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PALABRAS CLAVE Resumen

Atencion primaria; Objetivo: Describir las barreras y facilitadores en el cuidado percibidos por cuidadores infor-
Dependencia; males (Cl) de personas mayores (PM) con dependencia moderada y severa en atencion primaria.
Cuidadores Diseiio: Investigacion cualitativa de caracter descriptivo.

informales; Emplazamiento: Centro de Salud Familiar ubicado en Santiago, Chile.

Experiencia del Participantes: Cl de PM (n=12) pertenecientes al programa de atencion de personas con depen-
cuidado; dencia severa (PADDS) del Centro de Salud Familiar.

Investigacion Método: Se realizaron entrevistas semiestructuradas con los Cl. Se utiliz6 analisis de contenido
cualitativa convencional para identificar y definir los temas principales.

Resultados: De las 12 entrevistas realizadas emergieron diversas categorias y subcategorias:
1) Facilitadores del cuidado: redes de apoyo, compartir experiencia, la importancia del amor
y el afecto en el proceso de cuidado, mecanismos de afrontamiento de la persona cuidadora y
autoaprendizaje. 2) Barreras del cuidado: disconformidad en la calidad de atencion del sistema
de salud, falta de apoyo de las redes, mayor grado de dependencia de la PM, falta de tolerancia
del CI, conductas desafiantes de la PM dependiente y temor a delegar el cuidado.
Conclusiones: Este estudio muestra la variedad de experiencias y desafios compartidos por las
personas Cl al brindar cuidados a PM dependientes, lo que aporta al desarrollo de politicas
intersectoriales para su abordaje.
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Barriers and facilitators in the care of dependent elderly people: A view from
informal caregivers in primary care

Abstract

Objective: Describe barriers and facilitators in care perceived by informal caregivers of older
adults with moderate and severe functional dependence on primary care.

Design: Qualitative descriptive research.

Setting: Family Health Center located in Santiago, Chile.

Participants: Informal caregivers of older people (n=12) users of the care program for people
with severe functional dependence on the Family Health Center.

Method: Semi-structured interviews were conducted with the informal caregivers. Conventio-
nal content analysis was used to identify and define the main themes.

Results: From the twelve interviews carried out, various categories and subcategories emer-
ged: 1)Care facilitators: support networks, sharing experience, the importance of love and
affection in the care process, coping mechanisms of the caregiver, and self-learning. 2) Care
barriers: dissatisfaction with the quality of care from the health system, lack of support from
the networks, older adults’ greater degree of functional dependence, lack of tolerance of the
informal caregiver, challenging behaviors of the functionally dependent older adult, and fear
of delegating care.

Conclusions: This study shows the variety of experiences and challenges shared by informal
caregivers when providing care to functionally dependent older people, which may contribute
to the development of intersectorial policies to address it.

© 2025 The Authors. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under

the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

El envejecimiento supone desafios en relacion con los
cuidados a largo plazo. A nivel mundial, el ritmo de enveje-
cimiento de la poblacion es mucho mas rapido, y entre 2015
y 2050 el porcentaje de los habitantes mayores de 60 anos
casi se duplicara, pasando del 12% al 22%, lo que aumenta la
probabilidad en este grupo a estados de salud complejos'.
La dependencia, definida como una situacion que impide a
las personas desarrollar sus actividades basicas cotidianas
de manera auténoma requiriendo la ayuda de un tercero,
aumenta su prevalencia de forma acentuada a partir de los
85afos’®. En paises de Europa se calcula que aproximada-
mente del 15% al 16% de las personas mayores de 65 afios son
personas dependientes, y este porcentaje se eleva al 25% o
26% entre los mayores de 75 afios’.

En Chile, el 22,2% de las personas mayores (PM) de 60 anos
y més esta en situacion de dependencia®. El cuidado de estas
personas puede ser formal o informal, siendo los cuidadores
informales (Cl) familiares o personas cercanas que general-
mente no reciben remuneracion por sus labores de cuidado’.
La mayoria son cuidadores informales, mujeres (71%), y solo
un pequeno porcentaje recibe remuneracion®°,

Sin el apoyo necesario, las labores de cuidado generan
una significativa carga emocional y fisica para el CI'"'?
lo que puede llevar a problemas de salud mental, como
depresion y ansiedad'>'. Asimismo, los Cl deben adquirir
nuevas habilidades y lidiar con costos directos e indirectos
asociados a la dependencia’®'""3. Es crucial proporcionar
apoyo a los Cl, comprender sus necesidades y preferencias,
y desarrollar sistemas de atencion adaptados a ellos'.
Este estudio tiene como objetivo explorar las barreras y

facilitadores del cuidado percibidas por los Cl de PM con
dependencia moderada y severa en atencion primaria.

Método
Diseino

Estudio cualitativo descriptivo. El estudio fue aprobado por
el Comité de Etica Cientifico de la Pontificia Universidad
Catolica de Chile (ID221116002) y el Comité del Servicio de
Salud Metropolitano Oriente. Todos los participantes firma-
ron un consentimiento informado previo a la recoleccion de
datos.

Muestra y participantes

Se utilizé un muestreo por conveniencia'®. El reclutamiento
se llevo a cabo en un Centro de Salud Familiar (CESFAM)
ubicado en Santiago, Region Metropolitana, Chile. El CESFAM
atiende a mas de 30.000 usuarios, correspondiendo un 12% a
PM'. Dentro de la oferta de servicios del CESFAM destaca el
Programa de Atencion Domiciliaria para Personas con Depen-
dencia Severa (PADDS), que brinda asistencia a un total de
182 PM con dependencia moderada o severa y 171 Cl. Segln
datos de 2022, el 27% de los Cl del PADDS experimentaban
una sobrecarga intensa, y el 63% de ellos eran mujeres'®.
La invitacion a participar a los Cl fue realizada cara a cara
al momento de la atencion domiciliaria por profesionales
de salud del PADDS, mediante un folleto informativo con los
objetivos del estudio. Los potenciales participantes fueron
derivados al investigador principal, los cuales fueron con-
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Tabla 1 Guia de preguntas

Pregunta Cuidador informal

Facilitadores desde el rol de
cuidador informal

;Qué le ha facilitado el
cuidado de la persona
mayor a quien cuida?
;Qué dificultades ha
enfrentado al cuidar a la
persona mayor
dependiente?

Barreras desde el rol de
cuidador informal

Fuente: elaboracion propia.

tactados telefonicamente. Los criterios de inclusion fueron:
a) familiar, amigo, vecino proveedor de cuidados a una PM
dependiente (> 60afos) con indice de Barthel moderado-
severo (vigencia de 12 meses, obtenido de la ficha clinica);
b) > 18 afnos; c)sin tiempo minimo de ser Cl, y d) usuario del
PADDS. El tamano de la muestra fue de 12 participantes, el
cual se determind utilizando el concepto de saturacion'®.

Recoleccién de datos

Los datos se recolectaron a través de entrevistas cualitati-
vas semiestructuradas realizadas de manera presencial en
el domicilio de los Cl. El equipo de investigacion desarrollé
las preguntas de las entrevistas, basandose en los objeti-
vos de este estudio, la literatura y experiencia en el area
de cuidados de PM (tabla 1). Las entrevistas duraron entre
45-60 minutos, y fueron audio-grabadas.

Analisis de datos

Al inicio, las tres autoras explicitaron su relacién con el
fendmeno en estudio. Las grabaciones fueron transcritas
verbatim. La investigadora principal reviso las transcripcio-
nes para verificar que no hubiera discrepancias. Se realizo
un analisis de contenido convencional en paralelo para defi-
nir las categorias de codificacion derivadas directamente del
texto utilizando un método inductivo que identifica conte-
nido recurrente'®?°, El rigor metodoldgico se resguard6 de
acuerdo a los criterios de Guba y Lincoln?.

Resultados

La edad media de los Cl fue 58 anos (DE =18); el 75% fueron
mujeres, con una media de 8 afos de cuidado (DE =6) (tabla
2). En este articulo se describen resultados parciales que
corresponden a las categorias facilitadores y barreras del
cuidado (tabla 3). En la tabla 4 se nombran la totalidad de
categorias y subcategorias del analisis.

La categoria facilitadores del cuidado son condiciones
que hacen que el cuidado sea mas efectivo, menos estre-
sante y sostenible para el cuidador. Estos facilitadores
pueden variar segun la situacion y las circunstancias espe-
cificas de cada cuidador, y contribuyen positivamente a
mejorar la calidad del cuidado y la experiencia del cuida-
dor. Estos incluyen: Redes de apoyo, Compartir experiencia,
La importancia del amor y el afecto en el proceso de cui-

dado, Mecanismos de afrontamiento de la persona cuidadora
y Autoaprendizaje.

Redes de apoyo

Los Cl destacan la importancia de las redes de apoyo para
su bienestar, la calidad del cuidado y la reduccion de la
carga emocional. Se enfatiza la necesidad de contar con
redes solidas, tanto emocionales como instrumentales, y la
responsabilidad del sistema de salud de brindar apoyo al
Cl. Los relatos de los Cl sobre el agradecimiento hacia las
redes de apoyo, como familiares, amigos o personas cer-
canas, las cuales ofrecen ayuda, apoyo y comprension, son
claves. Ademas, les proporcionan momentos de descanso y
alegria.

Apoyo instrumental por parte de las redes de apoyo. Per-
cibe el apoyo practico y tangible, como ayuda con tareas de
cuidado, compras, transporte o tareas del hogar, lo que es
esencial para aliviar su carga y facilitar su labor, y ademas
contribuye a su capacidad para cumplir con sus responsabi-
lidades.

Apoyo desde el sistema socio/sanitario y apoyo en salud
mental. El apoyo de los sistemas de atencion médica y salud
mental es vital para los Cl, proporcionandoles orientacion,
informacion y consejos para mejorar el cuidado y compren-
der su situacion sin impacto negativo.

Compartir experiencia

Su experiencia cuando conocen a otras personas que estan
en una situacion similar, la importancia del apoyo mutuo
y la conexion, la oportunidad para compartir sus viven-
cias y conocimientos relacionados con el cuidado de PM
con dependencia, siendo una fuente de aprendizaje y apoyo
emocional.

La importancia del amor y el afecto en el proceso
del cuidado

Explican que el amor y la satisfaccion al cuidar influyen en la
calidad del cuidado. Ven el cuidado como una expresion de
amor y gratitud hacia la PM dependiente, lo que les brinda
profunda satisfaccion y felicidad, sin importar lo desafiante
que pueda ser la tarea.

Mecanismos de afrontamiento del cuidador
informal

Se refieren a los enfoques emocionales, cognitivos y prac-
ticos para manejar el estrés, la carga emocional y las
dificultades que conlleva el cuidado de una PM dependiente.

Autoeficacia. Confian en su capacidad para manejar las
responsabilidades del cuidado. Expresan fuerza y deseo de
seguir cuidando por si mismos, y se sienten fisica y mental-
mente bien, sin llegar a un estado de colapso que les impida
continuar.

Resiliencia. Deben mantenerse enfocadas y seguir ade-
lante sin desanimarse, demostrando su capacidad para
enfrentar la adversidad y adaptarse a las circunstancias difi-
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Tabla 2 Caracteristicas de los cuidadores informales® (n=12)

Edad (anos) Sexo Estado civil Estudios PM cuidada Nivel de Tiempo de ser Sobrecarga
Me=58 DE=18 F=75% dependencia® cuidador/a seglin escala de
M=25% (anos) Zarit
Me=8DE=6 abreviada“
Sl=66%
SS=33%

60 F Casada Técnico Madre Severa 20 S|
administrativo

55 F Casada Educacion Esposo Severa 3 S|
basica

45 M Soltero Educacion Madre Severa 6 SI
media
incompleta

85 F Casada Educacion Esposo Severa 9 SI
basica

77 M Casado Educacion Esposa Severa 6 SS
media
completa

26 F Soltera TENS Soltera Severa 5 S|

48 M Soltero Educacion Madre Moderada 1 SS
incompleta

37 F Casada Educacion Abuela Moderada 5 Sl
media
completa

48 F Casada Educacion Madre Severa 7 S|
técnica

58 F Soltera TENS Madre Moderada 20 S|

74 F Casada Educacion Esposo Severa 10 SS
técnica

84 F Casada Educacion Esposo Moderada 1 SS
basica

DE: desviacion estandar; F: femenino; M: masculino; Me: media; PM: persona mayor; Sl: sobrecarga intensa; SS: sin sobrecarga.

@ Cuidadores informales: familiares, vecinos o amigos.

b Nivel de dependencia segiin del indice de Barthel, instrumento que valora el nivel de independencia del paciente con respecto a la

realizacion de las actividades de la vida diaria (AVD).

¢ Escala de Zarit abreviada: mide el nivel de sobrecarga del cuidador: SI (sobrecarga intensa =17-35 puntos) y SS (sin sobrecarga=0-16

puntos).
Fuente: elaboracion propia.

ciles que puedan surgir en el desafiante acto de cuidar a una
PM con dependencia.

Auto-respiro. Reconocen la importancia de cuidarse a si
mismos, desahogandose para liberar tensiones por el agota-
miento y estrés del cuidado. También aprecian la necesidad
de no centrarse solo en el cuidado, dedicando tiempo a
interactuar con otras personas y distraerse.

Refugio espiritual. Encuentran en la espiritualidad
apoyo, consuelo y fortaleza para afrontar los desafios del
cuidado. Destacan la importancia de su fe y la relacion con
Dios a través de la oracion, como una fuente de apoyo emo-
cional y consuelo en momentos de tristeza o angustia.

Autoaprendizaje

Comentan sobre su proceso de investigar, informarse y
aprender sobre las enfermedades que afectan a la PM a la
que cuidan por si mismas, para comprender los sintomas

y la evolucion de la enfermedad, y brindarles un cuidado
adecuado y efectivo.

Barreras del cuidado. Se refiere a los obstaculos, desafios
y dificultades que los Cl enfrentan en su labor de proporcio-
nar cuidados a las PM que dependen de ellos. Estas barreras
pueden ser de naturaleza diversa y pueden afectar tanto
el bienestar del Cl como la calidad del cuidado brindado
a la PM dependiente. Emergieron en este sentido: Discon-
formidad en la calidad de atencion del sistema de salud,
Falta de apoyo de las redes, Mayor grado de dependencia
de la PM, Falta de tolerancia, Conductas desafiantes de la
PM dependiente y Temor a delegar el cuidado.

Disconformidad en la calidad de atencidn del sistema de
salud. Los Cl comparten sus experiencias con el sistema de
salud, destacando interacciones insatisfactorias y descon-
tento con la calidad de atencion. Esperaban recibir apoyo y
orientacion en su rol, pero se han encontrado con obstaculos
y criticas sin soluciones por parte del CESFAM, lo que genera
insatisfaccion. Demandan una mejor comunicacion con los
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Tabla 3 Categorias y subcategorias de las entrevistas semiestructuradas a cuidadores informales®

Categoria principal

Subcategoria Sub-subcategoria

Facilitadores del
cuidado

Redes de apoyo Apoyo desde el
sistema sociosanitario
y apoyo en salud
mental

Apoyo instrumental

Compartir
experiencia

La importancia del
amor y el afecto en el
proceso del cuidado

Mecanismos de Autoeficacia

afrontamiento del CI

Resiliencia

Auto-respiro

Refugio espiritual

Autoaprendizaje

«Todo me ha servido (referido al CESFAM), por ejemplo,
como bajarla y como sentarla en la cama, como mudarla
[...] todas esas cosas. No podria decir nada malo, y si a
lo mejor tengo una duda, lo pregunto y ahi estan con la
respuesta» E003 (Hombre, 45 afos, soltero, cuida a su
madre)

«Movilizarme con ella al médico es mas dificil para mi,
pero gracias a Dios tengo un vecino que tiene mucha
paciencia, y me ayuda para el transporte, la compaiia.
El se ubica mucho en los hospitales y me averigua las
cosas [...]» E010 (Mujer, 58 afos, soltera, cuida a su
madre)

«[...] Uno lo trata de sobrellevar, y yo gracias a Dios he
podido entre comillas en este ambiente de caos con las
personas que me rodean, tanto familia como amistades,
que se han preocupado de hacerme un poquito mas
liviana la vida, como venir a visitarme [...]» E001
(Mujer, 60 anos, casada y con hijos, cuida a su madre
hace 20 anos)

«[...] Al taller que fui una vez o dos veces (en el
CESFAM), me sirvio para saber que no solamente yo, sino
que hay mas personas que se hacen cargo de una madre
o de un hermano, que esta con una enfermedad [...],
que no soy solamente yo, entonces esto siempre me ha
servido para hablarlo con otras personas y ayudarnos»
E003 (Hombre, 45 anos, soltero, cuida a su madre)

«El cuidarla la verdad es un poco una entrega de amor,
porque esto tiene que ser con amor, si ho, no funciona.
Un agradecimiento [...]» EO01 (Mujer, 60 anos, casada y
con hijos, cuida a su madre hace 20 anos)

«[...] Yo todavia soy capaz y no estoy colapsada, me
siento todavia con fuerza de atenderlo, y creo que
todavia no hay ninguna necesidad para mi, todavia me
siento bien [...]» E012 (Mujer, 84 anos, casada,
cuidadora de su esposo hace un ano)

«Uno ya aprende, crea cuero de chancho, duro, ya no le
entran balas; ya he pasado por todos los dramas y uno se
aburre no mas de la rutina, pero todo esta bien, estoy
tranquilo» EO07 (Hombre, 48 anos, cuida a su madre
hace un ano)

«Yo voy al club de adulto mayor aqui en la iglesia, ya
hemos hecho dos paseos, porque a mi hijo le han dicho
que yo tengo que distraerme, compartir con gente y
conversar, no puedo estar yo pendiente de él no mas (de
su esposo)» E004 (Duena de casa, 85 anos. Cuida a su
esposo hace 9 anos)

«Para mi la calidad de vida es solamente mi Dios, [...] él
me ayuda, me saca adelante, me soluciona todas mis
cosas, cuando estoy triste y angustiada me consuelo
cuando leo su palabra [...]» E011 (Mujer, 74 anos, cuida
a su esposo con demencia, hace 10 anos)

«Me informo investigando, leo en internet, por ejemplo,
toda la parte renal, la hipertension, la cardiopatia que
tiene, todo eso lo tengo claro, porque debo saber de
qué tengo que cuidar a mi mama» E010 (Mujer, 58 afos,
soltera, cuida a su mama hace 20 anos)

«Todo lo que yo he hecho con mi mama, lo he ido
aprendiendo en el camino. Uno es autodidacta» E001
(Mujer, 60 anos, casada y con hijos, cuida a su madre
hace 20 anos)
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Tabla 3

(continuacién)

Categoria principal

Subcategoria

Sub-subcategoria

Barreras del cuidado

Disconformidad en la
calidad de atencion
del sistema de salud

Falta de apoyo de las
redes

Mayor grado de
dependencia

Falta de tolerancia

Conductas
desafiantes de la PM
dependiente

Temor a delegar el
cuidado

Falta de apoyo para
el autocuidado del CI

Falta de apoyo para
el cuidado de la PM
dependiente

«Yo entiendo que el CESFAM para mi tiene que ser una
ayuda, no un problema, pero en el momento en que te
empiezan a criticar, pero tampoco te ensenan, entonces
yo cierro mi puerta, yo no quiero criticas» E001 (Mujer,
60 anos, casada y con hijos, cuida a su madre hace 20
anos)

«En el consultorio hay mucha gente que es consciente,
que atienden bien, pero otras no tienen voluntad [...].
Por ejemplo, tengo que ir a buscar antibioticos que le
dejo la doctora. Tengo que ir corriendo, lo dejo solo, y
aviso en farmacia y saco nimero igual porque sé que no
me van a atender. Por favor, ;me pueden atender?, es
que tengo un postrado: No, tiene que esperar que siga
el nimero [...]» E002 (Mujer, duena de casa, 55 afos,
cuidadora hace 6 anos de su esposo con ELA)

«Los fines de semana es un tema complejo con mis
hermanos, necesito mi espacio, y cuando les digo
siempre hay un pero [...] entonces listo, no los molesto
practicamente» E003 (Hombre, 45 anos, soltero, cuida a
su madre con demencia y dependencia severa)

«[...]1Y fuera de eso que se alejan todos, se aleja la
familia, se alejan los amigos, nosotros practicamente
estamos solos. Entonces esto nos genera un impacto
como familia. Los hijos estan todos haciendo su vida, es
poco lo que nos visitan o vienen para ayudar, porque al
final es una molestia en realidad» E002 (Mujer, duena de
casa, 55 anos, cuidadora hace 6 anos de su esposo con
ELA)

«Por eso digo que tiene que haber alguien con ella 24/7.
Ver que no se ahogue, que esté levantada la cabeza,
que no se le hagan heridas en las piernas [...]; son
demasiados pequenos, pero grandes detalles que hacen
que una persona postrada se mantenga entre comillas
en buenas condiciones» E001 (Mujer, 60 anos, casada y
con hijos, cuida a su madre hace 20 anos)

«Si, me he puesto un poco mas cascarrabias, a veces
menos tolerante, y me da pena porque me desquito con
ella. O sea, si ella no es capaz de hacer algo me enojo, y
después sola me doy cuenta de que no [...] entonces eso
me frustra, es dificil estar sola con una persona tan
dependiente» E009 (Mujer, 48 anos, cuida a su madre
hace 7 anos)

«[...] La dificultad me la da él mismo, porque él en vez
de ayudarme, hace todo lo contrario, llora, me hace
fuerza. Ayudame, le digo, porque yo hago las cosas,
pero con harta dificultad. Ademas, tampoco me deja
lavarle los dientes, la boca, una vez me mordio, y no se
controlaba en nada, entonces tengo que hacerle las
cosas como pueda [...]» EO11 (Mujer, 74 anos, cuida a su
esposo con demencia hace 10 afnos)

«No me despego, porque la otra vez sali a un evento de
mujeres, y mi hijo a cada rato llamaba [...] no salgo
100% enfocada en lo que voy a hacer, no hay
desconexion, o sea, me desconcentro y siempre esta
trabajando el cerebro pensando qué pueda pasar» E008
(Mujer, 37 anos, cuidadora de su abuela hace 5 anos)

Cl: cuidador informal; PM: persona mayor.
@ Cuidadores informales: familiares, vecinos o amigos.
Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 4 Categorias y subcategorias de las entrevistas semiestructuradas a cuidadores informales®

Categoria principal

Subcategoria

Vivencia del CI

Facilitadores del cuidado

Barreras del cuidado

Recomendaciones para fortalecer el apoyo a la PM mayor
dependiente y al Cl

Impacto del cuidado

o Impacto del cuidado en la planificacion/dinamica de su vida
diaria

e Limitacion de la libertad

e Impacto emocional y mental en el Cl

e Sentimiento de soledad

o Impacto en necesidades basicas

o Impacto en la salud fisica

Responsabilidad en el cuidado

e Cuidado como deber

o Satisfaccion de asumir la responsabilidad

Percepcion sobre la vivencia de la PM dependiente

e Ser testigo de la fragilidad y dependencia de la PM a la que
cuida

o Calidad de vida de la persona a la que se cuida
Incertidumbre cuando falte la persona cuidada

Redes de apoyo

o Apoyo desde el sistema socio/sanitario y apoyo en salud
mental

e Apoyo instrumental

Compartir experiencia

La importancia del amor y el afecto en el proceso del cuidado
Mecanismos de Afrontamiento del CI

e Autoeficacia

e Resiliencia

e Auto-respiro

o Refugio espiritual

e Autoaprendizaje

Disconformidad en la calidad de atencion del sistema de salud
Falta de apoyo de las redes

o Falta de apoyo para el autocuidado del CI

o Falta de apoyo para el cuidado de la PM dependiente
Mayor grado de dependencia

Falta de tolerancia

Conductas desafiantes de la PM dependiente

Temor a delegar el cuidado

Apoyo en salud mental

Apoyo econémico

Apoyo y educacion familiar
Optimizacion de los recursos
Capacitacion para un mejor cuidado
Compartir su experiencia con otros Cl

Cl: cuidador informal; PM: persona mayor.
@ Cuidadores informales: familiares, vecinos o amigos.
Fuente: elaboracion propia.

profesionales de salud para obtener respuestas claras sobre
la salud de la persona a la que cuidan.

Falta de apoyo de las redes. Los Cl relatan el distancia-
miento, la falta de preocupacion y de colaboracion por parte
de familiares y amigos, lo cual se traduce en una carga adi-
cional y contribuye a una sensacion de soledad y abandono
para ellos. Asimismo, la falta de apoyo incide en el autocui-
dado del CI, quienes relatan que la ausencia de ayuda y de
recursos para la asistencia de la PM dependiente deriva en
la limitacion para cuidar de si mismas y el no poder partici-

par ni disfrutar de actividades recreativas simples de la vida
cotidiana. Ello impacta significativamente en el bienestar
del Cl y en la calidad del cuidado proporcionado.

Mayor grado de dependencia en la PM. Tienen varias
necesidades a las que se enfrentan a medida que aumenta la
dependencia de la PM a la que cuidan, como la atencion con-
tinua permanente y los detalles minuciosos necesarios para
mantener a la persona en buenas condiciones. Enfatizan
que estas son tareas que requieren paciencia, dedicacion
y esfuerzo fisico.
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Falta de tolerancia. El proceso de estar cuidando a
una PM dependiente afecta su tolerancia con el pasar del
tiempo, provocando un impacto negativo en la calidad del
cuidado como frustracion y enojo, pero al mismo tiempo
sentirse culpables por su propia reaccion.

Conductas desafiantes de la PM dependiente. Mencionan
desafios al cuidar a personas dependientes, cuyos comporta-
mientos erraticos pueden ser emocionalmente agotadores.
También experimentan cambios en su conducta y emociones
al asumir un papel paternalista, autoritario y sobreprotector
para garantizar el bienestar del paciente.

Temor a delegar el cuidado. Prefieren cuidar personal-
mente a la persona dependiente debido a preocupaciones
sobre el trato y la atencion en otros lugares o con otras per-
sonas, basadas en experiencias previas negativas. También
expresan preocupacion constante por la persona depen-
diente, lo que dificulta su capacidad para desconectar y
disfrutar de momentos fuera del hogar. Esto refleja la code-
pendencia que se desarrolla en la relacion de cuidado.

Discusion

Los resultados de este estudio realizado con Cl de PM con
dependencia pone de manifiesto las barreras y facilitadores
para el cuidado desde su perspectiva. En este estudio, el
75% de los Cl fueron mujeres, responsables del cuidado de
sus familiares dependientes. Esta tendencia refleja la reali-
dad chilena, donde las mujeres predominantemente asumen
esta funcion, influenciada por la dinamica cultural de la
sociedad. Este rol, aunque fundamental, suele ser subes-
timado y carece de remuneracion®.

Desde la perspectiva internacional, el elemento comln
es que la mayoria de los cuidadores también son mujeres,
ya sean familiares, vecinas o amigas que proporcionan aten-
cion y apoyo, o cuidadoras profesionales remuneradas??. En
un estudio espafiol?’, el perfil de las personas cuidadoras
eran hijas, con una media de edad de 58 anos. En lItalia, el
cuidado informal (no remunerado y sin formacion profesio-
nal) lo proporcionan aproximadamente el 70% de mujeres
de la familia, cuya carga y estrés se hacen mas pesados a
medida que avanza la enfermedad?*.

Los Cl se ven obligados a reajustar por completo sus vidas
para dedicarse exclusivamente al cuidado de las PM con
dependencia, conllevando una carga emocional y fisica con-
siderable, lo que puede desencadenar problemas de salud
mental y afectar negativamente su bienestar’:.

Respecto a los facilitadores del cuidado, destaca la
importancia de disponer de diferentes tipos y redes de
apoyo, otorgados tanto por el sistema sociosanitario como
por la familia, amigos o vecinos. Similar a lo documentado
por Brown et al.??, estos elementos constituyen un soporte
con impacto positivo y relevante en el mantenimiento del
bienestar y de la salud mental de los Cl. La resiliencia como
factor de proteccion coincide con lo mencionado por Crespo
et al.?%, ya que, en el &mbito del estrés cronico, los Cl incor-
poran aspectos positivos en la adaptacion a la adversidad
que viven en el proceso del cuidado de una PM dependiente.

En Europa, la provision del apoyo para los cuidadores
informales tiene un caracter compartido entre la persona,
la familia y el sector publico™. En paises como Alemania,
Paises Bajos, Bélgica, Espana y Australia existen sistemas

de cuidados a largo plazo que implementan una practica
recomendada: sistema Unico para evaluar el nivel de depen-
dencia y los cuidados necesarios, realizado por una entidad
especializada e independiente. Esta evaluacion considera
aspectos fisicos, psicologicos y cognitivos. Una caracte-
ristica clave de estos sistemas es que su financiamiento
garantiza la sostenibilidad frente a cambios econémicos y
el aumento de la demanda debido al envejecimiento?’. Una
intervencion aplicada en un estudio espaiiol evallo la efec-
tividad de un programa analizando las variables correlativas
a los problemas de salud mas prevalentes detectados en
los cuidadores no profesionales (CNP): nivel de sobrecarga,
dolor lumbar (DL), empobrecimiento social y alteracion de
la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), demos-
trando que las intervenciones dirigidas a CNP rinden buenos
resultados en términos de apoyo y percepcion social, redu-
ciendo la carga y la angustia emocional a corto plazo?®.
Esto ultimo cuenta con un simil en cuanto a los facilitadores
obtenidos en nuestro estudio.

En contraste con la gratitud expresada por los Cl que
cuentan con redes de apoyo, también se identifican barreras
que obstaculizan el autocuidado y el respaldo en el cuidado
de la PM dependiente. La literatura destaca la importan-
cia de contar con el apoyo necesario, ya que su ausencia
intensifica la carga emocional y fisica asociada al cuidado
de la PM dependiente, generando sentimientos de insatis-
faccion y una percepcidén de mayor sobrecarga?®. Ademas,
el incremento en el nivel de dependencia de las PM implica
que satisfacer diversas necesidades basicas (movilizacion,
higiene, alimentacion, etc.) se vuelva aln mas complejo
y exigente para los CI*°. Esto coincide con lo mencionado
por Alcaniz-Garran et al.3', quienes resaltan que la dispo-
nibilidad de recursos publicos adecuados es crucial para
garantizar una atencion y un cuidado efectivos.

En Chile, la implementacion de un sistema nacional de
cuidados como politica publica deberia centrarse en satis-
facer las necesidades de las PM que requieren cuidados, asi
como en reconocer y proteger los derechos de las personas
Cl en la sociedad®? . Los resultados de este estudio contri-
buyen a enriquecer la formulacion de un sistema nacional de
cuidados que fortalezca los sistemas de salud y proteccion
social, mejorando la calidad de los servicios y aumentando
el apoyo a los cuidados®®. Reconocer y respaldar el trabajo
de las personas cuidadoras, tanto formales como informales,
es crucial para garantizar un cuidado de calidad y sostenible
para las PM con dependencia en la sociedad.

Limitaciones

Este estudio se realizé con un subgrupo de Cl de un CESFAM
en Santiago, Chile; por lo tanto, los hallazgos solo pueden
ser transferidos a otros grupos similares a los descritos. Sin
embargo, estos resultados pueden guiar la creacion de inter-
venciones adaptadas a las necesidades percibidas tanto por
las CI como por aquellas que reciben el cuidado. Esto ase-
guraria una respuesta mas efectiva a sus demandas.

Conclusion

Se evidencia la variedad de experiencias y desafios com-
partidos por los Cl al brindar cuidados a PM dependientes.
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Ademas, resalta la diversidad de necesidades que van mas
alla de la capacidad de respuesta del PADDS, requiriendo
politicas intersectoriales.

Es importante la reestructuracion del sistema de cuida-
dos en Chile, para convertirlo en un sistema mas accesible,
integral, sostenible y no fragmentado, con un enfoque en
la equidad y el bienestar de los cuidadores y las personas
dependientes. También llevar a cabo estrategias de fortale-
cimiento de los programas de apoyo a Cl, la incorporacion
de aspectos psicologicos y sociales tanto para el Cl como
para la PM dependiente, que permitira un enfoque mas inte-
gral y personalizado en la atencion; brindar capacitaciones
de buena calidad a los Cl; fomentar la participacion de
empresas privadas y organizaciones sociales en la provision
de servicios de cuidado, con incentivos fiscales o subsidios,
ampliando la cobertura y mejorando la calidad de los servi-
cios de cuidados a largo plazo.

El cuidado integral de las PM con dependencia demanda
un enfoque compasivo que reconozca y apoye la labor
vital de quienes cuidan, por lo tanto, la importancia de
establecer campanas de sensibilizacion para aumentar la
conciencia puUblica sobre el envejecimiento, el cuidado de
personas dependientes y el reconocimiento del trabajo de
los Cl.

Lo conocido sobre el tema

o El envejecimiento supone desafios en relacion con
los cuidados a largo plazo.

e Existen dos tipos de cuidados: formal e informal,
siendo este Gltimo poco visibilizado y generalmente
no remunerado.

e Proveer cuidado implica la adopcion de una nueva
cotidianeidad para el cuidador informal, impactando
en su calidad de vida.

Qué aporta este estudio

e Provee una aproximacion a las necesidades de cui-
dado percibidas por los cuidadores informales.

e Se evidencia la variedad de experiencias y desafios
compartidos por los cuidadores informales al brindar
cuidados a personas mayores dependientes.

o Seria importante que el sistema de cuidados en Chile
fuese mas accesible, integral, sostenible y no frag-
mentado, con un enfoque en la equidad y el bienestar
de los cuidadores y las personas dependientes.

e Evidencia las barreras y facilitadores para cuidar a
personas mayores dependientes y para el funciona-
miento de programas pUblicos de cuidado.

Financiacion

El estudio no ha recibido financiacion.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica Cientifico de
la Pontificia Universidad Catolica de Chile (ID221116002) y el
Comité del Servicio de Salud Metropolitano Oriente. Todos
los participantes firmaron un consentimiento informado pre-
vio a la recoleccién de datos.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener ningin conflicto de intereses.
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