral
7 a 12 puntos: indicativos de presencia de psicopatologia

Puntaje total (PT):

PT mayor o igual a5 puntos se deriva a médico para confirmacion diagndstica
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11.6 Anexo VI: Encuesta de Satisfaccidon Usuaria.
ENCUESTA DE SATISFACCION USUARIA

| PERCEPCION DEL PROGRAMA

Responda con una X las preguntas seinaladas en la tabla, considerando para las respuestas

la siguiente escala numérica de acuerdo con la percepcidon que tenga de lo preguntado:
0: Muy en Desacuerdo con lo que se sefiala

1: en Desacuerdo con lo que se sefiala

2: Ni de acuerdo ni en desacuerdo (indiferente)

3: De acuerdo con lo que se sefiala

4: Muy de acuerdo con lo que se sefiala

Pregunta 0 1

3

4

é¢Qué tan satisfecho se encuentra usted con el desarrollo del programa?
éQué tan util le ha resultado a usted participar del programa?

éCuanto apoyo percibe usted que le ha entregado el programa?

éPercibe que el programa genera cambios beneficiosos en su vida?
é¢Recomendaria a sus conocidos que se encuentran en situacion de
cuidadores la incorporacion al programa?

éPercibe usted que los controles realizados por el equipo domiciliario son
oportunos para detectar tempranamente alguna alteracién en su salud?
éPercibe usted que las actividades realizadas dentro del programa han sido
beneficiosas para el cuidado de su salud (tanto mental, fisica o social)?
Considera usted que las actividades del programa le favorecen para la
organizacion y libertad de su tiempo.

éConsidera tanto a los participantes como al equipo del programa como
una red de apoyo en su vida?

é¢Ha sentido usted una mejora en la forma como percibe su salud desde que
participa en el programa?

Il PERCEPCION GLOBAL DE LA SALUD:

Califique con un nimero del 1 al 10 su estado de salud actual, considerando globalmente

la dimensidn fisica, mental y social. Siendo 1 un nivel muy malo y 10 un nivel excelente.

1l COMENTARIOS GENERALES Y OPORTUNIDADES DE MEJORA:
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11.7 Anexo VII: Cuestionario cuidadores principales.

= Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal
::"::'m de | Y situaciones de Dependencia NUMERQ DE CUESTIONARIO:
stadieth T
’ *“® | Cuestionario de Cuidadores/as
principales & 4
A Datos de identificacion de la seccion
r_l;rovinm DD B M ‘ r 1
N* de orden de ia seccidn DDDD- E] %,..-ﬁ*’“ g
municpo (JJ(] == s
Distrito/seccidn DD-— DDD é
Rapi L _ L _
Ideatificacion de6 més deb
.(“h”m Mtq-"m-a alou con alguns discapacidad, o menor de 6 siios
w«mauma[][j N de hagar dentro de la ivienda [ ]
Nombre de la persona que reciBe 108 CUIBBB08 ... .. . .. iiiiiiiiiiiiaiai i tiareneaaaraae e aaarananeaae
Namero de orden de Ia persona que recibe los cuidedos DD Edad DDD
.ltﬂhm:ﬂw ¢l cuidador/a dela alguna discapacidad (6 afos
mx.mummmmmsm :m.':zr .
Si[J1 —» P32 NO[Je — P33
32 Tipo de entrevista: 33 Motivo de s infermacion proxy.
Ausencia prolongada O
Personal [1 :l-. P3s Cuidadot/a stlo 8¢ noche 02
Teletnica(]6 Desconocimiento del idioma Os
3.4. Telefomo/s de contacto

e 00000000 e 00000000

35 Consulte en el cuestionanio de I persona gue rece los cuidedos, la respuesta dada
»WWLMH&M&MMMEM”
___y anote s opeion que proceds
1. El cuidadora principal es una persona que reside en el bogar, no empleada en ef hogar -+ N.* de orden [7][ ] > Blogue 3
2 Bl cudador/a principsl €5 una persena que reside ea ol hogar, empleads en el hogar “* N de orden [ [ ] > Bioque2
3 Bl cusdador/a principsl s una persens que no reside en el hogac no empleada en el hogar -+ Codigo  [9][ ][] +Bloque 1
4Bl cudadoc/a principsl e una persesa que no reside en ef hogar empleada en el bogar  —» Codigo (8] T[] = Bioque 1

& Hora de inicio de la entrevista
Hoa JOJ  mnutos [JJ

Legislacion. Secreto Estadistico

Serdn objete de proteccion y quedardn amparados por of estadistico |os datos parsonales que obitengan Jos servicios
estadisticos, tanto directamenie de los informantes comoe a trawds de fuentes administrativas (art. 131 de la Lay de L Funcion
Estadistica Pablica de 5 de mayo de 13389 (LFEP)). Todo ¢l personal tendrd la obligacitn de preservar el secreto estadistico (an. 17.1 de la
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Blogue 1. Personas cuidadoras principales que no residen en el hogar

Emtrevatadora:

* Siya ha cumplimentado en este hogar un cuestionanio de culdadores/as principales referido ala la mismo/a culd sdon's,
trangcriba la infarmaciin ya recogida en el primer cuestionanioy pase & cumplimentar el Blogue 3

1. Sexo

Verdn []1
Mujer [J 6

2. jCuél & su edad?

Eded ][]

3. jCuil os sm astado civil lagal?
Soersfa [J1  Cesade/a [J 2

Vivdya [ 3 Separada/a [] 4 Divorciadafa [ &

4. jConvive actualmenis
en pareja?

| m

NO s

5. jCuél es el mayor nivel de estudios que ha terminado?

Mo sabe l2er ni escribi Oz Estudios de Bachillerato Im

Estudios primarias incompletas O3 Enzefianzes profesionales de gredo medio o equivalentes [ 7

Estudios primarios o equivalentes [J 4 Ensefanzas profesionales de grada supenior o equivalentss [] 8

Ensefanza secundaria de Petaps [0 5 Estudios universitarios o equivalentes Oa=s
Especificar .. ... ..

B jCudl ez su macionalidad?

Espamala O 1 —= Paz= ala nota del entrevistadon’a después de la pregunta 7

Extranjera Oz

Espafolayora [J 3

7. jDe qué pais es su nacionalkdad?

Un pais de la Unidn Europes excepto Colombia ] &

Rasngmis y Galgeris VE-25) o Otro pais de América 0 7

Aumania o Bulgaria 0 2 e paiis e Al O s

Lol L Marruscos O s

Canadi o EEIN] O ftro pais de Africa [ @

Eruadar Ls Un pais de Oceania On

EOEOO0OCOEO
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Entrevistador/a: Consulte enla portada de este cuestionario, la respuests anoteds en la pregunta 3.5

* 5i estd cumplimentade la opeitn 3(ella cuid zdor's principal &5 une persona gue noreside en alhogary no estd empleada
e el hiogar), eontinde con &l Blogue 1.1

" Siestd cumplimentade la opeitn 4 (ella cuidadon'a principal e una personague no reside en &l hogary esth empleada en
el hogar], pase &l Blogue 2

ml- Sﬂ; [r"lpﬂlﬂ'll. culdadoras principales gue no residen en el hogar y que no estan
&n ogar

B. Em relaciom con la actividad ecombmica, jen qué siluacién de las sigulentes se encontraba la semena pasada?
5l ge encontrabe en varias situaciones, indigue solamente 12 prineipal

Trabajands O1—Fk8 Estudiante Os
En desemplea 2 Dedicatdn'a principalmente a las

- 0 Isbores de hogai 07
Fercibiendo una pensitn contributiva de — o Blagua %
jubilacidn o incapacided permanente  [] 3 (—sBloque 3 Reglizando sin remuneracitn trabajos L

_ _ : sociales o actividades benéficas [ 8
Percibiendo otro tipo de pensitn Oa

Orra situacidn |
Incapacitadn'a para trabajar s St O —

8. ;jCuél era la situachon profesional en la ecupaciin que desempefaba la semana pasada?

Emprezarios o trabajadorn's autdnoma/a con asalariados/as Dl_
Empresaria/s o rabajadon’'a autdnomala sin asalariados/as [ 2

fynsda familiar Os |y Bloque 3
Azalanzdofa O

Miembro de una cooperativa Os

Dira situacitn Os

Bloque 2. Personas cuidadoras principales que estan empleadas en el hogar

Entrevistadora:

*# Las preguntes de este apartado deben ser contestadas por el culdadog's prineipal de la persona con slgune discapacidad
{6 afios o mésho delidela menaor can alguna limitacidn (08 5 afas], gue figura en la portada del ¢ vestionaria

* Siye ha mentada en este ho cuestionano de culdsdoresfas ipales referido ala la misme/s cubdadon's,
ruﬂmcmlmxmqmg:piHummmhfpmlmaIMI

0. jPodria indicarme cudl era el sector de su anterior empleo?

Seetor soci-3anitana O
Otro sector 0z
Este ez mi primer emplen O3

11, 5 en el futuro cambiara de empleo, jeeguiria en este tipo de irabajo |prestar cubdsdes) o se dedicaria & otro?
Seguiria en este tipe de trabajo 1
Sa dedicaria & otro tipo de rabaje [ 6

| [m] [mim{mim] | |
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Blogue 3. Todas las personas cuidadoras principales

12 jCudntos dias a la semana y eunias horas al dia dedica par trmine medio & prestar estos cubdades & esia persona?
Menosde1dia [

1dia Oz
De 23 dias O3 |— Nedehorasidia [ ][]
De 4-5 dias mE!

De &-7 dias s

13 jCudinto thempo lleva prestando estos euldados 8 ., . . . o T

Menaos de 1 afio O
Oe 1 a menos de 2 afos 2z
Oe 2 a menos de 4 afos 3
De 4 & menos de & aos O
8 afos o mas Os

Endrevigtador's: Si quien recibe los cuidados es:
LUna persona de Ganos o més con algune/'s discapacidad/es — P14
Un/amenor de a5 afos conalguna/s limitacidn/es — recusdro gue figura antes de la pregunta 16

14 jPodria indicarme de la siguienie lsia s qué isress we dedica principalmenis cuamnde ayeda o presta cuidades &
esia persona?

Entrevistador'a: Muestre ja Tarjetes TEP1 ala la entrevistado/a e indiguele que seleccione coma méxime S tareas

Comer O Preparar comidas [z
Vestirae/degvestirae Oz Hacer ptras taress doméaticas Oz
Asearasfarreglarse O3 Tomar medicacién [contral) O
Ardar o desplazarse por la casa i Uitilizar ol teléfana Ors
Subir o bajar escaleras Os Salir & la calle/desplazarse parla ealle [ 16
Cambiar pafizles por incontinenciadearine [ & Utilizar el transparts piblics On
Cambiar pafisles por incontinencia fecal Oz Administrar el dinero [ 1@
Meostarseflevantarse de la cama Os Hacer gestiones 0 s
Bafiarsejducharse (] ir &l médico O
Urilizar el servicia/bano & tiempo O Abrocharse los zapatag On
Hager compras On
EOEROOOmO0O
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15. Amte alguna de las tareas dervadas del culdade de esa persona, por laver indigee si:

Emtrevistadornia: Muestre [a Taneta TCP2 alfa la entrevistadods y mangu e todas las resp uestas que mensions

Percibe especial diicultad por falterle fuerza fisica [] 1
Tiene dudas sobre comp seria la mejor manera de
haceda

Piensa la persona & la gue culda no colabora o
8 rnﬁrmnndnh a'.udarm esa labaor

Tiene otras dificultades 0s

Cres que para llevar a cabo los nuuhl:h:ﬂ
realza necesitaris més formacitn especializada de

la gue tiene Os
Mo tiene ninguna dificultsd Oes
Mo contesta ar

Emirewtsiadon'a, lea 8l 2 la informante lo siguients: El heehs de iemer que responsabilizarss del culdado de una persoss
con discapacidades, puede lener clena incidencla en el desarrallo de la vida mormal de una persona. En esias ianetas hay
UBA SErE de CoNSecuenciat que pusden lener esie bpo de siiusciones. Me gustaria qgue nos indicara aguéllas que a Vd. le

peurren par tener que yudar ala persena que cukda

16. Respecio a aspecios relativos a su saled o estado general, por laver indigue =i

Emiresvisiadon'a: Muestre |a Taneta TCP3 alfa la entrevistadnds y mangue iodas las respuestas que mensions

Se ha deteriorado su salud On Se siente deprimido/a 0a
Ha tenido que ponerse en tratamienis para poder (Otros problemas, pero no los anteriores. ] &
ﬂﬁamﬁ;ﬁﬁiﬂmm o Oz Mo tiene ningin problema Os
%@ ENCUBMITA CANSAD S Oz Mo coniesta ar
[Enirewistadora: Consulte enla portada de este cuestionario, la respuesta anotsda en la pregunta 35
Siestd cumplimentadala apcidn 1, cortinde con la pregueta 17_En caso contranio pas= aldpartado ©
i1 SH‘I: a personas culdadoras principales que residen en el hogar y no estéan
&5 En

1. mampm-mmwlum imdigue si:
Emtrevistadornia: Muestre la Tagetza TCP4 al's la ertrevistado/ay margue todas |83 respusstas que mentione
Mo puede plantearse trabajar fuera de casa R Tiene problemas para cumplir sus horarios 05
Ha tenido que dejar de trabajar 2 Tiene problemas econdmicos &
Ha tenido que reducir su jomada de rabajo 13 Mo tiene mingin problema 7
Su vida profesional 2 ha resentido [promacién, . [ 4 Mo contesta Os
18. Respecio a aspecios de ocio, tiempo libre o vida lamiliar, por faver indigue si:
Emirevisiador'a: Muestre |a Tageta TCPS alfa la entrevistado's ymangue iodas las respussias que mencions
Ha tenido que reducir su fiempo de ocio On Mo tiene tempo para cuidar de = mismo/a O&
Mo puede ir de vacaciones 2  Mohe podido formar una famdia Oz
Mo di de: them idar de otra 3 Woh ido temer hi a
nmﬂﬂmﬂ ﬂmprug.alr:tﬁhﬂr g personas [ o apuui-du 1 hijos ]

_ Mo tiene ningan problema Os9
Tiene conficios con su pareja a

Mo contesta Ow
Mo tiene tiempo para frecuenter & sus amistades [ 5
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
EOEOOOECO.
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B N
€ Hora de finalizacién de la entrevista y fecha de cumplimentacién de este cuestionario

1. Hoea de finalizacion de |a entrevists Hora[ ][] Minusas [ ][]

2 Fecha de cumplimentacion de este cuestionsris Dia [ ] ] ves[ ][]  ase[JJCIC]

Naturaleza, caractenisticas y finalidad

La Erncisesta de Discapacidad, Avionomia personal y siusciones de Dependencia [EDAD, o5 una investigacicn anivel estatal, disefada
coin i finalided de abiener dabas sobre |G carscberstcas v stuacion oo lxs personas con discapacided, que ressden en hogares
privados.

Obligacion de facilitar los datos

Esta encuesta forma parte del Plan Estadistico Macional y por &k, de acuerdo con la Ly 1371996 este cusstionanka thena ¢l cardcier de
abdigatorn, exospto la pregunta 16

Lot servicios estadistcos podrdn solicitar datcs de todas las personas fisicas v jundices nadonales ¥ extran jeras, residentes on Espaia
jart. 1001 dela LFEFL

Todas las personas fsloas y juridicas gue suministren datos, 1anio sl su colshoracidn as obligatoria coma waluntaria, deban somtest sr

da POrMaE WA, SNOCLE, somplots y dentro del plaze o las proguntas ondenadas on b debeda forma pod pane de S Sarvicens
estadistions (art. 1002 da la LFEP].
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