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RESUMEN

LAS MUJERES DESDE EL 1990 HAN COMENZADO A TENER MAYOR
PARTICIPACION EN EL MERCADO LABORAL CHILENO (MDSF, 2022), COMO
CONSECUENCIA DE ELLO, HAN PODIDO DIVERSIFICAR SUS ACTIVIDADES.
NO OBSTANTE, EL TRABAJO REMUNERADO LLEGA A AUMENTAR LA
CARGA FISICA Y MENTAL QUE TIENEN LAS MUJERES HISTORICAMENTE
DEBIDO A LAS MULTIPLES TAREAS QUE DEBEN REALIZAR DURANTE UNA
JORNADA. SI LA MUJER ES MADRE O HIJA, MUCHAS VECES SE VE
OBLIGADA A SER LA CUIDADORA PRINCIPAL DE SUS FAMILIARES.
ASIMISMO, SI PERTENECE A UN CONTEXTO VULNERABLE, SERA EL
CUIDADO TAMBIEN SU FUENTE DE TRABAJO. A ESTE ROL CASIEXCLUSIVO
DE LAS MUJERES, SE LE ASOCIA EL CONCEPTO DE FEMINIZACION DE LOS
CUIDADOS DONDE ORTEGA (2019) REFIERE QUE PUEDE SER DEBIDO A
LOS DOTES NATURALES QUE LAS MUJERES TIENEN PARA CUIDAR, DAR
AMOR Y SERVIR. ABRAMO (2004) AGREGA QUE EN LA SOCIEDAD LA MUJER
ES VISTA COMO UNA FUERZA DE TRABAJO SECUNDARIA Y GONZALEZ
(2019) LO EXPLICA POR SU ROL REPRODUCTIVO Y COMO CONSECUENCIA
DE SU SEXO BIOLOGICO. EL ROL DE CUIDADOS SOSTIENE LA
ORGANIZACION FAMILIAR, SOBRE TODO CUANDO QUIEN RECIBE LOS
CUIDADOS POSEE ALGUNA CONDICION DE BASE QUE PUEDE PERPETUAR
LA DEMANDA DEL ROL. EL 68% DE CUIDADORES DE PERSONAS EN
SITUACION DE DISCAPACIDAD Y/O DEPENDENCIA DE PARTE DE UN
TERCERO SON MUJERES. SUMADO A ELLO, CERCA DEL 40% DE LOS
CUIDADORES SON TAMBIEN JEFES DE HOGAR Y EL 54,9% DE ESTOS, SON
MUJERES (SENADIS, 2019). LA SOBRECARGA QUE MANIFIESTAN LAS
PERSONAS QUE CUIDAN PUEDE DESENCADENAR EN EL SINDROME DEL
CUIDADOR O BURNOUT. SEGUN MARTINEZ (2020), ESTE SINDROME SE
CARACTERIZA POR LA PRESENCIA DE ESTRES, ANSIEDAD, DEPRESION,
IRRITABILIDAD, INSOMNIO, DIFICULTAD DE CONCENTRACION, APATIA,
PERDIDA DE APETITO, CEFALEA, O ABUSO DE SUSTANCIAS NOCIVAS,
ENTRE OTROS. ESTE PROYECTO PRETENDE CONTRIBUIR A LA
7



DISMINUCION DE LA SOBRECARGA, TIENE COMO OBJETIVO GENERAL
PROPONER ALTERNATIVA DE AUTOCUIDADO DE MUJERES CUIDADORAS
DE NNA EN SITUACION DE DISCAPACIDAD QUE ASISTEN A TELETON
VALPARAISO, CON EL PROPOSITO DE IMPLEMENTAR HERRAMIENTAS QUE
CONTRIBUYAN A LA MEJORA DE SU AUTOCUIDADO. SE REALIZA UNA
INVESTIGACION CUALITATIVA, CON UN DISENO FENOMENOLOGICO PARA
CONOCER LAS EXPERIENCIAS DE LAS CUIDADORAS QUE PERTENECEN A
TELETON, COMO SON SUS RUTINAS, QUE EMOCIONES SURGEN EN EL ROL
Y COMO SE PUEDE CONTRIBUIR AL AUTOCUIDADO. LOS DATOS REUNIDOS
INDICAN QUE LAS MUJERES QUE ACOMPANAN A SUS HIJOS/AS A LAS
TERAPIAS EN EL INSTITUTO TIENEN ESCASO TIEMPO LIBRE Y TODAS
EXPERIMENTAN SENSACION CONSTANTE DE CANSANCIO, AGOTAMIENTO
Y TRISTEZA. SUMADO A ELLO, SURGEN ALGUNAS RESPUESTAS QUE LE
AGREGAN A SU ESTADO DE BASE RABIA, IRRITABILIDAD, FRUSTRACION,
INCERTIDUMBRE POR EL FUTURO, ANSIEDAD Y SOLEDAD. SE CONCLUYE
QUE NO HAY UNA CONCIENCIA DE AUTOCUIDADO, MAS Si UNA
DISPOSICION A DESARROLLAR ESPACIOS PARA ELLO, YA QUE TODAS
RECONOCEN QUE UN ESPACIO PARA ELLAS EN TELETON PODRIA SER DE
AYUDA. SE ELABORA UNA PROPUESTA INNOVADORA QUE PRETENDE
ENTREGAR UN ESPACIO QUE PERMITA A LAS MADRES APROVECHAR EL
TIEMPO QUE SUS HIJOS/AS ESTAN REALIZANDO ACTIVIDADES QUE NO
REQUIEREN DE SU SUPERVISION, PARA DISTRAERSE, CAPACITARSE O
REALIZAR ACTIVIDADES NO VINCULADAS AL CUIDADO, PERO EN EL
MISMO ESPACIO FiSICO DONDE SE ENCUENTRAN SUS HIJOS/AS.

PALABRAS CLAVES: CUIDADORAS INFORMALES, FEMINIZACION DE LOS
CUIDADOS, TRABAJO NO REMUNERADO, SOBRECARGA, SINDROME DEL
CUIDADOR, AUTOCUIDADO.




ABSTRACT

SINCE 1990, WOMEN HAVE BEGUN TO HAVE GREATER PARTICIPATION IN
THE CHILEAN LABOR MARKET (MDSF, 2022), AS A RESULT OF WHICH THEY
HAVE BEEN ABLE TO DIVERSIFY THEIR ACTIVITIES. NEVERTHELESS, PAID
WORK HAS INCREASED THE PHYSICAL AND MENTAL BURDEN THAT
WOMEN HAVE HISTORICALLY HAD TO CARRY OUT DUE TO THE MULTIPLE
TASKS THEY MUST PERFORM DURING A WORKDAY. IF THE WOMAN IS A
MOTHER OR DAUGHTER, SHE IS OFTEN FORCED TO BE THE PRIMARY
CAREGIVER FOR HER FAMILY MEMBERS. LIKEWISE, IF SHE BELONGS TO A
VULNERABLE BACKGROUND, CAREGIVING WILL ALSO BE HER SOURCE
OF WORK. THIS ALMOST EXCLUSIVE ROLE OF WOMEN IS ASSOCIATED
WITH THE CONCEPT OF FEMINIZATION OF CAREGIVING, WHERE ORTEGA
(2019) THAT THIS MAY BE DUE TO THE NATURAL GIFTS THAT WOMEN HAVE
FOR CARING, GIVING LOVE AND SERVING. ABRAMO (2004) ADDS THAT IN
SOCIETY, WOMEN ARE SEEN AS A SECONDARY LABOR FORCE AND
GONZALEZ (2019) EXPLAINS IT BY THEIR REPRODUCTIVE ROLE AND AS A
REPRODUCTIVE ROLE AND AS A CONSEQUENCE OF THEIR BIOLOGICAL
SEX. THE ROLE THE CAREGIVING ROLE SUSTAINS THE FAMILY
ORGANIZATION, ESPECIALLY WHEN THE CAREGIVER HAS SOME BASIC
CONDITION THAT CAN PERPETUATE THE DEMAND FOR THE ROLE, 68% OF
CAREGIVERS OF PEOPLE WITH DISABILITIES AND/OR DEPENDENCY ON
THE PART OF A THIRD PARTY ARE WOMEN. IN ADDITION TO THIS, NEARLY
40% OF CAREGIVERS ARE ALSO HEADS OF HOUSEHOLD AND 54.9% OF
THESE ARE WOMEN (SENADIS 2019). THE OVERLOADED CAREGIVERS CAN
LEAD TO CAREGIVER BURNOUT SYNDROME. ACCORDING TO MARTINEZ
(2020), THIS SYNDROME IS CHARACTERIZED BY THE PRESENCE OF
STRESS, ANXIETY, DEPRESSION, IRRITABILITY, INSOMNIA, DIFFICULTY
CONCENTRATING, APATHY, LOSS OF APPETITE, HEADACHE, OR ABUSE OF
HARMFUL SUBSTANCES, AMONG OTHERS. THIS PROJECT AIMS TO
CONTRIBUTE TO THE REDUCTION OF OVERLOAD, ITS GENERAL



OBJECTIVE IS TO PROPOSE ALTERNATIVE SELF-CARE FOR WOMEN
CAREGIVERS OF CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH DISABILITIES WHO
ATTEND TELETON VALPARAISO, WITH THE PURPOSE OF IMPLEMENTING
TOOLS THAT CONTRIBUTE TO THE IMPROVEMENT OF THEIR SELF-CARE. A
QUALITATIVE RESEARCH WAS CARRIED ouT WITH A
PHENOMENOLOGICAL DESIGN TO LEARN ABOUT THE EXPERIENCES OF
THE CAREGIVERS WHO BELONG TO TELETON, WHAT THEIR ROUTINES ARE
LIKE, WHAT EMOTIONS ARISE IN THE ROLE AND HOW THEY CAN
CONTRIBUTE TO SELF-CARE. THE DATA COLLECTED INDICATE THAT
WOMEN WHO ACCOMPANY THEIR CHILDREN OR ADOLESCENTS TO
THERAPIES AT THE INSTITUTE HAVE LITTLE FREE TIME AND ALL OF THEM
EXPERIENCE CONSTANT FEELINGS OF TIREDNESS, EXHAUSTION AND
SADNESS. IN ADDITION, THERE ARE SOME RESPONSES THAT ADD ANGER,
IRRITABILITY, FRUSTRATION, UNCERTAINTY ABOUT THE FUTURE,
ANXIETY AND LONELINESS TO THEIR BASIC STATE. IT IS CONCLUDED
THAT THERE IS NO AWARENESS OF SELF-CARE, BUT THERE IS A
WILLINGNESS TO DEVELOP SPACES FOR IT, SINCE THEY ALL RECOGNIZE
THAT A SPACE FOR THEM IN TELETON COULD BE HELPFUL. AN
INNOVATIVE PROPOSAL WAS DEVELOPED TO PROVIDE A SPACE THAT
ALLOWS MOTHERS TO TAKE ADVANTAGE OF THE TIME WHEN THEIR
CHILDREN ARE DOING ACTIVITIES THAT DO NOT REQUIRE THEIR
SUPERVISION, TO BE DISTRACTED, TRAIN OR PERFORM ACTIVITIES NOT
RELATED TO CARE, BUT IN THE SAME PHYSICAL SPACE WHERE THEIR
CHILDREN ARE.

KEY WORDS: INFORMAL CAREGIVERS, FEMINIZATION OF CAREGIVING,
UNPAID WORK, INFORMAL UNPAID WORK, OVERLOAD, CAREGIVER
SYNDROME, SELF-CARE. CAREGIVER SYNDROME, SELF-CARE.
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1. INTRODUCCION

1.1 Antecedentes generales del tema de estudio

Las madres cuidadoras suelen enfocarse en el cuidado, generalmente, de manera
exclusiva, dejando de lado el trabajo remunerado, la vida social, los logros
académicos, etc. Disminuyen sus instancias de participacion social y pueden
terminar afectando su salud fisica y emocional e incluso comprometer el bienestar
de las personas que tienen a su cargo. Se destaca también la feminizacion que tiene
esta labor que, segun Arias y Mufioz-Quezada (2019), la mayoria de las veces se
determina sin acuerdos explicitos, y como se ha ido manteniendo durante los afios
a pesar del fortalecimiento del rol de la mujer dentro de las distintas aristas de la
sociedad.

Estado del arte

En la actualidad, el 41,2% de las personas con discapacidad severa cuenta con una
0 un cuidador a tiempo completo. Actividad que es invisibilizada y genera diversos
niveles de postergacion, principalmente en las mujeres, que son las que en un
73,9% cumplen esta labor de acompafamiento. (Camara.cl, 2018)

Existen programas y agrupaciones en las que las cuidadoras participan y se
organizan. A continuacion, se destacan dos ejemplos:

1) Yo cuido, Asociacion de cuidadoras informales. Ellas, en su pagina
web, sefialan que sus vidas cambian al asumir un rol inesperado de cuidador y se
ven vulneradas en sus derechos béasicos. Se ven afectadas areas social, laboral,
mental, fisica y emocional. Refieren también “en Chile el cuidado es anénimo y
silencioso, hoy somos invisibles en nuestra labor ante la legislacion chilena, no
somos considerados como sujeto de derecho dentro del impacto que conlleva cuidar
de manera permanente.”

2) Cuidar cuidandote. Institutos Teletdn a partir del afio 2017 implemento
este programa, que trabaja con cuidadoras de personas dependientes, a través de
un acompafiamiento domiciliario en actividades de promocién del autocuidado,

actividades de respiro y vinculacién con la comunidad. (Giaconi et al, 2019).
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El 14 de noviembre de 2018, se ingresa proyecto de ley que busca reconocer los
derechos de los cuidadores informales en Chile. Fue aprobado en forma unanime
por la camara de diputados. Se pretende incluir la proteccién de los y las cuidadoras
por medio de modificaciones donde son titulares de los siguientes derechos.
Segun lo fundamentado en el proyecto que modifica la ley 20.422, (2018) el 94,5%
de las personas en situacion de discapacidad entre 2 y 17 afios es cuidado por
personas que no reciben remuneracion alguna, lo que da entender que los cuidados
de los nifios, nifias y adolescentes estan siendo encargados a cuidadores informales
que, en la mayoria de los casos, corresponden a la propia familia.

El presidente Gabriel Boric, en conjunto con la ministra de Equidad y Género y la
ministra de Desarrollo Social y Familia, el 22 de julio de 2022, anuncian la creacion
del Registro Nacional de Cuidadoras que comienza a funcionar en noviembre del
mismo afio. (El Mostrador, 2022).

A nivel regional, en prensa (soyvalparaiso.cl, julio 2023.) Javiera Gaete publica una
noticia donde la alcaldesa de Viiia del Mar Macarena Ripamonti lanza el programa
“Vina Avanza en Cuidados”, un plan pionero que se realiza en el sector de Forestal
Alto y para la comunidad de Forestal Alto, que brinda un espacio de cuidado y
atencion integral para personas cuidadoras, dependiente del departamento de
Estrategia de Desarrollo Local Inclusivo (EDLI).

Durante este mes, el dia 22, se promulga la Ley de Conciliacién de Vida Personal,
Familiar y Laboral que, para las cuidadoras, representa una oportunidad para poder
compatibilizar la vida laboral y el rol de cuidados, ya que ofrece facilidades para el
teletrabajo y prioridad para solicitar el feriado legal en cuidadores de nifios, nifias y

adolescentes menores de 18 afios. (prensa.presidencia.cl, 2023)

1.2  Problema de investigacion

Se define cuidador como “toda persona que proporciona asistencia permanente,
gratuita o remunerada, para la realizacién de actividades de la vida diaria, en el
entorno del hogar, a personas con discapacidad, estén o0 no unidas por vinculos de

parentesco” (Ley 20.422)
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Segun CEPAL (2021) esta actividad se identifica como trabajo de cuidado no
remunerado a miembros del hogar que se enmarca dentro del trabajo de produccién
para el autoconsumo de servicios. Corresponde a un trabajo feminizado y
socialmente desvalorizado. Las tareas de cuidados no remunerados a integrantes
del hogar, como dar de comer, ayudar con las tareas o cuidar por alguna
enfermedad, presentan menores tasas de participacion y promedios de tiempo que
las actividades de trabajo doméstico, pero con mayores brechas de género.
(CEPAL, 2021).

Ademas de la brecha de género, de asumir a priori que en su mayoria es un trabajo
gue se espera sea realizado por mujeres, existe una consecuencia que impacta la
calidad de vida de las personas que cuidan de otras personas, ya que muchas de
esas personas abandonan su vida social, algunas tratan de compatibilizar la vida
laboral remunerada fuera de casa con las tareas de cuidado o deben alejarse del
mercado laboral porque no consiguen compatibilizar los tiempos. Todas las
decisiones y la realidad de vida que conlleva adoptar el rol de cuidar a una persona
dependiente, ya sea persona mayor o persona con discapacidad en un alto
porcentaje implica un estrés importante, la literatura describe esta sobrecarga como
sindrome del cuidador/a, un cuadro que afecta la salud de quien cuiday puede llegar
también a comprometer la salud de quien recibe los cuidados.

Para lograr el propdsito de la presente investigacion y considerando las redes que
pueden hacer posible la obtencion de la informacion necesaria, se elige el Instituto
Teletdn, una fundacion chilena, sin fines de lucro que, como muestra en su sitio web
teleton.cl, desde 1947 se dedica a la rehabilitacion integral de nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad motora. De manera especifica y para que sea mas
representativo con la realidad del territorio en el que se quiere desarrollar la
propuesta innovadora, se elige el centro Teletdn Valparaiso ubicado en la ciudad de
Valparaiso cuya labor es cubrir la necesidad de atencién de tres mil pacientes
provenientes de toda la quinta region y parte de la region de Coquimbo.

Tomando en cuenta los antecedentes, el problema de estudio corresponde a la falta
de autocuidado de las cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes (NNA) con

discapacidad motora pertenecientes a Teleton Valparaiso.
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1.3  Preguntas de investigacion

1.3.1 ¢Qué medidas de autocuidado desarrollan las cuidadoras?

1.3.2 ¢Qué efectos emocionales genera la falta de autocuidado en las
cuidadoras?

1.3.3 ¢COmo se puede contribuir a la mejora del autocuidado de las

cuidadoras?

1.4  Objetivo general
Proponer alternativa de autocuidado de mujeres cuidadoras de NNA en situacion
de discapacidad que asisten a Teletdn Valparaiso, con el propdsito de implementar

herramientas que contribuyan a la mejora de su autocuidado.

1.5 Objetivos especificos

1.5.1 Conocer las medidas de autocuidado de las cuidadoras de NNA en
situacion de discapacidad que asisten a Teleton Valparaiso y los recursos
de la comunidad que lo favorecen.

1.5.2 Explicar los efectos emocionales de la falta de autocuidado en las
cuidadoras de NNA en situacion de discapacidad que asisten a Teleton
Valparaiso.

1.5.3 Disefar herramientas para la mejora del autocuidado de las cuidadoras

de NNA en situacién de discapacidad que asisten a Teletdn Valparaiso.

2. MARCO DE REFERENCIA

2.1  Marco Tedrico-Conceptual

Para analizar los conceptos en los que se enmarca esta investigacion y posterior
propuesta innovadora es necesario desglosar el cuidado y el concepto de cuidador
0 cuidadora. En el inconsciente colectivo y en el ejercicio del rol de cuidado
aparecen las mujeres como protagonistas, por ejemplo, cuando una madre

puérpera realiza una actividad sin su hijo o hija, se le suele preguntar con quién lo
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dej6. Sin embargo, cuando un padre cursa la misma etapa y se encuentra en dicha
situacion, no es cuestionado. Ejemplos mas formales se pueden encontrar, por un
lado, en el cuidado posnatal en Chile, que gracias a la Ley N° 20.545 se extiende a
casi seis meses remunerados que pueden ser, en parte, compartido con el padre
quien tiene restricciones para hacer uso de ese tiempo, ya que sélo puede ser
utilizado en el periodo final del permiso. Por otro lado, la ley de pension de alimentos
surge desde el ministerio de la mujer y la equidad de género, argumentando que
son mayoritariamente las mujeres quienes denuncian deudas impagas.
(minmujeryeg.gob.cl, s/f)

Lo antes descrito es parte de la realidad local que evidencia el sesgo que existe al
pensar en las cuidadoras por sobre los cuidadores conceptualizado como la

feminizacion del cuidado.

Lo recabado respecto a la feminizacion de los cuidados de nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad en Chile es bastante escaso. Es posible entender el
concepto y origen desde realidades cercanas, como Argentina, donde Ortega
(2019) atribuye este fendmeno a que antes del 1914 los usuarios de los hospitales
eran cuidados por personas de su mismo género, luego de ese afio, debido a que
las escuelas de enfermeria y de masajistas comenzaron a aceptar el ingreso solo a
mujeres, el cuidado quedo6 de manera exclusiva como un rol femenino, exceptuando
algunas atenciones relacionados con afecciones en las zonas genitales masculinas.
Ademas, el mismo autor refiere que la feminizacion se ve reforzada por las
“supuestas dotes naturales de las mujeres para las tareas vinculadas con los
cuidados, el amor, la abnegacion, la vocacion y el servicio, en tanto que cualidades

en apariencia relacionadas con el espacio domeéstico”. (Ortega, 2019, p.15)

Hasta aqui la literatura ha hecho referencia al rol de cuidadora desde el area
profesional, una labor remunerada. Sin embargo, esta labor existe de manera
invisibilizada en lo domeéstico, donde mujeres cuidan a personas de su misma

familia, muchas veces dedicAndose a tiempo completo y otras, intentando
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compatibilizar el trabajo remunerado fuera de casa con las labores de cuidado
dentro de ella.

En el 2004, Abramo describe a la mujer como una fuerza de trabajo secundaria
donde explica que el rol de hombres y mujeres en el trabajo debe discutirse
considerando la funcién que ambos cumplen dentro de la familia y en la sociedad.
Ademas, destaca que, dentro del imaginario empresarial en Chile en los noventa, la
funcion de proveedora familiar no es un rol principal de la mujer como lo es el
cuidado de los hijos y tareas domésticas, describiendo sus trayectorias laborales
como “inestables, muy sujetas y muy fuertemente subordinadas a los ciclos de la
vida familiar”. (Abramo, 2004, p.229).

Es posible apreciar que tanto Ortega, desde el campo laboral y Abramo desde lo
familiar, confluyen en las funciones principales que la mujer realiza han sido siempre
relacionadas con cuidar. Gonzéalez (2019) sefala que se habla de feminizacion de
los cuidados cuando se asume que a nivel cultural y social se le asigna un rol
reproductivo a un solo género, en este caso son las mujeres las que se hacen cargo
del rol como un deber propio de su género a consecuencia de su sexo biologico.
Entonces, se podria desprender gracias a los aportes de estos tres autores, que la
explicacion para este fenOmeno seria que como la mujer es la que gesta, la
sociedad considera que esta biologicamente destinada a ser la cuidadora principal

de la humanidad.

Respecto al cuidado de personas con discapacidad en Chile la CASEN, en el 2017,
revela que el 68% de cuidadores de personas en situacion de discapacidad y/o
dependencia de parte de un tercero son mujeres. Sumado a ello, cerca del 40% de
los cuidadores son también jefes de hogar y el 54,9% de estos, son mujeres.
(SENADIS, 2019).

La mayoria de las personas que cuidan pertenecen al grupo familiar, de ellas el
38,1% son las que cumplen el rol de madre de quien recibe el cuidado. Con estas

cifras se desprende el concepto de sobrecarga que afecta la calidad de vida de las
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personas cuidadoras, que aparece como un factor de riesgo para alteraciones

fisicas, emocionales, psicoldgicas y sociales.

Segun ENUT (2015), las mujeres dedicadas a esta labor esencial, en su mayoria,
Nno poseen espacios ni tiempos dedicados al autocuidado y el ocio. Actividades que
son fundamentales para preservar la salud mental. En la literatura especializada en
salud mental se describe el Sindrome del Cuidador. Segun Martinez (2020), este
sindrome se caracteriza por la presencia de estrés, ansiedad, depresion,
irritabilidad, insomnio, dificultad de concentracidén, apatia, pérdida de apetito,
cefalea, 0 abuso de sustancias nocivas, entre otros.

Estas personas tienen sentimiento de culpa, dejan de lado sus actividades de ocio
y diversion, asi como a sus amigos, para dedicarse plenamente a la tarea del
cuidado; manifiestan también tristeza y tension ambiental, son incapaces de
relajarse y pueden presentar un aislamiento social y sentimiento de soledad.
Ademas, el Centro Estudios de Vejez y Envejecimiento UC (2015), menciona que
las consecuencias de la sobrecarga no se limitan anicamente al cuidador, sino que
también puede tener importantes repercusiones sobre la persona dependiente,
guien puede ser agredida o descuidada debido al estrés y la perdida de autocontrol
de la persona que la tiene a cargo.

La mayoria de la literatura consultada lo describe en cuidadores y cuidadoras de
personas mayores. Sin embargo, la exigencia a la que estan sometidas las madres
de nifios, nifias y adolescentes en situacion de discapacidad también podrian
generar los sintomas descritos por Martinez.

En aquellos que cuidan a personas con dafio cerebral, Zambrano y Ceballo (2007)
mencionan que una de las maneras de intervenir a quienes padecen el sindrome
del cuidador es enfocarlo como un duelo. Ellos refieren que los cuidadores no lo
validan ante la sociedad como una perdida, ya que la persona sigue viva. Se refieren
a esta sensacion de pérdida reprimida como un “duelo oculto”. Ademas, proponen
grupos psicoeducativos, para que puedan predecir los procesos que deberan

enfrentar dependiendo del diagndstico de quienes reciben el cuidado. De esta
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manera, se disminuirian los sentimientos ambivalentes y habria un mejor manejo de
las emociones.

En el 2010, Vaquiro y col., afirman que el cuidado informal es un rol asumido por la
mujer que genera una sobrecarga que afecta la salud y apuntan a promover y
apoyar practicas de autocuidado para mejorar la calidad de vida. Proponen la
educacion como via para desarrollar el autoconcepto y la motivacion para
preocuparse de si mismas. Solicitan que se reconozca el cuidado informal como un
trabajo que aporta a la economia y generar politicas que permitan la intervencién
de la enfermeria como apoyo en los cuidados y en la labor educativa para el manejo
de estreés.

En la actualidad, el 41,2% de las personas con discapacidad severa cuenta con una
0 un cuidador a tiempo completo. Actividad que es invisibilizada y genera diversos
niveles de postergacion, principalmente en las mujeres, que son las que en un
73,9% cumplen esta labor de acompafiamiento. (Camara.cl, 2018)

El estrés producido por tener que cuidar a otra persona la mayor parte del tiempo,
junto con la falta de tiempo para realizar actividades de autocuidado tiene un
impacto negativo en la calidad de vida de estas personas. Ya sea por la
organizacion familiar o la falta de ella, son las mujeres las que en un mayor
porcentaje adoptan este rol que es invisibilizado desde la sociedad y el estado
recién desde este afio esta comenzando a desarrollar politicas que, si evolucionan,
podrian en unos aflos mas generar programas y leyes que garanticen los derechos
y proteccion de este grupo.

En el 2020, el coronavirus hizo que el trabajo, la educacion, las dinamicas familiares
y sociales cambiaran, una investigacion realizada en Espafia, que documenta los
cambios respecto al trabajo remunerado y no remunerado de mujeres y hombres
luego de la pandemia, obtiene como resultado que “reducir la importancia de la
presencialidad en el puesto de trabajo y promover horarios laborales compatibles
con las responsabilidades familiares podria favorecer la igualdad de género dentro
y fuera del hogar”. (Farré y cols, 2023). El Banco Central de Chile, informa que en
el 2020 la desocupacion masculina fue mayor a la de las mujeres, un hito historico.

Sin embargo, las mujeres entrevistadas por esta entidad revelan que el aumento de
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la carga que la pandemia conlleva se la han llevado exclusivamente ellas. (Marcel,
2021). Ademds, el estudio menciona que las mujeres adoptan una participacion
laboral acotada, uno de los motivos corresponderia a que los empleadores prefieren
no contratar mujeres porque pueden ser menos productivas debido a las
responsabilidades en los cuidados. En conclusion, la informacién recabada por lo
que informa el Banco Central, permite reconocer que lo explicado por Farré y cols,
no es representativo de la realidad chilena, ya que confirma que las mujeres son las
mas afectadas.

Cuando se es mujer existe una diferencia de expectativas y valoraciones en el
mercado laboral frente a los hombres. Es de conocimiento publico que la brecha
salarial es solo una de las desventajas. No obstante, si la mujer aparte de
trabajadora, es madre, migrante y/o pertenece a los quintiles socioeconémicos mas
vulnerables, los desafios aumentan. Segun el Centro de Desarrollo Urbano
Sustentable (CEDEUS), la mayoria de las mujeres de contextos vulnerables se
dedica al cuidado de otras personas. (cedeus.cl).

Como se puede apreciar, el rol de los cuidados podria ser la base de la organizacion
familiar, sin una persona que cuide el resto de la familia no podria realizar otras
tareas. Es posible entender este fendmeno, pero es necesario generar cambios para
gue exista mayor dialogo al respecto antes de asumir que es la mujer, la madre, la
responsable de ello. Ademas, sea quien sea que se encargue de cuidar, es una
persona a quien deberian garantizarle sus derechos y no invisibilizarle detras de

quien recibe el cuidado.

2.2  Marco Legal.

Los antecedentes legales que enmarcan el problema de estudio seran descritos
desde lo general a lo especifico. A nivel global, es necesario destacar que dentro
de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) estan involucrados de manera
directa:

- N° 3 Salud y Bienestar: Este ODS es relevante, ya que la ONU refiere que

garantizar una vida sana y promover el bienestar es esencial para el desarrollo

sostenible. Las mujeres que cuidan suelen postergar su bienestar por no contar
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con el tiempo necesario para poder chequearse de manera oportuna y/o poder
acceder a tratamientos o profesionales que les permitan un bienestar fisico y
mental. Ademas, tiene como una de sus metas para el 2030 “Reforzar la
capacidad de todos los paises, en particular los paises en desarrollo, en materia
de alerta temprana, reduccion de riesgos y gestidén de los riesgos para la salud
nacional y mundial” (un.org.) Esta meta es muy importante, debido a que, al
visibilizar a las cuidadoras y la importancia de su rol en Chile, han comenzado
a surgir politicas que son los cimientos para que mas adelante exista una
proteccién a la salud de las personas que desempefian esta labor.

N° 5 Igualdad de género: Es considerada un derecho humano fundamental, que
en el caso de la feminizacion de los cuidados esta vulnerado. Si bien la ONU
reconoce avances en esta materia, refiere que la mujer continda
infrarrepresentada en el liderazgo politico. Luego de la pandemia apuntan que
el papal de la mujer como cuidadoras en el hogar es desproporcionado al igual
gue cualquier trabajo no remunerado. También agrega que esta situacion ha ido
en desmedro de la economia de las mujeres, exponiéndolas a mayor riesgo de
caer en la pobreza. Este ODS tiene 2 metas que se relacionan directamente con
el tema de investigacion: “Poner fin a todas las formas de discriminacion contra
las mujeres y nifias en todo el mundo” y “Reconocer y valorar los cuidados y el
trabajo doméstico no remunerados mediante servicios publicos, infraestructuras
y politicas de proteccion social, y promoviendo la responsabilidad compartida
en el hogar y la familia, segun proceda en cada pais”

N° 10 Reduccidn de las desigualdades: En este objetivo se busca que nadie se
guede atras en materia de derechos. Sin embargo, las cuidadoras deben
postergarse muchas veces por falta de tiempo, otras por falta de recurso, sino
por falta de conciencia de autocuidado. Esta postergacion podria enmarcarse,
en primer lugar, dentro de una desigualdad social que desencadena un
desmedro en las otras areas debido a que la participacion de las personas que
cuidan se ve mermada. Sumado a esto, las cuidadoras no son las Unicas
afectadas y, a la vez, consideradas por este ODS, ya que las personas en

situacion de discapacidad también experimentan la desigualdad en varias

20



formas. Ademas, a diferencia de que lo pudiese pensarse, la ONU refiere que

el discurso de odio dirigido a los grupos vulnerables esta en aumento.

A nivel nacional el Decreto 28 aprueba el reglamento para la asignacién “Programa
de cuidadores de personas con discapacidad” de la ley N° 20.882 de presupuesto
del sector publico para el afio 2016. Luego, en el periodo legislativo 2018-2022, se
modifica la ley N° 20.422, para incorporar un marco regulatorio aplicable a quienes
se dedican al cuidado de personas con discapacidad. Mas tarde comienza a
funcionar el Registro Nacional de Personas Cuidadoras, en noviembre del afio 2022
gue, segun lo informado por el Registro Social de Hogares (RSH), en esta primera
etapa otorga acceso preferente a algunas oficinas de servicios estatales, para poder
optimizar los tiempos. Para terminar con lo mas reciente que corresponde a la ley
gue tiene relacion con la conciliacion de la vida personal, laboral y familiar que esta

recién siendo promulgada.

2.3  Epistemologia

La epistemologia de esta investigacion es del tipo interpretativa, ya que, como
refiere CuchumbE (2007), los participantes de un acontecimiento social construyen
constantes interpretaciones sobre su practica social. Por lo tanto, la informacion
recabada es de gran utilidad para proponer una transformacion derivada del analisis

de las experiencias que las mismas madres cuidadoras ofrezcan.

3. METODOLOGIA PARA LA ELABORACION DEL PROYECTO DE GRADO

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

grupo prioritario

Este proyecto utiliza la metodologia cualitativa, ya que “se enfoca en comprender
fendmenos, explorandolos desde la perspectiva de los participantes” (Sampieri,
2014, p.358.) Este tipo de exploracion de una problematica es descrita previamente

como un “estudio interpretativo de un tema o problema especifico en que el
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investigador es central para la obtencion de sentido” (Banister, 2004, p.14). El
mismo autor menciona que esta metodologia cobra relevancia debido a la
interpretacion que identifica como “un puente entre el mundo y nosotros, entre
nuestros objetos y nuestras representaciones de ellos” (Banister, 2004, p.15). De
este modo, el rol de la investigadora es fundamental para el analisis de las
experiencias recabadas.

Considerando que el grupo focal son mujeres cuidadoras de nifios, nifias y

adolescentes (NNA) en situacion de discapacidad, se consideran algunas de las

caracteristicas de la investigacion cualitativa que describe Montero (2015, p. 439).

Estas son:

- ‘“se comienza desde la perspectiva de los participantes y atendiendo su
diversidad” Las cuidadoras aportan informacion relevante relacionada con sus
experiencias de vida que, a su vez, estan determinadas por variables sociales,
geograficas y familiares. Ninguna realidad es igual a la otra y lo que se pretende
interpretar es como en cada una de ellas se vive el rol de cuidados.

- “se busca entender el fendmeno desde su interior” Sdlo las participantes pueden
transparentar y abrirse a compartir sus realidades, sensaciones y creencias que
surgen desde sus vivencias. Quienes no compartan el mismo rol que las
participantes pueden inferir lo que implican los cuidados de NNA, mas jamas
podran tener certezas de cOmo es la realidad si no lo experimentan en primera
persona.

- “la evidencia empirica esta expresada, mayoritariamente, en forma verbal.” La
rigueza de la informacion que se recaba es que se obtiene de los relatos de las

mismas cuidadoras. En todos los pasos del proyecto estarian involucradas.

Este estudio tiene una perspectiva fenomenoldgica, ya que, tal como menciona
Sampieri (2014), tiene como objetivo analizar los valores, experiencias y
significados del grupo focal. Tomando en cuenta esto, antes de la propuesta de
solucion es necesario conocer las rutinas, emociones y anhelos que surgen en las
mujeres cuidadoras al ejercer su rol, para luego contrastarlas con la conciencia de
autocuidado y enfocar la propuesta de solucion de una forma coherente con sus

realidades y necesidades.
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Para adentrarnos en el rol y la realidad de las cuidadoras, se selecciona una
muestra no probabilistica de casos tipo, ya que, segun Sampieri (2014), este tipo de
muestra es necesaria cuando se busca riqueza, profundidad y calidad de la
informacion.

En este caso se utiliza para lograr profundizar en los desafios a los que las mujeres
cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad se ven enfrentadas.
Gracias a esta muestra es posible aunar criterios, analizar las experiencias de cada
una de las encuestadas, encontrar puntos en comun y, en aquellos que surjan
diferencias, determinar las variables que podria influir en complejizar o simplificar la
tarea de cuidados.

La muestra fue seleccionada segun los siguientes criterios:

Criterios de inclusion Criterios de exclusion
Mujeres. Hombres.
Mujeres mayores de 18 afos Mujeres menores de 18 afos.
Residentes en la quinta region. Residentes fuera de la quinta region.

Mujeres que cuiden a otras personas

Mujeres que cuiden a sus hijos o hijas. - ",
gue no sean sus hijos o hijas

Cuidadoras de nifios, nifias y/o

adolescentes (NNA) Cuidadoras so6lo de otro grupo etario.

Madres cuidadoras de NNA con Madres cuidadoras s6lo de NNA sin
discapacidad. discapacidad

Madres de NNA con discapacidad que | Madres de NNA con discapacidad que
asisten a teletén Valparaiso asisten a otro centro de rehabilitacion.

La técnica de recogida de datos utilizada para conocer cémo viven el rol de
cuidadora las mujeres participantes del proyecto, corresponde a una entrevista
semiestructurada, para ello se elaboran preguntas validadas por medio de dos
entrevistas por videoconferencia en base a una pauta de preguntas abiertas (anexo
9.1) aplicadas a madres cuidadoras de nifios, nifias y/o adolescentes que asisten a

Teletdén Valparaiso.
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Luego de la validacion, las preguntas se adaptan (anexo 9.2) y son difundidas via
cuestionario en linea con preguntas abiertas y cerradas a cada participante.

El andlisis de los datos obtenidos es por medio de un procedimiento interpretativo,
ya que es necesario conocer porqué se origina sobrecarga en las cuidadoras y
describir el fendmeno en base a lo que ellas describen, considerando que “todo
individuo, grupo o sistema social tiene una manera Unica de ver el mundo y entender
situaciones y eventos, la cual se construye por el inconsciente, lo transmitido por
otros y por la experiencia, y mediante la investigacion, debemos tratar de
comprenderla en su contexto” (Sampieri, 2014, p.9).

3.2 Metodologia y fases asociadas a la validacion de la propuesta de solucion

con el grupo prioritario y actores de instituciones relevantes del territorio

La metodologia utilizada para esta instancia también es cualitativa, mantienen el
disefio de investigacion del tipo fenomenoldgico, la recogida de datos es a través
de una encuesta y las participantes son extraidas de la muestra del diagndstico
participativo. Ademas, se agrega una nueva participante que es parte del mapa de
actores que intervienen al grupo focal. Esta participante corresponde a una
trabajadora del instituto Teleton Valparaiso, de profesion asistente social, que se
desempeiia como jefa del area psicosocial.

En primera instancia se contacta a las cuidadoras via WhatsApp y mail con el fin de
agendar una cita virtual para comentarles respecto de la propuesta innovadora,
ninguna de las participantes accede a una reunion sincronica, argumentando que
cuentan con poco tiempo. Se les ofrece responder un cuestionario en linea con
preguntas abiertas y cerradas (anexo 9.3) y acceden. Se elabora el cuestionario que
enumera los pasos simplificados de la propuesta de solucién (anexo 9.4), luego la
primera pregunta corresponde a si estan de acuerdo a no con lo planteado y la
segunda ofrece un espacio para sugerencias y comentarios y finalmente se les

difunde para ser respondido.
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Del mismo modo, se contacta via telefénica a la jefa del equipo psico social de
Teleton Valparaiso, Cinthia moraga, para mostrarle la propuesta de solucion y
conocer sus apreciaciones.

A continuacion, se presenta un diagrama que muestra las fases del proyecto:
Figura 1. Fases del proyecto.

Fases del proyecto

aboracion de la

4. RESULTADOS DEL DIAGNOSTICO PARTICIPATIVO

4.1 Analisis de Resultados

Los datos fueron obtenidos de dos maneras: La primera, a través de una
entrevista por videoconferencia en base a una pauta de preguntas abiertas a dos
madres cuidadoras que asisten a Teletdn Valparaiso y la segunda, por medio de un
Formulario de Google que fue respondido por 12 madres cuidadoras que también
asisten a Teleton.

Las dos madres que participaron de las entrevistas sincrénicas tenian
realidades de vida muy distintas. La madre 1 debe trasladarse desde la comuna de
El Tabo hacia el instituto, trabaja desde la casa vendiendo productos cosméticos y
haciendo reposteria sin horarios definidos. Acompafia a su hijo a Teletén cada vez

gue asiste, es trasladada por su marido o su hijo mayor. Su hijo es parte de una
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agrupacion que se llama postrados quienes también la han asistido para los
traslados en algunas ocasiones. Mientras que la madre 2 vive en Valparaiso, trabaja
fuera de la casa tiempo completo y refiere que comparte con su madre el cuidado
de su padre. Reconoce que es la primera opcion para llevar a su hijo al instituto y
gue cuando ella no puede apoyan en dicha labor su marido o su madre. Su hijo
asiste a una fundacién que acompafia nifios, nifias y adolescentes con sindrome de
Down.

Al analizar las respuestas de la entrevista, se destaca que, a pesar de las
diferentes realidades y experiencias, ambas reconocen que tienen un alto nivel de
sobrecarga, poco tiempo libre y que sus actividades fuera de lo laboral giran en
torno a su rol de madres y cuidadoras de nifios con discapacidad. Ademas, al
comparar los relatos comparten emociones de frustracion, cansancio y tristeza, por
lo que han desarrollado estrategias para sobrellevar la carga y también liberarla,
como salir de la casa para gritar y llorar o acostarse temprano, pero no tienen
actividades de ocio dentro de sus rutinas diarias ni semanales.

Frente a la pregunta relacionada con el uso de un espacio en Teleton, una
de ellas sefialo que le gustaria usar el espacio para aprender y desarrollar
herramientas que mejoren su rol de cuidadora y la otra refiere que le gustaria que
se utilizara como un espacio de encuentro, para compartir experiencias,
acompanfarse e intercambiar datos que podrian ser utiles.

En la modalidad de cuestionario enviado por Formulario de Google
participaron 12 madres cuidadoras que asisten a Teleton Valparaiso. Algunos de
los resultados obtenidos se muestran a continuacion:

Todos los hijos e hijas de las participantes de la encuesta asisten a cuatro
especialidades distintas en promedio en el instituto Teletén Valparaiso. Sélo dos
madres de las encuestadas (que tienen nifios/as entre 12 y 14 meses) refieren que
se guedan acompafiando a sus hijo/a durante todas las sesiones argumentando que
es son muy pequefios. El resto tiene tiempo de espera fuera del box o sala de

atencion por lo menos en algunas sesiones. (figura.2)
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Figura 2. Pregunta sobre el acompafiamiento de las madres en las actividades

terapéuticas.

3. {Qué hace usted mientras su hijo/a esta siendo atendido en Teletdn Valparaiso? Puede marcar
mas de una alternativa.

12 respuestas

No entro a la actividad, pero

} - 3 (25 %)
espero en el mismo lugar fisico...

Entro y participo sélo en una

o
parte de la terapia. 7 (58.3 %)

Entro y participo en toda la

9
actividad terapéutica. 1(8.3%)

En algunas sesiones le

_ 3 (25 %)
acompafio y en otras espero e...

Me quedo acompafiandole,

. 2 (16.7 %)
porque es muy pequefio.

En la pregunta 1 (figura. 3), 7 madres consultadas llevan a su hijo/a a las
terapias o actividades del instituto, en 3 familias participantes esta actividad es
realizada por ambos padres y 2 se turnan. O sea, 10 madres consultadas asisten a
todas las terapias sin delegar. Con estos resultados se entiende que dentro del
grupo de las 10 madres que asisten, hay 3 que lo hacen acompafiadas por el padre
del nifio/a o adolescente, lo que podria disminuir la carga mental y/o emocional,
pero la fisica se mantiene.

Figura 3. Pregunta respecto a la organizacion familiar.

1. ;Coémo se organiza el grupo familiar para acompafiar el proceso terapéutico?
12 respuestas

® Yolo llevo
@ El padre u otro familiar y yo lo llevamos.
Nos turnamos entre diferentes

integrantes del grupo familiar.
0y
8.3% @ Yoy mi hijo de 23 afios
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Al analizar la pregunta 4, sobre sentirse sobrepasadas por lo que implica el
rol de cuidadora y contrastarla con la pregunta 1, aquellas madres que acompafian
solas las terapias de sus hijos y/o hijas, expresan que tienen altos niveles de
sobrecarga en varias oportunidades. Algunas de ellas lo atribuyen a las otras
labores que realizan aparte del cuidado del nifio o nifia que asiste a Teleton. Dentro
de este grupo de madres descrito, sélo la cuidadora 4 entrega una respuesta
diferente “Yo creo que decision propia cuidar de alguien sea familiar o hijo”, mas en
la pregunta 5 donde deben seleccionar las emociones, refiere que siente cansancio,
agotamiento, tristeza, rabia, irritabilidad, frustracion y ansiedad.

Cinco madres son acompafadas, o comparten el rol, entre ellas surgen
opiniones mas diversas respecto a la sobrecarga (pregunta 4) surgen respuestas
como “yo soy feliz cuidando a mi hijo” (cuidadora 8) y “tanto para el papa de mi hija
y para mi hacemos las mismas labores de llevarla” [sic] (cuidadora 10). Un de ellas
refiere que solo de manera ocasional se siente sobrepasada y otra menciona que le
agotan los viajes y destaca el apoyo familiar. Dentro de este subgrupo que comparte
la responsabilidad de los traslados y la participacion en las terapias, solo una madre
reconoce “‘una carga emocional muy fuerte” (cuidadora 11). Al analizar a este
guinteto respecto a la pregunta 5, donde deben seleccionar entre las emociones
cansancio, agotamiento, tristeza, rabia, irritabilidad, frustracion, las que experimenta
a raiz de su rol de cuidadora, se observa que eligen en promedio dos emociones
cada una repitiendose el cansancio y el agotamiento en tres de ellas. Mientras que
en el subgrupo que no comparte el acompafamiento a las terapias marcan tres,
cuatro e incluso todas las emociones de sobrecarga.

Continuando el analisis de los resultados desde las emociones (fig.4), diez
de las doce encuestadas siente cansancio y nueve de ellas agotamiento. A estas
dos sensaciones las sigue la irritabilidad y la frustracion, cada una de ellas fue
seleccionada por seis de las participantes. La tristeza aparece como la cuarta
mayoria seguida de la rabia. Junto con los estados y/o emociones que se dan dentro
de las alternativas, algunas participantes agregan otros estados: ansiedad, soledad

e incertidumbre por el futuro.
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Figura 4. Pregunta relacionada con estados emocionales.

5. ¢Ha sentido o siente en la actualidad alguno de estos estados 0 emociones? Puede marcar mas

de una alternativa.
12 respuestas

Cansancio 10 (83.3 %)
Agotamiento 9 (75 %)
5(41.7 %)

Tristeza
Rabia
Irritabilidad 6 (50 %)
Frustracion 6 (50 %)
Incertidumbre por el futuro
Asiedad

Sola

La pregunta central de esta investigacion es la niumero 6 que dice lo
siguiente: “Si en Teletdn Valparaiso se habilitara un espacio para ser utilizado
Unicamente por las mujeres cuidadoras ¢Como le gustaria que fuera?, ¢Qué le
gustaria poder hacer ahi?” Ante ella, todas las madres respondieron aportando una
idea para el uso del espacio. Hubo dos lineas de opinion: la primera, utilizarlo para
realizar talleres que brinden mayores herramientas para el cuidado de sus hijos/as.
La segunda propone que sea un espacio de encuentro, distraccion y desconexion.

Es importante destacar a la cuidadora 9 que responde en la pregunta de
sobrecarga con la frase “yo soy feliz cuidando a mi hijo” y reconoce frustracién como
la emocidn que experimenta en su rol de entregar cuidados. Ella propone para el
uso del espacio “un taller de donde te ensefiaran sobre como ir teniendo mas armas
para cuidar a nuestros hijos” [sic].

En las respuestas de las entrevistas sincronicas via cuestionario en linea con
preguntas abiertas y cerradas las respuestas frente al uso de espacio también
muestras dos lineas de opinion. Una de las entrevistadas se enfoca en las
necesidades de su hijo para responder, argumentando que siente que le faltan
herramientas como cuidadora y la otra se enfoca en su bienestar proponiendo un

espacio de encuentro e intercambio de experiencias.
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Al comparar respuestas segun grupo etario, no se evidencia ninguna
tendencia respecto al uso de espacio.

La mitad de las participantes de la encuesta remota viven fuera Valparaiso
y/o Viiia del Mar, teniendo que desplazarse grandes trayectos. No obstante, solo

dos de ellas lo mencionan como un factor de sobrecarga adicional.

4.2  Conclusién de los resultados

Segun los resultados obtenidos se observa una sobrecarga en el 100% de las
encuestadas. Incluso en aquellas madres que no se reconocen COmMoO
sobrepasadas, ya que dan respuestas que incluyen cansancio, agotamiento,
frustracion como las principales emociones que les surgeny frente al uso de espacio
buscan el relajo o desarrollar mayores herramientas para cuidar a sus hijos y/o hijas.
De esto se puede desprender que es probable que exista una sensacion de
sobrecarga, pero no es expresado con fluidez. Entre las respuestas se mencionan
talleres y sesiones impartidos por Teletén para cuidadores, pero se concluye que
no cubren la necesidad que existe en la actualidad.

Al contrastar los resultados con las preguntas de investigacion, se destaca que las
actividades de autocuidado no son prioridad en las rutinas de las cuidadoras, la
mayoria refiere que no tiene tiempo para ello. Sin embargo, dentro de la realidad en
la que viven, han ido desarrollando algunas formas de liberar tensiones, algunas de
ellas de manera cotidiana y otras mas esporadicas, pero no todas las madres
consideran estas practicas dentro del concepto de autocuidado.

La sobrecarga es una sensacion presente en la totalidad de las madres cuidadoras
gue es posible relacionarla con el cansancio, agotamiento y tristeza experimentado
por todas ellas.

Finalmente, las madres reconocen que un espacio para ellas en Teletdén podria ser
de ayuda. Ahora, es importante elaborar una propuesta que abarque la mayoria de
los requerimientos que ha arrogado el diagndstico participativo.

En conclusion, no hay una conciencia de autocuidado, mas si una disposicion a
desarrollar espacios para ello. Todas las cuidadoras consultadas responden de

manera positiva a la posibilidad de co-construccién de un espacio.
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5. ANTECEDENTES DE LA PROPUESTA DE SOLUCION

Considerando la literatura y los resultados obtenidos que respaldan la importancia
de un espacio de bienestar en el mismo lugar donde los nifios, nifias y adolescentes
asisten a atenciones multidisciplinarias, la propuesta de solucion, detallada en la
tabla 1, es la habilitacién de una sala que pueda ser utilizada de multiples formas,
desarrollada por las mismas cuidadoras que seran las beneficiadas con las
acciones y experiencias que se realicen en aquel espacio. Tal como se plantea en
los resultados obtenidos tras el andlisis de datos, surge la necesidad de fortalecer
la comunidad y el sentido de pertenencia de las personas que acompafan los
procesos terapéuticos, a través de actividades de ocio, colaboracién, aprendizaje y
reflexion dentro de un establecimiento donde las madres puedan sentir resguardo
para los nifos, nifias y adolescentes, lo que facilitaria la desconexion de las madres
con su rol de cuidadoras y podrian vincularse mas con el espacio y lo que este
brinde.

Esta propuesta tiene tres componentes importantes:

a) Social: En este componente las principales participantes son las mujeres
cuidadoras, ya que el espacio se genera gracias a un proceso de co-
construccion, que permite al grupo focal ser creadoras del espacio,
favoreciendo el sentido de pertenencia y compromiso con las actividades que
ahi se realicen. Ademas, el trabajo en equipo podria fortalecer los lazos entre
ellas, permitiendo ampliar su capital social. Al presentarse como un espacio
de encuentro, ofrece una oportunidad de enriquecimiento personal, de
desarrollar sus habilidades y, al mismo tiempo, de encontrar contencion y
empatia entre mujeres con historias distintas que las une un rol comun.
Fernandez (2005), describe los grupos de autoayuda de gran importancia
para facilitar estrategias adaptativas frente a una enfermedad. La habilitacion
de este espacio busca contribuir en la creacion y/o fortalecimiento de estos
grupos.

Un factor que se considera favorecedor es que los afios de permanencia en

el instituto podrian facilitar el uso del espacio. Mientras mas afios lleve una
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b)

mujer cuidadora asistiendo a Teleton le serd mas facil incluir a aquellas que

lleven menos tiempo.

Fisico: Requiere de la facilitacion de un espacio fisico. Una sala donde se

pueda contar con el mobiliario necesario segun el requerimiento del grupo.
En este componente los actores que cobran relevancia junto con las madres
cuidadoras, son las familias, la gestidon que se pueda realizar, la organizacion
gue se pueda llevar a cabo es abierta a los sistemas familiares. Se ofrece un
espacio donde se invite a las familias a participar de los procesos que por
afios han sido feminizados y se favorece el sentido de pertenencia.

Econdmico: Si la propuesta logra buenos resultados y el uso del espacio
comienza a diversificarse, se pueden realizar gestiones para la obtencién de
recursos para implementar la sala, esto podria ser facilitado tanto por los
trabajadores de Teleton como por las mismas familias y las redes que se

vayan creando durante la implementacion.

Resumen Narrativo del Proyecto
Es necesario encuadrar la propuesta de solucion respondiendo las interrogantes
gue se muestran a continuacién para identificar el fin del proyecto, propadsito,

componentes y actividades:

PREGUNTAS RESPUESTAS

¢, Cual es lafinalidad del | Contribuir a las practicas de autocuidado de las madres que acompafian
proyecto? (Fin) a sus hijos/as a las actividades que reciben en Teleton Valparaiso.

¢Para qué se hace? | Fortalecer las redes de apoyo de madres que acompafian a sus hijos/as
(Proposito) a las actividades que reciben en Teleton Valparaiso.

¢, Qué se va a hacer?
(Componentes)

Habilitar un espacio de bienestar, para autocuidado y de apoyo mutuo
para madres que acompafian a sus hijos/as a las actividades que reciben
en Teleton Valparaiso.

¢, Como se hara?
(Actividades)

1- Se debe destinar un espacio que relna las caracteristicas necesarias.
2- Se realizaran 3 instancias para promover el uso del lugar con el fin que
las integrantes del grupo focal interactlen entre ellas y se conozcan.
Luego de cada instancia, se les pedir4 que evallen la experiencia.

3- Una vez consolidada la red de apoyo con al menos 5 participantes, se
comienza con un focus group para organizar el uso de espacio en base a
las propias necesidades de las cuidadoras.
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La propuesta innovadora, tal como lo muestra el cuadro 1, que contiene un lienzo
donde se explican sus componentes, tiene como proposito ofrecer una instancia de

autocuidado para las madres que acomparfian a sus hijos/as a Teletén Valparaiso.

Cuadro 1. Lienzo de los componentes de la propuesta de solucion.

adolescentes que asisten a Teletdn Valparaiso.

Propdsito: Ofrecer instancia de autocuidado para madres cuidadoras de nifios, nifas y

Solucion:
Habilitar un .
Problema: Falta de . Ventaja
. espacio de . . .
espacios de diferencial Tiene | Usuarias:
] encuentro para | Propuesta de .
autocuidado para . un caracter Madres
, ) las cuidadoras, valor: . .
mujeres cuidadoras . innovador, ya cuidadoras
. donde puedan Actividades
y falta de tiempo . ) que aprovecha el | de NNA que
. realizar diversas que . .
para realizarlo. .. tiempoyy el reciben
.. actividades de responden a ) .,
Quiénes resuelven: .. espaciode las | atencion en
. 1 esparcimiento, lo que las ) .
Teleton facilita el ) cuidadoras y los Teletén
. creary fortalecer mismas . ,
espacio y los . convierte en una | Valparaiso.
] redes de apoyo e | cuidadoras . .
animadores en . . instancia de
) i i intercambiar proponen en .
primera instancia, . . cuidado personal
) experiencias. la recogida de . .,
luego las mismas - y distraccion,
. Indicadores los datos . ,
cuidadoras son las ) sabiendo que sus | Canales: Via
claves: (entrevistas .. ,
que dan forma al L. ., hijos/as estan correo,
. . Caracteristicas | con seleccion .
espacio segun lo . - siendo WhatsApp,
arrojado por la SCCEREER) multiples y atendidos/as por equipo
. J p adherencia del abiertas). P .q p.
participacion. (co- personas en las | psicosocial,
L grupo focal y ,
construccion). ., que confian. mural
evaluacion de informativo
cada actividad.

Costos iniciales: Pizarra Tablero de
notas con ruedas 129.990, Resma
7.990, impresora 89.990, Café 5.000,
Té 4.590, Endulzante 3.290, Plumones
5.790, Tachuelas 1.990, Servilletas
980, Hervidor 10.000, Biddn de agua
15.000. Total: 271,610 pesos.

Sostenibilidad financiera: Financiamiento
compartido, por medio de proyectos, rifas,
cooperacién entre las familias y las ideas que
vayan surgiendo en el grupo focal.

Impacto: Este proyecto busca generar un
acercamiento entre las cuidadoras para que
puedan apoyarse entre ellas, diversificar sus

actividades y experimentar el autocuidado por
medio de la distraccidn y la colaboracién.
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Para explicar lo que se resume en el lienzo, se hard por medio de las siguientes

etapas:

Etapa 1: Presentacion de la propuesta en el Instituto Teletdn.

Como primer acercamiento, se contacta a la jefa del equipo psicosocial, quien es
una participante clave que vincula a la responsable del proyecto con la institucion y
también con el grupo focal. Ella entregara las orientaciones necesarias para saber
a quién hay que dirigirse dentro de la jefatura local y poder fijar una reunion y
presentar la propuesta haciendo énfasis en el propdsito que consiste en ofrecer
instancia de autocuidado para madres cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes

que asisten a Teleton Valparaiso.

Etapa 2: El espacio fisico.

Una vez aprobado el proyecto, se busca un espacio dentro de las instalaciones de
Teletdn Valparaiso que cuente con las siguientes caracteristicas:
- Este implementado con una puerta que pueda cerrarse con llave.
- Que sea de facil acceso para todo tipo de movilidad funcional.
- No esté expuesta a altos niveles de ruido.
- Donde pueda dejarse de manera permanente algunos implementos e
INSUMOS como pizarra, impresora y una mesa con elementos de cafeteria (te,
café, endulzante, hervidor, cuchara, agua).

- Tengasillas y una mesa (como un espacio de reunion).

Etapa 3: Financiamiento.

Con el espacio designado, se difunde entre las cuidadoras y futuras posibles
participantes la presencia de la sala y los componentes del proyecto. Se invita a un
primer focus group, que puede ser virtual o presencial, para que las familias pueden
aportar ideas de como reunir fondos para el proyecto (rifa, donaciones, bingos, etc.),
donde el minimo a conseguir son 271.610 pesos para la implementacion de los
insumos y elementos basicos que requiere cualquiera de las actividades que ahi se

realicen. Del mismo modo, se hace uso de las redes y contactos para conseguir
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aportes de personas naturales y empresas que quieran colaborar con la iniciativa.
Dependiendo de lo que se consiga en estas instancias, se pueden agregar diversos

elementos y mobiliarios que le den mas calidez al espacio.

Etapa 4: Habilitacion.

Con los fondos recaudados, y en conjunto con voluntarios que pueden ser parte de
las familias de Teletdn, trabajadores y estudiantes universitarios de carreras que
tengan pasos practicos en el instituto, se realizan las compras necesarias y la
organizacion del espacio. Lo primero que es importante habilitar corresponde al
rincon de la cafeteria y una mesa con sillas o sillones (dependiendo de lo
recaudado) para 8 o 10 personas, con la finalidad que las madres comiencen a

utilizar ese espacio mientras esperan a sus hijos/as.

Etapa 5: Actividades de acercamiento.

La primera actividad es elaborar unas bolsas promocionales pequefias y simbdlicas,
con la ayuda de voluntarios que surjan de las actividades de recaudacion de fondos,
y otros interesados que se vayan sumando. Estas bolsas seran entregadas cuando
las cuidadoras lleguen a Teleton. Para ello, se les hara pasar a la sala con el fin de
gue la conozcan y esperen ahi mientras sus hijos/as estan con los profesionales.
En el espacio habra un panel con informacién que puede ser de su interés y/o que
Teleton desee difundir. Al mismo tiempo, se les invitara a responder la siguiente
pregunta de seleccién multiple:
¢, Qué actividad te gustaria que se hiciera con motivo de inauguracion del
espacio? Marca con una X.
a) Una actividad de auto cuidado. (masaje, meditacion o relajacion guiada,
etc.)
b) Reunirse a compartir experiencias e intercambiar datos en torno a una
taza de café o té y cosas para comer.
c) Un taller para adquirir herramientas para cuidar mejor a mi hijo/a.
d) Otro:
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Es importante destacar que las alternativas surgen de lo arrojado por el diagndstico
participativo que sustenta este proyecto. Ademas, se les preguntard a las visitantes
qgué opinan del lugar y se dejaré registro de cada respuesta.

La segunda actividad ser& elaborada en base a lo que quiso la primera mayoria,
esta serd guiada por la persona competente dependiendo de la preferencia
ganadora. Esta instancia también tendra una evaluacion al final de la actividad que
contempla dos preguntas: “¢Qué te parecié la actividad?” y “ayldanos a mejorar
entregandonos tu opinion”.

La tercera actividad va a surgir también del resultado de la segunda instancia
mencionada previamente. Al final de esta tercera reunion se entregara una hoja de
evaluacién de la experiencia con las mismas preguntas de la segunda actividad,
pero se le agregara la interrogante “¢qué otras actividades se podrian realizar en
este espacio?”

En base a las respuestas recabadas y a como se vayan acercando las mujeres que
utilicen la sala, se evaluara si es tiempo de ceder el espacio a las cuidadoras para
comenzar a autogestionar las actividades o si es necesario mantener las actividades
dirigidas por medio de un focus group que permita reconocer la motivacion y el

empoderamiento del grupo frente al uso del espacio.

Etapa 6: Empoderamiento y participacion del grupo focal.

Esta etapa no tiene un tiempo definido, ni una actividad que se pueda describir con
claridad, pero comienza cuando la interaccion entre las mujeres cuidadoras se haya
fortalecido y hayan surgido ideas y liderazgos que permitan la gestion de futuras

acciones.
5.1 Foco en grupo prioritario.
Se hace imprescindible visibilizar el impacto en la calidad de vida que conlleva el rol

de cuidar. Fernandez (2020) destaca y reafirma que cuidar compromete la salud de

guien ejerce el cuidado. Ademas, habla de un sesgo de seleccién, son las mujeres
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o las personas de un bajo nivel socioeconémico las que suele cumplir esta tarea y
gue presentan bajos niveles de salud incluso antes de comenzar a cuidar.

En las politicas publicas cada vez se habla mas de las cuidadoras, se esta
reconociendo como un deber del estado proteger a todas las personas que cuidan.
Sin embargo, lo recabado en esta investigacién indica que quienes ejercen el rol no
incluyen en sus relatos los avances que el estado ha comenzado a considerar, por
lo que se puede concluir que lo que esta apareciendo como politica publica aiin no
llega a los grupos focales. Lo que si es mencionado por las cuidadoras corresponde

a talleres que el mismo instituto Teletdn proporciona, mas parecen ser insuficientes.

5.2  Caracter innovador de la propuesta de solucion.

La propuesta de solucion presentada, es innovadora, porque se trabaja en la
interseccion de los requerimientos que se han recabado en este estudio.

1- No pueden dejar a su hijos/as solos/as.

2- Tienen muy poco tiempo para realizar otras actividades.

3- Se dediquen tiempo completo o parcial al cuidado, la falta de tiempo es su

principal problema.

Al utilizar Teleton como un espacio de distraccion, los tres puntos antes
mencionados quedan cubiertos, no seria necesario trasladarse, no estarian
preocupadas de quien ve a sus hijos o hijas mientras se estan dando un espacio y
estarian gestionando el tiempo de espera convirtiéendolo en un espacio de
autocuidado y de interaccion que sirve, incluso, para fortalecer las redes de apoyo.
Ademas, el espacio de autocuidado y participacion, ofrece un mayor sentido de
pertenencia y compromiso, ya que seria disefiado y habilitado en conjunto con las

mismas cuidadoras.

6. VALIDACION DE LA PROPUESTA DE SOLUCION

6.1 Resultados de validacion participativa de la propuesta de solucién

37



Del total de mujeres que participaron en la primera instancia, solo 4 responden en
el proceso de validacion. El total de ellas valida la propuesta, tal como se muestra
en la siguiente imagen (fig. 5).

Figura 5. Respuestas totales de la validacion.

¢Esta de acuerdo con la propuesta de solucion?

4 respuestas

@ s
@ Mo

Luego, en el espacio de sugerencias y/o comentarios, solo dos de ellas responden.
Las respuestas son: “Agradecimiento por su gestidn, visibilizar nuestras
necesidades” (cuidadora 1) y “Te cuento que hace unos dias se realiz6 la 1lra
jornada de cuidadoras Teleton, dénde nos reunimos cuidadoras de todos los centros
Teletdon de Arica a Coyhaique”. Como se puede observar, las respuestas y la
adherencia al proceso de validacion es escaso, esto puede deberse al escaso
tiempo que refieren tener para hacer actividades distintas a las que son parte de su
rutina. Sin embargo, todas responden aceptando la propuesta innovadora.

En representacion de la institucion que juega un papel relevante en el desarrollo de
la propuesta innovadora, se entrevista a la jefa del equipo psicosocial, quien,
validando la propuesta, refiere que es una buena iniciativa y agrega: “Me parece
adecuado realizar focus group, para que la propuesta sea generada desde las
mismas cuidadoras, lo que otorga un sentido de pertenencia en la creacion de la
actividad y mayor compromiso. Se responde a la necesidad de las personas. Es una

propuesta desde la horizontalidad, proporcionando a los miembros la oportunidad
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de entender mejor el proceso de desarrollo en que estan involucrados” (Cinthia, jefa
equipo psicosocial). Ademas, sugiere que el punto 2, que, en el resumen entregado
para la validacion, corresponde a elaborar una consulta donde las cuidadoras
pueden elegir el uso que le daran al lugar, y el punto 3 del mismo documento, que
trata sobre la difusion de dicha consulta, podrian fusionarse en una sola etapa del
proceso.

La opinion entregada por la asistente social entrevistada, se considera de gran
importancia debido a que ella conoce a cabalidad el funcionamiento del instituto, lo
gue ofrece, lo que las madres refieren al vivir el proceso de rehabilitacion y el formar
parte de Teletdn y, por ende, como las madres podrian utilizar el espacio y si esta

propuesta es coherente con la realidad diaria.

6.2 Sostenibilidad de la propuesta de solucion.

Si la propuesta innovadora logra generar el impacto esperado, si permite a las
cuidadoras un espacio de desconexion de su rol de cuidadora o disminuir el estrés
al favorecer redes de apoyo al obtener mas herramientas con las actividades que
se realicen en la sala habilitada. Podria ser una buena actividad a incluir en las
politicas locales del centro Teleton Valparaiso. Del mismo modo, otras instituciones
podrian beneficiarse de la habilitacion de espacios de encuentro como el descrito
en la propuesta, como establecimientos educacionales. Tomando en cuenta esto,
el siguiente paso seria realizar un piloto en la escuela Pedro Aguirre Cerda de Vifia
del Mar ubicada en Santa Inés, que cuenta con un equipo psicosocial robusto. Se
podria iniciar con una reunidén con el asistente social de la escuela y el equipo
directivo para presentar la propuesta, recibir opiniones y ajustes que se requieran
para adecuarlo al contexto educativo. Se apunta a este establecimiento como primer
acercamiento, debido a que se caracteriza por tener un gran niamero de estudiantes
con necesidades educativas especiales (NEE) y apoyar e impulsar actividades que
acerquen a la comunidad del territorio local. Ademas, el centro general de padres y
apoderados tiene una participacion activa en las actividades de la escuela y cuentan

con una sala donde se relnen todas las semanas.
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Si se logra habilitar el espacio de bienestar en el contexto educativo, se les pedira
a las usuarias que evallen la iniciativa y de ser favorable, se podria incluir la el
proyecto en el manual de convivencia de la escuela y/o en el Plan de Mejoramiento
Educativo (PME).

De este modo la implementacion del espacio se ejecutaria en dos contextos que las

mujeres cuidadoras frecuentan, el contexto educativo y el terapéutico.

6.3 Replicabilidad de la propuesta de solucion.

Una vez incluidos en la politica local de Teleton Valparaiso y en el reglamento de la
escuela Pedro Aguirre Cerda de Vifia del Mar, se podria replicar el uso del espacio
de bienestar en otros centros de Teleton y a en escuelas del resto de la Corporacion
de Vifia del Mar para el Desarrollo Social (CMVM). Estas iniciativas vas a requerir
la mayor cantidad de difusion posible por medio de tres corrientes:

La primera via es Teleton, por medio de las mesas de trabajo de cada area, que se
realizan mensualmente, donde va un representante por unidad de cada instituto y
dos veces al afilo de manera ampliada para todo el equipo de cada area.

La segunda, es por medio de reuniones de directores de las escuelas municipales
de Viia del Mar y por medio de reuniones comunales de duplas psicosociales.
Donde se presenta la iniciativa y las evaluaciones del espacio que han realizado las
mismas usuarias.

La tercera via de difusion es a través de las oficinas del SENADIS, especificamente
de la Estrategia de Desarrollo Local Inclusivo (EDLI) que, en Viiia del Mar, ya ha
comenzado a visibilizar el rol de las cuidadoras ofreciendo programas de apoyo en
algunos sectores de la comuna.

Cada una de las vias de difusion mencionadas, pueden ser reforzadas por el uso
de redes sociales y medios de comunicacion comunales y/o nacionales.

Cabe destacar que, en el transcurso de esta investigacion, se han creado algunas
vinculaciones con el asistente social de la escuela mencionada, una funcionaria de
EDLI de Vifia del Mar y trabajadoras de Teletdn, que podrian facilitar la replicabilidad

de la propuesta.
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6.4 Escalabilidad de la propuesta de solucion.

El espacio de bienestar tiene una escalabilidad bastante alta, puesto que sus
caracteristicas permiten que su crecimiento se de con facilidad sin la necesidad de
incrementar los costos de manera sustancial. Ademas, gracias alas redes de apoyo

y los espacios en los que se desarrollan pueden subsistir casi en forma auténoma.

Es un proyecto que tiene un bajo costo inicial y que su mantencion no requiere
recurso humano adicional en los lugares en los que se implementa y, tal como se
mencion6 mas arriba, al hacer vinculaciones con las universidades que tienen pasos
practicos en los establecimientos donde estan ubicadas las salas, se pueden hacer
alianza para que los y las practicantes apoyen. De ser asi los y las estudiantes
ganan experiencia y las usuarias pueden recibir herramientas en las distintas areas

de desempeiio.

Logra llegar de manera directa a las interesadas, debido a que se utiliza el espacio
y el tiempo que las cuidadoras destinan a sus hijos e hijas, pero enfocandolo en
actividades para su propio bienestar. En el caso de Teleton, aprovechando los
tiempos de intervencidon y en el caso de las escuelas utilizando tiempo previo a la
hora de salida de los y las estudiantes o cuando ellas lo prefieran con previo aviso,
registro y calendarizacién. Ademas, cuando la propuesta haya pasado todas las
etapas descritas, alcanzando la nimero 6 de empoderamiento y participacion del
grupo focal seran las mismas interesadas las que gestionen el espacio y las

actividades.
Finalmente, la propuesta no se contrapone a ninguna regla o politica de las

instituciones en las que se pretende implementar, sino que aparece como un

recurso fortalecedor de practicas existentes, pero que parecen ser insuficientes.
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6.5 Ajustes necesarios y aprendizajes de la propuesta de solucion

Al elaborar el documento de validacion y al contactar via WhatsApp y telefonica a
las mujeres cuidadoras y la trabajadora del instituto Teleton, se les explica que la
propuesta de solucion esta organizada en pasos que se detallan en el cuestionario
en linea con preguntas abiertas y cerradas. Al recoger lo que las participantes
respondieron y las acotaciones entregadas por la jefa del equipo psicosocial, se
reconsideran los pasos y se mejora la organizacion del proyecto. Primero, se
elabora el lienzo de componentes que permite detallar mejor cada elemento de la
propuesta y luego se cambian los pasos difundidos por 6 etapas que desarrollan la
forma de implementar e incluyen actividades de focus group para algunas de las

instancias, acogiendo la sugerencia de la trabajadora.

De manera concreta es posible destacar, también, que el comentario “...hace unos
dias se realiz6 la lra jornada de cuidadoras Teleton, donde nos reunimos
cuidadoras de todos los centros Teletdn de Arica a Coyhaique” (participante 2), da
origen a la idea que la generacion de este espacio podria enriquecerse gracias a
actividades como estas o podria difundirse en ellas, favoreciendo la replicabilidad.
Ademas, gracias a la respuesta “...se responde a la necesidad de las personas. Es
una propuesta desde la horizontalidad, proporcionando a los miembros la
oportunidad de entender mejor el proceso de desarrollo en que estan involucrados”
(participante 5), se puede concluir que las participantes entienden el propdsito que
tiene la iniciativa y, al mismo tiempo, entrega el desafio de mantener la
horizontalidad. También, al hablar de “entender mejor el proceso” se abre la

posibilidad de ampliar el uso del espacio para instancias mas formales.

Como aprendizaje final, queda la conviccion de que la generacion del espacio de
bienestar es necesario y se sabe que en la medida que se implemente pueden surgir
nuevos desafios, ya que esta iniciativa forma parte de soélo el inicio del camino para

visibilizar el rol de las cuidadoras y ofrecer una alternativa a su autocuidado.
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7. REFLEXIONES FINALES Y CONCLUSIONES

El transcurso de la presente investigacion permite evidenciar que la sobrecarga de
las cuidadoras prima por sobre la conciencia de autocuidado, la mayoria menciona
gue cuentan con escaso tiempo libre lo que se convierte en un factor fundamental
para destinar tiempo a otras actividades que no sean del cuidado o del trabajo formal
en aquellas que lo practiquen. Sin embargo, al recoger las propuestas que tenian
para el uso del espacio, se observa que esta presente la necesidad de un tiempo
para descansar, pero su falta esta normalizada.

Otro punto importante a considerar son los efectos emocionales, el rol de cuidar, en
conjunto con la falta de autocuidado, produce en todas las mujeres encuestadas
cansancio y agotamiento y, en la mitad de ellas, frustracion e irritabilidad. Todos
estos estados sugieren que la urgencia esta en el presente de las participantes mas
gue en su futuro. Por lo tanto, esta informacion nos invita a crear estrategias que
apunten al diario vivir, a sus realidades del dia a dia, ya que soOlo una de ellas
menciona la incertidumbre por el futuro. Entonces, cobra relevancia que los frutos
gue esta propuesta pueda generar, se complementen con algunas instancias de
primero auxilios psicologicos o alguna experiencia que les permita a las cuidadoras
sentirse contenidas y/o escuchadas. Usar la catarsis como un primer paso a la

conciencia de bienestar.

Como sociedad se puede contribuir a mejorar la calidad de vida de las mujeres
cuidadoras. Primero, visibilizando el rol, segundo, compartiendo el rol ya que, dentro
de las participantes, aquellas que lo comparten sienten el mismo cansancio, pero
animicamente se sienten mejor y tercero, generar los espacios que permitan relevar
el cuidado, aunque sea por poco tiempo, para que las madres puedan tener la

oportunidad de disminuir la carga fisica y mental que implica la tarea.

La propuesta que se explica en este proyecto surge, en parte, por la premisa de que
una sala de espera no basta, una sala de espera, como la conocemos hasta ahora,

te mantiene expectante, conectada al foco de intervencion, aunque no se esté
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participando directamente. Con esta iniciativa, se pretende reemplazar ese tiempo
lleno de expectativas e inactividad, en una oportunidad para construir los cimientos
de una nueva red de apoyo, un espacio de tiempo a solas, cuidado colectivo o
simplemente aprender cosas nuevas en tiempos que antes solo se estaba

fisicamente sentada, pero mentalmente presente en el rol de cuidados.

Gracias a estos datos, se abren nuevos horizontes para profundizar en el tema, uno
de ellos corresponde a la carga de aquellas madres que trabajan fuera del hogar y
deben compatibilizar con los cuidados, versus aquellas que estan todo el tiempo en
casa. Con la encuesta realizada queda en evidencia que todas las madres sienten
sobrecarga, por lo que resulta interesante, mas adelante, poder cruzarlo con los

datos respecto a la participacion en el mercado laboral.

Otro ambito de discusidon que abre esta propuesta guarda relacion con los
diagnosticos de salud mental y o fisica que puedan tener las cuidadoras, cOmo son
pesquisados, como acceden y se adhieren a los tratamientos y cuél es el impacto

gue dicha condicidon puede generar en la persona que cuidan.

Esta problematica va en evolucion, son muchas las mujeres que cuidan y cada dia
son mas, por lo que resulta imperativo, mientras se espera que las politicas publicas
se fortalezcan, generar los espacios que den tribuna al grupo focal, porque por mas
gue se quiera entender y empatizar con las cuidadoras, nunca se lograra
dimensionar la intensidad y las diversas maneras de ejecutar dicho rol a menos que
Se viva en primera persona, mas una cosa si es clara, una mujer que cuida a su hijo
o hija con discapacidad siempre tendra que estar en constantes procesos de toma
de decisiones donde su propio bienestar, o quiera o no, es una necesidad

secundaria, porque la sociedad asi lo ha determinado histéricamente.
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9. ANEXOS

9.1 Consentimiento informado.

COMNSENTIRIENTO I FORMA DO

Mombre del estudio: Falta de auvtooussdadia &n cuidadoras de nifks, nifias y
bdolescentes que asisten a Teletdn Yalparaiso.
Inwestigadar responsable: Danésla Barrera hawra.

Fuerte de Financiamiento: Mo teEne

Depto. fEscuetafUnidad: Departamento de Posgradao y Educackdn Continua. Centro de
nnowacitn & Inclusidn Social CRNS. Magister en Indusitn para i

nnoreacitn Sodal, Universidad de Vifa del §ar.

Usted ha sido invitado a participar en la ireesbigacion “Practicas de autocuidado en
cuidadoras de nifics, nifas y adolescentes gue asisten a Teletdn Valparaiso.” desarrollada par el
Departamenta de Posgrado y Educackdn Contirwa. Cembra de Innovackdn e Inclusidn Social CRIS.
Magister en Inclusidn para |a Imnosacidn Social. El propdsita ded presente documento es ayudarke a
tomar |la decisién de participar a no en la investigacitn, por lo gue a continuaddn se le explicard en
términos claros y sendllos en gue consiste, quienes pueden participar, como se llevard a abo, coma
= resguardaran sus datos si decide participar y que bereficios o riesgos podria ocasionarie.

Toame el tiempa gque requiera para decidirse, lea cuidadosamente este documento, y realice
todas las preguntas que desee al investigadary/a.

DEJETIVO DE LA INVESTIGADION

Objetrea general:

Analizar |a falta de autonsidado de mujeres cuidadaras de NMA en shuaddn de discapacdad
gue asisten a Teletdn Valparako, con el propdsito de mplementar herramientas que
contribuyan a ks mejora de su autocuidada.

Dbjetreas especificas:
1- Conocer las medides de auioccuidado de bl cuidsdoras de MMA en sifuackdn de

discapacidad gue asisten a Teletdn Valparaiso y bkos recursos de la comunidad gue o
favorecen.

2- [Explicar las efectos emocioniales de la falta de aatocuidado en las cuidadaras de NMA en
situackin de discapacidad gue asisten a Teletdn Val paraiso.

3- Disefiar herramientas para la mejora del autocuidade de las cusdadoras de NMA en
situackin de discapacidad gue asisten a Teletdn Val paraiso.

PARTICIPANTES: Criterios de indwsidn: mujenss cudadoras de nifics, nifies y adolescentes gue
asisben al Irstitute Teletdn de Valparaiso. Criterios de exclusitn: Diagndstico médico de algura
alteradcn del dnimo. Menos de 1 afio como widadora. B ndmem de parbcipantes gue s=
requiere para llevar a cabo la investigacidn e5 de & personas.

DESARROLIO DE LA INVESTIGACION: Exta investigacién se levard a caba, primere, por medic de
una entrevista con preguntas ahiertas relacionsdas con e nivel de sohrecanga y segundo, se bes
morsultard a todas las participantes sobre pa gue podrian ooapar un espado fisco del mismo
Instituio. La primera instancia serd presencial § & segunda por medio de un fomulanio de
Goagle. Las entrevistas serdn realizadas por la responsable de L imeestigadon.

CONFIDERNCIALIDAD ¥ OUSTODMA DE DATOS: Llos datoes son confidendales, solo serdn
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analizados por &l eguipo de meestigacidn y andlisis de datos. Una ver terminada L
investigacidn los datos quedan en manas de ks Unisersidad.

BEMEFICENCIOS ¥ RIEGOS DE LA INVESTIGACION: Los benefidos son gue podrin genemrse
ideas gue contribuwgan a desarrallar instancias de autocuidsdo utilizando un espacic fisico en
uri lugar al gue asisten de manera regular. Ademds, podrdn crearse redes de apayo como
monsecuencia ded uso del espacio. En cuanto a los riesgos, no presenta instancias que puedan

generar dafio o producir alteradones a bargo plazo. S5in embargo, podria generar alguna
respuesta emocional no deseada.

COSTIONS DE LA INVESTISACION: La investigacion no tiene costo adidonal para bas partidpantes.

RESULTADOS DE LA INVESTIGACION: La devolucitn de los resultados serd por medio de
afiches informativos. capsules de wideo e informe gue podran ser ersiados via mail o
publicados en los paneles y pantallas ded mismo Instituto Teleton.

WOLUNTARIEDAD ¥ RETIRO DE LA INVESTIGACION: &l participarte gue haya aceptada
partidpar =n la ireestigacidn debe saber gue s un acio voluntanio y ke asiste e derecho a
retirarse, &n cualguier momenta, sin explicacidn alguna. Ademds, debe informarse gue la
decisicn de retirarse de la irsestigacitn no le acareard consecuencias de ranglin tipa.

DUDAS O CONSWLTAS: Para el caso gue el participante tenga dudas o desee realicar consultas
respecio de b investigackdin podrd realizarias a mombre, carge ¥ datos de ontacto del
investigadar responsable. En el caso de reclamos o comentarios respecto de la investigacian
podrd hacerios llegar a quien estard recopilando los datos de ks investigacidn Daniels Barrera
Maurc al correo barreramaura.danielaf@email.com o al Comité de Etim Cientifica de La
Uriversidad ¥ifa del Mar al correo consultascec Suvmec.

9.2 Confirmacién de quienes desean participar luego de leer antecedentes y

consentimiento.

Declaracion de consentimiento

Se me ha explicado el propdsito de esta investigacion, los procedimientos, los
riesgos, los beneficios y los derechos gque me asisten (o 2 mi hijo/hija, familiar o
representado) y que me puedo retirar (o a mi hijo/hija, familiar o representado) de
ella en el momento que lo desee. Firmo este documento veluntariamente, sin ser
forzado/forzada a hacerlo.

12 respuestas

@ Si. deseo participar.
@ Mo deseo participar.
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9.3Documento para entrevistas por videoconferencia.

tntreuista para mujeres cuidadoras sobre el uso del espacio

La siguiente entrevista debe ser aplicada a mujeres que estén al coidado de nifios, nifias yfo adolescentes gue asisten a Teletdn

Valparaisa. Cualguier consulta dirigirse a Daniela Barrera Maura, imvestigadora responsable v estudiante del Magister en Innovacidn

para la Incusidn Sacial. Cantacta: celular: 397320146 / mail: barreramawro. daniela@gmail oom.

L DATOS DE IDENTIFICACION,
Mambre o seuddnimao: Edad:
Comuna de residencia; Facha de entrevista:
Edzd de quien recibe el cuidada: Rutina de asistencia a Taleton:

[N DESARROLLD DE LA ENTREVISTA.

1. @Por qué ingresd su hijo/a 3 Teletdn?, icdmo se organiza el grupo familiar para acompafniar el proceso
terapéutico y de cuidados?
* Intentar que la persona describa la historiz dlinica de su hijosfa y las dinamicas familizres.

2. iQue otras responsabilidades cumple aparte del cuidado de su hijo/f hija?

3. Describe, desde tu punto de vista, como es tu rutina los dias que les toca asistir a Teleton.
# Dejar que la persona hable y describa, i hace otras cosas antes, despuds, si llege cansada, para lusgo
responder:
* iMientras tu hijo/hija esta recibiendo alguna atencidn en Teleton, que haces durante ese tiempo?

4, Segun la teoria, las mujeres que se dedican a cuidar a otras personas suslen sentirse sobrepasadas por lo
que implica el rol de cuidadora. Segin tu experiencia, ¢Queé piensas de esta afirmacion? ;Como es en tu

caso?
# Dejar gue se explaye. En el caso de no referirse a sus emociones durante el relato, complementar con ko
siguiente:

En tu experiencia, ¢ has sentido o sientes n |3 actuslidad algune de estos estados o emociones?

__Cansancio __Agotamientc _ Tristeza _ Rabia _ Irritabilidad _ Frustracion.

&4 queé atribuyes esta/festas emociones?

5. 5i en Teletdn se habilitara un espacio para ser utilizado unicamente por las cuidadoras, {Como te gustaria
que fuera?, ;Qué te gustaria poder hacer ahi?
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9.4 Cuestionario en linea con preguntas abiertas y cerradas para el
diagndstico.
r________________________________________________________________________________________________

Cuestionario sobre las practicas de autocuidado
de madres cuidadoras.

El requisito para responder el siguiente cuestionario es ser mujer que esté al cuidado de nifio, nifia o
adolescente que asiste a Teletén Valparaiso. Cualquier consulta dirigirse a Daniela Barrera Mauro,
investigadora responsable y estudiante del Magister en Innovacion para la Inclusién Social. Contacto: celular:
+56997320146 / mail: barreramauro.daniela@gmail.com. Gracias.

Consentimiento informado

Usted ha sido invitado a participar en la investigacién "Practicas de autocuidado en cuidadoras de nifios, nifias
y adolescentes gue asisten a Teletén Valparaiso.” desarrollada por el Departamento de Posgrado y Educacion
Continua. Centro de Innovacion e Inclusion Social CRIIS. Magister en Inclusion para la Innovacion Social. El
propdsito del presente documento es ayudarle a tomar la decision de participar o no en la investigacion, por lo
que a continuacion se le explicara en términos claros y sencillos en gue consiste, quienes pueden participar,
como se llevara a cabo, como se resguardaran sus datos si decide participar y gue beneficios o riesgos podria
ocasionarle. Tome el tiempo que requiera para decidirse, lea cuidadosamente este documento, y realice todas
las preguntas que desee al investigador/a.

Declaracién de consentimiento

Se me ha explicado el propésito de esta investigacion, los procedimientos, los riesgos, los
beneficios y los derechos gue me asisten (o a mi hijo/hija, familiar o representado) y que me
puedo retirar (o a mi hijo/hija, familiar o representado) de ella en el momento que lo desee.
Firmo este documento voluntariamente, sin ser forzado/forzada a hacerlo.

Si, deseo participar.

No deseo participar.

1. ;Cémo se organiza el grupo familiar para acompafiar el proceso terapéutico? *
Yo lo llevo
El padre u otro familiar y yo lo llevamos.

Nos turnamos entre diferentes integrantes del grupo familiar.
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2. ;Qué atenciones recibe en Teleton su hijo/a? ®

Texto de respuesta breve

3. ¢Qué hace usted mientras su hijo/a esta siendo atendido en Teletén Valparaiso? Puede
marcar mas de una alternativa.

Mo entro a la actividad, pero espero en el mismo lugar fisico donde se realiza el servicio.

Entro y participo sélo en una parte de la terapia.

Entro y participo en toda la actividad terapéutica.

En algunas sesiones le acompario y en otras espero en el mismo lugar fisico donde se realiza el servicio.

Me quedo acompafiandole, porque es muy pequefio.

Otra...
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4. Segun la teoria, las mujeres que se dedican a cuidar a otras personas suelen sentirse
sobrepasadas por lo que implica el rol de cuidadora. Segun su experiencia, ; Qué piensa de
esta afirmacion? ;Cémo es en su caso?

Texto de respuesta largo

5. ¢Ha sentido o siente en la actualidad alguno de estos estados o emociones? Puede marcar *

mas de una alternativa.

Cansancio
Agotamiento
Tristeza
Rabia
Irritabilidad
Frustracion

Otra...
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6. Si en Teletdn Valparaiso se habilitara un espacio para ser utilizado unicamente por las *

mujeres cuidadoras ;Como le gustaria que fuera?, ; Qué le gustaria poder hacer ahi?

Texto de respuesta largo

7. iCuantos afios tiene el nifio, nifia o adolescente que esta cuidando? *

Texto de respuesta breve

8. Comuna de residencia *

Texto de respuesta breve

9. Edad *

Texto de respuesta breve

e
e

as

10. Si quiere tener mas informacion de este nuevo estudio o tiene cualquier consulia, por favor, deje
su correo. Muchas gracias.

Texto de respuesta breve
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9.5Cuestionario en linea con preguntas abiertas y cerradas para la validacion

de la propuesta innovadora.
]

Validacion de propuesta de solucion.

A continuacion se detallaran los pasos a seguir para |la propuesta de la habilitacion de un espacio en Teletén
Valparaiso. Por favor, registrar su opinidn y agregar comentarios si lo desea. Muchas gracias.

Correo electrénico *

Correo electronico valido

Este formulario recopila correos electronicos. Cambiar la configuracion

Propuesta.

Tras el andlisis de datos, surge la necesidad de fortalecer la comunidad y el sentido de pertenencia de las
personas que acompafian los procesos terapéuticos, a través de actividades de ocio, colaboracién,
aprendizaje y reflexion dentro de un establecimiento donde las madres puedan sentir resguardo para los nifios,
nifias y adolescentes. Para conesguirlo, se propone la habilitacién de un espacio considerando los siguientes
pasos:

1 Reunirse con equipo directivo del instituto Teleton Valparaiso para presentar propuesta y, en caso de ser
aprobada, solicitar la designacién de un espacio

2 Se elabora una consulta donde |as cuidadoras podran elegir los usos que se le darén al espacio entre las
opciones que han salido luego de las entrevistas realizadas. Las opciones son: talleres, descanso, ventas y
servicios, ocio, cafeteria, reunion informal para compartir experiencias y datos, otro.

3 Se difunde |a consulta entre las cuidadoras gue serdn usuarias del espacio. Lo importante es la construccion
del espacio sea realizada, o motivada, por las mismas madres.

4 Se evalaa la viabilidad de lo elegido, considerando horarios de permanencia de cada madre y si dicha
permanencia es compatible con la actividad propuesta.

5 Se elabora un listado de los recursos necesarios para la implementacion de la o las actividades
seleccionadas.
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6 En el caso de necesitar financiamiento, se elaboran ideas para recaudar fondos o aportes pertinentes.
7 Se implementa el espacio.

8 Se difunde el espacio para que todas aguellas madres que acompafian los procesos terapéuticos de sus
hijos o hijas puedan hacer uso del espacio. Difusion del espacio.

9 Comenzar a hacer uso del espacio.

¢:Esté de acuerdo con la propuesta de solucién? *
Si

MNo

Si desea, puede dejar aqui comentarios y/o sugerencias. Muchas gracias.

Texto de respuesta largo
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9.6 Pasos de la propuesta de solucion resumidos para la validacién

Pasos de implementacidn de la propuesta de solucion.

Reunirse con equipo directivo del instituto Teletdn Valparaiso para presentar propuesta

1 .. . ., .

y, en caso de ser aprobada, solicitar la designacion de un espacio

Se elabora una consulta donde las cuidadoras podran elegir los usos que se le daran al
) espacio entre las opciones que han salido luego de las entrevistas realizadas. Las

opciones son: talleres, descanso, ventas y servicios, ocio, cafeteria, reunién informal
para compartir experiencias y datos, otro.

Se difunde la consulta entre las cuidadoras que seran usuarias del espacio. Lo
3 | importante es la construccidn del espacio sea realizada, o motivada, por las mismas
madres.

Se evalla la viabilidad de lo elegido, considerando horarios de permanencia de cada
madre y si dicha permanencia es compatible con la actividad propuesta.

Se elabora un listado de los recursos necesarios para la implementacién de la o las
actividades seleccionadas.

En el caso de necesitar financiamiento, se elaboran ideas para recaudar fondos o
aportes pertinentes.

7 | Se implementa el espacio.

Se difunde el espacio para que todas aquellas madres que acompanan los procesos
terapéuticos de sus hijos o hijas puedan hacer uso del espacio. Difusién del espacio.

9 | Comenzar a hacer uso del espacio.
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