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RESUMEN
Los cuidados de una persona en situacion de discapacidad, requieren de una alta
demanda de tiempo, en donde son las mujeres quienes en su gran mayoria ejercen
dicha labor. Desde este punto de vista se hace necesario instaurar practicas en torno a
la visibilizacién del rol del cuidador, estableciendo politicas locales de intervencion y
abordaje de sus problematicas, que puedan desprender un complemento a politicas
publicas que se esperan implementar a través del Sistema Nacional de Cuidados. El
autocuidado, la participacion social y el derecho al ocio son clave para poder mantener
un bienestar fisico, psicoldgico y social, que les permita de manera efectiva cuidar. El
objetivo de este estudio de tipo cualitativo descriptivo es visibilizar la labor realizada en
la comuna de San Pedro de la Paz en un taller destinado a cuidadores y cuidadoras de
personas en situacion de discapacidad, y como este a través de la escucha y
visibilizacion de sus necesidades, permitié un abordaje integral de sus problematicas,
utilizando como metodologia el focus group, a través de la realizacion de un diagnéstico
participativo. El cual refleja a través de sus resultados la importancia de generar
espacios destinados a la escucha activa de los cuidadores y cuidadoras, al generar
instancias de problematizacion, sobre la realidad local en torno a la inclusion,
destinacion de recursos y acciones a implementar en la misma linea, generando desde
el sentido de comunidad ya instaurado a través del tiempo que lleva en desarrollo el
taller, un empoderamiento comunitario, el cual se refleja en la presentacién de sus
demandas a las autoridades locales competentes. Lo cual entonces sustenta la
relevancia que tiene generar instancias de participacion cuidada que permitan que la
propia comunidad sea la encargada de generar soluciones a sus demandas y también
se haga participe de la implementacion y supervision de politicas publicas a nivel local y

del estado en materia de discapacidad, cuidados e inclusion.

Palabras claves: cuidador informal, discapacidad, bienestar, género, comunidad.



ABSTRACT
The care of a person in a situation of disability requires a high demand of time, where
women are the ones who, for the most part, carry out said work. From this point of view,
it is necessary to establish practices around the visibility of the role of the caregiver,
establishing local intervention policies and addressing their problems, which can give
rise to a complement to public policies that are expected to be implemented through the
National Care Plan. . Self-care, social participation and the right to leisure are key to
maintaining physical, psychological and social well-being, which allows them to care
effectively. The objective of this qualitative descriptive study is to make visible the work
carried out in the commune of San Pedro de la Paz in a workshop for caregivers of
people with disabilities, and like this through listening and making visible their needs,
allowed a comprehensive approach to their problems, using the focus group as a
methodology, through the realization of a participatory diagnosis. Which reflects through
its results the importance of generating spaces for the active listening of caregivers, by
generating instances of problematization, about the local reality around inclusion,
allocation of resources and actions to be implemented in it line, generating from the
sense of community already established through the time that the workshop has been in
development, a community empowerment, which is reflected in the presentation of their
demands to the competent local authorities. Which then supports the relevance of
generating instances of careful participation that allow the community itself to be in
charge of generating solutions to their demands and also participate in the
implementation and supervision of public policies at the local and state level in terms of

disability, care and inclusion.

Keywords: Informal  caregiver, disability, welfare, gender, community.



1. INTRODUCCION

1.1Antecedentes generales del tema de estudio

La labor de cuidados de una persona con discapacidad o dependencia, en gran parte
es realizada por madres, hermanas y/o hijas de quien lo requiere. Lo cual ademas
considera dedicacion constante, por lo que desde ese punto de vista, puede ser
considerado un trabajo.

La Organizacion Internacional del Trabajo, define trabajo como “Todas las actividades
realizadas por personas de cualquier sexo y edad con el fin de producir bienes o prestar
servicios para el consumo de terceros o para uso final propio” (OIT, 2013). En
consecuencia, el trabajo doméstico y las labores de cuidado es el conjunto de labores,
generalmente no remuneradas, que sustentan el trabajo remunerado. (SENADIS 2019).
Existen 3 clasificaciones a la hora de hablar del sector en donde se desarrolla el
trabajo, las cuales son el sector formal, el sector informal y los hogares como
empleadores, siendo estos ultimos en donde podemos encontrar a quienes cuidan.
(INE, 2021). Como dichas labores se desarrollan en el hogar es que es atingente definir
entonces las labores consideradas dentro del trabajo doméstico, siendo parte de
aguello preparar alimentos, lavar ropa, planchar, limpiar la casa, organizar y mantener
el hogar entre otros. Mientras que trabajo o labores de cuidados, son acciones
referentes al cuidado de nifios y nifias, asistir a reuniones de apoderados, ayudar en
tareas escolares, llevarlos a controles de salud entre otros. (Ministerio de Desarrollo
Social, 2017).

Revisando en profundidad el tema en relaciéon a como y en qué condiciones se ejerce el

nl »2

cuidado en Chile, “Asociacion Yo Cuido” y “Fundacion Mama Terapeuta™ “, durante la
pandemia realizaron un estudio en torno a la experiencia de 1.185 personas
cuidadoras. Obteniendo como resultado que, un 2,3% de ellos son hombres, mientras
gue un 97.7% son mujeres de las cuales un 68% declara tener una sobrecarga intensa.
Por lo general, los cuidadores y cuidadoras informales no reciben remuneracion

econdémica por esta tarea, ni tampoco cuentan con la formacién para los diferentes

! Asociacion sin fines de lucro, de caracter nacional gue se dedica a mejorar la calidad de vida de las y
los cuidadores y cuidadoras informales de personas en situacion de dependencia.

% Fundacion que brinda apoyo, informacion y capacitacion para familias con hijos en situacion de
discapacidad, fundada por Sonia Castro en el afio 2006.



cuidados que proveen. Es necesario entonces abordar el cuidado no formal, en base a
la realidad local, la cual en la comuna de San Pedro de la Paz carece de proyectos y
fondos disponibles destinados para este grupo prioritario, tampoco se han generado
instancias de levantamiento de informacién sobre cifras que permitan tener claridad de
cuantas personas ejercen el rol de cuidador o cuidadora de personas en situacién de
discapacidad en la comuna. Sin embargo, en la actualidad existe una iniciativa, que se
realiza en su oficina de discapacidad desde el afio 2019, la cual trata de un taller para
cuidadores y cuidadoras de personas en situacion de discapacidad, el cual se realiza de
forma virtual, todos los dias martes de 10:00 a 12:00 horas, dicho taller estd compuesto
por 6 personas, de los cuales 1 es un hombre y las demas son mujeres, sus edades
fluctdan entre los 36 y 60 afios. Actualmente se retnen de forma virtual, teniendo como

mediador o facilitador de esta instancia a una Terapeuta Ocupacional.

1.2Problema de investigacién

En chile segun la dltima Encuesta Nacional de Discapacidad, realizada el 2015, existen
un total de 2.836.818 personas con discapacidad, 2.606.914 son adultos, lo cual quiere
decir que un 20% de la poblacién en Chile tiene algun grado de discapacidad. De ellas
el 40,4% se encuentra en situacién de dependencia. Mientras que un 41,2% cuenta con
la asistencia de otras personas para la realizacion de actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria.

A nivel local en la regiéon del Biobio, encontramos cifras que indican que un 22, 4% de la
poblacion tiene discapacidad. Mientras que, en la comuna de San Pedro de la Paz,
alrededor de 22,4% mantiene algun grado de discapacidad. (ENDISC, 2015).

Por lo tanto, existe gran proporcion de personas con discapacidad que requieren de un
cuidador o cuidadora, los cuales se caracterizan por ser informales. Esto significa que
parte de ellos no cuenta con ingresos fijos en retribucion de su labor, lo cual incrementa
la situacion de vulnerabilidad familiar, considerando que hacerse cargo de una persona
con discapacidad requiere de un esfuerzo econémico mayor, si se tiene un grado de
dependencia importante.

Es por ello de que el cuidado puede llegar a convertirse en una tarea muy exigente para

quien no cuenta con las herramientas suficientes para ello. Ya que, si consideramos



que son mujeres quienes cuidan, quienes ademas ejercen labores domésticas y el
cuidado o crianza de nifios, la sobrecarga es mayor.

Quien ejerce el rol informal de cuidados se encuentra expuesto a la posibilidad de
desarrollar 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 situacibn de sobrecarga que compromete su bienestar, y que puede
desencadenar alteraciones en su salud fisica y emocional. (Fernandez, MB y Herrera,
MS (2020).

1.2.1 Supuestos de investigacion (Tabla 3).

» Los cuidadores(as) de personas en situacion de discapacidad no tienen tiempo
para hacerse cargo de su bienestar, debido a la sobrecarga que genera cumplir
con multiples tareas que involucran hacerse cargo de una persona con
dependencia.

» Los cuidadores(as) de personas en situacion de discapacidad desarrollan
enfermedades, mentales y fisicas producto de la sobrecarga que genera cuidar

» Existe una nula o escasa prestacion de servicios que contribuyan al bienestar de
los cuidadores (as) en situacion de discapacidad, en la comuna de San Pedro de

la Paz.

1.3Preguntas de investigacion
1- ¢Cudles son las necesidades que tienen los cuidadores(as) informales de la
comuna de San Pedro de la Paz en torno a su bienestar?
2- ¢Cuales son las condiciones de salud mental, fisica y social en torno a su labor

de cuidador(a)?

1.40Dbjetivo general
» ldentificar las necesidades en torno a su bienestar que tienen los
cuidadores(as) informales de personas en situacion de discapacidad o

dependencia de la comuna de San Pedro de la Paz.



1.50Dbjetivos especificos
» Indagar las necesidades que tienen los cuidadores(as) informales de personas
en situacion de discapacidad o dependendencia de la comuna de San Pedro de
la Paz en torno a su salud mental, fisica y social
» Sugerir una intervencion basada en el diagnéstico de necesidades para
cuidadores(as) informales, que permita mejorar su bienestar a nivel de salud

mental, fisica y social.

2. MARCO DE REFERENCIA

2.1Marco Teobrico

2.1.1 Personas en situacion de discapacidad en Chile y la region.
El Primer Estudio Nacional de la Discapacidad, sefala que en Chile son 2.068.072 las
PSD, lo que equivale al el 12,93% de la poblacién total. A su vez, el 7,2% presenta
discapacidad leve, es decir alguna dificultad para llevar a cabo actividades de la vida
diaria; el 3,2% presenta una discapacidad moderada, vale decir, una disminucién o
imposibilidad importante de su capacidad para realizar la mayoria de las actividades
cotidianas, llegando incluso a requerir apoyo en labores basicas de autocuidado; y el
2,5% presenta discapacidad severa, lo que significa que ven gravemente dificultada o
imposibilitada la realizacion de sus actividades cotidianas, requiriendo del apoyo o
cuidados de una tercera persona.
En el ambito de la accesibilidad al entorno, el 33,3% de las personas con discapacidad
tiene problemas para desplazarse en la calle debido a obstaculos fisicos del entorno, lo
gue se manifiesta en distintos grados de severidad. De ellos, el 18,0% declaran tener
pocas dificultades, y un 19,8% declararon tener muchas o extremas dificultades.
De acuerdo al Primer Estudio Nacional de la Discapacidad, en la VIl Regién el 15.1%
de la poblacion regional presenta discapacidad; lo cual representa unas 305.132
personas. Por lo tanto la regién presenta una mayor tasa de discapacidad que la
nacional.
De las personas de la region, un 8.3% presenta discapacidad leve un 3.9%
discapacidad moderada y 2.9% discapacidad severa, lo cual se traduce en que unas

4



167.812 personas presentan alguna dificultad para llevar a cabo actividades de la vida
diaria en el caso de la discapacidad leve, sin embargo la persona es independiente y no
requiere apoyo de terceros y superar barreras del entorno. Mientras que 78.698
personas presentan discapacidad moderada, es decir, una disminucion o imposibilidad
importante de su capacidad para realizar la mayoria de las actividades de la vida diaria,
llegando incluso a requerir apoyo en labores basicas de auto cuidado, y supera con
dificultad solo algunas barreras del entorno. Por udltimo, 58.622 personas presentan
discapacidad severa, por lo que ven gravemente dificultada o imposibilitada la
realizacion de sus actividades cotidianas, requiriendo del apoyo o cuidados de una
tercera persona y no logran superar las barreras del entorno o de hacerlo lo realizan

con gran dificultad.

2.1.2 Larealidad de quienes cuidan en Chile

En Chile las labores de cuidado son aun invisibles en las politicas publicas, pues este
asunto tiende a ser abordado desde la persona en situacion de discapacidad (o de la
persona cuidada). Es decir, son consideradas como servicios de apoyo, sin otorgarle la
minima importancia ni el justo valor a la persona que ejerce estas acciones. (Poblete M,
2022). Siempre que exista en una persona un grado de discapacidad o dependencia,
habr4 alguien que deba apoyar y cuidar, sea considerado un cuidador o cuidadora
informal (familiar) o uno formal (remunerado), la presente investigacion tiene por objeto
abordar aspectos relacionados en torno al cuidado informal y el impacto que genera en
su calidad de vida y bienestar, desde el &mbito de la salud.

El cuidado puede llegar a convertirse en una tarea muy exigente, provocando tensién
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. (Fernandez, MB y Herrera, MS 2020).

Desde la institucionalidad aun prevalece la mirada de la discapacidad desde el modelo
de prescindencia, y que desde los funcionarios se mantiene la mirada desde el modelo

rehabilitador. Los cual se aleja de la mirada social actual que debemos tener de la



discapacidad, en donde se espera que las PSD puedan maximizar sus habilidades
hacia el camino de la autonomia y la independencia, en igualdad de oportunidades.
(Subsecretaria de Redes Asistenciales, 2018). Por lo tanto un area no abordada por la
APS es el bienestar del cuidador(a) en donde actualmente existen nulas prestaciones a
las cuales puedan acceder, para poder cubrir las necesidades que tienen, tal como
arroja este estudio, en su gran mayoria las cuidadoras son mujeres, las cuales deben
postergarse a nivel personal y de salud, por las caracteristicas del rol que realizan, el
cual no les permite en muchas ocasiones salir, tener amigos, disfrutar de tiempos libres
0 para el ocio, entre otras actividades.

El trabajo de cuidar informalmente empobrece a las familias, ya que muchas veces es
un ingreso menos y las necesidades del familiar acrecienta la vulnerabilidad y “la
pobreza la consecuencia final de la exclusién social (...) desde una perspectiva de
género, son también pobres quienes no tienen tiempo para combinar sus
responsabilidades familiares y laborales.” (Naciones Unidas, 2010).

Concebir el cuidado como un derecho implica incorporar el enfoque de derechos como
guia en la construccién de acciones, politicas y sistemas de cuidados. Se trata de
concebir a todas las personas destinatarias de las politicas como sujetos de derechos
activos y no como personas pasivas beneficiarias de una politica. Implica, por tanto,
gue estas personas, sujetos de derecho, deben tener voz en el disefio, la implantacion y
la evaluacién de las politicas de cuidados, siendo la participacion social y la creacidon de
mecanismos de exigibilidad las principales herramientas para ello. Asimismo, se deben
comprometer planes de accion para que las personas, a través de las sucesivas
rendiciones de cuentas, puedan evaluar el avance de la politica. A través de estos
planes de accion también se puede velar por el principio de progresividad y no
regresividad por parte del Estado como garante del derecho al cuidado. Por ultimo, se
debe incorporar el principio de igualdad y no discriminacion que entiende que si bien
todas las personas deben tener iguales oportunidades en el ejercicio de sus derechos,
se deben atender puntualmente aquellas situaciones de discriminacién y de
desigualdades. (ONU MUJERES, 2021)

Por lo tanto, “Se necesitan politicas publicas acorde a las nuevas familias chilenas y

relevar el cuidado como parte esencial en la proteccion social, “el derecho a cuidar, a



ser cuidado y autocuidarse es indispensable para ejercer otros derechos humanos”.
Ademas, como el cuidado es “invisible”, ya que esta al interior de los hogares, es
necesaria la mirada socio-territorial desde los organismos publicos en relacion a la
importancia de los trabajos de cuidados para el mantenimiento de la vida” (CEPAL,
S.F).

2.1.3 Concepto de cuidador(a) informal.

Para referirnos a la definicion de cuidador(a) se consideraran dos miradas, la entregada

por Fundacion Yo Cuido, la cual se encuentra contenida en su informe de la primera

encuesta de cuidado informal realizada en Chile durante el afo 2018, quienes

concluyen que:
Se entiende como cuidado informal al cuidado de personas dependientes,
generalmente por parte de familiares, amigos u otras personas, quien no recibe
un pago por sus servicios, lo cual afecta a la visibilidad y al reconocimiento social
de dicha tarea al tratarse de un trabajo no remunerado, sin precio en el
mercado, esto se confunde con una carencia de valor. (Fernandez y Herrera,
2020).

Mientras que la segunda mirada en torno a lo que significa ser cuidador o cuidadora

informal, es lo referido por Leyva-Lopez y col. El cual habla del concepto de “Cuidador

Familiar”, refiriendo que:
El CF se define como “la persona que tiene un vinculo afectivo significativo con
el paciente, puede ser un familiar que forma parte del ciclo vital del paciente, que
ofrece apoyo afectivo-expresivo, instrumental y tangible, que brinda asistencia y
atencion integral durante la enfermedad crénica o discapacidad de un nifio,
adulto o adulto mayor. (Leyva-Lo6pez, et., al 2019)

Ambas miradas entonces coinciden en que existen un desmedro de la calidad de vida

de quien cuida, quien es un familiar quien termina realizando dicha funcién, lo que en su

mayoria de las veces terminan siendo mujeres, quienes se postergan debido a la

imposibilidad de compatibilizar otros roles.

Por lo tanto lo que tenemos hoy, es que el estado no se esta haciendo cargo de cuidar

a quienes cuidan, si bien las medidas econdémicas instauradas por la pandemia, han



sido de ayuda para muchas familias, hay un porcentaje alto de ellas que han quedado
fuera de esto, aumentando las brechas sociales. Por lo que siguen siendo medidas que
llegan con retraso, insuficientes y no resuelven el problema de base que se tiene en

relacion a la precarizacion de la salud mental, fisica y social, de quien ejerce el cuidado.

2.1.4 La mujer como protagonista del cuidado.

La literatura sefiala que tradicionalmente han sido las mujeres quienes se han ocupado
del cuidado familiar, sin cuestionamientos ya que “era obvio, era su funcion, su
obligacion. La sociedad adjudic6 a las mujeres el trabajo del cuidado y esto ha marcado
la vida de muchas mujeres.” (Brizas, 2010). Como sefala Espinoza y Jofré (2012): “El
cuidado se basa en relaciones afectivas y de parentesco, perteneciente al terreno de lo
privado; se trata de “asuntos de familia”, en los que el resto de la sociedad no se
implica. Se desarrolla en el ambito doméstico y, como tal, queda oculto a la arena
publica. Finalmente, es una funcion adscrita a las mujeres como parte del rol de género:
es ‘cosa de mujeres.” (Fernandez, MB y Herrera, MS 2020).

Hasta el dia de hoy, siguen siendo las mujeres las protagonistas de los cuidados, pese
a que se estan produciendo cambios en la sociedad actual, tales como el
envejecimiento de la poblacion, la incorporacion masiva de las mujeres al trabajo
remunerado, falta de recursos sociales, etc.. Esto hace que muchas familias se
planteen problemas dificiles de resolver. Ademas, nadie se planteaba qué pasaba con
esas mujeres que dedicaban su vida a cuidar. (Brizas, 2010).

Esta realidad referida por los autores, sigue siendo lo que predomina en la sociedad
chilena, en donde culturalmente los estereotipos han predominado histéricamente hacia
las mujeres, en donde el cuidar de otros, ya sea en la crianza o con aquellas personas
con dependencia. Segun estimaciones del Banco Central, el trabajo doméstico no
remunerado -incluyendo las labores de cuidado- representan mas de 25% del PIB
ampliado del pais. Asimismo, un 85% de quienes destinan 8 o mas horas diarias al

trabajo de cuidados no remunerado son mujeres. (Encuesta de Bienestar Social, 2021)*

® Instrumento disefiado por Subsecretaria de Evaluacion Social del Ministerio a partir del 2019, aplicado
durante el primer semestre del 2021, el cual considera aportes de actores del sector publico, academia,
sociedad civil y organismos internacionales. http://observatorio.ministeriodesarrollosocial.gob.cl/encuesta-
bienestar-social
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Llevar dicha labor sin recibir una remuneracion de por medio, lleva por lo tanto a la
basqueda obvia de generar ingresos ya sea de manera formal o informal, lo que
significa compatibilizar roles y multiplicidad de tareas, por sobre todo domésticas,
evidenciando el estereotipo hombre proveedor o jefe de hogar y mujer cuidado del
hogar y terceros, existiendo por parte del hombre una participacion minoritaria en
relacion al compromiso y postergacion de su rol por dedicarse al cuidado de otros,

como ocurre con la mujer.

2.2Marco conceptual

2.2.1Teorias de calidad de vida y bienestar relacionados a la salud de quien
ejerce el rol de cuidador(a) informal.
La primera utilizacion del concepto calidad de vida, tuvo lugar a fines de los afios 60,
para aquel entonces el concepto fue definido como la correlacién existente entre un
determinado nivel de vida objetivo, de un grupo de poblacién determinado, y su
correspondiente valoracion subjetiva (satisfaccién, bienestar). En las décadas
siguientes el término “calidad de vida” se uso indistintamente para nombrar numerosos
aspectos de la vida como estado de salud, funcién fisica, bienestar fisico (sintomas),
adaptacion psicosocial, bienestar general, satisfaccion con la vida y felicidad. De
manera general, calidad de vida se refiere al conjunto de condiciones que contribuyen a
hacer agradable y valiosa la vida o al grado de felicidad o satisfaccion disfrutado por un
individuo, especialmente en relacion con la salud y sus dominios. (Lépez J, Fidalgo M,
2010).
Hoy en dia, existen constructos y modelos tedricos para comprender la “calidad de vida”
desde la medicina, las ciencias sociales y la economia. En particular, Schalock y
colaboradores definen la “calidad de vida” como “un estado deseado de bienestar
personal compuesto por ocho dimensiones e indicadores centrales que estan
influenciadas por factores personales y ambientales. Estas dimensiones centrales son
iguales para todas las personas, pero pueden variar individualmente en la importancia y
valor que cada quien le atribuye. La evaluacion de dimensiones esta basada en

indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en que se aplica”. El modelo




incluye las dimensiones bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y
derechos (Leyva-Lopez, et al., 2019).

La OMS afirma que la salud incluye necesariamente el bienestar psicolégico, junto al
fisico y social, y define la salud mental como un estado de bienestar en el que se es
consciente de las propias capacidades, se es capaz de afrontar las tensiones normales
de la vida, se puede trabajar de forma productiva y fructifera y se es capaz de contribuir
a la propia comunidad. Definicion que incluye como elemento principal, por tanto, el
bienestar psicologico. (OMS, 2022)

Comprender de mejor manera las relaciones entre bienestar, calidad de vida y salud,
permite poder tener una mayor perspectiva sobre el real impacto que genera la labor de
cuidados de una persona con dependencia, la no visibilizacién de aquello incrementa
las posibilidades de que quien cuida, termine deteriorando ain mas su salud que la
propia persona con discapacidad, la afectacion en torno al bienestar fisico, social,
mental y otros que son considerados por Schalock, tienen sentido en base la realidad
actual chilena, en donde existe una carencia en torno a politicas publicas, cifras y red

de apoyo en tono al cuidador o cuidadora informal.

2.2.2. Medicion del bienestar social en Chile.
El Ministerio de Desarrollo Social y Familia disefié e implement6 en el 2021 la primera
Encuesta de Bienestar Social (EBS), con la finalidad de relacionar aspectos materiales
y de percepcion del bienestar, utilizando en su levantamiento una sub muestra los
hogares ya entrevistados en la encuesta Casen en Pandemia 2020. Lo cual permite
vincular informacién sobre condiciones materiales y caracterizacion socioeconémica del
hogar de las personas, el cual se contrasta con la serie de preguntas contenidas en el
cuestionario de la EBS respecto a las percepciones de bienestar segun una serie de

dimensiones.
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Respecto a los resultados obtenidos en torno a la situacion de bienestar de las mujeres
y su conciliacién entre el trabajo remunerado, no remunerado y la vida personal® es que
se rescatan los siguientes principales resultados para esta investigacion:

» Las mayores diferencias en la tasa de participacion laboral se observan al
comparar la situacion ocupacional de las mujeres por decil de ingreso
autonomo per capita del hogar: un 24,9% de aquellas pertenecientes al
primer decil participan en el mercado laboral, a diferencia del 75,3% de las
mujeres pertenecientes al decil de mayores ingresos, lo que representa una
diferencia de 50,4 puntos porcentuales. . Si se analiza las razones de
inactividad en la poblacion de 15 afios o0 mas, los datos muestran que al
momento de levantarse la mas reciente version de Casen, en 2020, el 32,2%
de las mujeres que se encontraba inactiva lo estaba por razones de cuidado o
guehaceres del hogar. Lo mismo era cierto solo para el 2,0% de los hombres
en esta situacion.

> El teletrabajo permite la incorporacion de personas que tienen
responsabilidades de trabajo doméstico al mundo laboral, debido a su
flexibilidad. Respecto a este antecedente un 84,4% de las trabajadoras
pertenecientes al primer quintil reporta tener poco o nada de acceso al
teletrabajo, a diferencia del 37,9% de las mujeres pertenecientes al quinto
quintil.

» Al comparar por nivel socioeconomico, se ven diferencias por el quintil de
ingreso autbnomo per capita del hogar entre las mujeres trabajadoras: entre
aguellas pertenecientes al primer quintil, mas de un tercio (33,8%) declara
gue en ninguna o poca medida han tenido la oportunidad de lograr sus
proyectos o metas, porcentaje que en el quintil de mayores ingresos no llega
al quince por ciento (14,6%).

» Un 17,3% de las personas trabajadoras se encuentran insatisfechas con su

trabajo.

“Boletin EBS, 2021. Conciliacién entre la vida personal y el trabajo remunerado no remunerado.
http://observatorio.ministeriodesarrollosocial.gob.cl/storage/docs/bienestar-
social/l220729 Boletin_Bienestar _mujeres.pdf

11


http://observatorio.ministeriodesarrollosocial.gob.cl/storage/docs/bienestar-social/220729_Boletin_Bienestar_mujeres.pdf
http://observatorio.ministeriodesarrollosocial.gob.cl/storage/docs/bienestar-social/220729_Boletin_Bienestar_mujeres.pdf

Las mujeres trabajadoras que no han tenido ninguna o poca flexibilidad se
muestran insatisfechas con su trabajo en una mayor proporcién (28,5%) que
aquellas que si han contado con alguna flexibilidad (12,5%).

Un 50,4% de las mujeres ocupadas declara que piensa bastante o mucho en
las tareas domésticas y/o familiares mientras trabaja, en el caso de los
hombres el porcentaje llega solo a un 33,0%.

En un dia habitual de la semana, las mujeres dedican en promedio 5,8 horas
a cuidar a nifios(as), personas dependientes o enfermas en el hogar; o
realizar tareas de la casa sin recibir un pago a cambio, tales como hacer el
aseo, preparar comida.

Un 20,0% de las mujeres ocupadas declaran dedicar 9 horas o mas en un dia
habitual al trabajo no remunerado, a diferencia del 3,6% de los hombres que
declaran esta misma situacion.

Un 34,2% declaran que se encuentran insatisfechas con la distribucion de
tiempos entre su trabajo y su vida personal, en comparacion al 26,8% de los
hombres ocupados.

Un 10,8% de las mujeres declara tener poca vida personal, en comparacion al
6,1% de los hombres.

Las mujeres que trabajan una jornada laboral completa en trabajo no
remunerado tienden estar peor en términos de bienestar subjetivo que
aquellas que dedican menos tiempo al trabajo no remunerado. Lo mismo
ocurre con las mujeres que poseen poca vida personal, en comparacién con

las mujeres que dedican mas de 30 minutos al dia a actividades de ocio.

En consecuencia, dedicar gran parte del tiempo al trabajo, ya sea remunerado o no

remunerado, limita el tiempo disponible para actividades de ocio, vida social o

pasatiempos. (EBS, Ministerio de Desarrollo Social, 2021).

Todos los antecedentes referidos, reflejan que las labores domésticas junto con la

compatibilizacion del rol de trabajadora y/o cuidadora, genera dificultades a la hora de

compatibilizar el desarrollo personal, el sentido de satisfaccion y espacios para el ocio y

tiempo libre, dada la perpetuacion de la mirada patriarcal del rol femenino en las

politicas publicas y el mundo laboral. En donde son pocas las posibilidades de
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flexibilidad laboral y en menor medida se logra el equilibrio entre las labores
domésticas, la vida personal, los cuidados y el derecho al ocio entre hombres vy

mujeres.

2.2.3 Feminizacién de los cuidados como trabajo informal.
La labor de cuidado es realizada principalmente por mujeres, lo cual innegablemente
proporciona una perspectiva de género en torno
El término de género por lo tanto evidencia los comportamientos culturales, sociales y
asignacion de roles que distinguen como se construye y entiende el “ser hombre y el
“ser mujer” en una sociedad, pero no como distintos sino como desiguales. (Vaquiro y
Stepovich, 2010)
En este sentido, se torna de importancia mencionar el concepto de patriarcado,
entendido como como un sistema de relaciones sociales sexo—politicas basadas en
diferentes instituciones publicas y privadas y en la solidaridad interclases e intragénero
instaurado por los varones, quienes como grupo social y en forma individual y colectiva,
oprimen a las mujeres también en forma individual y colectiva y se apropian de su
fuerza productiva y reproductiva, de sus cuerpos y sus productos, ya sea con medios
pacificos o mediante el uso de la violencia (Lorde, en Fontenla: 2008). En conclusién,
hablamos de feminizacién del cuidado cuando cultural y socialmente hemos aceptado y
asignado un rol no productivo (o reproductivo) a un género en particular, en este caso, a
las mujeres, quienes, producto de procesos también culturales y sociales, asumen ese
tipo de roles como un deber natural o propio de su género, en razén de su sexo
biolégico. (SENADIS, 2019)
Respecto a la perpetuacion de la labor de cuidado en la mujer, se puede citar lo
siguiente: “La mujer asume el cuidado “como un compromiso moral, natural, marcado
por el afecto, socialmente a un costo alto, definido como responsabilidad, tarea
impuesta, deber sancionable no valorada, ni remunerada, hasta el momento en que
estos cuidados no son asumidos” (Vaquiro y Stepovich 2010). Este espacio privado e
intimo ha favorecido la invisibilizacibn de quienes cumplen este rol; de hecho, de
acuerdo a Vaquiro y Stepovich (2010), la Invisibilizacion de las cuidadoras informales

comienza precisamente al asignar el rol de cuidado al contexto socio-cultural de
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mujeres y hombres sobre sus actitudes y conductas. Asi, se entiende el cuidado como
algo inherente a toda cultura humana (Gutiérrez y Frias: 2016) y a la mujer como
responsable por la salud fisica y mental de la familia en el proceso salud y enfermedad.
Respecto al trabajo informal y formal de cuidados y su relacion al rol femenino, se
puede senalar el estudio “Modelos de gestion para residencias para personas adultas
con discapacidad”, realizado durante 2018 por el Servicio Nacional de la Discapacidad,
y consistio en la caracterizacion de residentes adultos, personal de trato directo y
servicios entregados por diversas residencias para personas con discapacidad, con el
fin de realizar un diagndéstico de la realidad de la institucionalizacion de este grupo de
poblacion, el cual a modo de sintesis sefiala que la informacién sobre cuidadoras
remuneradas en residencias para personas con discapacidad da cuenta de un rubro de
trabajo completamente feminizado, desempefiado por mujeres con formacion
educacional media y basica principalmente, y en largas jornadas de trabajo. Si bien no
se consulté sobre el nivel de remuneraciones por el trabajo de cuidado, la informacion
disponible da cuenta de sueldos alrededor de 300 mil pesos liquidosl , lo que sumado a
la alta carga, la extensa jornada laboral y la baja calificacién solicitada, da cuenta de
una trabajo en condiciones precarias. (SENADIS 2019)

En la busqueda de acciones que ataquen este fendmeno, ONU Mujeres propone seis
estrategias para facilitar el empoderamiento econdémico de las mujeres, algunas
directamente relacionadas al trabajo de cuidados — Reconocer, reducir y redistribuir el
trabajo doméstico y de cuidados no remunerado. — Avanzar en la construccion de
sistemas de proteccion social universal con enfoque de género. — Crear mas y mejores
empleos y transformar el trabajo en favor de los derechos de las mujeres. — Fomentar
relaciones de familia igualitarias que reconozcan la diversidad de los hogares en la
region y los derechos y deberes de las partes; — Crear las condiciones para el goce
efectivo de los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres. — Contener los
efectos adversos de la desaceleracién econémica en la igualdad de género. Junto con
las medidas propuestas, una estrategia central es entregar reconocimiento al trabajo no
remunerado de cuidados. (SENADIS 2019)

En Chile, existe un Sistema de Cuidados que perpetua la participacion de mujeres en

tanto se ha sustentado en el cuidado de las mismas hacia personas con discapacidad.
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Actualmente la politica publica chilena cuenta con escasas instancias de apoyo y
regulacion del ejercicio de labores de cuidado, siendo la Unica iniciativa existente el
Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados “Chile Cuida”, el que se muestra con una
insuficiente presencia territorial en 22 de las 346 comunas de nuestro pais. Este
programa, entrega atencion domiciliaria y entrega cuidadores de respiro a quienes
ejercen labores de cuidado, por lo que se remite a otorgar un apoyo para que las
mujeres cuidadoras continien con sus labores de cuidado. El Sistema Nacional de
Apoyo y Cuidados, no presenta Programas o lineas de accién que fomenten la
corresponsabilidad privada en el cuidado, salvo una Guia de Corresponsabilidad en el
Cuidado, publicada en el afio 2017, elaborada en conjunto con el Servicio nacional de la
Mujer y la Equidad de Género.(Gonzalez, , 2022)

Todo lo anterior refleja entonces la falta de politicas publicas en torno a la visibilizacion
e importancia que ejerce el cuidador o cuidadora informal, existiendo iniciativas
insuficientes y las cuales no promueven la responsabilidad compartida del cuidado si no
gue perpetua estereotipos de mujer a cargo del rol de cuidado y al del hombre como el

proveedor o como el que “no sabe cuidar”.

2.2.4 Necesidades de las personas en situacién de discapacidad.
En nuestro pais, por su parte, se ha intentado dar una definicién formal para quienes
ejercen el rol de cuidador o cuidadora, y en especifico de personas con discapacidad,
entendiéndola como “Toda persona que proporciona asistencia permanente, gratuita o
remunerada, para la realizacion de actividades de la vida diaria, en el entorno del hogar,
a personas con discapacidad, estén o no unidas por vinculos de parentesco”, esta
definicion esta contenida en el Articulo 6°, inciso cuarto Ley N°20.422, que establece
normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusibn Social de personas con
discapacidad. EI mismo cuerpo legal, en su Articulo 5°, define a las personas con
discapacidad como aquella que teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea
por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o permanente, al
interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o restringida su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las

demas. De acuerdo a los datos de CASEN 2017, se identifico a 535.901 personas que
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ejercen el rol de cuidadores(as). Del total de personas que son identificadas como
cuidadores, el 68% son mujeres, y el 32% restante son hombres. (SENADIS 2019).
Respecto a las caracteristicas de las personas que son cuidadas, CASEN 2017

establece que existen niveles de dependencia, para lo cual considera:

Dependencia leve: Incapacidad para efectuar una actividad instrumental de la vida

diaria (AIVD), o necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar una actividad
basica de la vida diaria (ABVD) con excepcion de bafiarse, o necesidad de ayuda
siempre o casi siempre para efectuar dos AIVD.

Dependencia moderada: Existe incapacidad para bafarse, o requiere ayuda siempre 0

casi siempre para realizar dos o0 mas ABVD, o requiere ayuda siempre o casi siempre
para realizar tres 0 mas AIVD, o declara incapacidad para efectuar una AIVD y
necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar una ABVD.

Dependencia severa: La persona tiene incapacidad para efectuar una ABVD (excepto
bafarse) o dos AIVD.

Ademas, esta encuesta permite identificar al tipo de cuidador(a) que tiene la persona

dependiente: cuidador(a) interno informal, externo informal, externo formal y sin
cuidador(a).

Cuidador(a) interno_informal: toda persona que asiste a otra persona al interior del

hogar de forma no remunerada.

Cuidador(a) externo informal: toda persona que asiste a otra persona externa al hogar

de forma no remunerada;

Cuidador(a) externo formal: corresponde a las personas gque asisten a una persona
externa a su hogar de manera remunerada.

De la encuesta CASEN se identifican 24.639 dependientes que no tienen un
cuidador(a), 471.956 con cuidador(a) interno informal, 179.065 con cuidador o
cuidadora externo informal y 48.459 con cuidador o cuidadora externo formal. Gazmuri
y Velasco (2021) establecen que los grupos que requieren de mayor ayuda, que
corresponde a los dependientes severos sin cuidador (a) y solo con cuidador(a) interno,
estan integrados por 11.506 y 108.896 personas respectivamente. Las autoras

establecen que hay una baja proporcion de dependientes con cuidadores(as) formales
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en todos los grados de dependencia (8% aproximadamente) y que, para todos los
grados de dependencia, mas de la mitad de los dependientes cuentan solo con un
cuidador(a) interno informal.

Esta clasificacion de cuidadores se usa solo para la caracterizacion de personas con
dependencia, ya que es Util para entender qué tipo de ayuda estan recibiendo los
dependientes y el nivel de vulnerabilidad de los hogares segun el tipo de cuidador que
tengan. Para la caracterizacion de cuidadores, se analizan las caracteristicas solo de
los cuidadores(as) internos informales, puesto que la encuesta CASEN no contiene
informacion de los cuidadores(as) externos al hogar. Esta encuesta tiene las
limitaciones de que solo permite un cuidador(a) interno informal por persona con
dependencia y que no se le pregunta directamente al cuidador(a) sobre su rol.
(Gazmuri, J. Velasco, C, 2021).

Respecto a este Ultimo punto, es que recientemente se ha implementado que, en el
Registro Social de Hogares, dependiente del ministerio de Desarrollo Social, se permita
responder dentro de la caracterizacion de los componentes del hogar, si es que se
ejerce el rol de cuidador o cuidadora, dicha modificacion al registro se desprende de la
puesta en marcha del Sistema Nacional de Cuidados, impulsado por el actual mandato
de presidente Gabriel Boric.

2.3Marco histoérico

2.3.1 Antecedentes de la investigacion.

La presente investigacion se realizara en la comuna de San Pedro de la Paz, la cual se
ubica en la region del Biobio, y en donde seguin se encuentran publicados en la ultima
Encuesta Nacional de Discapacidad, se cuentan con alrededor de 28.000 habitantes en
situacion de discapacidad. (ENDISC, 2015)

De esta cifra se desprende entonces que un namero importante de ellos tiene dentro de
su grupo familiar, alguien que ejerce su cuidado o apoyo en diversas actividades
cotidianas, en las que dependiendo del grado de discapacidad requieren de mayor o

menor asistencia.

17



Esta realidad es la que sitla el presente proyecto de investigacion, abordar el cuidado,
en base a la realidad local, la cual no cuenta con proyectos ni fondos disponibles
destinados desde el municipio para este grupo prioritario, ni tampoco se han generado
instancias de levantamiento de informacién sobre cifras que permitan tener claridad de
cuantas personas ejercen el rol de cuidador o cuidadora de personas en situacion de
discapacidad en la comuna.

En la actualidad existe una iniciativa, que se realiza en su oficina de discapacidad, la
cual trata de un taller para cuidadores y cuidadoras, el cual se realiza todos los martes
de 10:00 a 12:00 horas. Esta instancia funciona gracias al convenio entre Universidad
San Sebastidn y el municipio, debido a que no cuentan con recursos que permitan,
contar con mas profesionales que otorguen mas prestaciones a cuidadores y
cuidadoras, contando por lo tanto solo con una Terapeuta Ocupacional, quien cumple
funciones en calidad de docente de dicha institucion, por lo tanto no es un apoyo
continuo para la comunidad, considerando que dicho taller se realiza solo una vez por
semana y solo entre el periodo de marzo a diciembre (periodo académico).

Dicho taller es conformado por 6 personas, de los cuales 1 es un hombre y las demas
mujeres, sus edades fluctian entre los 36 y 60 afios. Actualmente se reunen de forma
virtual, teniendo como mediador o facilitador de esta instancia a una Terapeuta
Ocupacional.

Considerando todo lo anterior entonces el desafio de esta investigacion radica en
descubrir las necesidades que tienen como cuidadores y cuidadoras, los y las
participantes del “taller de cuidadores” de la oficina de discapacidad de San Pedro de la

Paz, utilizando para ello el diagnostico participativo.

2.4Marco legal

En Chile actualmente no contamos con cifras oficiales en torno a cuidadores(as), lo cual
es sumamente necesario para poder implementar politicas publicas centradas o
enfocadas en las necesidades de quienes cuidan. En los estudios sobre discapacidad
gue se han realizado en Chile, tanto ENDISC | como ENDISC Il (SENADIS, 2005;

SENADIS, 2016), la figura del cuidador(a) no ha sido considerada entre las variables a
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conocer. Tampoco se ha considerado la temética de los cuidadores(as) desde otras
perspectivas.

En materia de legislacion en torno a discapacidad tenemos la ley 20.422 la cual rige
desde el afo 2010. En esta se encuentra definido entre otros conceptos al de
cuidador(a), donde se menciona lo siguiente: “Toda persona que proporciona asistencia
permanente, gratuita o remunerada, para la realizacion de actividades de la vida diaria,
en el entorno del hogar, a personas con discapacidad, estén o no unidas por vinculos
de parentesco”. (Ley N° 20.422, Art 6°).

El sistema de protecciéon social del estado, cuenta con un programa de apoyo llamado
“Chile Cuida”™, el cual tiene por finalidad acompafiar y apoyar a través de diferentes
servicios, a las personas en situacion de dependencia, sus cuidadores y cuidadoras,
hogares y su red de apoyo. El acceso a este programa y sus servicios es coordinado
por los municipios que participen, dentro de los cuales se incluyen cuidados
domiciliarios, ayudas técnicas, residencias, hogares protegidos, centros diurnos, entre
otros.

Segun datos publicados en la pagina citada, la municipalidad de San Pedro de la Paz,
no se encuentra dentro de las comunas participantes. Por lo tanto aca radica un punto
en el cual este grupo prioritario se encontraria excluido de apoyos del estado. Se vuelve
relevante, el levantamiento de necesidades por parte de los habitantes de dicha
comuna con la finalidad de poder presentar la solicitud de cobertura de dicho programa,
que apoye a visibilizarlos y apoyarlos en las labores de cuidado, ambas probleméticas
presentes y necesarias de abordar.

2.4.1 Sistema Nacional de Cuidados.
En la pasada Cuenta Publica en el mes de mayo del presente afio, el Presidente de la

Republica Gabriel Boric, dio a conocer varias e importantes medidas que se impulsaran

° Programa presente en 16 regiones de Chile, forma parte del Sistema de Proteccion del Estado, teniendo
como mision, acompafar y apoyar a través de diferentes servicios a las personas en situacion de
dependencia, sus cuidadores, cuidadoras, sus hogares y su red de apoyo.
https://apoyosycuidados.gob.cl/conocenos/
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durante su gobierno, siendo una de ellas la implementacion del Sistema Nacional de
Cuidados (SNC)® el cual se ird escalando hasta que sea universal.

La propuesta que busca destacar el rol que cumplen las personas cuidadoras en
nuestra sociedad y apoyarlas con capacitacion y empleo formal, mejorando de esta
forma las condiciones laborales para las y los trabajadores del cuidado, e impulsando
economias locales bajo una perspectiva feminista y de justicia econémica.

Sus principales ejes son:

> Regqistro de personas cuidadoras

Se busca relevar el rol de las personas cuidadoras en la sociedad, por lo que una de las
propuestas mas importantes es el reconocimiento de sus derechos. Una primera
medida en esta direccidon es la consolidacion de un Registro de Personas Cuidadoras,
que permita identificarlas y poder crear una oferta programatica pertinente a su realidad
y necesidades. Dentro de las distintas iniciativas para sentar las bases del SNC, es
avanzar en un registro de personas cuidadoras, lo que ademas de avanzar en su
identificacion, permitiria cuantificar de manera mas precisa cuantas personas ejercen
estas labores de forma no remunerada.

Es necesario relevar que esta identificacibn es para aquellas personas cuidadoras
principales informales no remuneradas, que brindan cuidados de manera permanente a
personas con condiciones de larga duracion, sean parte o no del hogar de la persona
sujeta de cuidado.

Desde el mes de noviembre del presente afio, se encuentra disponible un mddulo
complementario al Registro Social de Hogares (RSH)’, en donde se podréa identificar a

las personas cuidadoras mediante la actualizacién de la informacién relativa a cuidados

® Sistema Nacional de Cuidados, es una de las propuestas fundamentales del Plan de Gobierno actual,

que busca relevar el rol de las personas cuidadoras en la sociedad, fomentando su capacitacion y empleo
formal, y consolidando un Registro de Personas Cuidadoras, entre muchas otras medidas.
https://www.gob.cl/noticias/asi-funcionara-el-sistema-nacional-de-cuidados-anunciado-por-el-presidente-
boric/

" Gobierno de Chile, (noviembre, 2022). Gobierno lanza plataforma para identificar a personas
cuidadoras: Conozca los detalles y quienes son los beneficiados. https://www.gob.cl/noticias/gobierno-
lanza-plataforma-para-identificar-personas-cuidadoras-conozca-los-detalles-y-quienes-son-los-
beneficiados/
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de su hogar indicando si existe una persona que ejerza labores de cuidado o si existe
una persona que lo requiera. Dicha informacion se verifica a través de registros
administrativos que acrediten la situacion de dependencia modera o severa y/o
discapacidad de la persona que requiere cuidados conformando asi una “diada”,
compuesta por la persona cuidadora y la persona que necesita este cuidado. De
acuerdo con las diversas bases de datos 642.685 personas se encuentran actualmente
en alguno de los programas y/o registros que reconocen calidad de persona en
situacion de dependencia moderada o severa y/o discapacidad. A partir de este
complemento se podra considerar el cuidado no remunerado como una actividad en un
mddulo oficial del Estado y, a partir de esa informacién, generar oferta pertinente para
dichas personas.

Este mecanismo abre la posibilidad de sumar nuevos medios en el célculo de la
calificacién socioeconomica (CSE) cuando en el hogar exista una persona cuidadora.
Por ejemplo, esto permitiria incluir con un mayor factor en el indice de necesidades a
las personas que cuidan, tanto por la imposibilidad actual de poder trabajar de forma
remunerada como por el hecho de una mayor prevalencia de sufrir el denominado
“Sindrome del cuidador”, que se ha documentado que tiene consecuencias inmediatas
y de largo plazo en la salud fisica y mental. Finalmente, este mddulo del RSH permite
construir una nomina mensual de personas cuidadoras, que contaran con una
credencial de atencion preferente. Esta credencial se podra obtener de manera fisica y
mediante la descarga de una cartola desde el portal del RSH, la cual contar4 con
cadigo QR, la persona cuidadora debe indicar cuél es su preferencia una vez actualice
su informacion en la pagina del RSH.

> Beneficios asociados a la credencial

En una primera etapa la credencial brindara acceso preferente a los servicios:
» Atencion Preferente en Salud

Sucursales de Fonasa

Sucursales de ChileAtiende — IPS

Sucursales de Banco Estado

Sucursales de Registro Civil

YV V VYV V V

Oficinas de Serviu
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» Oficinas de Senadis
» Oficinas de Senama

Se espera sumar prontamente los siguientes servicios:
» Oficinas de Inspeccién del Trabajo

» Municipalidades

» Fortalecimiento de los programas de cuidados domiciliarios

Uno de los objetivos de esta politica es reducir la carga de trabajo de las personas
cuidadoras, por lo que se buscara fortalecer los programas de cuidados domiciliarios
que hasta ahora tienen un nimero acotado de horas de trabajo en los hogares.

» Fomento de la capacitacion y empleo formal para quienes ejercen estas labores

de manera informal

El involucramiento de la comunidad en la provision de los cuidados es uno de los ejes
de esta politica, por lo que se buscara la incorporacién de agentes comunitarios del
cuidado, avanzar hacia el fortalecimiento de centros comunitarios de demencia,
creacion de centros diurnos comunitarios. Se espera que las organizaciones sociales

tengan un papel relevante en estas iniciativas, pudiendo ejecutar parte de ellas.

» Universalidad

La construccién e implementacion del SNC se ir4 escalando hasta que sea universal:
“La universalidad genera bienes, transferencias y servicios comunes que benefician a
toda la poblacion y que son por tanto una marca de comunidad y un factor de cohesién”
(Filgueira, 2014).

> Personas mayores

Con relacion a las personas mayores, el Sistema Nacional de Cuidados tiene una
perspectiva de avanzar en prevencion y el retraso de la dependencia, por lo que se
propone avanzar hacia el fortalecimiento de la oferta de Centros Diurnos para el Adulto
Mayor (CEDIAM), asi como impulsar una politica de envejecimiento digno, activo y

saludable y un plan de alfabetizacion digital para favorecer la teleasistencia.
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3. METODOLOGIA PARA LA ELABORACION DEL PROYECTO DE GRADO

3.1. Metodologia y fases asociadas al proceso de diagndstico participativo con el
grupo prioritario

La presente investigacion, de corte cualitativa descriptiva, esta se caracteriza por la
prioridad que se le asigna a la descripcion, analisis y explicacion de lo interesado de
forma “holistica” y lo mas natural posible. La descripcién debe ser detallada y profunda,
por eso es imperativo el uso de cuestionarios que contienen preguntas “abiertas” que
recojan el profundo sentir de los entrevistados. El analisis de los datos recogidos por la
observacion o por cuestionarios debe ser siempre subjetivo, donde el investigador usa
su preparacion y su modo de ver las cosas para analizarlas. Dicho enfoque propende
por la subjetividad, los contextos, la cotidianidad y la dindmica de interaccion entre
estos como elementos constitutivos del quehacer investigativo. (Mc Nabb, 2002).

El paradigma serd de tipo fenomenologico, de acuerdo a Husserl (1998), es un
paradigma que pretende explicar la naturaleza de las cosas, la esencia y la veracidad
de los fendmenos. El objetivo que persigue es la comprension de la experiencia vivida
en su complejidad; esta comprension, a su vez, busca la toma de conciencia y los

significados en torno del fenémeno. (Fuster, 2019).

3.1.1 Disefio de la investigacion.

3.1.1.1 Disefio metodoldgico: Las técnicas de recogida de datos, seran
extraidas desde el discurso de los participantes, mediante focus group, segun las
caracteristicas del analisis cualitativo, este enfoque se basa en métodos de
recoleccion de datos no estandarizados ni predeterminados completamente. Tal
recoleccion consiste en obtener las perspectivas y puntos de vista de los
participantes (sus emociones, prioridades, experiencias, significados y otros
aspectos mas bien subjetivos). También resultan de interés las interacciones
entre individuos, grupos y colectividades. (Sampieri R, p. 7,2014).

Desde esta definicibn cabe entonces mencionar que el &mbito descriptivo

involucra aclarar el concepto de necesidades, para lo cual nos guiaremos por lo
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descrito por la taxonomia del concepto necesidad propuesta por Donabedian, la
cual representa un desarrollo del concepto en dos perspectivas: a) centrada en la
persona, ciudadano o paciente y b) centrada en la posicibn de un experto
técnico, profesional, politico o investigador. (Moreno, et al.,, 2015). Esto se
relaciona al contexto en donde se lleva a cabo este diagndstico el cual es un
dispositivo que entrega un servicio publico, el cual esté inserto en la comunidad y

apunta hacia una realidad local.

3.1.1.2 Validacion del constructo y validacion ética: Antes de comenzar
el diagnéstico participativo, se utilizara la aplicacion de un consentimiento
informado por parte de los facilitadores del proceso. El cual contempla 2 partes
la primera constara de informacion clara y precisa sobre el estudio, objetivos de
la investigacion, los alcances de esta asi como la proteccion y resguardo de la
confidencialidad de sus datos y la libertad de decidir de participar o no. Mientras
gue la segunda parte sera el formulario de consentimiento informado, en donde

el informante clave firma si esta de acuerdo o no de participar.

3.1.1.3 Seleccion de los sujetos: La presente investigacion se realizara con un

colectivo correspondiente a cuidadores y cuidadoras de personas en situacion de

discapacidad de la comuna de San Pedro de la Paz. La muestra considera 6

participantes, quienes conforman el taller de cuidadores de la oficina de

discapacidad e inclusion de la comuna, considerando los siguientes criterios de

seleccion:

» Ser mayor de 18 afos

» Residir en la comuna de San Pedro de la Paz.

» Vivir con una o mas personas en situacion de discapacidad o dependencia

» Ser responsable del cuidado de una persona con discapacidad o
dependencia

» Encontrarse inscrito en taller para cuidadores de oficina de discapacidad de la

comuna.

24



3.1.2 Etapas de larecogida de datos.

3.1.2.1 Levantamiento de informacion de fuentes secundarias: Segun
antecentes revisados existe una investigacion con un grupo objetivo similar la
cual lleva por nombre “La discapacidad: Percepciones de cuidadores de nifos,

nifas y jovenes en situacion de discapacidad” (Giaconi M, 2017).

3.1.2.2 Levantamiento de informacién de fuentes primarias: Este
proceso también es conocido como convocatoria o difusion, la cual se llevara a
cabo mediante un afiche informativo, el cual se difundira via redes sociales a los
participantes del taller, de manera puedan mencionar su voluntad de querer
participar o no del proceso, el cual se llevara a cabo el mismo dia y horario
destinado al taller virtual. Quien ejercerd el rol de facilitador sera la Terapeuta
Ocupacional de Oficina de Discapacidad de San Pedro de la Paz.

3.1.2.3 Co-construccién del arbol del problema: Para el desarrollo del
presente diagndstico participativo se utilizara como muestra a los 6 participantes
del taller de cuidadores. La aplicacion del arbol del problema se espera poder
realizar de manera virtual, utilizando herramientas computacionales disponibles
gue permiten el registro y resultados de las necesidades referidas por cuidadores

y cuidadoras.

3.1.3 Resultados esperados del diagndstico participativo.

3.1.3.1 Resultados esperados: Se espera poder determinar necesidades de
cuidadores y cuidadoras en torno a su bienestar, considerando las condiciones
de salud a nivel, fisico, mental, social en la que se encuentran. Una vez se tienen
los resultados, se dara paso a la priorizacion de necesidades, mediante el arbol
de soluciones. De manera de determinar qué es lo que la comunidad quiere
hacer y como lo harian, ya que se espera promover el liderazgo,
empoderamiento y fortalecimiento comunitario, mediante estas instancias de

participacion, de manera de poder entregar herramientas a los participantes,
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para que finalmente sean ellos los protagonistas del cambio y agentes creadores
y modificadores de su propia realidad.

3.1.3.2. Devolucion de resultados a personas o grupos: La devolucion de los
resultados obtenidos en el diagndstico participativo, ser4 en el mismo horario y
dia en donde normalmente se realiza el taller. Utilizando para ello una técnica
visual a través de a una presentacion interactiva a los participantes. Se podra
sumar otra entrega abierta a la comunidad de manera virtual o transmisién
streaming si es presencial, de manera de que los habitantes de la comuna y
autoridades, puedan brindar sus opiniones al respecto, se Vvisibilice la
importancia del rol del cuidador(a) y se logre vincular con las redes de apoyo
necesarias, para el ejercicio del cuidado de personas en situacion de

discapacidad.

3.2Metodologia y fases asociadas a la validacién de la propuesta de solucién con
el grupo prioritario y actores de instituciones relevantes del territorio
La metodologia de validaciéon de propuesta de solucién con los cuidadores y cuidadoras
informales se llevara a cabo mediante un taller de socializacion de los resultados
obtenidos en la primera etapa del diagndstico. Las técnicas de recogida de datos, seran
extraidas desde el discurso de los participantes, mediante focus group, segun las
caracteristicas del analisis cualitativo, este enfoque se basa en métodos de recoleccién
de datos no estandarizados ni predeterminados completamente. Tal recoleccion
consiste en obtener las perspectivas y puntos de vista de los participantes (sus
emociones, prioridades, experiencias, significados y otros aspectos mas bien
subjetivos). También resultan de interés las interacciones entre individuos, grupos y

colectividades. (Sampieri R, p. 7,2014).

3.2.1 Etapas de lavalidaciéon de la propuesta de solucién

3.2.1.1Taller de validacion: Se realizara mediante una técnica visual en el

mismo dia y horario destinado al taller virtual y quien ejercera el rol de facilitador
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sera la Terapeuta Ocupacional de Oficina de Discapacidad de San Pedro de la
Paz.

3.1.1.2 Co-construccion del arbol de objetivos: Para el desarrollo de las
soluciones a las problematicas, sus causas y consecuencias obtenidas en el
arbol de problemas, se utilizara como técnica el focus group teniendo como
muestra a los 6 participantes del taller de cuidadores. La aplicacion del arbol de
soluciones se realizara de forma virtual, utilizando herramientas computacionales

disponibles.

3.1.1.3 Entrega de resultados: Idealmente se espera se pueda realizar en dos
etapas la entrega de resultados:

La primera es mediante la vinculacion de los actores primarios como lo son los
propios cuidadores o cuidadoras y la segunda, es a través de una reunién formal
con la encargada comunal de discapacidad y el director del Departamento de
Administracion en Salud, siendo dentro de lo ideal contar también con concejales
y el alcalde de la comuna. De manera de generar un precedente sobre la
importancia comunal que tiene dicho espacio de taller y los resultados del
diagnéstico realizado, para asi considerar la destinacion de recursos para apoyar
la solucion de problematicas detectadas que apunten al bienestar social,
emocional y fisico de los cuidadores(as) de personas en situacion de
discapacidad con dependencia moderada a severa. Dicha actividad se
respaldara mediante fotografias y/o videos que garanticen el respaldo de dicha

actividad.

4. RESULTADOS DEL DIAGNOSTICO PARTICIPATIVO

4.1 Antecedentes generales

El presente diagnostico participativo, fue realizado en el contexto del “Taller de

cuidadores” dependiente de Oficina de Discapacidad, liderado por Terapeuta

Ocupacional docente de Universidad San Sebastian, llevado a cabo durante el mes de

octubre del 2022, utilizando como técnica el focus group la cual abarcé un total de 4
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sesiones, detallandose las actividades realizadas en carta Gantt, que se encuentra en
los anexos (tabla 3).

Las preguntas realizadas estuvieron encaminadas a obtener una mirada desde el sentir
vivencial del cuidador y cuidadora, para poder validar los supuestos de esta
investigacion y asi sustentar la existencia de un programa o prestaciones de apoyo a la
persona cuidadora desde los ambitos fisico, social.

Respecto a los entrevistados y para resguardar la veracidad de la informacién aqui
detallada es que se adjuntan los consentimientos informados, en donde autorizan su
participacion en la investigacion. Para el analisis de las respuestas entregadas se

asignara a cada entrevistado un nimero, quedando de la siguiente manera:

Tabla 1. Categorizacion de entrevistados

NUumero Genero Grado de dependencia de la persona que
cuida

El Femenino Severa

E2 Masculino Moderada

E3 Femenino Leve

E4 Femenino Leve

E5 Femenino Leve

E6 Femenino Leve

Los resultados obtenidos frente a las necesidades y sentir que tienen frente a la
realidad local en materia de discapacidad y cuidados se obtuvo como respuestas, no
solo visiones a nivel personal si no que un analisis a nivel socio critico de la politica
local en torno a discapacidad, lo cual se refleja en el resumen interpretativo de las
expresiones mencionadas por los cuidadores y cuidadoras: Frente a la pregunta
¢, Cuales son las necesidades o sentir que tiene como cuidadores(as), en torno a su

bienestar?

» EL: “Nos sentimos abandonados por las autoridades”
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E3: “Siento que somos invisibles o no existimos”

E6: “Siento que estoy muy cansada, como que perdi la motivacién por hacer algo
por y para mi....., mi hijo me demanda demasiado tiempo y si....., me siento

postergada tambien”

E2: “Yo, siendo sincero siento que tengo una falta de apoyo y tiempo para hacer mis
cosas personales, no sé... ir a mis controles médicos por ejemplo, salir a dar una
vuelta tranquilo o con mi sefiora, incluso pagar cuentas, ir al supermercado, todas
esas cosas que uno siente que son normales para el resto de las personas, para
uno son a veces complicadas, porque no siempre se puede salir, si es que no te dan
el apoyo para quedarse con tu hijo mientras vas y vuelves”.

E 5: “Siento que faltan mas espacios como este para que uno pueda hablar de sus
problemas y sentirse escuchado, yo por ejemplo ahora ya hablando con ustedes me
siento bien, siento que me desahogué y que no estoy sola pasando por este sentir,
entonces asi como yo pienso quizds cuantas otras mamas estaran pasando lo

mismo, pero no tienen con quien hablar’.

El: “Sabes lo que yo pienso y siento que muchas veces, nosotros como cuidadores
nos privamos de las mismas cosas que nuestros hijos con discapacidad, por
ejemplo como el mio usa silla de ruedas, solo ocupo el Biotren, pero pocas veces ya
gue la estacion me queda lejos, yo ya no ocupo la micro, no ando en micro con él
porque no son inclusivas, los colectivos no me llevan y como no manejo, al final
prefiero no salir para no andar molestando a mi familia. Entonces no puedo ir a la
plaza, no puedo salir a pasear por que mi hijo no puede, me convierto en una

persona con discapacidad igual que él, es triste decirlo, pero asi es como lo veo”.

E: 1 A veces siento que me invade la culpa, por no poder hacer mas por mi hijo.
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» E2: "Quizas hace falta mas ayudas sociales para personas en situacion de
discapacidad, porque las que hay o las que conozco son del SENADIS y es mucha
la gente que postulo y uno es dificil que se gane algo, deberia existir mas apoyo del

municipio en estos temas”.

» E4: “Estoy de acuerdo con lo que mencionan sobre el transporte publico, la
municipalidad deberia tener un mévil para el traslado de usuarios 0 pacientes con
movilidad reducida o discapacidad en la oficina de discapacidad, que ellos ocuparan
el vehiculo, para ir a hacer los domicilios por ejemplo que realiza la Terapeuta, o
para poder ir a paseos y no tengamos que depender de las voluntades personales

de las personas que aca trabajan’.

» Eb5: “Desde que dicen que mi hijo tendra que depender de mi para toda la vida,
porque asi me lo dijo el doctor, yo supe que no podria trabajar mas, porque los
cuidados que el necesitaba eran caros si es que le pagaba a una persona, entonces
preferi dejar de trabajar, lo conversamos con mi esposo. Eso hace que no me sienta
culpable, porgue priorice a mi hijo antes que nada. Ahora que veo todo lo que
avanzo siento que todo valié la pena. Pero a nivel de bienestar para mi, ahora

quizas siento el desgaste fisico que me significo postergarme”.

4.2 Arbol de problemas

Para poder establecer un orden de probleméticas, sus causas y efectos, es que se
utilizé como técnica participativa el arbol del problema el cual busca entregar sustento a
las preguntas de validacion presentadas en esta investigacion, los cuales
posteriormente seran analizados. Los resultados que alli aparecen surgen desde la
narrativa de los participantes desde la experiencia vivencial, por lo que se resumen sus

respuestas de la siguiente manera:
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ARBOL DE PROBLEMAS
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Cansancio, frustracion y estrés de los Cuidadores de PSD de la comuna
de San Pedro de la Paz, octava region.

Figura 1. (Elaboracién propia)

4.3 Analisis del problema
Desde el andlisis y ordenamiento de los datos obtenidos se pudo constatar que el
problema principal para los cuidadores y cuidadoras de la comuna de San Pedro de la
Paz, es el cansancio, frustracion y estrés que enfrentan en su labor. La cual se justifica
por la escasa red de apoyo o contencion familiar con la que cuentan, asi como también
la ausencia de programas integrales que tengan como foco a la persona cuidadora y
sus familias. También se visualiza la falta de empatia que existe en torno a labor de
cuidador o cuidadora por parte de la ciudadania en general, teniendo como ejemplo la
nula prioridad de atencién que tienen en tramites o servicios de salud a nivel local, lo
cual indican seria importante se realizard para asi poder contar con un mayor tiempo
destinado para ellos. Cabe sefialar que una de estas acciones es la que se quiere
implementar en el Sistema Nacional De Cuidados. Por otro lado, los cuidadores y
cuidadoras refieren que también una de las causas del problema principal es la usencia
de medidas de accesibilidad para sus hijos en la comuna, lo cual impacta en la calidad
de vida de ellos y sus familias, al privarse de espacios para el ocio y recreacion, tanto
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por no contar con transporte publico para movilizarse, méas alla del Biotren, el cual si
bien cuenta con rampas y espacios destinados a personas que utilizan silla de ruedas o
tienen algun grado de discapacidad, sus estaciones estan alejadas y a su gran mayoria
se debe llegar caminando largas distancias, incluso se encuentran lejanas al Unico
centro regional de Teletdn, el cual se encuentra emplazado en la comuna.

Por otra parte el no contar con espacios publicos que permitan la inclusion de personas
con discapacidad, debido a veredas en mal estado, calles angostas y una alta cantidad
de trafico, hace dificil poder trasladarse con otro medios que no sea vehiculo.

Todo lo anteriormente sefialado entonces trae como consecuencia que las personas
cuidadoras de la comuna se sientan que cuentan con poco tiempo para ellos y con
escasas opciones de salir a autocuidarse, lo que finalmente genera cuidadores y
cuidadoras enfermos, que no pueden cuidar.

Desde las causas detectadas entones se puede analizar que existen categorias a nivel
de salud fisica, social y mental que impactan en la calidad de vida de quienes cuidan, lo
cual segun se ha sustentado en la presente investigacion, es de especial relevancia a la
hora de establecer, politicas publicas y locales que apunten al cuidado de la salud, la
cual incluye necesariamente el bienestar psicoldgico, junto al fisico y social, y define la
salud mental como un estado de bienestar en el que se es consciente de las propias
capacidades, se es capaz de afrontar las tensiones normales de la vida, se puede
trabajar de forma productiva y fructifera y se es capaz de contribuir a la propia
comunidad.(OMS, 2022).

4.4 Arbol de objetivos

Los resultados obtenidos en el presente arbol surgen desde el propio colectivo,
considerando prioridades de los participantes en torno a las necesidades relacionadas a
su bienestar, fisico, social y mental, reflejadas en el arbol de problemas y sus causas-

efectos.
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ARBOL DE OBJETIVOS

Figura 2. (elaboracion propia)

4.5 Anélisis de los resultados obtenidos
Para los cuidadores y cuidadoras informales de la comuna de San Pedro de la Paz, es
necesario incorporar medidas que involucran el apoyo intersectorial a nivel de salud,
transporte y apoyo social. Lo cual entonces refleja las necesidades no cubiertas por el
municipio en teméticas relacionadas a discapacidad y cuidado.
Para generar motivacion y participacion activa de las personas cuidadoras de la
comuna de San Pedro de la Paz, es necesario alcanzar una serie de acciones segun se
establece de la siguiente manera:

» Red de apoyo y contencion familiar activa

» Mejorar accesibilidad en transporte tanto para las personas en situacion de

discapacidad como a sus cuidadores(as).
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> Articulacion del sistema de atencion multidisciplinario para cuidadores(as) de
personas en situacion de discapacidad.

Todas estas acciones esperan generar cambios a nivel del bienestar fisico, social y
psicolégico de los cuidadores y cuidadoras de la comuna, ya que al establecer estas
mejoras como politica publica local, estos contaran con una mejor salud, mayor tiempo
para tramites personales y prioridad de atencion en salud, asi como también sentiran un
mayor apoyo Y visibilizacion de su rol en la comunidad.
Dichas propuestas, no solo involucran acciones pertinentes a las autoridades locales, si
no que también a la participacion e involucracién ciudadana a la hora de resolverlas.
Desde este punto de vista se entiende entonces, que si bien existen medidas que
apuntan a gran destinacion de recursos y que probablemente son alcanzables a largo
plazo, existen otras que si se pueden alcanzar mediante la voluntad y priorizacion de
recursos, a nivel econémico y humano a nivel municipal.
Las personas cuidadoras de la comuna de San Pedro de la Paz, son conscientes de lo
gue necesitan, pero también de lo que deben hacer como ciudadanos, es por ello que
en la realizacion del arbol de objetivos, no solo plasmaron sus ideas y aspiraciones a la
hora de esperar una mejor comuna, si no que también estipularon medidas a corto
plazo a solicitar a quienes son los principales actores involucrados un mayor

compromiso en torno a discapacidad, la inclusion y de cuidar a quienes cuidan.

4.6 Validacién del problema segun respuestas en focus group mediante
diagndstico participativo

La presente investigacion establece objetivos de investigacion con sus supuestos y
objetivos especificos (tabla 2.), la cual segun el analisis realizado obtiene como

sustento lo que se detalla a continuacion:

» Supuesto 1
Los cuidadores (as) de personas en situacion de discapacidad no tienen tiempo para
hacerse cargo de su bienestar, debido a la sobrecarga que genera cumplir con

multiples tareas que involucran hacerse cargo de una persona con dependencia.
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Lo anteriormente sefialado se valida dentro de las causas y efectos plasmados en el
arbol del problema, ademés de los relatos obtenidos por los cuidadores y cuidadoras,
en donde se establece que es una realidad el no contar con tiempo suficiente para
actividades relacionadas al bienestar, ademas que segun varios de los entrevistados

refieren sentirse cansados.

E6: “Siento que estoy muy cansada, como que perdi la motivacién por hacer algo
por y para mi....., mi hijjo me demanda demasiado tiempo y Si....., me siento

postergada también”

» Supuesto 2

Existe una nula o escasa prestacion de servicios que contribuyan al bienestar de

los cuidadores(as) en situacion de discapacidad, en la comuna de San Pedro de

la Paz.
Respecto a las prestaciones brindadas a nivel local para los cuidadores y cuidadoras de
personas con discapacidad, la realidad es que los entrevistados solo conocen el taller
de cuidadores, a nivel nacional algunos refieren conocer el programa Chile Cuida, el
cual asigna cuidadores(as) de respiro. Por lo tanto la existencia de acciones que

apoyen el bienestar de la persona que cuida es una deuda actual.

E2: “Quizéds hace falta mas ayudas sociales para personas en situacion de
discapacidad, porque las que hay o las que conozco son del SENADIS y es
mucha la gente que postulo y uno es dificil que se gane algo, deberia existir mas

apoyo del municipio en estos temas”.

4.7 Exposicion de los resultados por categorias

» Rutina diaria
Como primera categoria, se establece que los cuidadores y cuidadoras ven afectada su
rutina diaria al hacerse cargo de una persona con discapacidad o dependencia, lo cual

se refleja en la falta de tiempo disponible, para poder realizar sus tramites personales,
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escasas posibilidades para el ocio, tiempo libre y esparcimiento. La labor de cuidados
ademas es gran parte realizada por mujeres, en donde no existen mayores diferencias
de respuestas obtenidas en preguntas de validacion, respecto a cuidadores(as) que
trabajan en empleo formal y aquellos que realizan labores domeésticas, ambos
mencionan sentirse sobrecargados por tener que cumplir a nivel laboral y como
cuidador o cuidadora. Aquellos que no trabajan sienten que aunque quisieran no
podrian hacerlo, debido a que sus hijos o familiares requieren de cuidados permanentes
y al no contar con redes de apoyo, se complejiza la realidad de ejercer sus profesiones

0 poder generar un emprendimiento debido a la falta de tiempo.

E2: “Yo, siendo sincero siento que tengo una falta de apoyo y tiempo para hacer mis
cosas personales, no sé... ir a mis controles médicos por ejemplo, salir a dar una vuelta
tranquilo o con mi sefiora, incluso pagar cuentas, ir al supermercado, todas esas cosas
gue uno siente que son normales para el resto de las personas, para uno son a veces
complicadas, porque no siempre se puede salir, si es que no te dan el apoyo para

quedarse con tu hijo mientras vas y vuelves”.

> Bienestar psicoldgico

Desde el ambito de la salud mental, se concluye las personas cuidadoras requieren de
apoyo para poder, sentirse escuchados y adquirir herramientas que le permitan
instaurar medidas de autocuidado y prevencion. Varios de ellos mencionan que
producto de la labor y sobrecarga que involucra ser cuidador o cuidadora , algunos de

ellos han manifestado diagndsticos desde el area de la salud mental.

E 5: “Siento que faltan mas espacios como este para que uno pueda hablar de sus
problemas y sentirse escuchado, yo por ejemplo ahora ya hablando con ustedes me
siento bien, siento que me desahogué y que no estoy sola pasando por este sentir,
entonces asi como yo pienso quizas cuantas otras mamas estaran pasando lo mismo,

pero no tienen con quien hablar’.
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> Bienestar fisico

Se vuelve necesario abordar la prevencion y promocion de la salud fisica de los
cuidadores y cuidadoras, sobre todo enfocado al “Sindrome del Cuidador”, el cual se
busca prevenir. Respecto a los entrevistados mencionan presentar dolencias a nivel

lumbar, cervical y de articulaciones.

E 5: “Desde que dicen que mi hijo tendra que depender de mi para toda la vida, porque
asi me lo dijo el doctor, yo supe que no podria trabajar mas, porque los cuidados que el
necesitaba eran caros si es que le pagaba a una persona, entonces preferi dejar de
trabajar, lo conversamos con mi esposo. Eso hace que no me sienta culpable, porque
priorice a mi hijo antes que nada. Ahora que veo todo lo que avanzé siento que todo
valié la pena. Pero a nivel de bienestar para mi, ahora quizas siento el desgaste fisico

que me significo postergarme”.

> Bienestar social

Desde este ambito se puede concluir que los cuidadores y cuidadoras requieren de
espacios que les permita poder tener derecho a la recreacién, también contar con
transporte inclusivo complementario al tren y mayor cobertura de los programas de

salud hacia la persona que cuida.

El: “Sabes lo que yo pienso y siento que muchas veces, nosotros como cuidadores nos
privamos de las mismas cosas que nuestros hijos con discapacidad, por ejemplo como
el mio usa silla de ruedas, yo ya no ocupo la micro, no ando en micro con él porque no
son inclusivas, los colectivos no me llevan y como no manejo, al final prefiero no salir
para no andar molestando a mi familia. Entonces no puedo ir a la plaza, no puedo salir
a pasear por que mi hijo no puede, me convierto en una persona con discapacidad igual

que él, es triste decirlo, pero asi es como /o veo”.
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5. ANTECEDENTES DE LA PROPUESTA DE SOLUCION

5.1 Descripcion general de la propuesta de solucion

La realidad que sustenta dicho proyecto de investigacién es la no existencia de una
solucién y apoyo definitivo a las probleméticas que aquejan a quienes cuidan, por parte
del municipio, ya que en la actualidad solo existe la iniciativa realizada por su Oficina de
Discapacidad, la cual se apoya mediante un convenio existente entre Universidad San
Sebastian, la carrera de Terapia Ocupacional y el Departamento de Administracion en
Salud (DAS) del municipio, dicha instancia solo se implementa con al apoyo profesional
de una Terapeuta Ocupacional en periodo académico, lo cual es desde el mes de
marzo a diciembre, razon por la cual se vuelve por el momento el Unico apoyo con el
cual cuentan destinado para ellos y sus problematicas. Este taller se ha vuelto entonces
parte inicial de la solucion, la cual es muy valorada y cuenta con un sentido instaurado
en el tiempo que lleva implementado como un espacio de autocuidado, en donde mas
alla del rol de cuidador, se relnen a escucharse, aconsejarse y sentirse acompafiados

en el camino de cuidar.

E5: “Siento que faltan mas espacios como este para que uno pueda hablar de sus
problemas y sentirse escuchado, yo por ejemplo ahora ya hablando con ustedes me
siento bien, siento que me desahogué y que no estoy sola pasando por este sentir,
entonces asi como yo pienso quizas cuantas otras mamas estaran pasando lo mismo,

pero no tienen con quien hablar’.

Esta instancia materializada en el taller se puede volver insuficiente para el universo de
personas que ejercen el cuidado en dicha comuna, de las cuales tampoco se tienen
cifras oficiales en torno a cuantas son. Sin embargo, se desprende que el universo de
cuidadores y cuidadores debe ser amplio, ya que a nivel regional San Pedro de la Paz,
es una de las comunas que mas ha presentado un desarrollo inmobiliario en la Ultima
década, con la correspondiente asociacion a mayor cantidad de habitantes posibles, los
cuales son requeridores de apoyo por parte de instituciones publicas como lo es el

municipio.
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Cabe sefalar que la Oficina de Discapacidad de San Pedro de la Paz, es la Unica del
pais que depende de un departamento de salud municipal, las deméas existentes en
Chile pertenecen al area de Desarrollo Comunitario (DIDECO), razén por la cual la
vinculacion con salud, es de real relevancia en dicho territorio.

Se propone como solucion por parte de los cuidadores y cuidadoras de la comuna,
medidas de apoyo que apunten a su bienestar a nivel fisico, psicoldgico y social. Lo
cual va estrechamente relacionado a los supuestos de esta investigacion y las
preguntas de validacion presentadas.

Por lo tanto se sustenta que existe una deuda por parte del estado y la autoridad local,
hacia la discapacidad y el cuidado, siendo la Unica instancia actual y desde donde se
obtienen todos los resultados y el sustento de la necesidad de implementar medidas
hacia los cuidadores y cuidadoras, el taller que lleva su mismo nombre.

Dicho taller surge en medida de apoyo y en base a los resultados del diagndstico inicial
de Terapeuta Ocupacional y su encargada comunal de discapacidad durante el afio
2019, quienes visualizan la necesidad de abordar no solo a la persona con
discapacidad, si no que también a la persona que cuida, dicha instancia se mantiene
hace 3 afios, con una destinacién de recursos minima y la cual no se detuvo en la
pandemia, adaptandose a la telemedicina.

Las medidas que solicitan los cuidadores y cuidadoras como solucibn a sus
problematicas son un mayor apoyo Yy contencion familiar, mejoras en torno a la
accesibilidad en transporte tanto para ellos como para las personas que cuidan y una
mayor articulacion del sistema de atencién para cuidadores(as) de personas en
situacion de discapacidad. Estas propuestas se considera puedan ser abordadas
mediante la creacién de un programa piloto que incluya un conjunto de prestaciones
gue apunten a su bienestar, el cual puede contar con una credencial que los identifique
como persona cuidadora y por lo tanto parte de dicho programa, de manera de que
puedan acceder a una atencion preferente en servicios de salud y departamentos
municipales, de manera de que puedan contar con mayor tiempo para organizar sus
controles médicos y/o tramites que requieran realizar a nivel personal o de la persona
en situacion de discapacidad que cuidan, lo cual también podria incluir acceso a cultura,

recreacion, apoyo al emprendimiento, empleo, educacion y ayudas sociales, de manera
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de ser un programa que abarque las necesidades que refieran necesitar cobertura, por
parte del municipio.

5.1.1 Actores relevantes en la propuesta.

Mediante la metodologia del mapeo de actores se concluye que los principales
protagonistas e interesados en la solucion son las personas cuidadoras, pero también
quienes son considerados socios estratégicos para las soluciones propuestas son la
Municipalidad de San Pedro de la Paz, de quienes se espera puedan implementar dicho
proyecto enfocado en el bienestar de cuidadores, teniendo como base la promocién de
derechos y valor por la labor de cuidados, de manera de ser el articulador de una red de
prestaciones que les permitan acceder a salud, empleo, educacién o cualquier otra
necesidad que surja desde el diagnostico de necesidades por parte de dicha
comunidad, lo cual iria en apoyo a la linea de trabajo del Sistema Nacional de
Cuidados.

También se espera involucrar a entidades a nivel privado como las universidades,
quienes en la actualidad mantienen convenios con el departamento de administracion
en salud (DAS), del municipio, cuya accién esté relacionada directamente a la inyeccion
de recursos a Oficina de Discapacidad de la Comuna, como lo es el caso de la
Universidad San Sebastian, la cual se encuentra estrechamente relacionada al proyecto
al ser una iniciativa liderada por una de sus docentes de la carrera de Terapia
Ocupacional, quien ademas cuanta con el apoyo de estudiantes en practica profesional,
los cuales suman apoyo a nivel de recursos humanos. Por lo tanto se podrian generar
proyectos de vinculacion con el medio, que apoyen el trabajo con cuidadores y
cuidadoras, permitiendo ademas a través de dichos convenios la prestacién de
profesionales que no involucraria un mayor gasto para el municipio. Por lo tanto, se
desprende que clave fundamental y quien tiene mucha relevancia en dicha
investigacion es el DAS, el municipio, la propia comunidad y las instituciones a nivel

privado como las universidades.
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El resultado del andlisis de los actores involucrados en la propuesta queda reflejado de

la siguiente manera:

MAFA DE ACTDRE S

POCO INTERLS A B MUCHO
INTERES

PED
FAMILIA CUIDADORES

POCA
INFLUENCIA POCA INFLUENCIA

Figura 3. (elaboracion propia)

5.2Foco en grupo prioritario

El proyecto sera realizado en la comuna de San Pedro de la Paz, la cual se ubica en la
region del Biobio, segin se encuentran publicados en la ultima Encuesta Nacional de
Discapacidad, cuenta con alrededor de 28.000 habitantes en situacion de discapacidad.
(ENDISC, 2015). De esta cifra se desprende entonces que un numero importante de
ellos tiene dentro de su grupo familiar, alguien que ejerce su cuidado o apoyo en
diversas actividades cotidianas, en las que dependiendo del grado de discapacidad
requieren de mayor o menor asistencia. Esta realidad es la que sitia el presente
proyecto, abordar el cuidado en base a la realidad local, la cual no cuenta con fondos
disponibles destinados a nivel municipal para este grupo prioritario, ni tampoco se han
generado instancias de levantamiento de informacion sobre cifras que permitan tener
claridad de cuantas personas ejercen el rol de persona cuidadora. Por lo tanto, se
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vuelve una oportunidad de innovacion el brindar un proyecto que considere a los
cuidadores y cuidadoras de personas en situacion con discapacidad, quienes se
encuentran con un mayor grado de sobrecarga, debido a las labores propias de su rol,
teniendo altas probabilidades de desarrollar el “Sindrome del Cuidador”, el cual se
asocia a varias patologias que se acompafian de sintomatologia fisica, emocional y
social. Se vuelve relevante entonces que, para ejercer dicho rol, la persona se
encuentre cuidada, con tiempo para dedicarse y con una red de apoyo psicosocial que
lo contenga cuando lo requiera, de manera que se sienta visibilizado y valorado

respecto a esta labor.

5.3 Caracter innovador de la propuesta de solucién

Un area no abordada por la Atencion Primaria en Salud es el bienestar de la persona
gue cuida, actualmente existen algunas prestaciones a las cuales puedan acceder, bajo
la linea de apoyo de programas como Chile Cuida o el Programa de pago de
cuidadores de personas con discapacidad conocido como estipendio, los cuales son
insuficientes y no logran cubrir las necesidades que tienen. Tal como arroja este
estudio, en su gran mayoria las cuidadoras son mujeres, las cuales deben postergarse
a nivel personal y de salud, por las caracteristicas del rol que realizan, el cual no les
permite en muchas ocasiones salir, tener amigos, disfrutar de tiempos libres, entre otras
actividades. Por otro lado, el Primer Estudio sobre Cuidadores(as) Informales realizada
por la Fundacion Yo Cuido y Fundacibn Maméa Terapeuta, sefiala que un 97.7% de
los cuidadores (as) informales son mujeres y que el 68% de ellas declara tener una
sobrecarga intensa. La innovacion radica entonces en generar espacios para el trabajo
comunitario con las y los cuidadores que necesitan prioridad de atencion.

Como idea que aporte a la inclusién social, el trabajo con cuidadores y cuidadoras se
torna relevante en buscar la igualdad de derechos a nivel de género, porque al hablar
de cuidado hablamos mas de bien de cuidadoras, lo cual tiene estrecha relacion en los
estereotipos predominantes adn, en donde se le delega la labor de la crianza a la mujer,
generando sobrecarga laboral, emocional y en muchos casos al no poder compatibilizar

diferentes roles lleva a la postergacion de la mujer en el mundo laboral.
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5.4 Aporte a la innovacion del “Taller de Cuidadores”

Desde lo ya justificado en torno al bienestar y las necesidades actuales de los
cuidadores y cuidadoras de la comuna de San Pedro de la Paz, es que la instancia
actual materializada en el “Taller de cuidadores” de la Oficina de Discapacidad, se
vuelve valiosa e innovadora. Desde sus comienzos el afio 2019 dicho taller parte como
una instancia de aprendizaje en torno a los diagnésticos de los hijos de los participantes
y el transitar de ellos a la vida adulta, para posteriormente transformarse en un espacio
de autocuidado y en donde el carifio y la amistad, visualizado con una red de apoyo
efectiva se ha materializado en la perduracién del espacio a través de los afios.

Durante la pandemia y dada las restricciones sanitarias se volvi6 sumamente complejo
reunirse y junto con ello la participacion social y el sentido de comunidad se vio en
riesgo, al remitirnos a compartir con un namero reducido de personas. Razon por la
cual la tecnologia se vuelve una herramienta y medio en donde se nos permite sin la
necesidad de estar en contacto fisico, permanecer comunicAndonos con quienes mas
gueremos. Bajo esta linea que también surge la telemedicina, la cual al afio 2020, se
instauraba como la solucion a la necesidad de mantener controles de salud y otras
prestaciones diversas asociadas al bienestar. “Los servicios de Telemedicina se
reconocen por la OMS y la OPS como una prestacion de salud tecnolégica e
innovadora para la prevencion, evaluacién, diagnostico, tratamiento, informacion y
educacién de personas con diferentes condiciones de salud, que por problemas de
acceso no pueden llegar a los lugares fisicos de atencion. Esta modalidad permite
incorporar las tecnologias de informacion y comunicacion al servicio de la atencion de
salud (PAHO, 2016), lo que ha permitido a los profesionales mejorar la accesibilidad y
prestacion de los servicios sanitarios brindando resultados igual de efectivos y
satisfactorios para los usuarios como los que se obtienen en las intervenciones
tradicionales” (Orozco y Solarte, 2019).

Desde el afio 2020, es que dicho taller se imparte en modalidad virtual, manteniéndose
de esta forma hasta la actualidad. Dicha via de implementacion del taller se ajusta a
resolver una de las probleméticas surgidas por el colectivo, la cual se basa en el escaso
tiempo que tienen para poder participar de actividades que se relacionen a su bienestar

a causa de no contar con quien se haga cargo de su familiar con dependencia. La
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modalidad virtual permite acercarse a la realidad de las personas, quienes se conectan
mediante la via de plataformas virtuales desde el resguardo de su hogar.

6 VALIDACION DE LA PROPUESTA DE SOLUCION
6.1Resultados de validacion participativa de la propuesta de solucion
La entrega de resultados a los cuidadores y cuidadoras fue realizada en el mes de
noviembre y cont6é con la presencia de los 6 participantes, se llevd a cabo mediante
técnica visual en una sesion del taller virtual de Oficina de Discapacidad y los
resultados obtenidos frente a la propuesta de solucion, se detallan a continuacion:
» Propuesta de plan de cuidados a nivel local: De los 6 participantes, todos

estuvieron de acuerdo que en base a los resultados y el trabajo realizado desde
el taller de cuidadores, se hace necesario la continuidad de un apoyo constante
que valore el rol de cuidador y priorice el cuidado de su salud mental, fisica y
social, de manera de visibilizar en la comunidad la instancia realizada por oficina
de discapacidad. También mencionan relevante exista una politica local que
inyecte recursos a oficina de discapacidad por parte del Departamento de
Administracion en Salud (DAS), ya que en la actualidad los recursos destinados
al area de discapacidad son escasos, lo cual genera exista ausencia de
prestaciones de servicios relacionados a los cuidadores y cuidadoras de
personas con discapacidad.

» Propuesta de credencial de atencién preferente como cuidadores, cuidadoras y

beneficios asociados a nivel local: Respecto a este punto los 6 cuidadores y

cuidadoras reconocen gque contar con una credencial que los identifigue como
tal, seria innovador, pero también mencionan sentir inseguridad en torno a si
este plan se podria llevar a cabo de la manera que ellos esperan. Ya que
visualizan que existen grandes falencias en torno a la falta de inclusion que
reciben sus hijos y/o familiares en la comuna, debido al escaso compromiso de
las autoridades que administran recursos mencionando principalmente a la
alcaldia. Esta problematizacion radica en que una vez realizado el diagndstico
participativo y la entrega de resultados el cual cuenta con apoyo constante de

Terapia Ocupacional y del compromiso constante de la encargada de
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discapacidad de la comuna por visualizar y validar su labor. Se gestiona la
realizacion de una reunidn para realizar un petitorio directamente a la alcaldia, de
manera de visibilizar con la autoridad maxima comunal sus problematicas. La
cual al cierre de esta investigacion aun no obtenia respuesta a los compromisos
pactados por dicha autoridad, dentro del petitorio se solicitaron acciones en torno
a:

» Inyeccion de recursos a oficina de discapacidad

» Implantacién de medidas de accesibilidad para permitir la inclusién de personas
con discapacidad fisica y sensorial a oficina de discapacidad y a espacios
publicos en la comuna.

» Contraccion de personal idoneo para el trabajo con personas en situacion de
discapacidad. (Profesionales y monitores talleristas)

» Posibilidad de cambiarse de direccion ya que el espacio actual genera barreras
arquitectonicas a quienes quieren participar de las atenciones que brinda Terapia
Ocupacional, las cuales son principalmente talleres e intervenciones individuales.

Todas estas solicitudes y otras mas, se solicitacion al alcalde quedando registro de
aquello a nivel visual y también de compromiso pactado en el petitorio plasmado por los
cuidadores y cuidadoras del taller. (Anexo 1y 2)

Al cierre de esta investigacién los cuidadores y cuidadoras solicitaron una reunion
formal con 3 concejalas de la comuna para que estas pudieran existir al alcalde una
respuesta concreta de sus peticiones. La cual se materializ6 y en donde se pudo
presentar en el consejo municipal del mes de diciembre una mayor compromiso y
celeridad en sus respuestas principalmente en torno a lo que refiere a la accesibilidad y
la inyeccidon de recursos, justamente revisidn que se lleva a cabo al finalizar el afio,

destinando recursos para el 2023.

6.2 Sostenibilidad de la propuesta de soluciéon

Frente al diagndstico participativo realizado y las propuestas de solucion plasmadas, los
cuidadores mencionan sentir incertidumbre respecto a la implementacion de las
mismas, esto debido a la ausencia de compromiso por las autoridades competentes, las

cuales luego de 2 meses de haber suscrito una reunion formal, no evidencian un
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compromiso real, y razén por la cual se ven en la obligacion de recurrir a concejales de
la comuna, ya que los visualizan como los encargados de supervisar la labor de la
alcaldia y los recursos que alli se destinan.

Es por ello que los ajustes que se podrian realizar a la propuesta se relacionan a la
destinacion de recursos financieros y humanos, los cuales no pueden ser exclusivos del
municipio y quedar supeditados a las voluntades. Se propone entonces que se valide la
implementacion de un proyecto de vinculacion con el medio entre Universidad San
Sebastian y DAS de la comuna de San Pedro de la Paz, ya que como fue propuesto
anteriormente, es un convenio actual y por el cual ya se encuentran cubiertas las
prestaciones de Terapia Ocupacional, disciplina que se relaciona estrechamente a la
inclusion y el trabajo directo con personas en situacion de discapacidad, sus cuidadores
y cuidadoras. Por lo que se podrian sumar disciplinas relacionadas al bienestar de las
areas planteadas en la presente investigacibn a nivel social, fisico y psicoldgico,
contando para ello con profesionales del area de la Psicologia, Trabajo Social.
Kinesiologia o Enfermeria. Es relevante para la propuesta la implementacion y puesta
en marcha de la nueva politica publica por parte del estado como lo es el Sistema
Nacional de Cuidados, por lo que mas alla de la innovacién pasa a ser una prioridad y
compromiso del estado hacia la ciudadania.

Otra medida de apoyo a la ausencia de recursos es la postulacibn a fondos
concursables que busquen la solucion de medidas que requieren mayor inyeccion
dinero como por ejemplo la compra de un vehiculo que permita acercar a las personas
con discapacidad, sus cuidadores y cuidadoras a espacios destinados al esparcimiento
y /o controles de salud. Tratandose de los medios de transporte publico de pasajeros y
de los bienes nacionales de uso publico, deberan ser accesibles y utilizables por las
personas con discapacidad dentro del plazo de 8 afios contado desde la publicacién de
la ley. (Ley 20.422, 2010)

6.3 Replicabilidad de la propuesta de solucion
La presente propuesta de solucion, puede repetirse con otros grupos de cuidadores
existentes en diversas comunas del pais, tomando como elemento clave la modalidad

de la telemedicina, de manera de acercar la posibilidad de vinculacidon con el trabajo
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comunitario de diversas disciplinas asociadas al bienestar con cuidadores y cuidadoras.
Por lo que dicha propuesta que surge desde los participantes del taller de cuidadores
otorga valor a la labor de cuidados y valida la eficacia de las herramientas tecnologicas
como lo es la Telesalud.

La mirada de la Terapia Ocupacional desde el &rea comunitaria, aporta un sello y una
identidad particular al taller, al sumar no solo prestaciones cerradas a los cuidadores, si
no que también un apoyo a las personas en situacion de discapacidad, lo cual fortalece
el vinculo entre el profesional y las personas que requieren de atencion, si no que
también otorga un aprendizaje mutuo.

“‘En Terapia Ocupacional existe evidencia en relacién a que la telesalud puede ser
utilizada en una amplia variedad de prestaciones como la generacion de adecuaciones
domiciliarias y adaptacion de las actividades de la vida diaria en personas mayores con
fracturas de cadera que ven reducida su movilidad” (Gilboa, Maeir, Karni, Eisenberg,
Liebergall, Schwartz, Kaufman, 2019).

La ventaja de poder repetir instancias como la realizada en la comuna de San Pedro de
la Paz, radica en que en aquellos municipios en donde existan un compromiso mayor
hacia la discapacidad y la labor de cuidados con recursos para ello, permite la mayor
contratacion de profesionales y destinacibn de acciones de mejora hacia las
necesidades propuestas por los participantes de esta investigacion, las cuales podrian

ser similares a comunas con caracteristicas como la de San Pedro de la Paz.

6.4 Escalabilidad de la propuesta de solucién

El sustento de la presente investigacion surge gracias a la existencia del taller de
cuidadores, es por ello que dicha instancia que permitié la escucha y validacién de las
necesidades que tienen en torno a su bienestar los cuidadores y cuidadoras, sea un
modelo a seguir por otras comunas. Este proyecto por lo tanto apunta a ser un piloto a
nivel local y regional, lo cual en vista de los resultados obtenidos en el diagnéstico y las
acciones que lo acompafaron con posterioridad, frente al levantamiento de
necesidades a las autoridades competentes, es que su metodologia podria ser
replicable en otras comunas del gran Concepcion, justamente hacia donde apunta la

nueva politica publica por parte del actual gobierno, que considera la implementacion
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de un Sistema Nacional de Cuidados, el cual “busca mejorar la cobertura del estado
para personas con dependencia severa, articulando servicios, politicas publicas, para
por sobre todo cuidar a quienes cuidan” (Boric, 2021)

La solucion propuesta entonces es replicable y posee caracteristicas que permiten su
escabilidad, si bien los resultados obtenidos en el diagnostico participativo se justifican
con algunas necesidades locales, como lo es la accesibilidad del transporte realidad
que podria no ser igual en todas las comunas, si se sustenta en que existen normativas
vigentes relacionadas a materias de inclusién como la ley 20.422, la cual expresamente
describe medidas de accesibilidad universal que se deben implementar en transporte y
otras areas destinadas al esparcimiento y uso de espacios publicos. Por lo que la
instancia generada en el taller de cuidadores que utiliz6 como método el diagnostico
participativo, perfectamente puede ser una via de supervision y exigencia de los
compromisos pactados por el estado, recordando que dicha ley entré en vigencia el afio
2010.

6.5 Ajustes necesarios y aprendizajes de la propuesta de solucion

La presente investigacién junto a su propuesta, desde la metodologia y objetivos
planteados, no requiere de mayores ajustes necesarios mas alld del sustento
econdémico y destinacion de recursos humanos, si es que no existe un compromiso por
parte del municipio de implementar acciones en torno a discapacidad y cuidados. De no
contar con aquello, entonces existe la posibilidad de buscar financiamiento a través de
proyectos de vinculacién con el medio o fondos concursables. Por otro lado mas alla de
ser un proyecto innovador desde el sustento de donde surge esta propuesta como lo es
el taller de cuidadores, hay un compromiso reciente por parte del estado por generar
acciones en torno a las personas cuidadoras, lo que significa que el municipio en un
plazo no mayor debera asumir acciones que vayan en el camino de lo proyectado en el

Sistema Nacional de Cuidados.
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7. REFLEXIONES FINALES Y CONCLUSIONES
El cuidador y cuidadora informal, ha sido invisibilizado por parte del estado, por largo
tiempo. Hoy se encuentra en marcha un Sistema Nacional de Cuidados, que promete
poder validar el rol que cumplen en su mayoria las mujeres madres o hijas, que por
razones de diversa indole deciden o les obligan a hacerse responsables del cuidado de
otros, postergando el propio, debido a la perpetuidad que aun prevalece en torno a la
labor de la mujer y la mirada patriarcal que hasta hace poco también era de igual forma
por parte del estado.
No siempre se puede decidir cuidar en condiciones que aseguren el resguardo de la
salud fisica, social y mental. Existe una precarizacién de los recursos econémicos de las
familias que cuentan con una persona con algun grado de discapacidad, debido a los
gastos asociados a atencién profesional y/o cuidados sanitarios que se requieran, por lo
que se deben incurrir en gastos y tiempo de dedicacion exclusiva.
El sistema de salud ha tomado y visibilizado a la persona cuidadora como un apoyo
hacia la independencia o cuidado de la persona con discapacidad, no visualizandola
como una persona independiente y con necesidades particulares e incluso problemas de
salud asociada a su labor, producto del escaso tiempo que destinan para cuidarse.
Los resultados obtenidos en la investigacion permitieron el alcance de los objetivos
planteados, ya que se pudo plasmar cuales son las necesidades que ellos tienen no solo
mediante las técnicas participativas, si no que a través de la socializacién de lo obtenido
a las autoridades locales. Razo6n por la cual se sustenta lo valioso que puede llegar a ser
un proceso participativo bien realizado, en donde se genere el empoderamiento y
liderazgo comunitario que se espera desde el trabajo comunitario, siendo el profesional
o investigador, el facilitador del proceso y no el protagonista.
E6: “Mediante este taller, yo he podido sentir que no estoy sola y lo que me pasa a mi
también le sucede a otros, antes pensaba que solo yo era la que vivia esto, pero
agradezco haber llegado a este taller, y esta instancia que tenemos de poder conversar
de nuestros problemas es super importante, porque Ssi nosotros no nos hacemos parte

del problema dificil que nos vean”
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El: “Yo todos los martes en la mafiana me hago el tiempo para conectarme, porque me
rio, se me pasa la hora volando, y ademas sé que es un espacio para mi, extrafio de
menos poder tomarnos un café y comer algo rico como lo haciamos antes en
presencial, pero igual al habernos seguido viendo en la pandemia, senti que me ayudo

mucho a poder sobrellevar la angustia, ansiedad y nuestras penas en ese momento”

Desde estos relatos se valida la relevancia de generar espacios que permitan la
visualizacion de necesidades asociadas a la labor de cuidados, la escucha activa y el
sentido de pertenencia, las cuales son claves para permitir un desarrollo o alcance de
algun grado de bienestar.

La base del trabajo comunitario es considerar las técnicas participativas como una
herramienta de apoyo para que de esta manera, se pueda visualizar no solo desde el
pensar si no desde el hacer la esencia de la intervenciébn comunitaria, siendo el
profesional un facilitador propiciando el aprendizaje mutuo.

Es por ello que se torna relevante existan instancias como la que se implementa en la
comuna de San Pedro de la Paz, mediante la via telematica. Lo que genera se
transforme, en una instancia innovadora y una buena practica, que influye en el

mejoramiento del bienestar de quienes ejercen el rol de cuidador y cuidadora.

“‘Ensefio porque busco, porque indagué, porque indago y me indago. Investigo para
comprobar, comprobando intervengo, interviniendo educo y me educo. Investigo para
conocer lo que alin no conozco y comunicar o anunciar la novedad” (Freire, 2004, p. 14).
Todas las actividades realizadas para sustentar esta investigacion fueron respaldadas
mediante fotografias y videos, los que incluso fueron publicados por medios oficiales del
municipio de San Pedro de la Paz y se encuentran anexados, quedando como
compromiso realizar la etapa de seguimiento del proceso, para finalmente obtener

resultados definitivos.
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de cuidadores de
oficina de

discapacidad.

Los cuidadores(as)
de

situacion

personas en
de
discapacidad,
desarrollan
enfermedades,
mentales y fisicas
producto de la
sobrecarga que

genera cuidar

Entrevista
semiestructurada

Encuestas abiertas

¢cDesde que se
realiza el
diagnéstico de

discapacidad a su
familiar o persona
tiene a

que su

cuidado, usted ha

desarrollado alguna

enfermedad de
indole fisico?
¢cDesde que se

Grupo prioritario:

Cuidadores(as) de
personas adultas en
de

que

situacion

discapacidad,
participan del taller
de cuidadores de
oficina de

discapacidad.
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Supuestos Técnicas de | Preguntas de .
. L : o A quien
investigacion investigacion
realiza el
diagnostico de

discapacidad a su
familiar o persona
tiene a

que su

cuidado, usted ha
tenido algun
diagnéstico

psicoldgico?

Existe una nula o

escasa prestacion
de servicios que
contribuyan al
bienestar de los
cuidadores(as) en
situacion de
discapacidad, en la
comuna de San

Pedro de la Paz.

Entrevista
semiestructurada
Encuestas abiertas

Grupos de enfoque

¢Qué programa o

apoyo a nivel
comunal conoce
enfocado en
cuidadores(as) de
personas en
situacion de

discapacidad?

¢ Qué servicios o
prestaciones cree
necesarias para el
apoyo de quienes

cuidan?

Grupo prioritario:

Cuidadores(as) de
personas adultas en
de

que

situacion

discapacidad,
participan del taller
de cuidadores de
oficina de

discapacidad.

Equipos de salud,
relacionados a
programas que
apoyan a personas
de

discapacidad 0

en situacion
situacion de cama,
para conocer bases
de datos existentes,

en el sistema de

55




Supuestos Técnicas de | Preguntas de

investigacion investigacion

A quién

salud publico de la
comuna.
Encargado del
departamento  de
administracion  en
salud del municipio
(DAS)

Tabla 3.

CARTA GANTT

Actividades realizadas Meses/semanas
OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE
1 2 3 4 1 2 3 4 1 2

1- Contacto con la

comunidad

1.1 Informar sobre el | X

proceso de diagndstico

participativo a los

participantes  del taller

(modalidad virtual)

1.2 Disefio de técnicas X

participativa a utilizar

1.3 Aplicacién del arbol del X
problema
1.4 Andlisis de los datos X

obtenidos
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1.5 Aplicacién de analisis
FODA

2- Planificacion junto a la
comunidad de las

soluciones

2.1 Implementacion del

arbol de las soluciones

2.2 Co- construccion de
actividades a desarrollar en

orden de priorizaciéon

3- Evaluacién del

proceso

3.1 Entrega de resultados a
cuidadores(as) de oficina

de discapacidad.

3.2 Entrega de resultados a
encargada comunal de

Oficina de Discapacidad
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Anexo 1.

Imagenes de gestiones realizadas por cuidadores en base al diagnostico

participativo realizado

Municipalidad de San Pedro de la
Paz

14 de sep. de 2022 -

Nos reunimos con funcionarios de Oficina de la
Discapacidad sampedrina para atender,
escuchar y avanzar en tematicas relacionadas
en lo administrativo y funcional.

Imagen 1. Reunién donde se hace entrega de

petitorio al alcalde Sr. Javier Guifiez
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Foto 2. Reunion con concejales para solicitar celeridad a

su petitorio (reunion realzada en el mes de diciembre del 2022)
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Anexo 2.

Oriciva DE Discapacipap
SaN Pepro DE A Paz

Petitorio Cuidadores

En San Pedro de la Paz a 14 de septiembre del 2022, en reunidn realizada con alcalde

Javier Guifiez, se presentaron las siguientes solicitudes:

» Solicitud de asignacion de recursos (caja chica), para poder financiar materiales
de talleres.

= Mejorar condiciones de accesibilidad, si es posible poder ubicarse en un lugar
adaptado con rampa de acceso, bafios accesibles y espacios para realizacion de
talleres mas amplios.

» Posibilidad de cambiar el nombre de Oficina” a Casa” de la discapacidad, ya que
al mencionar oficina se entiende que se realizan trdmites administrativos y no
trabajo con personas con discapacidad, como talleres.

= De permanecer en la direcciébn actual, mejorar condiciones de accesibilidad
como veredas, estacionamientos y rampa de acceso. También mejorar
condiciones de habitabilidad como por ejemplo los techos, ya que se gotean en
invierno.

= Establecer un letrero y sefialética que indigue a la comunidad que se encuentra
oficina de discapacidad, ya que la gran parte de las personas le cuesta dar con la
direccién, ya que no es visible a distancia.

» Visibilizar a oficina o casa de discapacidad en redes sociales oficiales del
municipio, ya que en la actualidad no aparece informacion en pagina web, existe
un Instagram, pero este es administrado por T.O, lo cual se suma a las muchas

otras funciones que realiza.
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» Solicitar la contratacion de monitores de deporte, manualidades y otras
tematicas, ya que en la actualidad algunos talleres cuentan con monitores
voluntarios, lo que genera que no exista continuidad en ellos, ya que depende de
los tiempos de cada persona.

» Contratacion de mas profesionales como Kinesiélogo, Trabajador Social o
educador Diferencial.

= Solicitud de contratacion de un Terapeuta Ocupacional, que apoye de forma
permanente a los usuarios, actualmente existe dicha disciplina por medio de
convenio con Universidad San Sebastidn, del cual estamos profundamente
agradecidos, pero se suspenden actividades segun periodo académico,
guedando desde diciembre a marzo sin actividades. Ademas de que dicha
profesional ha sido quien nos ha acompafiado desde el 2019, teniendo a cargo a
estudiantes, talleres, redes sociales, sesiones individuales tanto virtuales como
presenciales, lo cual le genera una sobrecarga, ha sido el Unico apoyo con el

cual han contado a nivel profesional nuestros hijos y nosotros.

Firmas:
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Anexo 3.

Formulario del consentimiento informado
Parte |

Informacién sobre el estudio

Usted ha sido invitado a participar en la investigacion que lleva por titulo “CUIDADOS Y
BIENESTAR DEL CUIDADOR Y/O CUIDADORA INFORMAL DE PERSONAS EN
SITUACION DE DISCAPACIDAD: UNA REALIDAD DE QUIENES CUIDAN EN LA
COMUNA DE SAN PEDRO DE LA PAZ, CHILE”. El propdsito del presente documento
es ayudarle a tomar la decision de participar o0 no en la investigacion, por lo que a
continuacion se le explicara en términos claros y sencillos en que consiste, quienes
pueden participar, como se llevara a cabo, como se resguardaran sus datos si decide

participar y que beneficios o riesgos podria ocasionarle.

Tome el tiempo que requiera para decidirse, lea cuidadosamente este documento, y

realiza todas las preguntas que desee al investigador/a.

OBJETIVO DE LA INVESTIGACION:

La presente investigacion tiene por objetivo general:

O Identificar las necesidades en torno a su bienestar que tienen los
cuidadores(as) informales de personas en situacion de discapacidad o
dependencia de la comuna de San Pedro de la Paz.

Teniendo como objetivos especificos:
» Indagar las necesidades que tienen los cuidadores(as) informales de personas

en situacion de discapacidad o dependendencia de la comuna de San Pedro de

la Paz.
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» Sugerir una intervencion basada en el diagnéstico de necesidades para

cuidadores(as) informales, que permita mejorar su bienestar.

PARTICIPANTES:

La presente investigacion se realizara con un colectivo correspondiente a

cuidadores(as) de personas en situacion de discapacidad de la comuna de San Pedro
de la Paz.

La muestra considera un aproximado de 06 participantes, quienes participan del taller
de cuidadores de la oficina de discapacidad de la comuna.

Existen criterios de inclusion y exclusion, los cuales invito a revisar, para que de

acuerdo a ello tome la decision de participar o no en la investigacion.

Criterios de inclusion:

» Ser mayor de 18 afos
Residir en la comuna de San Pedro de la Paz.
Vivir con una o0 mas personas en situacion de discapacidad o dependencia

Ser responsable del cuidado de una persona con discapacidad o dependencia

YV V VYV V

Encontrarse inscrito en taller para cuidadores de oficina de discapacidad de la
comuna.

Criterios de exclusioén:

» Ser menor de 18 afios
» Residir fuera de la comuna de San Pedro de la Paz

» No ser el cuidador responsable de una persona con discapacidad o dependencia
» No vivir con una persona con discapacidad o dependencia

» No ser parte del taller de cuidadores de oficina de discapacidad.

DESARROLLO DE LA INVESTIGACION:

La investigacion se llevara a cabo mediante conversatorios en el taller de cuidadores de

oficina de discapacidad de la comuna, en donde se desarrollara un diagnostico
participativo de manera que se puedan visualizar mediante técnicas participativas de

evaluacion, las necesidades y realidad en torno al cuidado de una persona con
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dependencia y/o discapacidad, dichas actividades estaran a cargo de profesional
Terapeuta Ocupacional Daniela Pavez.

CONFIDENCIALIDAD Y CUSTODIA DE DATOS:

Se respetaran los datos confidenciales de los participantes resguardando datos

personales y sensibles, utilizandose los resultados de dicha investigacion con fines
académicos bajo la justificacién de que dicha investigacion otorga el grado conducente
de Magister en Innovacion Social para la Inclusién en Universidad de Vifia del Mar. Los
resultados de dicha investigacibn pueden ser solicitados al investigador si asi lo
requieren, recordando ademas que en cualquier momento de la investigacion pueden

retirar su consentimiento y abandonar la investigacion.

BENEFICENCIOS Y RIEGOS DE LA INVESTIGACION
La presente investigacion tendra riesgos minimos para la integridad fisica, psicoldgica,

social, econémica y cultural, de los participantes.

COSTOS DE LA INVESTIGACION:

Su patrticipacion en la presente investigacion no involucra ningun gasto de caracter

econdmico.

RESULTADOS DE LA INVESTIGACION:

Si asi lo desea podra solicitar los resultados de esta investigacion, los cuales se

entregaran en un informe, el cual se puede hacer llegar a usted via correo electronico.

RETIRO DE LA INVESTIGACION:

Independiente de que haya aceptado participar en la investigacion o estudio de igual

forma tiene derecho a retirarse, en cualquier momento, sin explicacion alguna. Esto no

le acarreara consecuencias de ningun tipo.
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DUDAS O CONSULTAS:
Para el caso en que usted tenga dudas o desee realizar consultas respecto de la

investigacion podra realizarlas a nombre, cargo y datos de contacto del investigador
responsable. En el caso de reclamos o comentarios respecto de la investigacion podra
hacerlos llegar al Comité de Etica Cientifica de la Universidad Vifia del Mar al correo

consultascec@uvm.cl

Nombre del investigador Firma

Fecha:
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Anexo 4.
Parte Il

Formato del consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado/a por Daniela Pavez, estudiante del Magister en Innovacion
Social para la Inclusiéon impartido por Universidad de Vifia del Mar, a participar en la
investigacion que lleva por titulo “Cuidados y bienestar del cuidador y/o cuidadora
informal de personas en situacion de discapacidad: una realidad de quienes
cuidan en la comuna de San Pedro de la Paz, Chile”.

Declaro que se me han explicado las caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como
los posibles beneficios y riesgos del mismo, tenido tiempo y oportunidad de realizar
preguntas a la investigadora.

Entiendo que la informacion registrada es confidencial y que la utilizacion de la
informacion obtenida por la investigadora serd solo con fines académicos, por esta
misma razon es que se me ha asegurado que en todo momento se resguardara mi
identidad, la cual sera conocida solo por la investigadora.

Este consentimiento lo otorgo de manera voluntaria, por lo que sé que puedo negarme
a participar o retirarme en cualquier etapa de la investigacion, sin expresion de causa.
Se me ha entregado una copia con los detalles de la investigacion y una copia de este

consentimiento informado.

Firma:

Fecha:
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Anexo 5.
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado/a por Daniela Pavez, estudiante del Magister en Innovacion
Social para la Inclusion impartido por Universidad de Vifia del Mar, a participar en la
investigacion que lleva por titulo “Cuidados y bienestar del cuidador y/o cuidadora
informal de personas en situacion de discapacidad: una realidad de quienes
cuidan en la comuna de San Pedro de la Paz, Chile”.

Declaro que se me han explicado las caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como
los posibles beneficios y riesgos del mismo, tenido tiempo y oportunidad de realizar
preguntas a la investigadora.

Entiendo que la informacion registrada es confidencial y que la utilizacion de la
informacion obtenida por la investigadora serd solo con fines académicos, por esta
misma razon es que se me ha asegurado que en todo momento se resguardara mi
identidad, la cual sera conocida solo por la investigadora.

Este consentimiento lo otorgo de manera voluntaria, por lo que sé que puedo negarme
a participar o retirarme en cualquier etapa de la investigacion, sin expresion de causa.
Se me ha entregado una copia con los detalles de la investigacion y una copia de este

consentimiento informado.

@JWJ

Nombre

Fecha: 04 de octubre del 2022
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Anexo 6.
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado/a por Daniela Pavez, estudiante del Magister en Innovacion
Social para la Inclusion impartido por Universidad de Vifia del Mar, a participar en la
investigacion que lleva por titulo “Cuidados y bienestar del cuidador y/o cuidadora
informal de personas en situacion de discapacidad: una realidad de quienes
cuidan en la comuna de San Pedro de la Paz, Chile”.

Declaro que se me han explicado las caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como
los posibles beneficios y riesgos del mismo, tenido tiempo y oportunidad de realizar
preguntas a la investigadora.

Entiendo que la informacion registrada es confidencial y que la utilizacion de la
informacion obtenida por la investigadora serd solo con fines académicos, por esta
misma razon es que se me ha asegurado que en todo momento se resguardara mi
identidad, la cual sera conocida solo por la investigadora.

Este consentimiento lo otorgo de manera voluntaria, por lo que sé que puedo negarme
a participar o retirarme en cualquier etapa de la investigacion, sin expresion de causa.
Se me ha entregado una copia con los detalles de la investigacion y una copia de este

consentimiento informado.

Nombre: Andrea Arpide Dehn

Fecha: 04 de octubre del 2022
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Anexo 7.
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado/a por Daniela Pavez, estudiante del Magister en Innovacion
Social para la Inclusion impartido por Universidad de Vifia del Mar, a participar en la
investigacion que lleva por titulo “Cuidados y bienestar del cuidador y/o cuidadora
informal de personas en situacion de discapacidad: una realidad de quienes
cuidan en la comuna de San Pedro de la Paz, Chile”.

Declaro que se me han explicado las caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como
los posibles beneficios y riesgos del mismo, tenido tiempo y oportunidad de realizar
preguntas a la investigadora.

Entiendo que la informacion registrada es confidencial y que la utilizacion de la
informacion obtenida por la investigadora serd solo con fines académicos, por esta
misma razon es que se me ha asegurado que en todo momento se resguardara mi
identidad, la cual sera conocida solo por la investigadora.

Este consentimiento lo otorgo de manera voluntaria, por lo que sé que puedo negarme
a participar o retirarme en cualquier etapa de la investigacion, sin expresion de causa.
Se me ha entregado una copia con los detalles de la investigacion y una copia de este

consentimiento informado.

Nombre: Lorena Velasquez

/ / 3
Lowve "L,lglds c/»,“j,

= - U ,
Nombre

Fecha: 04 de octubre del 2022
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Anexo 8.
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado/a por Daniela Pavez, estudiante del Magister en Innovacion
Social para la Inclusion impartido por Universidad de Vifia del Mar, a participar en la
investigacion que lleva por titulo “Cuidados y bienestar del cuidador y/o cuidadora
informal de personas en situacion de discapacidad: una realidad de quienes
cuidan en la comuna de San Pedro de la Paz, Chile”.

Declaro que se me han explicado las caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como
los posibles beneficios y riesgos del mismo, tenido tiempo y oportunidad de realizar
preguntas a la investigadora.

Entiendo que la informacion registrada es confidencial y que la utilizacion de la
informacion obtenida por la investigadora serd solo con fines académicos, por esta
misma razon es que se me ha asegurado que en todo momento se resguardara mi
identidad, la cual sera conocida solo por la investigadora.

Este consentimiento lo otorgo de manera voluntaria, por lo que sé que puedo negarme
a participar o retirarme en cualquier etapa de la investigacion, sin expresion de causa.
Se me ha entregado una copia con los detalles de la investigacion y una copia de este

consentimiento informado.

Nombre: Roberto Beltran

Fecha: 04 de octubre del 2022
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Anexo 9.
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado/a por Daniela Pavez, estudiante del Magister en Innovacion
Social para la Inclusion impartido por Universidad de Vifia del Mar, a participar en la
investigacion que lleva por titulo “Cuidados y bienestar del cuidador y/o cuidadora
informal de personas en situacion de discapacidad: una realidad de quienes
cuidan en la comuna de San Pedro de la Paz, Chile”.

Declaro que se me han explicado las caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como
los posibles beneficios y riesgos del mismo, tenido tiempo y oportunidad de realizar
preguntas a la investigadora.

Entiendo que la informacion registrada es confidencial y que la utilizacion de la
informacion obtenida por la investigadora serd solo con fines académicos, por esta
misma razon es que se me ha asegurado que en todo momento se resguardara mi
identidad, la cual sera conocida solo por la investigadora.

Este consentimiento lo otorgo de manera voluntaria, por lo que sé que puedo negarme
a participar o retirarme en cualquier etapa de la investigacion, sin expresion de causa.
Se me ha entregado una copia con los detalles de la investigacion y una copia de este

consentimiento informado.
Nombre: Maria Isabel Badilla

(( At

R EC T=T

Nomb

Fecha: 04 de octubre del 2022
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Anexo 10.
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado/a por Daniela Pavez, estudiante del Magister en Innovacion
Social para la Inclusion impartido por Universidad de Vifia del Mar, a participar en la
investigacion que lleva por titulo “Cuidados y bienestar del cuidador y/o cuidadora
informal de personas en situacion de discapacidad: una realidad de quienes
cuidan en la comuna de San Pedro de la Paz, Chile”.

Declaro que se me han explicado las caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como
los posibles beneficios y riesgos del mismo, tenido tiempo y oportunidad de realizar
preguntas a la investigadora.

Entiendo que la informacion registrada es confidencial y que la utilizacion de la
informacion obtenida por la investigadora serd solo con fines académicos, por esta
misma razon es que se me ha asegurado que en todo momento se resguardara mi
identidad, la cual sera conocida solo por la investigadora.

Este consentimiento lo otorgo de manera voluntaria, por lo que sé que puedo negarme
a participar o retirarme en cualquier etapa de la investigacion, sin expresion de causa.
Se me ha entregado una copia con los detalles de la investigacion y una copia de este

consentimiento informado.

Nombre: Ximena Rocco

Firma:

Fecha: 04 de octubre del 2022

***Esta participante no logra enviar su firma por razones de poco manejo tecnolégico,
sin embargo acepta participar de la investigacion, entregando su consentimiento de

forma virtual.
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