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“Una sociedad que valora el cuidado y las relaciones de cuidado no solo sera mas agradable y

amable, sino también una sociedad mas justa e igualitaria”

(Glenn, 2000, p.84)

“El cuerpo es para las mujeres, lo que la fabrica es para los trabajadores asalariados varones: el

principal terreno de su explotacion y resistencia”

(Federici, 2015, p. 28)



RESUMEN

El trabajo de cuidados ha sido conceptualizado como un trabajo invisible, devaluado a nivel cultural
social y econémico. En relacion al cuidado no remunerado de personas dependientes, éste ha recaido
histéricamente en las familias y particularmente en las mujeres. En Chile, durante los ultimos afios
han nacido algunas agrupaciones de cuidadores que comienzan a visibilizar y reivindicar su labor. En
la presente investigacion se analizan experiencias y estrategias de resistencias de mujeres cuidadoras

no remuneradas de nifios, nifias, adolescentes y adultos con discapacidad y dependencia.

Sobre la base de esta investigacion cualitativa con entrevistas y grupos focales, puede sostenerse que
las mujeres cuidadoras resisten a nivel individual y colectivo. A nivel individual resisten para hacer
frente al trabajo de cuidados, a su invisibilizacion, resisten frente al sistema patriarcal y a la
discapacidad y el enfoque de normalidad. Colectivamente, las mujeres resisten a través de
manifestaciones publicas, asociatividad y vinculacién, y exigencias realizadas a la politica pablica'y
al Estado.

Por altimo, la investigacion permite dar cuenta de dos fenémenos centrales que se dan en torno al
cuidado y la discapacidad: el proceso de reconocimiento y resistencias, y el fendmeno de la
complejizacion y maternalizacion del cuidado. Todo lo anterior, permite la emergencia del fendmeno
central de esta investigacién, denominado como el “Camino del Cuidado: Cuidar, Resistir y Cuidar a
las que cuidan”, a través del cual se explica como las mujeres transitan desde una situacion inicial en
donde se convierten en cuidadoras, hasta una situacion ideal, la cual comienza como una bisqueda y
lucha por abandonar su situacion precaria, a través del desarrollo de estrategias de resistencias, cuyo
resultado esperado es avanzar a una situacién ideal, en la que logran cuidar en condiciones de

proteccion social y corresponsabilidad.
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Seccion I. Presentacion de la Investigacion.

1.1. Introduccion

El cuidado refiere a los bienes, servicios y actividades que permiten a las personas alimentarse,
educarse, estar sanas y vivir en un habitat propicio, abarcando el cuidado material que implica un
trabajo, el cuidado econémico que involucra un costo y el cuidado psicol6gico que entrafia un vinculo
afectivo (Batthyany, 2004). De este modo, en la actualidad, el cuidado puede ser entendido como un
trabajo, una relacion interpersonal, y como una responsabilidad socialmente construida que se

inscribe en contextos sociales y econdmicos particulares (Batthyany, 2015).

El trabajo de cuidados ha sido conceptualizado como un trabajo invisible, devaluado a nivel cultural
y econdmico (Hatton, 2017; Kaplan, 1987). Esta devaluacion e invisibilizacion genera que el cuidado
quede relegado y se vuelva responsabilidad de aquellos grupos que carecen de poder y de estatus
politico, econémico y social, siendo provisto principalmente por grupos desfavorecidos, entre ellos,
las mujeres (Glenn, 2000). En América Latina, el cuidado histéricamente se ha realizado en el ambito
privado (doméstico), ocupando parte importante del tiempo y energia de las mujeres, sin embargo,
continda siendo invisible para la economia y la politica (Carrasco, 2013), alcanzando poco valor
social y limitando profundamente la vida de quienes realizan labores de cuidado (Garcia-Calvente
etal., 2004). La vida de las mujeres se ve afectada, puesto que se asocia el descuido para lograr el
cuidado, es decir, las mujeres utilizan su tiempo, su energia vital y la inversion de sus bienes y
recursos en aquellos destinatarios de cuidados “los otros™, asi, se genera un cuadro enajenante que
provoca que las mujeres se encuentren politicamente subsumidas y subordinadas a “los otros”,
encontrandose en una posicién jerarquicamente inferior, existiendo una supremacia de los otros sobre
ellas (Lagarde, 2004).

El cuidado es una actividad socialmente devaluada e invisible, no sélo porque es realizada por
mujeres, sino también porque la sociedad devalia a las personas que necesitan cuidados,
especialmente si ellas forman parte de grupos subordinados, como es el caso de los adultos mayores,
las personas con discapacidad y enfermos cronicos (Fraser, 2015). Si bien en los dltimos veinte afios
en América Latina el cuidado ha comenzado a cobrar importancia en distintos ambitos académicos y
de politica pablica (Batthyany, 2020), esto ha sucedido principalmente producto de la denominada
crisis de los cuidados, la que se genera por el aumento sostenido y exponencial de la poblacion en

situacion de dependencia que requiere cuidados y en la disminucién permanente de personas que



puedan realizar esta labor, esto debido principalmente a los cambios demograficos, al aumento de la
esperanza de vida, las transformaciones familiares y la incorporacién de la mujer al mundo del trabajo

remunerado (Federici, 2009).

De acuerdo a Batthyany (2020) los estudios sobre cuidados realizados en Latinoamérica, han centrado
su mirada en el cuidado como elemento central de la economia feminista y como un componente
clave del bienestar social, siendo uno de sus conceptos centrales la division sexual del trabajo, la cual,
asigna una distribucion desigual de tareas entre hombres y mujeres, siendo el cuidado un rol asignado
a las mujeres dentro de la region. EI feminismo del siglo XX se ha preocupado de la denuncia de la
explotacién que viven las mujeres al realizar trabajo invisible, explicitando que uno de los desafios
pendientes es desmontar el deber ser de las mujeres cuidadoras, lo que implica profundos cambios
en la organizacion socioeconémica y en las mentalidades de las mujeres, quienes deben modificar su
subjetividad de mujer subordinada a la organizacion social, a las instituciones y a los hombres, pues
s6lo de este modo se podran eliminar las causas de la enajenacion del cuidado, para dar paso a sus

gratificaciones (Lagarde, 2004).

Una de las poblaciones que requiere de cuidados es la poblacion en situacion de dependencia,
concepto gue puede entenderse como “la situacion en la gque una persona con discapacidad, precise
de ayuda, técnica o personal, para la realizacion (o mejorar el rendimiento funcional) de una
determinada actividad” (Querejeta Gonzélez, 2004, p. 18). La discapacidad severa puede asimilarse
a una situacion de dependencia, pues provoca extremas dificultades a las personas, las que no logran
realizar actividades de la vida diaria, volviéndose dependientes de otros. Las personas con una
condicion de discapacidad y dependencia requieren cuidados permanentes y sostenidos durante gran
parte del dia y muchas veces por una gran cantidad de afios, tras la entrega de estos cuidados, existe
una cuidadora o cuidador, que asiste y cuida a la persona (Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO), 2005). En el contexto chileno, segun el Gltimo Estudio Nacional de la Discapacidad (en
adelante, ENDISC Il), las personas con discapacidad representan el 16,7% de la poblacién total,
elevandose este porcentaje al 20% en los adultos de 18 afios y mas, y disminuyendo al 5,8% en los
nifios de 2 a 17 afios. Del 20% de personas adultas con discapacidad, el 8,3% tiene una discapacidad
severa (SENADIS, 2015).

Si bien los cuidadores han permanecido invisibilizados en el contexto chileno, durante los Gltimos
afios han surgido algunas agrupaciones de cuidadores de personas con discapacidad y dependencia

gue comienzan a reivindicar su labor, buscando visibilizar su trabajo y exigiendo que el Estado disefie



politicas publicas que les brinden apoyos para seguir ejerciendo las labores de cuidado. En este
contexto, en los Gltimos afios desde agrupaciones de la sociedad civil se realizaron las denominadas
Primera marcha de los cuidadores “Nada de nosotros sin nosotros” y la Segunda Marcha de los
Cuidadores “Por nuestros Derechos”, las que se realizaron el 11 de noviembre de 2018 y el 09 de
noviembre de 2019, respectivamente; estas marchas y movimientos han surgido segun sus gestores
con el fin de “tomar medidas sobre el olvido permanente de su labor” (Garcés, 2018). Esta capacidad
agencial que emerge, implica el surgimiento de capacidades socialmente condicionadas de las
cuidadoras para subvertir estructuras e instituciones en el proceso de construccion de su identidad,
experiencia y biografia las que permiten identificar ciertas estrategias de resistencias por parte de las

cuidadoras para hacer frente a la invisibilizacion de su trabajo (Emirbayer & Mische, 1998).

Para comprender el fendmeno del cuidado y las experiencias vividas por los cuidadores, a nivel
nacional han comenzado a desarrollarse estudios que los posicionan como protagonistas, no obstante,
éstos se han centrado principalmente en caracterizaciones de los cuidadores, en las implicancias del
cuidado en su salud, el sindrome de sobrecarga del cuidador/a, los costos invisibles del cuidado de
enfermos, el cuidado de adultos mayores y en menor medida sobre la organizacién social de los
cuidados (Albala et al., 2007; Arriagada, 2020; Reca et al., 2008; Troncoso, 2015), por tanto, aln son
insuficientes las investigaciones que aborden la subjetividad de las cuidadoras. La capacidad agencial
y estrategias de resistencia que desarrollan las cuidadoras a nivel nacional e internacional, también
han sido escasamente estudiadas, no existiendo investigaciones que aborden las resistencias de

cuidadoras no remuneradas o informales (Arteaga et al., 2019).

Por este déficit de investigaciones, la permanente invisibilizacién del cuidado y la emergente
constitucion de movimientos de cuidadores en Chile, la siguiente investigacidn busc6 ahondar en la
relacién entre cuidado, mujeres y resistencias, con el fin de analizar desde las propias cuidadoras de
personas con discapacidad y dependencia, qué acciones y resistencias van construyendo -a nivel
individual y colectivo- frente al trabajo de cuidados. De este modo, la investigacion buscoé responder
la siguiente pregunta: ;Cudles son las experiencias y estrategias de resistencia en torno al trabajo de
cuidados, que desarrollan las mujeres cuidadoras no remuneradas de personas con discapacidad
severa de la Region Metropolitana? Para ello se realizé una investigacion de tipo cualitativo, a través

de entrevistas en profundidad y grupos focales.



1.2.Pregunta de Investigacion y objetivos.
1.2.1. Pregunta de Investigacion

A partir del problema de investigacién antes descrito, la presente investigacion se plantea responder
la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cuales son las experiencias y estrategias de resistencia en
torno al trabajo de cuidados, que desarrollan las mujeres cuidadoras no remuneradas de personas con

discapacidad severa de la Region Metropolitana?

1.2.2. Objetivos de Investigacion

Para responder a la pregunta de investigacion, se plantearon los siguientes objetivos:
Objetivo general:

Analizar las experiencias y estrategias de resistencias en torno al trabajo de cuidados que
desarrollan mujeres cuidadoras no remuneradas de personas con discapacidad severa de la

Region Metropolitana.
Objetivos especificos:

- Analizar los significados que las mujeres atribuyen a sus practicas como cuidadoras no
remuneradas.

- ldentificar las nociones existentes del trabajo de cuidados, entre las mujeres cuidadoras no
remuneradas.

- Analizar las resistencias y estrategias individuales que desarrollan las mujeres cuidadoras no
remuneradas frente al trabajo de cuidados.

- Analizar las resistencias y estrategias colectivas que desarrollan las mujeres cuidadoras no

remuneradas frente al trabajo de cuidados.



Seccion I1. Antecedentes Tedricos y Empiricos

A continuacién, se presentan los antecedentes tedricos y empiricos que constituyen el marco
referencial del estudio. Los antecedentes se organizaran en torno a tres ejes tematicos principales:
Antecedentes sobre el cuidado, Antecedentes sobre la discapacidad y la dependencia, y Antecedentes

sobre el concepto y estudio de las resistencias.
2.1. Antecedentes sobre el Cuidado

2.1.1. Una revision del concepto de Cuidados.

El estudio de los cuidados se utiliza con diversos fines, lo que se refleja en la gran diversidad de
conceptos en torno al cuidado. De acuerdo a Thomas (1993) cuidar, a pesar del significado que se le
dé, es una actividad predominantemente de mujeres, por lo que su estudio requiere de un analisis
basado en el orden de género. El estudio de los cuidadores también es una via que conduce a las
politicas de bienestar y al analisis de las politicas del Estado de Bienestar, al mismo tiempo que puede
ayudar a comprender de mejor manera cuales son las necesidades de los grupos de personas que se
encuentran en dependencia y las tematicas relacionadas a la calidad de los cuidados. Por todo lo
anterior, se han construido una variedad de definiciones sobre el cuidado, las que tienen una gran
complejidad pues son polifacéticas, es decir, abarcan permutaciones de variables procedentes de
dimensiones de los cuidados analiticamente diferenciadas, pero interdependientes que es necesario

aclarar, para lograr comprender las diferencias entre los distintos conceptos de cuidados.

Thomas (1993) recoge las siete dimensiones que, segun él, de manera combinada dan lugar a
conceptos muy diferentes de cuidados, estas son: 1) La identidad social de la cuidadora; 2) La
identidad social de la persona receptora de cuidados; 3) Las relaciones interpersonales entre la persona
cuidadora y la receptora de cuidados; 4) La naturaleza de los cuidados; 5) El dominio social en el cual
se localiza la relacion de cuidados; 6) El caracter econdémico de la relacion de cuidados y; 7) El marco
institucional en el cual se prestan los cuidados. Cada una de estas dimensiones, corresponde a lo

siguiente:

1) Laidentidad social de la cuidadora: referida a las caracteristicas sociales que definen a una
persona como cuidadora, ya sean roles familiares y ocupacionales. Un aspecto relevante de
esta dimension es la adscripcion de género de estos roles, siendo el género el identificador

social clave para esta dimensién de los cuidados.



2)

3)

4)

5)

6)

7)

La identidad social de la persona receptora de cuidados: esta dimension refiere a las
caracteristicas sociales que definen a quienes reciben cuidados, siendo la variable méas
significativa la situacion de dependencia.

Las relaciones interpersonales entre la persona cuidadora y la receptora de cuidados:
relacionada al caracter de la relacion entre la persona que entrega los cuidados y quien los
recibe, dando cuenta del cuidado como una relacion referida a los lazos o vinculos familiares
0 a una relacion contingente, vinculada a un servicio de cuidado entre personas que no se
conocen.

La naturaleza de los cuidados: definiendo el contenido social primario de los cuidados. Este
aspecto es el que mayor dificultad genera a la investigacion sobre cuidado, debido a su doble
significado en inglés (to care), por tanto, el cuidado se entiende como un estado afectivo
(apreciar a alguien) y al mismo tiempo como una actividad (cuidar de alguien).

El dominio social en el cual se localiza la relacién de cuidados: esta dimension se relaciona
a la separacién principal en el marco de la division social del trabajo, la division entre el
dominio pablico y el dominio privado o doméstico. Aqui se definen los dos tipos de cuidado,
si es en el &mbito privado, el cuidado se denominara cuidado informal, por el contrario, si los
cuidadores son remunerados o voluntarios, se definiran como cuidadores formales.

El caracter econdmico de la relacion de cuidados: referido al caracter asalariado o no
asalariado del trabajo de cuidados.

El marco institucional en el cual se prestan los cuidados: Este Gltimo elemento, refiere a la
localizacion fisica de las actividades de cuidado, pudiendo ser en el hogar, en el caso de un
contexto familiar de cuidados, o en marcos institucionales y organizativos (hospital,

institucion residencial, entre otros).

Todas las dimensiones antes mencionadas, pueden generar multiples definiciones de cuidado, razén

por la cual la autora indica que “cuidados” es una categoria empirica, pero no teérica (Thomas, 1993).

Frente a esta diversidad de concepciones en torno al cuidado, Mora y Putjal (2018) han aportado a la

definicion de cuidado, diferencidndolo de conceptos tales como provision y servicio. Para los autores,

estos tres conceptos interactian en el marco de la produccion doméstica, generando distintas

interacciones sociales. El concepto de provision, articula la produccion doméstica desde el punto de

vista del suministro de los medios de vida necesarios para que la produccion doméstica sea posible,

por tanto, es la relacion orientada a la consecucidn de objetivos, donde el fin es la obtencion de algo

(dinero), con escasa atencion al impacto que tienen las actividades sobre las demés personas. La



provision refiere a un rasgo predominante de las actividades que realizan los hombres, estando
reservado para ellos como un tipo de relacion a dedicacion exclusiva, con todos los privilegios que a
ésta se asocian (Mora & Pujal, 2018). Por otro lado, el concepto de servicio “refiere a las tareas de
atencion a la persona y del hogar; cuya persona beneficiaria podria realizarlas por si misma, tanto
para satisfacer sus propias necesidades como las de las personas dependientes que tiene a su cargo”

(p. 465), siendo posible de asociar a lo que cominmente se le denomina “labores domésticas”.

Finalmente, estos autores toman el concepto de cuidado propuesto por Bubeck (1995 en Mora y
Putjal, 2018), quien indica que el cuidado son las atenciones dadas a una persona que no puede
atenderse a si misma, siendo la persona cuidadora la responsable de hacerlo. Por tanto, el cuidado

deberia entenderse como:

la satisfaccion de las necesidades de una persona por parte de otra, siendo la interaccién cara
a cara entre ellas, cuidadora y cuidada, un elemento fundamental en el conjunto de la
actividad, y donde la necesidad es de tal naturaleza que no hay ninguna posibilidad de que la
persona en necesidad la satisfaga por si misma (Bubeck, 1995, p. 129, en Mora y Putjal,
2018).

De esta manera, a partir de lo propuesto por Mora y Putjal (2018), el cuidado se considera como una
actividad relacionada a la dependencia o a la imposibilidad de un sujeto de cuidar de si mismo. Una
definicion coherente con lo propuesto por los autores, es la definicién de cuidado que realiza Karina
Batthyany (2015), quien complejiza la definicion de cuidado, incorporando los siguientes elementos

en su definicion:

[El cuidado es] la accidn de ayudar a un nifio, nifia 0 a una persona dependiente en el desarrollo
y el bienestar de su vida cotidiana. Engloba, por tanto, hacerse cargo del cuidado material, que
implica un “trabajo”, del cuidado econémico, que implica un “costo econdmico”, y del cuidado
psicolégico, que implica un “vinculo afectivo, emotivo, sentimental”. El cuidado puede ser
realizado de manera honoraria o benéfica por parientes, en el contexto familiar, o puede ser
realizado de manera remunerada en el marco o no de la familia. La naturaleza de la actividad
variara segun se realice o no dentro de la familia y, también, de acuerdo a si se trata 0 no de una
tarea remunerada (Batthyéany, 2015, p.10).

Para afectos de esta investigacion, se utilizara la definicion de Batthyany (2015), pues en ella pueden

identificarse las siete dimensiones de la definicién de cuidado propuesta por Thomas (1993).



2.1.2. El Trabajo de Cuidados y Economia del Cuidado.

En las sociedades modernas, histéricamente han predominado dos modos de trabajo: el trabajo a
cambio de remuneracion y el trabajo no remunerado. El trabajo con remuneracion tiene lugar en el
mercado laboral y representa la principal fuente de ingresos monetarios de las familias. El trabajo no
remunerado por su parte, se realiza preferentemente en los hogares, en la forma de actividades de
cuidado de nifios, ancianos y enfermos, asi como de preparacion de comidas, aseo, compras del hogar

y otras labores domésticas (Gonzélez, 2010).

Tradicionalmente han sido los hombres quienes asumen la responsabilidad principal por los trabajos
remunerados, mientras que las mujeres se encargan de las labores del hogar. Esta asignacion de roles
entre hombres proveedores y mujeres cuidadoras, se ha denominado como division sexual del trabajo
en los hogares. La distincidn entre ambos trabajos s6lo se utiliza para identificar a los responsables
en cada esfera, puesto que, actualmente muchas mujeres combinan la realizacion de trabajo
remunerado y no remunerado a lo largo del ciclo de vida. Ambos tipos de trabajo son socialmente
productivos, puesto que contribuyen a la creacion de bienes y servicios que tienen valor para quienes
los utilizan y un valor social. Sin embargo, al trabajo remunerado se asocian ventajas en términos de
reconocimiento y autonomia que no tiene el trabajo no remunerado. Por lo anterior, la division sexual

del trabajo conlleva una importante desigualdad de género (Gonzélez, 2010).

Esta divisién sexual del trabajo, ha sido perpetuada en el campo de la economia, la que
tradicionalmente se ha definido como un sistema cerrado en relacion a su objeto de estudio centrando
en el mercado, y desde alli en el trabajo mercantil, convirtiendo el trabajo en sinénimo de empleo
(Carrasco, 2006, 2013). Asi, lo que se considera trabajo doméstico y de cuidados, fue impuesto a las
mujeres y, ademas, ha sido definido como un atributo natural de la psique y la personalidad femenina,
incorporandose como una necesidad interna, una aspiracion, asi el trabajo doméstico y de cuidados
se transformd en un atributo natural, en vez de ser reconocido como trabajo, ya que estaba destinado

a no ser remunerado (Federici, 2013).

La economia feminista, haciendo frente a la economia clasica, ha planteado que el sistema
socioeconémico para lograr su funcionamiento y continuidad, requiere de diversas actividades que
en muchas situaciones quedan fuera de los limites sefialados por la economia tradicional, y por ello,
ha puesto como uno de sus temas centrales durante las Gltimas cuatro décadas al trabajo doméstico y

de cuidados (Carrasco, 2013). La economia feminista critica a la economia tradicional, pues ésta



piensa el proceso productivo sélo en términos de una entrega de salario y la posterior obtencion de
bienes y servicios, omitiendo gran parte del proceso reproductivo necesario para mantener el proceso
productivo y el empleo. Lo anterior, de acuerdo a la economia feminista no seria suficiente para
reproducir la poblacion, pues se requiere contar con otro tipo de trabajo destinado a transformar los
bienes adquiridos en el mercado (por ejemplo, la comida) y ademas realizar servicios de limpieza,
gestion y de cuidado, entre otros (Carrasco, 2013; Federici, 2013). Asi, puede considerarse que el
trabajo doméstico es en si mismo dinero para el capital, razon por la cual se han realizado distintas

demandas para lograr la obtencién de un salario doméstico (Federici, 2013).

El trabajo doméstico ha sido definido como un trabajo diferente, cuyo objetivo es el cuidado de la
vida y el bienestar de las personas del hogar y no el logro de beneficios, como si lo es en su gran
mayoria el trabajo de mercado. De este modo, el cuidado comienza a emerger como un aspecto central
del trabajo doméstico, como la dimension fundamental que lo aleja del trabajo asalariado. El trabajo
doméstico, que incluye el trabajo de cuidados, se presenta en esta perspectiva ho como un conjunto
de tareas gque se pueden catalogar, sino como un conjunto de necesidades que hay que satisfacer,

siendo las mujeres quienes histéricamente se han responsabilizado por ello (Carrasco, 2006).

El trabajo realizado desde los hogares tiene como funcion el cuidado de las personas en las distintas
etapas del ciclo vital, con las dependencias especificas que implica cada etapa de la vida y en sus
distintas areas, entre ellas, el cuidado afectivo y emocional, el cuidado del entorno, cuidado de las
relaciones, de la salud y en las distintas dependencias especificas, produccion de determinados bienes
y servicios, y diversas gestiones para el buen funcionamiento del hogar (Carrasco, 2013). Todas estas
actividades han sido denominadas como la tarea civilizadora de las mujeres, a partir de la cual puede
indicarse que “la supervivencia de la raza humana ha dependido primero de la explotacion de las
mujeres, sin la cual hace mucho tiempo hubiese desaparecido” (Boulding, 1972, p.115, en Carrasco,
2013). Asi, el trabajo de cuidados, desde las comunidades mas primitivas hasta las sociedades
actuales, ha ocupado parte importante del tiempo y energia de las mujeres, y sin embargo continta
siendo invisible para la economia, la politica y la mayoria de los economistas no los considera como

objeto de estudio por no tener una orientacion hacia el mercado (Carrasco, 2013).

El trabajo invisible como es el trabajo de cuidados, segun Hatton (2017) es aquel econémicamente
devaluado a través de tres mecanismos que se intersectan e influencian mutuamente, estos son los
mecanismos socioculturales, mecanismos sociolegales y mecanismos socioespaciales. Los

mecanismos socioculturales hacen que el trabajo se devaltie econémicamente, a través de ideologias
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culturales, como son el género, la raza, la edad, sexualidad y/o clase. Estos mecanismos operan tanto
en el cuerpo de los trabajadores como en sus habilidades, al naturalizarlas y devaluarlas. Ejemplos de
trabajos devaluados por este mecanismo, serian el trabajo de atencion de personas en donde los
trabajadores deben servir con una sonrisa a pesar de recibir malos tratos por parte de los clientes, y el

trabajo doméstico, el que se naturaliza para las mujeres.

Por otro lado, los mecanismos sociolegales o sociojuridicos son aquellos que devaltan ciertos trabajos
por no formar parte de las definiciones legales de empleo, por lo que no son monitoreados y regulados
por el Estado como tales. Existen tres grandes tipos de trabajo invisible a través de este mecanismo:
1) trabajo no econémico, el que generalmente incluye trabajo que no se establece legalmente como
empleo, tales como las pasantias o practicas profesionales; 2) trabajo ilegal, que incluye cualquier
actividad ilegal, como la prostitucién y el trafico de drogas y; 3) trabajo no regulado, el que incluye
cualquier trabajo informal que incluya pagos no regulados, por ejemplo, la venta ambulante y el
trabajo doméstico. Finalmente, los mecanismos socioespaciales del trabajo invisible, tienen relacién
con la devaluacion econdmica del trabajo por ser realizado en espacios fisicos que no son
identificados como lugares de trabajo tipicos, existiendo dos tipos: el trabajo que se devalla por
realizarse en el &mbito doméstico, y el trabajo devaluado por realizarse en lugares de trabajo no
tradicionales, por ejemplo, el trabajo realizado por personas privadas de libertad dentro de la cércel
(Hatton, 2017).

En relacion al trabajo de cuidados, de acuerdo a lo propuesto por Hatton (2017) puede indicarse que
es un trabajo que se devalGa por los tres mecanismos antes expuestos. A nivel sociocultural, se
devalla a través de ideologias hegemdnicas de género, tanto a nivel corporal por ser un trabajo
emocional y a nivel de habilidades, por naturalizarse las habilidades de cuidado de las mujeres. A
nivel socioespacial se devalla porque tanto el trabajo de cuidados como el doméstico en general, se
realizan en el hogar, siendo éste un espacio en el que no tiene lugar el trabajo "real" y; en el &mbito

sociolegal, se devalla al construirse legalmente como un trabajo no econémico y/o informal.

Producto de toda esta devaluacion del trabajo de cuidados y la invisibilizacién de éste en la economia
tradicional, surge el concepto de economia del cuidado, el que se desarrolla en referencia a un espacio
de bienes, servicios, actividades, relaciones y valores relativos a las necesidades méas bésicas y
relevantes para la existencia y reproduccioén de las personas. De este modo, el cuidado refiere a los
bienes, servicios y actividades que permiten a las personas alimentarse, educarse, estar sanas y vivir

en un hébitat propicio. Abarca, por tanto, al cuidado material que implica un trabajo, al cuidado
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econémico que involucra un costo y al cuidado psicolégico que entrafia un vinculo afectivo
(Batthyany, 2004).

El trabajo de cuidados, que ha sido histéricamente invisibilizado y desvalorizado, se ha instalado en
los ultimos afos en el centro de la atencidn publica como respuesta a una serie de tendencias que han
provocado crisis en numerosas formas de asistencia y cuidados a nivel mundial. La estructura familiar
se ha visto afectada por los procesos de modernizacién y con ello, el rol ocupado por las mujeres, la
incorporacion de la mujer al mundo del trabajo asalariado, el aumento de la poblacion de adultos
mayores y la esperanza de vida, el crecimiento urbano que ha destruido las redes sociales y los
diversos modelos de apoyo mutuo. Estas, son sélo algunas de las causas que a nivel mundial

conforman lo que suele denominarse como “la crisis de los cuidados” (Federici, 2009).

En el contexto latinoamericano, a lo anterior deben sumarse las modificaciones que experimentaron
las familias en las Ultimas décadas, entre ellas, la reduccion del tamafio medio de las familias, la
diversificacion familiar, el aumento de vida en solitario y disminucion de los hogares con mujeres
dedicadas exclusivamente a las tareas del hogar. Se suma a esto, el aumento del nivel educativo de la
poblacién femenina y el aumento econémico de las mujeres, particularmente de las madres. Todo lo
anterior, generd que las demandas de cuidado no lograran ser satisfechas en el seno de las familias,
al mismo tiempo que la provision pablica de servicios de cuidado ha tenido escaso desarrollo. De este
modo, puede concluirse que el continente vive un proceso de crisis del modelo tradicional de

provision de cuidados (Aguirre, 2008).

La crisis del cuidado ha sido abordada por la Organizacién Internacional del Trabajo (en adelante
OIT), a partir de un informe emitido el afio 2018, en el cual se indica que tanto el trabajo de cuidados
remunerado como no remunerado son de vital importancia para el futuro del trabajo decente. Cuando
se refieren al trabajo de cuidados no remunerado, dan cuenta de que a pesar de que éste es fundamental
para las economias de los paises, el bienestar individual y el bienestar de la sociedad en general, sigue
siendo invisible y no reconocido, por lo que no suele tenerse en cuenta en la toma de decisiones y

politicas publicas en torno al trabajo (Organizacion Internacional del Trabajo, 2018).

Por lo anterior, y en miras de lograr un trabajo de cuidados decente para los y las trabajadoras
remuneradas o no remuneradas, y avanzar hacia la igualdad de género, la OIT (2018) sefiala &mbitos
de politica pablica en las que se debe trabajar y realiza recomendaciones generales a los paises para

lograr que el trabajo de cuidado sea un trabajo decente. Los principales ambitos de politica que deben
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considerarse segun la OIT son: 1) Politicas de cuidado; 2) Politicas macroecondémicas; 3) Politicas de
proteccion social; 4) Politicas laborales y; 5) Politicas migratorias. Por su parte, son tres las
recomendaciones generales que realizan, las que se enmarcan en las denominadas cinco R para el
trabajo de cuidados decente, éstas son: a) Reconocer, reducir y redistribuir el trabajo de cuidados no
remunerado; 2) Recompensar: mas trabajo y trabajo decente para los trabajadores y las trabajadoras
del cuidado y; 3) Representacion, didlogo social y negociacion colectiva de los trabajadores y
trabajadoras del cuidado (Organizacion Internacional del Trabajo, 2018).

2.1.3. Regimenes de Cuidado y Bienestar.

La literatura feminista utiliza el cuidado como una categoria analitica de los regimenes de bienestar,
pues éste tiene la capacidad de revelar dimensiones importantes de la vida de las mujeres y los
hombres, al mismo tiempo que permite capturar las propiedades mas generales de los arreglos sociales
sobre las necesidades personales y el bienestar. De este modo, el cuidado se comprende como trabajo
y relacion interpersonal, pero, ademas, como una responsabilidad socialmente construida, que se
inscribe en contextos sociales y particulares (Batthyany, 2015). Por lo anterior, la reflexion sobre
regimenes de bienestar se ha incorporado crecientemente al cuidado como parte de sus matrices
constitutivas, vinculando al cuidado a los regimenes y politicas de bienestar, indicandose que, a
distintos regimenes de bienestar se asociaran distintos regimenes de cuidado, lo anterior, de acuerdo
a los modos en que se asignan las responsabilidades de cuidado y se distribuyen los costos por

proveerlo (Sainsbury, 1999 en Batthyany, 2015).

En este contexto dos autoras, Mary Daly y Jane Lewis (Daly & Lewis, 2000), son de gran relevancia
pues incorporaron el concepto de “social care” para subrayar las importancias de las necesidades de
cuidados que quedan fuera del cuidado de la salud. El “cuidado social”, como lo llamaron, es aquel
que incluye el conjunto de actividades y relaciones de caracter material, afectivo, simbdlico
vinculadas a las necesidades de cuidados de nifios, nifias y personas adultas dependientes. Por lo
anterior, es fundamental definir dénde se cuida, quién cuida y quién costea el cuidado (Jensonn 1997
en Batthyany, 2015). A partir del trabajo realizado por analistas feministas como Sarraceno y
Sainsbury (Aguirre, 2008), se da cuenta de que existen dos escenarios polares de regimenes de
cuidado principales, por un lado, el escenario de régimen familista y desfamiliarizador, y por otro, el

escenario estatal o residual/mercantilizador y el de corresponsabilidad.
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En el régimen familista tradicional, la responsabilidad del bienestar corresponde principalmente a las
familias y a las mujeres en las redes de parentesco. Si bien, producto del ingreso de las mujeres al
mundo del trabajo remunerado se han disefiado estrategias para articular empleo y familia, éstas
medidas de conciliacion contintan contribuyendo a mantener la division sexual del trabajo. De este
modo, puede indicarse que los supuestos ideolégicos de este régimen son la centralidad de la
institucion del matrimonio legal y una rigida division sexual del trabajo, mientras que el trabajo
asistencial de cuidado que se provee es no remunerado y la unidad que recibe los cuidados es la
familia. Los beneficios que se entregan en este régimen son para las personas que tienen determinada
necesidad y se contemplan medidas dirigidas a proteger a las madres solas. Por lo anterior, puede
indicarse que este modelo es sostenido principalmente por sectores conservadores y religiosos
(Aguirre, 2008).

En el régimen desfamiliarizador en cambio, hay una derivacion del cuidado hacia instituciones
publicas y hacia el mercado, los que dependeran de los servicios proporcionados por los Estados, de
la extension de los servicios lucrativos y de la implicacion de las redes informales. Este régimen en
términos ideoldgicos cuestiona la separacion privado-publico, lo que conduce al planteamiento de
politicas activas. Los beneficios que se entregan en este régimen son en funcién del reconocimiento
del derecho ciudadano o la residencia, por lo que se entregan apoyos a todos los individuos. Por todo
lo anterior, el régimen desfamiliarizador se sostiene por un conjunto de actores entre los que se
encuentran los movimientos de mujeres, feministas, empresas proveedoras de servicios y sus

trabajadores, organizaciones de autoayuda y de familiares enfermos o dependientes (Aguirre, 2008).

Otro de los escenarios posibles de los regimenes de cuidado, son el estatal o residual/mercantilizador
y el de corresponsabilidad. EI régimen estatal o residual y mercantilizador, sienta su preocupacion en
la atencidn de la calidad de las prestaciones de los servicios pablicos para los mas pobres y en algunos
casos también de los privados, sin embargo, bajo este régimen, los sectores medios y medios bajos
guedan sin atencidn, por lo que se ven en la necesidad de resolver en el ambito doméstico y por
mecanismos informales de cuidado, las necesidades de atencion a los nifios, adultos mayores y
personas dependientes. En este régimen, por tanto, impera la fragmentacion institucional y la

segmentacion de la oferta, profundizandose las desigualdades sociales (Aguirre, 2008).

Para hacer frente al régimen estatal o residual/mercantilizador, y con busqueda de lograr la equidad
social y de género, se propone el régimen de corresponsabilidad familias/Estado/mercado. En éste, se

desarrollan politicas que inciden en el uso de tiempo de las mujeres y en la combinacién de trabajo
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remunerado y no remunerado, por lo que en €l se generan estrategias de secuenciacion en el uso del
tiempo y derivacion hacia servicios de cuidado. La corresponsabilidad, supone desarrollar un paquete
de politicas que consideren como minimo prestaciones monetarias por maternidad y familiares,
servicios sociales publicos y personales privados para el cuidado de nifios y personas dependientes,
y politicas que estimulen la redistribucion de tareas en el hogar y la responsabilidad social. Los
objetivos del régimen de la corresponsabilidad son principalmente éticos, pues buscan alcanzar la
equidad de género y el ejercicio efectivo de los derechos sociales, econémicos y politicos de las
mujeres (Aguirre, 2008).

Producto de que las mujeres son histéricamente quienes han brindado el cuidado de manera no
remunerada y siguen haciéndolo en el &mbito privado y publico, se han convertido en las principales
procuradoras del bienestar cotidiano que demanda un volumen creciente de la poblacién (Moreno,
2013). Inclusive, cuando el cuidado es realizado en el &mbito publico o a nivel remunerado en el
mundo privado, las mujeres siguen siendo los sujetos que brindan cuidado, por tanto, son las
principales proveedoras de cuidado en los regimenes, familista, desfamiliarizador, y estatal o
residual/mercantilizador. Por su parte, en el contexto latinoamericano, incluido Chile, es posible
indicar que en la actualidad aun se vive bajo un modelo familista, en donde la mujer es la principal

proveedora del cuidado (Aguirre, 2008).

Por lo anterior, es importante incorporar la nocion del cuidado como un derecho, haciéndose necesaria
la incorporacion de un nuevo enfoque de las politicas sociales de nueva generacion, incluyendo a los
pilares clasicos del Estado del bienestar -salud, seguridad social y educacién- el pilar del cuidado de
los menores, mayores y personas dependientes, no s6lo como un area a cubrir cuando la familia no
puede asumir el cuidado, sino como una nueva regularidad social, lo que implica una nueva
concepcidn de la relacion entre individuo, familia y Estado basada en la responsabilidad social del
cuidado de las personas (Batthyany, 2015). Este derecho al cuidado, si bien es una idea incipiente
en América Latina, tiene un largo recorrido en los Estados de bienestar europeos, en donde los tres
pilares clasicos del bienestar estan siendo complementados con el denominado “cuarto pilar”, que

reconoce el derecho a recibir atencién en situaciones de dependencia (Montafio et al., 2010).
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2.1.4. Organizacion Social del Cuidado en Chile

La Organizacion Social del Cuidado (en adelante, OSC) considera la prestacion de cuidados que
realizan las diversas instituciones sociales, por ello, se considera el aporte que entrega el Estado, el
mercado, las familias y la comunidad al bienestar global en la atencion a personas dependientes, asi
como las interrelaciones entre ellos (Daly & Lewis, 2000). La nocion de OSC, puede asimilarse al
diamante del cuidado (Razavi, 2007) el que presenta una representacion de la arquitectura a través
del cual se provee cuidado, el diamante del cuidado (Figura 1) da cuenta de que en la provision del
cuidado participan (o deben participar) los cuatro actores antes mencionados, pudiéndose evidenciar
las relaciones existentes entre ellos, pues la provision de cuidados no ocurre de manera aislada, sino
que es resultado de una continuidad donde se interrelacionan actividades, trabajos vy
responsabilidades. Por lo anterior, se ha comenzado a hablar de “redes de cuidado”, para referirse a
los encadenamientos maltiples y no lineales que se dan entre los actores que participan en el cuidado,
los escenarios en los cuales se dan las relaciones de cuidado y las interrelaciones que establecen entre
si y gque, en consecuencia, inciden en lo densa o débil que resulta la red de cuidados (Pérez Orozco,
2009)

Figura 1. Diamante del cuidado.

Familia/Hogares

Estado Mercado
(Federal, local)

Sin fines de lucro

(Elaboracién propia, a partir de Ravazi, 2007)

El anélisis de la OSC permite comprender como se estan cubriendo las necesidades de cuidado en un
tiempo y lugar determinado. Esta organizacion da cuenta de como se relaciona la demanda de cuidado
existente y como esté siendo cubierta ésta demanda, prestando principal atencion al papel de las

instituciones publicas (M. Diaz & Orozco, 2009). Considerar la OSC es fundamental, pues ésta tiene
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implicancias determinantes para los niveles de desigualdad social, viéendose afectada y al mismo
tiempo afectando la estratificacion social y la situacion de inequidad de género (Rodriguez Enriquez
& Marzonetto, 2016).

La OSC en América Latina se organiza a través de una distribucion desigual en dos grandes &mbitos,
por un lado, hay una desigual distribucién de las responsabilidades entre hogares, Estado, mercado y
organizaciones de la comunidad. Por otro lado, existe una desigualdad de responsabilidades entre
hombres y mujeres (Montafio et al., 2010). Estas desigualdades se generan por diversos factores, entre
los mas relevantes: 1) la divisidn sexual del trabajo; 2) la naturalizacion de la capacidad de las mujeres
para cuidar; 3) los recorridos histéricos de los regimenes de bienestar y; 4) la vinculacién con el
cuidado como experiencia socioeconémicamente estratificada (Rodriguez Enriquez & Marzonetto,
2016). De esta manera, la OSC resulta en si misma como productora de reproduccion y

profundizacion de la desigualdad.

En el contexto chileno, la OSC tiene un caracter mixto, pues puede ser efectuada por organismos
publicos y privados, y se realiza dentro y fuera de los hogares y las familias. No obstante, cuando el
cuidado se realiza en el hogar, este es ejecutado principalmente por las mujeres lo que significa una
gran dedicacion de tiempo y recarga para ellas. Como los costos del trabajo doméstico y de cuidado
remunerado son elevados, las trabajadoras de sectores populares y de menores ingresos no pueden
contratarlo y acuden a soluciones mas informales, como el apoyo brindado por vecinas y parientes
(Arriagada, 2011).

En el pais es posible identificar la existencia de tres tipos de trabajo doméstico y de cuidado: 1)
Trabajo doméstico y de cuidado no remunerado realizado dentro de las familias, principalmente por
las mujeres; 2) Cuidadoras remuneradas y; 3) Servicios médicos y de enfermeria realizados en el
hogar. En relacion al cuidado entregado fuera del hogar, estos incluyen la modalidad estatal y de
mercado, pudiendo tener un caracter pablico y privado. Finalmente, puede incorporarse el trabajo de
cuidados de las organizaciones comunitarias, que brindan estos servicios a partir del trabajo
voluntario, principalmente. Si bien lo anterior permite imaginar una OSC diversa en nuestro pais, es
importante aclarar que, independiente de las modalidades sefialadas, quienes realizan el trabajo

doméstico y de cuidado, sea 0 no remunerado, son en su mayoria las mujeres (Arriagada, 2011).

En el caso del Trabajo doméstico y de cuidado no remunerado, a través de la Encuesta Nacional Sobre

Uso del Tiempo (en adelante ENUT) realizada en el afio 2015, pueden evidenciarse las diferencias
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de género en el desempefio de esta labor. La ENUT es una encuesta que permite caracterizar el uso
del tiempo de los residentes en el territorio nacional urbano de 12 afios y mas. Los resultados de esta
encuesta permiten dar cuenta de que, en un dia comdn, las mujeres a nivel nacional destinan en
promedio 5,89 horas al trabajo no remunerado, comparado con las 2,57 horas que destinan en
promedio los hombres, estas diferencias se observan también durante los dias del fin de semana, en
donde el tiempo dedicado aumenta a 6,12 horas en promedio para las mujeres y 3,50 horas en el caso

de los hombres (Instituto Nacional de Estadisticas, 2016).

La encuesta, entrega resultados especificos respecto del tiempo utilizado en el Trabajo de Cuidados
no remunerado para el propio hogar, entendiéndose éste como aquellas actividades que se realizan
para el desarrollo y bienestar de la vida cotidiana de las y los integrantes del hogar, incluyendo el
cuidado en dos &mbitos: el cuidado a personas que requieren cuidados de salud permanentes; o bien
por el tramo de edad al que pertenecen (0 a 4 afios, 5 a 14 afios, 15 a 65 afios y personas de 66 afios y
mas). Los resultados permiten evidenciar que la tasa de participacion en el trabajo de cuidados no
remunerado durante los dias de semana es de 42,8%, con 2,67 horas promedio destinado a ello, frente
alo cual, las mujeres alcanzan una tasa de 48,9% con 3,27 horas a la semana, y los hombres un 36,2%
con 1,79 horas. Estas diferencias se mantienen durante el fin de semana, en el cual las mujeres tienen
una participacion de 43,6% con 3,44 horas en promedio y los hombres una participacion de 32,3%
con 2,37 horas en promedio. Estas diferencias segin sexo, permiten evidenciar que la participacion
de las mujeres en las actividades no remuneradas en general y en el trabajo de cuidados en particular
es mayor, destinando mayor tiempo que los hombres, tanto en dias de semana como fin de semana
(Instituto Nacional de Estadisticas, 2016).

Ademas de lo anterior, cabe mencionar que en el caso del cuidado a personas que requieren atenciones
de salud permanentes, personas con discapacidad y/o dependientes, la OSC en Chile sigue
realizandose principalmente en los hogares producto de que las ofertas provistas por el Estado y la
comunidad son aun minimas e incipientes. No obstante, ello, vale la pena mencionar que a partir del
afio 2006 el Estado de Chile comienza a desarrollar programas que tienen por objetivo el cuidado de
las personas en situacion de dependencia y prestan atencion a los y las cuidadoras. Los dos programas
mas relevantes son el Programa de Atencion Domiciliaria de Personas con Dependencia Severa que
funciona desde el afio 2006 y el Programa Chile Cuida, que comenzé el afio 2015 e incorpora el

Programa antes sefialado.
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En Chile, desde el afio 2006 el Ministerio de Salud, a través de su Subsecretaria de Redes
Asistenciales, ha desarrollado el Programa “Atencion Domiciliaria de Personas con Dependencia
Severa”, comunmente conocido como ‘“Programa de Postrados”, el cual tiene por objetivo “Otorgar
a las personas con dependencia severa, cuidadores y familia, una atencion integral en su domicilio en
el ambito fisico, emocional y social, mejorando su calidad de vida, potenciando asi su recuperacion
y autonomia”. Para ello, se realizan dos acciones, la primera, relacionada con la atencién de salud
(visita domiciliaria), y la segunda, relacionada a la entrega de una asignacion monetaria, que reconoce
el trabajo de quienes cumplen la funcion de cuidadores de las personas con dependencia severa. Dicha
asignacion, es entregada a los cuidadores que cumplen una serie de requisitos, entre ellos, ser
beneficiarios de Fonasa A o B, tener un puntaje menos o igual a 8.500 puntos en la Ficha de proteccion

Social, ser beneficiario de Chile Solidario o de pensiones asistenciales (Ministerio de Salud, 2014).

El Programa Chile Cuida por su parte, es un programa que forma parte del Sistema de Proteccién
Social y centra sus acciones en las personas y el territorio, es un programa de caracter social y
comunitario, y su implementacién se basa en la intervencion concertada de Fundaciones de la
Presidencia, Servicios y Programas Publicos, Gobierno Local, Organizaciones Sociales del territorio
y la sociedad civil (Gobierno de Chile, 2016). El programa busca entregar apoyo a las personas en
situacion de dependencia, sus cuidadoras y cuidadores, sus hogares y su red de apoyo. Para ello se
basa en tres acciones principales: 1) cuidados domiciliarios a las personas en situacion de dependencia
(2 veces por semana); 2) Programa de respiro para las cuidadoras (2 veces por semana) y; 3)
Formacién y Trabajo para las mujeres cuidadoras que buscan empleo (Programa Chile Cuida, 2016).
El programa funciona ain como un programa focalizado, presente sélo en algunas municipalidades.
De acuerdo a datos de la pagina web del programa, a diciembre del afio 2020, el programa se
encontraba en las municipalidades de: Arica, Alto Hospicio, Calama, Copiap6, Los Vilos, La Calera,
Pedro Aguirre Cerda, Independencia, Recoleta, Santiago, Quinta Normal, Pefialolén, Talagante,
Rancagua, San Clemente, Chillan, Cafiete, Collipulli, Paillaco, Purranque, Coyhaique y Natales

(Ministerio de Desarrollo Social, s. f.).

El programa Chile Cuida, forma parte del Sistema de Apoyos y Cuidados, el que fue disefiado durante
los afios 2015 y 2017 por el Ministerio de Desarrollo Social junto con organizaciones de la sociedad
civil y universidades, y contd con el apoyo técnico del Banco Mundial y la CEPAL. A partir de este
disefio y su implementacion, el Ministerio de Desarrollo Social declara que ha incorporado el enfoque

de género como parte esencial del Sistema de Cuidado, reconociendo el cuidado como una actividad
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que a lo largo de la historia ha sido realizada por mujeres familiares de las personas dependientes,
que demanda muchas horas de trabajo al dia (entre 15y 18 horas) y que al producirse en el espacio
privado del hogar, ha sido escasamente valorado a nivel social (Ministerio de Desarrollo Social, s.f).
De este modo, el Sistema de Apoyos y Cuidados y su Programa Chile Cuida, se constituye en el
primer avance a nivel nacional que busca valorar y aportar en la labor de cuidado que histéricamente
se ha realizado en el &mbito privado, donde las mujeres han sido las principales proveedoras. De este
modo, a nivel nacional la creacion de estos dos programas, a pesar de ser focalizados y subsidiarios,
deja entrever que el trabajo de cuidados comienza a pensarse como una necesidad que requiere de
politicas publicas que den respuesta no s6lo a la poblacién en situacion de dependencia, sino también

a sus cuidadoras y cuidadores.

A modo de cierre de lo antes expuesto, y a partir de un reciente estudio de revisién realizado por
Arriagada (2020), se puede concluir que desde una perspectiva de clase y género, la distribucién de
los cuidados remunerados y no remunerados en Chile es extremadamente desigual e injusta, no

teniendo un lugar de relevancia en la agenda politica y publica.

2.1.5. Relacion entre cuidados no remunerados y discapacidad

La relacion entre la necesidad de cuidados y la situacion de discapacidad severa y dependencia ha
existido desde siempre, no obstante, lo que ha cambiado es como se realiza su abordaje y la
importancia que tiene para la sociedad, pues ha dejado de verse como un asunto individual o familiar,
comenzando a comprenderse como un problema que afecta a la poblacion en general (Troncoso,
2013).

Uno de los estudios cualitativos respecto de cuidadores informales no remunerados mas extenso
realizado en Chile, es la Tesis Doctoral de Troncoso (2013), investigacion cualitativa a partir de la
cual se pudo concluir que los cuidados informales en el pais son responsabilidad exclusiva de las
mujeres, tanto en contextos urbanos como rurales, cumpliendo el Estado chileno un rol subsidiario
en relacion al cuidado, en los distintos sectores de la sociedad. Esta desigual organizacion social del
cuidado, junto a las variables socioeconémicas, la dindmica poblacional y la creciente incorporacion
de la mujer al mercado laboral, generan que en Chile la situacion de los cuidados esté en una profunda

crisis.
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Otro estudio que aborda con profundidad la relacién entre cuidado no remunerado y discapacidad,
especificando el protagonismo de las mujeres en esta relacion, es una tesis de maestria realizada en
Argentina por Angelino (2013). Su objetivo fue “relevar y conocer las narrativas de mujeres-madres
sobre el cuidado y atencién de sus hijos/as discapacitados/as” (p. 24), al mismo tiempo que se planted
reflexionar por qué siempre son mujeres las que cuidan y en ese sentido explorar cuéles son las
singularidades que configuran el cuidado femenino cuando esta atravesado por la discapacidad. En
este estudio se trabajo con historias de vida de 15 mujeres madres de hijos con discapacidad, a partir
de sus analisis, la autora sefiala que las mujeres no son pasivas en torno a la ideologia de la normalidad
con la que se piensa la discapacidad. Ademas, da cuenta de construcciones de las mujeres asociadas
a la ética del cuidado, contrarias a una vision de relaciones de cuidado en donde las personas con
discapacidad son consideradas como débiles frente a las mujeres cuidadoras, vistas como personas
fuetes y capaces de cuidar sin limites y restricciones. Por otro lado, en el estudio se pone de manifiesto
la existencia de una politizacién del malestar y del cuidado, a partir del cual se generan espacios de
resistencias por parte de las mujeres, los que pueden ser entendidos como rebeldia frente a los
diagnosticos y pronosticos dados a sus hijos. Asi, la autora concluye que es necesario avanzar en la
desprivatizacion de la discapacidad, alejandola de los ambitos biomédicos, y desprivatizar el cuidado
en la discapacidad, siendo fundamental cambiar su concepcién como tema privado o doméstico, y
agrega la importancia de seguir avanzando en estos procesos, siendo la sororidad una via posible para

alcanzar estas transformaciones (Angelino, 2013).

Finalmente, una revision de la situacion de los cuidados y la discapacidad en Chile es realizada por
Revuelta (2019), quien ademéas de dar cuenta de la complejidad de abordar esta relacion, vuelve a
situar al trabajo de cuidado no remunerado como una labor que sigue siendo invisibilizada y
comprendida como una responsabilidad de las mujeres, especialmente cuando se piensa en las
personas en situacion de discapacidad. Lo anteror, pues se cruza con las concepciones de discapacidad
existentes en el pais, las cuales siguen concibiendo la discapacidad desde paradigmas caritativos,
como una desgracia personal y un asunto privado que es responsabilidad de cada individuo. Por todo
ello, la autora expone que la relacién entre los cuidados no remunerados y la discapacidad no ha sido
una tematica de relevancia en la investigacion social chilena, encontrdndose pocos trabajos de
revision teorica que reflexionen en torno a la relacion de cuidados y discapacidad, menos adn, que

aborden en profundidad los significados y sentidos en torno a esta relacion (Revuelta, 2019).
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2.1.6. Caracteristicas de las personas que realizan trabajo de cuidados.

Como se ha mencionado anteriormente, el trabajo de cuidados, independiente de que sea remunerado
0 no, y que se lleve a cabo en el hogar, en organizaciones de voluntariado o como parte de la fuerza
de trabajo, es un trabajo realizado por mujeres, siendo una labor a menudo invisible y poco valorada
en general (Armstrong, 2008 en Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), 2008).

El cuidado en Chile estd en manos de las mujeres, quienes lo realizan principalmente de manera no
remunerada, de esta forma, el trabajo de cuidados aparece como una obligacion moral de las mujeres
al interior de sus familias y como parte de las funciones naturales femeninas (Arriagada, 2013 en C.
Mora, 2013). En el pais, muchos estudios permiten concluir que las labores de cuidado no remunerado
(o informal), son realizadas principalmente por mujeres y familiares directas que conviven con la
persona cuidada (Albala et al., 2007; Centro Estudios de Vejez y Envejecimiento UC, 2015; Reca,
Alvarez & Tijoux en Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), 2008; Vaquiro Rodriguez &
Stiepovich Bertoni, 2010). Algunos estudios agregan que las mujeres que realizan labores de cuidado,
tienen como caracteristica el contar con un bajo nivel de escolaridad, no tener un empleo, ser de clase
social baja y responsables de las tareas domésticas (X. Diaz et al., 2006; Reca, Alvarez & Tijoux en
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), 2008; Vaquiro Rodriguez & Stiepovich Bertoni,
2010).

Para avanzar en una caracterizacion del perfil de los cuidadores no remunerados, a nivel nacional se
cuenta con la ENDISC Il (SENADIS, 2015), encuesta que entrega informacién respecto de la
poblacion en situacion de discapacidad y dependencia y ademas, permite caracterizar de manera
general a la poblacién que presta asistencia personal a las personas en situacion de discapacidad de
18 afios y mas. Los resultados de esta encuesta, dan cuenta de que las personas que entregan asistencia
personal a los adultos en situacién de discapacidad son principalmente familiares que residen en el
mismo hogar de la persona asistida (77,1%), y en su gran mayoria corresponde a parientes mujeres
(73,9%) con quienes comparten el hogar, entre ellas, principalmente esposas e hijas que realizan
labores de cuidado informal y familiar. Por lo anterior, la mayoria de las cuidadoras, no reciben

remuneracion por su actividad (93,6%).

Estos datos, pueden ser reforzados a partir de un estudio realizado por el Centro de Vejez y
Envejecimiento UC, también realizado el afio 2015 como insumo para el Subsistema Nacional de
Apoyos y Cuidados. El estudio analizé datos secundarios cuantitativos y cualitativos con el fin de

describir los perfiles de cuidadoras de personas dependientes, sus demandas de apoyo y los programas
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existentes. En los resultados del analisis se incorporaron sélo los datos relativos a cuidadoras de
personas mayores dependientes, a través de los cuales se pudo concluir que los cuidadores informales
(no remunerados) en Chile suelen ser mujeres adultas, con un promedio de edad que esté entre los 50
y 59 afios, siendo principalmente hijas de la persona cuidada y parejas, y que cohabitan con la persona
dependiente. En cuanto a la educacion de los cuidadores, la mayoria de ellos cuenta con bajos niveles
educativos, no obstante, entre un 8% a 16% de ellos cuenta con estudios de educacion superior.
Finalmente, con relacion a las razones que las llevaron a asumir el rol de cuidador principal, el 80%
indica que eran las Unicas personas que podrian ofrecer el cuidado a la persona dependiente, el 4%
indic6 que asumid el rol por no tener un trabajo remunerado y sélo un 2% porque su pareja debia

trabajar (Centro Estudios de Vejez y Envejecimiento UC, 2015).

Por otro lado, un estudio exploratorio realizado una década antes por el Centro de Estudios de la
Mujer- CEM (X. Diaz et al., 2006), busco visibilizar y cuantificar la produccién de cuidados de salud
no remunerados realizados en el hogar, a través de la evaluacion de 252 hogares del gran Santiago,
los que fueron seleccionados a partir de un disefio probabilistico estratificado bietapico. A partir de
este estudio, se puede desprender que los cuidados de salud no remunerados son realizados en el
86,1% por mujeres. En relacion a la edad de los y las cuidadoras, en el caso de las mujeres éstas
realizaban cuidados en los distintos tramos de edad, asi, entre los 15 y 24 afios un 5,5% eran
cuidadoras, entre los 25 y 34 afios un 19,9%, entre los 35 y 44 afios un 30,1%, entre los 45 y 54 afios
un 15,7%, entre los 55 y 64 afios un 16,5% y entre las mayores de 65 afios un 11,4% se dedicada a
cuidar. En el caso de los hombres, esto fue distinto, pues s6lo se destac su participacion en el cuidado
en dos grupos etarios, entre los hombres mayores de 65 afios (29%), cuando ya muchos no son
econémicamente activos, y solo el 23,7% entre los 35y 44 afios. Lo anterior, segun el estudio, reveld
gue son las mujeres quienes se encargan de las actividades de cuidado durante toda su vida y

particularmente entre los 35 y 44 afios, en plena edad laboral (X. Diaz et al., 2006).

En relacion al trabajo doméstico, el estudio revel6 que la amplia mayoria de las mujeres cuidadoras
también eran responsables de las tareas domésticas (86,4%), mientras que s6lo el 39,4% de los
hombres cuidadores se hacian cargo de estas tareas. Por otra parte, el analisis de la condicion de
actividad de las cuidadoras en el estudio, mostré que la mitad de las mujeres que realizaban cuidados
declaraba dedicarse principalmente al trabajo doméstico (53,8%), porcentaje que alcanzé més de un
70% entre las cuidadoras de 55 a 64 afios. No obstante, también existié una proporcién importante de

mujeres que aun teniendo un trabajo remunerado también cumplian el rol de cuidadoras (30,5%),
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situacion que se observd con particular fuerza entre los 45 y 54 afios, edad en la que las cuidadoras
de salud ocupadas alcanzaron un 48,7%. Esta situacion ocupacional fue distinta en el grupo de los
hombres cuidadores, quienes en el 57,9% de los casos estaban ocupados con trabajos remunerados,

siendo la condicion de actividad mas frecuente en el tramo de los 45 a 54 afios (X. Diaz et al., 2006).

El estudio del CEM agrega que las tareas domeésticas son una actividad transversal a nivel
socioeconémico para las mujeres cuidadoras, siendo en el sector alto, medio y bajo la actividad
principal para la mayoria de ellas. El trabajo remunerado u ocupacion es la segunda actividad a la que
mas se dedican las mujeres cuidadoras, atravesando nuevamente los niveles socioecondmicos. No
obstante, son pocas las cuidadoras de salud no remuneradas del sector socioeconémico alto que
participan simultdneamente en el mercado laboral, lo que podria explicarse por el hecho de que las
mujeres de estos sectores socioeconémicos que trabajan remuneradamente, muy probablemente no
cumplen directamente con la responsabilidad principal de actividades de cuidado de salud,

delegandolas posiblemente en personal de cuidado remunerado (X. Diaz et al., 2006).

Finalmente, resulta relevante dar cuenta de un estudio realizado desde la sociedad civil y como
resultado de un trabajo conjunto entre la Fundacion Mama Terapeuta y la Asociacion Yo Cuido. En
noviembre del 2018 se lanzd el Informe de la denominada “lera Encuesta sobre Cuidadores
Informales. La mirada de quienes cuidan en Chile” (Mama Terapeuta & Asociacion Yo Cuido, 2018).
Este estudio se realiz6 a través de un cuestionario auto aplicable que fue difundido por internet, a
través de redes sociales de las agrupaciones que lideraron el estudio, por lo que contd con un muestreo
no probabilistico. El cuestionario fue respondido por un total de 1.035 personas, logrando un total de
906 encuestas respondidas por un cuidador o cuidadora informal (0 no remunerada). Los resultados
de esta encuesta arrojaron que el 97,7% de los cuidadores informales son mujeres, y que la mayoria
de ella tienen entre 30 y 39 afios de edad (42,7%). En cuanto al nivel educacional, la mayoria alcanza
la educacion media (38,1%), y un amplio rango alcanza niveles técnicos (27,4%) y universitarios
(26,4%). En este estudio, la mayoria de los cuidadores indican que cuidan de su hijo/a, alcanzando el
90,5% del total. Otro dato entregado, tiene relacion con las decisiones en torno al cuidado, las cuales
son cuestionadas por sus autores respecto de la deseabilidad social con la que se responde, pues del
total de encuestados, el 49,7% indic6 que realiza labores de cuidado por iniciativa propia y el 30,7%
indica que lo hace porque “no habia nadie mas”. Finalmente, como datos relevantes, se puede indicar
que el 77,8% de los cuidadores indicd que dejo de trabajar al momento de comenzar a ser cuidador

informal, el 81,7% declard dedicar todo el dia al trabajo de cuidados y el 68% de los encuestados
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presentd sobrecarga intensa, al ser evaluado con el Test de Zarit abreviado (Mama Terapeuta &
Asociacion Yo Cuido, 2018).

Si bien no existen caracterizaciones ni censos nacionales que puedan brindar una caracterizacién mas
profunda y representativa de las personas gque ejercen cuidado no remunerado en Chile, los estudios
antes presentados permiten concluir que el cuidado en nuestro pais sigue siendo ejercido por
familiares de las personas en situacion de dependencia, especificamente por mujeres, cuyas edades y
relaciones de parentesco con las personas en situacion de dependencia varian en funcion de las edades

de las personas dependientes.

2.1.7. Implicancias del trabajo de cuidados a personas dependientes.

El trabajo de cuidados es definido como un trabajo de gran esfuerzo, pues quienes lo ejercen pueden
verse propensos a padecer problemas fisicos, psiquicos, familiares y sociales (Centro Estudios de
Vejez y Envejecimiento UC, 2015; Reca et al., 2008; Rogero, 2010; Vaquiro Rodriguez & Stiepovich
Bertoni, 2010). Asimismo, el hecho de que el cuidado informal o no remunerado sea un trabajo fisico
y emocional que es realizado en un escenario de inequidad de género, en el cual las mujeres ejercen
maltiples roles simultaneos (madre, esposa, trabajadora) ademas de los roles propios del cuidado,
impacta en los diferentes aspectos de la salud y su calidad de vida. El ejercer labores de cuidado,
también tiene un alto costo de oportunidades, puesto que, entre otras consecuencias, muchas
cuidadoras pueden perder o se ven en la necesidad de renunciar a la actividad laboral (Vaquiro
Rodriguez & Stiepovich Bertoni, 2010).

El impacto que tiene el cuidar de una persona dependiente, ha sido definido como efectos de
sobrecarga en el cuidador (Zarit et al., 1980), el cual se relaciona directamente con el tiempo de
dedicacion al cuidado de gran intensidad y de larga duracién (Garcia-Calvente et al., 2004). En el
ambito nacional, se reconoce que las mujeres que cuidan de personas dependientes dificilmente logran
conciliar trabajo (remunerado) y su labor de cuidado, por lo que se ve obligada a dejar su empleo,
para dedicarse a cuidar. Asimismo, se reconoce que muchas mujeres postergan sus proyectos
personales y dejan de lado sus actividades y vida social para dedicarse por completo al cuidado de la

persona dependiente (Ministerio de Desarrollo Social, 2018).

En un estudio denominado “Los tiempos del cuidado”, se plantea una clasificacion para describir los

efectos del cuidado, si bien esta clasificacion se realiza en funcion del cuidado familiar a personas
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mayores (Rogero, 2010), puede utilizarse también como una categorizacion para dar cuenta de las
consecuencias de ejercer labores de cuidado para las cuidadoras de personas en situacion de
dependencia a nivel general (Ver Tabla 1).

Tabla 1. Efectos por realizar trabajo de cuidado no remunerado.

Aspectos negativos

Perjuicios para la Fisica Cansancio
salud Otros problemas (espalda, etc.)
Psicologica Estrés, burnout
Depresion
Costes en la Costes indirectos Cotizaciones
economia Ingresos
Productividad en el empleo
Costes directos Gastos manutencidn y ayudas técnicas
Pago de servicios
Perjuicios para Familiares Deterioro de las relaciones
las relaciones Reduccion de las relaciones con familiares
sociales Extra-familiares Reduccion de relaciones

Reduccidn de la participacion social

Aspectos positivos
Beneficios en la Beneficios emocionales Sensacion de control

salud Satisfaccion
Desarrollo de la empatia
Beneficios fisicos Mayor actividad fisica
Beneficios en la Beneficios indirectos Herencia futurible
economia Prestaciones sociales publicas
Beneficios directos Relacionadas en la vivienda
Compensaciones monetarias por el receptor
Beneficios en las Beneficios familiares Estrechamiento relaciones con algunos miembros
relaciones Reconocimiento familiar
sociales Beneficios Reconocimiento social

extrafamiliares
(Elaboracion propia a partir de Rogero, 2010, p. 58)

Asi, a partir de la tabla y de los datos presentados anteriormente, debe concluirse que el trabajo de
cuidado no remunerado conlleva muchas dificultades y consecuencias para las cuidadoras, quienes

sacrifican el desarrollo en distintos &mbitos de su vida por cuidar la vida de sus familiares.
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2.2.  Antecedentes en torno a la Discapacidad
2.2.1. Discapacidad y Dependencia

De acuerdo a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), la discapacidad es un término genérico que comprende deficiencias, limitaciones de actividad
y restricciones para la participacion, siendo el resultado negativo de la interaccion entre personas con
un problema de salud y factores personales y ambientales (Organizacion Mundial de la Salud, 2011).
A nivel nacional, la Ley 20.422 que establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion
social de personas con discapacidad, define la discapacidad basandose en la CIF, declarando que toda
persona con discapacidad es 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 deméas (Ministerio de Planificacion, 2010).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se estima que a nivel mundial existen mas de mil
millones de personas con discapacidad, lo que equivale al 15% de la poblacién, siendo esta una
condicion que va en aumento producto de la mayor presencia de enfermedades crdnicas y el
envejecimiento de la poblacion (OMS, 2011). A lo anterior, en el continente americano, la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) agrega que podrian sumarse otras situaciones que
podrian aumentar la poblacion en situacion de discapacidad, entre ellas, los conflictos bélicos, la
violencia social, los accidentes, el uso y abuso de alcohol y drogas, la desnutricion, la nifiez
abandonada, la pobreza extrema y los fendmenos y desastres naturales (Amate & Vasquez, 2006;
Organizacion Mundial de la Salud, 2011).

La discapacidad es una condicion que afecta de mayor modo a las poblaciones vulnerables, siendo
mas recurrente en paises de bajos ingresos, las mujeres, las personas mayores, y en nifios y adultos
gue se encuentran en una condicién de pobreza (Organizacion Mundial de la Salud, 2011). Segln la
Organizacion de Naciones Unidas (ONU), las personas con discapacidad constituyen el grupo
minoritario ma&s numeroso y desfavorecido a nivel mundial, estimandose que el 20% de las personas
maés pobres del mundo estan en una situacion de discapacidad (World Health Organization & World
Bank, 2011). La discapacidad, puede afectar de multiples maneras y en distintos grados a las
personas. Segun la Encuesta Nacional de la Discapacidad realizada el afio 2015 (SENADIS, 2015),
la discapacidad puede ser clasificada segin grados, existiendo discapacidades leves a moderadas y

severas, las que varian en funcion del desempefio de las personas, es decir, de poder realizar o no las
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actividades de la vida diaria (AVD), entendiéndose éstas como aquellas actividades comunes a todas
las personas, incluyendo actividades basicas como vestirse y comer, y otras mas complejas como
estudiar, trabajar y comunicarse. La discapacidad severa, es aquella que provoca extremas

dificultades a las personas, las que no logran realizar actividades, volviéndose dependientes de otros.

Una de las definiciones mas aceptadas de dependencia es la del Consejo de Europa (Consejo de
Europa, 1998), quien la define como “un estado en el que se encuentran las personas que por razones
ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia
y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular,
los referentes al cuidado personal” (p.11). Esta definicion plantea que para considerar que
determinado escenario corresponde a una situacion de dependencia, deben darse tres factores: a) debe
existir una limitacion fisica, psiquica o intelectual que merme las capacidades de la persona; b) La
persona debe ser incapaz de realizar por si mismo las actividades de la vida diaria y; ¢) la persona
requerira la asistencia o entrega de cuidados parte de un tercero (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO), 2005).

Esta definicion es coherente con la CIF y su definicion de discapacidad (Organizacion Mundial de la
Salud, 2001), donde se propone que la dependencia puede entenderse como el resultado de un proceso
que se inicia con la existencia de un déficit en el funcionamiento corporal como consecuencia de una
enfermedad o accidente. Este déficit implica una limitacion en la actividad. Cuando esta limitacion
no puede compensarse mediante la adaptacion del entorno, provoca una restriccion en la participacion
gue se concreta en la dependencia de la ayuda de otras personas para realizar las actividades de la
vida cotidiana (Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), 2005). Si bien la dependencia
generalmente esta relacionada con la poblacion de adultos mayores, ésta puede ocurrir en cualquier
edad y en cualquier poblacién, por lo que puede estar presente desde el nacimiento, desencadenarse
a consecuencia de un accidente o de una enfermedad aguda en la infancia, la juventud o la vida adulta
0, mas frecuentemente, ir apareciendo a medida que las personas envejecen, como consecuencia de
enfermedades crénicas, o bien como reflejo de una pérdida general en las funciones fisioldgicas
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), 2005) . La asistencia y/o cuidados derivada
de las situaciones de dependencia ha existido a lo largo de la historia, no obstante, en las ultimas
décadas ha cambiado su dimension y su importancia social, pues ha dejado de verse como un
problema familiar o individual, para concebirse como un problema que afecta a la sociedad en su
conjunto, suponiendo incluso una re-delimitacion de los objetivos y funciones del Estado de

Bienestar, como se manifestd en el apartado anterior.
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2.2.2. Estadisticas de Discapacidad en Chile.

En Chile la informacion que se tiene sobre la poblacion en situacion de discapacidad se obtiene
principalmente a través los Estudios Nacionales de la Discapacidad (ENDISC), realizados los afios
2004 y 2015, y las Encuestas de Caracterizacion Socioeconémica Nacional (CASEN). EI ENDISC
Il realizado el afio 2015, baso6 su construccion en el Modelo de Encuesta de Discapacidad de la OMS
y el Banco Mundial (Model Disability Survey), alineandose de esta manera a la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) e incorporando el enfoque
de la Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD) (SENADIS, 2015).

A partir de la ENDISC Il, se puede concluir que la poblacion en situacion de discapacidad de Chile
alcanza el 16,7% de la poblacion general, este porcentaje varia en los distintos grupos etarios,
aumentando a medida que aumenta la edad de la poblacion. En el gréfico 1 es posible ver la

distribucién por grupos de edad de la poblacion con y sin discapacidad.

Grafico 1. Porcentaje de la poblacion con y sin discapacidad
por tramo de edad

2 a 17 afos 94,2%
18 a 29 afios 92,9%
30 a 44 afios 88,7%
45 a 59 afos 78,3%

60 afios y mas 61,7% 38.3% |
Total 83,3%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

SIN discapacidad = CON discapacidad

(Elaboracion propia a partir de SENADIS, 2015).

En relacidn a la prevalencia de discapacidad segln sexo, ésta es mayor en las mujeres, alcanzando al
20,3% del total de la poblacion de mujeres y s6lo el 12,9% de los hombres. Esta mayor prevalencia
de discapacidad se da en todos los tramos de edad, a excepcion del grupo de nifios, nifias y
adolescentes (2 a 17 afios), en donde los hombres superan el porcentaje de mujeres con discapacidad,

para mayor informacion ver grafico 2.
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Grafico 2. Porcentaje de personas con discapacidad, por tramo
de edad y sexo
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(Elaboracion propia a partir de SENADIS, 2015).

Finalmente, en relacién a la dependencia, el ENDISC Il presenta datos de dependencia funcional y
asistencia en relacién a la poblacion adulta, definiendo que las personas con dependencia funcional
son aquellas que, considerando su capacidad mental, fisica y/o de movilidad, requieren del apoyo de
un tercero para realizar ciertas tareas. Del total de personas mayores de 18 afios en situacion de
discapacidad, el 40,4% presenta dependencia funcional, alcanzando un 36,3% en los adultos de 18 a
29 afios, un 27,6% entre los 30 y 44 afios, un 30,7% entre las personas de 45 y 49 afios y un 51%
entre las personas de 60 afios y mas (SENADIS, 2015).

2.3.  Antecedentes sobre Estrategias y Practicas de Resistencia
2.3.1. Un andlisis de las nociones de Resistencias

El estudio de las resistencias debe comprenderse como resultado de un escenario cuya estructura
social esta fuertemente marcada por la dominacion, la subordinacion y el poder. Los dominantes
ejercen poder y logran controlar a los subordinados, quienes en ocasiones ofrecen resistencia a las
fuerzas de dominacién y control. Las resistencias han sido conceptualizadas por distintos autores,

quienes han enfatizado en distintos tipos o alcances de estas resistencias, no obstante, todas ellas se
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han relacionado con el poder y han sido definidas como una respuesta agencial, como acciones frente

a situaciones de dominacion, explotacién y/o exclusion.

En la investigacion intereso el analisis de las resistencias puesto que, como se presentd anteriormente,
en el pais durante los ultimos afios han surgido agrupaciones y colectivos de cuidadoras no
remuneradas de personas con discapacidad y dependencia que han comenzado a visibilizar su labor
y reivindicar algunos de sus derechos, realizando exigencias al Estado respecto del reconocimiento
legal del trabajo que realizan y la entrega de apoyos para seguir cuidando de esta poblacion. Lo
anterior, a través de marchas y manifestaciones en donde diversas agrupaciones se han unido con el

fin de luchar juntos por sus demandas (ver anexo 1).

Para conceptualizar lo que en esta investigacion se considerard como resistencia, se presenta en
primer lugar el concepto de resistencia desde los postulados tedricos de Michel Foucault (1994, 2011),
con el fin de identificar la relacién entre poder y resistencias, tanto a nivel colectivo como individual.
Para ahondar en las formas cotidianas de resistencias, se presentaran los principales postulados de
James Scott (2003) y Michel de Certeau (1996). Finalmente, para abordar las resistencias como
acciones de mujeres, se trabajara con las nociones de vulnerabilidad y resistencia de Judith Butler
(Butler et al., 2016; Butler, 2019) y las nociones de autonomia y resistencia de Marcela Lagarde
(1998).

La resistencia para Michel Foucault se desarrolla de la mano del poder, a través de su frase “donde
hay poder hay resistencia, y no obstante (0 mejor: por lo mismo), ésta nunca esta en posicion de
exterioridad respecto del poder” (Foucault, 2011, p. 116), la que permite entrever su mirada respecto
de la resistencia, la que segln su vision es coextensiva al poder, movil, inventiva y tan productiva
como el poder, existiendo s6lo en acto como despliegue de fuerza, como una lucha (Giraldo Diaz,
2006). Para Foucault, el poder no debe entenderse como un atributo propio de un individuo o de
ciertos grupos sociales o como un tributo como la riqueza, sino que, debe ser entendido como algo
que circula, como algo que no funciona sino es en relacién, en cadena. El poder se ejercita a través
de una organizacion reticular; en sus redes circulan los individuos, quienes estdn en una constante
situacion en la que pueden ejercer o sufrir el poder, por tanto, el poder transita transversalmente, no
permanece quieto en los sujetos (Foucault, 1994). El poder, por tanto, debe ser concebido como una
relacion que se ejerce y observa en todos los ambitos de la esfera social, la familia, el trabajo, las

relaciones de pareja, las relaciones de amistad, la vecindad, entre otros (Piedra Guillén, 2004).
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La resistencia para Foucault es de gran relevancia, puesto que las propias relaciones de poder:

no pueden existir mas que en funcién de una multiplicidad de puntos de resistencia: éstos
desemperian, en las relaciones de poder, el papel del adversario, de blanco, de apoyo, de
saliente para una aprehension. Los puntos de resistencia estan presentes en todas partes dentro
de la red de poder (Foucault, 2011, p. 116).

De este modo, las resistencias no dependen de principios heterogéneos y constituyen el otro término
en las relaciones de poder, pues en ella se inscribe el elemento que enfrenta al poder. Los puntos de
resistencias, estan distribuidos irregularmente, hallandose diseminados con mayor o menor densidad
en el tiempo y espacio, permitiendo en ocasiones, llevar a lo alto a grupos o individuos de manera
definitiva, y encendiendo determinados tipos de comportamiento, ciertos modos de vida o algunos
puntos del cuerpo. La formacién del enjambre de los nudos de resistencia, incluso pueden crear
surcos en las estratificaciones sociales y en las unidades individuales, siendo la codificacion
estratégica de esos nudos de resistencia, lo que posibilita una revolucion (Foucault, 2011). De este
modo, se puede sefialar que al comprender la resistencia como puntos que se presentan en la
cotidianidad y que forman parte del poder, Foucault permite comprender que la relacion de poder no
siempre se ejerce de manera vertical y directiva —de arriba hacia abajo-, sino también de abajo hacia
arriba y a nivel lateral, posibilitando que el poder circule en todas las relaciones sociales. De este
modo, al estudiar las resistencias, segin Foucault deberan considerarse las formas colectivas de
activismo, pero también las formas cotidianas y mas individuales de resistencia al poder (Piedra
Guillén, 2004).

Uno de los autores méas destacados en relacion a las formas cotidianas de resistencias, es James Scott,
quien identificd resistencia, insubordinacion y disconformidad donde otros autores sélo visualizaban
sumision, obediencia y conformidad (Roca Martinez, 2017). Para Scott, las resistencias cotidianas,
son aquellas acciones de rebeldia realizadas por los trabajadores, las que no necesariamente se
caracterizan por ser abiertas, organizadas y frontales, vale decir, no necesariamente son premeditadas
ni lideradas por una organizacion formal y pueden desarrollarse sin ser explicitas (Scott, 2003). De
esta manera, cada una de las formas de resistencia cotidianas, disfrazadas y denominadas de
infrapolitica, suelen ser la silenciosa compafiera de una forma de resistencia publica. Precisamente,
porque este acto de politica esta cuidadosamente elaborado para permanecer anénimo, la infrapolitica
requiere mayor interpretacion, puesto que las cosas no son como parecen (Scott, 2003). Segun Scott,
las resistencias discretas se desarrollan producto de que la actividad politica explicita esta casi

prohibida en estos contextos de dominacion, por ello, la resistencia se reduce a las redes informales,
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dandose en los contextos de la familia, los vecinos, los amigos y la comunidad, por lo que no logra
adquirir una organizacion formal. Todas estas acciones de resistencia, conforman lo que Scott

denomina infrapolitica (Scott, 2003).

Otro autor que ha trabajado la nocién cotidiana de las précticas de resistencia es Michel De Certeau
(1996), tedrico de las practicas cotidianas, que teoriza sobre la resistencia en su conceptualizacion de
tacticas y estrategias. Para el autor las estrategias son el “célculo (o la manipulacion) de las relaciones
de fuerzas que se hace posible desde que un sujeto de voluntad y poder (una empresa, un ejército, una
ciudad, una institucion cientifica) resulta aislable” (p. 42). Las estrategias, se realizan desde un
espacio social, desde un lugar de poder y voluntad propios. La circunscripcién de lo propio, y la
censura entre el lugar propio y el ajeno, genera los siguientes efectos: a) Lo propio se constituye como
una victoria del lugar sobre el tiempo, lograndose un dominio del tiempo a través de la fundacion de
un lugar auténomo; b) Lo propio también se constituye como un dominio de los lugares mediante la
vision, a través de la particion del espacio se logra desarrollar una practica panoptica y; ) Es posible
definir el poder del conocimiento mediante, la capacidad de transformacion de las incertidumbres de
la historia en espacios legibles. De este modo, vale reconocer en las estrategias un tipo de
conocimiento que permite sustentar y determinar el poder de darse un lugar propio (De Certeau,
1996). Por otro lado, De Certeau (1996) denomina tacticas a:

la accion calculada que determina la ausencia de un lugar propio. Por tanto, ninguna
delimitacion de la exterioridad le proporciona una condicién de autonomia. La tactica no
tiene mas lugar que el del otro. Ademas, debe actuar con el terreno que le impone y organiza
la ley de una fuerza extrafia (p.43).

Las tacticas obran lentamente, poco a poco y aprovechan las ocasiones. Puesto que no logran
acumular los beneficios que ganan, ni aumentar lo propio, necesitan utilizar las fallas que las
coyunturas particulares abren en la vigilancia del poder propietario, por ellos, las tacticas son una

cazadora furtiva, es sorpresiva y astuta. De este modo, De Certeau (1996) define que:

Las tacticas ponen sus esperanzas en la resistencia que el establecimiento de un lugar ofrece
al deterioro del tiempo; las tacticas ponen sus esperanzas en una habil utilizacién el tiempo,
en las ocasiones que presenta y también en las sacudidas que introduce en los cimientos de
un poder (P.45).

El autor agrega que las tacticas estan presentes en las practicas y creatividad cotidiana, las que de

forma elusiva, fugitiva, fragmentaria y silenciosa construyen maneras de hacer, maneras de habitar,
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circular, leer, caminar, hablar, constituyéndose en “buenas pasadas del “débil” en el orden construido
por el “fuerte”, arte de hacer jugadas en el campo del otro, astucia de cazadores, capacidades
maniobreras y polimorfismo, hallazgos jubilosos, poéticos y guerreros” (P.46). De este modo, puede
concluirse que las estrategias son propias de las personas que gozan de poder y capacidad de dominar
a otras, por el contrario, aquellos que no tienen poder, son los que construyen situaciones de
resistencia a través de las tacticas, las que pueden concebirse “un arte del débil” (De Certeau, 1996,
p. 43).

En relacidn a los estudios de las resistencias, en los Gltimos afios la resistencia de mujeres, el género
subordinado, ha cobrado importancia en la investigacion social, tanto a nivel colectivo como
individual, por considerarse que las estrategias de resistencia son utilizadas por la clases
subordinadas, para su sobrevivencia y autoafirmacion (Aggarwal, 2004). En este contexto, dos
autoras feministas acercan la nocion de resistencias a las mujeres, ellas son Judith Butler y Marcela

Lagarde.

Judith Butler trabaja el concepto de resistencia asociandolo al concepto de vulnerabilidad. Esta
postura, nace como respuesta a las concepciones dominantes de vulnerabilidad y accidn, pues éstas
presuponen y apoyan la idea de que el paternalismo es el sitio de la agencia y, por el contrario, la
vulnerabilidad s6lo es entendida como victimizacion y pasividad, es decir, el sitio de la inaccién. Por
ello, la autora se propone dar una alternativa a estos marcos dominantes, buscando transformar la idea
de que la vulnerabilidad es la condicion del pasivo, proponiendo por el contrario, que la
vulnerabilidad es en si misma una condicion de la posibilidad de resistencia (Butler et al., 2016). Para
la autora, la resistencia es “una forma politica y cultural que esta conformada por la vulnerabilidad”
(Butler, 2019, p. 4), de este modo invita a comprender la resistencia en la vulnerabilidad, y como la
vulnerabilidad moviliza la resistencia. Por su parte, la vulnerabilidad —a la pobreza, la inseguridad, el
dafio y la desposesion- debe comprenderse como constituyente de una posicion precaria en el mundo,
la que conduce a si misma a actos de resistencia, por tanto, seriamos “en primer lugar, vulnerables y
entonces superamos esa vulnerabilidad, al menos provisionalmente, a través de actos de resistencia”
(p. 25). La vulnerabilidad, por tanto, no seria una condicion existencial del ser humano, sino una
condicion construida socialmente, la que afecta principalmente a las personas méas precarizadas, para

quienes el acceso al trabajo bien remunerado, la vivienda, las medicinas, entre otros, es negado.

Judith Butler (2019) trabaja el concepto de resistencia principalmente a través de las resistencias en

manifestaciones publicas (entiéndase protestas, marchas y/o reuniones publicas), en relacion a ello,
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indica que en gran parte de las manifestaciones publicas que congregan a personas que piensan sobre
si mismas como sujetos viviendo situaciones precarias, éstas exponen publicamente su
vulnerabilidad, a través de la demanda por acabar con la precariedad, por lo que hay una resistencia
corporal plural y performativa, que visibiliza como las politicas econdmicas y sociales que
menoscaban las condiciones de subsistencia hacen reaccionar a los cuerpos. Estos cuerpos al mostrar
esta precariedad, estan resistiendo a los poderes que los menoscaban, representando una forma de
resistencia que presupone cierto tipo de vulnerabilidad, que se opone a la precariedad. De este modo
para ella, “la vulnerabilidad, entendida como una exposicion deliberada ante el poder, es parte del
mismo significado de la resistencia politica como acto corporal” (Butler, 2019, pp. 42-43). A partir
de lo anterior, Butler agrega que uno de los rasgos fundamentales de las manifestaciones publicas es
la movilizacién de la vulnerabilidad, lo que implica que la vulnerabilidad se vuelve una forma de
exponerse y, al mismo tiempo, de ser agente. Asi, “la vulnerabilidad no es plenamente pasiva ni
plenamente activa, sino que opera en una region intermedia, lo que es una caracteristica constitutiva
del animal humano que es capaz tanto de ser afectado como de actuar” (Butler, 2019, pp. 49-50) Asi,
Butler (2019), al relacionar la resistencia con la vulnerabilidad, concluye que no se puede ser capaz
de pensar y acceder a la resistencia sin pensar en la vulnerabilidad, al mismo tiempo que el
desmantelar la resistencia a la vulnerabilidad (cuando se piensa en ella como imposibilidad de

accion), con el fin de resistir.

Por su parte, Marcela Lagarde (1998), relaciona la resistencia a la bisqueda y consecucion de la
autonomia para las mujeres. Para ella, la resistencia a ladominacion es la expresion de la construccion
social de los sujetos, a la vez que es el inicio de los procesos de libertad. Por tanto, la resistencia debe
entenderse como aquella practica que inaugura la autonomia y se opone a la dominacién de la
personalidad de las mujeres, lo que incluye la dominacion sobre el cuerpo, la subjetividad, las
acciones, el pensamiento y todo aquello que pueda dominarse (Lagarde, 1998). La resistencia y la
posterior construccion de la autonomia entre las mujeres es fundamental, pues tanto las personas
como los grupos sociales que estan bajo dominio, logran constituirse histéricamente en sujetos
cuando construyen su propia autonomia, siendo ésta la que permite que sujetos y grupos sean
reconocidos en el pacto social. El reconocimiento en el pacto social es fundamental para las mujeres,
pues segun Lagarde, éstas han sido un grupo invisibilizado como sujeto historico y sobrevisibilizadas

COmMo Cuerpo para otros.
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2.3.2. Estudios sobre Cuidado, Género y Resistencias.

En el afio 2004 Surabhi Aggarwal lleva a cabo la primera revision de la literatura sobre
investigaciones que abordaban estrategias de resistencia realizadas por mujeres. La autora realiza la
investigacion pues identifica que si bien en las décadas anteriores a los afios “90 las mujeres como
parte de los subordinados ofrecieron resistencia contra el poder y la dominacién de los hombres, a
través de diversas estrategias y técnicas para lograr concesiones, éstas no habian tenido la importancia
que merecian en los estudios sobre mujeres. En este estudio, la resistencia es descrita como acciones
que debilitan los procesos de victimizacion y genera el empoderamiento personal y politico, a través
de la denuncia y la negacion a colaborar con quienes ejercen la opresion, asi, en las mujeres la
resistencia es vista como un importante método de oposicion a la dominacion masculina y patriarcal
(Aggarwal, 2004).

Aggarwal (2004) inicia su revision haciendo un barrido histérico en donde sefiala que la resistencia
en mujeres se estudié principalmente a partir de su participacién en protestas colectivas,
encontrandose estudios de mujeres que participaron en actividades nacionalistas y en luchas
revolucionarias en todo el planeta. La resistencia de mujeres en estos contextos, implicé la toma de
armas, pero también el trabajo en movimientos clandestinos para esconder y curar guerrilleros,
entregar informacion, armas y trabajar por la organizacion de las comunidades para dar apoyo a las
revoluciones. La autora, también menciona que la literatura da cuenta de que las mujeres participaron
en movimientos agrarios y otros movimientos econémicos con el fin de protestar contra la
distribucion desigual de recursos, destacandose la resistencia de mujeres campesinas. En esta misma
area, es posible encontrar estudios de mujeres trabajadoras unidas en movimientos sindicales,
buscando mejorar sus condiciones de trabajo y demandando salarios igualitarios entre hombres y
mujeres. Aggarwal (2004) indica que la literatura también permite identificar la participacion de
mujeres en resistencias colectivas frente a la dominacién patriarcal, las que, si bien son menos
documentadas, se encuentran presentes en distintos contextos. Todas estas resistencias colectivas
segun la autora, representan acciones de gran relevancia sobre todo a nivel social e histérico, no

obstante, sélo permiten tener una vision parcial de la existencia y resistencia de las mujeres.

Por lo anterior, la autora buscé centrar su estudio en aquellas resistencias individuales que mujeres
ejercen frente a la opresion las que, si bien son pequefias, se constituyen como efectivas formas de
expresion de las mujeres en su vida cotidiana. Para cumplir su objetivo, Aggarwal (2004) realiza una

extensa revision de estudios que trataban el tema de las resistencias individuales frente al patriarcado,
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dando cuenta de que las mujeres alrededor del mundo ocupan diversas estrategias de resistencias
individuales. Algunas de las resistencias identificadas por los estudios son la utilizacion de los
secretos y silencios para ocultar conocimiento e informacion a los hombres, rituales espirituales para
acceder a bienes, expresiones artisticas de resistencia, actividades laborales informales secretas para
acceder a recursos, el sexo también es utilizado como resistencia y medio para influenciar a los
hombres, las mujeres utilizan también el poder de la incredulidad como uso ordenado del no creer en
el poder masculino, fingen problemas de salud y utilizan el llanto, entre otras estrategias. A partir de
todo lo descrito, la autora concluye gue las mujeres siendo un grupo en condicion de subordinacion,
aun tienen la capacidad de ejercer poderes especificos que pueden generar cambios en su condicion

social (Aggarwal, 2004).

Una segunda revision de estudios sobre resistencias en mujeres, es elaborado recientemente por
Arteaga, Galaz y Abarca (2019), quienes realizaron una revisién bibliografica de investigaciones
académicas sobre resistencias, desigualdades y cuidados, con el fin de problematizar y constituir la
idea de resistencia existente en los discursos cientificos actuales, todo ello en un contexto de disputa
feminista. La revision trabajo con 30 articulos correspondientes a estudios empiricos que contaban
con perspectiva de género y perspectiva interseccional. Si bien el estudio planted realizar una revisién
que incorporaba el concepto de cuidados, vale mencionar que tal como indican las autoras, no se

encontraron articulos que vincularan resistencias y cuidados no remunerados.

El estudio dividio las investigaciones encontradas en dos grupos: los estudios referidos a resistencias
sutiles, y los estudios que trataban sobre resistencias colectivas. Las resistencias sutiles fueron

descritas como

aquellas fuerzas mas sutiles, no necesariamente organizadas contra los poderes dominantes
(...) pequenas, pero efectivas expresiones cotidianas de las mujeres, pudiendo hacer
referencia a las tacticas o simplemente a practicas y arreglos realizados de manera individual
en el dia a dia (en lo doméstico) (P. 18).

En relacién a las resistencias sutiles, destacan estudios realizados entre las décadas de los “70 y “90,
que abordaban practicas de resistencias cotidianas desarrolladas como respuesta a la dominacién
masculina en distintos contextos. En investigaciones actuales, las autoras (Arteaga et al., 2019)
encontraron estudios de resistencias no referidas sélo la dominacion masculina, sino también contra
otras dimensiones de la desigualdad intersectadas con la categoria género, principalmente aquellas

derivadas de la globalizacion y el neoliberalismo. Las investigaciones que se consideran, estudian
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resistencias a través del arte, resistencias frente a la precariedad en los espacios laborales, resistencias
frente a situaciones de agresion y violencia sexual, fisica y psicoldgica hacia las mujeres, y
resistencias frente a los procesos de estigmatizacion. En los estudios que abordan resistencias sutiles
se hace referencia a dos estudios realizados en Chile, el de Arteaga y Abarca (Arteaga & Abarca,
2018) sobre estrategias desplegadas por madres trabajadoras para hacer frente a tensiones como la
construccion de redes, flexibilidad laboral y empleo doméstico remunerado, y el estudio de Galaz y
Guarderas (Galaz Valderrama & Guarderas, 2017) quienes cuestionan el concepto de victima a partir

del cual se invisibilizan las agencias de mujeres ecuatorianas y chilenas.

Por otra parte, entre los estudios relativos a resistencias colectivas y organizadas -entendidas como
resistencias directas frente a l6gicas dominantes, consideradas muchas veces como manifestaciones
de contrapoder-, se identificaron estudios sobre acciones colectivas desarrolladas en espacios locales
y transnacionales, como respuesta frente al desvanecimiento de los limites de los Estados Nacionales.
En este grupo, destacan dos estudios realizados en Chile, uno de Valdés, Godoy y Mendoza (Valdés
S etal., 2017) que estudia las resistencias desarrolladas por la Asociacién Nacional de Mujeres
Rurales Indigenas (Anamuri), y la investigacion de Bolados y Sanchez (Bolados Garcia & Sanchez
Cuevas, 2017) que analiza las resistencias desplegadas por una organizacion de mujeres frente al

conflicto socioambiental en la Bahia de Quintero (Arteaga et al., 2019).

A modo de conclusion, Arteaga, Galaz y Abarca (2019) indican que, en los discursos académicos
actuales existen nuevos modos de comprender las relaciones de desigualdad de género y resistencias,
incorporandose distintos ejes analiticos como son la edad, el pais de procedencia, la cultura, entre
otros. Los estudios sobre resistencias revisados por las autoras, tienen en comun el dar cuenta de
practicas de resistencias que buscan sobrevivir o subvertir el orden de género imperante por parte de
las mujeres. Los estudios, ademds, ponen como eje central a mujeres situadas en un cruce de
intersecciones, a partir de las que generan diversas agencias, las que deben ser concebidas no desde
la universalidad del “ser mujer”, sino como acciones situadas y localizadas. Para finalizar, a partir de
Mumby (2005 en Arteaga, Galaz y Abraca, 2019), las autoras proponen que los estudios de
resistencias no deben privilegiar a las resistencias mas explicitas, como son los movimientos sociales
y las resistencias conscientes individuales, sino que deben considerar las formas de resistencias menos
conscientes, considerando las resistencias subjetivas, aunque no se traduzcan en acciones concretas,
pues son éstas las que pueden ir socavando las desigualdades al convertirse en resistencias mas

directas.
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Como se menciona en el estudio de Arteaga, Galaz y Abraca (2019), si bien en la literatura no se
encuentran articulos sobre resistencias en mujeres cuidadoras no remuneradas, parece relevante poder
sefialar los resultados de algunos estudios sobre resistencias de mujeres que realizan trabajo de
cuidado remunerado y algunas investigaciones sobre resistencias y mujeres que puede ser Utiles para

el acercamiento a la resistencia de cuidadoras no remuneradas.

Un estudio que permite acercarse a las resistencias de mujeres que trabajan como cuidadoras
remuneradas de nifios es realizado por Yarrow (2014), su investigacion tuvo por objetivo examinar
las complejas respuestas que el personal del cuidado infantil ha dado a la falta de reconocimiento, y
si estas respuestas eran de aceptacion o resistencia. El estudio utilizando una metodologia cualitativa,
trabajo a partir de entrevistas y grupos focales con 23 mujeres que formaban parte del personal de
cuidado infantil de servicios de guarderia en Australia. Los resultados de esta investigacion permiten
evidenciar que las mujeres cuidadoras remuneradas resisten de manera generalizada a la falta de valor
gue la sociedad atribuye al cuidado de los nifios, estas resistencias son articuladas por el autor en tres
categorias, la mas frecuente definida como “malestar”, fue una resistencia que a las cuidadoras les
permite articular su descontento a través reflexiones sobre el poco prestigio social de su trabajo, no
obstante, las cuidadoras lograron dejar de lado el malestar y mantener su compromiso con los nifios
y sus familias. En segundo lugar, las mujeres resistieron en menor medida, a través de lo que se
denomind “subversion”, que incluyd diversas formas encubiertas de desafiar las estructuras de poder
(empleadores, padres o autoridades reguladoras) por parte de las profesionales. La Gltima categoria
de resistencia observada fue la denominada “arrastre de pies”, la que se present6 a causa de la moral
dafada de las cuidadoras por los bajos salarios y el trabajo estresante que realizan. Esta resistencia
implicé la idea de hacer lo minimo posible durante el trabajo, o bien, las llevé a abandonar el trabajo,

con la consiguiente dificultad de rotacion de personal (Yarrow, 2014).

Otro estudio sobre resistencias y cuidado remunerado es realizado por Crocker (2019), en él se
explora la micropolitica de las resistencias de asistentes de enfermeria y enfermeras que trabajan
brindado cuidado a adultos mayores en un hogar de ancianos en Estados Unidos. El estudio tuvo por
objetivo describir las formas en que las trabajadoras realizan resistencias cotidianas. La investigacion
de tipo cualitativa, trabajo a partir de entrevistas semiestructuradas con 30 profesionales y realiz6 10
meses de observacidn no participante en las areas comunes del hogar de ancianos. Los resultados de
la investigacion permiten evidenciar tres tipos basicos de resistencia cotidiana entre las asistentes de

enfermeria, el primero se relaciona con la autonomia de las trabajadoras e incluye actividades tales
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como: pasar mas tiempo en las habitaciones de los residentes de lo que los supervisores fomentan, o
tomar atajos que hacen que la carga de trabajo sea manejable. Una segunda forma de resistencia tiene
que ver con el caracter de las relaciones que desarrollan en su trabajo y los limites que establecen,
por ejemplo, se identificaron acciones tipicas como el rechazo hacia las peticiones de la “enfermera
jefa” y los chismes entre compafieras, entre los que se incluian el compartir historias e informacion a
través de redes informales, con el fin de subvertir la jerarquia de la organizacion. El tercer tipo de
resistencias se relaciona con la evitacion del trabajo, aqui se incluyen acciones tales como salir de la
unidad de trabajo asignada, tomar descansos mas largos de lo habitual, dormir durante un turno,
realizar actividades no laborales (como comer y hacer llamadas telefonicas personales), todas estas
actividades, excepto el dormir en el turno, que respondia principalmente a los trabajadores de la
jornada noche, fueron tan habituales que eran pensadas como insignificantes para los asistentes de
enfermeria. Todas estas estrategias fueron promulgadas entre las participantes, dando cuenta del
impacto significativo que tenia en el apoyo y complicidad entre las compafieras de trabajo (Crocker,
2019).

Finalmente, un ultimo articulo que relaciona el trabajo de cuidado y las resistencias, es el de Baines
(2016). El autor desarrolla un estudio cualitativo de casos primarios y secundarios en paises del primer
mundo (Canadé, Australia, Estados Unidos, Nueva Zelanda, Reino Unido, Suecia y Noruega), con el
objetivo de explorar si las estrategias de disenso y resistencia de los trabajadores de cuidado sin fines
de lucro promueven sus propios intereses, los intereses de la direccion de las instituciones, o de
ambos. Los resultados del estudio, permiten argumentar que los trabajadores del cuidado generan las
denominadas resistencias por compromiso, entendidas como identidades opositoras, contrarrelatos o
autoexplotacion, pues al mismo tiempo en que valoran el trabajo realizado por ellos, por su valor
moral y filantrépico, es la misma condicion de trabajo no remunerado la que les genera malestar y el
desarrollo de disidencias y resistencias individuales y colectivas, entre las que se encuentran las
resistencias formales: sindicalizacion, procesos politicos y legales; y resistencias informales: ideas de

mala conducta, desviaciones individuales o defectos personales (Baines, 2016).

2.3.3. Movimientos de Cuidadores Informales en Chile

Si bien el trabajo de cuidados, como ha sido sefialado a lo largo de estas paginas, puede concebirse
como un trabajo invisible y poco valorado por la sociedad (Carrasco, 2013; Fraser, 2015; Hatton,

2017), durante los ultimos afios ha cobrado mayor relevancia social en el pais, producto del
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surgimiento y trabajo de algunas agrupaciones de cuidadores y principalmente mujeres cuidadoras de
personas con discapacidad y dependencia, quienes han comenzado a visibilizar su trabajo y
reivindicar su labor, a través de la generacion de demandas por politicas publicas que les brinden
apoyos para seguir ejerciendo las labores de cuidado en mejores condiciones. Este movimiento,
conlleva el reconocimiento de una desigual division sexual del trabajo de cuidados, pues tal como

indica una de sus lideres en una entrevista,

La mayoria somos mujeres, por no decir todas. En el caso de Chile y los paises
subdesarrollados, el tema del cuidado siempre ha sido un tema de las mujeres, 0 sea, una nace
mujer y nadie nos pregunta. Nosotras aparte de ser mujeres, tenemos que cuidar al familiar
gue tiene discapacidad. Lamentablemente el cuidado es algo que le toca a la mujer, y le toca
y le toca no mas, nadie te pregunta algo. Obviamente como es un familiar, lo amamos, pero
si no lo hacemos nosotras nadie lo hace (Dirigente de Asociacion en Abarca, 2018).

El movimiento de los cuidadores, se gesta en el afio 2018, y en voz de sus propios lideres sefialan que

buscan visibilizar su rol y el abandono del que han sido victimas por el estado “Nosotros venimos

con el suefio de hacer escuchar a los cuidadores para que exista una politica de Estado mucho més

alla del gobierno de turno” (Dirigente de Asociacion en Salazar, 2019), agregan que,

No recibimos ninguna ayuda del Estado en nuestra labor de cuidadoras, nos debemos formar
de manera autodidacta. Lo que hace el Estado es descansar en que estamos dispuestas, por
amor, a hacer lo que sea necesario por nuestros hijos y familiares, pero es insuficiente
porgue no contamos con instruccién ni recursos. Nuestros familiares se mueren en situacion
de abandono. Ahi debiésemos tener un apoyo del Estado en tanto queremos recibir el
derecho a la salud ( Dirigente de Asociacién en Salazar, 2019).

El movimiento de cuidadores cobra relevancia mediatica a partir de las denominadas “Marchas de los
cuidadores”, realizadas durante el 11 de noviembre de 2018 y el 09 de noviembre de 2019, cuyos
lemas fueron “Nada de nosotros sin nosotros” y “Por nuestros derechos”, respectivamente
(Movimiento de los Cuidadores, s. f.). Un reportaje publicado en mayo en 2019 en una revista
nacional, denomind a este movimiento como “La Rebelion de las Cuidadoras” (May, 2019). En dicho
reportaje, se reportd que el 11 de noviembre de 2018, mas de mil personas agrupadas bajo el
Movimiento de los Cuidadores, formado por varias agrupaciones, marcharon por la Alameda
(Santiago) entre lienzos, sillas de ruedas y globos, levantando la peticion al estado de que éste
reconozca a las y los cuidares informales en la Ley 20.422, junto con una serie de demandas, entre
ellas: la creacion de trabajos flexibles y/o apoyo laboral, ser prioridad en salud, pensiones y subsidios
y la presencia del Subsistema Nacional de Apoyos y Cuidado Chile Cuida en todo el pais. Durante la

marcha Mariela Serey, Presidenta de la Asociacion Yo Cuido sefialaba en el discurso de cierre:
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No es facil el camino que nos tocd, pero la organizacion, la union, la garra 'y el amor por las
personas que cuidamos nos daran la fuerza para conseguir nuestras demandas. jPoliticas
publicas del cuidado ahora, para todos! (p. 23).

Desde el afio 2018, el movimiento de los cuidadores y las diferentes agrupaciones, han logrado
algunos avances significativos. Como una forma de visibilizacion de su situacion, algunas
agrupaciones han desarrollado investigaciones con las que han buscado dar cuenta de su propia
situacion. Destacan dos estudios, el primero realizado entre la Fundacion Mama Terapeuta y la
Agrupacion Yo Cuido denominado como “Informe lera Encuesta sobre Cuidadores Informales. La
mirada de quienes cuidan en Chile” (Mama Terapeuta & Asociacion Yo Cuido, 2018), cuyo objetivo
fue conocer la situacion de los y las cuidadoras informales en Chile con el objetivo de identificar y
visibilizar sus necesidades en el pais. Un segundo estudio a destacar, también realizado por la
Asociacion Yo Cuido, es el denominado “Estudio de la situacion de familias que cuidan de personas
en situacion de dependencia por discapacidad, condicion diferente y/o enfermedad rara o poco
frecuente, en el contexto de pandemia por COVID-19” (Asociacién Yo Cuido, 2020), realizado en
el reciente contexto vivido en el pais y cuyo objetivo fue describir la situacion psicosocioecondémica
gue viven en el contexto de pandemia, las familias que cuidan de personas en situacion de

dependencia por discapacidad, condicion diferente y/o enfermedad rara o poco frecuente.

Finalmente, como uno de los logros mas significativos del movimiento, vale mencionar que el 14 de
noviembre del afio 2018 y después de meses de trabajo de varias agrupaciones de la sociedad civil,
en conjunto con algunos parlamentarios, se ingresé el Proyecto de Ley que modifica la Ley N° 20.422,
para incorporar un marco regulatorio aplicable a quienes se dedican al cuidado de personas con
discapacidad. Este proyecto busca reconocer los derechos de los cuidadores y cuidadoras de personas
en situacion de discapacidad, movilidad reducida o dependencia. El proyecto fue aprobado por la
Camara de Diputados en la Sesion 242, el jueves 9 de mayo de 2019 con una amplia mayoria y
actualmente se encuentra en un segundo tramite constitucional en la Camara del Senado (Senado -

Tramitacién de proyectos, s. f.).
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Seccion 111. Marco Metodoldgico

3.1. Enfoque metodoldgico

La investigacion que se presenta se sitUa en el paradigma contructivista, pues acepta la existencia de
una relacién dialéctica entre individuo y sociedad, entendiendo la sociedad como un producto
humano, como una realidad que es al mismo tiempo objetiva y subjetiva, y al ser humano como un
producto social (Berger et al., 2015). De esta manera, la realidad se comprende como construcciones
mentales multiples e intangibles que dependen de los sujetos y grupos que sostienen esas
construcciones, es decir, de la subjetividad de los participantes (Guba & Lincoln, 2002). Por ello, la
investigacion se realiz6 a partir de una metodologia cualitativa, pues a través de ésta se pueden utilizar
palabras y discursos para comprender el mundo social, caracterizandose este método no sélo por ser

comprensivo, sino también holistico e interpretativo de la realidad (Rodriguez et al., 1996).

La importancia del enfoque cualitativo y la principal razén por la que se utilizo, es porque esta
metodologia ha revalorizado al ser humano concreto como objeto central de analisis, de este modo,
busca rescatar el aspecto humano de la realidad social, relevando las significaciones que los
participantes producen en sus interacciones sociales y en su experiencia cotidiana (Mejia Navarrete,
2004). En palabras de Canales (2006),

Lo cualitativo remite a la idea de inmersion o de indagacion intensiva en los contextos en que
los significados mentados circulan y se intercambian o en que la accion social misma ocurre,
evitando un conocimiento de “naturalizacion” de la realidad social, ya que lejos de dar todo
por sobreentendido se pretende acceder a los procesos de construccion social que sirven de
base para el despliegue de las relaciones humanas (Canales, 2006, p. 239).

Esta caracteristica de lo cualitativo es fundamental para la presente investigacion de tipo descriptivo
relacional, pues al trabajar con mujeres cuidadoras no remuneradas que constantemente han sido
invisibilizadas, este estudio busca ser un espacio de participacion, visibilizacion y reivindicacion de

sus discursos.

3.2. Participantes

Las protagonistas de esta investigacion son mujeres cuidadoras no remuneradas de nifios, nifias,
jévenes y adultos con discapacidad severa (dependencia). La seleccion de las cuidadoras participantes
se realiz6 a través de un muestreo intencionado de maxima variacién, con el fin de poder documentar

variaciones Unicas o diversas que han emergido en las cuidadoras (Patton, 1990). Con este tipo de
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muestreo, se intenta representar la experiencia de ser cuidadora en su diversidad, utilizando el mayor

ndmero de casos diferentes.

Para la seleccion de participantes, se consideraron los siguientes criterios de inclusion: a) mujeres
mayores de edad; b) mujeres cuidadoras no remuneradas de nifios, nifias, adolescentes y adultos con
discapacidad severa; ¢) Cuidadoras que sean familiares de las personas que cuidan y; d) con residencia
en la Region Metropolitana. A estos criterios se sumaron los relativos a la bisqueda de méaxima
variacion incluyendo: a) Criterio de participacion en agrupacion/colectivo: b) Criterio
socioeconomico; ¢) Criterio de participacion en el ambito laboral remunerado (ver Tabla N°2). Estos
criterios fueron seleccionados a partir de la revision de la literatura antes presentada respecto de la
caracterizacién de las personas que realizan cuidado, las consecuencias del cuidado y las teorias sobre
resistencias. Asi, se considera que la pertenencia 0 no a una agrupacién puede dar cuenta de la
existencia de resistencias colectivas, por otro lado, el nivel socioecondémico y el criterio de
participacion en el ambito laboral remunerado, puede dar cuenta de diversas experiencias frente al
trabajo de cuidados, al contar con mayores 0 menores recursos Y al realizar trabajo de cuidados por
mayor 0 menor tiempo diario (Angelino, 2013; X. Diaz et al., 2006; Mama Terapeuta & Asociacion
Yo Cuido, 2018).

Tabla N°2. Criterios muestrales

Criterios a considerar Caracteristicas participantes

Participacion en agrupacion Cuidadoras que participen de agrupaciones
Cuidadoras que no participan de agrupaciones

Nivel socioeconémico Cuidadoras de nivel socioeconémico alto (ABC1)

Cuidadoras de nivel socioeconémico medio (C2C3)

Cuidadoras de nivel socioeconémico bajo (DE)
Participacién en ambito laboral Cuidadoras que trabajan remuneradamente
remunerado Cuidadoras que no trabajan remuneradamente

Considerando los criterios antes mencionados y la saturacion de los datos, se trabajé con dos grupos
focales y diez entrevistas en profundidad. Asi, en la investigacién participaron un total de 21 mujeres
cuidadoras no remuneradas, cuyo promedio de edad fue de 46 afos, de ellas 13 se encontraban casadas
0 conviviendo en pareja, 6 separadas y 2 de ellas eran viudas. Respecto a la actividad principal
realizada por las participantes, todas eran cuidadoras no remuneradas y ademas de ello, 11 realizaban
trabajo remunerado. En cuando al nivel socioecondmico 5 cuidadoras pertenecian al estrato alto
(ABC1), 11 cuidadoras al estrato medio (C2C3) y 4 cuidadoras al estrato bajo (DE). Respecto de su

relacion con la persona que recibe cuidados, la mayoria eran madres y en promedio llevaban 16 afios
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cuidando. Finalmente, en relacidn a su participacion en agrupaciones, 13 cuidadoras formaban parte

de una agrupacidn y 8 de ellas no participaban.

A continuacidn, se presenta un cuadro resumen con las caracteristicas principales de las participantes

de la investigacion® (Tabla N°3).

Tabla N°3. Caracteristicas principales de las mujeres participantes (21 participantes).

Caracteristicas afos
Edad de las participantes Edad Cuidadora de menor edad 25
Edad Cuidadora de mayor edad 75
Mediana edad de las cuidadoras 41
Tiempo cumpliendo rol de Tiempo minimo cuidando 2
cuidadora Tiempo maximo cuidando 47
Mediana de tiempo cuidando 14
Caracteristicas n
Estado Civil En pareja (casada, AUC™* 0 en convivencia) 13
Separada 6
Viuda 2
Educacion Ed. Posgrado (completa — incompleta) 3
(Nivel maximo alcanzado) Ed. Superior (completa — incompleta) 6
Ed. Técnica (completa — incompleta) 4
Ed. Media (completa — incompleta) 6
Ed. Bésica (completa - incompleta) 2
Participacion Laboral Realiza trabajo remunerado 11
No realiza trabajo remunerado 10
Clasificacion por Grupos Estrato alto (ABC1) 5
Socioecon6micos? Estrato medio (C2C3) 11
Estrato bajo (DE) 4
Relacion con persona que Madre 19
recibe cuidados Abuela materna 1
Hermana 1
Participacion en agrupacién Participa en Agrupacion 13
No participa en agrupaciones 8

*AUC: Acuerdo de Unién Civil.

! para mayor detalle de cada una de las participantes, en el Anexo N°9, se presenta una tabla que sintetiza las
caracteristicas principales de cada una de las mujeres cuidadoras.
2 Clasificacion de la Asociacion de Investigadores de Mercado- AIM (2018), realizada a partir de 4 preguntas
sobre: nivel educacional y ocupacion del sostenedor principal del hogar; numero de habitantes en el hogar e
ingresos totales del hogar en un mes promedio.
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3.3. Instrumentos para la produccion de informacion

Para la produccion de datos se utilizaron técnicas de conversacion, especificamente grupos focales y
entrevistas en profundidad, con el fin de acceder a los discursos de las mujeres cuidadoras, tanto a
nivel grupal como individual. Inicialmente se utilizaron grupos focales considerando como criterio
principal la participacion en agrupacion/colectivo, por tanto, se realizé un grupo focal con cuidadoras
que participan de una agrupacion y/o colectivo y un grupo con cuidadoras que no participaban. Los
grupos focales fueron incluidos puesto que éstos permiten acceder a las racionalizaciones que
organizan la accion, accediendo a la tipicidad social o colectiva, focalizdndose en la experiencia
vivida, es decir, en la “representacion o comprension que tiene el sujeto de lo que hace, hizo o hara,
desde sus conexiones de motivacion y orientacion, hasta la definicion de contextos™ (Canales, 2006,
p. 278). De este modo, se buscé acceder a lo cotidiano, pudiendo conocer las vivencias subjetivas de

las participantes, a través del conjunto de relatos sobre sus experiencias (Canales, 2006).

Por otro lado, con el fin de complementar la informacion y ahondar en las visiones individuales, se
realizaron entrevistas en profundidad, pues son una estrategia para acercarse a las maneras de pensar
y sentir de los sujetos entrevistados, incluyendo sus valoraciones, motivaciones, creencias y esquemas
de interpretacién (Gainza, 2006 en Canales, 2006). Producto de que las entrevistas buscan la
“comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto a sus vidas, experiencias o
situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras”(Taylor & Bogdan, 1987, p. 101), se
considerd que eran la estrategia adecuada para poder acercarse a la subjetividad de las cuidadoras,

pudiendo conocer la singularidad de sus experiencias y resistencias.

Como se mencion6 anteriormente, el estudio consideré la realizacion de dos grupos focales y se
realizaron 10 entrevistas en profundidad, las que se efectuaron en su mayoria en la casa de las
cuidadoras, y tuvieron una duracion promedio de 1 hora. La produccion de datos fue realizada entre
los meses de septiembre de 2019 y marzo de 2020. A continuacion, se describen las caracteristicas

generales de los grupos focales y entrevistas en profundidad (Tabla N°4).
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Actividad Duracion  Lugar de realizacion de Comuna de Participacion
(hh/mm/ss)  actividad actividad en agrupacion

Grupos GF1 1:24:00 Instituto Teleton Santiago Estacion Central Participan
focales GF2  2:36:40 Corporacién La Rueda La Florida No Participan
Entrevistas E1 0:39:55 Café publico Pefalolén No Participa

E2 1:25:29 Oficina de trabajo de cuidadora  Las Condes Participa

E3 1:15:07 Casa de cuidadora Cerro Navia Participa

E4 1:53:05 Casa de cuidadora Pefialolén No Participa

E5 1:07:56 Casa de cuidadora Estacion Central Participa

E6 1:35:24 Casa de cuidadora Lo Prado Participa

E7 0:36:12 Casa de cuidadora San Ramon Participa

ES 0:32:00 Casa de cuidadora Santiago Participa

E9 0:48:07 Lugar de trabajo de cuidadora Quilicura Participa

E10 0:42:35 Colegio de hijo Nufioa No participa

Ademas de los grupos focales y entrevistas, se llevo a cabo un trabajo de observacion y participacion
en distintas instancias coordinadas por organizaciones de cuidadoras, entre ellas, la participacion de
las marchas de los cuidadores en los afios 2018 y 2019, y otras actividades que seran descritas con
mayor detalle en el siguiente apartado.

3.4. Procedimiento de investigacion, el trabajo de campo.

Inicialmente, para lograr un acercamiento al fenémeno de estudio, la investigadora particip6 de la
Primera Marcha de los Cuidadores, realizada el 11 de noviembre del afio 2018 por el Movimiento de
los Cuidadores®. En esta instancia se tomaron fotografias y se realiz6 una breve entrevista a la
Fundadora de la Asociacién Yo Cuido, con el fin de conocer el objetivo de dicha manifestacion (ver

Anexo n°l1).

Posteriormente, ya habiendo definido los objetivos y las estrategias de produccion de datos del

estudio, se realizaron las siguientes actividades para la organizacion de grupos focales y entrevistas:

3 Movimiento compuesto por varias agrupaciones de padres, cuidadores y familiares de personas con
discapacidad y/o dependencia, condicién diferente o enfermedad rara y/o poco frecuente.
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a) Contacto telefénico Asociacion Yo Cuido* Regién Metropolitana: Se realiza contacto con
coordinadora regional de la asociacion, con el fin de presentar la investigacion y solicitar el apoyo
en la organizacion del grupo focal de cuidadoras agrupadas.

b) Construccion de afiche y cuestionario de inscripcion de cuidadoras interesadas en participar en
investigacion: la investigadora disefi6 un afiche online (ver Anexo n° 2) en el cual se presentaba
la investigacion y se invitaba a manifestar interés a participar a través de la inscripcion en un
cuestionario (ver Anexo n° 3). Este afiche se construy6 con el fin de ser difundido en grupos de
cuidadoras y mamas de nifios, jévenes y adultos con discapacidad en la plataforma Facebook y
en grupos de WhatsApp de las distintas asociaciones de cuidadoras.

¢) Reunién presencial Coordinadora Asociacion Yo Cuido Region Metropolitana: Posterior al
encuentro telefonico, se realiza reunion para formalizar apoyo de la Asociacion a la investigacion.
Se pide a la coordinadora que difunda el cuestionario de inscripcion a la investigacion entre las
cuidadoras de la Asociacién, y entre cuidadoras no agrupadas.

d) Contacto telefénico con Corporacién La Rueda®: se contacta a la coordinadora de corporacion,
con el fin de explicar la investigacion a realizar y solicitar apoyo para la realizacidon de un grupo

focal con cuidadoras no agrupadas, a realizarse en las dependencias de la Corporacion.

Gracias a las actividades antes descritas, se logré contar con 45 cuidadoras que cumpliendo los
criterios de inclusion estuvieron dispuestas a participar del estudio. La investigadora, apoyandose con
los datos obtenidos a partir del cuestionario de inscripcion (ver Anexo n°3), realizé un filtro inicial
con el fin de identificar cuidadoras a contactar para los grupos focales, posteriormente establecio
contacto con las mujeres de esta pre-seleccion para invitarlas a participar de los grupos focales
organizados. A través de estos llamados se logro organizar y llevar a cabo el grupo focal de cuidadoras
agrupadas el 09 de septiembre de 2019 con un total de seis participantes, y el grupo focal de
cuidadoras no agrupadas el 10 de octubre de 2019, que contd con cinco cuidadoras. Para ambas
instancias se trabajo con un guion tematico construido por la investigadora (ver Anexo n°4), el cual

contd con preguntas diferentes segiin pertenencia o no a una agrupacion.

Una vez realizadas ambas instancias grupales, se transcribieron y analizaron, con el fin de definir
cudles serian las preguntas a trabajar en las entrevistas en profundidad. Debido al movimiento social

ocurrido a partir del 18 de octubre de 2019 en el pais, la investigacion fue detenida y se retomé en el

4 Asociacion de Cuidadores informales con presencia nacional.
® Organizacion sin fines de lucro que funciona como un centro de cuidado diurno privado para jévenes y adultos
con discapacidad intelectual moderada y severa.
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mes de diciembre. En dicho mes, la investigadora comenz6 a realizar Ilamadas telefénicas a
cuidadoras del listado inicial invitdndolas a participar de una entrevista en profundidad, para esta
seleccion se consideraron los criterios de variacion maxima. A partir de estos llamados se realizaron
las primeras cuatro entrevistas en profundidad, las que junto con el anlisis de los dos grupos focales
permitieron generar los primeros codigos y categorias conceptuales, los cuales aportaron en la
definicion de los criterios de maxima variacion que debian cumplir las siguientes participantes. Para
realizar las siguientes entrevistas, ademas del listado de posibles participantes, se utilizé la estrategia
bola de nieve (Flick, 2012), pues varias de las entrevistadas fueron dando referencia de otras mujeres
gue cumplian con los criterios de inclusion. Finalmente se realizaron seis nuevas entrevistas en
profundidad con las que se alcanzo la saturacidn teérica de los datos, por lo cual se decidi6 no seguir
realizando entrevistas al no conseguir nueva informacion en relacion a los objetivos del estudio
(Krause, et al., 1998).

3.5. Estrategias de analisis

El andlisis de los datos se realiz6 mediante un andlisis de contenido cualitativo, especificamente a
partir de la propuesta de andlisis de la teoria fundamentada. Este método fue utilizado, pues permite
describir en profundidad el objeto de estudio, pudiendo categorizarlo, establecer relaciones entre las
categorias y problematizarlas en torno a ejes centrales que vayan emergiendo, con el fin de
incrementar el poder analitico de la investigacion (Strauss & Corbin, 2002). Al mismo tiempo, con
este andlisis se busca generar esquemas tedricos interpretativos que den cuenta de las experiencias de
las cuidadoras, pudiendo comprender cdmo vivencian y significan su rol de cuidadoras y qué

resistencias desarrollan frente al trabajo de cuidado no remunerado.

Siguiendo lo propuesto por la teoria fundamentada (Flores & Naranjo, 2014; Strauss & Corbin, 2002)
para el analisis de los datos se utilizo la estrategia de comparacion constante, proceso mediante el
cual las codificaciones y conceptualizaciones realizadas, fueron retroalimentandose con la nueva
informacion obtenida. Los datos, por tanto, fueron codificados, analizados y codificados nuevamente,
buscando descripciones, relaciones y similitudes entre ellos, para posteriormente llegar a la propuesta
de resultados descriptivos (codificacion abierta) y resultados relacionales (codificacion axial y
selectiva). Como apoyo para el analisis de los datos, se utilizé el software Atlas.ti en su octava

version.



49

De este modo, el analisis de la informacion se Ilevo a cabo realizando inicialmente una transcripcion
textual de cada uno de los grupos focales y entrevistas en profundidad, posteriormente se dio paso a
la lectura y primer momento de reduccion de informacion, definiendo citas significativas en cada uno
de los discursos. Al mismo tiempo, se fue realizando el analisis descriptivo, a partir de la construccion
de conceptos a través de codigos y categorias inductivas, las que posteriormente fueron organizadas
en categorias mas amplias, para luego ser ordenadas jerarquizamente (Codificacion abierta). Con esta
primera codificacion se logré obtener los resultados descriptivos, que dan cuenta de toda la
informacidn hallada en los grupos focales y entrevistas. En paralelo a la codificacion abierta, se fueron
elaborando memos y notas con el fin de ir registrando las preguntas, relaciones y analisis iniciales

realizados por la investigadora en el proceso de codificacién.

En un segundo momento, se trabajo en los que han sido denominados resultados relacionales, en los
gue se analizaron nuevamente los datos, pero esta vez poniendo énfasis en las relaciones existentes
entre las categorias construidas. Producto de este segundo nivel de analisis, fue posible identificar
dos fendmenos que emergieron a partir de los discursos de las cuidadoras (codificacion axial). A
partir de estos fendmenos y la relectura de los resultados descriptivos, se avanzd hacia el tercer
momento de analisis, a partir del cual se teorizé respecto del fendmeno principal o el modelo central
de la investigacion (codificacion selectiva). Para finalizar, se dio paso al ultimo nivel de andlisis, al
establecer relaciones entre la literatura existente y los resultados que emergieron en el presente

estudio.

3.6. Aspectos éticos y de calidad de la investigacion

Dentro de las consideraciones éticas, vale destacar que se construyd un protocolo de contacto con los
participantes, a través del cual se buscé asegurar la entrega de informacién necesaria para invitar a
las cuidadoras a participar de los grupos focales y entrevistas. A todas las participantes se les invitd
a participar de manera voluntaria y bajo su consentimiento, el cual se oficializ6 a través de un
documento de consentimiento informado (ver anexos n°6 y n°7). Este documento, ademas de entregar
informacion relevante del estudio, incluyé la solicitud de autorizacion para grabar los discursos de
las participantes y para utilizar los datos de forma andénima y confidencial en publicaciones
cientificas. Ademas, se explicito la duracion de la entrevista o grupo focal y la posibilidad de retirarse
del estudio en el momento en que la participante decidiera hacerlo. Vale mencionar que todas las
cuidadoras aceptaron participar una vez leido el consentimiento informado y ninguna de ellas se retird

del estudio.
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En relacion a la calidad de la investigacion, con el fin de resguardar ésta, se realizd un proceso de
triangulacion, el que debe comprenderse como la inclusion en la generaciéon de conocimiento de
diversas miradas hacia el objeto de estudio, a partir de su contraposicion y comparacion constante
(Denzin, 1970). Para realizar la triangulacidn, se utilizaron distintos métodos de produccién de datos
(grupos focales y entrevistas en profundidad) y se trabajé con otros investigadores, con el fin de que
distintas personas puedan mirar el mismo objeto, esto se realizé a través del apoyo entregado por la
profesora guia y el trabajo con colegas investigadoras, estudiantes del mismo Magister de la

investigadora principal (Cornejo Cancino & Salas Guzmén, 2011).
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Seccioén V. Resultados

Los resultados de la investigacion seran presentados en dos apartados, el primero presentard los
resultados descriptivos del estudio y el segundo, daré cuenta de los resultados relacionales, mostrando
los dos fendmenos centrales identificados (codificaciones axiales) y el modelo central de la

investigacion, correspondiente a la codificacién selectiva.

4.1. Resultados descriptivos

A continuacion, se exponen los resultados descriptivos organizados en siete apartados que han sido
titulados con preguntas construidas por la investigadora, con el fin de dar cuenta de las interrogantes
que esta investigacion logra responder, a partir de los discursos de las cuidadoras. Los apartados son:
1) ¢Como llegan las mujeres a identificarse como cuidadoras?; 2) ¢Qué es'y como se vive el cuidado?;
3) ¢Es el cuidado un asunto de mujeres?; 4) (Es el cuidado un trabajo?; 5) ¢Cuales son las
consecuencias que viven las mujeres por realizar el trabajo de cuidados?; 6) ¢(Qué resistencias
individuales desarrollan las mujeres cuidadoras? y; 7) ¢Como resisten las cuidadoras desde lo

colectivo?

4.1.1. ¢Cdmo llegan las mujeres a identificarse como cuidadoras?

Es posible describir que las mujeres que cuidan a otros se identifican con el rol de cuidadoras, pues
al preguntarles por su actividad principal, la mayoria refieren a ellas mismas como “cuidadora” o
“madre cuidadora”, independiente de su participacion o no en una agrupacién. A pesar de ello, este
reconocimiento no se da de manera inmediata al cumplir roles de cuidado, sino que, requiere de

tiempo y experiencias para asimilarlo e identificarse con él,

realmente en los 18 afios que llevo, casi 19 cuidando a mi hijo yo nunca me consideré una
cuidadora, yo era simplemente la mama, y la mama tiene que proveer de todo aquello que un
nifio necesita, que su hijo necesita, sea regular o sea especial (GF1, C1, 19).

La identificacion de las mujeres como cuidadoras ocurre principalmente por dos razones, por un lado,
debido a la Politica Publica, la cual a través de programas de atencién a personas en situacion de
dependencia transfiere un estipendio a las cuidadoras de estos grupos, identificandolas como

cuidadoras de las personas dependientes,

saben cuando yo me di cuenta mas o menos y me hice, es que uno antes dice es mi hija es
que si es mi hija yo como, obvio que la cuido, asi como cuido a los otros hijos, o0 sea, pero
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cuidadora por eso la palabra cuidador (...) cudndo yo me di cuenta, cuando hacen afios atrés
paso este sistema de la Asistente Social que fue a la casa y lleg6 el programa postrados acé a
(comuna sur-oriente), no me acuerdo ya cuéntos afios lleva, pero ya hace muchos afios ya
(pausa) y dentro del programa postrados estaba un asunto que era, que se llamaba estipendio,
entonces que a mi, o0 sea, que a los cuidadores se les tenia que dar un estipendio que era una
platita que daban (GF2, C2, 32).

Ademas de la politica pablica, el reconocimiento de las mujeres como cuidadoras se da producto de
los movimientos de cuidadores surgidos en los Gltimos afios, los que buscando reivindicar la labor de

cuidado, generan una toma de conciencia e identificacion por parte de las mujeres,

quiero rebobinar un poco con la pregunta anterior que hiciste, de si nosotras nos sentiamos
cuidadoras, yo nunca me planteé el nombre cuidadora hasta que empezaron a haber estos
movimientos de cuidadoras, siempre la mama de, soy la mama y tengo que hacer lo que me
corresponde y lo que me tocd, claro, pero jamas, pero ahora me la estoy planteando claro
somos cuidadoras y este es un trabajo que estamos realizando con este nifio, con esta hija,
con tu hijo o con tu hermano, entonces claro, como ahora yo si digo si soy cuidadora (GF2,
C1, 27).

4.1.2. ¢Quéesy como se vive el cuidado?

Las mujeres que cuidan de personas con discapacidad y dependencia, significan y vivencian el
cuidado de diferentes modos, dando cuenta de lo variable y amplio de esta experiencia. En general,
el cuidado es vinculado a la maternidad, entendiéndose ambos conceptos como sinénimos y el
cuidado como una obligacion de la madre, “el resto de las personas cree que es obligacion de uno,
cree que es tu responsabilidad, es tu obligacién, em, y muchas veces lo dicen en forma peyorativa
porque dicen "si tu hijo naci6 asi, o sea hazte cargo tu"” (E3, 20). No obstante, también existen
visiones contrarias que indican que la maternidad es muy distinta al cuidado de personas con

discapacidad,

si td te consideras como una madre neurotipico, como todas las demas, va al jardin tu hijo, y
haces tus cosas de las cosas cuando tu hijo esta en el jardin, te despreocupas, pero en el caso
nuestro de que uno tiene un hijo con caracteristicas especiales, ti no te vas a tu casa, t no te
vas a tu casa, ti te quedas a trabajar en el colegio (...) para mi siempre, en mi cabeza el
cuidado de la mujer que, que tenia un hijo con discapacidad era mucho mas importante porque
era el pilar de él (GF1, C5, 95).

El cuidado por otro lado, es vivido por las mujeres como una experiencia caracterizada por aspectos

negativos, asi, las cuidadoras piensan el cuidado como postergacion, pues ha implicado que deban
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postergar su propia vida, sus planes, “soy una persona postergada, eso, quedé, asi como congela (...)
te postergai todo po, tu trabajo, tu educacion, ehhm, y como que, en cierta parte hasta tu vida, tu vida
social, todo po” (E7, 1). Algunas cuidadoras dan cuenta de que la postergacion es tanta, que incluso

sienten gue han dejado de ser mujeres,

dejar de ser mujer porque después tu te conviertes en algo que esta en la casa, 0 sea, y asi €s,
cuando uno esté en la casa andai con buzo, con un mofio, te bafiai a la hora que tengas un rato
asi, “estd durmiendo” y ahi 5 minutos, te das una ducha (...) olvidate de hacerme algo, de
preocuparme, asi como de mi (E9, 17).

Las cuidadoras también comparten la mirada del cuidado como desgaste, pues es una actividad que

se vuelve agotadora, por lo que requiere de mucho sacrificio y esfuerzo personal por parte de ellas,

porque es super agotador, uno como persona se va desgastando, yo me miro al espejo y veo
mi, veo todo mi esfuerzo, mi sacrificio que he hecho por (nombra a hijo), yo veo las fotos de
antes, de cobmo era, cdmo soy ahora, se me ven, se me ve mi cara diferente a como yo era
antes, como que los afios, las penas, las tristezas que uno va pasando eh, su rostro como que...
se va envejeciendo, mi cuerpo ya esta cansado, esta cansado (E10, 10).

El cuidado de personas dependientes implica también una pérdida de libertad, lo cual genera que las
cuidadoras muchas veces también dependan de la ayuda de otros, asi, las mujeres manifiestan estar

en constante lucha para poder sobrellevar este rol,

cuando es un hijo, es una la que tiene que enfrentar el tema po, y cambia el 100%, o sea a mi
me cambio la vida 100%, porque ya no pude ser la misma de antes porque una, la libertad
quedo hasta ahi no més, mas que nada la libertad hablo de, de poder depender por mi sola y
hacer mis cosas, yo tengo que depender muchas veces de otra persona (E4, 38).

A pesar de las experiencias negativas que sefialan vivir las mujeres, también describen el rol de
cuidados como una experiencia positiva, la cual es vivida por ellas como una oportunidad de
crecimiento personal, una bendicién y una actividad que representa una mision y propoésito de vida,

lo que es profundamente valorado por ellas,

pero aprendis muchas cosas también po, no es como que te postergi y quedai ahi, porque eh...
vai adquiriendo otros conocimientos, y vai también siendo como otro tipo de persona, dejai
de ser tan egoista y tan vanidosa y te volvi mas empética y te volvi mas generosa. Entonces
lo mismo que vai perdiendo lo ganai en otras cosas po (E7, 19).

la (nombra a hija) como que me ayud6 a encontrar una direccién de dénde puedo ayudar, no
ayudar en realidad, sino que es como a qué vine ¢cachai? Cuél es mi aporte en este momento,
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en este lugar. Y eso cambia radicalmente la vida porque no es levantarse, vestir, ir a trabajar
y poner la cara por el jefe y volver. Sino que te levantai por un proposito ¢cachai? (...) En
algin momento me di cuenta que no todos viven por algo, generalmente las vidas estan un
poquito carentes de vacio, entonces se llena como con experiencias mulas o artificiales.
Entonces me di cuenta de que tener un propoésito es un regalo hermoso, o sea, y que en verdad
soy afortunada (E2, 54).

Para algunas de las mujeres, el cuidado es vivido positivamente también, porque es entendido como

una eleccion, que muchas veces se realiza por vocacion,

me ve estas manos doctor, estan sanas y yo voy a luchar por mi hijo, y yo lo voy a cuidar pase
lo que pase, cueste lo que cueste”... me dio mucha tristeza que ese médico me haya dicho
eso (...) yo creo que nunca yo lo hubiera dejado botado a mi hijo, porque a pesar que soy una
nifia sin estudios y todo, pero, pero la vida me ha ensefiado a ser persona, a ser buena persona,
quizas no pude ir al colegio, pero si sé tratar a las personas, se comunicarme con las personas
y lo méas importante, cuidar a mi hijo, que eso es lo mas valorable que, que la vida me ha dado
po y he sabido responder (E10, 14).

El cuidado también es significado por las mujeres como una relacion interpersonal, entre cuidadora
y persona dependiente que recibe cuidados, reconociendo la existencia de una co-depencia. Ademas,
las mujeres cuidadoras se consideran como personas imprescindibles para las personas con
discapacidad, pues ademas de ser quienes mas las conocen, toman un rol que inclusive las lleva a ser

la voz de éstas,

mientras el Estado no preste ese apoyo, va, va a seguir existiendo la problematica del
cuidador... y es fundamental para la persona en situacion de discapacidad (...), a lo mejor
suena como egocéntrico, pero, eh, si ti empiezas a escarbar un poco en realidad hay muchas
personas que no podrian hacer nada si no tuvieran un cuidador (GF1, C2, 140).

Al mismo tiempo, las mujeres reconocen que el cuidado es una labor que se hace por amor y que es
relevante para todos los seres humanos, pues todas las personas necesitaran de cuidados y muchas de

ellas podrian, en algin momento de su vida, cumplir el rol de cuidador,

el problema radica en que nadie esté libre de ser cuidador, de ser cuidado. Y cuando td pasai
a ese plano, recién tomai conciencia de que te puede pasar, ¢por qué? Porque tu podi ir de lo
mas bien ¢cachai? en un taxi, chocai, quedai parapléjico, ;quién soy? Tienen que cuidarte, y
teni que bajarte del pony ;cachai? La gente como que es muy egocéntrica, creen que es
inmortal, y ahi se transforma automaticamente una persona en cuidadora si es que no teni las
lucas pa pagarle a un enfermero. Y td pasai a ser sujeto de cuidado (E7, 54).



55

Finalmente, en relacion a los aspectos mas practicos y cotidianos del cuidado, éste es reconocido por
las mujeres como una labor, un rol, que implica dar atencion a las necesidades de las personas
cuidadas, lo cual, conlleva la adquisicion de una gran cantidad de aprendizajes y conocimientos
especificos, pues tal como ellas lo indican, es un rol multifuncional, “en este proceso como nos ha
pasado a todas, hemos ido creciendo, y he aprendido que no solamente soy la mama, tengo que ser la

abogada, tengo que ser la enfermera la terapeuta, tengo que hacer muchas cosas” (GF1, C1, 20).

4.1.3. ¢Esel cuidado un asunto de mujeres?

Las cuidadoras manifiestan que el cuidado es una actividad atribuida a las mujeres, pues vivimos en

una sociedad machista, cuya cultura define que es la mujer quien debe cuidar de sus familiares,

yo tengo una perspectiva, aca en Chile el que cuida es el que esta en la casa sin trabajar,
habitualmente es la duefia de casa, la mujer, es como que culturalmente que la mujer se da
por sentado de que, como mama cuida, cria a los hijos, los encamina en su, en su vida escolar
y todo, entonces culturalmente le cae el poncho de que es cuidadora de una persona en
situacion de discapacidad y los demas no se hacen responsables (GF1, C5, 67).

Esta cultura machista se evidencia en que las mujeres, en general, no cuestionan el rol de cuidadora
que deben asumir, al mismo tiempo, esta cultura se evidencia pues cuando no es la madre del nifio,
nifia, joven o adulto quien puede asumir el cuidado, es otra mujer, generalmente familiar, la que

asume el cuidado de la persona con discapacidad,

ademas que como mujeres también es culpa nuestra, como que mujeres, €s COMo que “me
toca” o sea me toca serlo, por ejemplo yo nunca dudé cuando nacié (nombra a nieta) y que
bueno ella tenia sus papas, otros abuelos, yo inmediatamente dejé todo por ir, estar, claro era
la que tenia que firmar, la que tenia que pagar todo, pero, pero no dudé en dejar todo de lado
por, nunca me cuestioné, no po, podria estar no sé, mi ex marido, que él esta ahi también y
no sé po, tiene trabajo independiente y tiene mas tiempo por qué yo voy a dejar mi trabajo o
los otros abuelos pensando que los papas eran menores de edad y simplemente, como que
uno va asumiendo que es tu rol de vida, de mujer, no sé es como muy extrafio, ahora quizas
lo veo de otra forma, pero si, como que uno se asume de que si po, yo creo que si hay un
matrimonio y hay una persona en situacion de discapacidad y ambos estan trabajando,
inmediatamente, la mujer ni siquiera duda, sino que inmediatamente deja de trabajar, deja
todo (GF1, C2, 68).

En el caso de las mujeres cuidadoras de nivel socioeconémico alto, éstas reconocen ser quienes se
dedican al cuidado puesto que sus esposos son los proveedores principales del hogar, describen la

definicion de un acuerdo en donde, por asuntos econémicos, se decide que sea la mujer quien cuide

de la persona con discapacidad, “no tenia otra, otra opcion, eh, mi marido es el proveedor, él gana
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mucha mas plata que yo y era como dejarla al cuidado con otra persona, seguir yo con mi vida o
dedicarme yo 100% a su cuidado” (E9, 7).

Por todo lo anterior, el cuidado es definido por las participantes como un retroceso en la igualdad de
género, pues las mujeres dejan de trabajar remuneradamente por dedicarse al cuidado, o bien, aunque
la mujer trabaje fuera de casa, sigue cumpliendo el rol de cuidadora principal, teniendo un doble rol

de trabajadora remunerada y cuidadora,

siento que cuando nosotras nos convertimos en cuidadoras retrocedemos como doscientos
afios, en cuanto a igualdad de género, en cuanto a participacion social, en cuanto a
participacion laboral ¢;cachai? Como que, siento que nosotras estamos viviendo en el siglo
XIX. Eh, como encerradas en la casa cuidando nifios jcachai? Eh... en resumen siento que
eso, es retroceder dos siglos en cuanto al... a la equidad de la mujer (E2, 39).

Si bien el cuidado es un asunto de mujeres, las cuidadoras refieren que los hombres y especificamente
los padres de las personas con discapacidad deben apoyar el cuidado. Esta nueva conciencia, en

muchas ocasiones surge después de conversaciones con otras cuidadoras de mayor experiencia,

“ami me lo hicieron ver, me dijeron por qué ti no dejas que tu marido participe en el cuidado,
aunque €l trabaje y tu seas la mama y estis en la casa y que lo veas td, deja que él entre a
cuidar y que se haga cargo, porgue el hombre no se puede excluir solamente porque él trabaja
o porque es hombre” (GF1, C1, 75).

Ademas, agregan que en el ultimo tiempo los hombres han comenzado a hacerse parte del cuidado,
ya sea entregando apoyo a la mujer cuidadora, 0, en casos excepcionales, desempefiandose como

cuidadores principales,

si mi marido no tiene reuniones o no tiene cosas que hacer me dice “ya, hoy dia la llevo yo”
(cachai?, no sé, de 4 dias que tiene que ir la (nombra a hija) a terapia, mi marido la lleva una,
una vez ¢;cachai?, pero cosas asi, 0 si yo tengo reuniones o tengo que entregar pega también,
me dice, ya ok hoy dia yo (E1, 36).

4.1.4. (Eselcuidado un trabajo?

Las mujeres cuidadoras tienen distintas perspectivas acerca de la concepcion del cuidado como
trabajo, no obstante, la mayoria de ellas creen que el cuidado debe considerarse como un trabajo,
especificamente, como un trabajo no remunerado, puesto que hay que cumplir con horarios,

funciones especificas y requiere de competencias para desempefiarse. Dentro de las caracteristicas



57

que las mujeres atribuyen al trabajo de cuidados, una de ellas es la gran responsabilidad que éste

implica, junto con ser un trabajo que no tiene descanso y no permite la desconexién,

es un trabajo en el sentido que es 24/7, de que no paras nunca de cuidar a la otra persona
porgue no es solamente como, la alimenté, le cambié el pafial y la dejé en la cama po. Es en
realidad hacer la vida segun el grado de dependencia ¢no?, mi hija tiene alta dependencia,
eh... en mi caso también es hacerle las terapias, es llevarla al colegio, es todo el dia, es la
vida de una persona que, si no tiene alguien que le ayude, no puede hacerla. Entonces es 24/7
(...) es un trabajo, o sea, tiene horario, tiene obligaciones, tiene... teni evaluacion, teni una
jefa (risas) que te evalla si lo hiciste bien o lo hiciste mal, la Unica diferencia es que no teni
sueldo (E2, 20).

tl piensas primero por su cuidado, y después piensas por uno, pero claro le das el tiempo
igual, entonces Yy tienes que cuidarlo bien porque no estas jugando con algo que sea papeles,
pérdida, sino que con una vida... entonces tu estas cuidando una vida y tienes que darle la
mejor calidad de vida y que sea feliz dentro, dentro de su... tiempo (E6, 19).

El trabajo de cuidados segun las mujeres deberia ser remunerado, porque ademas de ser una labor de
gran responsabilidad y que implica gran cantidad de tiempo, las labores que realizan las cuidadoras
le ahorran dinero al Estado, pues éste es considerado como el responsable de velar por las personas
dependientes y sus cuidados, y no esta cumpliendo con su rol al delegar el cuidado en las mujeres,

sin retribuirles econdmicamente por ello,

es un trabajo y es un trabajo que debiera ser remunerado porque resulta que, si yo hablo de
un tema de romanticismo, tampoco es bueno normalizar eso en un 100%, porque eso significa
que quienes debieran velar por eso, que es el Estado, se desliga absolutamente” (ES, 10).

El trabajo de cuidado no remunerado es definido también como un trabajo invisible, que suele ser
invisibilizado por realizarse en los hogares, fuera del ambito productivo. Este trabajo, incluso llega a
ser invisible muchas veces para las propias mujeres, quienes normalizan sus actividades, ya sea por
el rol maternal que se le atribuye, o bien, porgque no hay estimacién de sus implicancias ni tiempos.
El trabajo de cuidados, también es definido como un trabajo poco valorado, puesto que, ademas de
la naturalizacion del cuidado como una actividad maternal, hay un desconocimiento sobre las
implicancias de esta labor y de toda la variedad de actividades que debe realizar una cuidadora,
incluyendo no solo el apoyo en las actividades de la vida diaria como son la alimentacion, el aseo, el

transporte, sino también, labores de rehabilitacion, y representacion legal y social,

No se valora, no se dimensiona y no se valora. La gente no logra entender eh, por qué uno
esta tan cansado, por qué uno también de repente te aburri, 0 sea como que cuando ya estai
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chata, asi como “;pero qué tanto si estai en la casa?”” Como que la gente que trabaja te dice
“ay ojala yo estuviera en la casa”, y uno como que “ay ojald yo pudiera salir” (...) son ene
las veces que llega mi pareja en la tarde y como que yo digo “no, me duele la cabeza porque
no pude almorzar” “pero “;por qué no almorzaste?” “es que no porque” “pero si estai en la
casa” y es como que la gente asume que si uno esta en la casa uno estd como echado en la
cama viendo netflix, o sea, y en realidad no po, uno esta haciendo un millén de cosas pero
gue son invisibles y son, de hecho son invisibles pa uno también, se han naturalizado y es
como parte de lo normal (E2, 27).

99 ¢

Por otro lado, el trabajo de cuidados no remunerado es concebido como distinto al cuidado
remunerado o “cuidado formal”, por existir diferencias en su naturaleza y motivaciones. El trabajo
de cuidados formal, estaria mas relacionado a un trabajo disciplinar y a la obtencién de un sueldo,
mientras que el trabajo no remunerado, se realiza por amor o por obligacién. El trabajo de cuidado
no remunerado, es definido también como un trabajo distinto al trabajo doméstico, el que, en la

mayoria de las veces, las cuidadoras también deben realizar en sus hogares,

es un trabajo, nada mas que cargado a la emocién, mucho mas cansador, tienes que ver cosas
gue no tienen nada que ver con el cuidado de la casa, es decir, dar medicamentos y hacer
terapias, es decir, que si yo fuera una ocupa, no sé€, no sé, una terapeuta ocupacional (risas)
seria mi trabajo, entonces cuidar a mi hijo y hacerle sus terapias de terapeuta ocupacional,
darle su medicacion, que es la tarea de un enfermero y darle su rehabilitacion de conducta, es
como si yo fuera terapeuta de ocupacion, psicéloga y enfermera a la vez, aparte de ser mama
y ser duefia de casa, hacer el aseo y todas las cosas de la casa (GF1, C5, 91).

Finalmente, cabe sefialar que para algunas de las mujeres cuidadoras esta labor no es concebida como
un trabajo, producto de que el cuidar se asocia a la maternidad y se naturaliza el cuidado como

obligacion de la madre,

es que al ser mi hija yo creo, agui me cuesta separar y ser objetiva, ya, al ser mi hija yo no lo
podria ver como un trabajo, creo que es mi deber cuidar, la verdad es que en esa respuesta no
puedo ser objetiva, para qué te voy a mentir, porque no te puedo decir “si es un trabajo y nos
tienen que pagar por eso”, no creo eso, de verdad que no lo creo (E9, 6).

4.1.5. ¢Cuales son las consecuencias que viven las mujeres por realizar trabajo de cuidados?

Como ha quedado de manifiesto en los parrafos anteriores, el realizar trabajo de cuidados implica
muchos cambios de vida para las mujeres, las que cumpliendo con su rol se ven enfrentadas a variados

efectos. Las consecuencias que son reconocidas por las cuidadoras son en su mayoria negativas y se
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dan en distintos ambitos, incluyendo el plano personal, social, econdmico y en la salud de las mujeres.
Dentro de las consecuencias personales de ejercer trabajo de cuidados, vuelve a mencionarse el que

las mujeres dejan de ser ellas mismas después de dedicarse a esta labor,

bueno, antes de que nacieran ellos yo era una persona normal, enfocada en trabajar, eh,
dedicarme a mi no mas po, o sea, a mi persona, ehm, quedé embarazada y al tener los gemelos
y al nacer el (nombra a hijo) con el problema que tiene ahora, un dafio neuroldgico severo,
ahi me cambio la vida totalmente, ahi dejé de ser la (se nombra a si misma) de antes, la que
tenia tiempo, la que tenia tiempo libre, la que podia hacer y deshacer, salir, tener mi, poder
como se dice, mandarme sola, y una vez que estaba, me cambio el rumbo, me cambi6 100%
la historia de mi vida (E4, 1).

Las mujeres también indican que comienzan a depender de la persona dependiente y de su rol como
cuidadoras, sintiendo que son las Unicas que pueden cuidar de la persona con discapacidad. Lo
anterior, hace muy dificil la delegacion del cuidado de la persona que recibe cuidados, por lo que las
mujeres ven muy limitadas sus posibilidades de realizar otras labores y/o actividades, o simplemente,

de contar con tiempo libre,

bueno por el tema yo creo por el lado maternal, que no le damos el espacio tampoco a otra
persona para que venga ayudarnos porque también creemos que nosotras somos las que lo
hacemos todo bien, pero si ti no, no, por ejemplo ahora cuando yo me fui de viaje claro, el
dia anterior lloré al lado del (nombra a hijo) y le dije que me iba a ir, que iba a quedar solo
con sus hermanos, el papa, porque yo sentia que no iban a poder, que en algo y van a fallar,
en los remedios, no sé qué, pero al final ellos me Ilamaban y “no estamos bien, estamos aqui
acostadito estamos viendo tele” todo lo que le gusta el (nombra a hijo) entonces no pasé nada
que digamos, nada po, no pas6 nada, entonces yo decia claro es una a veces que te pones, que
una dice claro “no, yo solamente puedo cuidarlo, yo solamente puedo manejarlo” y ese es el
peso que también uno se da carga (GF2, C1, 41).

Lo anterior, genera que las cuidadoras reconozcan que no cuentan con tiempo para si mismas, lo que
conlleva que no compartan con otras personas y se posterguen, generando esto nuevas consecuencias

y malestares para sus vidas,

por ejemplo, esta semana tenia que ir a hacerme unos exdmenes y no pude porque estaba la
(nombra a hija) hospitaliza, y es un tema. No es que quiera salir a pasear a tomarme un helado.
A veces es un tema de salud, a veces no tengo con quién dejarla porque si (nombra a esposo)
falta mucho al trabajo también le descuentan y necesito la plata. Entonces necesito también
tener tiempo pa ir al médico, cosas bésicas. ¢Entendi? Por Gltimo, si no quiero ir al médico ir
a tomarme un helado y que la (nombra a hija) quede con una técnica aqui en la casa y yo
tener, aunque sea un dia al mes que sea mio ¢cachai? (E7, 44).
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Si bien las consecuencias personales que viven las mujeres tienden a ser negativas, la experiencia de
ser cuidadora genera un efecto que ellas identifican como positivo, pues el cuidado les ensefia y

transforma en personas fuertes,

la mayoria de las mamas al final tienen que aprender a ser fuerte porque no hay otra opcion,
no hay otra opcién porgue no, la de lamentarse no sirve, la de caer no sirve, no sirve ninguna,
entonces la mayoria de las mamas, de las mamas nos definimos que somos fuerte. Para mi,
yo aprendi eso, que la Unica opcion es fortalecerse, no hay otra (E4, 17).

Por otro lado, las mujeres cuidadoras también experimentan consecuencias relacionales y sociales
gue deben enfrentar, una de ellas, tiene relacion con la naturaleza del trabajo de cuidados, pues
producto de que es realizado en el mundo privado, dentro del hogar, genera en ellas una tendencia al

aislamiento social y la vivencia de sentimientos de soledad,

el aislamiento, pa mi el aislamiento es una caracteristica stiper heavy (...) aca hay mucho,
mucha soledad, eh, si bien hay dos personas, en mi caso hay una que no habla, que no... que
no te puede comentar, que no te puede dar feedback, y aparte es tu hija, entonces tampoco
vai a decir “oye tengo este problema con mi pareja”. Entonces el aislamiento también te va
afectando como emocionalmente, y bueno, fisicamente también porque nunca sales de la
casa, entonces también hay como un tema mental de sentir ese encierro de las cuatro paredes
como... como... no sé, de repente escuchai gente quejandose porque “oh que calor que hace
hoy dia” y es como... “weona yo no sali, no vi el sol (E2, 22).

Las mujeres, ademas, postergan las relaciones con el resto de las personas de sus circulos sociales,
pues ocupan gran parte de su tiempo en atender y apoyar a la persona que cuidan asi, por ejemplo,
algunas de ellas indican que tienen problemas de pareja producto del cuidado y que muchas veces

han tenido que dejar de lado al resto de sus hijos,

primero en el caso mio, yo sé que en el caso de las otras chiquillas no, pero porque estan solas
muchas, pero primero que todo y siendo egoista, compatibilizar la relacion de pareja. O sea,
tener momentos de intimidad y también poder de repente, aunque sea salir a comprar pan
juntos. Eso ha sido dificil para mi. Eh, poder... tener que de repente cumplir varios roles y
no solo uno. O sea, él lo entiende, pero igual también él se agota, nuestra relacién de repente
se fractura mucho (E5, 23).

Finalmente, en términos relacionales, las mujeres indican que tienen dificultades para participar de
actividades sociales por realizar labores de cuidado y no contar con tiempo para ellas. Al mismo
tiempo, refieren sentir rechazo y discriminacion por parte de la sociedad, la cual se manifiesta en

distintos contextos, en la familia, por ejemplo, al no ser invitadas a celebraciones, en los espacios
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recreativos, al ser discriminadas junto con las personas que cuidan, o bien, en el mundo laboral, al no

comprenderse su situacion,

a veces me han invitado a muchas cosas por ejemplo... de (nombra asociacion), otras
organizaciones, pero yo no puedo salir po, alla al... ;como se llama?, primer encuentro... fui,
porque el (nombra a hijo) ese dia se amanecid bien, porque a veces de repente como si esta
afiebrado no puede ir, no puedo ir no mas po, entonces no puedo participar porque no me
gusta comprometerme a algo que no puedo hacer (E4, 49).

al rechazo social, a la falta de solidarizacion o empatia. Yo no pido que entiendan todo mi
contexto, en ningln caso, pero por ejemplo ya, en el trabajo a veces he tenido que pedir
algunos permisos para o ir a la escuela o0 me han citado, de hecho habia postergado hasta las
idas al médico para ocupar cualquier permiso que pidiera para las nifias (...) Yo no les pido
gue ellos entiendan que uno tiene dos hijos autistas porque en realidad a cada uno le toca lo
que le toca vivir, pero de repente he sentido como...eh displicencia y rechazo social (ES, 25).

Otra de las consecuencias que deben sobrellevar las mujeres, son los problemas econémicos, puesto
que la mayoria de ellas cuando comienzan a dedicarse al cuidado dejan de realizar trabajo productivo
Yy, por tanto, no logran tener ingresos de manera independiente. Las cuidadoras que logran seguir
trabajando de igual modo ven consecuencias en su economia, pues deben modificar el tipo de trabajo
que realizan, disminuyendo sus jornadas o deben optar a trabajos mas flexibles que les permitan

realizar las labores productivas y reproductivas,

tuve que dejar de trabajar, o sea como formalmente y quedarme en la casa po, yo siempre he
sido una persona sUper independiente, como que tenia mi trabajo, convivir con mas personas,
y ahora como que tengo que estar en la casa, dejar de lado muchas cosas (E1, 8).

nosotras trabajamos 3 0 4 horas al dia, porque el resto lo dejamos para cuidar a nuestros seres,
porgue ya que uno trabaja en casa la Gnica forma de generar recurso es emprendiendo, y al
emprender uno no puede estar como le digo, todo un dia o abarcar 7 horas seguidas... no,
porqgue las 7 horas seguidas uno las puede hacer durante el dia, pero no son 7 horas seguidas...
porgue uno tiene que hacer he... tramos, porque hay que alimentar, porque hay que cuidar,
porque hay que mudar, porgue hay que... no sé, llevarlo a controles (E3, 27).

Producto de esta nueva realidad, en donde la mayoria de las mujeres no logran realizar trabajos
remunerados o bien, sélo realizan trabajo por pocas horas y con bajos sueldos, muchas de ellas no
cuentan con seguridad social, tema que les preocupa profundamente, pues reconocen que en el
presente muchas no pueden acceder a atenciones de salud, y que ven el futuro como una etapa incierta

Yy precaria,
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nosotras no estamos protegidas en el tema de la salud, porque por ejemplo yo no tengo, yo
trabajé hasta el afio antes que naciera el (nombra a hijo) y tengo como 11 afios trabajados,
pero esa plata que esta ahi guardada no es nada, yo no tengo prevision ahora, no tengo
prevision, solamente podria si (nombra a hijo) su jubilacién, pero la jubilacion seria minima,
(...) porque también td piensas, si me pasa algo, si me tengo que hospitalizar, entonces ta,
estas eh, como indigente (GF2, C1, 94).

Estas dificultades econémicas llevan a que algunas de estas mujeres vivan situaciones muy complejas,
como es el tener que vivir violencia econdmica por parte de sus parejas o los padres de sus hijos, pues

al no poder generar dinero por ellas mismas, dependen de un proveedor,

tenemos cuidadoras que de verdad que aguantan violencia econdmica y todo eso es porque no
pueden trabajar porque tienen una persona al cuidado y son violentadas, de verdad que yo a
veces me sorprendo porque ellas mismas, eh, como que normalizan estas situaciones de
violencia econémica, de que tu, tG dependes de mi (GF1, C2, 81).

Finalmente, el total de las mujeres refiere ver consecuencias del trabajo de cuidados en su salud, ya
sea, porque por falta de tiempo y accesos no logran cuidar su propia salud, o porque, para poder
ejercer las actividades de cuidado deben realizar grandes esfuerzos fisicos y psicoemocionales, los

que finalmente generan lo que se ha denominado “Sindrome del cuidador”,

mi cuerpo ya esta cansado, esta cansado porque... ahora... estoy con problemas a la columna,
tengo artrosis a la columna, tengo lumbago crénico y tengo un problema para la cadera,
entonces todo eso uno va... aunque uno le entregue tanto amor a su, a su cuidado, a la persona
gue uno cuida, pero el cuerpo se va agotando, se va desgastando el cuerpo porque yo, yo
empecé con (Nombra a hijo) cuando todavia no habian ascensores, entonces tenia que subir
las escaleras, con él subiendo escala, se hacian los locos a veces no me ayudaban, entonces
ya ahora me siento como cansada, muy cansada, mi cuerpo lo siento muy cansado (E10, 10).

4.1.6. ¢Qué resistencias individuales desarrollan las mujeres cuidadoras?

Las mujeres dan cuenta de multiples y variadas resistencias individuales, las que realizan con distintos
objetivos, entre ellos, desarrollan resistencias para sobrevivir al trabajo de cuidado, resistencias frente
a la invisibilizacion que éste sufre, resistencias frente al patriarcado y resistencias frente a la

discapacidad.

Las resistencias cotidianas de las cuidadoras para hacer frente al trabajo de cuidado, se generan en

la busqueda de contar con espacios y limites que les permitan sobrellevar el trabajo de cuidado y sus
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dificultades. Dentro de éstas destacan el desarrollo de actividades de autocuidado, entre ellas
actividades de distraccion, como escuchar musica, y una resistencia de tipo emocional que es el llanto,

como elemento liberador para las cuidadoras, descrito por ellas como el derecho a explotar y soltar,

Y con los afios he aprendido que para eso también tengo que cuidarme yo, evidentemente.
Que no solamente como... yo no soy su maquina de hacer cosas, sino que yo soy otro
individuo... soy mujer, soy persona, no solamente soy su mama y ... por lo tanto, ser
cuidadora también significa de alguna forma todo eso que uno aprendié a ser en el otro,
mirarlo en uno, llevarlo a uno (E2, 9).

lloro, exploto... lloro no mas po, suelto todas mis malas energias porque no siempre, pero de
repente me viene eso de que ando ahogada, de como que quiero mucho llorar y (pausa) y ahi
ya me suelto y lloro, lloro y lloro y ahi ya me despejo, porque tampoco, igual es una vida
super dificil entonces uno, por mas que uno quiera tener la sonrisa del payaso ehm, por dentro
a veces uno igual se estd muriendo (E10, 26).

Otra de las resistencias de las mujeres, tiene relacién con pensarse mas alla del rol de cuidadora y
madre, dandose el derecho de seguir siendo mujer. Esta consideracion, las lleva a buscar participar

de espacios sociales que no tengan relacion al cuidado ni a la discapacidad y/o dependencia,

quizas algunas pasamos por épocas donde, porque yo lo vivi, en que yo mama, y después
mujer, esposa todo pasé a un lado porque primero la bebé, pero después llega un momento
en que uno dice no, pero es que yo soy joven, soy bella y yo veo que andan divinas, y sus
cabellos arreglados y maquilladas, y digo bueno es asi (GF1, C1, 22).

en el 2009 me encuentro con una dirigente mapuche, (...) entonces me dijo que, si yo queria
participar en la asociacién como para no caer en depresidn por estar siempre, estar metida en
la discapacidad, y todo para que pudiera salir adelante, y tener otros temas pendientes, en
algin momento desligarme. Lo hice, hasta el dia de hoy soy dirigente mapuche (ES6, 4).

Las mujeres también resisten y logran hacer frente al trabajo de cuidados, a través de la reivindicacién
del derecho al cansancio y a la “flojera”, como ellas mismas lo mencionan, pues por mucho tiempo

se sobre exigieron para cumplir con todas sus tareas y roles, no dandose espacios para descansar,

de hecho, ahora ya cuando estoy pesad como que él mismo (su pareja) me dice “;por qué no
vai a la pieza y yo le doy de comer?” (risas), porque hay momentos en que ya no dai mas po,
obvio, y es fome eso, pero, como que yo me siento mal, pero estoy raja y tengo derecho a
estar raja (E2, 59).
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Como parte de este derecho a la flojera, muchas de las cuidadoras indican que dejan de hacer parte
del trabajo doméstico para disminuir su trabajo diario, y poder enfocar su energia en el trabajo de
cuidado de su familiar, actividad que tiene mayor importancia para ellas,

Ah es que yo hago lo que quiero po (risas) (...) puedo tener la embarra en la casa y si tengo
suefio. ... No hago las cosas po, duermo (risas) /cachai? Y cuando ya me den las ganas, hago
lo que tengo que hacer. Soy egoista (pausa) y... Porque si hay cosas que yo no quiero hacer
no las hago po, y de repente hay gente que quieres que tu hagas cosas por ellos y no no mas,
no quiero. Y he aprendido que también te teni que cuidar porque teni que mantenerte cuerdo
po, porque si perdi la cordura ¢quién va a cuidar a la (nombra a hija)? ¢Qué va a ser de mi?
(risas) (E7, 36).

Las mujeres también indican que resisten al definir limites a los otros, al ser “egoistas” y volverse
mas frontales, siendo totalmente honestas y directas con las personas de sus circulos cercanos, en

cuanto a qué pueden y qué quieren hacer y asumir,

bueno esa es otra cosa... que vienen familiares y tu tienes que cuidar a tu... cuidado... cuando
vienen mis hermanos lo primero que dije “ah! ustedes son de la casa asi que allé esta todo, se
sirven, yo no les sirvo, yo no, yo me dedico a”, si vienen a ver a la (hombra a hija) bien ahi
estd, de repente les digo véanla y yo salgo a dar, a comprar el pan... pero los involucro, asi
parcial , pero yo no me voy a hacer cargo de estar sirviendo todo , y les dije bien claro, si
algin dia mis papas necesitan, y yo tengo a la (hombra a hija)... ténganlo por seguro que si
ustedes no ayudan, yo los voy a demandar... (risas), entonces también les explico a las
cuidadoras que tampoco puedo, uno no puede asumir todo,... llega el limite (E6, 45).

En el mismo sentido de las resistencias antes mencionadas, las mujeres indican que han sido capaces
de relevar sus necesidades o cuidado propio, por sobre las necesidades de las personas con
discapacidad que cuidan. Las cuidadoras manifiestan que ha sido un trabajo dificil para ellas, pero

gue han debido hacerlo, para sobrellevar y sobrevivir al trabajo de cuidados,

por ejemplo, antes, son cosas como stper domésticas, pero cagaba y yo la mudaba al tiro y
ahora no po, ahora mido la cantidad de transferencias que hago. No voy a, porque tiene un
costo pa mi trasladarla de la silla de ruedas a la cama, de la cama a la silla de ruedas. Entonces
es como “recién te cambié el panal (nombra a hija) asi que aguantate un rato”. Pero eso, no
sé si es como rebeldia, pero yo también tengo un limite o “recién te cambié asi que cagaste
¢ya? No te voy a cambiar hasta que volvamos a la casa a las cuatro. Chao”. Y como que en
algin momento me senti como super culposa por eso, pero después fue como, wedn las cosas
son como son no mas. También hay que poner limites po, no podi ser una tirana ;cachai?
Como un poco desde los limites propios y desde el “ya si no me va a pasar nada tampoco”
¢cachai? (C2, 70).
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Finalmente, las cuidadoras desarrollan resistencias cotidianas relacionadas al cambio de filosofia de
vida, asi, indican que para hacer frente al trabajo de cuidados han comenzado a vivir el dia, a ser mas

relejadas y a dejar sus problemas en manos de Dios,

pero ya lo he tratado de ir mirando con otra filosofia, y vivir el dia, porque yo eso le decia a
mis hijos, hoy dia existe, existimos, porque yo no puedo pasar ayer a buscar no sé un
cuaderno, no puedo pasar ayer, y yo no me puedo saltar el futuro, no puedo, entonces, qué es
lo que se dice en las culturas occidentales o sea, orientales, que tu tienes que vivir el dia
porque eso es lo que existe (...) claro eso, el dia que existe es hoy, hoy dia disfrutemos a
nuestro hijo, hoy dia veamos a la familia hoy dia, entonces eso también me ha ayudado a mi
a ver la vida desde otro enfoque, desde otro punto de vista (GF2, C1, 13).

Es que sabes qué yo ya veia que me exigia mucho, mucho, mucho, mucho, y queria pintar y
que cuando voy a pintar y cuando, no, no, no, (...) pero ya estoy mas relajada, pero cuando
estaban chicas era terrible yo me estaba sobreexigiendo mucho, pero ya me relajé, ya no tengo
horarios, no, no, ya no (GF2, C2, 90).

solo le oro a dios en la noche que al otro dia me dé, me de toda la fuerza pa salir, porque a
veces llego muy, muy reventada a mi casa, 0 sea, sobre todo cuando me llega los dolores de
la fibromialgia, un dia me desmayé afuera de mi casa de descompensa, de puro dolor y le
hablé al sefior que me refortalezca y me de la fuerza pa seguir adelante y al otro dia amaneci
como si nada y asi, o sea, la fe en dios no mas es lo que nos mantiene (E10, 25).

Otro grupo de resistencias de las mujeres a nivel individual, son aquellas resistencias desarrolladas
para hacer frente a la invisibilizacion y falta de reconocimiento del trabajo de cuidado. Estas
resistencias buscan visibilizar el rol que cumplen las mujeres mas alla de su rol de madres, instan a
que la sociedad visibilice el trabajo que gratuitamente desarrollan para mantener la vida y bienestar
de las personas con discapacidad. Dentro de las resistencias, mencionan el uso de redes sociales para

visibilizar su situacion y la adopcidon de una postura activista y empoderada,

yo ya cuando cumpli los 50, ¢qué hago ahora, voy a seguir en qué?, me dieron las ganas de
sociabilizar esto, porque uno tenia las redes sociales, que en ese entonces no existia el
instagram, ni nada de esas cosas, yo dije, que, que fome, yo decia, los familiares toman foto
y yo estoy comiendo, si tenemos un tema tan grande para debatirlo como sociedad, como
gobierno, como chile, como etcétera, empecemos po, y claro ahi empecé y vi el asunto de
(nombra a asociaciones) (GF2, C2, 98).

yo creo que desde el principio tomé una postura como, ehm, critica, medianamente activista
(...) ehm, cuestionando e interpelando a los médicos, mandando cartas a las municipalidades,
a los hospitales, pidiendo informacion por el consejo de transparencia, como a través de toda
la burocracia que se puede hacer (E8, 17).
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Por otro lado, con el fin de visibilizar su rol, las mujeres apoyan con capacitacion y empoderamiento
a otras madres y cuidadoras de personas con discapacidad. Asimismo, algunas de las cuidadoras que

participan de agrupaciones o colectivos, invitan a otras a unirse a sus grupos,

creia al comienzo de que las cosas que ir a la Municipalidad a pedir algo es como andar
mendigando porque eso te hacen sentir, después tienes que recapacitar y decir no, es un
derecho y yo voy a pelear por los derechos, los beneficios del, de la persona, y eso es lo que
hago acd, informando a toda la gente, empoderandola para que vayan y no la traten mal,
independiente, y les digo "no vayan como ellos esperan que vayan" (...) entonces les digo
quiéranse un poquito vayan con dignidad, demuéstrenle que, que el que vaya empobrecida,
no significa que vengas a mendigar con..., les digo que ellos esperan, no, vayan bien
arregladas no mas, y bien con sus conocimientos a pedir sus derechos (E6, 25).

Yo eh... ;como se dice? No es recolectar eh.... (risas) no, no, no es recolectar la palabra. Es
cuando tu buscai gente pa unirla. (...) claro, difundirla y también... jay tengo la palabra en la
punta de la lengua!... que se unan a la agrupacion. Fisicamente, por redes sociales, como sea,
busco gente. De repente me encuentro en el hospital y empezamos a conversar (E7, 46).

Las cuidadoras, también resisten a la invisibilizacion y falta de reconocimiento de su trabajo, a través
de la autovaloracién y reconocimiento propio, indican que esta es una herramienta que deben utilizar

a su favor para darse fuerzas y poder seguir haciendo su trabajo, aunque nadie lo reconozca,

me siento orgullosa de haber hecho, y haber logrado todo lo que he logrado hasta ahora, eso
si... y de haber sido muy, pero muy, pero muy valiente... y... agarrar todo o sea no dejar nada
de lado... no decir no, esto no lo quiero, no... asumi no mas, asumi y segui pa' delante y eché
mi carga al hombro y avancé (E3, 68).

Finalmente, las mujeres fundadoras de asociaciones o colectivos de discapacidad, han resistido
inicialmente de un modo individual fomentando la asociacion de cuidadores y padres, al decidirse ser

lideres y gestoras al iniciar estos procesos de colectivizacion,

empecé con cannabis, si, la (nombra a hija) ya va a cumplir 8 afios usando cannabis y hasta
ahi yo dije “ya, esto era el propdsito” ;cachai? porque en el fondo uno siempre busca
respuestas que no las encontrai asi como luego, y ya a los cinco afios cuando empezamos todo
esto, tuvimos una detencion y ahi yo dije, esto era pa alzar la voz por todas estas familias,
porque éramos varias y todas tenian miedo y yo no po, yo no tenia miedo, yo dije hay que
sacar la voz, hay que hacer algo, tenemos que tener una organizacién, organicémonos,
pidamosle al gobierno que nos proteja. Ni siquiera le pediamos cosas al gobierno, mas que
proteccion, que no nos llevara detenidas y ahi empezo, estar, armar esta fundacion me ayudé
como pa salir a mi de las tinieblas, fue asi, como “ya, hay mas gente, no estoy sola, Somos
miles y necesitamos ayuda” (E9, 22).
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Un tercer grupo de resistencias individuales, son aquellas resistencias que las mujeres desarrollan
frente al sistema patriarcal, a través de las cuales logran subvertir el machismo imperante. Estas
resistencias permiten que las mujeres tomen conciencia y decisiones respecto de cémo viven sus
relaciones de pareja. Asi, una resistencia de las mujeres es el reconocimiento que realizan de la
violencia y/o agresion que reciben por parte de su pareja, lo anterior, es valorado por las cuidadoras

como un proceso de desnaturalizacion de estas conductas machistas y violentas,

yo creo que la mayoria de las cuidadoras es también la misma situacion porque como te decia
los hombres son muy machistas, o sea, y por mucho que una se vea pro y no sé qué, el miedo
a estar en una permanente discusion también te hace muchas veces callar, te fijai, como
someterte, por ejemplo, cuando de repente ves en toda esta lucha feminista, diferentes paginas
cuando dicen esto es agresion, esto es agresion y decia “puta de 10... estoy en 9, ;cachai?,
no hay golpes, pero si hay esto, el gesto, diferentes puntos y puta si po, he sido muy
agradedida” ;te fijas? Y que uno era como parte de la vida “esto es asi no pasa nada, no hay
golpes” y todo bien en el fondo po”, pero si, ha sido discusiones tras discusiones (E9, 28).

Por otro lado, algunas de las mujeres identifican la separacion de sus esposos 0 parejas como
resistencias, ya que a pesar de los problemas econémicos que esto les traeria, pues en muchos casos
los hombres son los proveedores econémicos de los hogares, las mujeres tinen la valentia de seguir

adelante solas para dar cierre a las situaciones de dominacién, agresién o machismo que viven,

hablé con la doctora y lo llamaron a él, y le dijo la doctora “déjala que siga sola, ella quiere
seguir sola”, él llegd, se enojé conmigo “qué tenis que andar contandole a los médicos” qué
se yo, llegué a la casa, tomé la maleta y le dije, “ahi estan las cosas, andate uhhh (suspiro),
yo0 voy a seguir sola y yo sabré lo que va a pasar mas adelante”, se vino todo dificil para mi
porque yo tenia, empecé a trabaja cuando (nombra a hijo) estaba en el colegio, empecé a
trabajar (...) pero yo me senti Gtil y dije, yo me saqué la mochila que cargaba, que la tuve por
muchos afios y ahi empecé yo a crecer como persona (GF1, C3, 86).

Finalmente, un Gltimo grupo de resistencias individuales, son aquellas que las mujeres realizan en
torno a la discapacidad. Todas las cuidadoras indican luchar por las personas con discapacidad y su

participacion en la sociedad, esta lucha la hacen tanto por sus propios familiares, como por el resto,

como un nivel de cosas que he hecho por ella y por otros que es como inentendible, asi como,
siempre alguien eh, no sé po, cuando me conocen un poco Y les cuento lo que hago por, por
ejemplo, me dicen “pero por qué haci todo eso gratis” Y como... “porque mi hija lo necesita
y otros niflos también ;cachai” “pero es que no deberiari” Y como que no les entra en la
cabeza ¢cachai? Y entonces ahi uno se da cuenta como todo el sacrificio que uno ha hecho

(E2, 33).
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Las resistencias de las cuidadoras, son por la lucha por los derechos de las personas con discapacidad,
por ejemplo, para que éstos puedan acceder a una pension permanente. También buscan eliminar la
discriminacion y exclusion que las personas con discapacidad sufren, a través de la entrega de
informacién y capacitacion a los distintos miembros de la sociedad,

la gente es muy barsa, por ejemplo, el otro dia me puse a pelear en el 22 porque en el
estacionamiento que es pa discapacitados, unos paraderos mas alla que es como comercio,
fui a comprar, habian puesto como juna 6ptica movil! Cachai. “;Y ddnde esta su credencial?”
“No es que me dieron permiso”, “es que no es si a usted le dan permiso si usted no tiene
credencial, aunque le dé permiso el intendente por ley usted no se puede estacionar”. A mi
me enferma la... como la... la poca eh... como la ignorancia porque no te capacitan cachai,
la gente no sabe nada en este pais con respecto a la discapacidad y eso también te hace mucho
mas dificil todo, hasta pa estacionarte... y siempre ando peleando (risas)... terrible (E7, 27).

cuando le pas6 al (nombra a hijo) no hicieron ninguna de las dos, pero no dejé que se quedara
asi, no sé si me entiende, entonces estas cosas me han ido fortaleciendo mas todavia, y
enfocdndome en las injusticias que hay, en las discriminaciones que hay, que el (nombra a
hijo) por ejemplo, en la condicion en que esté son discriminados los nifios, porque es como
gue no tuvieran derecho a la vida, asi de simple, ellos no tienen derecho a la vida porque son
postergados (E4, 5).

Otra resistencia individual en relacién a la discapacidad, tiene que ver con resistirse a las indicaciones
médicas y/o a los tratamientos convencionales para tratar las enfermedades y/o condiciones de las
personas con discapacidad. Las cuidadoras dan cuenta de como ellas, a través de la autoformacion y
busqueda de alternativas, van informandose de los diagnosticos de sus familiares y van tomando

decisiones respecto de su condicion de salud y buscando tratamientos alternativos,

ehhh, yo creo que el como trabajar con ella mas en la casa, estimularla mas en a casa, como
que eso no lo hago y todos los terapeutas te dicen, ya “y trabajo esto, y trabajo esto otro”,
como que igual es presion, ya si llevo todos los dias, casi todos los dias a la (hombra a hija)
a terapia pa qué voy a seguir en la casa si igual es nifia, tiene que hacer otras cosas ¢cachai?
como que eso es lo mas rebelde que hago (E1, 37).

el médico decia que yo si tenia que ir a buscar algo a Marte al neonatégolo y lo iba a ir a
buscar, porque le busqué alternativas, (hombra a hija) est& bien porque le empecé a ser puros
tratamientos alternativos también, Reiki , flores de Bach, masajes, terapeutas... todo lo que
se, uno se puede imaginar porque siempre he sido como media holistica (E6, 22).
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Finalmente, las cuidadoras resisten a la ideologia de la normalidad impuesta por la sociedad, de este
modo, dejan de buscar la normalidad fisica y funcional en sus familiares, creando una concepcidn de

normalidad nueva, propia de cada una de las personas que cuidan,

hubo mucho tiempo que yo no le puse zapatos a la (nombra a hija). La (nombra a hija) no
camina, le ponia pantuflas y me parecia obvio porque de hecho que tenga un peso en el pie
le genera un dafio en sus articulaciones ¢;cachai? Entonces es como, por qué le voy a poner
zapatos si no los necesita ¢cachai? Y me criticaban mucho en el entorno, asi como “no es que
se ve mas normal un zapato”, se ve mas normal ya y... ;ella se ve muy normal asi como...?
(risas). O... la rebeldia mas que nada ha sido como con esa, eh, homogenizacion. Asi como,
olvidate cdmo me reto mi familia cuando yo decia que no le iba a poner frenillos a la (hombra
a hija) (pausa). Weon, o sea, tiene todo chueco, qué importan los dientes... “no pero es que
la sonrisa es la puerta de entrada”. ;Pa qué, ;pa la entrevista laboral? Si no va a trabajar
(cachai? Asi como... como de romper esta, esto de que se vea todo derecho desde las ortesis,
el corset, los dientes. Galla como que si le queri poner frenillos a la (nombra a hija) es que
realmente no hai entendido nada. Como, qué importa que tenga un diente montado sobre el
otro si no mastica, no habla, no... no tiene caries, no tiene dolor, qué chucha me importa que
se vea chueco ¢cachai? Pero ha sido mas como esa rebeldia con la normalidad (E2, 68).

En esta misma blsqueda, se oponen a la infantilizacion que se realiza de las personas con
discapacidad al pensarlas como nifios, independiente de su edad, y dan cuenta de que deben ser

concebidos como personas gque van creciendo y cambiando, al igual que la poblacién sin discapacidad,

y lo otro es que... creen que son angelitos que son bendiciones y no les ven como seres
humanos, que van evolucionando todas las etapas que tenemos los seres humanos, todas. Te
lo digo porque (nombra a hija) llegd a su menstruacion, la pesco a los 7 afios y ya no es una
nifia para mi, es una adolescente... y he visto nifios en el colegio masturbandose y eso uno no
esta preparado para ir asumiendo que pasan todas las etapas de una u otra formay que en un
tiempo mas nuestros nifios, o hijos, van a ser también adultos y lograr en la medida que se
pueda... ir aceptando de que... ellos tienen que ser un poco autovalentes (E6, 11).

4.1.7. ¢Cbémoy por qué resisten las cuidadoras a nivel colectivo?

Las mujeres cuidadoras pertenecientes y no pertenecientes a agrupaciones y/o colectivos de
cuidadores, padres y/o familiares de personas con discapacidad, dan cuenta de una serie de
resistencias que se realizan a nivel colectivo. La primera forma de resistencia, tiene relacién con la
realizacion de manifestaciones publicas en las cuales buscan visibilizar la situacion que enfrentan,

sus problematicas y demandas. Estas manifestaciones incluyen la realizacion de marchas propias o
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unién a marchas que los convocan, “a través de la manifestacion, marchas y acompafando marchas
eh, afines, por ejemplo, el dia de la mujer nosotras marchamos con nuestra polera y nuestro
megafono” (GF1, C?, 130), y la visibilizacion del sujeto cuidador a través de la aparicion en medios
de comunicacion, “vamos a la radio a television, nos aparecemos detras de los periodistas (risas) (...)
nos sacamos fotos con los ministros, con todos, en todos lados donde podamos ser visibles a la masa,
estamos ahi” (GF1, C5, 132).

Otra resistencia colectiva ampliamente desarrollada seguin las cuidadoras, es la asociatividad y
vinculacion, las que incluyen el darse apoyo entre mujeres y cuidadoras, ademas de entregarse

informacidén y consejos entre ellas,

Me he hecho igual hartas amigas en el trayecto po, amigas que estan en las mismas. Y somos
como super solidarias por ejemplo si alguna necesita cualquier cosa, como podi se lo
conseguis, si se tienen que venir pa Santiago las que son de regiones, las recibis. Y asi estamos
po, somos asi (E7, 6).

En el fondo es acompafiar en el duelo inicial, es contarles que no son las Unicas que estan
sufriendo, que no estan solas, que somos miles, que no es un tema individual que tenga que
resolver cada familia, sino que es un tema colectivo que hay que trabajar de manera social.
Es informar en distintas cosas, por ejemplo, los derechos, las leyes. Es compartir datos
cotidianos, como cepillos de pelos que hacen que duela menos cepillar el pelo asi como “me
sirvio esto, es por si a alguien le sirve también”. En el fondo es que no todas estemos
inventando la rueda de nuevo porque lo que yo senti en un principio es que cada familia estaba
inventando la rueda (cachai? Entonces como “gallo, o sea el auto va a estar listo como en el
afio 3.500 ¢cachai? Necesitamos que entre todos vayamos haciendo como conocimiento
colectivo” (E2, 73).

Finalmente, un tercer tipo de resistencias colectivas, son las exigencias a la politica publica, al
Gobierno y al Estado en general, que realizan las cuidadoras organizadas, a través del trabajo directo
con politicos y autoridades, y mediante la disposicién que muestran las cuidadoras de aportar con sus

experiencias y vivencias a la Politica Publica,

a través de una creacion de politicas publicas, hemos luchado en los diferentes gobiernos por
leyes, primero luchamos por una modificacion a la Ley 20.000 y ahora estamos luchando por
la ley de cultivo seguro, que se gano por el 88% a favor en la cdmara de diputados y quedd
durmiendo en la comision de salud del senado, pero constantemente estamos haciendo
capacitaciones, también eh, vamos trabajando con los diputados, senadores, mostrandoles la
realidad de las familias, si aca lo Unico que nosotros le estamos pidiendo al Estado es que no
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nos persigan (...) nuestro enfoque fundamental es el medicinal, y eso se lo demostramos a
través de capacitaciones, reuniones con los diferentes poderes (E9, 33).

Las formas de resistencias colectivas antes sefialadas, tienen dos objetivos, por un lado, se centran en
las demandas propias de las cuidadoras, y por otro, tienen demandas con foco en las personas con
discapacidad. Respecto de sus propias demandas, las cuidadoras luchan por visibilizar el trabajo y
rol de cuidado, con ello buscan ser visibles en el ambito social y politico como cuidadoras, pero
también buscan que otras mujeres conozcan el rol de cuidado y se identifiquen como cuidadoras y no

s6lo como madres de personas con discapacidad,

gue en el fondo acé se esta luchando, se esta trabajando para visibilizar el rol del cuidador,
no ser sujetos de caridad y que es el Estado el que tiene que hacerse cargo... suena quimérico,
pero tiene que ser algun dia, no puede ser todo tan nefasto, de hacerse cargo de una realidad
tan potente como esta. Y en eso trabajamos por lo menos las que somos mas cercanas que
somos la (nombra a cuidadoras de asociacion), lo tenemos super claro (E5, 45).

es quizas darle la oportunidad a esa persona gque quizas esta ejerciendo ese rol como cuidador
y que ni siquiera se ha dado cuenta de que lo esta ejerciendo y que es algo que tiene que ser
valorado, es algo que tiene que ser reconocido y que le den las opciones a ella y a su cuidado
de estar mejor (GF1, C1, 146).

Las mujeres generan resistencias colectivas también, con el fin de luchar por el reconocimiento y
goce de sus Derechos como trabajadoras del cuidado, pues como se mencion6 en parrafos anteriores,
ellas manifiestan realizan un trabajo desgastante, que no es remunerado, que es invisible y poco

reconocido por la sociedad y que, ademas, conlleva una serie de consecuencias para ellas,

esa es como, por lo menos en mi caso, esa es como mi, mi meta es poder generar esta
conciencia en la gente de que existen, de que exista lareal inclusion, de que existe un cuidador
detras de cada persona en situacion de discapacidad, que dond su vida y que dejé de vivir por
cuidar... y que la sociedad entienda que, que esta, esta situacion , afecta en todas nuestras
areas por lo tanto estamos siendo vulnerados en todas, todos, todos nuestros derechos y
necesitamos ser reinsertados a la sociedad (GF1, C2, 120).

Finalmente, las cuidadoras resisten colectivamente enfocando sus demandas en las personas con
discapacidad a nivel general y no sélo por los familiares que ellas cuidan. Su lucha busca generar
cambios a nivel social, con el fin de generar sociedades que respeten la diversidad y luchan por la
inclusién de las personas con discapacidad en todos los ambitos, educacional, laboral y de

participacion social,
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yo participo en la asociacion, porque yo sé que la principal funcion es eso, visibilizar a la
sociedad de que las personas con condiciones especiales existan, todo el mundo lo sabe, todo
el planeta lo sabe, somos minoria y vamos a permanecer como minoria mucho tiempo,
tenemos que adecuarnos a la sociedad, formar parte de ella, pero mientras ellos tengan mayor
conciencia de gue existimos, de que estamos alli, de cuales son nuestros requerimientos, va a
ser més tolerante de la convivencia, porque siempre va a haber personas regulares y personas
con condicion y tenemos que tolerarnos entre ambos (GF1, C1, 145).

En la lucha por las personas que cuidan, las mujeres enfatizan en que su lucha colectiva es también
por los derechos de salud de las personas con discapacidad, los cuales constantemente son vulnerados
al no recibir la atencion que requieren ni los insumos que necesitan, por ello, otra de sus luchas tiene
relacién con la incorporacion de tratamientos alternativos y/o complementarios a la rehabilitacion

tradicional que las personas reciben,

yo soy la fundadora de (nombra fundacion), (nombra fundacion) hoy esté presente en 6 paises
de Latinoamérica nace aca en Chile, y luchamos por un acceso democréatico al cannabis
medicinal, le decimos no a la industria farmacéutica del cannabis porque lo Gnico que quieren
ellos es seguir manteniéndonos bajo el lucro en cuanto a la salud, y nosotras creemos que es
una planta muy bondadosa que sale en el jardin, que nos ha ayudado muchos afios, ya ocho,
y la industria no puede venir a decirnos qué es lo que podemos hacer y no con la vida de
nuestros hijos, ¢te fijas? Y que eso es lo que han querido hacer, nos han bloqueado unay otra
vez, tenemos muchas detenciones, pero cada vez somos mas fuertes y no vamos a dejar que
ellos vengan a elegir qué medicina tenemos que usar 0 a exigirnos con amedrentamientos,
porque si hemos sido muy, muy golpeados por las policias de nuestro pais, por el gobierno
de Chile y por el gobierno de turno, ni siquiera acé se trata del gobierno de derecha, sino que
el gobierno de turno ha sido causante de muchos allanamientos a nuestras familias (E9, 30).

4.2. Resultados Relacionales

A partir de los resultados descriptivos antes expuestos, se presenta el analisis de dos fendmenos
centrales (codificaciones axiales®) que se construyen a partir de los relatos y vivencias de las mujeres:
1) Proceso de reconocimiento y resistencias y; 2) Complejizaciéon y maternalizacion del cuidado.

Ambos fenémenos, junto con los resultados descriptivos, permiten presentar al final de este apartado

® La codificacion axial es el proceso a través del cual se relacionan las categorias de andlisis y sus subcategorias
y codigos, su proposito es reagrupar la informacion que se separ6 mediante la codificacion abierta (Flores &
Naranjo, 2014).
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el nucleo central del presente estudio, el que queda plasmado a través de la codificacion selectiva

denominada: 3) Modelo Central: EI Camino del Cuidado: Cuidar, Resistir y Cuidar a las que cuidan.

4.2.1. Proceso de reconocimiento y resistencias

Un primer fendmeno construido a partir de los discursos de las mujeres cuidadoras, tiene relacion con
la articulacién de dos procesos que destacan: la accidn de reconocerse Yy resistir. A continuacion, se
describe cémo el reconocimiento como cuidadoras es un fenémeno en si mismo, y al mismo tiempo

el gatillante de la accion de resistir por parte de las mujeres.

Proceso de reconocimiento y resistencias

[ Reconocimiento de labor mas alla del rol de madre }

[ Reconocimiento del cuidado como un trabajo J

. Movimientos
Politica S
I Sociales
Publica

Reconocimiento del trabajo de cuidados como un T
trabajo no remunerado, invisible y poco valorado
‘ % 2z
v s EE
v 8| E
Consecuencias de Reconocimiento Estrategias de c 7| g Estrategias de
: s . . g2 o . .
la labor de como “cuidadora resistencias S ‘f resistencias
cuidados individuales v Z| = colectivas
£ E|e
53|35
g 5]g
2 s
EE|E
>t E} 5)
2 <
Reconocimiento del trabajo de cuidados como un _J_
Postergacion Deseaste trabajo diferente al trabajo doméstico
& ’ )

Pérdida de libertad [ Reconocimiento de realizar actividad que es }

responsabilidad del Estado

Contexto: Mujeres que cuidan de familiares con discapacidad severa y transitan de un contexto inicial cargado por experiencias negativas, hacia
un contexto de organizacion y luchas por mejorar su situacion.

Figura N°2: Proceso de reconocimiento y resistencias (Elaboracion propia).

A partir de los discursos de las cuidadoras, es posible evidenciar que las mujeres que cuidan de sus
familiares, principalmente hijos e hijas con discapacidad severa, viven una situacion muy compleja
debido a las consecuencias negativas que han tenido que enfrentar al dedicarse al cuidado, razén por
la cual, indican sentirse postergadas, experimentan desgaste fisico y psiquico, y tienen sentimientos
de pérdida de libertad y de vida “normal”. Si bien muchas de ellas realizan esta labor por una gran

cantidad de afios, de acuerdo a lo que mencionan, s6lo llegan a reconocerse més alld de su rol de
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madres, es decir, como cuidadoras, producto de dos estimulos externos o condiciones causales que
vivencian: las politicas publicas que surgen en torno al cuidado y que las denomina a ellas como
“cuidadoras”, y a través de los movimientos sociales de cuidadores no remunerados, en los cuales las
propias mujeres participantes forman parte, o bien conocen a través de los medios de comunicacion

o0 redes sociales.

De este modo, cuando las mujeres madres reconocen que su maternidad es diferente a la “tradicional”
estan realizando un proceso de reconocimiento y autoafirmacion que puede ser definido como una

primera estrategia de resistencia frente a la invisibilizacion del cuidado,

me defino como cuidadora informal principalmente, porque dedico gran parte de mi tiempo
y mi energia y preocupaciones en eso, y como todo lo que hago yo individualmente es
secundario, cuando... me queda tiempo (ES, 1).

Al reconocerse como cuidadoras, estas mujeres comienzan un proceso de otros mdaltiples
reconocimientos, ademas de reconocer que su labor va mas alla4 del rol de madre, reconocen la
actividad de cuidado como un trabajo, es decir, cuestionan y valorizan su labor, pues la identifican
como una actividad relevante y fundamental para la vida de las personas con discapacidad, lo que

también puede identificarse como una estrategia de resistencia.

Las mujeres cuidadoras participantes también reconocen que el trabajo de cuidados es un trabajo con
caracteristicas particulares, primeramente, es un trabajo no remunerado, pues a pesar de ser un trabajo
con muchas responsabilidades y exigencias, ellas no reciben un pago ni apoyo monetario por ello,
ademas, es invisible y poco valorado, pues se realiza dentro de los hogares, a puertas cerradas, poca
gente lo visibiliza y muchos creen que es similar al cuidado que recibe cualquier nifio, omitiendo las

especificidades y mayores conocimientos que requiere.

entonces como que no... no se visibiliza, de nuevo, porque es un trabajo que uno hace dentro
de cuatro paredes ¢cachai? Entonces la gente no ve esto. Si uno sale, por ejemplo, a comer
afueray le estai dando un pastel a la (nombra a hija) y se chorrea entera y babea y no sé qué,
la gente mira pa otro lado po. No es algo bonito de ver ¢cachai? Entonces tampoco se
imaginan lo que significa pa mi darle 20 ml de agua en media hora. “jPero jcoémo la (nombra
a hija) no toma agua, un litro minimo” (risas)! Pa un litro tendria que estar todo el dia dandole
agua, no podria hacer nada mas que darle agua ;cachai? Entonces y cada uno con su... con
sus dificultades ¢cachai? Hay otros que pueden tomar agua, pero no pueden, no sé, ir al bafio
(cachai? No sé¢. Entonces es como... por alguna razén como, no s¢ si por respeto a su
privacidad uno no cuenta esas cosas también ;cachai? Entonces hasta que no lo ven vy,
generalmente como es en cuatro paredes, nadie ve eso ¢cachai? Nadie ve el esfuerzo que es
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darla agua, nadie ve el esfuerzo que es bafarla obviamente, levantarla, hasta vestirla o sea si
ya es gigante ¢cachai? Entonces como que ya yo termino cansada (E2, 37).

Estas mujeres reconocen también, que las labores que cumplen como cuidadoras son diferentes a las
del trabajo doméstico, cumpliendo la mayoria de ellas una doble labor. Por ultimo, reconocen que el
trabajo que realizan debiese ser una responsabilidad del Estado, quien debiese velar por la proteccion
y cuidado de las personas con discapacidad y no volcar toda la responsabilidad en las familias de las

personas con discapacidad y en especifico, en las mujeres madres,

como que “ahh” que dicen de repente por ahi “pucha que pena lo que te toco vivir, pucha que
penca” eso de lamentarse con uno no, a mi no me gusta, o sea, yo lo siento que lo hago por
amor igual, pero que se reconozca a la sociedad y al gobierno que somos cuidadores no
remuneradas (E4, 12).
Frente a estos maltiples reconocimientos y al ser conscientes de estar viviendo una situacién de mayor
complejidad y vulnerabilidad, las mujeres participantes generan practicas de resistencias individuales,
cotidianas, con el fin de sobrellevar la labor realizada dentro de sus hogares. Entre las mas importantes

se encuentran el desarrollo de actividades de autocuidado y reivindicacién del derecho al cansancio.

Estos procesos de reconocimiento y resistencias, permiten que algunas de estas mujeres comiencen a
reconocerse como parte de un grupo vulnerado mas amplio, es decir, de un grupo de mujeres que, al
realizar trabajo de cuidado no remunerado, experimentan consecuencias en sus vidas y ven vulnerados
sus derechos. Frente a esto, algunas de ellas deciden vincularse y agruparse con otras mujeres que
viven una situacion similar en colectivos, grupos de padres y madres, asociaciones de cuidadores u
otro tipo de agrupaciones, comenzando a generar estrategias de resistencias colectivas, lo que les

permite mejorar su situacion inicial o al menos, luchar por mejorar ésta,

somos todas iguales, todas tenemos a alguien a quién cuidar, todas estamos luchando por un,
por una mi', por un mismo sentido y eso a mi me, me, me... me agarrd, y no me, y no, no
quiero soltar esa parte porque lo encontré que es, dentro de toda esta lucha que mantenemos
las cuidadoras, es la mejor, es como que, es lo mejor que tenemos cada una, el estar unidas,
el estar eh, compartiendo, el hablarnos, no sé po' a través de whatsapp, el no perder el
contacto, encuentro que eso es 1o mejor que nos pas6 a muchas (E3, 60).

De este modo se genera un proceso que relaciona el fendmeno del reconocimiento con el fenémeno
de las précticas de resistencias. Siendo el reconocimiento como cuidadoras, una accion necesaria para

resistir a nivel colectivo.
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4.2.2. Complejizacion y Maternalizacion del Cuidado

Un segundo fendmeno de relevancia es el dado por la interrelacién entre la complejizacion del
cuidado de personas con discapacidad y su posterior maternalizacion, referido esto, al proceso de
dedicacion y delegacion exclusiva de la madre como cuidadora principal de nifios, nifias, jovenes y

adultos con discapacidad severa.

Complejizacion y maternalizacion del cuidado
CUIDADO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Rol que requiere multiples Trabajo de gran
aplreuchzajes y responsabilidad, sin descanso,
conocimientos especificos sin desconexion

Trabajo de cuidados especializado y personalizado,
realizado por una gran cantidad de anos y que genera

dependencia de parte de la cuidadora. {\;‘}
ad
'
A’
Nt
CUIDADO COMO TRABAJO ?&‘3
Trabajo sin Trabajo de poco valor
remuneracion ni apoyos por ser “natural”
Trabajo con Trabajo invisible por

consecuencias negativas | realizarse en el hogar

CUIDADO DE NNJ* Y ADULTOS

Atender las necesidades de | Actividad atribuida a

ende _ A
las personas dependientes las mujeres “\“\
. . . . <
Actividad vinculada directamente a la maternidad. . 6“6
Comprendida como obligacién de las madres. N
“E

Contexto: Cuidados de personas con discapacidad severa son realizados principalmente por mujeres madres, producto de las concepeiones que se tienen del cuidado y de las
dificultades, exigencias y especificidades que requiere el cuidado de personas con discapacidad y dependencia.

Figura N°3. Complejizacion y Maternalizacion del Cuidado (Elaboracién propia).

*NNJ: nifios, nifias y jovenes.

El cuidado de nifios, nifias, jévenes y adultos en situacion de discapacidad en general, es entendido
por las mujeres como la atencidon de necesidades de las personas dependientes. Esta actividad de
cuidar a otro que no logra realizar sus actividades de la vida diaria por si s6lo, es una actividad que
se atribuye a las mujeres y, en el caso del cuidado de nifios, nifias, jovenes y adultos con discapacidad,
producto de la edad, esta actividad se atribuye principalmente a la madre, pues se vincula el cuidado
con la maternidad, naturalizdndose esta relacion de cuidado, independiente de las condiciones de
salud y funcionalidad de la persona dependiente. De este modo, el cuidado realizado por las mujeres
y principalmente madres, es una realidad cultural no cuestionada mayormente por las propias mujeres,
pues resulta de la extension de las actividades de cuidado dado por la madre a sus hijos desde el

momento del nacimiento.
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en realidad, el cuidado que tengo con la (nombra a hija) es como, yo creo que es como
cualquier cuidado que haria cualquier mama, no, no siento que sea, si, es mas complicado,
mas dificil, pero, o sea como que cualquiera lo haria ¢0 no? (risas) (E1, 5).

(qué es cuidar parami? .... Eso, no sé si es muy distinto a ser mama comun y corriente porque
en el fondo es velar por las necesidades del otro, solo que ahora es como cien por ciento, teni
que... o sino lo haces tl, no se van a cumplir solas (E2, 11).

A partir del paso del tiempo, cuando el cuidado que requieren las personas con discapacidad va siendo
mayor y diferente al de las personas sin discapacidad, y se extiende -por ejemplo, méas all& de las
licencias postnatales en el caso de mujeres trabajadoras remuneradas- éstas se ven obligadas a ir
renunciando a actividades que realizaban antes de cuidar de sus hijos e hijas, y comienzan a evidenciar
que las labores que realizan ocupan la mayor parte de su tiempo y energia. El cuidado, comienza a
ser la labor principal de las mujeres y empieza a reconocerse como un trabajo, el cual no cuenta con

remuneracion ni apoyos de terceros, en la mayoria de los casos.

El trabajo de cuidado de personas con discapacidad, por tanto, va complejizandose, pues no solo
requiere de grandes tiempos y esfuerzos para ser realizado, sino que ademas, genera consecuencias
negativas para las mujeres, quienes sufren diferentes dificultades y pérdidas por la realizacién de esta
labor. Al mismo tiempo, a pesar de ser fundamental y muchas veces de importancia vital para las
personas con discapacidad, por su naturaleza de actividad “natural” para las mujeres madres y, debido
a que se realiza en el mundo privado y fuera del &mbito productivo, carece de valor socioeconémico

y s un trabajo invisible para gran parte de la sociedad,

es un rol invisible, o sea, no es invisible en qué sentido, en el sentido que todos sabemos que
hay personas enfermas que son cuidadas por otras personas, en ese sentido es muy visible, es
muy tangible, pero lo que no es visible es que hay un rol de por medio, ese rol de cuidador y
esa figura que es como... te tocd po, teni que hacerlo no mas o... o bueno si estai cansa no te
queji porque es como lo que te tocé vivir. Entonces no existe ese concepto, no esta arraigado
todavia, como en otros paises quizas que, que por algo también hay politicas, hay programas
para. Aca no, no hay contencion tampoco. No es visible (E5, 17).

A lo anterior, se agrega que el cuidado de personas con discapacidad es definido por las mujeres
cuidadoras, como un rol que requiere de maltiples aprendizajes y conocimientos especificos, los que
s6lo van adquiriéndose a través de la experiencia y practica. Ademas, es un trabajo que implica gran
responsabilidad, que no permite tomar descansos y desconexiones a las mujeres, pues como ellas

mismas indican es un trabajo “24/7”. Esta dificultad de la actividad de cuidado y la gran
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responsabilidad que implica, genera que disminuya la cantidad de personas que estén dispuestas a
relevar a las mujeres cuidadoras, quienes ademas se sienten incapaces de poder cuidar a la persona
en situacion de dependencia, muchas veces por sus propios temores. Todas las caracteristicas antes
mencionadas, hacen que el trabajo de cuidado sea un trabajo especializado y personalizado, pues cada
nifio, nifia, joven o adulto con discapacidad tiene sus propias necesidades y sus propios mecanismos

de comunicacion,

en la condicion del (nombra a hijo) es dificil dejarlo con otro, nadie se quiere quedar con él,
No es que No quieran, 0 Sea No es que no quieran lo que pasa es que les da susto, entonces no
consigo con nadie que se quede, el papa se queda a veces y el hermano se lo he dejado un par
de veces cuando iba al dentista pero con mucho susto, porque el (nombra a hijo) de repente
se ahoga y no hayan qué hacer y se pone espastico y no tienen por qué saber, porque aunque
yo les ensefie o aunque yo les diga “no si es facil hacer aqui alla” pero ese susto esta, ese
susto estd entonces tampoco, obligar a las personas que lo hagan, no, no las puedo obligar
porque imaginate que le pasa algo estando con ellas, ellas lo pasarian mal igual porque se
sentirian culpable (E4, 21).

A todo lo antes descrito debe adicionarse, que el trabajo de cuidados de la poblacion de nifios, nifias,
jovenes y adultos con discapacidad, es un trabajo que se realiza por una gran cantidad de afios,
generalmente hasta que la persona en situacion de dependencia fallece, por lo tanto es un trabajo que
las mujeres realizan en varias etapas de su vida, lo que genera segln lo indicado por ellas, una gran
dependencia por parte de la cuidadora, pues su vida diaria gira en torno a las necesidades y el cuidado
de las personas con discapacidad. Lo anterior, genera que las mujeres muchas veces s6lo logren

identificarse y desarrollarse como cuidadoras no remuneradas.

es por ejemplo, yo me fijo en las otras personas. Por ejemplo, ti dependi... tu persona
depende de ti misma, ¢cierto? Y t0 no teni otra persona. Por ejemplo, si yo me tengo que
lavar la cara, le tengo que lavar la cara a (nhombra a hija), si yo me lavo las manos, le tengo
que lavar las manos a (nombra a hija). ¢Cachai? Es como que soy yo duplica, tengo que
pensar por mi y por ella, porque si yo no pienso en ella ;quién va a pensar en ella? Ademas,
gue no se comunica, es una autista no verbal. Entonces como que tengo doble vida, y eso les
cuesta, yo me fijo a veces cuando la dejo asi como al cuidado de otras personas, es como que
se les olvida ¢cachai?, yo siempre estoy pendiente asi como, ¢tendra sed? ¢ Tendra hambre?
¢Se habra hecho caca? ;Tengo que mudar? Eh, le reviso, ¢le dolera algo? Cachai, si ;jtendra
calor? la mojo (E7, 3).

De este modo, se genera la complejizacion y maternalizacion del cuidado de personas con
discapacidad, pues se llega a un momento en donde las cuidadoras y su entorno cercano conciben que

son ellas y solo ellas, quienes podran cuidar bien a sus hijos e hijas. Asi, ademas de la realidad cultural
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inicial que describe y naturaliza el cuidado como actividad de mujeres y especialmente de las madres
en el grupo de nifios, nifias, jovenes y adultos, el cuidado de personas con discapacidad se vuelve una
realidad préactica, pues son las madres las que adquieren todos los aprendizajes y herramientas
necesarias para cuidar “de la mejor manera posible” a sus hijos. Tal como es posible evidenciar entre
las participantes del estudio, las mujeres que no son madres de las personas con discapacidad,
asumieron los cuidados sélo cuando la madre fallecid, siendo ellas las mujeres familiares méas

cercanas de las personas con discapacidad.

4.2.3. Modelo Central: EI Camino del Cuidado: Cuidar, Resistir y Cuidar a las que cuidan.

A partir del andlisis de los resultados descriptivos y el andlisis de las codificaciones axiales, se
presenta a continuacion el modelo central del presente estudio (codificacion selectiva’). Ver figura 4,

a continuacion .

" La codificacion selectiva permite la integracion de las categorias de analisis a través del desarrollo de una
categoria central. Se busca con ella integrar los hallazgos para comprender el fenémeno en estudio (Flores &
Naranjo, 2014).
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El Camino del Cuidado: Cuidar, Resistir y Cuidar a las que cuidan.

Cuidar en condiciones de invisibilizacion, desproteccion y desgaste

Mujer se vuelve
Cuidadora

Mujer se Reconoce como
Cuidadora

Eleccion personal de ser
cuidadora

Experimentacion de
consecuencias por cuidar

Madre/mujer como
cuidadora “natural” o
Uinica opcion.

Reconocimiento por P. Publicas
y Movimientos de cuidadores

Reconocimiento del Cuidado
como trabajo con caracteristicas
particulares

Negociacion economica
familiar

Mujer desarrolla practicas
de resistencias individuales

Resistencias para hacer frente al
trabajo de cuidados

Resistencias frente a la
invisibilizacion del trabajo de
cuidados

Resistencias frente al patriarcado

Resistencias frente a la discapacidad

Practicas y estrategias de Resistencias >
] 000000
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Nosotras cuidamos

Mujeres desarrollan practicas
de resistencias Colectivas

Manifestaciones publicas
Asociatividad y vinculacion

Exigencias a la politica pliblica
y al Estado

Resistencias con demandas
propias de las cuidadoras y de
las personas con discapacidad

>

Cuidar en
condiciones de
proteccion social y
corresponsabilidad

Reconocimiento y valoracion
social, legal ¥ politica

Responsabilizacion del
Cuidado por parte del Estado

Transformaciones sociales que
logren la valoracion de la
diversidad v la inclusion de las
personas con discapacidad

| Contexto: Mujeres que cuidan de niflos, ninas, jovenes y adultos en situacion de discapacidad y desarrollan practicas y estrategias de resistencia frente al trabajo de cuidados.

Figura N°4. El Camino del Cuidado: Cuidar, Resistir y Cuidar a las que cuidan (Elaboracion propia).
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El andlisis de las experiencias, practicas y estrategias de resistencia de mujeres cuidadoras no
remuneradas frente al trabajo de cuidados, exige reconocer cuales son los procesos que generan las
practicas de resistencias de mujeres cuidadoras y cuéles son las causantes de que éstas, en su caracter
de grupo social subalternizado y viviendo una situacion de vulneracion de sus derechos, sean capaces
de resistir, generando acciones que mejoran su situacion individual, al mismo tiempo que exigen a
nivel colectivo, transformaciones que les permitan cuidar en condiciones de proteccion social y mayor

corresponsabilidad.

El fenémeno principal construido a partir de los relatos de las mujeres participantes, permite
evidenciar un recorrido que sera denominado como “El camino del cuidado: Cuidar, Resistir y Cuidar
a las que cuidan”, el cual se constituye de tres situaciones temporales: situacién inicial, situacion

actual y situacion ideal, esta ultima se establece como el objetivo a alcanzar para las mujeres.

Tanto en la situacion inicial como la situacion actual, las mujeres cuidan en condiciones de
invisibilizacion de su trabajo, desproteccion social y desgaste tanto a nivel fisico, psicol6gico y social.
Por lo anterior, cuando se refiere a la situacion ideal, se piensa en que, en el futuro, a partir de las
respuestas y cambios solicitados por los colectivos de cuidadoras, se lograra cuidar en condiciones
de proteccion social para los cuidadores, logrando, ademas, una mayor corresponsabilidad social y

parental.

La situacién inicial se da en el momento en el cual las mujeres, producto de tres razones, se convierten
en cuidadoras. El primer argumento para convertirse en cuidadora es la eleccion personal, en la cual
la mujer, con el objetivo de poder brindar a la persona dependiente la mejor calidad de vida y cuidado

posible, decide tomar el lugar de cuidadora de su familiar,

entonces, y ahi hay otro tema también que por mucho tiempo yo como que lo senti como
desde el lado de la vistima (alude a broma en redes sociales), asi como “es que esto es lo que
me toco, es que no puedo, porque la (nombra a hija), por la dependencia” Hasta que dije no
sabi que, yo decido esto. Ahi también me cambi6 la perspectiva de que yo quiero quedarme
aca, yo quiero estar, trabajar, tener mis ingresos, pero estar cerca de la (nombra a hija), porque
sé que yo voy a cachar. Una, porque la quiero ver, la quiero regalonear constantemente porque
ella es exquisita y como que de verdad me da mucho amor y aparte porque quiero ver cuando
Ilega del colegio, como llega, si tiene heridas pa poder tratarla, eh, cuantos asha hace al dia
pa ver si le doy algo pa el sistema inmunoldgico o no ¢cachai? Hacerle yo las comidas pa que
sean balanceadas. Entonces, también como que yo decido estar muy encima de ella porque la
quiero ver bien ;cachai? (...) Quiero apoyo, pero quiero estar presente ¢cachai?. Pero cachar
que es una decision, no una obligacion (E2, 29).
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Un segundo argumento es que muchas mujeres se vuelven cuidadoras pues tanto en su rol de mujeres
y madres, son concebidas como las cuidadoras naturales de sus hijos, por lo que no se generan
cuestionamientos respecto del nuevo rol que deben asumir, o bien, debido a que a nivel familiar no
se cuenta con opciones para brindar cuidados, las mujeres se vuelven las cuidadoras principales de

las personas en situacion de dependencia por ser las Unicas que pueden desarrollar esta labor,

S0y su mama y tuve que responder a ello po, o sea, si él llego a mi vida eh, con un, con alguna
condicidn o sano, si hubiese sido sano hubiese sido diferente mi vida po, pero yo me tengo
gue enfocar mas que nada antes que ser cuidadora, yo siempre voy a ser mama, entonces voy
a pensar como mama no voy a pensar como cuidadora. Si no fuera mama a lo mejor yo no
estaria cuidando al (nombra a hijo) po (E4, 24).

Finalmente, una tercera razon para que una mujer se vuelva cuidadora, tiene relacién con una
negociacion familiar que se da dentro de las familias en donde ambos padres trabajan
remuneradamente. La negociacion, se da especificamente en cuanto a los ingresos econémicos del
hogar a partir de lo cual, se define que sea el progenitor que recibe menores ingresos quien se haga
cargo del cuidado de los hijos. Esta negociacion conlleva en la mayoria de las veces, que sea la mujer-
madre quien deba renunciar a su trabajo o deba disminuir su jornada laboral, para comenzar a ejercer

el rol de cuidadora principal,

porque €l era el sostenedor de la familia po, y que en general yo creo que es eso, los hombres
ganan mas (risas) y claro, si habia que sacrificar algo era mi trabajo frente al otro, que en
realidad tampoco esta tan sacrificado porque igual trabajo, no gano lo mismo que antes, pero
algo hago (E1, 16).
Posterior a la etapa en la que las mujeres se vuelven cuidadoras, comienza la situacién temporal que
anteriormente fue denominada como situacion actual. Esta etapa se da en el contexto en el que se
desenvuelven las mujeres entrevistadas, en el cual, es posible evidenciar el desarrollo de practicas y
estrategias de resistencias por parte de las cuidadoras no remuneradas pues, las mujeres comienzan a
reconocerse en su rol de cuidadoras mas alla de su rol de madres, dicho reconocimiento sucede porque
las mujeres comienzan a experimentar consecuencias por ejercer el rol de cuidadoras, que no son las

mismas experimentadas por madres de personas sin discapacidad,

también cuando te discriminan a tu hijo, ti como cuidadora ves tantas cosas, ves tu problema
personal, tu problema profesional, tu problema emocio, digamos tu problema social, que
discriminen a tu hijo, que lo, no sé po, que no lo acepten en una escuela porque aqui y alla, o
sea son miles de cosas que se van metiendo en tu mente, muchas trabas y después también,
después tu sientes que estas sola en el mundo, ;me entiende? (GF2, C1, 77).
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El reconocimiento como cuidadoras, también se ve facilitado por dos eventos causales, las politicas
publicas que las sefialan como cuidadoras de las personas en situacion de dependencia y los
movimientos de cuidadores, que promueven el reconocimiento identitario del ser cuidadora,
reconociendo su labor como un trabajo que posee caracteristicas particulares. Entre las mas relevantes
se encuentran el que sea no remunerado, invisible, poco valorado a nivel social y que implica una

gran demanda y responsabilidad,

es lo que realizo todo el dia, las 24 horas del dia, los 365 dias del afio (risas). No es como la
pega, que tl vai a trabajar llegai a tu casa y dejai de hacer tu pega. O sea, yo nunca he pensado
gue uno es lo que uno estudia ni lo que uno trabaja, uno es lo que uno es. Eh, pero por ultimo
cuando uno trabaja uno es... por ejemplo, yo era cajera bancaria, estaba en el banco, hasta yo
era cajera bancaria me venia pa la casa y era ta-ta y chao y era. Acd no po, cuando soy
cuidador soy, todo el dia, mas encima teni cualquier responsabilidad porque no es como que
te equivoqui y perdai plata, no po, teni una vida a cargo po, es como muy complejo (E7, 2).

Posteriormente a su reconocimiento como cuidadoras, las mujeres comienzan a desarrollar nuevas
estrategias y préacticas de resistencias individuales, las que van fortaleciendo su identidad. Entre las
practicas de resistencia, se encuentran aquellas que las mujeres participantes realizan para enfrentar
el trabajo de cuidados, es decir, resistencias que les permiten realizar diferentes acciones frente al

trabajo que realizan y poder seguir cuidando a sus familiares,

también me he preparado mis espacios para hacerlos con horarios como entonces después yo
hago ejercicio como me preocupo también de hacer cosas que me saquen el estrés y, y asi me
ha resultado como me ha ido resultando en el tiempo digamos, porque ya son 19 afios que
estoy en, en esto, constantemente, entonces qué he hecho ahora claro, hacer un grupo de
amigas, hacer ejercicio, preocuparme de mi persona (GF2, C1, 10).

Otras de las estrategias individuales, tienen que ver con hacer frente a la invisibilizacién y falta de
reconocimiento del trabajo de cuidados, accién que las mujeres realizan con el fin de mostrar a otros
cudl es el rol que cumplen las cuidadoras, como viven, qué problematicas enfrentan y el valor que
tiene su trabajo, tanto para las personas en situacion de dependencia que cuidan, como para la
sociedad en general. A través de estas resistencias, buscan visibilizar su trabajo, sensibilizar y educar

a la poblacién,

Ahora que muchos a lo mejor, yo he puesto que promociono las marchas, las marchas de los
cuidadores y, y me enfoco en dar un detallado asi, por ejemplo, quienes somos las cuidadoras,
gue cuidamos a una persona con discapacidad o un hijo, un familiar con dependencia y que
estamos enfocados las 24 horas 7 y, y dedicado a él no hay descanso ni respiro pongo yo
siempre, ni descanso ni respiro entonces, quién nos cuida a nosotros, quién cuida a quién.
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Entonces como que, como que ahi a lo mejor a las personas estan viendo, se le estd
visibilizando la parte esta de, de que existen los cuidadores (E4, 33).

A nivel individual, finalmente las mujeres participantes desarrollan practicas de resistencias frente al
patriarcado, principalmente referidas a sus relaciones de pareja, ademas, generan estrategias de
resistencias frente a la discapacidad, en tanto critica a la nocién de normalidad e infantilizacion de la
discapacidad, y como lucha por los derechos de las personas que ellas cuidan y el colectivo con

discapacidad en general.

En la situacion actual, posterior a las resistencias individuales, las mujeres participantes también
desarrollan practicas de resistencias colectivas, las que comienzas a surgir cuando se reconocen unas
con otras y se fomenta la asociatividad y vinculacion. Lo anterior sucede, puesto que las entrevistadas
se dan cuenta de que no son las Gnicas mujeres que cuidan de manera no remunerada a sus familiares
y que experimentan problematicas similares al resto, razones que las llevan a entregarse apoyo y
establecer redes sociales. La asociatividad es acompafiada en muchas ocasiones por un segundo tipo
de resistencia, que es la participacién en manifestaciones publicas, a través de las cuales generan
acciones para visibilizar su problematica y demandas. Las cuidadoras a nivel colectivo, también
generan exigencias a la politica publica y al Estado, puesto que son conscientes de que no reciben

apoyo de parte de éste y que el trabajo que realizan es responsabilidad del Estado también,

su forma de rebeldia, es haciéndose presente, ya sea en las marchas, contando la experiencia,
a la misma chica (nombra a cuidadora de asociacion), o la, la nifia vive de (ciudad de la V
regién), nunca me acuerdo el nombre, (nombra a otra cuidadora), que ellas estan ahi,
marcando el paso constantemente y dandose a conocer, estando presente donde le dicen que
tienen que ir, ahi ya estan, que estan presionando a los politicos, o a los concejales, o0 a los, a
los no sé po', a los a las partes del personal de la municipalidad... eso, de esa forma como lo
han hecho hasta ahora yo lo encuentro que es fantastica (E3, 59).

Finalmente, las resistencias individuales y colectivas desarrolladas por las cuidadoras, buscan avanzar
de la situacion actual a la situacion ideal, en la cual sus resistencias y luchas comienzan a dar
resultados, generando respuestas y cambios de la sociedad y las distintas instituciones a las que
interpelan. Asi, en la situacion ideal, las cuidadoras aspiran a tener reconocimiento y valoracion tanto
a nivel social, legal y politico, buscan ademés que se les reconozca como un grupo constantemente
invisibilizado, precarizado y cuyo trabajo es fundamental e imprescindible para las personas en

situacion de discapacidad y dependencia,

seria feliz que se nos reconociera en que, mira yo sé que esta un poco dificil la cosa (...), pero
gue con los afios se reconozca el tema del cuidador, y que sean otros, a lo mejor yo no voy a
ser cuidadora en ese tiempo, en esa, pero que sean otros que vengan con otras oportunidades,
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gue no pasen todo lo que hemos pasado nosotros, y eso me gustaria que se reconociera, se
reconociera la labor del cuidador... y... y eso po, mejores oportunidades para todos, y entre
ellas el cuidador también, el cuidador informal, no remunerado, no reconocido, el
invisibilizado (E4, 71).

En este contexto, el estallido social que se inicié en Chile desde octubre de 2019, es concebido por
las cuidadoras entrevistadas como un espacio de toma de conciencia respecto de la situacion precaria
gue viven y comparten con gran parte de la poblacion, la cual ademas, les entregd algunas esperanzas
respecto del cambio social que podia comenzar a darse en el pais, el que incluyendo un cambio
constitucional y legislativo, podria entregarles la oportunidad para mejorar su situacion actual,

avanzando a la situacion ideal que ellas visibilizan y afioran,

muchas cuidadoras con este estallido se dieron cuenta de que habian sido vulneradas toda su
vida en cuanto a su labor y que también requerian, que eran parte de las demandas tanto de
pensiones y salud, porque se dieron cuenta que no iban a tener una pensién, que no tenian
salud, porgue estaban muy abandonadas, muy invisibilizadas, te fijas, y sacaron la voz tras
este estallido, cosa gque antes no lo hicieron tan notoriamente, ¢te fijas? (E9, 34).

0 sea, bueno, si hay cambio de constitucion y hay cambio de leyes, es como la mejor opcion
gue podemos tener nosotras las cuidadoras en visibilizar las necesidades que realmente
tenemos, que son muchas, tanto como nosotras, como por nuestros cuidados (E3, 63).

Asimismo, las cuidadoras esperan que el Estado se responsabilice del cuidado y de las necesidades
de las personas con discapacidad, haciéndose parte y cargo del cuidado de la dependencia. Si bien,
no mencionan al Estado como el responsable de proveer cuidados directamente, si se evidencia que
éste debe brindar apoyos y beneficios a las cuidadoras informales, con el fin de que éstas puedan

cuidar en mejores condiciones y logren una mejor calidad de vida,

el Estado se tiene que hacer cargo, y no a lo mejor, es dificil que nos vayan a hacer un sueldo,
es imposible, yo eso lo veo como muy, muy, como un suefio a lo mejor, si por ejemplo que
tengamos algunos beneficios, beneficios a salud (...) por ejemplo, que si vamos a hacer un
tramite, que tengamos un carné que presentemos que somos cuidadoras y que nos hagan pasar
a la, porque siempre andamos, siempre andamos apuras, siempre vamos a lo que vamos y
andamos apuras y vamos, eh, con los tiempos justos pero no porque nosotras queramos ir a
otro lado, es porque ellos estan solos o estan cuidando con alguien, con una vecina la mayoria
de repente con una amiga, Yy, entonces cosas asi, beneficios asi seria lo ideal (E4, 74).

Por qué si subieron la pension bésica de invalidez de los adultos mayores ¢por qué no
nombraron a la discapacidad también? (...) ¢por qué dejarnos a un lado? ¢Por qué no darnos
una esperanza a nosotras también? O una alegria a nosotros por minima que sea, ya por ultimo
nos consideraron, es un, es un triunfo que nos consideren. Entonces siempre cualquier cosa
gue haya la discapacidad queda afuera (E4, 64).
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Finalmente, como ultimo cambio, las cuidadoras resisten con el fin de que se generen
transformaciones sociales que logren la valoracion de la diversidad y la inclusion de las personas con
discapacidad, con el fin de que, tanto sus familiares como el resto de personas con discapacidad, deje
de vivir situaciones de discriminacion y exclusion, y puedan ser parte activa de la sociedad, en

igualdad de condiciones,

Aqui la discapacidad se habla mas que nada, pero las 24 horas 0 27 horas de amor es por la
Teleton, que ahi todos se ponen sensibles, que todos quieren apoyar, que todos ayudan, las
lucas, esta bien, pero cuando se trata de que, esa Teleton termind y después uno va a tomar
un taxi, no te para, eh, que va a tomar una micro los choferes te paran a medio de la calle, eso
también me ha costado mucho a mi, yo digo hasta los paraderos ha, ha seguido a los choferes,
porque... falta educacion, la falta de educacion de que se, se inculque a los, desde la basica,
de la nifiez los nifios a ensefiarle esto, ensefiarle, los nifios desconocen totalmente toda esta
problematica que hay de la discapacidad, la sensibilidad, la discriminacion (E4, 65).

Todas las respuestas y cambios presentados previamente, generarian que el trabajo de cuidados no
remunerado pudiese ser realizado en condiciones de proteccién social para las cuidadoras, lo que
tendria un impacto menos negativo para éstas al ejercer este trabajo de gran complejidad y
consecuencias para su salud y calidad de vida en general. Asimismo, estos cambios fomentarian el
aumento de la corresponsabilidad en el cuidado, pues éste dejaria de ser responsabilidad sélo de las
familias y especificamente de las mujeres madres o sucesoras de éstas. Estos avances, generarian la
situacion ideal que las cuidadoras, a través de sus multiples acciones y resistencias, luchan por
alcanzar. Asi se pondria fin a lo que ha sido denominado como el camino del cuidado, pues las
cuidadoras transitarian por el cuidar, resistir y finalmente lograrian que la sociedad y el Estado

trabajaran por cuidar a las que cuidan.
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Seccidn V. Discusion y Conclusiones

A continuacion, en el ultimo apartado de esta investigacion, se dara cuenta del cumplimiento de los
objetivos, se analizarén los resultados con la literatura ya existente, se reflexionaré en torno a las

limitaciones y aportes de la investigacion, y se realizara una conclusion del estudio.

Para comenzar, vale sefialar que el objetivo principal de esta investigacion fue analizar las
experiencias y estrategias de resistencias en torno al trabajo de cuidados que desarrollan mujeres
cuidadoras no remuneradas de personas con discapacidad severa de la Region Metropolitana; siendo
sus objetivos especificos: i) analizar los significados que las mujeres atribuyen a sus practicas como
cuidadoras no remuneradas; ii) identificar las nociones existentes del trabajo de cuidados; iii) analizar
las resistencias y estrategias individuales que desarrollan las mujeres y; iv) analizar las resistencias y
estrategias colectivas que desarrollan las mujeres cuidadoras frente al trabajo de cuidados. Dichos
objetivos pudieron cumplirse, a través de la realizacion y el andlisis de dos grupos focales y diez

entrevistas en profundidad, realizadas a un total de 21 mujeres cuidadoras no remuneradas.

De la investigacion -a partir de la l6gica de la teoria fundamentada (Flores & Naranjo, 2014; Strauss
& Corbin, 2002)- ha emergido un modelo de analisis (codificacion selectiva) que englobando el total
de objetivos del estudio, ha sido denominado como “El Camino del Cuidado: Cuidar, Resistir y
Cuidar a las que cuidan”. En este modelo es posible reconocer como las mujeres se vuelven
cuidadoras no remuneradas de nifios, nifias, adolescentes y adultos con discapacidad y dependencia,
experimentando situaciones y consecuencias negativas similares por realizar trabajo de cuidados,
independiente del nivel socioeconémico al que pertenecen. Dichas situaciones, generan que ellas
dejen de reconocerse s6lo como madres o familiares de las personas dependientes y comiencen a
identificarse como cuidadoras, como mujeres que realizan un trabajo que, a pesar de ser invisibilizado
y no remunerado, tiene un profundo valor no sélo para las personas dependientes, sino para la
sociedad en general. Junto con este reconocimiento, las cuidadoras comienzan a desarrollar practicas
de resistencias tanto a nivel individual como colectivo, las que tienen como objetivo final el mejorar
su situacion actual y poder avanzar a una situacién ideal, en donde puedan cuidar en mejores

condiciones de proteccion social y corresponsabilidad del cuidado.

El primer fendmeno que constituye el camino del cuidado, tiene relacion con la etapa en que las
mujeres se vuelven cuidadoras, lo cual sucede por tres razones principales: por eleccion personal, por
ser las mujeres y madres consideradas como cuidadoras naturales o, por medio de una negociacion
economica familiar. Todas estas razones, segun lo indicado por las cuidadoras, tienen relacién con

que el cuidado es una actividad atribuida a las mujeres a nivel cultural, por tanto, ellas no cuestionan
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el rol de cuidado que deben asumir. Dicha vision del cuidado como un asunto naturalmente de
mujeres, se genera como resultado de las creencias y construcciones culturales, que resultan
consistentes con lo propuesto por Izquierdo (2003), quien sefiala que estos roles se generan producto
de la division sexual del trabajo, la cual no es s6lo un modo de produccién y socializacion, sino
también un modo de subjetivacion que sigue pautas de género, a través de las cuales, se construyen
subjetividades femeninas orientadas al cuidado, a la conexion con los demés y a la disposicion a
satisfacer las necesidades ajenas. Esa disposicion implica que el otro, ademés de ser objeto de
preocupacion, sea un instrumento de realizacion y de confirmacion del valor de la mujer (Izquierdo,
2004).

En este fendmeno ademas, se observa que la division sexual del trabajo no solo afecta a las mujeres
en cuanto a su rol de cuidadoras naturales y a la orientacidn al trabajo en el hogar, sino también, se
relaciona con la desigualdad salarial y brechas de género existentes en el pais, pues, especificamente
en el grupo de las participantes que trabajaban remuneradamente, ellas se dedicaron al cuidado, y no
sus esposos, producto de una negociacion econdémica familiar, en donde se decidié que fuese la mujer
quien se hiciera cargo de los cuidados, pues los esposos 0 parejas tenian un salario mayor. Esta
realidad salarial, queda en evidencia en la Gltima Encuesta Suplementaria de Ingresos realizada en el
pais, en la cual se aprecia que las mujeres en promedio ganan un 28,1% menos que los hombres
(Instituto Nacional de Estadisticas, 2019).

El segundo fendmeno de este camino del cuidado, es el reconocimiento de la mujer como cuidadora.
Este auto reconocimiento, se relaciona principalmente con una experimentacion de consecuencias
producto de cuidar, y posteriormente, con el reconocimiento externo que se hace a traves de las
politicas publicas y los movimientos de los cuidadores. El reconocimiento de las mujeres como
cuidadoras, ha de considerarse como una primera practica de resistencia, pues en este reconocimiento
comienzan a concebirse distintas a una “madre normal” y comienzan a tomar conciencia de las
vivencias, dificultades y consecuencias que enfrentan producto del rol asumido. Este momento puede
ser explicado a través de lo propuesto por Angelino (2020) al sefialar que cuando las mujeres
cuidadoras nombran las crisis, en este caso se nombran a si mismas como cuidadoras, ocurre algo
excepcional, pues comienzan a percibir lo que antes no percibian, logran decir lo que antes no estaba
en palabras, sienten lo que antes no eran capaces de sentir y comienzan a recordar de forma auténtica

todo lo que no vivieron o perdieron producto del cuidado.

En relacién a los cuatro grupos de consecuencias negativas que relatan las mujeres participantes:

consecuencias personales, consecuencias relacionales y sociales, consecuencias econoémicas Yy,
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consecuencias en su salud, vale destacar que son consecuencias descritas previamente por la literatura
como efectos esperados en el trabajo de cuidados a personas con dependencia (Rogero, 2010). De
igual modo, todas estas consecuencias, han sido descritas en la literatura como el impacto del cuidado
en la salud, en la calidad de vida y en las oportunidades de los cuidadores, también denominado como
sobrecarga del cuidador (Centro Estudios de Vejez y Envejecimiento UC, 2015; Reca, Alvarez &
Tijoux en Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), 2008; Rogero, 2010; Vaquiro Rodriguez &
Stiepovich Bertoni, 2010). Por otro lado, las consecuencias positivas identificadas por las cuidadoras,
al concebir el cuidado como un aprendizaje de vida, también son reconocidas por la literatura
(Rogero, 2010), siendo consistentes con lo propuesto por Lagarde (2003) quien sefiala que la

condicion de cuidadoras es gratificante para las mujeres, tanto a nivel afectivo como simbdlico.

Finalmente, este reconocimiento abarca también la resignificacion del cuidado, pues deja de pensarse
asociada sélo al amor y a la maternidad, comenzando a concebirse como un trabajo con caracteristicas
particulares. Este cuidar o maternar en discapacidad es distinto, es una actividad atravesada por
maultiples desafios y requerimientos de aprendizajes, es altamente exigente, implica la dedicacion de
una gran cantidad de tiempo y energia, y abarca una serie de responsabilidades necesarias para cuidar
a las personas con dependencia y discapacidad. Ser enfermeras, abogadas, psicélogas; las mujeres
entrevistadas dan cuenta de que el cuidar en discapacidad es una actividad que las tiene “24/7”, 24
horas, 7 dias de la semana, a disposicion de un otro, siendo no sélo una actividad extra que forma
parte de sus vidas, sino que, se conforma como su actividad principal, como un trabajo con profundas
responsabilidades. Asi, las mujeres describen el trabajo de cuidados como un trabajo no remunerado,
invisible y poco valorado, lo cual puede relacionarse a lo propuesto por Hatton (2017), autor que
declara al trabajo de cuidados como un trabajo invisible, pues es devaluado econdmicamente a través
de tres mecanismos, los socioculturales, sociolegales y socioespaciales. Es devaluado a nivel
sociocultural por ser realizado principalmente por mujeres, a nivel sociolegal se devalGa por ser no
ser un trabajo econémico/productivo, y en el &mbito socioespacial, por ser un trabajo que se realiza

en el hogar y no en un espacio de “trabajo real”.

Al avanzar en el camino del cuidado se llega a la tercera etapa en la cual las mujeres, ya habiéndose
reconocido como cuidadoras, desarrollan practicas y estrategias de resistencias individuales, las que
dan cuenta de resistencias cotidianas segun Scott (2003) y tacticas segin De Certeau (1996). Las
resistencias de las mujeres se desarrollan principalmente frente a cuatro ambitos: resistencias para
hacer frente al trabajo de cuidados; resistencias frente a la invisibilizacion del trabajo de cuidados;
resistencias frente al patriarcado y; resistencias frente a la discapacidad. En esta etapa, se politizan la

vida personal y cotidiana de las cuidadoras, quienes inicialmente desarrollan resistencias para poder
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enfrentar las complicaciones y consecuencias que les genera el trabajo de cuidado. Dichas resistencias
se relacionan principalmente con: actividades de autocuidado, el establecimiento de limites, el
pensarse mas alla de su rol de cuidadoras y madres, el derecho al cansancio, y la consideracion de las

propias necesidades por sobre las necesidades de las personas cuidadas.

En relacion a la resistencia entendida como derecho al cansancio, es importante sefialar que en un
estudio realizado con cuidadoras remuneradas de nifios se encontraron similitudes a lo antes
planteado. En dicho estudio se dio cuenta de que una de las respuestas del personal de cuidado a la
falta de reconocimiento de su labor era “el arrastre de pies” durante el trabajo, lo que podia
interpretarse como hacer lo minimo posible respecto de sus funciones, sin afectar el bienestar de los
nifios cuidados, coherente con los expresado por las mujeres cuidadoras entrevistadas, al indicar que
se daban derecho a la flojera y al abandono de otras responsabilidades, sin que esto afectara el

bienestar de sus familiares (Yarrow, 2014).

Estas resistencias, también son consistentes con la superacion de la imagen de “superwoman”
(Lagarde, 2003) o “supermama” (Castro, 2018) descrita en la literatura de cuidados, a partir de las
cuales, se sefiala que las mujeres cuidadoras dejan de ejercer el descuido hacia si mismas mientras
cuidan de otros, tomando conciencia y generando acciones de cuidado y bienestar para cuidar de su
propia vida y salud. Esta resistencia también puede relacionarse a lo propuesto por Castro (2018),
quien habla del transito desde una “supermama” a una “mama sustentable”, refiriéndose al ejercicio
de toma de conciencia del descuido y la imposibilidad de soportar eternamente la sobrecarga sufrida
por las cuidadoras, avanzando asi a un cuidado y a una maternidad en que tanto, la cuidadora/madre
como los hijos puedan estar sanos y felices. Estas resistencias para hacer frente al trabajo de cuidado
resultan de gran relevancia, pues ademas de abandonar el descuido, confrontan la maternidad y
feminidad, pues luchan por hacer aparecer a la mujer que, a través de un conjunto de précticas y
situaciones, habia desaparecido detras de la funcion de madre y cuidadora (Genolet y otras, 2009 en
Angelino, 2013). Es importante destacar que, estas resistencias que les permiten abandonar el
descuido y reconocerse como mujeres que requieren descanso y de espacio para si mismas, son
desarrolladas en gran parte por la conciencia de que deben estar bien para cuidar a sus familiares. Se
cuida el propio cuerpo porque éste no debe enfermar ya que debe cuidar los cuerpos mas fragiles de

otros, las mujeres se cuidan y sus cuerpos resisten para seguir cuidando.

Ademas de las resistencias para enfrentar el trabajo de cuidado, las mujeres generan resistencias frente
a la invisibilizacion del trabajo que realizan. Entre las acciones generadas se encuentran el uso de

redes sociales, la adopcion de una postura activista y empoderada, la capacitacion e invitacion a
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participar de colectivos a otras madres y cuidadoras. Las mujeres, a partir de estas resistencias buscan
visibilizar el trabajo que ellas realizan, resistiendo a la realidad cultural que mantiene a las mujeres
como un grupo invisibilizado como sujeto historico, y sobre visibilizado como cuerpo para otros
(Lagarde, 1998). Estas resistencias, de alguna manera buscan subvertir la estructura hegemonica de
la division sexual del trabajo y las definiciones de la economia clésica que invisibilizan el trabajo
reproductivo, dando valor y reconocimiento sélo al trabajo productivo realizado fuera de los hogares
(Carrasco, 2013).

Un tercer grupo de resistencias individuales, son aquellas que las cuidadoras desarrollan frente al
sistema patriarcal. El reconocimiento de la violencia y agresiones, la desnaturalizacion del machismo
y la separacion de esposos y parejas con el fin de poner fin a la dominacion, pueden ser concebidas
como acciones que debilitan los procesos de victimizacién de las mujeres y generan su
empoderamiento personal y politico, a través de los cuales, las cuidadoras deciden negarse a seguir
colaborando con sus parejas quienes son los que ejercen la opresion, generando resistencias de
oposicion a la dominacion masculina y patriarcal (Aggarwal, 2004). Asi, las mujeres al mostrar al
resto el trabajo que realizan, las dificultades y necesidades que tienen como cuidadoras no
remuneradas, y al reclamar abiertamente que viven relaciones de dominacion, opresién, abandono e
invisibilizacion, estan construyendo lo que Foucault llamaria puntos de resistencias (Piedra Guillén,
2004), los que de algin modo al tejerse con otras resistencias cotidianas e individuales, estarian
creando surcos en las estratificaciones sociales y con ello posibilitando una revolucion (Foucault,

2011), la que ha sido llamada en el contexto nacional como la rebelion de las cuidadoras (May, 2019).

Un dltimo conjunto de resistencias individuales, tiene relacion con aquellas que las mujeres
cuidadoras realizan en torno a la discapacidad, y no sélo por las personas que ellas cuidan, sino tal
como sefialan, resisten por todas las personas con discapacidad. Las mujeres mencionan que luchan
por los derechos, la participacion e inclusion de las personas con discapacidad en la sociedad y buscan
eliminar la discriminacion y exclusion que éstas sufren. Ademas, las mujeres indican resistirse frente
a algunas indicaciones y tratamientos médicos con el fin de poner en el centro a sus familiares y su
felicidad en general, y no sélo a su rehabilitacion fisica. Las mujeres, también resisten al expandir los
limites de los tratamientos convencionales, incorporando tratamientos alternativos en el cuidado de
la salud de sus hijos. En ambas précticas de resistencia, las mujeres se enfrentan a los mandatos
médicos de aquellos que tienen el poder, dando mayor relevancia al conocimiento y experiencia que
ellas mismas han ido construyendo a lo largo de su ejercicio de cuidado. Estas resistencias sutiles no
son exhibidas de manera directa, pasando inadvertidas muchas veces por los grupos dominantes, es

decir, los profesionales de la salud (Arteaga et al., 2019). De este modo, al ser las cuidadoras quienes
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mas conocen a las personas gque cuidan, son ellas quienes, resistiendo a la hegemonia meédica, tienen
la ultima palabra en la administracion de los cuidados de sus familiares, del mismo modo que una

investigacion realizada en el contexto argentino (Angelino, 2013).

Finalmente, las mujeres luchan contra la infantilizacién de la discapacidad y la ideologia de la
normalidad, que rechaza los cuerpos diversos buscando su rehabilitacion y adecuacién a las normas
funcionales. Dichas resistencias, se relacionan al modelo social de la discapacidad, en el cual se critica
la comprension de la sociedad solo desde el enfoque médico, en el cual la discapacidad es entendida
principalmente a partir de las deficiencias y su necesidad de normalizar a las personas, y se entiende
en clave sociol6gica como un producto social, definiéndola como una relacion social caracterizada
por la discriminacion, la opresion y la vivencia de limitaciones sociales (Barton, 1998). Las mujeres
luchan por el reconocimiento de las personas con discapacidad como sujetos de derechos y ho como

sujetos con una alteracion a la norma que carecen de valor por no poder cuidar de si mismos.

Todos los grupos de resistencias individuales y cotidianas que las cuidadoras desarrollan frente a las
distintas formas de dominacion mencionadas, inclusive aquellas que desarrollan frente a la
discapacidad, pueden ser concebidas como una expresion de la construccién social de las sujetas

cuidadoras, siendo el inicio de sus procesos de liberacion (Lagarde, 1998).

Avanzando en el camino del cuidado, se llega a la cuarta etapa que pone término a la situacion actual
que viven las mujeres. Esta comienza cuando las cuidadoras, al reconocer que viven experiencias que
no son unicas ni aisladas, deciden agruparse y unirse a otras mujeres, padres o cuidadores que estan
en una situacion similar, comenzando a desarrollar practicas de resistencias colectivas. Esta
colectivizacion del malestar y las resistencias se dan en primer lugar a través de la asociatividad y
vinculacion, las mujeres cuidadoras no remuneradas se organizan con el fin de mejorar su situacion
actual y exigir mayores apoyos desde el Estado, generan lazos a través de los cuales no solo
comienzan a cuidarse entre ellas, sino también comienzan a colectivizar una problematica que hasta
ese momento habia formado parte de lo privado comenzando a generar una tension, lo personal se

vuelve politico y en este caso, lo privado se vuelve colectivo, politico y pablico (Angelino, 2013).

Las cuidadoras también resisten a partir del desarrollo o participacion en manifestaciones publicas en
las cuales generan espacios para exponer sus problematicas y exigir soluciones como colectivo de
cuidadoras. Estas resistencias, puede ser comprendida como el derecho a aparecer propuesto por

Butler (2017), quien sefiala:
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cuando los cuerpos se congregan en la calle, en una plaza en otros espacios publicos
(virtuales incluidos) estan ejercitando un derecho plural y performativo a la aparicion, un
derecho que afirma e instala el cuerpo en medio del campo politico, y que, amparandose en
su funcién expresiva y significante, reclaman para el cuerpo condiciones econdmicas,
sociales y politicas que hagan la vida méas digna, mas vivible, de manera que esta ya no se
vea afectada por las formas de precariedad impuestas (Butler, 2017, p. 18).

Asi, cuando las cuidadoras se manifiestan publicamente dan cuenta del proceso inseparable propuesto
por Butler (2019) respecto de la vulnerabilidad y resistencia. Las mujeres al reconocerse como
cuidadoras en un rol que va mas alla de la maternidad y que les ha sido impuesto a nivel cultural, un
rol que les genera multiples pérdidas, limitaciones y consecuencias negativas junto con una
desvalorizacion social al ser un trabajo no remunerado e invisibilizado, se reconocen como personas
gue han sido vulneradas en sus derechos y con esta toma de conciencia, comienzan a reconocerse y
construirse como un nuevo sujeto cuidadora, con una posicién colectiva precaria en el mundo, con lo
cual, comienzan a ser agentes, sus cuerpos reaccionan y dan cuenta de que sus cuerpos, sus vidas, su
futuro, identidad y desarrollo se ven afectados y limitados producto de la situacion en la que deben
cuidar la vida de otros sin recibir apoyos. Estas resistencias en manifestaciones publicas y la
colectivizacion del malestar traducida en la asociatividad y vinculacion, buscan genera exigencias a
la politica publica y al estado en relacion a las demandas sobre el cuidado y demandas en relacion a

las personas con discapacidad.

Finalmente, la quinta y tltima etapa en el camino del cuidado es aquella en que las mujeres cuidadoras
alcanzaran la situacion ideal, etapa en la cual tendran las respuestas y los cambios que han demandado
y por los que han generado resistencias individuales y colectivas. Esta ultima fase, puede asimilarse
a lo que Lagarde (2003) denomina como el fin del cuidado como identidad, dejando de ser éste una
actividad constitutiva de la identidad y reconocimiento de las mujeres, pasando a ser el cuidado s6lo

como una actividad,

El cuidado deja de ser para otros y comienza a centrase en las mujeres mismas. La sociedad
comienza a cuidar a las mujeres, impulsa su desarrollo y acepta u protege su autonomia y sus
libertades vitales, siendo el fin del cuidado como identidad, y s6lo sigue existiendo como
actividad y dedicacion (Lagarde, 2004).

Los procesos que sucederian en esta etapa son tres principalmente: el reconocimiento y valoracién
social, legal y politica de las cuidadoras, la responsabilizacion del cuidado por parte del Estado y las
transformaciones sociales que logren la valoracién de la diversidad y la inclusion de las personas con
discapacidad. Con lo anterior, las cuidadoras suefian con avanzar de la situacion actual a la situacion

ideal, en la cual, podrian cuidar en condiciones de proteccion social y corresponsabilidad. Se espera
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que el cuidar de otro dependiente no implique abandonar el propio desarrollo, ni vivir una situacién
precaria en el mundo. Asi, se vuelve a poner la vida privada en el centro de lo publico (Angelino,
2013), al esperar contar con politicas publicas que atiendan las necesidades y apoyen a las cuidadoras

€en su ejercicio.

El ideal de la proteccién social que definen las cuidadoras, es coherente con las propuestas de
Lamaute-Brisson (2013) quien sefiala que para pensar en la relacion entre cuidado y proteccion social,
se requiere trabajar desde un enfoque que se desvincule del enfoque laboral, con el fin de que la
proteccion social no esté ligada solo al trabajo remunerado, pudiendo extenderse a los y las
trabajadoras del cuidado no remunerado. Dicha mirada, considera que al ser el cuidado un elemento
constitutivo de la reproduccion de la poblacion, debe formar parte del campo de la proteccion social
y con ello, situarse en la perspectiva de derechos universales. La consideracion del cuidado como
derecho, deberia abarcar las dos esferas de su organizacién social, la esfera doméstica (familia) y la
esfera no doméstica (Estado, empresas, organismos sin fines de lucro y comunidades), siendo

fundamental reflexionar y redistribuir las tareas de cuidado.

En coherencia con lo antes mencionado, la busqueda de corresponsabilidad, se relaciona con el deseo
de transformacion de los regimenes de cuidado presentes en Chile. Las mujeres buscan pasar de un
régimen familista tradicional, en donde son ellas las principales responsables del cuidado en conjunto
con sus familias, a un régimen basado en la corresponsabilidad, en el que se propone que tanto las
familias, el Estado y el mercado participen en la provisién de los cuidados (Aguirre, 2008), con el fin
de que las mujeres no sean ni al interior de las familias ni de la sociedad, la principales y a veces
Unicas responsables del cuidado de las personas dependientes. La corresponsabilidad a la que aspiran
las cuidadoras, en coherencia a lo sefialado por Aguirre (2008), se relaciona principalmente con la
busqueda de objetivos éticos que buscan la equidad de género y el ejercicio efectivo de los derechos
sociales, economicos y politicos para las mujeres. Asi, con la proteccion social y la
corresponsabilidad podria avanzarse hacia el ejercicio del cuidado como un derecho humano, en
donde las personas en situacion de discapacidad y dependencia tuvieran derecho a recibir cuidados,

al mismo tiempo que las mujeres pudiesen elegir si seran cuidadoras principales o no (Pautassi, 2016).

Al finalizar el camino del cuidado, y retomando el objetivo principal de la investigacion, podemos
dar cuenta que las estrategias de resistencias que desarrollan las mujeres cuidadoras no remuneradas
en torno al trabajo de cuidado, buscan mejorar sus actuales condiciones para seguir cuidando de sus
familiares. Si bien algunas desean poder optar a no ser cuidadoras principales, la mayoria de las

participantes busca poder seguir cuidando, pero sin descuidar de su propia vida ni renunciar a todas
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sus actividades y bienestar personal. Se busca seguir cuidando, pero sin que este trabajo siga
invisibilizado, desvalorizado y naturalizado para las mujeres y madres, constituyéndose en una
limitante para la vida y el futuro de las mujeres. Se busca avanzar en un cuidado digno y compartido
no sélo a nivel parental y familiar, sino también a nivel de la sociedad en general, en palabras de

Lagarde (2003), se busca maternizar a la sociedad y desmaternizar a las mujeres.

En este punto, parece relevante reflexionar en torno a las limitaciones del estudio, la primera de ellas
tiene relacién con las técnicas de produccién de datos que se han utilizado en el estudio de las
précticas de resistencias individuales y cotidianas en torno al cuidado. En parte de la bibliografia
consultada sobre resistencias y cuidados (Baines, 2016; Crocker, 2019), estas acciones han sido
estudiadas en los contextos reales de los trabajadores, no obstante, producto del tipo de trabajo
analizado en esta investigacion -el trabajo de cuidado no remunerado realizado en los hogares- las
resistencias tuvieron que investigarse a través del discurso de las cuidadoras, a partir de entrevistas y
grupos focales, pudiendo quedar omitidas resistencias no visibles, identificables o aceptables para las
propias mujeres. A esto, se puede agregar lo expuesto por Mumby (2005 en Arteaga et al., 2019)
quien propone que los estudios de resistencias deben esforzarse en considerar las formas de
resistencias menos conscientes y subjetivas las que, aunque no se traduzcan en acciones concretas,
pueden ir socavando las desigualdades de género al convertirse en resistencias mas directas. Otra
limitacién que es posible de considerar, tiene relacién con gue la teoria fundamentada y sus principios
fueron utilizados de manera flexible como indican Flores y Naranjo (2014), por lo que no se utiliz6
muestreo tedrico para la definicion de las participantes, sino un muestreo intencionado de maxima
variacion, con el fin de tener una variedad mayor de casos analizados, en funcion de las variables de

caracterizacion consideradas como relevantes a nivel teorico.

Por lo anterior, se considera como una de las primeras proyecciones del estudio el poder ahondar en
los objetivos de esta investigacion a nivel metodolégico ya sea, a través del uso de un futuro muestreo
tedrico, y/o la incorporacion de nuevas estrategias de construccion de datos, entre ellas, por ejemplo,
el estudio de resistencias a través de observaciones no participantes y relatos de vida. Por otro lado,
se propone explorar en el estudio de los hombres cuidadores, pues vale preguntarse qué sucedera con
los padres u otros familiares varones que cuidan de nifios, nifias, adolescentes y adultos con
discapacidad, siendo importante cuestionar si las experiencias y los procesos de reconocimiento y
resistencias son similares a los vivido por las mujeres, o si al distanciarse de las estructuras clasicas
de la division sexual del trabajo, viven estos procesos de manera diferente. Por otro lado, puesto que
esta investigacion contd principalmente con mujeres participantes que son madres de las personas

con discapacidad, se vuelve interesante poder ampliar esta investigacion a mujeres que no son madres
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de las personas que cuidan o bien, a mujeres que no hayan asumido el rol de cuidadoras principales

solo al fallecer la cuidadora principal, como se dio en esta investigacion.

Otros estudios que pudieran realizarse a partir de la investigacion presentada, podrian analizar como
fenémeno central el incipiente movimiento de cuidadores que comienza a gestarse en Chile,
profundizando en las manifestaciones publicas como estrategias de resistencias colectivas, pero,
ademas, poniendo foco en los objetivos, orgénica y valores por los que se movilizan. En altimo lugar,
se cree importante avanzar en el estudio de la Discapacidad y los Cuidados, considerando realizar
investigaciones que aborden dicha relacion en el actual contexto de pandemia, pues la presente
investigacion realiz6 su trabajo de campo previo a la pandemia por coronavirus. Los grupos focales
se realizaron en el mes de septiembre y octubre de 2019, previo al estallido social, mientras que las
entrevistas se realizaron entre diciembre de 2019 y marzo del 2020, justo antes de la llegada del
coronavirus, razon por la cual, si bien se observan algunas referencias al estallido social, no hay nada
referido a la pandemia, situacion que afectd profundamente al colectivo de cuidadoras, pues éstas
cuidan de un grupo especialmente vulnerable frente al virus, el cual, se prevé ademas profundice su
situacion de vulnerabilidad, exclusién y marginacion (CEPAL, 2020). Por tanto, en este escenario

podrian estar generando nuevas estrategias de resistencia frente al trabajo de cuidados.

Para finalizar, vale destacar que esta propuesta de investigacion junto con sus resultados, se constituye
como un aporte para el estudio de los cuidados de personas en situacion de discapacidad y
dependencia, pues estudia un fenémeno emergente escasamente analizado, como son las experiencias
y resistencias de mujeres cuidadoras no remuneradas frente al trabajo de cuidados. Asimismo, resulta
relevante, pues aborda el cuidado de una poblaciéon que ha sido poco abordada como poblacién
dependiente que requiere cuidados, pues producto de la relevancia estadistica y los procesos de
envejecimiento de la poblacion, el centro de la investigacion del cuidado ha estado puesto en la
poblacion de personas mayores y no en la poblacion dependiente de nifios, nifias, adolescentes y
adultos, los que producto de su ciclo vital, podrian requerir de cuidados por un tiempo mucho mas
prolongado, generando mayores exigencias y demandas a sus cuidadoras principales. El estudio, por
tanto, se propuso trabajar con una poblacion poco estudiada y poco considerada en las politicas
publicas nacionales, lo que permitiria complementar y contrastar la informacion obtenida
previamente con otras investigaciones, logrando aportar en la construccién de un panorama
descriptivo y analitico general de las experiencias, necesidades y resistencias que vivencian las

mujeres cuidadoras no remuneradas de personas con discapacidad severa de nuestro pais.
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Ademas de aportar con nueva informacion, esta investigacion se constituye en un espacio de
visibilizacion y reconocimiento para las vivencias profundas, y a veces negadas de las mujeres que
se dedican a cuidar de un familiar, las que generalmente permanecen ocultas tras las paredes de los
hogares, los sacrificios familiares, la ética social y el amor. Asimismo, la investigacion sirve como
espacio de visibilizacion de los discursos y de las acciones politicas de las cuidadoras, pues como fue
posible observar, a pesar de toda la adversidad y de estar en una situacion de vulnerabilidad de
acuerdo a Butler (2017, 2019), las mujeres desde sus propios cuerpos cansados, con huellas y
consecuencias producto del cuidado, es desde donde son capaces de resistir, mostrando su
vulnerabilidad y al mismo tiempo las resistencias que cada una de ellas y como colectivo son capaces
de generar. Por otro lado, la investigacion permite evidenciar el lugar secundario que aiin ocupan en
la sociedad chilena las personas con discapacidad y dependencia, cuyo cuidado se vuelve una
responsabilidad particular- familiar, en donde el Estado ocupa un lugar que ni siquiera alcanza a ser
secundario. Finalmente, el fendmeno estudiado permite dar cuenta de las implicancias que tienen las
desigualdades de género y la divisidn sexual del trabajo para las mujeres que cuidan sin remuneracion,
quienes, por motivos relacionados principalmente al amor y maternidad, asumen de forma natural,
autoimpuesta, por economia familiar o por obligacion moral una responsabilidad que tiene poca

valoracion social y profundas consecuencias para su desarrollo.
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ANexos.

Anexo N°1. Entrevista a Mariela Serey.

Fecha: 11 de noviembre de 2018.
Duracion: 00:03:22.
Descripcion: Entrevista que se realizo al finalizar la 1era marcha de los cuidadores. La entrevistada

es Mariela Serey (MS), coordinadora de la Asociacién “Yo Cuido”.

E: Estamos acé con Mariela, ella es la coordinadora de Yo Cuido y finalmente la principal impulsora
de la marcha de los cuidadores, la primera marcha en Latinoamérica segun nos dijeron. Mariela ¢nos

puedes contar como llegaste a formar la agrupacién?

MS: Bueno, como todas las cuidadoras realmente y los cuidadores, todo nace por la desesperacion de
no saber qué hacer, de darte cuenta de que acé en Chile estan todas las puertas cerradas, de que no
existe nadie que nos proteja ni nos ampare, ni programas, ni politicas publicas ni nada y ante ese
panorama super incierto, eh uno empieza a golpear puertas y golpearte cabezazos y tuve muy buena
suerte de que me puse asesorar por un, con un concejal alla en villa alemana, porque de alla partié
todo, Radl Alvear, él me dijo junto a otro que es CORE, Manuel Millones también, me aconsejaron
“Mariela ti idea de organizacion, de lo que necesitas como cuidadora, la tinica forma que te escuchen
es organizandote y juntando a otras cuidadoras, es la Gnica forma de conseguir de que te vean, que te
escuchen y que se cree todo esto que ti1, con lo que tu vienes” asi que asi parti6 todo, mas que todo
por una cosa de que todas las mujeres y hombres que estan aca es el mismo sentimiento, estamos
empobrecidos, estamos sin salud mental, sin ningln tipo de salud, sin ningan tipo de amparo, €so es
lo que nos une al fin y al cabo y yo lo dije desde un principio , si ti te juntas con cualquiera de los
que estan acé hoy dia, piensan lo mismo, porque nos pasa a todos exactamente lo mismo en Chile, asi
que asi parti6 y este camino que ha sido bastante rapido porque esto partio recién este afio, hemos ido
conociendo otras organizaciones que entendieron que el tema del cuidado es un tema transversal,
donde detras de cada patologia, detras de cada condicion, diagnéstico, hay un cuidador invisibilizado,
que tiene toda esta problematica como te nombre en principio, por eso estamos aqui hoy dia, por todas
estas organizaciones que se sumaron, que entendieron y que ahora estamos marchando y luchando

juntos
E: ¢Y qué les parecio la convocatoria de la marcha? ;co6mo podrias concluir lo que vivieron hoy dia?

MS: La verdad todavia no le tomo mucho el peso a la situacion, pero si, ehh, ver a todas estas familias

con sus hijos, con sus familiares que tienen condiciones diferentes, enfermedades y salieron a la calle
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con este calor, fue stiper lindo, fue gratificante( ...) ver a mis comparieras al lado mio marchando, ver
a todas con las que partimos, asi que todo positivo realmente, o sea, nada que decir, creo que llegaron
por lo menos mil personas y creo que eso es un nimero mas que satisfactorio para una primera

marcha, asi que no, feliz realmente.
E: ¢Qué sigue?

MS: Sigue sentarse en este momento, ver con las organizaciones que participamos de la convocatoria
y ver los pasos a seguir, nosotras al menos como “Yo Cuido” siempre nuestras dos lineas han sido el
trabajo con el municipio y con los CESFAM vy el trabajo con los parlamentarios, nosotras vamos a
seguir trabajando en lo mismo, pero también seguir trabajando con las organizaciones que

convocamos hoy dia y ahi vamos a ir dando mas sorpresas.

E: Gracias Mariela.
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Anexo N°2. Invitacion digital para participar del estudio

INVITACION A PARTICIPAREN:
Estudio “Cuidado, Discapacidad y Dependencia:
Resistencias frente a la invisibilizacién del trabajo de Cuidados”

Investigadora: Carolina Giaconi Moris.
Psicéloga y Estudiante Magister en Ciencias Sociales, U. de Chile.

El trabajo de cuidados ha sido definido como un trabajo invisible, poco valorado a nivel social y econémico.
El cuidado es realizado principalmente por mujeres, quienes abandonan sus propias vidas para hacerse cargo de otros.

Las cuidadoras son mujeres que dia a dia construyen diversas formas de resistencias para enfrentar la invisibilizacion de su trabajo y
superar las distintas dificultades que enfrentan.

Existen pocos estudios sobre las experiencias que viven las cuidadoras.

Si te interesa participar de este estudio o quisieras tener mds informacion, Puedes participar si eres:

te invito a responder algunas preguntas en el siguiente link: » Mujer mayor de 18 afios y vives en la Region
https://forms.gle/ftsZN2jbKjAeKLGK6 (Haz click sobre él). Metropolitana.

* Eres cuidadora informal (no remunerada) de un nifio/a,

En cuanto tengamos tus datos, me contactaré contigo para darte mas adolescente y/o adulto con discapacidad severa.

informacion y coordinar tu participacion. Muchas gracias por tu interés!!!

* Eres familiar de la persona que cuidas.
*En caso de comentarios y/o preguntas, no dudes en escribirme a: »
carolina.giaconi@gmail.com

Eres la cuidadora principal (la que da mas apoyos y
destina mds tiempo en la persona dependiente).
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Anexo N°3. Formulario de Google: Invitacion a participar en Estudio ""Cuidado,
Discapacidad y Dependencia: Resistencias frente al trabajo de Cuidados"'.

El estudio se realizara el segundo semestre del afio 2019 (entre agosto y diciembre) y tiene por
objetivo "Analizar las estrategias de resistencia en torno a la invisibilizacién del trabajo de cuidados
que desarrollan mujeres cuidadoras no remuneradas de personas con discapacidad severa de la Region
Metropolitana". El estudio es realizado por Carolina Giaconi Moris, Psicologa y estudiante del
Magister en Ciencias Sociales de la Universidad de Chile. La investigacion corresponde a la Tesis de
Magister de la investigadora.

En el estudio pueden participar todas las personas que cumplan con las siguientes caracteristicas:

- Ser Mujer mayor de 18 afios y vivir en la Region Metropolitana.

- Ser cuidadora informal/no remunerada de nifio/a, adolescente y/o adulto con discapacidad severa.
- Ser familiar de la persona que cuidas.

- Ser la cuidadora principal (la que da mas apoyos y destina mas tiempo en la persona dependiente).

Las cuidadoras que deseen participar de la investigacion, seran invitadas a participar de un Grupo
Focal (reunion grupal en donde se conversara sobre algunos temas) y/o a una Entrevista Individual.
Los horarios y dias seran coordinados entre la investigadora y las participantes.

Si te interesa participar de la investigacion o quieres tener mas informacion antes de decidir, te invito
a responder las siguientes preguntas, que buscan conocerte un poco y tener tus datos de contacto.
Desde ya agradezco mucho tu interés. Pronto me pondré en contacto contigo. Que estés muy bien,
Saludos!

*QObligatorio

1. ¢Le gustaria participar de la investigacion antes presentada? *

Si
No
No estoy segura, requiero mas informacion

2. Indique su Nombre y Apellido *

3. ¢Es usted cuidadora principal (no remunerada) de un nifio, nifia, joven o adulto en situacion de
discapacidad severa? (Persona dependiente) *

Si
No

4. (Qué edad tiene usted? *
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5. ¢Cuantos afios lleva cuidando a su familiar? *
6. ¢Qué condicidn y/o cudl es el diagndstico de su familiar? * Ponga toda la informacién que usted
crea relevante.
7. ¢Cuéntos afios tiene la persona que usted cuida? *
8. ¢Participa usted de alguna agrupacién/asociacion/colectivo de cuidadores o de padres y familiares
de personas con discapacidad y/o dependencia? * Marca solo un 6valo.
Si
No
9. Si participa ¢Cudl es el nombre de la agrupacién/asociacion/ colectivo? (Si no participa, dejar
pregunta en blanco)
10. Ademas de ser cuidadora, ¢ Tiene un trabajo remunerado? * Marca solo un dvalo.
Si
No
11. Por favor, ponga su nimero de teléfono para ponernos en contacto con usted: *
12. En caso de tener correo electronico, por favor escribalo aqui: *
13. En la investigacion preferiria participar de:* Marca solo un dvalo.
Grupo focal (Actividad grupal de conversacion con otras cuidadoras y la investigadora)
Entrevista individual (Conversacién entre la cuidadora y la investigadora)
Cualquiera de las dos (Grupo focal o Entrevista)
En ninguna, no quiero participar
14. Si quieres comentar algo, escribir algo sobre ti 0 hacer alguna pregunta, escribe aqui:
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Anexo N°4. Guion Grupo Focal

PAUTA GRUPO FOCAL

Introduccion: La actividad que realizaremos es una conversacion grupal, en la que lo mas importante
es que se sientan cémodas. La idea es que puedan conversar entre ustedes, que todas tengan la
oportunidad de hablar y que tengamos una conversacién amena. Yo seré la moderadora de la
conversacion, por lo que, de ser necesario, iré haciendo algunas preguntas para motivar la
conversacion. El objetivo de la actividad es conocerlas, conocerlas en su rol de cuidadoras y saber
mas sobre la labor que realizan y como se enfrentan a ella. Las respuestas que puedan dar y los
comentarios que puedan hacer no estaran ni bien ni mal, s6lo sera su punto de vista, por lo que todo
lo que se les ocurra o sientan estara correcto y sera lo que nos servira para el estudio. Les pido que se
sientan en total libertad de ir a sus tiempos y les agradezco desde ya su colaboracién. Como favor,
les pediré que cuando hablen por primera vez, puedan decir su hombre, para que luego podamos

identificarlas.

En relacion al cuidado/cuidador (identificacion con Rol y préacticas)

- Iniciar con la idea de elementos comunes: Ustedes tienen algo en comln hoy, por eso estan
sentadas aqui ¢cuales son los elementos comunes que las identifican?

- ¢(Qué significa para ustedes “cuidar” de otra persona? - ;Qué es el cuidado?

- ¢Se identifican o se describen como “cuidadoras”? ;por qué?

- ¢Cudles son las caracteristicas de las personas que cuidan? *(Idea mujer)

En relacion al trabajo de cuidados
- (Paraustedes el cuidar de otra persona puede pensarse como un “trabajo”? ;Por qué?

- ¢Enqué se diferencia el trabajo de cuidados a otros trabajos?

En relacion a la invisibilizacion del trabajo de cuidados

- ¢Por qué creen ustedes que llegaron a ser las cuidadoras de sus familiares? *(rol asignado -
desnaturalizacion)

- ¢Cuél es el reconocimiento que se hace de las personas que cuidan?

- ¢Creen que el trabajo que realizan las cuidadoras es valorado? (a nivel familiar, social)




116

En relacion a las resistencias

¢Qué implica para una mujer volverse cuidadora? (consecuencias)
¢Como enfrentan las consecuencias/dificultas que viven al ser cuidadoras? ¢ Qué es lo mas dificil
de ser cuidadoras?

Para cuidadoras agrupadas®;Contra qué o para gué luchan las cuidadoras?

Resistencias y estrategias colectivas

Para cuidadoras agrupadas* En términos grupales/colectivos ;Qué hacen “las cuidadoras” para

mostrarle a los otros su trabajo?

Para cuidadoras no agrupadas* ¢Han pensado en reunirse con otras cuidadoras para mejorar su

situacion como cuidadoras, para hacer algo a nivel social?

Resistencias y estrategias individuales

Si han llegado a sentirse agobiadas o sobrepasadas en el cuidado ;Como sobrellevan esa
situacion? ;qué hacen para enfrentarla?

En el dia a dia ¢ Qué hacen para sobrellevar las dificultades que viven por ser cuidadoras?

¢En gqué o quiénes se apoyan cuando tienen dificultades para cuidar de su familiar?

En el ambito doméstico y familiar ;de qué manera le muestran al resto de sus familiares el trabajo
de cuidado que realizan?

En su vida cotidiana, ¢qué acciones pueden describirse como actitudes rebeldes frente al trabajo

de cuidado?

Cierrey conclusiones

¢ Cudl es la importancia de la labor que ustedes realizan?

¢ Qué esperan como cuidadoras?
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Anexo N°5. Guion Entrevista en Profundidad

PAUTA ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

Introduccidn: Estimada participante a continuacién realizaré una serie de preguntas que tienen por
objetivo conocerte y conocer la labor que realizas al ser la cuidadora de una persona en situacion de
dependencia. Las preguntas no tienen respuestas buenas ni malas y s6lo buscan conocer tus
experiencias y puntos de vista, por lo que todo lo que se te ocurra, piensas o sientas, sera lo que nos
servird para la investigacion. Te pedimos que te sientas en total libertad de ir a tus tiempos, cuando
quieras parar me indicas y tomamos un descanso de ser necesario. La idea es que podamos conversar
Yy gue te sientas tranquila. Te agradezco desde ya tu colaboracién.

En relacion al Cuidado/ cuidador (identificacion con Rol y practicas)

- Considerando las actividades que realizas ¢como te describes?

- (Te identificas o te describes como “cuidadora™? ;por qué?

- (Qué es el cuidado? ;Qué significa para ti “cuidar” de otra persona?

- ¢Cuéles son las caracteristicas de las personas que cuidan? ¢podrias describir a un/a cuidador/a?

Trabajo de cuidados
- (Parati, el cuidar de otra persona puede pensarse como un “trabajo”? ;Por qué?
- ¢Enqué se diferencia el trabajo de cuidados a otros trabajos?

Invisibilizacién del trabajo de cuidados

- ¢Por qué crees que tu llegaste a ser/ o eres la cuidadora de tu familiar (mencionar a persona que
cuida)? *(rol asignado - desnaturalizacion)

- ¢Crees que el trabajo que realizan las cuidadoras es valorado a nivel familiar, social?

- ¢Tate sientes reconocida por cuidar de tu familiar (mencionar a persona que cuida)? ¢Quiénes te
reconocen? ¢De qué forma?

Resistencias

- ¢Qué implica para una mujer volverse cuidadora? (*consecuencias)

- ¢Qué ha implicado para ti? ;Como ha cambiado tu vida?

- ¢Qué es lo mas dificil de ser cuidadora? ;a qué problemas o dificultades te enfrentas?

- ¢Como has enfrentado las consecuencias o dificultades que has tenido que vivir por ser
cuidadora?

- ¢Qué haces para seguir adelante? ;en qué o quiénes te apoyas?

- ¢Consideras que hay elementos positivos a rescatar, cuéles?

Resistencias y estrategias individuales

- Entuvida cotidiana, en el dia a dia ¢ Qué haces para sobrellevar las dificultades que vives por ser
cuidadora?

- Cuando te has sentido agobiada o sobrepasada por cuidar y estas sola ;Como sobrellevas esas
situaciones? ¢qué haces para enfrentarlas?
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En el &mbito doméstico y familiar ;de qué manera le muestras a tus familiares el trabajo de
cuidado que realizas? ¢logras que ellos lo vean? ;co6mo?

En tu vida cotidiana, en el dia a dia ¢haces cosas o dejas de hacer cosas que puedas reconocer
como actitudes rebeldes frente al trabajo de cuidado? ;(Cuéles?

Resistencias y estrategias colectivas

Para cuidadoras agrupadas*:

TU participas en una agrupacién de cuidadoras, me podrias contar ¢Contra qué o para qué luchas
con esta agrupacion?

En términos grupales/colectivos ;Qué hacen “las cuidadoras” para mostrarle a los otros su
trabajo?

Para cuidadoras no agrupadas™

¢ Tienes alguna instancia en la que compartas con otras mujeres que cuidan de sus familiares?
¢qué hacen?

¢Conoces alguna agrupacion de cuidadoras? ;qué te parecen?

¢Has pensado en reunirte con otras cuidadoras para mejorar tu situacién, para hacer algo a nivel
social?

Cierre y conclusiones

En relacién al contexto que vive Chile actualmente ;como crees que se relaciona la labor de
cuidado que tu realizas con esta crisis social general? ;existe una relacion? ¢puede pensarse al
cuidado como parte de la justicia social?

¢Cudl es la importancia de la labor que tu realizas? ¢Cual es la importancia de las personas que
cuidan?

¢ Qué esperas como cuidadora?
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Anexo N°6. Consentimiento Informado Grupo Focal

CONSENTIMIENTO INFORMADO INVESTIGACION
“Cuidado, Discapacidad y Dependencia: Resistencias de mujeres frente al trabajo de
Cuidados”

Este formulario de consentimiento informado es para cuidadoras no remuneradas o informales de
nifios, nifias, adolescentes y adultos con discapacidad severa.

Informacion

Mi nombre es Carolina Giaconi, soy Psicdloga de profesién y actualmente me encuentro
desarrollando mi Tesis de Magister en Ciencias Sociales-Sociologia en la Universidad de Chile.
Actualmente me encuentro investigando las experiencias y resistencias de las cuidadoras de nifios,
nifas, jovenes y adultos en situacién de discapacidad. La informacién que recibira a continuacion, le
permitird decidir si acepta o no la invitacién a participar de la investigaciéon. A continuacion, se le
leerd un documento que explica en qué consistira su participacion. Puede que haya algunas palabras
gue no entienda. Por favor pidame parar segiin avanzamos en la informacién y tomaré tiempo para
explicarlas.

Proposito

El propésito de la investigacidn que realizamos es contar con informacion sobre lo que viven y como
logran resistir a la invisibilizacion del trabajo de cuidado, las mujeres que cuidan de sus familiares
con discapacidad, cuyo compromiso funcional los hace ser dependientes.

Seleccién de participantes
Le estamos invitando a participar de esta investigacion, ya que usted cumple con las caracteristicas
de ser cuidadora informal (no remunerada) de una persona con discapacidad severa.

Participacion voluntaria

Su decisién de participar en este estudio es completamente voluntaria. Si usted elige no consentir no
habra ninguna consecuencia. Usted puede también cambiar su decision mas tarde y dejar de
participar, aun cuando haya aceptado previamente.

Descripcion del proceso

Una vez que usted consienta participar en este estudio, usted participara de un grupo focal, actividad
de conversacion en donde estaré en conjunto con otras cuidadoras. En esta actividad se les preguntaré
sobre su rol como cuidadoras. Esto tomara alrededor de 1 hora 30 minutos a 2 horas. El grupo focal
sera grabado en audio y luego transcrito. Luego de esto se analizaran los datos, de ser necesario un
nuevo encuentro con usted, se lo avisaremos con anterioridad.

Riesgos

El participar en esta investigacion no presenta riesgos para su salud. En el caso de que usted no se
sienta comoda al participar del grupo focal, puede retirarse en cualquier momento y detendremos el
proceso de investigacion.
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Beneficios

Las participantes no recibiran ningdn tipo de beneficio por participar de la investigacion. Sélo se le
invitard a un proceso de cierre del estudio, en donde con las otras participantes, podra conocer los
resultados del estudio.

Incentivos
No se le proporcionara ningun incentivo por tomar parte en esta investigacion. Solo se le invitara a
una sesion de autocuidado al finalizar la investigacion, la que sera con participacion voluntaria.

Confidencialidad

Toda la informacién recolectada por la investigacion sera tratada de forma confidencial y sélo la
investigadora podra verla. No se compartira la informacion, ni se le dara a nadie. Los datos transcritos,
seran trabajados de forma confidencial, resguardando la identidad de las participantes.

Compartir los resultados

El conocimiento que obtendremos de este estudio se compartira con la comunidad cientifica, a través
de la publicacion de articulos en revistas nacionales e internacionales. No obstante, toda la
informacién sobre sus datos personales, no serd expuesta y se guardara su confidencialidad y
anonimato.

A quién contactar
Si usted tiene algunas preguntas puede hacerlas ahora o en cualquier momento de la investigacion Si
usted desea hacer preguntas mas tarde, puede contactar a la investigadora:

Nombre: Carolina Giaconi
NUmero de Teléfono: +569 45617586
Correo electrénico: carolina.giaconi@gmail.com

Si quisiera corroborar la informacién entregada o realizar algiin comentario a la Universidad de
investigadora, puede comunicarse con la Coordinacion del Magister en Ciencias Sociales, mencion
Sociologia de la Modernizacion, a través de:

Nombre: Rodrigo Figueroa.

Cargo: Coordinador Magister en Ciencias Sociales, mencion Sociologia de la Modernizacion.
Teléfono: 29787771 0 29787871

Correo electrénico: asistente.mcs@facso.cl
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FORMULARIO DEL CONSENTIMIENTO - GRUPO FOCAL
“Cuidado, Discapacidad y Dependencia: Resistencias de mujeres frente a la invisibilizacion
del trabajo de Cuidados”

He sido invitada a participar en la investigacion “Cuidado, Discapacidad y Dependencia:
Resistencias de mujeres frente a la invisibilizacion del trabajo de Cuidados”.

Entiendo que ello significa que tendré que responder unas preguntas en grupo focal o0 mas de ser
necesario, que se me realizara en el dia y horario previamente acordado. He sido informada de que
el grupo focal en el que participaré no presenta riesgos para mi salud y bienestar. Soy consciente
de que puede que no haya beneficio personal para mi y que no seré compensada. Se me ha
proporcionado el nombre de una investigadora que puede ser contactada facilmente usando el
namero que se me dio.

He leido la informacién proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
dudas sobre ello y se me ha respondido satisfactoriamente.

Consiento voluntariamente mi participacion en este estudio y entiendo que tengo el derecho de
retirarme en cualquier momento.

Nombre de la Participante

Firma de la participante

Fecha

He leido con exactitud o he sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento a la
participante potencial, quien ha tenido la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre de la Investigadora:

Firma del Investigador

Fecha
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Anexo N°7. Consentimiento Informado Entrevista

CONSENTIMIENTO INFORMADO INVESTIGACION — ENTREVISTA
“Cuidado, Discapacidad y Dependencia: Resistencias de mujeres frente al trabajo de
Cuidados”

Este formulario de consentimiento informado es para cuidadoras no remuneradas o informales de
nifios, nifias, adolescentes y adultos con discapacidad severa.

Informacion

Mi nombre es Carolina Giaconi, soy Psicdloga de profesién y actualmente me encuentro
desarrollando mi Tesis de Magister en Ciencias Sociales-Sociologia en la Universidad de Chile.
Actualmente me encuentro investigando las experiencias y resistencias de las cuidadoras de nifios,
nifas, jovenes y adultos en situacion de discapacidad. La informacidn que recibira a continuacion, le
permitird decidir si acepta o no la invitacion a participar de la investigacién. A continuacion, se le
leerd un documento que explica en qué consistira su participacion. Puede que haya algunas palabras
gue no entienda. Por favor pidame parar segiin avanzamos en la informacién y tomaré tiempo para
explicarlas.

Proposito

El propésito de la investigacidn que realizamos es contar con informacion sobre lo que viven y como
logran resistir a la invisibilizacion del trabajo de cuidado, las mujeres que cuidan de sus familiares
con discapacidad, cuyo compromiso funcional los hace ser dependientes.

Seleccién de participantes
Le estamos invitando a participar de esta investigacion, ya que usted cumple con las caracteristicas
de ser cuidadora informal (no remunerada) de una persona con discapacidad severa.

Participacion voluntaria

Su decisién de participar en este estudio es completamente voluntaria. Si usted elige no consentir no
habrd ninguna consecuencia. Usted puede también cambiar su decision mas tarde y dejar de
participar, aun cuando haya aceptado previamente.

Descripcion del proceso

Una vez que usted consienta participar en este estudio, le realizaremos una entrevista en la cual se le
preguntaré sobre su rol como cuidadora. Esto tomara alrededor de 45 minutos a 1 hora 15 minutos,
la entrevista sera grabada en audio y luego transcrita. Luego de esto se analizaran los datos, de ser
necesario un nuevo encuentro con usted, se lo avisaremos con anterioridad.

Riesgos

El participar en esta investigacion no presenta riesgos para su salud. En el caso de que usted no se
sienta comoda al responder las preguntas o al participar de la entrevista, puede retirarse en cualquier
momento y detendremos el proceso de investigacion.
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Beneficios

Las participantes no recibiran ningun tipo de beneficio por participar de la investigacion. Solo se le
invitard a un proceso de cierre del estudio, en donde con las otras participantes, podra conocer los
resultados del estudio.

Incentivos
No se le proporcionara ningln incentivo por tomar parte en esta investigacion. Sélo se le invitard a
una sesion de autocuidado al finalizar la investigacion, la que seré con participacion voluntaria.

Confidencialidad

Toda la informacion recolectada por la investigacion seré tratada de forma confidencial y sélo la
investigadora podra verla. No se compartira la informacidn, ni se le dara a nadie. Los datos transcritos,
seran trabajados de forma confidencial, resguardando la identidad de las participantes.

Compartir los resultados

El conocimiento que obtendremos de este estudio se compartird con la comunidad cientifica, a través
de la publicacién de articulos en revistas nacionales e internacionales. No obstante, toda la
informacién sobre sus datos personales, no sera expuesta y se guardara su confidencialidad y
anonimato.

A quién contactar
Si usted tiene algunas preguntas puede hacerlas ahora o en cualquier momento de la investigacion Si
usted desea hacer preguntas mas tarde, puede contactar a la investigadora:

Nombre: Carolina Giaconi
Ndmero de Teléfono: +569 45617586
Correo electronico: carolina.giaconi@gmail.com

Si quisiera corroborar la informacién entregada o realizar algin comentario a la Universidad de
investigadora, puede comunicarse con la Coordinacion del Magister en Ciencias Sociales, mencion
Sociologia de la Modernizacion, a través de:

Nombre: Rodrigo Figueroa.

Cargo: Coordinador Magister en Ciencias Sociales, mencion Sociologia de la Modernizacion.
Teléfono: 29787771 0 29787871

Correo electronico: asistente.mcs@facso.cl
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FORMULARIO DEL CONSENTIMIENTO - ENTREVISTA
“Cuidado, Discapacidad y Dependencia: Resistencias de mujeres frente a la invisibilizacion
del trabajo de Cuidados”

He sido invitada a participar en la investigacion “Cuidado, Discapacidad y Dependencia:
Resistencias de mujeres frente a la invisibilizacion del trabajo de Cuidados”.

Entiendo que ello significa que tendré que responder unas preguntas en una entrevista 0 mas de ser
necesario, que se me realizara en el dia y horario previamente acordado. He sido informada de que
la entrevista que se me realizara no presenta riesgos para mi salud y bienestar. Soy consciente de
que puede que no haya beneficio personal para mi y que no seré compensada. Se me ha
proporcionado el nombre de una investigadora que puede ser contactada facilmente usando el
namero que se me dio.

He leido la informacién proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar
dudas sobre ello y se me ha respondido satisfactoriamente.

Consiento voluntariamente mi participacion en este estudio y entiendo que tengo el derecho de
retirarme en cualquier momento.

Nombre de la Participante

Firma de la participante

Fecha

He leido con exactitud o he sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento a la
participante potencial, quien ha tenido la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre de la Investigadora:

Firma del Investigador

Fecha
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FICHA DE CARACTERIZACION DE PARTICIPANTES
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ANTECEDENTES GENERALES

Nombre:

Fecha de
nacimiento:

Comuna
residencia:

Correo
electronico

Escolaridad

Actividad actual:

¢Tiene un
Trabajo
remunerado?

Si no trabaja
¢cual es la razén
principal?

Estado civil

¢ Tiene hijos?

Edad:

Teléfo
no

Basica incompleta
Basica completa

Media Incompleta
Media completa

Ed. Técnica incompleta

Ed. Técnica completa

Ed. Superior incompleta

Ed. Superior completa

Ed. Posgrado incompleta

Ed Posgrado completa

No

En busqueda

Si --mmemme - > ;Qué
hace?

¢Horas semanales que
trabaja?

Tipo Formal, con Ocasional/temporal:
contrato
Informal, sin Emprendedora:
contrato
Soltera Separada
Casada Viuda

Convive con su pareja

Si

NO
hijos
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ANTECEDENTES SOBRE TRABAJO DE CUIDADO

¢Hace cuanto
tiempo

es cuidadora?

Relacion con la Soy su Madre
persona que
cuida Soy su Abuela

Soy su Hermana

¢En qué afio comenzé
acuidar?

Soy su Hija

Soy su Tia

Otra ¢Cual?

Diagnéstico
condicién de la
persona que cuida

Edad de la
persona :

gue cuida:

Sexo:

Hombre
Mujer

¢Participa en alguna agrupacién/colectivo de cuidadores y/o familiares de personas con

discapacidad?

No participo
Si participo

Nombre agrupacion:

CLASIFICACION SOCIOECONOMICA

P1. ¢ Cual es el nivel educacional alcanzado (Gltimo afio aprobado) por el principal sostenedor

del hogar?
1 | Sin estudios formales.

Bésica completa; primaria o preparatoria completa.

de FFAA y carabineros

Universitaria incompleta (carreras de 4 afios 0 mas)

O o N ool N

Postgrado (postitulo, master, magister, doctor)

=
o

Basica incompleta; primaria o preparatoria incompleta.

Media cientifico humanista o médica técnico profesional incompleta; humanidades incompleta.
Media cientifico humanista 0 médica técnico profesional completa; humanidades completa.

Instituto técnico (CFT) o Instituto profesional incompleto (Carreras 1 a 3 afios)
Instituto técnico (CFT) o Instituto profesional completo (Carreras 1 a 3 afios); hasta suboficial

Universitaria completa (Carrera de 4 afios 0 mas); oficial de FFAA y Carabineros
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P2. ¢ Cual de las siguientes ocupaciones corresponde al trabajo del principal sostenedor del
hogar?

o|lN|lo|lou|sr|lw|N]|R

10

Trabajadores no calificados en ventas o servicios, peones agropecuarios, forestales, construccion, etc.
Obreros, operarios y artesanos de artes mecanicas y otros oficios.

Trabajadores de los servicios y vendedores de comercio y mercados.

Agricultores y trabajadores calificados agropecuarios y pesqueros.

Operadores de instalaciones y maquinas y montadores/conductores de vehiculos.

Empleados de oficina publicos y privados.

Técnicos y profesionales de nivel medio (incluye hasta suboficiales FFAA y Carabineros)

Profesionales, cientificos e intelectuales.

Alto ejecutivo (gerente general o gerente de area o sector) de empresa privada o publicas. Director o
duefio de grandes empresas. Alto directivo del poder ejecutivo, de los cuerpos legislativos y la
administracion publica (Incluye oficiales de FFAA 'y Carabineros).

Otros grupos no identificados (incluye rentistas, incapacitados, etc).

P3. Incluyéndose usted, ¢Cuantas personas viven en su hogar en la actualidad? No
considere el servicio doméstico, aunque sea puertas adentro.

N°

P4. Por favor, piense en ingreso total de su hogar en un mes promedio, considerando el aporte de
todos sus miembros y otros ingresos adicionales como rentas de propiedades, jubilaciones o
pensiones ¢ En cudl de estos tramos de ingreso total mensual de su hogar? (Encierre en un circulo)

1 miembro 1 Menos de 120 mil 5 miembros 1 Menos de 367 mil
2 | 120 mil - 207 mil 2 | 367 mil - 638 mil
3 208 mil - 361 mil 3 639 mil - 1.114.000
4 | 362 mil - 630 mil 4 | 1.115.000 - 1.943.000
5 | 631 mil - 1.099.000 5 | 1.944.000 - 3.389.000
6 | 1.100.000 - 1.916.000 6 | 3.390.000 - 5.912.000
7 | Masde 1.1916.000 7 | Més de 5.912.000
2 miembros | 1 Menos de 194 mil 6 miembros 1 Menos de 417 mil
2 194 mil - 336 mil 2 417 mil - 725 mil
3 | 337 mil - 586 mil 3 | 726 mil - 1.265.000
4 | 587 mil - 1.023.000 4 | 1.266.000 - 2.207.000
5 | 1.024.000 - 1.785.000 5 | 2.208.000 - 3.850.000
6 | 1.786.000 - 3.113.000 6 | 3.851.000 - 6.717.000
7 | Mésde 3.113.000 7 | mésde 6.717.000




3 miembros

4 miembros

Menos de 257 mil

257 mil - 446 mil

447 mil - 779 mil

780 mil - 1.359.000

1.360.000 - 2.370.000

2.371.000 - 4.135.000

~N (o |0 |~ (WM

Més de 4.135.000

Menos de 314 mil

314 mil - 546 mil

547 mil - 953 mil

954 mil - 1.662.000

1.663.000 - 2.899.000

2.900.000 - 5.057.000

~N (o o |~ (W (N

Maés de 5.057.000

7 0 mas

Menos de 464 mil

464 mil - 808 mil

809 mil - 1.409.000

1.410.000 - 2.459.000

2.460.000 - 4.289.000

4.290.000 - 7.482.000

~N (o |0 |~ (W IN

Maés de 7.482.000
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Anexo N°9. Caracteristicas Participantes

Tabla N°5. Caracteristicas de las Participantes
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ID ANTECEDENTES PERSONALES ANTECEDENTES SOBRE TRABAJO REMUNERADO
Comuna Escolaridad Estado civil Edad NSE Situacion Laboral Tipo de trabajo Horas
residencia semanales

GFl-C1 Independencia Ed. Superior incompleta  Casada 40 C3 Trabaja remuneradamente Formal, con contrato 20 horas

GF1-C2  Est. Central Ed. Superior incompleta  Separada 39 C3 Trabaja remuneradamente Emprendedora 5 horas

GF1-C3 Recoleta Ed. Media completa Separada 55 C3 No realiza trabajo remunerado - --

GF1-C4  Pudahuel Ed. Media Incompleta Casada 25 C3 En blsqueda - -

GF1-C5  Pudahuel Ed. Superior incompleta  Casada 41 Cla No realiza trabajo remunerado  -- --

GF1-C6  Est. Central Ed. Media completa Convive c/ pareja 40 D No realiza trabajo remunerado - --

GF2-Cl1 LaFlorida Ed. Técnica completa Casada 55 C3 Trabaja remuneradamente Informal, sin contrato 30 horas

GF2-C2 La Florida Ed. Media completa Casada 51 D No realiza trabajo remunerado - --

GF2-C3 LaFlorida Ed. Técnica completa Viuda 53 C3 Trabaja remuneradamente Formal, con contrato 25 horas

GF2-C4 La Florida Ed. Basica completa Casada 75 C3 No realiza trabajo remunerado  -- --

GF2 - C5 La Florida Ed. Superior incompleta  Viuda 69 C2 Trabaja remuneradamente Formal, con contrato 45 horas

El Pefalolén Ed. Superior completa Casada 38 Cla Trabaja remuneradamente Informal, sin contrato 25 horas

E2 Las Condes Ed Posgrado completa Convive c/ pareja 37 AB  Trabaja remuneradamente Emprendedora 30 horas

E3 Cerro Navia Ed. Media completa Separada 52 D Trabaja remuneradamente Emprendedora 25 horas

E4 Pefalolén Ed. Media completa Separada 59 C3 No realiza trabajo remunerado - --

E5 Est. Central Ed. Posgrado completa Convive c/ pareja 39 C2 Trabaja remuneradamente Formal, con contrato 45 horas

E6 Lo Prado Ed. Técnica completa Separada 53 D No realiza trabajo remunerado - --

E7 San Ramoén Ed. Superior incompleta  Casada 33 C3 No realiza trabajo remunerado - --

E8 Santiago Ed. Posgrado incompleta  A. de Unién Civil 32 Cla Norealizatrabajo remunerado - -

E9 Quilicura Ed. Técnica completa Casada 40 Cla Trabaja remuneradamente Formal, con contrato 45 horas

E10 Pudahuel Ed. Bésica incompleta Separada 45 D Trabaja remuneradamente Informal, sin contrato 33 horas
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ID ANTECEDENTES SOBRE TRABAJO DE CUIDADO ANTECEDENTES PERSONA CON DISCAPACIDAD
N° Afios de Afo que Relacion Participacion en agrupacion Sexo PcD Edad Diagnéstico principal PcD
hijos cuidadora comenzé con PcD

acuidar

GFl1-C1 2 18 2000 Madre Agrupacion de Cuidadores Hombre 18 Paralisis Cerebral

GF1-C2 3 3 2016 Abuela Agrupacion de Cuidadores Mujer 3 Hidrocefalia

GF1-C3 2 25 1998 Madre Agrupacion de padres y familiares de PcD  Hombre 29 Distrofia Muscular

GF1-C4 2 2 2016 Madre Agrupacion de Cuidadores Mujer 2 Enfermedad rara o poco frecuente

GF1-C5 2 16 2005 Madre Agrupacién de Cuidadores Hombre 16  Autismo

GF1-C6 3 14 2014 Madre Agrupacion de Cuidadores Mujer 14 Enfermedad rara o poco frecuente

GF2-C1 3 19 2000 Madre No participa Hombre 23 Parélisis Cerebral

GF2-C2 3 25 1994 Madre No participa Mujer 25 Parélisis Cerebral

GF2-C3 0 8 2012 Hermana No participa Mujer 52 Discapacidad intelectual

GF2-C4 2 47 1972 Madre No participa Mujer 50 Parélisis Cerebral

GF2 - C5 6 36 1983 Madre No participa Mujer 36 Microcefalia

El 2 5 2014 Madre No Participa Mujer 5 Espina Bifida

E2 1 15 2004 Madre Agrupacién de Madres Mujer 15 Pardlisis Cerebral

E3 1 32 1987 Madre Agrupacion de Cuidadores Hombre 32 Paralisis Cerebral

E4 2 23 1996 Madre No participa Hombre 23 Parélisis Cerebral

E5 2 6 2013 Madre Agrupacion de Cuidadores Mujeres 6 Autismo

E6 2 12 2007 Madre Agrupacioén de Cuidadores Mujer 12 Enfermedad rara o poco frecuente

E7 2 11 2008 Madre Agrupacion de Cuidadores Mujer 11 Enfermedad rara o poco frecuente

Agrupacion de padres y familiares de PcD

E8 1 4 2016 Madre Agrupacion de Cuidadores Mujer 3 Enfermedad rara o poco frecuente

E9 1 12 2007 Madre Agrupacién de Madres Mujer 12 Enfermedad rara o poco frecuente

E10 14 2006 Madre No participa Hombre 14 Enfermedad rara o poco frecuente




