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|.-Resumen

La siguiente Memoria de Titulo se orienta a conocer la problematica del cuidado en Chile, a
partir de las transformaciones que se han observado en torno al envejecimiento y a la
organizacion de la familia en los Gltimos afos, junto a los cambios en el rol del Estado y las
politicas publicas dirigidas a las personas mayores, a las personas dependientes y a las/os

cuidadoras/es de personas mayores en situacion de dependencia.

A partir de esto, se busca explorar en las relaciones que se han establecido a partir de la
emergencia de un sujeto receptor de cuidados correspondiente a una parte de la poblacion de
mayor edad, que cada vez tiene mas protagonismo, y ha visto su expectativa de vida
ampliada, pero no exenta de problematicas de salud, y, por lo tanto, de situaciones de
dependencia fisica en sus distintos niveles. Bajo esta perspectiva, y desde un punto de vista
econdmico y organizacional, son especialmente problematicos los casos en que los entornos,
tanto de las personas en situacion de dependencia como de sus cuidadores, no posibilitan o
permiten recurrir de manera muy limitada a otras instancias de apoyo de cuidado, y por lo

tanto el cuidado suele limitarse al &mbito doméstico y familiar de las personas mayores.

Siendo esta una de las partes implicadas en las relaciones de cuidado, en esta investigacion
se aborda la situacién de personas que asumen el trabajo y la responsabilidad de cuidado de
personas mayores con algin grado de dependencia, la que corresponde a una poblacion
caracterizada como mayoritariamente femenina, ligada al trabajo informal y perteneciente a
la esfera familiar en la relacion con la persona dependiente. Por lo tanto, a partir de los
antecedentes sobre quienes son las personas que cuidan en Chile, se realizaron entrevistas en
profundidad a 10 mujeres cuidadoras de familiares, para ahondar en las experiencias de
cuidado mediante lo que expresan las mismas cuidadoras sobre su proceso de

responsabilizacién del cuidado, y las condiciones en que se desarrolla.

Palabras Clave: Trabajo de cuidado, persona mayor, situacion de dependencia,

experiencia de cuidado, desigualdades de género, crisis de los cuidados, Alzheimer.



I1.- Introduccion

El cuidado informal en salud refiere al desplazamiento de la atencion de las personas desde
los servicios de atencién formales, es decir, aquellos que corresponden a una
responsabilizacion social sobre la salud y que dependen del sistema sanitario o social, hacia
la atencion informal (Garcia, Mateo & Eguiguren, 2004), lo cual supone que las tareas,

decisiones y responsabilizacion del cuidado se sitden en los hogares, o bien, en la familia.

El trabajo de cuidado de familiares de caracter no remunerado es realizado principalmente
por mujeres. La Encuesta Casen 2017 muestra que, a nivel nacional, un 68,2% de los
cuidadores de familiares que presentan algun tipo de dependencia funcional son mujeres, y
el 31,8% restante son hombres; estudios como el de Espinoza y Jofré (2012) caracterizan la
poblacion de cuidadores familiares de personas mayores como una poblacion feminizada, en
edad adulta -una media de 57 afios-, cominmente emparejada y con hijos/as, sin trabajo ni
participacion social y que se encuentra en una situacion econémica deficiente; por altimo,
datos desagregados por SENADIS (2019) indican que los cuidadores principales son en su

mayoria hijos/as de la persona dependiente (38,1%), 0 conyuges o convivientes (29,9%).

En la literatura disponible se ha sefialado que el trabajo de cuidado normalmente se debe
compatibilizar con la realizacion del trabajo doméstico! (CEPAL, 2018; Lagarreta, 2008;
Arriagada, 2010), lo que implica que hay una poblacion, compuesta mayoritariamente por
mujeres, que realiza simultaneamente dos tipos de trabajo no remunerado, correspondientes
a la satisfaccion de las distintas necesidades dentro del hogar (Aguirre, 2008). Estas son
tareas a las que necesariamente se debe dedicar una jornada sin descansos en la vida diaria
mientras no exista la participacion de terceros para sustituir a los miembros del hogar, y
muchas veces se debe compatibilizar con la participacion en el mercado de trabajo formal.

La situacion descrita es una realidad que exige considerar no sélo las nociones de orden y
organizacion familiar que subyacen a las relaciones de cuidado, sino también los conflictos,
diferencias y disputas que surgen de estas relaciones, y de los patrones de género sobre las
que se fundan. Asi, esta memoria llevé a cabo un analisis sociolégico sobre la experiencia de

mujeres que han asumido el cuidado sobre un familiar, lo que permitiria explorar en la

L En la discusion Tedrica-Conceptual se profundizara en la interrelacion entre trabajo doméstico y de cuidado.
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reciprocidad entre las pruebas individuales y los desafios colectivos (Dubet, 2007), es decir,
cémo se desenvuelven las relaciones, conflictos y acciones de los sujetos y grupos -la
subjetividad de las précticas- de manera articulada con el funcionamiento de la vida social.

El foco de interés se centr6 en la experiencia de cuidado de mujeres, en un primer lugar, a
partir de la definicion de roles sociales y la reproduccion de éstos en la familia (Carrasco,
2012) en que la mujer es tradicionalmente la proveedora y la encargada de los cuidados en el
hogar. En segundo lugar, el estudio se enfocd en personas con distintos grados de
dependencia funcional, a partir de una situacion de envejecimiento, la cual se configura como
problematica en la medida que no han habido respuestas institucionales satisfactorias hasta
el momento, a partir de un contexto socio-cultural (Valdés, 2009) en el que se producen
dindmicas poco articuladas en torno a la provision de cuidado, marcada por la tension entre
la responsabilidad familiar y la responsabilidad social sobre las personas dependientes
(Baviera, 2016). En tercer lugar, se decidi6 focalizar la poblacion estudiada en mujeres que
realizan trabajo de cuidados de familiares mayores y son las responsables principales de su
cuidado, entendiendo que estas relaciones implican la formacion de lazos y arreglos que se
desarrollan dentro de las familias, a partir de redes intergeneracionales de apoyos, las cuales
suelen estar basadas en componentes de genero, tradiciones y solidaridad (Oddone, 2014)
que se desenvuelven de manera dinamica y potencialmente conflictiva a partir de los cambios
sociales, los cuales dificultan cada vez mas las posibilidades de responsabilizacion de

cuidado de un otro, conocida como la crisis de los cuidados (Mora & Pujal i Llombart, 2018).

En este marco, se analizaron las experiencias de cuidado en tres dimensiones
interrelacionadas, correspondientes a los principales eventos en que se ha definido la
responsabilizacién sobre el cuidado, las redes a las que se recurre y se forman durante la
realizacion de este trabajo, y, por Ultimo, las consecuencias a nivel personal, familiar y social
que ha tenido el cuidado sobre las mujeres que cuidan. A partir de esto, este documento se
organiza en una primera parte de presentacion de antecedentes sobre la tematica del cuidado
en Chile, seguido por los elementos principales de este estudio -objetivos, hipétesis de
investigacion y relevancias-, para luego presentar los principales conceptos y metodologias
utilizadas; la segunda parte corresponde al analisis empirico de la problematica presentada,

que posteriormente da lugar a las conclusiones y reflexiones que surgen de esta Memoria.



I11.- Antecedentes Empiricos

1. El envejecimiento poblacional y las personas mayores en situacion de

dependencia.

Como punto de partida, la preocupacion por el envejecimiento poblacional y las
consecuencias e implicancias de este, se ha configurado como un tema de interés socioldgico
en la medida que no solo se puede entender como una etapa normal del ciclo vital individual,
sino que es también parte de un proceso de cambio demografico que “esta influyendo en la
economia, la planificacion del desarrollo, las politicas sociales, las familias, las comunidades,
las grandes ciudades y también en las localidades indigenas” (CEPAL, 2017, pag. 11), y que,
por tanto, es un factor que genera nuevas exigencias y presiones sobre los modos en que se
ha abordado una etapa de la vida de las personas, aquellos que envejecen, y la emergencia de

una necesidad de cuidado que debe ser atendida de alguna manera.

La condicion de dependencia funcional tiene uno de sus multiples origenes en los procesos
de envejecimiento. El envejecimiento es parte de una experiencia vital a partir del hecho de
cumplir afios (Silva, 2004), es decir, un grupo que se constituye a partir de cambios organicos
y corporales, asi como también de cambios en la autopercepcion, en el uso del tiempo y en
la participacion social de los individuos. La pertinencia del énfasis sobre los procesos de
envejecimiento se da en un contexto en que Chile “se encuentra en un importante proceso de
cambio demogréfico, el cual se traduce en un considerable impacto en las estructuras sociales
tradicionales” (Arnold, Thumala, Urquiza, & Ojeda, 2007, pag. 77). Por lo tanto, se puede
afirmar que el envejecimiento no solo se constituye desde el individuo que envejece, sino
también es un proceso social que contiene cambios en los grupos familiares, las
organizaciones y las comunidades. De igual manera, la vejez se entiende como un proceso
multiple, ya que tiene un componente fisiologico, con la intensificacion de este tipo de
cambios, como también un componente adaptativo, en cuanto se comienzan a vivenciar
dificultades en el desenvolvimiento entre los aspectos psicoldgicos y bioldgicos con el medio
social (Morales, 2001), por lo que es necesario contextualizar el envejecimiento como un

proceso socialmente construido.



La nocion de envejecimiento esta acompariada de indicadores, tales como la edad promedio
de la poblacion y el aumento de la esperanza de vida, y también el porcentaje de poblacion
que se encuentra en el rango que se ha definido como limite de la vejez. Pero, a pesar de esto,
los limites que se han impuesto para acordar un inicio de la vejez responden a elementos
cronoldgicos, de consenso y respecto a la funcionalidad de los individuos (Cerri, 2015); asi,
la frontera cronoldgica parece responder a distintos intereses y discursos respecto a la vejez,
entre los cuales los argumentos generacionales marcan una pauta que involucra aspectos
corporales, sociales, funcionales y culturales. Esto es lo que se ha conceptualizado como la
edad social: “la interconexion entre la existencia de una persona en un punto de su historia
individual y la realidad socio-cultural, su ser en la sociedad” (Osorio & Sadler, 2005, pag.
7). En esta linea, el envejecimiento puede traer consigo una serie de condiciones, las cuales
no necesariamente seran descritas por las propias personas mayores, y son comunmente
asociadas a estereotipos sociales sobre la vejez, que consisten en pensar que el aumento de
edad lleva inevitablemente a la dependencia, la enfermedad y la falta de movilidad, como
también la pena y la pérdida de capacidades (Arnold et al, 2007), siendo éstos estereotipos

tan fuertes y compartidos que llegan a estigmatizar a las personas que envejecen.

Tomando esto en cuenta, no se puede afirmar que todas las personas mayores presentan algin
grado de dependencia, ni que la situacion de dependencia sea propia de las personas mayores.
Entendiendo la dependencia funcional como la “limitacién funcional y la necesidad de ayuda
humana para realizar la funcion alterada” (SENAMA, 2009), la Encuesta Casen de 2017
presenta un panorama sobre la dependencia funcional en personas mayores en Chile: el
porcentaje de personas de 60 afios 0 mas que presentan algun tipo de dependencia funcional
alcanza el 14,2%; sobre lo cual se declara que un 4,4% presenta un grado de dependencia
leve, un 5,5% dependencia moderada y un 4,3% dependencia severa; asi, del total de las

personas mayores, el restante 85,8% no declara ningin grado de dependencia.

Respecto a otras variables a considerar, se sefiala que, segin Edad, en el tramo 60-64 afios,
un 5,8% presenta algun grado de dependencia, en el tramo 65-69 afios un 7,5%, en el tramo
70-74 afos un 10,6%, en el tramo 75-79 afios un 17,8% vy, por ultimo, desde los 80 afios y
mas, el porcentaje aumenta hasta llegar a un 39,2% de personas con algin grado de

dependencia. Es importante mencionar que en la desagregacion de los grados de dependencia



segun edad se observa un aumento sostenido de todos los tipos de dependencia funcional a
medida que aumenta la edad; esto se hace especialmente notorio en este Gltimo grupo
descrito, el tramo de 80 afios, si se compara con el tramo entre 75 y 79 afios, ya que el
porcentaje de personas con dependencia leve pasa de un 6,2% a 9%, la dependencia
moderada del 6,7% al 14,5%, y la dependencia severa del 4,9% a 15,7% (Casen, 2017). De
esta manera se identifica a un grupo de riesgo importante que se compone de la poblacion de

80 afios y mas y que se encuentra en una situacion de dependencia severa.

Como segunda variable, se mencionan los Ingresos como un factor que da cuenta de como
la poblacion de personas mayores con dependencia funcional se concentra en los estratos mas
bajos segun ingreso per cépita de los hogares, es decir, existe una relacion inversamente
proporcional entre la presencia de algin grado de dependencia y la cantidad de ingreso de
los hogares, de tal manera que en el Quintil I el 28,4% de las personas mayores de 60 afios
presentan algun nivel de dependencia, lo que va disminuyendo de manera constante hasta el
Quintil V, en el que solo un 8,4% de los mayores de 60 afios presentan algun grado de
dependencia (Casen, 2017). Por ultimo, la encuesta Casen 2017 muestra que, segin Nivel
Educacional, la poblacion mayor de 60 afios con dependencia funcional es principalmente
poblacion sin educacién formal (32,1%), seguido consecutivamente por personas con
educacién bésica incompleta (18,4%), basica completa (15,4%) media incompleta (11,2%)
media completa (10,3%), superior incompleta (8,1%) y superior completa (6,1%). Por
ultimo, segln Sexo, el Il Estudio Nacional de la Discapacidad (SENADIS, 2015) indica que,
en la poblacion mayor de 60 afios, el porcentaje de hombres con discapacidad corresponde a

30,3%, mientras que en las mujeres esto asciende al 44,3%.

Con todo esto, es posible caracterizar la poblacion de personas mayores con algun nivel de
dependencia como una poblacién feminizada, con un alto componente de dependencia severa
en la identificacion del nivel de dependencia, y que, acorde a las etapas del envejecimiento,
va necesitando cada vez mas de apoyo en los cuidados sobre su propia persona y las
actividades que puede llevar a cabo. Los datos permiten dimensionar ciertas condiciones que
se asocian a las situaciones de dependencia de las personas mayores, especialmente la

educacion y los ingresos. Se observa una relacion entre menores niveles de escolaridad y



mayor prevalencia de la dependencia y, de igual forma, la poblacion en situacion de

dependencia presenta una alta vulnerabilidad e inseguridad econémica.

2. La necesidad del trabajo de cuidado

En esta investigacion se considera que las necesidades derivadas de una condicion de
dependencia conllevan a la generacion de una necesidad de cuidado externa a la persona, y,
por lo tanto, implica que alguien tiene que hacerse cargo de las tareas que la persona no puede
asumir por si sola. Como sefialan Mora y Pujal (2018), el cuidado, a diferencia de otro tipo
de relaciones que se dan en el contexto de la organizacion social de la produccion doméstica
-tales como las relaciones de servicio o provision-, se caracteriza por ser un tipo de atencién
realizada por una persona hacia otra a partir de la imposibilidad de una de ellas para satisfacer
sus propias necesidades; esto implica una responsabilizacion sobre los requerimientos de la

persona que no puede satisfacerlos por si mismo/a, es decir, de alguien que depende de otro.

En relacion con esta caracterizacion de la poblacion de personas mayores dependientes en
Chile, y la definicion de las relaciones de cuidado, se debe considerar que la condicion de
vida de personas que, por distintos casos han visto su autonomia y movilidad reducidas,
genera una serie de situaciones de extrema dificultad 2 que pueden ser asumidas tanto por los
mismos sujetos, de manera limitada por su propia condicion mental o corporal, como también
por sus familias, circulos cercanos, instituciones u organizaciones. En este sentido, quien
asume las responsabilidades de cuidado puede variar segun los distintos contextos y las
relaciones en que se inserta la persona que requiere de cuidados, sobre lo cual, en América
Latina, se pueden mencionar una serie de aspectos que permiten comprender la situacion

actual de las relaciones y condiciones de cuidado.

Dentro de las investigaciones, se destaca la llevada a cabo por M. Julieta Oddone Ancianas
cuidadoras, redes y estrategias en el uso de programas sociales (2014), en el marco de
estudio de la economia social del cuidado. En el estudio se retoma el esquema desarrollado
por Razavi (2007) para afirmar que la gestion del cuidado se puede realizar a través de una
multiplicidad de instancias, entre las cuales destacan las no remuneradas llevadas a cabo por

familiares, las relaciones laborales formales o informales, y las realizadas por instituciones.

2 Estas situaciones y las distintas tareas de cuidado son desarrolladas en la discusion teérica-conceptual.



Siendo estas las formas mas comunes de llevar a cabo las tareas de cuidado, Razavi (2007)
logra conceptualizar estas relaciones a través del diamante de cuidado, en que se consideran
los actores Estado, familia, mercado y organizaciones no gubernamentales; en este contexto,
Oddone (2014) desarrolla que en Ameérica Latina se destaca a la familia como el eje principal
de los cuidados, a partir de las grandes desigualdades producto del acceso a servicios y
prestaciones de cuidado, la importancia creciente de las redes de apoyo informales y las tareas

de provision que se dan intergeneracionalmente y bajo marcados roles de género.

Dentro de las relaciones de cuidado, aquel que no es remunerado y se realiza dentro del hogar
tiene un enorme peso frente al aporte e intervencion de instancias como el mercado o el
Estado (Oddone, 2014), lo que permite poner en el centro de la problematica al trabajo
doméstico. Para el caso de América Latina, se pueden también considerar relevantes los
programas Yy politicas orientados a personas mayores, pero éstos tendrian una cobertura
limitada, que pasa a ser marginal en la organizacion de las responsabilidades de cuidado
(Troncoso, 2015). Por lo tanto, Oddone rescata el concepto de familia-red que “incorpora los
aspectos simbdlicos de los arreglos familiares, la dimensién politica y cultural de las alianzas
y conflictos, subrayando el rol de las redes sociales, la asociacién democratica y las nociones

de reciprocidad, solidaridad, confianza y dadiva” (pag.358).

En el caso de América Latina, y especificamente en el de Chile, se considera que hay un pilar
familiar fundamental en la satisfaccion de la necesidad de cuidado (Flores, Rivas, & Seguel,
2012) que se asocia a la obligacion moral que conllevan los lazos de parentesco o sanguineos,
y sobre todo se da a partir de la ausencia de servicios y politicas corresponsables de cuidado

por parte del Estado (Aguirre & Scavino, 2016).

Siendo el trabajo de cuidado de personas mayores una respuesta a las demandas que surgen
de los procesos de envejecimiento de la poblacion, las formas de dependencia -moderada,
leve o severa- generan cada vez mayores requerimientos de atencion y tiempo para realizar
tareas que las personas dejan de ser capaces de realizar por si mismas (SENAMA, 2009). Se
entendera que la existencia de una condicion de dependencia es potencialmente una situacion
de riesgo, marginacién (Silva, 2004), o, especialmente, de abandono, si no se dan las

condiciones para que se constituya un sujeto cuidador dentro de la familia o las redes de ese
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individuo; igualmente, el riesgo del abandono serd asumido en gran medida por las/os

cuidadoras/es familiares.

De esta manera, se plantea una interrogante sobre los sujetos que se responsabilizan de las
relaciones y tareas de cuidado, su lugar en la organizacion social y el caracter de las tareas
que se deben asumir, considerando el aumento progresivo de los esfuerzos fisicos requeridos
y las dificultades de comunicacidn efectiva entre cuidador y la persona mayor a medida que
las condiciones de salud de la persona mayor empeoran, ya que esto Ultimo pasa a ser una
dindmica constante y definitoria de las experiencias de cuidado, tanto para quien cuida como

para quien es cuidado/a.

3. Las politicas sobre cuidado en Chile

Las demandas de cuidado y de provision de salud en Chile se enmarcan en un proceso de
cambio en la politica publica de cuidado y en el caracter mismo de la atencion primaria en
salud durante las ultimas décadas. Se mencionan procesos estructurantes que derivan en un
tipo particular de politica social de cuidado (Aguilar Villanueva, 2012), que corresponderian
a cambios en la normativa, surgimiento de movimientos sociales y procesos de

reestructuracion politica. A continuacion, se revisara cada uno de estos tres procesos.

Como marco general, la normativa en torno al cuidado en la Gltima década se ha centrado en
la problematica de la discapacidad, englobando asi los distintos casos en la que la situacion
de discapacidad puede presentarse. La Ley 20.422 de 2010 tiene como fin normar la inclusién
social de las personas con discapacidad y la igualdad de oportunidades para esta poblacion;
sobre esto, se busca cumplir con seis principios fundamentales: a) Vida independiente, b)
Accesibilidad universal, c¢) Disefio universal, d) Intersectorialidad y €) Participacion y
didlogo social, cada uno de los cuales esta pensado para mejorar la calidad de vida de las
personas con distintos grados de discapacidad “a través de acciones de fortalecimiento o
promocion de las relaciones interpersonales, su desarrollo personal, la autodeterminacion, la
inclusion social y el ejercicio de sus derechos” (Ley N° 20.422 , 2010). Igualmente, la ley
establece la figura del cuidador como aquella persona que proporciona asistencia
permanente, sin importar si esta asistencia es gratuita o remunerada, y que permite que la

persona con discapacidad pueda realizar actividades de la vida diaria; esta definicion acota
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la asistencia en el entorno del hogar, y no discrimina por parentesco, es decir, el cuidador

puede o no ser familiar de la persona cuidada.

Junto a la nueva normativa que regula el cuidado, se pueden mencionar movimientos de
cardcter social e iniciativas colectivas que han surgido en los ltimos afios para que el cuidado
pase a ser un tema de discusion publica y sea tratado y reconocido como tal por las
instituciones, pero también para reconocer a las/os cuidadoras/es como un actor central en el
tema de las discapacidades, las demencias y todo aquel cuidado que ha quedado relegado del
ambito publico. Se identifican movimientos de mediana data como el Movimiento Yo Cuido,
Las Demencias al Auge, y diversas asociaciones comunitarias y no gubernamentales que

redinen a cuidadoras/es®.
Politicas sociales de cuidado

En una dimensidn histérica, Comelin (2014) desarrolla que desde las reformas de los afios
80 y 90 en Chile se pueden observar cambios derivados de un proceso de caracter regional,
es decir, que se producen en América Latina y que se relacionan con un cambio en las
concepciones de desarrollo y en la economia; de esta manera, la autora habla de un transito
que permea las politicas sociales llevadas a cabo desde el Estado, y que han tendido a
profundizar en dos dimensiones principales. La primera de estas corresponde a la ampliacion
del enfoque de derechos en la formulacién e implementacion de las politicas sociales. La
segunda dimension corresponde a un cambio en el modelo y la l6gica del Estado, que consiste
en el paso de un Estado proteccionista econdmicamente, centrado en la intervencion directa
y en el rol activo frente a los problemas sociales, a un Estado con rol disminuido, una
incidencia preponderante del mercado global y una intervencion puablica de caracter
subsidiaria y selectiva. Esto se relaciona un cambio en el modelo y la l6gica de formulacion
de las politicas sociales, en un primer momento caracterizada por ser politicas de caracter

universalista, para luego dar paso a politicas sociales de caracter focalizado.

3 Especialmente, juntas de vecinos y los grupos derivados de los centros de atencién primarios como instancias
comunitarias, organizaciones profesionales dedicadas a temas de demencias y vejez (COPRAD, Corporacion
Alzheimer Chile, Fundacién APOST, Oportunidad Mayor).
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Por su lado, la provision de salud en Ameérica Latina, entendida como el sostenimiento y la
reproduccion de la vida a partir de distintas instancias -publicas o privadas- en que se
identifican entes capaces de atender las necesidades de salud de la poblacion (Salvador & De
los Santos, 2016), también ha sufrido cambios importantes, principalmente en relacion a la
identificacion de una deficiencia en la provision puablica, que obliga a que prevalezcan
Instancias privadas, pero sobre todo a que el acceso a servicios de cuidado se transforme en
un problema centrado en el poder adquisitivo de los hogares (Arcos, Canales, Toffoletto,
Sanchez, & Vollrath, 2016).

Para contextualizar este desplazamiento, Jofré y Espinoza (2012) plantean que los servicios
de salud en Chile se han visto enfrentados, a través de los servicios de atencion primaria, a
un proceso complejo y multivariable, que es explicado por el aumento general de la esperanza
de vida de la poblacion chilena, lo que da paso a una mayor presencia y prevalencia de
patologias crénicas en la poblacion mayor de 60 afios, y genera, sumado a variables de otra
indole, una alta demanda asistencial en los sistemas hospitalarios chilenos. Esta situacién de
alta demanda ha obtenido una respuesta sistémica ligada a las altas precoces y la consecuente
delegacion de la responsabilidad de cuidado a las familias de la persona que presenta alguna
patologia. Por lo tanto, como platean los autores, la situacion actual se caracteriza por el
envejecimiento de la poblacion asociado a la discapacidad y al deterioro de la calidad de vida,
a partir de las relaciones entre variables de calidad de vida, morbilidad y factores de riesgo

en salud.
Programas destinados al cuidado de personas mayores

Estos procesos generales se concretizaron en programas especificos dirigidos a las personas
mayores dependientes y en ciertos casos a sus cuidadoras/es. Comelin (2014) afirma que el
rol del Estado frente a la organizacion social del cuidado y la demanda de cuidados desde la
poblacién de mayor edad deberia ser la activacion de redes primarias e institucionales
alrededor del cuidado y la consideracion del cuidador como un sujeto focal en las politicas,
que esté a la misma altura que la persona mayor dependiente. A pesar de esto, en el momento
actual se puede hablar de la inexistencia de una politica publica de cuidado articulada

(Troncoso, 2015), lo que resulta ser una realidad problematica en la medida que las personas
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mayores se han constituido como una poblacién entendida desde el Estado a partir de las

pensiones, el acceso a la salud, el uso del tiempo libre y la participacién social.

En relacion a lo anterior, sumado a la casi nula articulacion de los programas dirigidos a las
personas mayores, apuntada por Troncoso (2015), Comelin (2014) sefiala que esto es aln
mas grave para el caso de personas mayores en situacion de dependencia, ya que las politicas
sociales se han focalizado sobre las personas mayores autovalentes, o en el cuidado de otras
poblaciones como los nifios/as y las personas con discapacidad de otros grupos etarios. Uno
de los mayores problemas asociados a la poca articulacion de una politica pablica de cuidados
es la naturalizacion del trabajo de cuidado llevado a cabo por la familia, lo que implica
directamente que se relegan los otros actores sociales que deben estar involucrados para que
sea posible una organizacion social del cuidado. Esto tiene fuertes consecuencias a nivel de
las familias y de la organizacién concreta del cuidado, a partir de la poca valorizacion e
importancia que se le ha dado histéricamente a la labor del cuidado en todos sus niveles y
formas, y que se ve reflejado en programas que se dirigen de manera exclusiva a las personas

mayores dependientes y por tanto dejan de lado las necesidades propias de los cuidadores.

Los programas gubernamentales que se han desarrollado hasta el momento en Chile para el
cuidado domiciliario de las personas mayores provienen principalmente del Servicio
Nacional del Adulto Mayor (SENAMA), de ciertos municipios y del Ministerio de Salud
(MINSAL). En la actualidad se encuentran en funcionamiento programas de atencion que
buscan cubrir estas necesidades: el Programa Cuidados Domiciliarios, a cargo del Ministerio
de Salud, que consiste en entregar apoyos socio-sanitarios a personas mayores en situaciones
de dependencia severa 0 moderada, al interior de sus hogares, a través de chequeos de salud,
estimulacion fisica y cognitiva, y ayudas en la alimentacion; este programa se presenta como
una intervencion que “permite que la persona mayor permanezca mayor tiempo en su hogar,
junto a su familia y sus redes, como también retrasa la institucionalizacion de la persona,
ademas de otorgar un respiro al cuidador” (SENAMA, 2019).

Existen otros programas de gran cobertura como lo son los Establecimientos de Larga Estadia
para Adultos Mayores (ELEAM) y el Fondo Subsidio Establecimientos de Larga Estadia
para Adultos Mayores, que consisten en centros de cuidado para personas mayores en

situaciones de vulnerabilidad socioecondémica y dependencia moderada y severa, que estan a
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cargo de Municipalidades o fundaciones sin fines de lucro, y el consiguiente financiamiento
de éstos. También se deben mencionar el Programa Buen Trato al Adulto Mayor, que consiste
en la prevencion de situaciones de abuso y violencia hacia personas mayores dentro de las

familias, a través de la promocion y la difusion de informacion sobre el tema.

Por ultimo, se mencionan dos programas orientados especificamente a la poblacion de
personas mayores postradas, los cuales corresponden a las guias de Orientacion para la
Familia del Adulto Mayor Postrado, una serie de sugerencias y pasos para realizar los
cuidados de las personas postradas, y el Programa de Atencion Domiciliaria a personas con
Dependencia Severa, que, a diferencia del anterior programa, incluye a la poblacion de mayor
edad pero se orienta a personas con dependencia de todas las edades, que tengan discapacidad
severa 0 pérdida de autonomia; este resulta ser el programa mas focalizado a esta poblacién
y consiste en la entrega mensual de $28.940 para cubrir gastos de las/os cuidadoras/es, la
realizacién de capacitaciones técnicas a las/os cuidadoras/es y visitas domiciliarias para
monitorear el trabajo de cuidado (Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2020).*

4. Crisis de los cuidados

La crisis de los cuidados se plantea como un concepto explicativo que permite abarcar el
momento actual que se vive en las politicas de cuidado y la organizacién familiar. Como
punto de partida, el origen de la crisis de los cuidados se puede contextualizar en los cambios
sufridos en las distintas sociedades occidentales, y especificamente en América Latina y
Europa, en que se observan diversos procesos tendientes a una transicion de los modelos de
género y trabajo (Mora & Pujal i LIombart, 2018). En Chile, éstos cambios se han podido
observar claramente en los ultimos afios, incluso décadas, en cuatro ambitos principales,
como se plantea en el informe La organizacién social de los cuidados y vulneracién de

derechos en Chile de Irma Arriagada para ONU Mujeres (2011); el primero de éstos son las

4 Se pueden mencionar evaluaciones sobre estos programas como la llevada a cabo por Gutiérrez y Frias (2016)
sobre las politicas de la Gltima década y sobre las que se han estado disefiando en los tltimos afios dirigidas a
la poblacion dependiente, en cuanto a los enfoques y las orientaciones de los programas. También es relevante
el estudio sobre la implementacion del Programa de Atencién Domiciliaria al Adulto Mayor que hace Andrade
(2016) para identificar las necesidades emergentes a partir de una revisién cualitativa sobre aprendizajes del

programa.
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trasformaciones demograficas profundas y constantes, en especial el aumento de la esperanza
de vida y el descenso de la fecundidad; en segundo lugar, se ha dado una incorporacion
masiva y sin retrocesos de las mujeres al mercado laboral, que tiene como consecuencia el
aumento de hogares en que hombres y mujeres trabajan y, por tanto, donde las mujeres ya no
se dedican de manera exclusiva a las labores domésticas y de cuidado; en tercer lugar, se ha
producido un crecimiento de hogares monoparentales a cargo de mujeres que trabajan fuera
del hogar, y un crecimiento de hogares unipersonales de personas mayores; por ultimo, se
identifica una gran tension en la medida que los cambios anteriormente descritos no han ido
a la par de una flexibilizacion de los roles y las obligaciones domésticas de las mujeres, sino
que, al contrario, las mujeres actualmente se ven obligadas a compatibilizar la participacion
en el mercado laboral con cargas reproductivas que no han disminuido significativamente
(Arriagada, 2011), ya que los hombres tampoco se han integrado de manera efectiva al

trabajo domestico y de cuidados.

Como antecedentes de este panorama, se puede mencionar la Encuesta sobre el Uso del
Tiempo realizada en el afio 2015 por el Instituto Nacional de Estadisticas (INE). Los
resultados de este informe dan cuenta de una situacion problematica sobre el trabajo de
cuidados no remunerado, en relacion al tiempo destinado segin el sexo de las personas.
Como se indica en el informe, existen diferencias significativas por sexo, ya que la
participacion y el tiempo destinado a los cuidados no remunerados de las mujeres es mayor
que el de los hombres, tanto durante los dias de la semana como el fin de semana: durante
los dias de la semana, las mujeres tienen una tasa de participacion del 48, 9% y 3,27 horas,
la tasa de participacion de los hombres es de 36,2% y 1,97 horas en la semana (INE, 2016).

Sumado a esto, la Primera Encuesta de Caracterizacion de Cuidadores de 2018, realizada
por la Corporacion Yo Cuido y la Fundacion Mamé Terapeuta, muestra que el 97,7% de
las/os cuidadoras/es principales son mujeres, y solo un 2,3% son hombres. Este estudio no
refiere especificamente al cuidado de personas mayores, pero si da indicios de como se

distribuye actualmente el cuidado en las familias chilenas.

A partir de todo esto, se puede hablar de una crisis de los cuidados cuando este es resuelto
principalmente -y casi exclusivamente- a través del trabajo femenino, a pesar de que esta es

una poblacion mayoritariamente integrada al mercado laboral; cuando el trabajo de cuidado
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se realiza bajo malas condiciones materiales, economicas y emocionales; y cuando las
situaciones de dependencia de las personas mayores no ha sido resueltas por otros actores
como el Estado, principalmente, o el mercado, de manera eficaz, es decir, cuando el cuidado
y su organizaciéon no han sido asumidos socialmente (Comelin, 2014). Por lo tanto,
considerando el caracter mismo del cuidado, el rol del cuidador debe ser central y comenzar
a entenderse como una tarea de alta complejidad, ya que “tiene que asumir una gran cantidad
de tareas que los pone en una situacion de gran vulnerabilidad, estrés y carga, y que
incrementa a su vez el riesgo de padecer problemas fisicos, emocionales, sociofamiliares y

otros” (Velazquez & Espin, 2014, pag. 4).

5. Estudios Previos

Los estudios sobre cuidadoras/es informales de personas mayores se ha centrado
principalmente en la caracterizacién general de las/os cuidadoras/es y en los aspectos
psicosociales derivados del cuidado. Estos estudios provienen en gran parte de las areas

médicas y de enfermeria.

Sobre los aspectos psicosociales, existe una variedad de estudios centrados en los efectos
emocionales y sobrecarga que experimentan las/os cuidadoras/es, y su medicién. Para el caso
chileno se pueden mencionar el llevado a cabo por Aravena, Spencer, Verdugo, Flores,
Gajardo & Albala (2016), el cual aborda el tema de las/os cuidadoras/es informales a partir
de los efectos de distintas modalidades de intervenciones psicosociales sobre la calidad de
vida de las/os cuidadoras/es; el realizado por Espinoza y Jofré (2012) que aborda la situacion
de las/os cuidadoras/es informales de personas dependientes desde los factores de sobrecarga,
apoyo social y autocuidado; el estudio de Garcia, Manquian & Rivas (2016) en que se evalu6
la influencia de las estrategias de afrontamiento y apoyo social sobre el bienestar psicoldgico
de un grupo de cuidadoras/es; y por ultimo, el de Flores, Rivas & Seguel (2012) sobre los
niveles de sobrecarga en el desempefio del rol de cuidadoras/es de familiares de personas

mayores con dependencia severa.

Particularmente sobre el tema de las experiencias de cuidado de personas mayores, se pueden
mencionar estudios internacionales, principalmente realizados en Espafia, como el de

Martinez & De la Cuesta (2016), el cual aborda las experiencias de mujeres con
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enfermedades cronicas cuidadoras de algun familiar con dependencia. Los hallazgos se
relacionaron principalmente con las percepciones de si mismas de las cuidadoras, las cuales
correspondieron a sensaciones de vida mermada, disminucion de capacidades, fortalezas,
libertades y vida social, y un sentimiento general de pérdida sobre ella y la persona
dependiente. También se puede mencionar el de Canga (2011), que aborda las experiencias
de la familia cuidadora en los procesos de transicion a la dependencia de un familiar mayor.
Este se centro en las distintas percepciones internas en la familia més all& de la figura del
cuidador principal; como principales hallazgos, se menciona que el grupo familiar funciona
como un sistema que se implica directamente en el cuidado al compartir el hogar, lo que trae
momentos de dolor y vulnerabilidad en el proceso de aceptacién de la dependencia, y que es

entendido por las familias como un impedimento para seguir con la propia vida.

Moreno, Gallego, Martin & Ballesteros (2010) realizaron un estudio sobre experiencias de
cuidadoras frente a situaciones de personas mayores en hospitales; la mitad de la muestra
correspondié a cuidadoras familiares y la otra mitad contratadas; el principal hallazgo
consistio en que todas las cuidadoras describieron mantener un desgaste psicolégico y fisico,
pero las cuidadoras familiares, a diferencia de las formales, manifestaron un gran temor a
que la persona mayor desarrollara una demencia, y declararon experimentar sufrimiento y

dolor por el hecho de que sus familiares no las reconocieran o fueran agresivos con ellas.

En México, Villareal, Dimmitt & Salazar (2006) realizaron un estudio sobre las experiencias
cotidianas de mujeres cuidadoras de familiares con Alzheimer. Los principales resultados
fueron que las cuidadoras perciben que ser cuidadora principal se vive como un cambio de
vida, en una carga y una cruz para ellas; como aspectos positivos derivados del cuidado se
mencionaron el amor, la satisfaccion y la aceptacion, y como aspectos negativos la soledad,
la tristeza, la ansiedad y la depresién. Se destaca que sus estrategias de aliviamiento son la
diversion y la espiritualidad, siendo esto Gltimo un aspecto interrelacionado con la aceptacion

de la responsabilidad de cuidado.

En Chile, destaca el estudio de Rubio, Marquez, Campos & Alcayaga (2018) sobre vivencias
de cuidadores familiares con enfermedad de Alzheimer; esta se centrd en las percepciones
sobre la experiencia vivida y las necesidades como cuidador principal de un familiar.

Mediante entrevistas en profundidad, se lleg6 a categorias interrelacionadas: 1) Inicio de los
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sintomas y busqueda de un diagnostico: los familiares develan los primeros sintomas y tienen
una sensacion de pérdida del ser querido; 2) Impacto de la enfermedad: los impactos mas
fuertes son en el econémico y el debilitamiento de las redes sociales de apoyo; a largo plazo
el cuidador desarrolla problemas fisicos, psicoldgicos y socioecondmicos por la progresion
de la enfermedad de su familiar; 3)Adaptacion: luego del shock inicial, las/os cuidadoras/es
desarrollan estrategias como la bdsqueda de ayuda y el manejo de conductas, pese a esto, es
central la idea de institucionalizar debido a la sensacion de contar con pocas herramientas,
pero esta es rechazada por las/os cuidadoras/es; 4)Perfil del cuidador: éstos sienten gran
necesidad de asistir a conferencias o cursos que contribuyan a mejorar sus capacidades de
cuidado, y en éstos buscan apoyo moral y social, ya que la EA implica una demanda por
cuidados mas especificos; 5)Necesidad de no perder la esencia de la persona: las/os
cuidadoras/es buscan limitar lo mas posible el sufrimiento y devolver su identidad de la
persona que cuidan; y 6)Recuperar la esperanza: tanto los momentos de lucidez de su

familiar, como el pensar que realizan una tarea noble, les entrega esperanza a los cuidadores.

Se mencionan otros estudios que recogen las experiencias de cuidadores, tales como el de
Comelin & Leiva (2019) sobre percepciones de cuidadores familiares de personas mayores
ante los actores involucrados en el cuidado, es decir, quiénes deberian participar y ser agentes
activos. En las entrevistas emergieron elementos relacionados con el rol de la familia, la
comunidad, el Estado y el mercado: a pesar de que las/os cuidadoras/es piensen que la familia
tiene un rol principal y fundamental en el cuidado, demandan que el Estado se haga mas
presente a través de pensiones para la persona mayor y las/os cuidadoras/es, pero sobre todo

a través de un marco regulativo o normativo sobre la organizacion de los cuidados.

Por altimo, en cuanto a la preocupacion por la experiencias en un sentido integral, se puede
mencionar el estudio, con enfoque de género, llevado a cabo por Pizarro (2016) sobre las
experiencias de cuidado en las dimensiones de los significados, aprendizajes y necesidades
derivadas de estas, desde lo cual se identifica, en primer lugar, que existen enormes
diferencias de género que van mas alla de la distribucion del cuidado y se manifiestan
principalmente en el uso del tiempo y en el impacto emocional del trabajo de cuidado, y en
segundo lugar, que las variables de duracion del cuidado, vinculo familiar, apoyo recibido y

recursos personales son decisivos en los grados de complejidad que significa el cuidar.
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IVV.- Problematizacion

La condicion de dependencia de una persona implica un proceso de responsabilizacion sobre
las tareas de cuidado, y, por lo tanto, un sujeto que las asuma de manera permanente, mientras
exista una demanda por atenciones al aspecto corporal, emocional y relacional de una persona

en condicion de dependencia.

En la actualidad, el trabajo de cuidado se encuentra en un proceso de reestructuracion social
y familiar, que se ha traducido en enormes dificultades para atender las demandas de cuidado
por parte de grupos que con anterioridad se reconocian como responsables naturales de los
familiares enfermos, es decir, las mujeres adultas de la familia. Esto se conoce como crisis
de cuidados, y en este momento aqueja a grandes partes de la poblacion, especialmente a las

familias mas vulnerables de América Latina (Arcos et al, 2016).

Las relaciones y vinculos que se construyen a partir del cuidado y la vida familiar, mas que
configurarse bajo la Optica de la justicia, corresponden en gran medida a naturalizaciones de
roles, en la continua invisibilizacion de los cuidados, que se han entendido como una
actividad de las mujeres por naturaleza (Carrasco, Borderias & Torns, en Aguirre y Scavino,
2016). Desde esta idea, se plantea el concepto de division sexual del trabajo como un marco
analitico de la forma en que se configuran socialmente las relaciones de cuidado, ya que la
emergencia de una problematica ligada a la responsabilizacién del cuidado de otros pone en
evidencia que este tipo de trabajo es naturalizado y reproducido, tanto desde la misma
institucion familiar, como desde el Estado. Asi, el trabajo de cuidado doméstico es llevado a
cabo principalmente por un grupo adscriptivo: el de las mujeres. Como indican Jofré y
Espinoza (2012) la vinculacién del cuidado a lo doméstico trae consigo un discurso de
justificacion en que se acota el cuidado a los asuntos de familia, y, a partir de esto, se defiende

como una funcidn que es cosa de mujeres.

En este contexto, las mujeres adultas se ven enfrentadas a un trabajo de cuidado que no tiene
el mismo régimen temporal que el trabajo comun asalariado, es decir, la demanda de cuidado
no cesa durante el dia, sino que esta presente de manera continua e insta a que el trabajo
familiar doméstico pase a permear la mayoria de las instancias vitales de quien lo realiza. De
igual manera, la informalidad en términos laborales implica que no hay ningun tipo de

remuneracion o relacion contractual sobre la base de la realizacion de estas tareas (Aravena
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et al, 2016), y que los términos en que estas se realizan no tiene una correspondencia
asegurada con la cantidad de recursos con los que se cuenta para las tareas de cuidado, a
pesar de que la tarea del cuidador probablemente se extienda por varios afos y vaya
aumentando su dificultad en la medida que avanza el tiempo y empeora la condicion de la

persona dependiente.

A partir de esto, se plantea que los trabajos de cuidado hacia personas con algun nivel de
dependencia representan un cambio organizativo en las familias, pero sobre todo un cambio
en el uso del tiempo, la calidad de vida, la situacion ocupacional, econdémica, afectiva y

relacional del cuidador.

Como se menciono anteriormente, centrar el interés sobre la situacion de la cuidadora implica
tomar en cuenta el contexto en que se origina la demanda de cuidado, es decir, las condiciones
y los requerimientos de salud de la persona dependiente; los cambios que se derivan, en un
primer momento, de la aceptacion de ser cuidador; luego, las relaciones, vinculos y
estrategias que se establecen en el trabajo de cuidado. Como indica Carrasco (2012)
actualmente la crisis de los cuidados permite observar que existen condiciones
marcadamente desiguales entre distintos grupos sociales, y de manera especial de acuerdo a
la variable clase, ya que las clases medias y altas han sido capaces de desarrollar soluciones
individuales, basadas en el contrato mercantilizado de mujeres de entornos mas pobres, a las
que se les encarga la totalidad de los trabajos domésticos y de cuidado; por otro lado, las
clases trabajadoras y empobrecidas no acceden a estas soluciones, sino que éstos se desplazan
hacia las redes de caracter informal, ya sea de abuelas, madres, hijas, vecinas o hermanas. De
esta manera, Carrasco propone gue, aunque el trabajo de cuidado atafie a todas las mujeres,
existen enormes diferencias entre grupos sociales que se pueden resumir en: 1) El tiempo de

dedicacidn a los cuidados y 2) Las condiciones de realizacion de aquellos cuidados.

Por altimo, se debe considerar que las politicas publicas orientadas a los cuidados de personas
mayores en situaciones de dependencia se han orientado principalmente al mantenimiento de
ellos en sus domicilios familiares, y sobre esa condicion se les entregan apoyos psicolégicos,
sanitarios y materiales a las personas en situacion de dependencia, y solo en ciertos casos a
las personas que se hacen cargo de sus cuidados. Por lo tanto, las intervenciones desde las

politicas y programas en Chile se orientan al mantenimiento de las relaciones de cuidado al
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interior del hogar, y al reforzamiento del lazo de cuidador y la persona cuidada dentro de las

relaciones familiares.

A partir de lo anterior, en esta memoria se plantea la interrogante respecto a las experiencias
vitales de las mujeres cuidadoras de personas mayores en situacion de dependencia que
pertenecen a sus propios entornos familiares, y que desarrollan el trabajo de cuidado bajo
ciertas formas que implican informalidad laboral, existencia de lazos afectivos o de
parentesco con la persona cuidada y un contexto de pobreza y/o vulnerabilidad socio-

econdémica (Comelin, 2014).

Asi, en esta investigacion nos interesa centrarnos en las vivencias y experiencias de mujeres
cuidadoras de personas mayores en situacion de dependencia, es decir, que tienen dificultades
o imposibilidad de realizar las tareas de la vida diaria por si solo/a. Los elementos de tiempo
y condiciones de cuidado pasan a ser determinantes en la relacion que se establece entre
cuidadora y persona cuidada, el estado de la persona dependiente y la experiencia de la mujer

que cuida.

Se retoma el concepto de experiencia planteado por Frangois Dubet (2007) que permite
aproximarse, desde un enfoque comprensivo, a los sujetos implicados en la problematica de
cuidado. De esta manera, se entendera el concepto de experiencia como un marco de analisis
de acercamiento a los sujetos como actores sociales que se pueden inscribir en varias
racionalidades y l6gicas de accidn, y que se relacionan con estas como entes movilizadores;
por lo tanto, se incorpora una nocion de reflexividad de los sujetos para tener en cuenta que
éstos nunca son totalmente adecuados para sus funciones o intereses, y la accion va siempre

acompafada de reflexividad y critica, especialmente cuando se debe resolver un problema.

En consecuencia, se plantea una pregunta de investigacion que incorpora lo anteriormente

descrito:

¢Como se configura la experiencia de cuidado de mujeres que son cuidadoras principales

de familiares mayores en situacion de dependencia funcional?
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V.- Objetivos

Objetivo General:

Comprender la configuracion de las experiencias de cuidado de mujeres que son cuidadoras

principales de familiares mayores, en situaciones de dependencia funcional.
Objetivos Especificos:®

o Identificary caracterizar los principales eventos en los que se constituye la trayectoria
de cuidado de mujeres que cuidan a una persona con dependencia dentro del grupo
familiar.

e Caracterizar las principales redes de apoyo formales e informales a las que recurren
las cuidadoras de personas mayores durante el desarrollo del trabajo de cuidado
domiciliario.

o Describir las tensiones o conflictos centrales que se generan en torno al cuidado de

personas mayores, en el &mbito doméstico de las cuidadoras principales.

5 Ver Anexo “Teoria Graficada” en que se profundiza como se llego a los tres objetivos propuestos
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V.- Hipotesis de Investigacion

Hipotesis 1: Trayectoria de cuidado de la cuidadora principal

Se espera que el principal evento en que se comienza a sumir el cuidado sea la identificacion,
por parte de la familia de la persona mayor, de la imposibilidad por parte de este de realizar
tareas basicas, o bien, la percepcion de un riesgo alto de sufrir accidentes de salud o
problemas de autovalencia. A partir de esto, se recurre prioritariamente a las mujeres del
grupo familiar de la persona mayor, ya que se asocia a quienes con anterioridad han cumplido

tareas domésticas y de cuidado de otras personas.

Como primer momento clave, se espera que la cuidadora sea la primera persona en prestar
ayuda a la persona mayor con problemas de salud, es decir, acompafiar en los primeros
procesos de la enfermedad, como visitas al médico, compra de medicamentos,
acompafiamiento en el traslado y apoyo emocional. Luego, los momentos estarian marcados
por el reconocimiento y la delegacidn paulatina por parte de los otros miembros de la familia
de la persona mayor para que la responsabilidad de cuidados sea designada a un miembro de
la familia; y un tercer momento de responsabilizacion total del cuidado cuando el resto de
los familiares destinan recursos econémicos que son administrados por esta cuidadora

principal.

Hipotesis 2: Redes de apoyo

Las principales redes de apoyo informal a las que recurririan las cuidadoras principales son,
en primer lugar, la familia directa de la cuidadora, es decir, su nucleo familiar; luego, en
segunda instancia, la familia directa de la persona dependiente, que no necesariamente sera
la familia directa de la cuidadora. También se espera la mencion de otras instancias, como
las amistades y algunos vecinos, o igualmente comparieros de trabajos o grupos ligados a sus

actividades de esparcimiento anteriores, pero en menor medida que la familia directa.

Sobre las principales redes de apoyo formal, se espera que las cuidadoras recurran a los

Centros de Salud cercanos al domicilio donde cuidan a la persona mayor, también a consultas
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privadas. Mas alla de estas, no se espera gque existan otras instancias de apoyo a los cuidados

de caracter formal.

Ante estas dos dimensiones, se espera que las redes de apoyo de las cuidadoras informales
estén escasamente ligadas a los servicios sociales y de salud formales, y sean sobre todo redes
que emergen a través de los circulos familiares y en algunos casos vecinales, de caracter

insuficiente para cubrir todas las necesidades derivadas del cuidado.

Hipotesis 3: Tensiones en el trabajo de cuidado

Se plantea que el cuidado como trabajo y responsabilidad es conflictivo en su desarrollo
cuando el contexto encasilla la organizacién del cuidado en el ambito familiar-doméstico y
existe una organizacion desigual en torno al género en la realizacion del trabajo de cuidado.
Asi, la organizacién del cuidado es problematica desde el momento en que no existen las
facilidades ni las condiciones para que este se pueda desarrollar con los recursos econémicos,
materiales y de tiempo necesarios, como tampoco de los conocimientos y las facilidades para
que las cuidadoras puedan organizar sus propias vidas y su salud sin que se vea impedido por

las exigencias de los cuidados hacia otro.

Se espera que el cuidado de personas mayores con dependencia implique otros
requerimientos, distintos a los que conlleva el cuidado de personas en situacion de
dependencia de otras edades, o el cuidado de nifios/as, o las relaciones de servicio que se
realizan hacia un otro no dependiente fisica ni mentalmente, y, por lo tanto, las mujeres que
cuidan personas mayores en situacion de dependencia se verian enfrentadas constantemente
a una serie de decisiones al interior de los grupos familiares que generan tensiones ligadas a
dos asuntos principales: 1) El tiempo de cuidado y 2) Los recursos materiales y econémicos

destinados al cuidado.
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V1l.- Relevancia de la Investigacion

Relevancia Teorica

El estudio desde la Sociologia puede llegar a ser un aporte importante en la medida que los
enfoques y las perspectivas den cuenta tanto de las determinantes sociales sobre las cuales se
puede entender la salud y las transformaciones de la sociedad (Ruiz, 2018), como de los
aspectos organizacionales y familiares que permiten buscar soluciones y mejoras a la

organizacion de los cuidados en un contexto de crisis de éstos.

Entonces, es significativo comenzar a entender el cuidado no solo como un concepto ligado
a la provisién de salud, sino también como un elemento central en la organizacién de las
sociedades, en la realizacion de la vida cotidiana y en las distintas dimensiones vitales como
el trabajo, la salud, la educacion, y todos los aspectos de la reproduccion humana. De esta
forma, aunque en las teorias clésicas el cuidado no haya sido una variable de interés (Gémez,
2010), en el momento actual se ha producido una revitalizacion tedrica del cuidado, en medio
de las criticas a las desigualdades de género y la extrema importancia que se le ha dado al

mercado y la economia formal en el anélisis social.

Relevancia Practica

Actualmente, en Chile no existe una politica publica que asuma las necesidades de cuidado
de manera articulada, es decir, no se ha producido la traduccién de una necesidad colectiva
en politicas sociales dirigidas a la poblacion en riesgo (Comelin, 2014). Junto con esto, se
puede hablar de una naturalizacion del trabajo de cuidado como un ambito exclusivo de la
familia, sobre el cual el Estado no tendria por qué asumir un rol dentro de su organizacion.
Esto resulta problematico especialmente para la poblacion de personas mayores en situacion
de dependencia y sus cuidadoras/es, pero también de manera especial para las familias mas
pobres o vulnerables, quienes no tienen alternativas reales de acceder al mercado ni a redes
extensas de apoyo para la realizacion del cuidado y se ven obligadas a asumirlo familiarmente
(Ceballos, Jofré, & Mendoza, 2016).
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En segundo lugar, como se sefiala en la literatura disponible, las investigaciones, proyectos
y programas han estado enfocados principalmente en el sujeto receptor de cuidados (Comelin
& Leiva, 2018; Comelin, 2014; Mora & Pujal i LIombart, 2018; Baviera, 2016), lo que ha
significado que el lugar y la figura del cuidador pasen a un segundo plano cuando se aborda
el problema de la dependencia y la vejez, o bien, que se pase por alto las determinantes de

género y parentesco que los define en la actualidad (Sanchez & Palacio, 2013).

Es asi como se identifica una necesidad de reconocer al cuidador como un sujeto central en
las relaciones de cuidado, especialmente cuando se ha descrito al cuidador informal como un
sujeto con necesidades continuamente insatisfechas, ya que las situaciones de dependencia
requieren de jornadas completas de atencion que desgastan y merman su calidad de vida
(Aravena et al, 2016) a partir de que la enorme mayoria de las/os cuidadoras/es informales
deben dedicar todo el dia a cuidar, no tienen tiempo de ocio, se ven obligados a dejar de
trabajar, no tienen apoyo de cuidadores formales y presentan caracteristicas de una
sobrecarga de trabajo intensa (YO CUIDO & Mama Terapeuta, 2018). Esto deriva en que las
cuidadoras se ven enfrentadas a un conflicto vital, al verse obligadas a compatibilizar el

trabajo domeéstico, el trabajo formal remunerado y el trabajo de cuidado dentro de la familia.

Por dltimo, el cuidado informal es especialmente relevante cuando se aborda desde el
enfoque de derechos, es decir, el reconocimiento explicito de los derechos, sus titulares y el
empoderamiento de éstos para que se garantice y se haga obligatorio el cumplimiento de esos
derechos (Pautassi, 2007), por lo que hay que tomar en cuenta que el cuidado al interior de
los hogares se desarrolla bajo una serie de condiciones que lo transforman en un foco
constante de riesgo, que puede afectar la calidad de vida de las personas y no satisfacer las
necesidades basicas, tanto de la persona dependiente como del cuidador. De esta manera, el
cuidado, al no ser reconocido como un trabajo y un elemento de caracter obligatorio para la
subsistencia de las personas, no se estaria llevando a cabo en condiciones de igualdad,
prevision de los medios para cuidar y no discriminacion, en la medida que no se ha

garantizado un derecho ciudadano a cuidar y a ser cuidado.
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VIII.- Discusion Tedrico — Conceptual

1. La pertinencia de un enfoque de género y feminista

Los enfoques feministas, como plantea Sandra Harding (2002), se pueden entender como una
orientacion general al reconocimiento de la experiencia femenina. Esto tiene multiples
implicancias, tales como el reconocimiento de un sujeto que construye sus propias preguntas
y cuestionamientos vitales a partir de sus propias experiencias, la cual ha sido histéricamente
distinta a la de los hombres; y el principio de que no existe una mujer universal a la que
puedan orientarse todos estos cuestionamientos, sino que hay mujeres -con distintas

condiciones de clase, raza, cultura- y por lo tanto experiencias.

A partir de estas ideas, este enfoque busca el reconocimiento de las experiencias femeninas
en los analisis sociales, considerando las implicancias de las actividades de las mujeres en la
totalidad de la vida social. Como afirma la autora, son las mujeres las Unicas capaces de
revelar cudles son y han sido las experiencias femeninas, y la pregunta clave es: ;Qué

significan estas experiencias para la vida de las mujeres, en tanto mujeres? (Harding, 2002).

Junto a esta orientacion feminista, el enfoque de género surge como la idea de que las
construcciones sociales de la feminidad y la masculinidad se explican en una minima parte
por las diferencias bioldgicas, y que son estas construcciones las que estan en cuestion para
alcanzar mayor justicia en las relaciones entre hombres y mujeres (Gargallo, 2004). Es decir,
se asume gue existen diferencias, inequidades y desventajas a partir de las dindamicas y roles
que van definiendo las situaciones de hombres y mujeres en distintos &mbitos (Arifio et al,
2010), y se reconoce que estas desigualdades tienen un origen y una reproduccion social,
cultural, politica y estructural, que sitian a la mujer en una esfera de desventaja en ambitos
tan variados como el empleo, la participacion politica, la division sexual del trabajo, los
derechos reproductivos, la educacién, entre otros (Pautassi, 2011). Como parte de esta
perspectiva, las distintas valoraciones, oportunidades y lugares que ocupan hombres y
mujeres se explican partir de estructuras historicas y de poder, por lo que el ejercicio de
derechos formales y la existencia de oportunidades serian necesarias, aunque insuficientes,

para revertir las dinamicas de desigualdad de género.
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Por altimo, esta perspectiva permite comprender que las desigualdades de género no tienen
un origen natural y que por lo tanto las dindmicas actuales, a pesar de su reproduccion
sistémica, son modificables, junto con las definiciones sobre los roles de la mujer y la
organizacion sexual del trabajo (Federici, 2013). Es por ello que, en Gltima instancia, adoptar
un enfoque de género implica visibilizar las desigualdades, tanto para generar respuestas
desde los distintos actores involucrados y desde las politicas, como para tender a una

desnaturalizacion de la feminizacion de lo doméstico y el cuidado.

A continuacion, se desarrollara la idea de como el género y los roles asociados a este se
construyen y reproducen socialmente, y cdmo esto se vincula a las desigualdades existentes
en el trabajo de cuidado.

1.1. Generoy roles sexuales

Para Joan W. Scott en El género: una categoria Util para el andlisis histérico (1996), la
nocion de género presenta una historia particular, a partir de las distintas acepciones
hegemonicas que se construyen intelectual, historicay culturalmente. De manera mas amplia,
el género surge como una categoria que busca problematizar y superar el determinismo
sexual que prepondera en las definiciones basadas en el sexo, siendo género una nocion
relacional que permite comprender el lugar de hombres y mujeres como parte de un mismo
sistema de roles. “El uso de género pone de relieve un sistema completo de relaciones que
puede incluir el sexo, pero no esta directamente determinado por el sexo o es directamente
determinante de la sexualidad” (pag. 7), por lo que pone en cuestion el uso esencialista o
biologicista de las categorias sexuales, a la vez que busca explicar la desigualdad persistente

entre hombres y mujeres.

A partir de lo anterior, Scott propone una definicion del género basada en dos preposiciones:
“el género es un elemento constitutivo de las relaciones sociales basadas en las diferencias
que distinguen los sexos y el géenero es una forma primaria de relaciones significantes de
poder” (Scott, 1996, pag. 23), y, de esta manera, Scott rescata la idea de que los cambios en
la organizacién de las relaciones sociales corresponderian a cambios en las relaciones de
poder, es decir, que a través de los simbolos, los conceptos normativos, las nociones politicas

y referencias a instituciones y organizaciones, y la identidad subjetiva, se pueden comprender
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las relaciones sociales e institucionales como resultado de que “el género es el campo

primario dentro del cual o por medio del cual se articula el poder” (pag.26).

La propuesta de Scott dialoga recurrentemente con Pierre Bourdieu, a partir de la nocién de
la division del mundo en términos biologicos, de trabajo y de reproduccion. En La
dominacién masculina (2000), el autor sefiala que este es un tipo de relacidn que se da sobre
la base de principios simbolicos, que a su vez se sostienen sobre la coincidencia entre
principios de vision y division, y las divisiones pre-existentes, lo que quiere decir que el
caracter normativo del rol sexual es eficaz en la medida que este se condice con una diferencia
evidente en el dominio de los cuerpos. De esta manera, la relacion entre sexos deviene en
una division arbitraria y legitima, y permite consagrar la dominacién masculina como un

principio que no necesita ser continuamente justificado, sino que:

“El orden social funciona como una inmensa maquina simbolica que tiende a ratificar
la dominacion masculina en la que se apoya: es la division sexual del trabajo,
distribucion muy estricta de las actividades asignadas a cada uno de los dos sexos, de
su espacio, de su momento, sus instrumentos; es la estructura del espacio, con la
oposicion entre el lugar de reunién o el mercado, reservados para hombres, y la casa,
reservada a las mujeres, o, en el interior de ésta, entre la parte masculina, como del
hogar, y la parte femenina, como el establo, el agua y los vegetales; es la estructura
del tiempo, jornada, afio agrario, o ciclo de vida, con los momentos de ruptura,

masculinos, y los largos periodos de gestacion, femeninos” (Bourdieu, 2000, pag.11).

Estas continuas divisiones y distinciones entre grupos son lo que permite reproducir la
diferenciacion de acuerdo a las caracteristicas sexuales de los sujetos, que por medio de una
variedad de connotaciones y caracteres simbolicos que se le asignan, generan roles y

posiciones claramente reconocidas por la sociedad en su conjunto.

Por lo tanto, el género es una manera de explicar el caracter relacional de las distintas
posiciones que se generan a partir de acuerdos y conflictos sociales, en que los roles sexuales
pasan a ser un elemento proclive a la permanencia en el tiempo, bajo la idea de que hay
diferencias incontrarrestables y de caracter natural entre hombres y mujeres, que a su vez se
explican por un mecanismo de significacion de las diferencias sexuales-anatomicas. En

relacion a los roles de género, la division sexual del trabajo es la idea explicativa sobre la
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cual se entiende que los trabajos domésticos y de cuidado, y todo lo que se relacione con el
ambito privado de la vida social, sean entendidos y legitimados continuamente como parte
de las tareas propias de las mujeres, bajo una serie de relaciones de poder y de reciprocidad

que permiten su mantencion.

Esto corresponderia a una descripcion de una de las dos partes que conforman la relacion
béasica de cuidado, compuesta por quien cuida y quien es cuidado, en que se puede afirmar
que un eje de desigualdad preponderante en el caso de las cuidadoras corresponde al de
género, mientras que la definicion de un sujeto que es cuidado escapa del andlisis presente,
aungue se deja abierta la interrogante a desigualdades de género en los sujetos receptores de
cuidado, especialmente en torno a la atencién de cuidado y las determinantes de género que

inciden en los casos de dependencia en la vejez.

2. El trabajo doméstico y de cuidados en la economia capitalista
2.1. La economia feminista y la economia del cuidado

Como un marco ampliado para entender las relaciones productivas y reproductivas en las
sociedades contemporaneas, la economia feminista retoma la propuesta que busca poner en
cuestion las desigualdades de género a partir de sus raices econdémicas, en que la
reproduccion cotidiana pasa a ser un elemento central de la comprension sobre el
funcionamiento de las sociedades, el trabajo y la economia capitalista (Rodriguez, 2015). De
esta manera, se logra desarrollar una teorizacion y una reflexién méas profunda sobre la esfera
econdmica, y se busca “poner en el centro del analisis la sostenibilidad de la vida,
descentrando los mercados” (Rodriguez, 2015, pag. 32), al ser la reproduccion y el
mantenimiento de la vida un aspecto que habia sido olvidado, obviado o minimizado por la

teoria econdmica desarrollada hasta el momento.

La economia feminista se hace cargo de una discusiébn en torno al nudo
produccién/reproduccion, que como sefiala Corina Rodriguez (2015), lleva a desarrollar
conceptos analiticos como division sexual del trabajo, organizacion social del cuidado y
economia del cuidado. El primero de éstos se explica como la “forma generizada de
distribucion de los tiempos y tipos de trabajo entre hombres y mujeres” (Rodriguez, 2015,

pag. 37), lo que se posiciona al contrario de los enfoques centrados en las preferencias y la
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racionalidad para explicar la organizacion de las tareas de cuidado, ya que, en la practica,
existiria un rol determinante de las relaciones de género para explicar la concentracion de las
mujeres en las actividades de cuidado, lo que deriva también en una menor y peor
participacion en el mercado laboral por parte de estas. En segundo lugar, la organizacion
social del cuidado refiere a “la manera en que, de manera interrelacionada, las familias, el
Estado, el mercado y las organizaciones comunitarias producen y distribuyen el cuidado”
(pég. 40), lo que tedricamente se ha sintetizado en el diamante de cuidado, que permite
identificar las distintas relaciones que se pueden dar entre los actores involucrados. Sobre
esto ultimo, las relaciones que se dan entre los actores son dinamicas, ya que las actividades,
trabajos y responsabilidades en torno al cuidado se dan en una interrelacion de redes de
cuidado, es decir, sobre encadenamientos entre los actores, por lo que se puede hablar de
densidad de las redes de cuidado, en la medida que en el cuidado pueden confluir mayores o

menores interrelaciones para llevarlo a cabo.

Por Gltimo, la economia del cuidado engloba los anteriores procesos bajo la comprension de
que los cuidados resuelven una dimension central e histéricamente oculta dentro de las
relaciones econdmicas, al hacerse cargo de la reproduccion cotidiana de las personas, lo que
a su vez implica una relacion directa con el bienestar de otras personas, desde el momento
que el cuidado es la base del desarrollo posible del resto de las actividades cotidianas,

incluyendo la realizacion de actividades mercantilizadas.

En cuanto a esto ultimo, las interrelaciones entre trabajo de cuidado y trabajo doméstico se
pueden entender desde una perspectiva relacional, como lo desarrollan Mora & Pujal (2018),
en que tanto lo domeéstico como los cuidados se pueden definir solo en la perspectiva del
entramado de relaciones sociales que los rodean, lo que implica dos elementos. El primero
corresponde a una distincién entre lo que constituye las relaciones de servicio y las relaciones
de cuidado, siendo el cuidado una relacion eminentemente de responsabilidad social hacia la
poblacién dependiente, mientras que las relaciones de servicio serian todas aquellas de
atencion a personas de caracter cara a cara en el ambito doméstico, en que el beneficiario
podria realizar las actividades por si mismo. En segundo lugar, tanto la atencion a la persona
como las tareas del hogar constituirian el trabajo doméstico, con la salvedad de que todas

las tareas del hogar contribuyen constantemente a las actividades de atencién a la persona.
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Esta perspectiva posibilita la emergencia del tiempo como una dimension béasica de la vida
en general (Comelin, 2014), ya que pone de manifiesto que el trabajo doméstico y de
cuidados implica borrar una distincion basica que se ha hecho histéricamente en la economia
clasica, en que existe un tiempo para si y un tiempo de trabajo claramente definidos. En el
trabajo domestico necesariamente estas lineas se difuminan, entran en tension y obligan a
desarrollar estrategias de encaje temporal de las mujeres, que, como sefiala Carrasquer (2013)
se ven en la necesidad de llevar a cabo arduas tareas de gestion de la cotidianeidad bajo la
condicion de que deben hacerse cargo de realidades socio-temporales altamente disimiles de

manera continua.
2.2. El trabajo de cuidado como una actividad vincular

La comprension de la sostenibilidad de la vida como un componente central del analisis
social, se fundamenta en la idea de que la vida humana de por si requiere cuidados para poder
desarrollarse en buenas condiciones y persistir en el tiempo, especialmente en los momentos
vitales de menor autonomia, como lo son la nifiez, la vejez y los periodos de enfermedad, que
se han realizado histéricamente en los espacios domésticos, en el hogar. Sumado a esto, el
trabajo en los hogares se estructura a partir de esas dependencias especificas de cada etapa
de la vida, que, como plantea Carrasco (2012) tienen distintas dimensiones: “Cuidados
directos afectivos y emocionales, cuidado del entorno, cuidado de las relaciones, cuidados de
la salud y de las dependencias especificas, produccion de determinados bienes y servicios,

gestiones diversas para el buen funcionamiento del hogar, etc.” (p4g.48).

Considerando la amplitud de estas dimensiones, se puede afirmar, para el caso de este
estudio, que el trabajo de cuidado de personas mayores que se encuentran en situacion de
dependencia funcional no puede limitarse a la dimension de salud o dependencias especificas,
ya que estos cuidados en la practica abarcan una variedad de dimensiones dificiles de
categorizar, especialmente si éstos se entrelazan con vinculos familiares, sanguineos y

afectivos.

Bajo este marco, se puede hablar de los cuidados en el ambito doméstico como un trabajo
que estd atravesado por condiciones distintas a las del trabajo mercantilizado: Cristina

Carrasco (2012) afirma que entre ellas se puede mencionar que este tipo de trabajo es
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inseparable de la persona que lo realiza, y que sus objetivos son de tipo vincular, es decir,
que se centra en la relacion que se establece entre aquellos que se identifican como cuidadoras
y cuidados/as, que es una relacion variable en el tiempo, ya que los roles en otra etapa de la
vida correspondian a algo distinto a los de cuidadora-cuidado/a. Las repercusiones de esto
son que el trabajo de cuidado no se enfoca sélo en la produccién de bienes y servicios, sino
en las relaciones que se establecen en esa situacion de cuidado, y en las bases sobre las cuales
esas personas asumen el trabajo de cuidados, ligados a los afectos o a un sentido de

responsabilidad con la persona que necesita de esos cuidados.

A pesar de la importancia de los afectos y vinculos, Carrasco (2012) identifica los riesgos
que puede tener esta vision y este tipo de trabajo, ya que se puede caer en la formacion de
“una identidad femenina basada en el cuidado y la maternidad, lo que se ha denominado
mistica del cuidado, entendida como autosacrificio deseado por las mujeres” (pag. 49). De
esta manera, las justificaciones socialmente extendidas sobre el altruismo y las obras de amor
pueden llevar a justificaciones morales que ocultan un trabajo duro y agotador, y presionan

a las mujeres a asumir el cuidado como una labor propia.

Complementariamente, Karina Batthyany (2009) parte de la base que las relaciones de género
no refieren solo a las posiciones que ocupan las mujeres en las sociedades y en la
organizacion del trabajo y la familia, sino a la totalidad de las relaciones que se dan entre
hombres y mujeres, en cuanto el género solo tiene sentido como un concepto relacional. De
esta forma, el trabajo de cuidado es en realidad una actividad altamente generalizada, de
caracter cotidiano, que se asocia a las mujeres, ya que permite desarrollar un rol de género
por medio de las posiciones que se otorga en la familia, las relaciones que establecen con los
distintos parientes y su evaluacion y valoracion en términos de la capacidad para realizar
trabajos de cuidado. Esto da paso a una clarificacion de las consecuencias y las bases de las
tareas de cuidado, ya que su cardcter remunerado o no remunerado sigue siendo una
consecuencia de “lecciones politicas, valoraciones culturales compartidas y estructuras de

género” (Batthyany, 2009, pag. 95).

Por dltimo, junto a lo sostenido por Betthyany (2009), Carrasco (2012) rescata ciertos
aspectos del trabajo de cuidado que se resumen en dos. Uno corresponde a las desigualdades

que se observan entre las mujeres, ya que “aunque la asignacion del trabajo doméstico al sexo
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femenino sea universal y atraviesa todas las clases sociales, las condiciones en que se realiza
el trabajo y la cantidad de trabajo a realizar- y, por tanto, la situacion de las mujeres- es muy
distinta dependiendo de la clase social o el nivel de renta de cada hogar” (pag.50), lo que, en
relacion a la economia feminista, permite ampliar el espectro de experiencias distintas a las
que las mujeres se ven enfrentadas, ya que dentro del campo abierto de los trabajos
domésticos, también se pueden distinguir desigualdades internas. El segundo aspecto
consiste en los objetivos de cuidado, principalmente porque, aunque en una primera instancia
pueda parecer que los cuidados son un fin en si mismo, éstos tienen consecuencias que van
mas alla, ya que en una sociedad patriarcal los cuidados en manos de grupos especificos y
dominados permiten “liberar de tiempo y de responsabilidades familiares a los hombres
adultos para que salgan a trabajar libres de restricciones al mercado, al espacio que tiene
valor y reconocimiento social en una sociedad capitalista” (pag.50), y, en definitiva, permite
que tanto el Estado como el mercado puedan seguir funcionando con una fuerza de trabajo

socializada, estructurada, segura y estable en el tiempo.

Por tanto, la perspectiva de la economia feminista permite comprender que las variables de
género y tiempo no pueden ser obviadas de los andlisis de la economia, y menos aun de la
economia domeéstica y del trabajo que se realiza fuera del mercado, ya que, a diferencia del
trabajo productivo o mercantilizado, el trabajo de cuidado amplia sus fronteras a ciclos vitales
durante los cuales las tareas de cuidado no pueden ser abandonadas en ningun instante para
asegurar la reproduccion de la vida, y es un tipo de trabajo que se relaciona con las bases

mismas de la vida, la reproduccion y el bienestar humanos.

De esta manera, como ya se ha mencionado, el trabajo de cuidado en los hogares se no se
puede limitar a las dimensiones de salud-enfermedad, pero se reconoce un componente
estructurante a partir de las demandas especificas de las etapas y los ciclos vitales, ya que el
cuidado es cuidado de cuerpos, afectos y de la vida misma (Carrasco, 2012), y por lo tanto el
caracter y las exigencias de este dependen en gran medida de las dinamicas que se dan dentro
de los entornos y de las situaciones especificas de los sujetos receptores de cuidado. En este
caso, las personas con algun grado de dependencia tienen requerimientos especificos a partir
de sus dependencias especificas, por lo que es fundamental comprender estas dependencias

para comprender la dinamica de las relaciones de cuidado.
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3. Sobre el concepto de dependencia y las demandas de cuidado

Antes de definir el concepto de dependencia, es necesario conceptualizar sobre los términos
generales en que la literatura ha abordado las actividades de la poblacion de mayor edad. El
concepto de dependencia se enmarca en la nocion de funcionalidad geriatrica (Soberanes,
Gonzalez, & Moreno, 2009), que, principalmente desde los campos de la medicina y la salud
en general, busca aproximarse al estudio y el andlisis de la realizacion de dos tipos de
actividades sobre las cuales comienzan a observarse diferencias a medida que las personas
envejecen: 1) Las actividades basicas y cotidianas, entre las que se encuentran la
alimentacidn, continencia, transferencia, uso del sanitario, vestirse y bafarse, y 2) Las
actividades instrumentales, entre las cuales se consideran cocinar, comprar, y la realizacion

de las distintas actividades domésticas.

A partir de esto, se puede afirmar que la discusion sobre las situaciones de dependencia de
las personas mayores corresponde a un &ambito mas amplio, el de los estados funcionales, que
permite evaluar de manera continua los distintos estados por lo que atraviesan las personas
en sus vidas, y sobre los cuales los riesgos y pérdidas pasan a ser factores centrales para poder
analizar las problemaéticas que surgen a nivel fisico, psicoldgico y social. Para clarificar el
concepto de los estados funcionales, se puede definir el estado de independencia funcional
como aquel en que se logra “el desempefio en las tareas de cuidado personal sin supervision,
direccion o asistencia personal activa” (Miller en Dorantes, Avila, Mejia & Gutiérrez, 2001,
pag. 2), es decir, en que la persona puede llevar a cabo todas las actividades anteriormente
mencionadas sin la intervencion ni la ayuda de otras personas. Por lo tanto, para este caso, la
dependencia debe entenderse como uno de los estados funcionales en que la persona si

necesita de otro para realizar las tareas de la vida cotidiana o las actividades instrumentales.

Mas concretamente, y como se sefiala en el estudio realizado por SENAMA (2009), la
dependencia debe entenderse en relacion a dos conceptos adicionales, junto con los cuales se
puede dar cuenta de las distintas condiciones en que se encuentran ciertos grupos en la

sociedad; estas corresponden a la discapacidad y la limitacion funcional.

De esta manera, la dependencia es una situacion que se caracteriza por ser una alteracion de

las condiciones de salud de las personas y por estar estrecha e inseparablemente relacionada
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con la discapacidad. Por un lado, la discapacidad se define como “la disminucion de la
habilidad para efectuar tareas y actividades especificas que son esenciales para el cuidado
personal y la autonomia” (SENAMA, 2009, pag. 11), pero se debe destacar que esta
condicion se define siempre en relacion a un contexto social, ya que implica la dificultad o
imposibilidad de desarrollar los roles y actividades que se han definido socialmente como
apropiadas para la generalidad de la poblacion, es decir, esta fuera de los parametros
considerados como normales. Por otro lado, esta situacion se debe distinguir de la de
limitacién funcional, en cuanto esta refiere a un estado del organismo e implica una

limitacidn a acciones o actividades a partir de una deficiencia de este mismo.

En este caso, se plantea un esquema en que la limitacion funcional es una etapa mediadora
entre las condiciones de deficiencia a la de discapacidad. Luego, discapacidad sera entendida
como un atributo con distintos niveles, que solo en ciertos grados conlleva la dependencia.
Asi, se entenderd que la “discapacidad/dependencia es una relacion compleja entre las
condiciones de salud alteradas (trastornos o enfermedades); las funciones o estructuras
corporales afectadas (deficiencias); las limitaciones para realizar diversas actividades y los
factores del contexto tanto personal, como ambiental en el que se desenvuelve la persona
(barreras o ayudas)” (SENAMA, 2009, pag. 12). En base a esta definicion, los investigadores
realizaron una definicién operacional de dependencia basada en las variables de necesidad y
funcionalidad, basada en los esquemas anteriores desarrollados por Lawton y Brody (1969),

y se estructura de la siguiente manera:

Tabla 1: Grados de Dependencia segun Funcionalidad

1.-Individuos Postrados: Se define como aquellos confinados en su cama.

2.-Sujetos que presenten Demencia de cualquier grado

3.-Incapacidad para efectuar 1 Actividad Basica de la Vida Diaria (ABVD)

4.-Icapacidad para efectuar 1 Actividad Instrumental de la Vida Diaria (AIVD)

5.-Necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar 1 Actividad Bésica de la Vida Diaria (ABVD)

6.-Necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar 2 Actividades Instrumentales de la Vida
Diaria (AIVD)

Elaboracion propia. Fuente: SENAMA (2009)
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De acuerdo con esta tipologia, las Actividades Basicas son aquellas como vestirse, bafiarse,
caminar, comer, usar el excusado, acostarse y levantarse de la cama (Katz et al, en SENAMA,
2009). Las Actividades Instrumentales corresponden a “preparar la comida, manejar su
propio dinero, salir solo de su casa, efectuar compras, hacer o recibir llamadas telefonicas,
efectuar quehaceres livianos de la casa, organizar y tomar sus propios medicamentos”
(Lawton & Brody, en SENAMA, 2009). Por consiguiente, metodologicamente la
dependencia se puede “considerar como un continuo que va desde lo severo a lo leve, seglin
las actividades de la vida diaria involucradas y la ayuda requerida para su realizacion”

(pag.15) que definen las categorias de dependencia leve, moderada y severa.

Como se menciond anteriormente, hay estudios méas actuales, como el modulo Adultos
Mayores de la Casen 2017, en que la situacion de dependencia funcional se establece a partir
de tres indicadores, pero que finalmente también se centra en la capacidad de realizar
actividades; en este caso, cuando las personas a) Declaran tener dificultades extremas o que
presentan imposibilidad para realizar actividades basicas o instrumentales de la vida diaria,
b) Reciben ayuda con alta frecuencia (ayuda muchas veces o siempre para la realizacion de
la actividad), o c¢) Presentan dificultades moderadas o severas en al menos una actividad
béasica de la vida diaria o dos actividades instrumentales; estos son los criterios que permiten

identificar una situacion de dependencia y los grados de esta.

Otro aspecto a considerar de la situacion de dependencia, son las distintas variables y
caracteristicas con que se le suele vincular social, e incluso académicamente, a partir de los
estereotipos y los enfoques investigativos que presuponen una relacion directa entre la vejez
y la dependencia. Como se indica en la investigacion realizada en Uruguay por Scavino y
Aguirre (2016) sobre las desigualdades de género en el trabajo de cuidado en la vejez, existe
un afan de las politicas orientadas hacia la dependencia de mostrar a las personas de mayor
edad como fragiles y como una carga para la sociedad, siendo que en la préactica las personas
mayores desempefian trabajos de cuidado de familiares y de otras personas mayores, y su
situacion de envejecimiento no esta necesariamente ligada a la dependencia; de esta manera,
las autoras afirman que se hace necesario “desarrollar una mayor reflexividad tedrica acerca
de qué implicay como es definida la dependencia, asi como los tiempos de cuidado dedicados

a su atencion” (pég. 16).

38



4. EIl &mbito experiencial del trabajo de cuidado

La experiencia social es la forma de abordar la configuracion de un sujeto desde la
perspectiva de que existen experiencias sociales e ideales, poniendo en el centro de la
reflexion a un sujeto que es capaz y esta continuamente elaborando a partir de su lectura de
lo social; la elaboracién es aquella que media entre acontecimiento y experiencia (Araujo,
2009). Esta perspectiva permite enfocar el analisis socioldgico sobre el sujeto, superando la
nocion de subjetividades como limitado a lo intimo y emocional, y permite ampliar y
profundizar la nocion del sujeto como problema sociol6gico en si, en tanto el sujeto se
entiende como aquel que desarrolla un trabajo moral, dado que elabora individualmente en

relacion a la norma.

Kathya Araujo, en el articulo Configuraciones del sujeto y orientaciones normativas (2009),
introduce la propuesta tedrica que busca relacionar a los individuos con las normas, a partir
de una sociologia que ha sido capaz de rescatar la dimension del sujeto. Esto es relevante en
la medida que da un marco comprensivo en que “la reacciéon emocional (0 la subjetividad)
solo puede entenderse, entonces, en el marco de las definiciones con caracter normativo de

las relaciones sociales entre individuos™ (pag.252).

Siguiendo con este argumento, Araujo sostiene que un andlisis que pueda dar cuenta de
manera mas completa sobre la relacion del sujeto con la sociedad debe estar basado en tres
conceptos clave: ideales, experiencia social y configuracion del sujeto. En primer lugar, el
ideal es significativa y funcionalmente plural, y se define como aquello que tramita los
“horizontes de significacion, reconocimiento y pertinencia, y al hacerlo, se ofrecen como
sostenes de la condicion misma del sujeto” (pag. 253), destacando que la inscripcion de los
ideales en los individuos no es un proceso directo ni mecanico, sino que estd mediado por el
Yo. En segundo lugar, la experiencia social, como se mencioné antes, corresponde a las
elaboraciones mdltiples y variadas a partir del encuentro del sujeto con el mundo. Por ultimo,
la configuracion del sujeto se encuentra en la tension entre ideales y la experiencia social,
que se da de manera constante y cambiante, por lo que “el sujeto es el resultado de un trabajo
permanentemente inacabado de conformacion en el marco de expectativas, restricciones y

posibilidades sociales” (pag.257).
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Estas tres nociones permiten aproximarse a las cuidadoras principales de familiares de mayor
edad como sujetos con una experiencia social particular, que entra en dialogo con una serie
de ideales que pueden ser un factor de cohesion, malestar, integracion o anomia (Araujo,
2009), o una serie de significaciones que estaran vinculadas a la configuracion de esos sujetos
y a las tensiones vividas en relacion al elemento normativo que caracteriza la relacion de
éstos con la sociedad. En este caso, se propone que el genero y las relaciones de parentesco
pasan a ser un componente estructurante (Gonzélvez, 2013) de las relaciones con el cuidado,
la familia y las instituciones que se vean implicadas en la responsabilizacion del cuidado, su

normatividad y el trabajo mismo de cuidado domeéstico.

Por lo tanto, esta investigacion pretende comprender como es que se configuran esas
experiencias, de mujeres que cuidan de familiares mayores en situaciones de dependencia,
considerando que estas se encuentran en el punto de quiebre en que las experiencias
individuales y los desafios colectivos estan constantemente tensionados (Dubet, 2007), y las
vias por las cuales ciertas mujeres llegan a ser cuidadoras no pueden entenderse como un
fendmeno individualizado, sino que estan imbricadas, sujetas y configuradas a la vida social
y a la misma sociedad. Este posicionamiento implica entender la experiencia de cuidadoras
como un elemento de analisis en si, desde las cuales se puede entender la problematica del
cuidado en cuanto sus acciones, decisiones, tensiones, conflictos y los marcos en que estas

se desarrollan.

De esta manera, el aporte de Dubet (2007) permite ampliar las expectativas y el analisis que
se hace de las acciones de los sujetos en la sociedad, partiendo de la base que los actores no
siempre actian conforme a las expectativas del sistema, sino que, desde una perspectiva
comprensiva, sus acciones salen ampliamente de los margenes institucionales que se
describen en la teoria clésica. Asi, las experiencias de las cuidadoras no pueden solo limitarse
a la descripcion de como se asumen las tareas de cuidado, sino que debe considerar los
conflictos mismos que se encuentran en una serie de instancias, como la definicion de roles
de género, la responsabilizacion de los cuidados y las relaciones que se establecen entre

cuidadora y persona cuidada.
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IX.- Marco Metodolégico

1. Tipo de Estudio y Enfoque

La siguiente Memoria de Titulo se ha definido como una investigacion de tipo exploratorio
y descriptivo, a partir de la construccion de una unidad de andlisis que corresponde a las
experiencias de cuidado, en sus distintas dimensiones, de mujeres adultas que se han
responsabilizado del cuidado de un integrante de su grupo familiar, sin mediacion de
relaciones formales de trabajo. De tal manera, se busca que la investigacion pueda dar cuenta
de estas experiencias y sus configuraciones particulares a partir de las expresiones y

significaciones de un grupo de mujeres cuidadoras.

Se optd por el uso de metodologia cualitativa debido a la definicion de un objeto de estudio
que se basa en las experiencias de sujetos sobre una situacion vital particular. Entendiendo
que la metodologia es una “manera de pensar la realidad social y estudiarla” (Strauss &
Corbin, 2002, pag. 11), se busco ahondar en las definiciones de caracter normativo, como
plantea Araujo (2009) sobre la base de las experiencias de ser cuidadora, ya que el
acercamiento a los sentidos del cuidado y la organizacion de éstos se han planteado a partir
de tres dimensiones interrelacionadas: a) Ideales sobre el trabajo de cuidado, b) Experiencia
social a partir de ser cuidadora de una persona mayor y ¢) La configuracion por parte de los
sujetos en relacion a las tensiones que se pueden dar en el hogar, las familias y su misma
identidad al responsabilizarse del cuidado de una persona dependiente, con la que tiene un
vinculo de parentesco e intergeneracional que desborda lo laboral.

Se abord6 metodoldgicamente el trabajo de cuidado realizado en el interior de la familia'y de
los hogares como un trabajo, pero teniendo en cuenta su caracter diferenciado del empleo en
su concepcion tradicional. De esta manera, se entiende el trabajo de cuidado como un trabajo,
en la medida que consiste en actividades fisicas y mentales que implican la transformacion
de materiales en formas utiles, provee de bienes y servicios, los distribuye, y extiende el
conocimiento y el saber (Aguirre, 2008), y, por tanto, implica considerar todas las esferas de
la vida de las cuidadoras, entendiendo que estds se han modificado radicalmente para

desarrollar las labores de cuidado. De igual manera, se entendera que este trabajo de cuidado
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en particular se enmarca en el trabajo informal, que corresponde, a su vez, a cuando no se
puede distinguir mediante instrumentos objetivos la diferencia entre trabajo y capital en una
unidad de trabajo (OIT, 2018).

Como se menciond anteriormente, se ha optado por un enfoque de género para comprender
el desarrollo del trabajo de cuidado no remunerado en el &mbito de la familia, ya que, en el
caso chileno, el modelo de cuidado de las personas con menor autonomia se basa
principalmente en la responsabilidad de las familias; dada esta situacion, el reparto de las
tareas de cuidado ha sido resuelto dentro de las familias en la logica binaria del género, en
que las mujeres son las responsables de lo doméstico y familiar (Martin, 2008), por lo que es
pertinente entender las dimensiones de la experiencia de cuidado incorporando la idea de que
existen desigualdades de género que inciden y determinan cémo los sujetos construyen sus

propias vivencias, identidades y conflictos.

2. Técnicas de Producciéon de Informacion

Se realizaron entrevistas semi-estructuradas. En primer lugar, se opt6 por la entrevista como
instrumento ya que, como plantea Alonso (1995), esta estrategia permite obtener informacion
sobre “cémo los sujetos diversos actlian y reconstruyen el sistema de representaciones
sociales en sus practicas individuales” (pag. 226), lo que permite centrarse en los procesos
de significacion de los sujetos respectos al objeto de estudio, es decir, las significaciones de
mujeres cuidadoras de personas mayores en situacién de dependencia respecto a el trabajo
de cuidado, siendo este ultimo el objeto de investigacion.

El caracter semi-estructurado es adecuado en este caso por la importancia de las préacticas,
valoraciones y significados actuales de los que pueden dar cuenta las entrevistadas (Diaz,
Torruco, Martinez & Varela, 2013), para asi lograr una mayor comprension de la relacién
que se establece entre las cuidadoras frente al cuidado, y, en definitiva, la construccion de

sentido por parte de los sujetos a partir de la experiencia.

La entrevista se estructuré a partir de un guion previo® en base a los objetivos de

investigacion, pero ajustado al contexto y los temas emergentes de cada entrevista (Tonon,

6 Ver Anexo “Pauta de entrevista”
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2009). Se oriento a las siguientes dimensiones’: 1) Las trayectorias de cuidado, 2) Las redes
de apoyo de cuidado y 3) Las tensiones en el trabajo de cuidado. La primera de estas implica
una revision de la historia de la cuidadora principal con la persona que cuida en la actualidad,
especialmente en cuanto a los momentos en que se define la responsabilidad principal sobre
su familiar; con la redes de apoyo se busca conocer como las cuidadoras organizan los
cuidados en la medida que pueden o0 no contar con otros apoyos, ya sea de la familia,
instituciones, organizaciones o programas; por ultimo, las tensiones en el trabajo de cuidado
permitirian comprender méas acabadamente las consecuencias, preocupacionesy dificultades
propias del trabajo de cuidado, y aquellas que son particularmente problematicas en el caso

de mujeres que cuidan a familiares.

3. Poblacion, Muestra y Modalidad de Entrevistas

La poblacion corresponde a mujeres cuidadoras de familiares mayores en situacion de
dependencia®. Se definié el foco de interés sobre la poblacion de mujeres en contextos
socioecondémicos y familiares en los cuales existe una imposibilidad o una capacidad muy
limitada para contratar o acceder a servicios de cuidado realizados por terceros, ya que son
estas las que, a partir de la literatura revisada, deben hacerse cago mayoritariamente del
trabajo de cuidado, a partir de la imposibilidad material para delegar estas funciones a través

del mercado.

Asi, los criterios de inclusion en la muestra son que los sujetos sean mujeres adultas, que en
la actualidad se definan como cuidadora principal de una persona mayor que se encuentre en
situacion de dependencia y que sea su familiar, en un contexto de informalidad del cuidado,
es decir, que no reciban un salario ni medien relaciones contractuales, y, como criterio
principal, que sean las primeras responsables del cuidado y la atencion de la persona mayor
dependiente, es decir, quienes toman decisiones, se hacen responsables frente a otros de la
persona mayor dependiente y generan el vinculo mas cercano con su familiar para la

realizacién de los cuidados.

7 Estas dimensiones se especifican en el Anexo “Tabla de Dimensiones”

8 Las especificaciones sobre el alcance geografico de la muestra se encuentran en el anexo “Muestra de las
Entrevistadas”
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Se realizaron un namero de 10 entrevistas para cubrir las distintas situaciones vitales de las
cuidadoras, ya que, de este modo, se pudieron abordar los elementos comunes y diferenciados
de la experiencia de cuidado en una poblacion con niveles socioeconémicos, género y edades

similares.

Dado el caracter de la poblacion de este estudio, se realizd un muestreo de bola de nieve o
cadena, que corresponde a un tipo de muestreo no probabilistico, en que se le pide a los
mismos informantes que recomienden a otras personas que podrian ser informantes a partir
de un vinculo anterior. En este muestreo “no hay espacialidad geografica, no se ajusta tiempo
y grupos o informantes potenciales” (Mendieta, 2015, pag. 1150), lo que resulta adecuado
dada la dispersion territorial de las mujeres cuidadoras, y la inexistencia de registros
sistematizados sobre esta actividad. El tipo de muestreo aqui expuesto corresponde a un tipo
de disefio secuencial, como sefiala Martinez-Salgado (2012), ya que “prevalece el principio
de seleccion gradual” (pdg. 616) en que la muestra se va decidiendo en la medida que se
incorporan nuevos informantes o sujetos que se correspondan con la poblacion descrita. Por
lo tanto, a partir de casos particulares, contactados a través de la participacion de las mujeres
en actividades comunitarias de asistencia libre, que reunian a cuidadoras informales, se
generd un encadenamiento con casos cercanos a los primeros informantes, lo que implico

(ue éstos conocieran a personas en una situacion similar®.

Para realizar la presente investigacion, se participé de “Encuentros Alzheimer” de manera
activa y constante durante todo el segundo semestre del afio 2019, los cuales consisten en
reuniones informativas, organizadas por profesionales del area de la salud y las terapias,
centradas en la capacitacion de personas que se dedican al cuidado de personas con demencia,
tanto de manera formal- acreditada- como de manera informal (Encuentros Alzheimer,
2018). Estos encuentros se realizaban en la comuna de Santiago y eran de caréacter semanal®,
por lo que se pretendié consolidar un vinculo constante con las asistentes a los encuentros y

participar de las exposiciones sobre demencias y cuidados, las cuales estan orientadas al

® Ver Anexo “Muestra Entrevistadas” en que se especifica la construccion secuencial de los contactos.
10 En un contexto de realizacion de actividades comunitarias regular. Desde el mes de octubre de 2019 los
Encuentros Alzheimer pasaron a tener una modalidad online, y desde el mes de mayo de 2020 estos se

suspendieron indefinidamente.
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mejoramiento de los cuidados y la adquisicion de conocimiento sobre demencias y métodos

de cuidado por parte de las cuidadoras.

Dado el caracter grupal y periddico de esta instancia, fue posible acceder a una poblacion
que cuenta con las caracteristicas mencionadas, es decir, cuidadoras principales de familiares
mayores en situacion de dependencia, ya que son estas personas quienes buscan capacitarse
para continuar con la provision de cuidados, sumado a que cuentan con una situacion de
vulnerabilidad socio-econdmica, que hace que la auto-capacitacion sea la Unica alternativa

viable para con el cuidado de su familiar.

Se realizaron llamados a participar de las entrevistas por el grupo de WhatsApp de
“Encuentros Alzheimer” durante el mes de abril de 2020, y por medio de su coordinador,
quien facilitd la comunicacion entre ambas instancias, para luego establecer un contacto
directo con las potenciales entrevistadas que participaban de esta instancia, lo que constituyo
el primer grupo de contactos, con 4 participantes de la agrupacion. A pesar de esto, se requirio
de otras instancias para completar la muestra, al agotarse el encadenamiento de contactos en
“Encuentros Alzheimer”, por lo que se recurri6 a otras 2 personas externas a la agrupacion,

por medio de contactos personales.

Las entrevistas se llevaron a cabo entre los meses de abril y mayo de 2020, y sobre la
modalidad de registro de estas, dada la situacion de confinamiento y cuarentenas en la Region
Metropolitana en que se desarrolla la investigacion, se realizaron entrevistas por
videollamada, mediante la plataforma de WhatsApp, bajo el criterio de viabilidad de la

realizacion de las entrevistas'?.

4. Técnicas de Analisis de Informacion

Para el analisis de las entrevistas, se ha optado por el Andlisis de Contenido, ya que este
permite abordar tanto los datos expresos o directos, como la informacion latente o indirecta
contenida en las entrevistas, lo que da pie a la compresion del contexto de las entrevistas
como un marco de referencias simbdlicas y sociales contenidas en los mensajes (Abela,

2008), fundamental para la comprensidn de las experiencias de colectivos particulares, tales

11 Se profundiza en estas decisiones en el anexo “Muestra de las Entrevistadas”.
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como las mujeres que cuidan. Sobre el caracter del Analisis de Contenido, este se constituye
como una técnica de interpretacion util “para efectuar deducciones logicas justificadas
concernientes a la fuente -el emisor y su contexto- o eventualmente a sus efectos” (Abela,
2008, pag. 4), es decir, importan tanto el mensaje mismo como las consecuencias latentes de

este.

Para llevar a cabo la sistematizacion de la informacién, por medio de categorias y
subcategorias tematicas de las entrevistas, se utilizo el software Atlas.ti Version 8, que
permitio organizar las distintas dimensiones contenidas en las entrevistas de acuerdo a los
objetivos de la investigacion planteados y a los temas emergentes sobre las experiencias de
cuidado.

Sobre las categorias de codificacion, se utilizd un método mixto, partiendo de categorias
previas definidas en una matriz de analisis'?, a partir de los tres objetivos de investigacion:
1) Trayectorias de cuidado, con las subcategorias de administracion del dinero, situacién de
la persona mayor, biografia de la cuidadora, trabajo (de cuidado, doméstico, formal), y uso
del tiempo; 2) Redes de apoyo, con las subcategorias de redes formales y redes informales
de apoyo; y 3) Conflictos en la realizacion del cuidado, con las subcategorias de aspectos
psicolégicos, motivaciones, calidad de vida, expectativas, decisiones, relacion con la persona
mayor, relaciones interpersonales y tareas. Posteriormente, durante el andlisis de las
entrevistas, sobre las categorias provenientes de la teoria, se usd una logica inductiva para
definir nuevos topicos y categorias de analisis segun la informacion contenida en las

entrevistas, para lograr un andlisis mas completo y complejo a partir de las entrevistas.

5. Consideraciones éticas

Sobre las entrevistas, estas se realizaron bajo los principios de la ética de la investigacion,
resguardando los ambitos de confidencialidad, consentimiento informado y el manejo de

riesgos (Norefia, Alcaraz, Rojas & Rebolledo, 2012).

Para llevar a cabo las entrevistas, se efectué un primer contacto con cada entrevistada via

mensaje de texto, explicando el caracter y los objetivos de la entrevista, una presentacion

12 \/er Anexo “Tabla de Dimensiones”
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sobre la entrevistadora -institucion educativa, carrera, contexto en que se realizan las
entrevistas- y las condiciones de confidencialidad de esta, es decir, se aseguro que el archivo
de audio de la conversacion no seria escuchado por nadie mas que la entrevistadora, y que se
resguardaria su nombre e identidad al presentar los resultados de la investigacion®®. Se usé
el criterio de voluntad personal para participar de la entrevista, por lo que solo se llevaron a

cabo las entrevistas en que se afirmd positivamente a la peticion de hacer una videollamada.

Luego, se realiz6 un consentimiento informado* verbal, al inicio de las entrevistas,
afirmando nuevamente la confidencialidad de estas y la peticion formal de grabar el audio de
la videollamada, procediendo a realizar la entrevista con posterioridad a una respuesta
afirmativa sobre esto, a partir de la dificultad practica de hacer firmar un documento fisico a
las entrevistadas. En este caso, la decision sobre el uso de Videollamada de WhatsApp fue
una peticion por parte de la mayoria de las entrevistadas, dada la dificultad técnica y material
para usar otras plataformas. El registro de la videollamada fue exclusivamente del audio de

la entrevista, el cual fue posteriormente transcrito.

Sobre el manejo de riesgos para las entrevistadas, se realizaron entrevistas con contencion
emocional (Huerta, 2017), dado el caracter personal y proclive a desencadenar respuestas
emocionales fuertes o dolorosas por parte de las entrevistadas sobre las tematicas abordadas.
Es decir, se busco en todo momento no presionar a las respuestas, detener la conversacion
cuando se hablara de un tema muy sensible que pudiera dafar o perjudicar el estado de la
entrevistada, y se procur0 avisar oportunamente sobre las posibles preguntas invasivas,

entregando inmediatamente la opcidn de no responderlas si le parecia adecuado a la persona.

13 Sobre la confidencialidad, la totalidad de los nombres de la entrevistadas han sido sustituidos en este
documento.

14 Ver Anexo “Consentimiento Informado”, donde se encuentra la informacién entregada.
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X.- Analisis de la Informacién

1. Trayectorias de cuidado de la cuidadora principal
1.1. Caracterizacion de las mujeres que cuidan y las mujeres cuidadas?®

Se realizaron 10 entrevistas en total, bajo los criterios antes mencionados, correspondientes
a mujeres adultas que cuidan de manera informal a una persona mayor con que comparten
algin grado de parentesco y son sus cuidadoras principales, es decir, que toman decisiones
fundamentales sobre la vida de la persona mayor y que entregan apoyos totales o parciales a

la realizacion de tareas por parte de esta persona mayor (Vaquiro & Stiepovich, 2010).

Sobre las mujeres entrevistadas?®, estas se sitlian en un rango de edad entre los 44 y los 73
afios, con una media de 53 afios; 3 de ellas se encuentran sobre los 60. Sobre su nucleo
familiar, 7 de ellas se encuentran actualmente casadas o en una relacion de pareja; 9 tienen
hijos/as, pero solo 5 viven actualmente con alguno de sus hijos/as. Respecto a su situacion
laboral, 7 de ellas se encontraban trabajando fuera del hogar antes de la pandemia del Covid-
19, de las cuales 5 suspendieron, fueron despedidas o perdieron su fuente laboral en el primer
semestre de 2020; 3 estan en edad de jubilacidn, y solo una de ellas sigue trabajando fuera

del hogar por motivos economicos.

Sobre las 10 personas mayores que son cuidadas, la totalidad son mujeres y tienen un
diagnostico de algun tipo de demencia, ya sea cardiovascular, tipo Alzheimer o mixta; se
encuentran en edades comprendidas entre los 77 y los 99 afios, con una media de 86 afios.
Sobre su situacion de salud, 3 de las personas mayores se encuentran actualmente postradas,
3 tienen caracteristicas de dependencia moderada y 3 presentan caracteristicas de
dependencia severa, segun la tipologia de SENAMA (2009), mientras que una falleci6 en
abril de 2020. Sobre su lugar de residencia, 6 de las personas mayores vive actualmente con
su hija y la familia de su hija, solo una vive con su pareja, una se encuentra en un hogar de

ancianos, y una de ellas vive en su propia casa donde es cuidada rotativamente por sus hijas.

15 Cédigos: “Definicion del rol” “Biografia” “Parentesco” “Convivencia” “Trabajo”

18 Ver Anexo “Tabla Caracterizacion de Entrevistadas”
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Sobre la situacion y las condiciones de cuidado, del total de los casos, 9 de las cuidadoras
cuida a su madre, y solo una cuidaba a una tia materna; 2 de las cuidadoras no se encuentran
actualmente cuidando de manera principal, en un caso por la sobrecarga y la falta de apoyo
en el cuidado, que obligd a una cuidadora a institucionalizar a su madre en un hogar a finales
del 2019, luego de ser su cuidadora principal durante 5 afios seguidos; y en otro caso en que
la tia materna de la cuidadora murié a principios de 2020. El tiempo que las cuidadoras llevan
haciéndose cargo del cuidado de la persona mayor va entre los 2 y los 12 afios, y en la mayoria

de los casos el cuidado ha variado en su modalidad, apoyos y carga a través de los afios.

Estrechamente ligado a esto, sobre la composicion de los hogares’, la mayoria de las
cuidadoras viven con la persona mayor que cuidan, pero existen diferencias entre aquellas
que viven en su propia vivienda, en la cual también habita la familia nuclear de la cuidadora,
y aquellas que viven en la casa de la persona mayor que cuidan, que corresponden a dos
cuidadoras que vivian con sus madres antes que ellas requirieran de cuidados, una soltera y
una separada. Por otro lado, hay 2 cuidadoras que no viven con sus madres mientras son sus

cuidadoras principales, y se movilizan diaria o regularmente a las viviendas de sus madres.

Sobre los apoyos al cuidado, 5 de las 10 cuidadoras reconocen otra instancia de ayuda
fundamental en el cuidado diario, es decir, un apoyo constante y estable, como turnos con
otros hermanos/as (1 caso), el apoyo de asesora del hogar (2 casos), el apoyo de una cuidadora
formal (1 caso), o el apoyo durante el dia de su nuera (1 caso). Las otras 5 cuidadoras
mencionan apoyos, pero de tipo mas variable, los cuales no necesariamente toman turnos de

cuidado y dependen estrictamente de la voluntad y la disponibilidad de la otra instancia.

En cuanto a la basqueda de apoyos de capacitacion, o la pertenencia y participacion en
agrupaciones de cuidado, 4 de las entrevistadas participan activamente, o bien, pertenecen a
la red de “Encuentros Alzheimer”, mientras que la mayoria no tiene participacion en esta red
ni en otro tipo de red de cuidadores. Solo una de las entrevistadas mencion6 haber tratado de
participar en dos reuniones organizadas por el municipio de su comuna, pero no siguio

asistiendo por problemas de horarios e insatisfaccion con la instancia.

17 Ver anexo “Caracterizacion de los grupos familiares y los hogares de las cuidadoras y las personas mayores

cuidadas”
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1.2. Trayectorias en relacion al cuidado!®

Primeros momentos

Se identifican situaciones iniciales similares para comenzar a asumir la responsabilidad
principal de cuidado. Las historias de cuidado de las mujeres comienzan en la identificacion
de eventos que causan extrafieza en relacion a la persona mayor, principalmente olvidos;
comportamientos fuera de lo comun, como guardar objetos o comidas en lugares
inadecuados; y problemas para cumplir con responsabilidades que anteriormente se
realizaban sin dificultades, tales como pagar las cuentas, preparar sus comidas de manera
regular o tomar sus medicamentos. Las cuidadoras relatan estos sucesos como imprevistos y

sorprendentes, ya que en la mayoria de los casos sus madres tenian vidas autbnomas.

Luego de la identificacion de un problema en relacion al estado de salud de la persona mayor,
las cuidadoras narran la respuesta del resto de la familia frente a esto, en que se menciona la
composicion familiar como algo definitorio en como se van asumiendo las responsabilidades
posteriormente; en el caso de las cuidadoras con hermanos/as, éstos/as se involucran de
manera central. Esto se desarrolla principalmente porque es la cuidadora quien comienza a
responder frente a sus hermanos/as sobre como enfrentar la situacion de salud de su madre,
y se comienza a identificar frente a estos como quien toma decisiones y se hace cargo de los
pasos a seguir, tales como si se debe realizar un cambio de casa, a qué instancias de apoyo
formal recurrir y las atenciones de salud que se le entregaran a la persona mayor:

“Te veis sola frente a la situacion, o sea haci el papel de informante ¢ Ah? y todos te empiezan a pedir
como explicaciones, y bueno, qué vamos a hacer y que no sé qué...en mi caso yo les decia bueno,
pero hay que...no sé ¢Quién se va a poner con algo? O sea Yo, yo recién habia dejado de trabajar,

entonces quién se va a poner con algo, porque...o sea hay que pagar abogado, hay que sacar la casa
del remate, hay que ir a desocuparla, hay que hacer un montén de cosas ” (Entrevista a **°Mdnica)

Se distingue esta situacion inicial, de lo que posteriormente seria el diagndstico propio de
una enfermedad por parte de médicos. Con este diagndstico se puede comenzar a reconocer
un proceso de acompafiamiento, y una percepcion sobre la situacién de la persona mayor de

debilidad, desamparo y de imposibilidad de seguir siendo autonoma. Al mismo tiempo los/as

18 Codigos: “Situacion Inicial”, “Decision sobre el cuidado”, “Composicion Familiar”

1% De aqui en adelante, se abreviara “Entrevista a” por “E.”
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hermanos/as y las cuidadoras vivencian momentos de dificil aceptacion del diagnostico
médico, ya sea por el desconocimiento de lo que le sucede a la persona mayor, o por el
desconocimiento mismo sobre el diagnostico:

“Como te decia, yo al comienzo no lo tomé...no le tomé mayor peso, pero si sabia que era algo, ya,
que era algo ...im...pensado, 0 sea que era un problema bastante complejo y la, la parte mas, mas
eeh dolorosa, lo mas impactante digamos es postergarte, eh yo soy hija unica ... por lo tanto mi

primera opcion fue dejar de lado mi trabajo, dejar de lado todo lo que implica eh mis intereses en
pos del cuidado de...de mi mama” (E. Inés)

Respuestas familiares ante la necesidad de cuidado

Las trayectorias de cuidado por lo general no son lineales, en el sentido de que el paso del
diagnostico de salud a la responsabilizacion de cuidado directo suele estar mediado por otras
situaciones, principalmente por otras modalidades de cuidado -lugares, horarios,
organizacion-, y la existencia de otros/as cuidadores/as previos a aquellas que se estabilizaran

posteriormente en el tiempo.

En estos casos, la responsabilizacion del cuidado en sus primeros momentos esta marcada
por la rotacién o ciertas disputas en el ndcleo familiar de las personas mayores,
especificamente entre los/as hijos/as de esta. Esto se puede entender, como lo desarrollan
Barros & Mufioz (2001) en el marco de que la familia de procreacion -mas que su familia de
origen- suele ser entendida por las personas mayores como su familia de pertenencia, ya que
estas serian las relaciones basadas en los afectos, es decir, sus hijos/as y nietos/as son para
las personas mayores, o para su misma familia, las instancias primarias de apoyo, méas que

sus propios hermanos/as, primos/as o familias extendidas.

Por lo tanto, los primeros momentos de enfermedad de la persona mayor estan fuertemente
marcados por un cuidado de tipo mas bien colectivo o rotativo entre sus hijos/as -hermanos/as
de la cuidadora-. Esto es recordado por las cuidadoras como una etapa compleja y muy
distinta a la actual, ya que para ellas significé una mayor dispersién temporal, una mayor
dispersion respecto al lugar de cuidado, y también mayores traslados por parte de ellas y de
sus madres para llevar a cabo las tareas de cuidado. En esta etapa, en la gran mayoria de los
casos el quiebre estd marcado por el agotamiento, o el surgimiento de problemas entre los/as
hermanos/as para seguir responsabilizandose de los cuidados, lo que deriva en que se fuerza

0 Se comienza a traspasar las responsabilidades a una persona de manera exclusiva:
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“Mi hermano trabajaba en taxi, eso mismo le...le alteraba los nervios y....mds la situacion de mi
mama, entonces ya llegé un momento en que ya no la pudo soportar y ...el estrés lo gand y toda la
enfermedad, después se puso a trabajar y ahora no, no tiene tiempo de venir porque tiene letras que
pagar” (E. Elena)

Hay casos en que ocurren quiebres en la relacion de cuidado, como los de Elenay Magdalena,
en que anteriormente sus hermanos cuidaban a sus madres, y vivian con ellas, pero éstos
abruptamente declararon que les era imposible continuar y les traspasaron la responsabilidad
a ellas; estos cambios estan marcados por el alejamiento de los hermanos, en lo emocional y
en los apoyos. A diferencia de lo anterior, en casos como el de Mercedes y Raquel, la
organizacion familiar pudo mantenerse en el tiempo, es decir, perduro la distribucion de las
tareas de cuidado en la semana entre todos los/as hermanos/as. Sin embargo, en estos casos
se puede observar como existe un momento de definicion en que las cuidadoras pasan a tener
un rol de organizacion de los cuidados y comienzan a responder y a ser un “centro’” entre sus

hermanos/as, en que la informacion y las decisiones recaen principalmente sobre ellas.

Asumir el cuidado

Luego de este proceso, las cuidadoras, mas que reconocer eventos 0 momentos de definicion,
explican el proceso de responsabilizacion a partir, principalmente, de las condiciones
familiares en que se encontraban ellas y sus hermanos/as al momento en que la persona mayor
comenzd a tener problemas de autonomia. Se pueden identificar distintas justificaciones para
asumir la tarea. En primer lugar, se menciona la composicion familiar al momento de
declararse las problematicas de salud de la persona mayor, es decir, las situaciones de sus
hermanos/as y el por qué ellos/as no asumieron el cuidado en primer lugar:

“Como llegué a ser, entre 12 hermanos habemos 8 vivos y 4 disponibles como para ver a mi mama,
y entre los 4... hay 3 hombres, a ver, entre los 5, 3 hombres y 2 mujeres, y de la otra mujer que se
podria hacer cargo de mi mama también tiene impedimentos propios de su familia, de sus hijos y de
su esposo que le reclama tiempo completo. Y de mis otros hermanos hay dos que son alcoholicos,

que solamente pueden acompafiar a mi mama cuando yo estoy, y hay otros dos que uno vive en la
casa con nosotros pero... me alega mucho” (E. Angeélica)

En estos casos, las cuidadoras mencionan a sus hermanos hombres como imposibilitados para
hacerse responsables de sus madres, ya que piensan que ellos como hombres no asumen
activamente las responsabilidades, pero también se menciona que ellos tendrian pudor al

realizar el tipo de tareas requeridas, o que podrian entrar en conflicto con sus respectivas
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familias porque las parejas de ellos tendrian una mala actitud, de reclamar o molestarse por

tener que verse involucradas en el cuidado de alguien que no es su familiar directo.

Por otro lado, se menciona también la situacién laboral que tenian en ese momento, en que
el trabajo flexible o el no estar trabajando significaba disponibilidad para asumir el cuidado.
En casos como el de Mercedes, ella vincula el hecho de tener tiempos de trabajo formal
flexibles a que sus hermanos/as la vieran como mas desocupada o apta para asumir mas
responsabilidades, ya que, al momento en que su madre enfermo, sus otras hermanas también
estaban trabajando, y menciona que tiene un hermano, pero que con él “No se cuenta”.

“Porque yo eem no trabajaba, supuestamente yo trabajaba pero haciendo aseo, entonces yo podia
manejar mi tiempo, y no trabajaba todos los dias” (E. Mercedes)

Hay dos cuidadoras que dicen haberse involucrado en la responsabilizacién directa por el
hecho de vivir en la misma casa de sus madres, desde antes de que ellas enfermaran. En un
caso la cuidadora vivia con su madre y otro hermano, pero su hermano se mostro reticente
desde un primer momento a compartir las tareas; en el otro caso, la cuidadora es hija Unica,

y no se buscaron otras alternativas a que ella asumiera el cuidado.

En esta linea, se menciona que hay situaciones en que la persona mayor no tenia a nadie méas
que pudiera hacerse cargo de su cuidado. Estas situaciones corresponden a ser hija Unica; una
condicion de viudez de la persona mayor; en el caso de una cuidadora, porgque su tia era
soltera y no tenia hijos/as; y la imposibilidad de pagar una institucién donde cuidaran a la
persona mayor. Pero también, como se mencionaba anteriormente, se identifica una
problematica asociada a que los hermanos hombres de la cuidadora no asuman tareas de
cuidado, ya sea por el rechazo por parte de la cuidadora a que estos se involucren en este tipo
de tareas, por el abandono de ellos, o la imposibilidad de apoyar. Por ultimo, es transversal
la preocupacién que les causaba ver a la persona mayor sin que nadie pudiera atenderla:

“...pero nadie, no habia nadie cercano a ella mas que yo, que la veia muy seguido y fui como capaz
de... de sobreponerme y manejarla pero eso tuvo un costo tremendo de...psicoldgico, porque cuando
yo la saqué del departamento ella estaba con una crisis y habia cambiado las chapas y no encontraba
las llaves y estaba enojada, pero yo le dije, <Tia, pero abrame la puerta>, y yo la convenci, yo

era...era como en su vida una persona...siempre cercana entonces ella con su enfermedad aceptaba
mi cercania ;Me entendi?” (E. Luisa)

En estas situaciones, las cuidadoras mencionan que la persona mayor les guardaba una gran

confianza, méas alla incluso de los posibles afectos, por lo que ellas sienten que en los
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momentos de crisis en que aun no se resolvia el cuidado, ellas fueron las personas selectas o
especiales para poder acercarse a la persona mayor e intervenir en sus vidas y casas. Esto es
manifestado por la mayoria de las cuidadoras, ya sea en la forma de una confianza especial,
0 en sus propias capacidades dentro de la familia para resolver problemas. En todos los casos,
es mencionado que el asumir el cuidado surgié como la unica opcion posible a partir de la
imposibilidad de contratar a cuidadoras externos, ya sea por la desconfianza que le causa a
la cuidadora esta opcidn, o por la dificultad econdmica que implica, lo cual es explicado por
Carmen de la siguiente manera:

“Se me presagiaba que iba a andar de cuidadora en cuidadora y ....para evitar eso mejor decidi
dejar de trabajar, porgue yo dije, voy a ganar tanta plata, y le tengo que pagar la misma plata casi

a la cuidadora y pa, digamos, para vuelta y vuelta mejor prefiero verla yo, que yo la conozco, que
yo...digamos, la voy a saber manejar mucho mejor...”

A partir de esto, se puede observar como en los relatos surge con fuerza la dimension de
género en relacion a la responsabilizacion del cuidado, ya que tanto a modo de “llamado” a
realizarlo, o de inseguridad frente a otras personas, existe un posicionamiento a partir del ser
mujer en la familia; como desarrollan De Los Santos y Carmona (2012), el cuidado informal
se vincula directamente con el fenémeno de feminizacion del cuidado, en que los discursos
dominantes y la construccidn social sobre lo masculino y lo femenino llevan a ligar el cuidado
aun simbolo y norma de lo femenino. Es central la idea de que como mujer se es mas “capaz”
0 se tienen caracteristicas adecuadas para asumir el cuidado, de esta manera, las mujeres
asumen “el cuidado de los miembros de la familia como un compromiso moral, natural,

definido como una responsabilidad y una tarea que le corresponde socialmente” (pag. 142).

1.3. Lasituacion de la persona mayor como receptora de cuidado®

El diagnostico de demencias

La enfermedad de Alzheimer y las demencias son vistas como algo extremadamente
complejo por las cuidadoras, y se menciona usualmente que este diagndstico y sus
consecuencias vienen a empeorar situaciones de salud que la persona mayor tenia desde

antes, tales como las diabetes, cancer, o problemas cardiacos:

20 Codigos: “Diagnostico”,” Percepcion sobre la enfermedad”, “Consulta de Salud”, “Grado de Dependencia”,

“Deterioro Percibido”
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“...cuando me dijeron que mi mama tenia Alzheimer en realidad yo no estaba tan informada de la
enfermedad eh uno asocia el Alzheimer con el olvido y...y més alla de eso como que uno no, no
dimensiona eeh la enfermedad en si”” (E. Carmen)

En esta linea, no solo causa gran impresion y angustia el hecho de que sea un diagndstico de
demencia, sino que también se relata una gran desorientacion en lo que sigue luego de esta
instancia, es decir, los cuidados, tratos, o actitud con la que se debe enfrentar la situacion.
Por lo tanto, se puede hablar de que, a pesar de que existan diagnosticos claros, la orientacion
emocional o practica sobre los cuidados més alla de la medicacion es casi nula hacia la familia
de las personas mayores:

“sQué podia hacer po? O sea...recibirla...eeh adecuarle un, un dormitorio ;Me entendi? y...y de ahi
empezar ya a estar con ellay a darte cuenta que...bueno, ya estaba diagnosticada, yo no tenia idea,
habia escuchado la palabra Alzheimer, pero la verdad es que nunca me habia metido en eso, en, en

investigar por lo tanto fue...fue como super duro...;Después qué hago?...hablo con, con un médico,
el médico me dice, mira, me dice, la verdad es que ya estd diagnosticada y no se qué” (E. Monica)

De todas formas, las orientaciones recibidas por los médicos respecto a la enfermedad son
también un componente que impacta profundamente a las cuidadoras, como se puede ver en
sus relatos, ya que lo que es comunicado por éstos implica algo irreversible, con un epecial
énfasis sobre el deterioro en el tiempo que ira viviendo la persona mayor. Como relata
Magdalena, existe enojo en un primer momento hacia los especialistas por la forma en que
se introduce a la situacion de salud:

“Yo me acuerdo que la primera vez que fui con mi hermano, o0 mi mama a ver a la doctora que estaba
tratando a mi mama eeh y la doctora me dijo, <Tu mama ya no esté, la persona que tu ves ahi no es

tu madre>, me chocd terriblemente, yo dije no, esta sefiora esta equivoca, como, si no la conoce,
porque la ve una vez cree que...eeh la conoce, no, yo no lo podria aceptar”™ .

En cuanto a esto ultimo, lo que méas causé problemas a las cuidadoras en estos momentos fue
la falta de claridad sobre lo que debian hacer a continuacion de esto, ante lo que surgen
interrogantes tales como “;Qué hago con ella?” ,“;Doénde la llevo?” o “;Cudl es la

especialidad?”.
La enfermedad desde la perspectiva de la cuidadora

Cronologicamente, el cuidado es en todos los casos una actividad cada vez mas demandante,
en un sentido emocional, de tiempo, y de dificultad de las tareas realizadas. Para las
cuidadoras, las distintas situaciones de las personas mayores y el empeoramiento de estas

coinciden con la dificultad percibida sobre las distintas tareas diarias.
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Para el caso de este estudio, la literatura sobre dependencia de personas mayores se puede
resumir en el documento redactado por SENAMA (2009), en que se identifican tres niveles
principales de dependencia, correspondientes a “Leve”, “Moderada” y “Severa”, los que
darian cuenta de la demanda de ciertos tipos de tareas especificas de acuerdo a las
posibilidades de la persona con dependencia. En relacion a esto, las cuidadoras identifican
fases de la enfermedad de las personas mayores, principalmente que es “autovalente”, “semi-
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autovalente”, “de harta dependencia”, “totalmente dependiente de mi” y “postrada”.

Més especificamente, de las 10 cuidadoras, una de ellas describe la situacion de la persona
mayor como de autovalencia, Magdalena, a partir de que su mama hace cosas como ir al bafio
y ducharse sola, necesitando solo supervision para ducharse. A diferencia de esto, 7 de las
cuidadoras describen la situacién de salud de la persona mayor en las “categorias
emergentes” de “mucha dependencia” y “total dependencia”, dentro de lo cual se pueden
identificar ideas sobre la situacion de la persona mayor en relacion a las tareas realizadas,
tales como que “en todo tengo que ayudarla” o “mi mama no puede hacer absolutamente
nada sola”. Las tareas descritas en este caso corresponden, por un lado, a lo que puede hacer
la persona mayor y, por otro lado, cémo la cuidadora tiene que apoyar, complementar o hacer
esas tareas por ellas. Las cuidadoras decriben que las personas mayores pueden caminar, ir
al bafio solas, pedir comida cuando tienen hambre y, en ciertos casos, comer solas. Por otro
lado, deben ayudarlas a vestirse, guiarlas al bafio, afirmarlas para caminar, acostarlas e
indicarles las tareas que deben realizar, tales como sacarse y ponerse la ropa, y tomar los
cubiertos. En estas situaciones de mucha dependencia, se relata un sentimiento de que la
persona mayor esta al borde de postrarse, y €so surge como un temor constante, sobre lo cual
se toman medidas como hacerlas caminar y moverles las piernas; también se menciona el
sacarlas de las camas a pesar de lo mucho que les cuesta a la cuidadoras y a las personas

cuidadas, ya que esta es la Unica alternativa ante el deterioro fisico de la persona mayor.

Por Gltimo, hay dos casos en que las cuidadoras definieron a la persona mayor en situacion
de postrado, Elena y Luisa. En estos casos, existe una claridad sobre el estado de sus
familiares, al existir una incapacidad de caminar, dificultades para realizar movimientos de
todo tipo y la imposibiliad de realizar cualquier tarea diaria sin la cuidadora; esta situacion

implica dificultades diferentes a los otros casos, ya que las cuidadoras decriben que el cambio
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hacia la situacion de postrado significo un tipo de atencion medica en la que empezo a ser
viable solo la atencion domiciliaria, y en que tareas como levantar, acostar, o poner en silla
de ruedas a la persona mayor comenzaron a ser extremadamente dificiles en lo cotidiano, por
el peso fisico, pero sobre todo por la falta de conocimiento técnico sobre como realizar estas
tareas. A partir de esto, ambas cuidadoras se vieron obligadas a recurrir a apoyos de cuidado
permanentes, en el caso de Elena a su nuera, y en el caso de Luisa, uso la pension de su tia

para contratar primero a una cuidadora formal y luego a una asesora del hogar.
Sobre los deterioros percibidos

Uno de los factores mas relevantes sobre las situaciones de las personas mayores, desde la
perspectiva de sus cuidadoras, es la forma en que a medida que pasa el tiempo las
enfermedades van avanzando. Esto es descrito desde una perspectiva temporal, en que se
explica que hace unos afios la situacion no era la misma, que con el tiempo todo ha ido

cambiando, que se ha hecho mas dificil, y que ya la persona mayor “esta mas malita”.

A partir de cambios en el comportamiento de la persona mayor, las cuidadoras vinculan esto
con que los dias comienzan a ser cada vez mas agotadores; también explican que hay factores
de mayor demanda como la movilidad, principalmente, al no poder caminar de manera
autonoma, pero también hay elementos propios de la enfermedad de Alzheimer, que implican
que las cuidadoras vean a la persona mayor en una etapa final de la enfermedad, en la que ya
no pueden distinguir el pasado, presente y futuro, no son capaces de entender lo que pasa a

su alrededor y se desorientan en sus propias casas.

Por ultimo, se puede mencionar que esta percepcion de deterioro va acompafiada de una
percepcion sobre el aceleramiento de la enfermedad, es decir, que la pérdida de capacidades
avanza cada vez mas rapido. Esto genera en las cuidadoras un estrés, preocupacion y
agotamiento mayor, no solo por la carga derivada de las tareas, sino por una sensacion general
de estar perdiendo a la persona mayor, sentir que las medidas que tomaron para aminorar 1os
efectos de sus enfermedades no tuvieron los resultados esperados, y el pesar que genera ver

a alguien perder continuamente sus capacidades:

“Es que yo no sabia de esta enfermedad, yo aprendi con ella, esto era inminente, que iba a llegar
algun dia, tarde o temprano, que ella no iba a caminar mas, yo decia noo [...] haciendo ejercicio yo
creo que siempre va a caminar, no, dej6 de caminar, dejo de pararse, dejo de hacer todo, todo, todo,
todo, dejé de hablar, dej6 de leer, todo eso paulatinamente pero...me lo dijo un kinesiélogo, que yo
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si hacia caminar hasta ultima hora iba a enlentecer el proceso pero tarde o temprano iba a llegar
la...a invalidez ¢ Entiendes?” (E. Luisa)

1.4. Definiciones del trabajo para mujeres cuidadoras: Lo doméstico y la flexibilizacion

laboral?!

La gran mayoria de las cuidadoras ha asumido la tarea de cuidado informal de forma paralela
a otros trabajos remunerados. En todos los casos es importante que todas ellas han debido
hacerse cargo del trabajo doméstico al mismo tiempo y en los mismos espacios en que
realizan las labores de cuidado de las personas mayores, y también equilibrar esto con el

cuidado de sus propios hijos/as, en algunos casos.

Los tiempos de trabajo

Para comprender el desarrollo continuo del trabajo de cuidado, el uso del tiempo es una
variable fundamental, ya que el hecho de que actualmente las mujeres deban compatibilizar
el trabajo en el mercado laboral con la adscripcion de las mujeres como encargadas
“naturales” de los trabajos domésticos y de cuidado ha significado que se genere un enorme

conflicto en la organizacion de los tiempos de la vida cotidiana (Carrasco, 2012).

Siguiendo con el argumento de Carrasco (2012), las relaciones entre el trabajo doméstico, y
las interdependencias con el trabajo monetizado en la actualidad, implican que las personas
deban, a pesar del trabajo realizado en los hogares, acceder de alguna manera a bienes y
servicios que no se pueden generar en los mismos hogares, por lo que en muchos casos las
familias deben, por un lado, mantener a las personas dependientes en los hogares por la
imposibilidad de acceder a otras redes de cuidado, pero también acceder a trabajos
monetizados para lograr cumplir con el resto de las necesidades vitales. En este contexto, las
cuidadoras manifiestan haber vivido la mayor parte del periodo de cuidado de la persona
mayor en estas condiciones:

“...yo antes vendia, cocinaba y vendia platos [...] ;Ya? Y lo hacia super estresada, como las locas,
¢Cachai? Iba a dejar los platos corriendo, volvia corriendo, si me pedian de nuevo iba corriendo,
porque ella cuando yo me desapego, cuando ella siente que la puerta se cierra, ella se perturba, se
perturba por la bulla, con el televisor...; Me entiendes? Entonces si se hace, y yo estoy fuera y la dejo
mojada, le puede venir una pulmonia, y esa pulmonia, se puede morir” (E. Inés)

2L Codigos: “Trabajo de cuidado”, “Trabajo doméstico”, “Trabajo formal” “Uso del tiempo”, “Abandono de

actividades”
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En este relato, a pesar de la rutina mantenida por Inés, ella luego explica que solo dejé su
trabajo vendiendo comida al comenzar la cuarentena obligatoria en la comuna de Santiago,
y que los recursos econdomicos con los que dejé de contar la hicieron depender
exclusivamente de la pension de su madre. Antes de la pandemia la mayoria de las cuidadoras
compatibilizaba el trabajo doméstico y el trabajo de cuidado con trabajos fuera de la esfera
del hogar, es decir, trabajos asalariados, de tipo formal e informal. Como consecuencia de
estas demandas, hubo cuidadoras que trataron de acceder a trabajos con horario flexible,
como fue la situacion de Mercedes, que trabajaba haciendo aseo y pudo optar a trabajar solo
algunos dias de la semana; Magdalena, que trabajaba como cuidadora de nifios/as en una
casa, Yy sus horarios eran cambiantes durante el afio; o Raquel, quien ademas de tener una

organizacion por turnos, el resto de los dias de la semana tenia un trabajo remunerado.

En el caso de todas las entrevistadas, durante las cuarentenas por la pandemia se vieron
obligadas a dejar de trabajar por su cuenta, o fueron despedidas de sus trabajos. Esto implico
que el trabajo de cuidado que antes delegaban con razén de sus propios trabajos ahora
volviera a ser de su exclusiva responsabilidad todo el dia y todos los dias de la semana, y que
lo que antes consistia en un reparto de tareas a otros miembros de la familia, como sus hijos/as

0 parejas, 0 turnos con hermanos/as, fuera suspendido.

El trabajo doméstico

Las cuidadoras ven las obligaciones domésticas como algo que se les ha impuesto
implicitamente en las familias, afirmando que reciben muy poca ayuda o que si la reciben
deben hacerse totalmente cargo de la organizacion de los apoyos. El trabajo doméstico es
visto principalmente como un obstaculo para realizar de buena manera sus otras actividades
diarias, ya que los tiempos que requieren haciendo el aseo o la comida interfieren en parte
con la supervisién de las actividades de la persona mayor. En cuanto a esto Gltimo, en casos
como el de Angélica, ella manifiesta que en un dia normal se aboca principalmente al aseo
del dormitorio que comparte con su madre, y a hacer la comida de su madre, siendo el resto

de las actividades del hogar “esporadicas”.

Un ejemplo de esto es lo que relata Luisa, quien durante todo el tiempo que cuidé a su tia lo

hizo bajo distintas modalidades, tales como recurrir a un hogar de ancianos y cuidarla tiempo
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completo, hasta que en el periodo que su tia quedo postrada decidié contratar a una cuidadora
formal, sobre lo cual relata que fue un apoyo, pero que luego de un tiempo se dio cuenta de
que lo que més necesitaba era alguien que la ayudara a realizar las otras tareas del hogar, por
lo que finalmente contratd a una asesora del hogar, quien le permitié volver a su trabajo y

poder seguir viendo a su tia y a sus hijos.
1.5. El uso del tiempo e implicancias del trabajo de cuidado?

Como ya se ha mencionado, el tipo de arreglo que se da en el interior de los hogares
corresponde a una division fundamentalmente basada en el género. Como han descrito Mora
y Pujal (2018), estas son dinamicas generalizadas en América Latina y se expresan
fundamentalmente en que las mujeres han comenzado a cumplir dobles jornadas de trabajo,
al producirse una convergencia entre la entrada de muchas de ellas al trabajo formal y
remunerado, a la vez que se siguen manteniendo las pautas normativas de género que

implican que las mujeres se hagan cargo de casi la totalidad de las tareas del &mbito privado.

Esto corresponderia a un modelo de género en transicion (Velasco, 2009), distinto al modelo
tradicional de divison sexual del trabajo, ya que las jerarquias internas de las familias se
siguen manteniendo en torno a la division masculino-publico y femenino-privado, que
implica que el trabajo doméstico no solo no comience a ser reconocido en las esferas
publicas, sino que también contribuye a que el trabajo de la mujer en el ambito privado sea
tratado como una continuacion del buen funcionamiento de las familias actuales y parte
escencial del cumplimiento de los proyectos de vida, a costa de las dificultades y las
problématicas que surgen para quien lo realiza y se ve obligada a desarollar estretegias de

encaje temporal para posibilitarlo.

Asi, se puede observar como las cuidadoras manifiestan que, incluso cuando viven solas con
sus madres, sus tiempos de ocio y lo que antes tenia de “tiempo libre” fue totalmente dejado
de lado, especialmente cuando la persona mayor comienza a requerir mayores atenciones y
apoyos en tareas que anteriormente podia realizar. En el caso de las entrevistadas, todas

aquellas que trabajaban con anterioridad al cuidado de su familiar, siguieron haciéndolo

22 Codigos: “Uso del tiempo”, “Actividades diarias”, “Tareas diarias”
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cuando asumieron la resposabilidad principal de cuidado, y solo dejaron de hacerlo el afio

2020 por la imposibilidad de seguir en sus trabajos remunerados.

Rutina con la persona mayor

Se puede hablar de rutinas altamente homogeneas entre las distintas cuidadoras al momento
de ser entrevistadas. Durante la pandemia, las cuidadoras vieron sus tiempos marcados por
la vuelta a los hogares, o bien por el peso de la idea de que no hubo cambios significativos
en sus vidas, porque para ellas sus cuarentenas habian empezado hace afios:

“En la maniana su desayuno, sus pastillas, lavarla, cambiarle pasial ; Ya? Después...no la acuesto, la
siento en una silla porque si no, se acuesta, se queda dormida y en la noche no duerme. Después ya
viene, tengo que bajar, prepararle el almuerzo, darle todo molido, todo todo, como papilla, entonces
después igual, volver a lavarla, cambiarle pafial, eso es...después la once, con sus pastillas
para...porque ella eeh usa pastillas para el TAC, porque tiene problemas en la sangre y tiene
arritmia, hay que darle en la tarde las pastillas [...] Y €s50. ESo, eso como un dia cuidandola a ella,
porque igual hay que hacer las cosas, lavar, hacer almuerzo, limpiar la casa... ” (E. Raquel)
Como dia tipo, se puede hablar de un esquema centrado en la persona mayor, en que las
actividades domeésticas y el tiempo de descanso es decrito como espacios fragmentados que
las cuidadoras encuentran mientras estan atentas a la persona mayor. En este sentido, se
pueden identificar practicas tendientes a disminiur el agobio diario del cuidado, o actividades
de distraccion hacia la persona mayor para posibilitar hacer otras tareas basicas al no contar

con apoyos en el hogar:

“...le prendo la television, ella duerme, se queda, sigue durmiendo y luego empiezo a preparar el
almuerzo, cosas que sean blandas, sean picadas, tallarines, pero no un pedazo de carne por ejemplo,
por el colédoco. Luego de ahi yo le doy, de mi cuenta, un pedacito de pastillita para que se duerma
[...] ¢Ya? De una pastilla la parto en cuatro, le digo esta es la pastilla de las tres, y ella duerme en
latarde, y yo descanso. A las cuatro tengo que darle el anticoagulante, y a las cinco tengo que darle
la once y pedirle que se lave los dientes, con mi ayuda, porque tiene que lavarse los dientes, todos
los dias, y luego de ahi yo le doy permiso para que vengan sus amigos imaginarios jajaj” (E. Inés)
Asi, las cuidadoras expresan que han cambiado radicalmente sus tiempos para poder
supervisar a las personas mayores, lo que es casi tan importante como la realizacién de las
tareas basicas, ya que con las demencias se presentan situaciones como la desorientacion,
episodios de agresividad, problemas de movilidad e inquietud. Esto implica que las
cuidadoras deban estar cerca de la persona mayor la mayoria del tiempo; tengan dificultades

para salir de su casa por la angustia que causa en la persona mayor; deban insistir con cumplir
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con horarios, porque de lo contrario se producen desfaces o problemas para conciliar el
suefio; y también deben estar presentes dia y noche por las idas al bafio, el cambio de pafales
y lainquietud de las personas mayores durante la noche, con el consiguiente riesgo de caidas.

Tiempo libre y vida social

Las entrevistadas, como ya se ha mencionado, manifiestan vivir continuamente organizando
los distintos tipos de trabajo que realizan, pero igualmente reconocen dentro de sus
trayectorias el haber dejado de lado ciertas actividades que antes realizaban, o que eran parte
de sus rutinas. La vida social y el tiempo libre son las que mas resienten haber perdido,
especialmente aquellas de mayor edad o jubiladas.

“Cuando empece, cuando tuvo el...eh, el casi...accidente cerebral tuve que dejar todos loS CUrsos que
tomaba, yo vivia sola, iba al grupo de...vivia en Maipu, iba al grupo de tango, al de gimnasia, al de

literatura, al de...de...de narracién en la biblioteca, hacia hartos cursos yo, hice incluso uno de
podologia, ese durd como dos aiios, y...bueno yo me mandaba sola po...” (E. Elena)

Esto se puede distinguir de la situacion de aquellas cuidadoras que anteriormente a comenzar
a cuidar tenian obligaciones domésticas muy demandantes, especialmente las que viven con

sus hijos/as o vivian con ellos/as al momento de comenzar a cuidar.
Tiempo mental

Mas alla del caracter de los cambios, éstos son vividos como un sacrificio obligatorio dada
la condicion de salud en que se encuentra la persona mayor, ya que existe un conocimiento
explicito de que, sin la atencion constante de ellas, la persona mayor se encontraria en

condiciones mucho peores.

Es central en las entrevistas realizadas la idea de que el tiempo de cuidado no es solo un
tiempo en la dimension “temporal” ni de actividades de cuidado, sino que es ante todo un
tiempo mental, en que la atencién y la preocupacion sobre la persona mayor se transforma
en una preocupacion sin pausas en la vida diaria. Esto se ve reflejado en relatos en que la
cuidadora teme profundamente salir a la calle o lo hace en el menos tiempo posible
“corriendo” porque no sabe personalmente lo que estd pasando con la persona mayor en esos

momentos, y siempre guarda un grado alto de recelo o temor hacia quien la sustituya.
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2. Redes de apoyo para la realizacion del cuidado de un familiar

A partir de las entrevistas realizadas, se puede afirmar que la existencia y la formacion de
redes de apoyo alrededor del nicleo de cuidado -cuidadora y persona cuidada- es
fundamental en la configuracion de la dimension de la experiencia social del cuidado,
entendiendo esta como las elaboraciones a partir de las determinaciones estructurales, las
circunstancias sociales e individuales, y los resquicios sociales, tales como los recursos y las
oportunidades (Araujo, 2009), ya que estas redes son definitorias en el caracter y la dificultad

de cuidado.

Es conveniente rescatar el concepto de redes sociales desarrollado por Guzman, Huenchuan
& Montes de Oca (2003) para contextualizar los distintos tipos de apoyo. Asi, redes sociales
corresponderia a una “practica simbolica-cultural que incluye el conjunto de relaciones
interpersonales que integran a una persona con su entorno social y le permiten mantener o
mejorar su bienestar material, fisico y emocional y evitar asi el deterioro real o imaginado
que podria generarse cuando se producen dificultades, crisis o conflictos que afectan al
sujeto” (pag. 43). Sobre esto, las redes estarian constituidas por los intercambios de apoyo

contenidos en las redes sociales.

En este caso particular, se pueden distinguir dos tipos de apoyos claramente diferenciados en
sus origenes y dinamicas, correspondientes a apoyos formales y apoyos informales, en tanto
la formalidad estaria dada por una organizacién burocratica, con objetivos especificos, que
se posiciona en ciertas areas e implica la participacion de profesionales o voluntarios; por
otro lado, las redes informales estarian constituidas por contactos personales, y redes
comunitarias no estructuradas, como plantean los autores. Para ambos tipos de apoyos, se
puede afirmar que las redes alrededor de la relacion del cuidado son muy limitados, en el
sentido de que el apoyo esta concentrado principalmente en el ambito familiar, y en la mayor
parte de los casos de las entrevistadas no existen mayores lazos con vecinos/as, amigos/as,
ni la familia extensa -ni de las cuidadoras ni de las personas mayores-; éstos ultimos se
presentan exclusivamente en situaciones de crisis 0 emergencias con la persona mayor, tales

como transporte de urgencia, extravios, o situaciones limite de salud.
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2.1. Redes Informales de apoyo?3

a) Caracterizacion de las principales redes de apoyo

Como se ha mencionado, la mayor parte de las cuidadoras entrevistadas vive actualmente
con la persona mayor que cuida, en una vivienda que comparte con la familia nuclear de la
cuidadora. En muchos casos, esta familia se compone de la pareja de la cuidadora y de sus
hijos/as, mientras que la familia extensa de la cuidadora coincide con la familia de la persona
mayor, la cual corresponde a los hermanos/as, primos/as, y, en pocos, casos la pareja de la
persona mayor, ya que es comun la situacion de viudez de esta. De todas formas, la
composicion y apoyo familiar sobre lo que méas profundizan las cuidadoras son sus
hermanos/as, con quienes que se dan situaciones centrales para comprender la historia de
cuidado y las definiciones sobre su caracter, ya que este parece ser el nicleo decisional y

sobre el cual se desarrollan la mayoria de los conflictos y dificultades en torno al cuidado.

La familia de procreacion de la persona mayor

Como ya se menciono, las principales redes de apoyo de cuidado se encuentran en la familia
de la cuidadora y estas se forman a partir de lazos de reciprocidad y de contactos personales.
Se pueden identificar distintos tipos de apoyos al cuidado a través de las entrevistas,

correspondientes a apoyos emocionales, econémicos, en decisiones y a través de visitas.

En primer lugar, los/as hermanos/as de la cuidadora se encuentran en una posicion compleja,
ya que, aunque no sean cuidadores/as principales, éstos estan jerarquicamente en el mismo
nivel que la cuidadora, y en algunos casos han sido cuidadores/as principales anteriormente.
En cuanto a las decisiones, se identifica una participacion importante de los/as hermanos/as
en la preocupacion por el estado de salud de la cuidadora, y el planteamiento de la opcion de
buscar una instancia alternativa al cuidado dentro de la familia; en cuanto a los apoyos
econémicos, éstos estan supeditados a una variedad de factores, y son por lo tanto bastante
inestables, ya que en ningun caso la familia de la persona mayor cuenta con un fondo comudn
de dinero para costear el cuidado, sino que esto es solo resultado del salario de la cuidadora

0 de su pareja, y la pension de la persona mayor:

23 Codigos: “Redes informales”, “Hijos”, “Pareja”, “Familia”, “Division de tareas”, “Vecinos”, “Amigos”
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“Yo siempre me he valido de mi sueldo cuando trabajaba y ahora de mi pension, que me bajo
considerablemente como todos sabemos, y uno que otro hermano, es que en ellos hubo un acuerdo
una vez de dar una cantidad de dinero, y l6gicamente que con el tiempo fue bajando y uno si y otro
no, y gracias a Dios no me ha faltado” (E. Angélica)

El tema de los apoyos emocionales es bastante compartido entre las cuidadoras entrevistadas,
quienes observan que siempre han tenido algin grado de apoyo de sus hermanos/as por medio
de consejos, “dar &nimo”, pero esto también siempre depende del tiempo de sus hermanos/as,
quienes, al parecer de las cuidadoras, privilegian en todo momento a sus propias familias
sobre la persona mayor. Un ejemplo de esto es el caso de Monica, quien relata que, en un
momento critico, cuando su madre con Alzheimer se perdio en la calle, no encontr6é apoyo
de nadie que pudiera ir a ayudarla a su casa, solo su hermana:

“Entonces a la Unica que Ilamé a mi, a mi hermana. Bueno, empezaron a, a través de mi hermana se
enteraron, empezaron a llamar, pero...pero estaba yo y mi hermana, comunicadas, mi hermana tenia
a una guagua, a una guagua chica, a mi hermana se le cort6 la leche, mi hermana menor no pudo

amamantar a su hijo, y que también tenia problemas con...con su pareja, porque él queria que se
ocupara y se dedicara unicamente a, a su guagua...”’

Por ultimo, el apoyo mediante visitas es relatado por las cuidadoras como “esporadico” o
“que de repente llegan”. El problema mds grande respecto a las visitas es que las cuidadoras
peciben la actitud de sus hermanos/as como poco colaborativa en el momento que van a la
vivienda de la cuidadora, es decir, llegan a entablar conversaciones con los otros miembros
de la familia u otras actividades de este tipo, pero no cooperan con las tareas de cuidado de
la persona mayor. En casos como el de Angélicay Elena, sus hermanos/as han ido muy pocas
veces a visitar a sus madres, y cuando lo hacen es en horarios muy restringidos; ambas
perciben de esta situacion que sus hermanos/as no se dan cuenta ni le toman el peso a la

cantidad de trabajo de cuidado que demanda la persona mayor.

Estos conflictos en la familia se pueden entender, como plantea Camarena (2003),
principalmente en torno al género y las generaciones, o que empiricamente se ha traducido
en gue las visiones de la familia como un espacio de armonia y cooperacion contrasten con
una realidad en que el espacio familiar tiene dindmicas relacionadas con formas de “jererquia,
dominio, autoridad y subordinacion” (pag. 274); de tal manera que existe una “diversidad de
fuentes de las que puede emanar el poder dentro de los hogares, entre ellas el sexo, el
parentesco, la edad, la propiedad, los aportes econémicos y el control de ellos” (pag. 277),

las que también se ejercen de distintos modos. Las formas en que esas jerarquias o practicas
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se pueden observar implican distintos sujetos desde los que provienen, y permite comprender
que la familia es “un espacio en donde la division del trabajo y los procesos de distribucion
que en ella se realizan, junto a las estructuras de poder y autoridad que alli prevalecen y la
convivencia de individuos con intereses particulares y no siempre compatibles entre si, dan

lugar a tensiones y conflictos entre sus miembros” (pag. 280).
La familia nuclear de la cuidadora

En cuanto a los apoyos percibidos por parte de la pareja de la cuidadora, este tiene un lugar
central en los primeros momentos de la responsabilizacion sobre el cuidado, principalmente
porque es de donde proviene el apoyo para poder iniciar un cambio hacia la convivencia de
la cuidadora con la persona mayor para cuidarla. También se menciona el apoyo emocional
en las actividades diarias del cuidado como centrales para enfrentar el estrés que significan
para la cuidadora, lo que es entregado a través de palabras alentadoras, y ayuda en la
comprension de la enfermedad de la persona mayor. Es importante que, en los casos de
demencia, hay cuidadoras que relataron que una carga extraordinaria para su trabajo es la

mala relacién o las malas reacciones de parte de la persona mayor hacia sus parejas.

En el caso de las entrevistas realizadas, se puede hablar de una centralidad del apoyo
percibido y recibido de parte de los/as hijos/as de la cuidadora, principalmente a partir de la
idea de “arreglos™, de tal manera que éstos cubren y cooperan, principalmente. Aquellas
cuidadoras que conviven con sus hijos/as y cuidan a la persona mayor en el mismo hogar,
comparten que éstos han tenido un papel muy importante a nivel personal, en los apoyos
emocionales del cuidado, tales como la aceptacién de cambios de casa, convivencia con la
persona mayor, traslados y comprension de la situacion. Pero es sobre todo relevante que, en
estos casos, como el de Mercedes, Magdalena, Elena, Carmen, Luisa y Sofia, los/as hijos/as
se ocupan de cubrir durante los dias de semana en el cuidado de la persona mayor, realizando
tareas de poca complejidad, como alimentar, ayudar a ir al bafio y supervisar, cuando las

cuidadoras deben salir de su casa, ya sea a trabajar, hacer trdmites o compras.

Finalmente, otra de las razones de por qué es central el apoyo de la familia nuclear de la
cuidadora, es que el vinculo entre nietos y abuelas ha sido una de las motivaciones que tiene
la cuidadora para asumir el cuidado de su madre, o tia, motivacion que surge a partir del

sentimiento de agradecimiento o reciprocidad hacia la persona mayor por haber participado
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en la crianza de sus hijos, de haberlos cuidado y de entregarles apoyos de todo tipo, junto con

la certeza de que sus madres o tia aman incondicionalmente a sus hijos.
Redes de amistad y vecinales

Las entrevistadas por lo general no cuentan con redes de amistad muy amplias, pero en
algunos casos si tienen oportunidad de recurrir a amistades o personas conocidas para
aspectos especificos del cuidado. Se puede mencionar la situacion de Angélica, en que cada
cierto tiempo van amigas a su casa a hacer el aseo a cambio de un pequefio pago; o Inés, que
a pesar de mencionar no tener amigas, si reconoce una red de apoyo en el movimiento
religioso en que participa, que le entrega contencion y momentos de oracién, aunque, por
otro lado, tiene un sentimiento de frustracion respecto a la falta de redes que cred su madre a
lo largo de su vida, sobre lo que afirma que:

“Es duro, es duro, la gente se aleja de una, se aleja no ... yo no puedo culpar a nadie, yo no culpo a
nadie ¢Ya? Porque la verdad digamos, es que mi mama lamentablemente no hizo una red de
amistades en su vida [ ... ]Ella vivio sola con mi papa y conmigo, eso era, y la nana, eso era su mundo

[...] Entonces yo no puedo decir, mira, voy a ir donde la mejor amiga de mi mama, me va a ayudar
tal sobrino, porque ella tampoco se quiso vincular con otras personas” (E. |I‘léS)

Existen otras perspectivas sobre el tema, como el de Mercedes, quien menciona que ha
optado por mantener en privado el tema del cuidado de su madre y todos los detalles de esto,
ya que no le gusta la idea de compartir sus vivencias, tanto por lo repetitivo que podria
resultar hablar mas del tema, como por el pudor de contar cosas que hace la persona mayor

a partir de su enfermedad.

En muy restringidas ocasiones se menciona la ayuda de amigos/as o vecinos/as, y cuando se
hace hay un componente importante referente al pudor o la incomodidad que genera esta
instancia. Es mencionado como un apoyo que solo se recibe en situaciones de emergencia, y
las entrevistadas parecen compartir un sentimiento de poco interés en compartir lo mas
“intimo” con personas de sus barrios o vecinos/as. Elena y Mdnica mencionan que tuvieron
que recurrir en algin momento a sus vecinos/as, en casos de emergencias de salud con sus
madres, mientras que Luisa y Carmen mantienen una comunicacion en torno al trabajo de
cuidado al ser vecinas, lo que ha implicado también el traspaso de informacion y articulos de

cuidado.
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b) El abandono hacia la cuidadoray la persona cuidada?*

Para las cuidadoras, el apoyo familiar es basico en el &mbito emocional y también material;
en primer lugar, el apoyo emocional, por el peso que significan las decisiones sobre su madre,
ya gue sus consecuencias se relacionan directamente con el estado de salud de ella, y por lo
doloroso que les resulta enfrentarse en soledad a las consecuencias propias de las demencias,
tales como los episodios de olvido o agresividad; en segundo lugar, en lo material, el apoyo
de la familia para la persona mayor suele ser minimo, basado més en visitas esporadicas que
en apoyos econdémicos o apoyo al cuidado directo, lo que las cuidadoras se explican bajo la
Optica del rechazo o el desagrado que puede causar una persona mayor enferma, o bien por
las necesidades urgentes de sus otros familiares, al tener familia, o al ser también personas

mayores, como es el caso de los/as tios/as de la cuidadora, o primos lejanos.

Ademas de los aspectos directos que dificultan el apoyo de cuidado y la relacion de la familia
de la persona mayor con esta, las cuidadoras mencionan que hay una importante disgregacion
en sus familias, es decir, que su contacto con la familia mas extensa es muy escaso, y que

este hecho tiene que ver con la muerte de las generaciones de sus padres.

Se puede hablar también de un abandono de la persona mayor por parte de su familia a partir
de lo que las cuidadoras explican como un “descanso” a partir de su figura, es decir, explican
que cuando ellas asumieron la totalidad de la responsabilidad de cuidado, tanto sus
hermanos/as, como otros miembros de la familia comenzaron a despreocuparse de la persona
mayor en todos los ambitos, hasta el punto de dejar de visitarla, o hacerlo con muy poca

frecuencia.

Es llamativo lo que narra Inés, sobre el quiebre que se produjo con un primo cercano, al cual
hace afios acogio en su casa, y que, al momento de querer visitarlo, este le comunico que, al
hablar con su pareja, decidieron que era mejor que Inés no los visitara con su madre, por la
incomodidad que les significaba que la persona mayor no pudiera comer sola, tener que
prestarle el bafio y que la tuvieran que ayudar a ir al bafio. Esto para Inés fue una traicion por

parte de su primo y un quiebre definitivo en la relacion familiar.

24 Chdigos: “Imposibilidad de apoyo”, “Relaciones interpersonales”, “Organizacion familiar”
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2.2. Redes Formales de apoyo

a) Caracterizacion de las principales redes de apoyo?®

Las principales redes de apoyo formal que las cuidadoras mencionan son las consultas
médicas privadas con especialistas, y el Consultorio o Cesfam. Ademas de estas instancias,
se menciona la inscripcion en programas para cuidadores/as, especialmente las visitas
domiciliarias por parte de profesionales del Consultorio de su sector. Por lo general, recurrir
a instancias formales surge en las primeras etapas de la enfermedad de la persona mayor,
especialmente en el diagnostico de la demencia y en el acompafiamiento de las otras
enfermedades; posteriormente, se recurre a centros médicos cuando la persona mayor se
enferma o hay problemas con la administracion de medicamentos, o bien, cuando hay crisis
dentro de la enfermedad principal de la persona mayor. Como instancias emergentes, hay
casos en que las cuidadoras pudieron contratar apoyos de cuidado formal y domiciliario: en
dos casos una asesora del hogar, y en un caso una cuidadora formal pagada por la cuidadora,
Yy, en un tercer caso, una cuidadora entré a un programa de la municipalidad de su comuna

en que le facilitaron la visita de una cuidadora formal dos veces a la semana.

Por ultimo, se pueden mencionar las agrupaciones de cuidadores, que puede entenderse
principalmente como una instancia formal dentro de la definicion entregada por Guzman et
al (2003), a partir de su organizacion por parte de profesionales, y, mas especificamente,
categorizada como un tipo de red basada en los contactos grupales. Las agrupaciones son
vistas de manera muy distinta entre las cuidadoras, ya que mientras cinco participan
activamente de estas, 0 se encuentran en una red de cuidadoras, las otras cinco reconocen

temor, falta de confianza o dificultades de acceso a instancias de este tipo.

Lo central que se reconoce en todos los tipos de redes formales es la existencia de barreras
para acceder a estas, ya que todas las cuidadoras comparten experiencias de inaccesibilidad
por imposibilidad de pagar los servicios, falta de conocimiento y temores generalizados por
el tipo de atencion y apoyo que se les puede entregar, en el sentido de la capacitacion, la

responsabilidad y el trato entregado por los profesionales involucrados.

%5 Cédigos: “Consulta de salud”, “Consultorio”, “Cuidado formal”, “Programas”
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b) La figura del geriatray los especialistas 2

Todas las cuidadoras mencionan que han acudido tempranamente con uno o mas especialistas
de la salud -geriatra, neurdlogo, médico general- cuando ocurrieron los primeros indicios de
enfermedad de la persona mayor, lo que luego se hace constante a través del tiempo. Este
apoyo corresponde principalmente a consultas de salud privadas, que se pueden caracterizar
como la mayor fuente de apoyo en cuanto a informacion y a las actitudes de la cuidadora
respecto a la persona mayor, ya que, como se mencion6 con anterioridad, éstos son los que
entregan una primera entrada a los significados y el peso entregado a la enfermedad de la
persona mayor. Es relevante que las consultas con especialistas son descritas como centrales
en los apoyos de cuidado, pero a la vez como problematicas en los primeros momentos, a

partir de las ya descritas percepciones de poca empatia y falta de apoyo psicoemocional.

El acompafiamiento a lo largo de todo el periodo de cuidado es valorado principalmente en
cuanto a la entrega de informacién sobre las medidas para afrontar los deterioros de la
persona mayor, las crisis y la medicacion sobre la enfermedad, todo centrado principalmente
sobre la enfermedad de Alzheimer. Esto se contrasta con la falta de confianza que se tienen
de los profesionales de los Consultorios, principalmente por la idea, expresada por 3 de las
cuidadoras, de que existe una falta de capacitacion en demencias, como también una falta de
seguimiento en estos centros de salud; se mencionan experiencias negativas ligadas a la
administracion de medicamentos en los centros de salud publicos, lo que lleva a un mayor

acercamiento a consultas privadas, poniendo énfasis en la especializacion de los médicos.

La medicacion es por lo tanto central para las cuidadoras en cuanto a la atencién médica, y
ellas mencionan en reiteradas ocasiones que lo que esta conlleva implica facilidades o
complicaciones del estado diario de la persona mayor. En relacion con esto, hay dos posturas
disimiles por parte de las entrevistadas frente a los especialistas particulares: una corresponde
a una confianza alta respecto a los tratamientos entregados, el cumplimiento de dosis y
consultas periddicas con el médico; por otro lado, hay cuidadoras que han tenido experiencias
negativas con médicos geriatras o0 neurdlogos, sobre quienes afirman que les han dado

tratamientos inadecuados a las personas mayores, y les han producido otros problemas a

% Codigos: “Consulta privada”, “Conflictos de atencion de salud”, “Medicacion”, “Necesidades”
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partir de esto, por lo que se recurre a practicas como el manejo de las dosis de manera
auténoma o la busqueda de otras instancias. Asi, se identifican dos aspectos problematicos
de la relacion establecida con los especialistas, una correspondiente a los conflictos en la

atencion misma, y otro respecto a las visiones de desconfianza respecto a estas instancias:

“Porque siento que...a ver yo tengo una...una vision del médico basicamente de repente son...ven
tantos enfermos de Alzheimer que una llega toda aproblemada, por ser...o tantos enfermos, o tantas
patologias digamos, que ellos pierden la capacidad de asombro, entonces llegan y te ponen un
remedio, y tdmate, dele esto, dele esto, dele esto y listo, chao, y....después uno <Ay pero esto>, <No,
cambiémoslo>" (E. Carmen)

Sobre esto ultimo, 4 cuidadoras mencionan que desarrollaron principalmente una vision del

médico como una instancia de poca empatia con la persona enferma y con la cuidadora:

“..entonces hay, hay como poca empatia entre el médico y el paciente, a no ser que haya sido un
paciente muy antiguo, de muchos afos, que le vea, que tenga su hoja de vida, que sea como un médico
antiguo, que no hay ahora, porque todo es tan especializado, entonces, le duele la rodilla, tiene que
ir alaro...<No, yo no veo eso, veo la rodilla izquierda, tiene que ir al de la derecha>, y después vas
al de la derecha, <No, es que....el del codo, tiene que ser el del codo izquierdo porque el del codo
derecho yo no lo sé>, entonces se pierde toda esa conexion paciente doctor” (E. Carmen)

c) ¢Acudir al Consultorio?: Necesario pero insuficiente?’

Casi la totalidad de las entrevistadas -9 de ellas- mencionan el Consultorio como un lugar al
que han acudido. La busqueda de apoyos en el Consultorio se entiende dentro de una
necesidad por tener atenciones mas directas y expeditas, pero sobre todo se busca acceder a
atenciones de salud de manera méas estable y con un acceso garantizado. Esto se da
especialmente en casos en que las personas mayores comienzan a tener algun grado de
dificultad motora, o cuando se comienza a percibir un peligro de que quede postrada. Este,
de todas formas, es fuente de molestia por la lentitud de sus respuestas y por la inexistencia
de instancias especificas para la atencion de las demencias. A pesar de esto, todas las
entrevistadas mostraron una preocupacion, una vez estabilizado el cuidado sobre la persona

mayor, de inscribir a la persona y conocer las instancias a las que podian acceder.

Se pueden identificar apoyos del Consultorio en cuatro ambitos: Visita domiciliaria,
capacitaciones o talleres dirigidos a las cuidadoras, entrega de materiales o implementos para

el cuidado, y apoyos economicos (inscribirse para la entrega de 28 mil pesos mensuales).

27 Cédigos: “Consultorio”, “Barreras de acceso”, “Programas a cuidadores”
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También una de las cuidadoras menciona que ella pudo acceder a una consulta y apoyo

psicoldgico en un Consultorio de Pedro Aguirre Cerda, en un momento de crisis del cuidado.

Asi, se reconoce como sumamente importante las visitas domiciliarias realizadas por
personal de los Consultorios, sobre lo cual dos de las entrevistadas mencionan que los apoyos
en algin momento dejaron de entregarse, y la explicacién que les dieron fue la falta de
personal para estas visitas. Una de las entrevistadas menciona que paralelamente al
tratamiento por consulta particular, un programa kinesiolégico fue lo Unico que ayudd a su
madre a retrasar el proceso de postracion, lo que vincula a su voluntad personal para trabajar
con el personal del Consultorio. Por ultimo, es reiteradamente mencionada la necesidad de
acudir insistentemente a los centros de salud publicos para recibir algn tipo de ayuda o
beneficio, ya que mencionan que “nadie se acerca a ofrecerte nada” y que para lograr recibir
algun apoyo es necesario movilizarse individual y reiteradamente a pedir estos beneficios, lo

que resulta muy dificil dada las condiciones de movilidad durante el dia de las cuidadoras.

Una entrevistada menciona que se realiza una amplia cantidad de invitaciones a exposiciones
y seminarios desde el centro de salud, pero que estas estan mal enfocadas para cuidadoras
por la cantidad de tiempo que demandan y los horarios en que son realizados, ya que ella no

puede dejar a su madre sola mientras asiste a los encuentros.

2.3. El entorno del cuidado informal

a) Usosy cambios de la vivienda®®

Uno de los elementos relevantes que facilitan o actiian como barrera en el trabajo de cuidado
son las condiciones materiales con las que se cuenta, principalmente en los hogares que
comparten las cuidadoras con la persona mayor, ya que es donde suelen desarrollarse la

mayor parte de las actividades de cuidado.

Las entrevistadas mencionan una cantidad muy reducida de cambios en las viviendas para
poder realizar los cuidados, y el mas comun corresponde a cambios en los dormitorios,
principalmente porque al momento de asumir la responsabilidad principal de cuidado, las

cuidadoras decidieron en conjunto con su familia que ellas debian dormir en la misma

28 Codigos: “Entorno: Adaptacion de vivienda”, “Articulos de cuidado”, “Barrio”
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habitacion que la persona mayor para poder supervisarla durante la noche, por el temor que
les produce que la persona mayor se levante y pueda tener accidentes. También hay casos en
que se decidio cambiar el dormitorio de la persona mayor a un primer piso, como en el caso
de Mercedes, quien afirmo6 que decidié cambiar el lugar porque su madre se levanta en las
noches para ir al bafio y queria “tenerla mas cerca” en caso de que eso sucediera. En el caso
de Elena, se vio obligada a construir una habitacion en su casa porque su madre estuvo en
hospitalizacion domiciliaria como consecuencia de una infeccion urinaria, sobre lo que ella
explica que en ese caso ella tuvo que entregarle facilidades como un bafio al lado de su

dormitorio y una silla bacinica; para construirla, tuvo que pedir un préstamo a dos afios.

Se pueden mencionar otras necesidades materiales importantes, como articulos que faciliten
el lavado y la ida al bafio de la persona mayor, en el caso de aquellas que se encuentran en
situacion de postradas o de muy poca movilidad. En el caso de las postradas, las cuidadoras
manifiestan el uso o la necesidad de tener una cama clinica, la cual, en los casos de Luisay
Elena, ambas pudieron conseguirla por medio de un familiar, y piensan que esto fue una gran

ayuda para poder continuar con el cuidado:

“..Es que mientras mi tia fue autovalente yo...la manejaba como un nifio y después cuando ya se
complicd estaba la cuidadora en ese momento, quise aprender de todo, como mudarla en la cama,
coémo darle bafios de cama, como girarla, cdmo...tomarla, y aprendi haciendo porque la cuidadora
me fue ensefiando, de hecho ella cuando Ilegé me dijo que era urgente que mi tia tuviera un catre
clinico porque no iba a haber espalda que, que permitiera, tuviera la resistencia de, de atenderla en
una cama baja/.../Porque tu el catre clinico lo manejas pa sentarla, pa acostarla con...era...manual
Y, y mas facil manipularla que con camas mds altas”’(E. Luisa)

b) Uso de tecnologias?®

Las entrevistadas entienden que, en un primer momento, cuando asumieron el cuidado, se
encontraban en una situacion de abandono y soledad que las abrumaba y les significé grandes
problemas a nivel personal. De igual manera, la comprension de la demencia o el Alzheimer
se vive como un chogue Yy algo dificil de asumir, que se expresa como un desconocimiento

total sobre como asumir la nueva realidad que significaba el diagnostico de su familiar.

Una de las principales salidas a estos problemas fue su iniciacién en el uso de plataformas

digitales y aplicaciones para contactarse con personas que estuvieran pasando por situaciones

2 Cédigos: “Articulos de cuidado”
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muy similares, que afirman que les ayudo6 a sentirse mas comprendidas y apoyadas en el

cuidado:

“Me ayudo a salir de mi depre, mi...mi estar sola, porque me empecé a comunicar con amigas, con
otras personas, <Hola, ¢Como estan?> entonces sentia que habia més gente, aunque no las veia,
pero que estaban pendientes de mi, entonces yo les podia contar cosas”(E. Angélica)

La busqueda de grupos por Facebook ayudo a que las participantes actuales de Encuentros
Alzheimer pudieran hacer un primer contacto con la agrupacion, y mantenerse en contacto
con personas ligadas al trabajo de cuidado:

“Y por ahi di también con el asunto de internet y por ahi salia Encuentros Alzheimer... en tal y tal
parte se va a dar una charla sobre esto y esto otro, y me llegé y parti, que fue por alla por Las Condes
que estaba este caballero ... y empezé la charla, olvidate, fue llanto de todo lo que él hablabay decia,
como que estaba repasando lo que yo estaba viviendo, entonces todo fue llorar, llorar, llorar, y de

ahi ya no he dejado, no lo he dejado a él hasta ahora, y me ha servido tanto para mi como para
ayudar a los demdas también” (E. Angélica)

Otras cuidadoras que no participan de agrupaciones igualmente hacen uso de estas
herramientas para buscar informacion sobre la situacion de la persona mayor, para
contactarse con otros/as cuidadores/as, y para buscar eventos que se realicen sobre las
demencias o los cuidados. Incluso se menciona el uso de aplicaciones de transporte como un
facilitador en el cuidado de las personas mayores, por la reduccién de tiempos de esperay el

control sobre los horarios de desplazamiento.

3. Tensiones y conflictos en el trabajo de cuidado

Retomando el marco conceptual que ha orientado este estudio, junto a las categorias, sentidos
latentes y los contextos sociales a los que nos hemos podido acercar a través de las entrevistas
(Abela, 2008), se propone este apartado como una confluencia de los elementos que
componen la comprensidn sobre las experiencias de cuidado. A partir de la propuesta tedrica
de Araujo (2009), se ha conceptualizado como central la configuracion de los sujetos posibles
en la sociedad, que se da como resultado constante de la dindmica entre los Ideales Sociales
y las Experiencias Sociales; en tanto los ideales orientan y entregan lineamientos sobre los
horizontes de posibilidad de las normas y la relacién con lo social, y las experiencias surgen

como elaboraciones a partir de lo vivido (Araujo, 2009).
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De esta manera, se entendera que las experiencias de cuidado y la emergencia de un sujeto
“cuidadora” estan marcados por la idea de conflicto, ya sea conflicto familiar, personal o
emocional, que deriva en ciertas formas de entender el cuidado hacia la familia, el ser mujer,
sus propias trayectorias vitales y las posibilidades reales de sus entornos. Por lo tanto, en un
primer apartado se describiran los ideales y las normas que se inscriben en lo social sobre el
cuidado, y en un segundo apartado las experiencias y las elaboraciones a partir de esas
experiencias por parte de las cuidadoras entrevistadas.

3.1. Ideales en torno al trabajo de cuidado®

a) Larelacion de la cuidadora con la persona mayor

Para comprender las orientaciones principales que guian la formacion de un ideal sobre ser
cuidadora, es central comprender las significaciones, los referentes y los elementos que
sostienen las posiciones sobre las que se configura este sujeto. En este sentido, la relacién
que se establece en el tiempo entre las cuidadoras y su familiar cuidado es constitutiva de los
ideales; esta es una relacién compleja, y en cuanto las categorias emergentes en el analisis

se puede hablar de una centralidad de las consecuencias de la enfermedad de Alzheimer.

Esta situacion se puede distinguir de la historia personal que narran las cuidadoras de la
relacién con su madre, o tia en un caso, las cuales refieren principalmente al lugar en la
familia que han ocupado las cuidadoras, respecto a sus padres y a sus hermanos/as, y cémo
los lazos emocionales con sus madres fueron evolucionando a través de los afios hasta el

momento actual, en que las cuidadoras son fundamentales en la vida de la persona mayor.

Historia personal

Sobre la historia de ambas, esta suele ser conflictiva en torno a la figura de madre, por la
crianza basada en la figura de la mujer como relegada respecto a hermanos hombres y el
padre, y ligada a los asuntos de “la casa”, y de igual manera en relacion a la figura paterna
de la cuidadora, a quien se le guarda importante rencor en el abandono de su madre en el
pasado y también durante la enfermedad. Sobre lo primero, las cuidadoras mencionan la

relacién a lo largo de su vida con la persona mayor, y las consecuencias de esto en asumir el

30 Codigos: Conflicto: “Relacion con el mayor”, “Demencia” “Historia personal” “Lugar en la familia”.
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trabajo de cuidado, y, dada la relacion filial madre-hija, subrayan la importancia de la
emocionalidad y los afectos implicados en esta etapa. Asi, se mencionan elementos como el
dominio que ejercia su madre en su hogar cuando era joven y cdmo esto se ha visto reflejado
en una actitud de mando y de comentarios hirientes sobre la labor de su hija en la actualidad:
“Uno dice ya, tiene la cabeza mala, no sabe lo que dice, pero igual las cosas a uno le llegan cuando

le dicen cosas hirientes. Y uno se, se recuerda de cosas de...antiguas, entonces eso es lo que yo creo
que es lo que a uno, al final igual a uno le duele” (E. Raquel)

En este mismo aspecto, se vincula esa actitud con una relacion madre-hija basada en la
crianza femenina ligada estrechamente al hogar y sus asuntos, y a las relaciones
marcadamente jerarquicas dentro de la familia, lo que deja una marca en la persona hasta el
dia de hoy. También se rescatan aspectos de la relacion como la experiencia adquirida de la
persona mayor cuando ella tuvo que asumir tareas de cuidado, sobre la abuela de la cuidadora,
lo que se entiende como un acercamiento personal hacia esa experiencia compartida, y una

sensacion de empatizar con lo vivido.

Por altimo, es llamativo que la experiencia mas compartida entre las entrevistadas es una
idea sobre la relacion con su madre problematica, compleja y con un peso importante de
asuntos del pasado, tales como malas relaciones, preferencias de su madre por sus hijos
hombres, y rencor por el abandono propio de la persona mayor en el pasado, entendido como
el privilegio de otros sobre su propia salud, poco autocuidado, y actitud de sacrificio y
abandono de si misma por servir y obedecer a la figura de pareja. De esta forma, existe un
grado de rencor de algunas cuidadoras por la actitud hacia ellas como hijas mujeres, poco
privilegiadas y a la vez en Gltima instancia el Unico apoyo en la enfermedad:

“Yo creo que por solidaridad de genero ...porque mi mama era todo pa mi hermano...pero pa mi no
era un tema ¢Ah? Porque yo adoro a mi hermano igual, pero pa mi no era un tema, no era celosa

con mi hermano, pero se notaban las diferencias, por eso te digo, a, a quien tu mas le dai es...es el
que ...después ya no estd po...” (E. Sofia)

De igual manera, se identifica como problematica la figura paterna de la cuidadora, por el
abandono de su madre en el pasado y también durante la enfermedad, esto en dos casos, ya
que el resto de las entrevistadas han vivido el fallecimiento de sus padres, o bien nunca

tuvieron una figura paterna.
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Las demencias y sus consecuencias

La demencia es el factor central en la relacion que se establece entre la cuidadora y la persona
mayor, ya que es el punto de partida para asumir al cuidado real y reconocido por ella'y por
su entorno proximo. Enfermedad y demencia van de la mano, y la cuidadora entiende esta
como un duelo o una carga constante, que le han quitado a su familiar abruptamente, a traves

del olvido y de situaciones de agresividad hacia la ella.

Sobre las entrevistas, surgieron una serie de situaciones que se dan en la relacién con la
persona mayor respecto a su enfermedad: “Agresividad”, “Alucinaciones”, “Pérdida de
capacidades”, “Conservacion de capacidades”, “Desorientacion”, “Dificultades diarias”,
“Inquietud”, “Medicacion”, “Olvidos”, “Pudor”, “Percepcion sobre la enfermedad”, “Trato
recibido” y “Culpa”. Estos elementos -codigos- surgen a partir de lo que las cuidadoras
relatan, y lo m&s mencionado y compartido corresponde a la agresividad y los insultos
recibidos por la cuidadora, ya que estas situaciones implican un dafio fisico, por ataques de
parte de la persona mayor; molestias 0 enojo en situaciones rutinarias, como en los bafios y
las comidas; ataques verbales, insultos, malas reacciones en conversaciones y levantar la voz:
“Eem super desgastante, super desgastante porque hay momentos en que ech...ella se pone muy
agresiva ¢Ya? Emm a uno la deja pero super stper mal, porque de repente le dice cosas super

hirientes, entonces igual uno queda mal, a pesar de que des...uno dice ya, tiene la cabeza mala, no
sabe lo que dice, pero igual las cosas a uno le llegan cuando le dicen cosas hirientes” (E. Raquel)

A partir de esto, priman los sentimientos de dolor, pero sobre todo “la verdad es que
empezamos a bajar el autoestima” (Inés), es decir, de desarrolla una sensacion de
insuficiencia, mal trato, estrés, y sentir que estan atrapadas en situaciones terribles con

alguien que no puede comprenderlas, ni darse cuenta de lo que hace por su enfermedad.
b) Las motivaciones de cuidado

En las entrevistas surgio la dimension de motivaciones del cuidado en dos aspectos, el
primero corresponde a las motivaciones para asumir el cuidado, y el segundo a las

motivaciones para continuar con el cuidado en el tiempo.

Sobre lo primero, estas motivaciones son bastante diversas, y se pueden mencionar las
siguientes: 1) De tipo afectivo, porque es su madre -o tia-, su familia, y quien le ha entregado
apoyos y cuidados durante toda su vida, con quien sienten un lazo inquebrantable y en gran
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medida de deuda generacional, también por el gran carifio y entrega hacia los/as hijos/as de
la cuidadora. A pesar de la sensacion de que hay un mal recibimiento y trato por parte de la
persona mayor, se busca entregar el mejor apoyo posible, entendiendo -en un nivel reflexivo-
que esta no esta en sus facultades, no entiende lo que le rodea y es totalmente dependiente de
la cuidadora, por lo que necesita de manera real y concreta alguien que la “guie” y la
acomparie. 2) Sobre “devolver la mano”, que va directamente enlazado con lo anterior, a
partir de una idea sobre la incertidumbre de lo que pueda pasar con la propia vida, y, por lo
tanto, el no querer abandonar a alguien sintiendo que ella misma puede estar luego en esa
situacion, y por la idea anterior, de que la persona cuidada cuido y ayudé en la crianza de los
hijos/as de la cuidadora, y se devuelve la ayuda recibida. 3) Porque no habia nadie mas que
pudiera hacerlo, ya que los/as hermanos/as de la cuidadora no pudieron asumir el cuidado,
hay una imposibilidad econdmica para traspasar el cuidado a instancias formales, y la
cuidadora expresa que la Gnica razon para hacerlo fue que era eso o el abandono de la persona
mayor. 4) Interrelacionada con otras motivaciones, esta la confianza y la seguridad de que lo
mejor fue asumir el cuidado, basado en la creencia en Dios, y en que Dios le ha entregado
una misién y la capacidad de discernir sobre lo que es mejor para ella, su familia 'y la persona
mayor. 5) No existe la confianza en otras instancias, lo que va de la mano con la idea de que

como hija “la conozco, que yo...digamos, la voy a saber manejar mucho mejor”.

Por su lado, las motivaciones sobre la continuidad del cuidado en el tiempo extenso se
contextualizan en una de las decisiones fundamentales que deben tomar las cuidadoras, que
corresponde a la disyuntiva sobre la institucionalizacion/no institucionalizacion de la persona
mayor. Asi, se puede afirmar que en momentos de estrés y sobrecarga por el trabajo de
cuidado, y la interseccidon con otros tipos de actividades, las cuidadoras han encontrado
motivaciones para desistir de la decisidn de traspasar el cuidado, principalmente en la fe en
Dios, la sensacion de que actualmente no existe “algin sistema donde yo pueda no estar tan
sola” (Inés), el posicionamiento en contra de dejar sola a la persona mayor, la idea de que ya
se asumié la responsabilidad, y por tanto hay que seguir asumiéndola, y el sentirse aprensiva
con los asuntos de la persona mayor. Pero en general las razones se sintetizan en no querer
traspasar la responsabilizacion del cuidado mediante contratar cuidadores o institucionalizar:

“Tampoco lo haria ¢Si? Eeh...no por ser apretd, o por desligarme, pero...quiero estar hasta el final
con ella, hasta que Dios diga, total creci con eso...” (E. Sofia)
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3.2. Experiencias y sentidos a partir de ser cuidadora

a) Expectativas de las cuidadoras sobre el trabajo de cuidado®!

Las expectativas de las cuidadoras no se limitan al cuidado en si, sino que lo que expresan
sobre lo que esperan hacia el futuro tiene que ver tanto con la salud de persona mayor, como
con sus proyectos personales, sus proyectos familiares y la incerteza o incognita sobre lo que
pasard con ellas luego de que la persona mayor “no esté”. De igual manera, se identifican
expectativas relacionadas con las primeras etapas de responsabilizacion sobre el cuidado,

sobre el trato recibido, los apoyos, y las implicancias de asumir el cuidado.

Sobre las expectativas iniciales, las cuidadoras manifiestan que lo principal fue la
incertidumbre sobre cdmo seria asumir el cuidado, y la importancia de estar recientemente
acercandose a cierto conocimiento sobre las demencias:

“Yo pensé que...que iba a ser...o sea lo asumi sin pensar cuanto iba durar...ni qué tan dificil iba a
ser, presentia que iba a ser dificil, y fue super dificil, pero lo hice po, esas cosas que tu haci sin
pensar <Oh pero pucha ¢ 1ré a poder?¢, O no iré a poder?>, lo hice, no sabia como qué iba a pasar

en el camino, si mi tia iba a dejar de caminar, eso no, eso yo no lo, no lo pude prever en su momento”
(E. Luisa)

Las expectativas sobre los apoyos recibidos no se suelen mencionar, y se relacionan
principalmente con la presencia de sus hermanos/as, y las formas en que podrian apoyar el
cuidado dadas sus posibilidades reales. Sobre el trato recibido, en un caso se manifietsa
decepcion por el tipo de comentarios que hacen amigos/as y personas no cercanas, ya que se
esperaba que estas fueran mucho mas presentes, 0 comprensivas:

“Estas al cuidado de tu mama, <Pucha, fuerza no mas [...] pucha, fuerza, animo>...esto...chuta,
prefiero que me digan, ¢Sabes qué? Estoy contigo, si necesitas algo llamame por teléfono, cuando
me dicen, oye, fuerza, oye, cuidate...hello, o sea obvio que tengo que tener fuerza, obvio que tengo
gue cuidarme, obvio....que me...esa frase de la fuerza a mi me molesta mucho, la fuerza, ¢Fuerza pa

qué? , mejor dime, oye, sabes qué...[...] <Oye sabes qué, mira, cualquier cosa me digas, si necesitas
algo, llamame>. Eso me sirve mucho més que la fuerza” (E. Carmen)

También sobre las exigencias del cuidado:

“Porque con esta enfermedad eeh o sea créeme que si mi mamd estuviera sana eeh yo, yo creo que
ella misma me hubiese dicho, <¢Sabes qué? Vayase a su casita no mas>, jajaj si ella hubiese estado
bien ;Si? Pero no resulté ser asi po.” (E. Sofia)

31 Cédigos: “Expectativas”
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Respecto a las actuales expectativas, en las entrevistas se puede ver que existen expectativas
negativas respecto al avance de salud de la persona mayor, esperando un cada vez mayor
deterioro de salud y cognitivo, y, por lo tanto, cada vez mas dificultades en el cuidado; incluso
una entrevistada sefiala que en el futuro ve que no va a poder continuar cuidando su madre,
porque no tiene las condiciones fisicas para hacerlo, pero las medidas frente a esto son
inciertas. Estas afirmaciones se hacen sobre la base de “ctapas” de la enfermedad, sobre las

cuales se espera una mayor o menor distancia con el posible fallecimiento de la persona.

En cuanto a sus proyectos personales, se reconoce que el asumir el cuidado fue una
interferencia en lo que ellas esperaban de su jubilacién, o de sus proyectos previos, tales
como tomarse afios sabaticos 0 comenzar proyectos. Esto ha causado un grado de frustracion,
ya gque ven como el dejar de haber criado a sus hijos acercandose a los 60 afios no significa
mayor tranquilidad ni libertad; igualmente, se identifica una critica a la idea de resignarse
por el cuidado, lo que no implica una solucion concreta, si no la sensacion duradera de estar
postergandose. De esta manera, surgen expectativas vitales “después de cuidar”, relacionadas
principalmente con poder salir, usar su tiempo, disfrutar haber terminado con la crianza de
los/as hijos/as, pero también surgen ideas ligadas a la misma experiencia de cuidado, tales

como crear proyectos para mejorar las condiciones de las/os cuidadoras/es.

b) Decisiones en el trabajo de cuidado®

Las principales encrucijadas a la que se ven enfrentadas las mujeres mientras cuidan a la
persona mayor son las decisiones sobre los arreglos de convivencia, y la decision sobre dejar

de responsabilizarse sobre el cuidado.

Sobre las decisiones de convivencia, estas se desarrollan principalmente al inicio de la etapa
de cuidado, cuando la persona mayor comienza a requerir cuidados diarios y constantes, por
lo que la familia de la cuidadora debe decidir como, en qué lugar y bajo qué condiciones se
desarrollaran esos cuidados. Como ya se ha mencionado, las cuidadoras se hacen cargo de la
organizacion de los cuidados y esto implica que son ellas mismas quienes “arreglan” el modo
de cuidado bajo lo que creen que es mejor para ellas, sus familias y la persona mayor; de esta

manera, se puede identificar una opcion por el cuidado dentro del hogar de la cuidadora, otra

32 Cédigos: “Decisiones”
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por trasladarse a la vivienda de la persona mayor con su familia, y otra situacion en que la
cuidadora vivia con anterioridad con la persona mayor. Todos estos cambios estan
atravesados por una decision en que se debe congeniar la adaptacion de la persona mayor al
cambio, que por lo general es complejo y problematico, el consentimiento y el apoyo por
parte de sus parejas e hijos/as, y el miedo a que surjan conflictos con sus otros hermanos/as
por hacer uso de viviendas de manera “aprovechada”, y por lo tanto la presion de hacerlos

entender que esto solo se hace para llevar a cabo los cuidados requeridos.

Sobre la continuidad de los cuidados, esta decision se vive como conflictiva y critica, ya que
deriva de la sobrecarga, el estrés y la percepcion de incapacidad, fisica 0 emocional; esto se
menciona como un punto de quiebre en la autopercepcion sobre las propias capacidades y el
incumplimiento de las expectativas externas sobre el rol de cuidadora. En este proceso
median principalmente las sensaciones de culpabilidad y sobrecarga emocional, y las
entrevistadas mencionan que uno de los problemas més grandes en esta crisis es el saber que
el futuro de la persona mayor esta en sus manos, y deberan asumir las consecuencias de lo
que impligue dejar de cuidar para la persona mayor. En solo un caso la cuidadora decidio
ingresar a su madre en un hogar de ancianos, luego de que se desencadenaran una serie de
agresiones por parte de la persona mayor y una crisis familiar con foco en su relacion de
pareja- amenaza con decidir entre él y su madre- y con sus hermanos, lo que llevé a la
cuidadora a ver como la Unica opcion posible el dejar de responsabilizarse del cuidado de su

madre en su casa, luego de cinco afos de cuidado exclusivo de su parte.

De todas formas, a pesar de que solo una de las diez cuidadoras decidi6 finalmente internar
a su madre, las restantes pasaron por momentos de duda y crisis en la continuidad de los
cuidados, que afirman les trajeron momentos de “mucho llanto”, “sentirse malas”, “pensarlo
diez mil veces” y “pena por no llevarlo hasta el final”. Esto se relaciona directamente con la
sobrecarga excesiva a partir del trabajo de cuidado, que mencionan que tiene efectos fuertes
y continuos sobre la propia salud a través de fatiga, aparicién de problemas de salud y

sintomas emocionales.

Se pueden mencionar otras decisiones importantes, principalmente sobre como manejar las
atenciones de salud de la persona mayor, como la frecuencia en que se realizan controles, a

cuales profesionales acudir, si llevar a la persona al Consultorio, si seguir tratamientos
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especificos, qué hacer en situaciones de crisis, Y si adscribirse a ciertos programas especiales,
tales como pruebas de medicamentos experimentales, como en el caso de Monica, y
programas de seguimiento con multiples exigencias legales, en el caso de Inés. También son
importantes las decisiones en torno a las busquedas de apoyo, y en este caso se identifican
dos posturas, correspondientes a, por una parte, buscar la mayor cantidad de apoyos de
programas, recurrir a contactos personales, y pedir ayuda en entornos cercanos; y, por otra
parte, pedir la menor ayuda posible y arreglérselas dentro de sus posibilidades individuales:
“Es que son cosas como bastante....eeh ya méas personales, mas ...mas de ese tipo, ahora...nunca...yo
no soy mucho de pedir ayuda, eeh...siempre trato de arreglarmelas sola, o con la gente que esta al

rededor mio, pero ...asi de, de pedir ayuda...econémica, hacer una colecta pa pafales no, no...nunca,
no, ni siquiera al Consultorio” (E. Sofia)

Otros temas son las decisiones en momentos de crisis o situaciones limite dentro del cuidado,
tales como si acudir a una urgencia o atender en casa, 0 a quién acudir. Por Gltimo, se
mencionan decisiones en ambitos cotidianos y del cuidado en si, como tomar medidas para
atrasar el deterioro fisico de la persona, sopesar cuales son las mejores opciones para activar
o evitar la pérdida de movilidad de la persona mayor, y sobre bajar o subir por si mismas las

dosis de medicamentos por los efectos de éstos.

Sobre todos estos aspectos, surge como dimension la culpa y el miedo de las cuidadoras ante
las consecuencias de sus decisiones, ya sea porque pueden poner en riesgo la vida de la
persona mayor, porque son las tnicas en la familia sobre quienes recaen las decisiones, y por
la cuota de desconocimiento sobre los aspectos médicos o técnicos de las enfermedades y sus
tratamientos. De igual forma, surgen visiones que ponen de relieve que hay decisiones que
deben ser tomadas para cuidar la propia salud mental y fisica de la cuidadora, ya que hay
momentos en que se ponen riesgo a ellas mismas, y hay elementos que pueden ayudar a

mejorar la vida de ambas o los cuidados.
c) Aspectos psicoldgicos y calidad de vida®®
En la propuesta de Araujo (2009), la experiencia es entendida como “la elaboracion subjetiva

orientada evidentemente por ofertas de lectura provenientes de lo social, elaboracion que

constituye al acontecimiento en experiencia” (pag. 255). Las percepciones individuales que

33 Codigos: “Calidad de vida”, “Aspectos psicologicos”
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se construyen a partir de los periodos de cuidado tienen consecuencias muy importantes en
un nivel personal o de las autopercepciones de las cuidadoras, especialmente en cuanto a las
consecuencias emocionales negativas, o en el desgaste fisico y psicoldgico, ademas de las ya
mencionadas consecuencias laborales, econdmicas y del uso del tiempo; esto se contrasta con
las altas exigencias de cuidado que se han descrito con anterioridad, en cuanto a los roles de
género, en la familia y como hijas de las personas dependientes. La dimension de las
consecuencias emocionales y personales del cuidado surgen con fuerza en las entrevistas, y
se entendera esto en el marco de la calidad de vida de las cuidadoras, a partir de cdmo se

entiende el propio estado personal derivado del trabajo de cuidado.

En esta seccion se entenderd la calidad de vida como “la percepcion individual de cada
persona en relacion a su posicion en la vida en el contexto de su cultura y sistema de valores
en las que vive, y en relacion a sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones”
(Aravena et al, 2015, pag. 329), lo que puede observarse en la posibilidad de satisfacer
apropiadamente sus necesidades individuales y colectivas en una serie de dimensiones:
bienestar fisico, emocional, espiritual, intelectual, ocupacional, entre otros (Rubio, Liliam,
Borges, & Gonzélez, 2015). Como sostienen Aravena et al (2015), la calidad de vida es
especialmente relevante en el caso cuidadores de personas con Alzheimer, ya que su estado
se ve continuamente afectado por las tareas propias del cuidado, y los afios transcurridos
implican mayores desafios, dado el progreso de las enfermedades. En este sentido, se recalca
la importancia de la calidad de vida percibida, sobre los esquemas tradicionales, para
comprender las distintas situaciones de personas que cuidan. De esta manera, en las
entrevistas surgieron temas como: “Aceptacion de la situacion”, “Asumir el cuidado”,
“Autoestima”, “Autopercepcion”, “Dificultad del cuidado”, “Duelos”, “Enfermedad de la
cuidadora”, “Enojo”, ““Sobrecarga”, “Soledad”, “Temores” y “Valoracion de la experiencia”.
Todos los temas corresponden a las percepciones generales sobre lo que ha significado para
las cuidadoras el periodo de cuidado, y las consecuencias a nivel personal de esto.

Se mencionan una serie de eventos y percepciones ligadas a la realizacion del cuidado y sus
consecuencias, que tienen que ver con la percepcion de una dificultad de cuidado casi
imposible de asumir de manera éptima, las emociones negativas ligadas al trato recibido por

la persona cuidada, un rechazo o sufrimiento por el estado de enfermedad irremediable que
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aqueja a la persona mayor, enojos y frustraciones hacia los otros miembros de la familia por
la forma en que se les presion6 para sumir el cuidado, y signos de sobrecarga emocional y
fisica. En primer lugar, la aceptacion del cuidado es explicada como un proceso, que se vive
entre que se conoce la enfermedad del familiar y se mantiene durante todo el periodo de
cuidado, ya que es compartido que el cuidado es continuamente conflictivo en la vida de la
cuidadora; y que los cuestionamientos no acaban en ningin momento determinado. Asi, es
central para la cuidadora entender e internalizar que la persona mayor esta enferma:

“Me decian, <Piensa que es la abuela, 0 que es tu mama, piensa que es la enfermedad>. Cuando yo
logré entender eso, pude también aceptar mas cosas de parte de ella, eem... mi mamd jamds delante
mio cuando estuvo bien dijo garabatos, pero después ahora, se enojay pero, te lanza todo un rosario

de garabatos, y yo esto lo comentaba con las otras personas que ibamos a estos encuentros y todos
decian lo mismo <Si, es producto de su enfermedad>" (E. Magdalena)

También resulta importante el reconocimiento de que se ha perdido libertad, en el sentido de
que antes se podian hacer una variedad de actividades que hoy son imposibles, o0 que antes
existian espacios y tiempos autonomos que se extrafian, lo que genera dolor, y pasa a ser

parte de la narracion de la nueva vida que se comienza con la persona mayor dependiente.

En segundo lugar, las implicancias de asumir el cuidado son expresadas por las cuidadoras
como un conflicto interno, ya que se cuestiona constantemente “Que por qué yo, que por qué
los demas no” (Angélica), también se menciona el dolor inicial que trajo ver a sus madres
enfermas, y el pensar que esas situaciones eran una especie de castigo, que cada vez

empeoraba mas por las condiciones de salud y la ausencia de mejorias.

En tercer lugar, la dificultad de cuidado se relaciona estrechamente con el hecho de que se
acentlen cada vez mas las enfermedades de las personas mayores, en la dificultad de
comunicacion, los mayores requerimientos de apoyo en tareas diarias, y las ya mencionadas
situaciones de agresividad y mal humor. Hay cuidadoras que afirman que lo mas importante
es tener interés en conocer y prepararse para la enfermedad, ya que de otra manera es mucho
peor ir viendo los deterioros; en otros casos, las cuidadoras se reconocen a si mismas como
personas ya viejas, que les cuesta moverse, o tienen algun tipo de enfermedad o dificultad
persistente de salud, y eso les dificulta enormemente las tareas de cuidado; también se
menciona que no hay suficiente conocimiento técnico ni formacion para enfrentar todas las
situaciones de la persona mayor. Es importante el hecho de que en muchos casos se comparte

el agotamiento que implica que las personas mayores tengan los horarios de suefio
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cambiados, o que no logren conciliar el suefio por las noches, ya que esto implica que la

cuidadora tampoco pueda dormir, o que por lo general duerma muy poco tiempo.
Los problemas de sobrecarga

Junto con esto, en todos los casos se menciona la existencia de una carga excesiva derivada
del trabajo de cuidado. La sobrecarga se define como la combinacidn entre problemas fisicos,
econdémicos, mentales y sociales que derivan en sentimientos de fracaso, impotencia o0 poca
valoracion del propio trabajo (De Valle, Herndndez, Zufiiga, & Martinéz, 2015), como
también de descuido de la salud, deterioro de las relaciones familiares, de las relaciones
sociales y la aparicion de sintomas de ansiedad o depresion (Galvis & Cerquera, 2016). Esto
es relatado por las cuidadoras de distintas maneras, tales como el ya haber pasado por
demasiados malos momentos con la persona mayor, o sentir que se esta totalmente enferma:
“..aqui hay dos enfermas, que es ella con su vejez y su patologia, y yo de aqui de la mente
¢Entiendes? Porque salgo pendiente de que la pastilla, que se puede caer, que puede, imaginate que

vaya a la cocina con el burrito, o trate de caminar un poquito no mas y se caiga de guata o de
lado...no, es que todo el tiempo pensando en ella” (E. INés)

También se ralata que se entr6 en una cadena de gastos monetarios luego del empeoramiento
de las condiciones de salud de la persona mayor del que no se logra salir, y también por no
poder trabajar, lo que también se vio agravado por el hecho de perder el trabajo por la
pandemia. Surgen nuevos miedos, como el salir a la calle, salir sin su madre y delegar el
cuidado; igualmente se identifica un miedo muy grande a perder el control propio,
especialmente el miedo a poder llegar a agredir, gritar, 0 ya no soportar mas estar con la
persona mayor. Esto se demuestra de distintas formas, ya sea con llanto, irritabilidad, enojo,
insomnio, y especialmente con el desarrollo de enfermedades propias de la cuidadora:

“Pero... esas cosas, esas cosas asi, como que se fueron, se me fueron acumulando, y me puse llorona
y qué se Yo, Y €S una cosa que estaba asi...sobrepasada” (E. Mercedes)

Igualmente se demuestra un agotamiento por el lugar que se ha asignado dentro de la familia:

“Es que ya en estos momentos ya...me siento, me siento cansada, de repente me siento eh sobrepasada
ya ¢Ya? Porque...como le digo, todo, que no hay esto, me llaman por celular, que se termind, por
decirle, el confort, que se termind el azlcar, qué sé....entonces, no pueden ellos solucionar un
problema” (E. Raquel)

Sobre todo esto, se puede hablar de la enfermedad de la cuidadora como una realidad, en que

los afios de cuidado, el abandono, las jornadas de trabajo y los sentimientos de soledad y
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temores derivan en la agudizacién de enfermedades anteriores, o0 bien en la aparicion de otras

enfermedades, principalmente de salud mental, en las cuidadoras:

“¢;Como ha sido la experiencia? Bastante estresante, yo he estado con psiquiatra, porque es como
que, por ejemplo ahora mismo, le vino un alza de azlcar y ti ya es como que vas, te vas agotando,
de aqui [sefiala su cabeza] Esto no, como que ...pasa la tormenta, por ejemplo con ella, pasas el
susto y después te viene lo mental, quedas nerviosa ...no ha sido una buena experiencia” (E. Sofia)

De todas formas, solo en dos casos las cuidadoras han asistido a atencion psicoldgica o
psiquiatrica, mientras otras han optado por el uso de medicamentos para dormir, 0 mencionan
que a veces llorar o hablar con otros miembros de su familia le ayuda a desahogarse para
poder seguir con el trabajo. Se puede mencionar el caso de Ménica, quien luego de afios
cuidando a su madre, comenzé a tener problemas de salud constantes, de los cuales no se
pudo recuperar, lo que, junto con el nulo apoyo de su familia y de su pareja, la llevaron a
decidir, con mucha penay frustracion, como narra ella, inscribir a su madre en una residencia:
“Es super fuerte porque sabis que es tu mama4, sabis que tenias que tener paciencia, sabi que no es
que quiera hacerlo, eemm pero...eeh ¢Como lo haces? ¢Como la, cémo la sostienes, cémo la...la

convences, cOmo ....? Eeh es super dificil, entonces em es un peso, o sea eh yo al, al punto de...de que
un dia desperté y me dolia todo...[..] Todo, no me podia tirar de la cama” (E. MOnica)

Ménica comenta que al principio de su enfermedad no pensé en dejar el cuidado de lado,
sino que comenz0 a acudir con regularidad cuatro dias a la semana a la posta, para que le
inyectaran calmantes para sus dolores constantes, para lo cual tenia que dejar a su mama

durmiendo y sola en su casa, lo que significaba un estrés ain mayor.

4. Las politicas de cuidado en Chile

A partir de las entrevistas realizadas, se rescata como dimension emergente y fundamental
las demandas explicitas de las cuidadoras sobre las politicas de gobierno y el papel de este
sobre las necesidades invisibilizadas de las cuidadoras. Estas demandas son dirigidas en gran
medida a la institucionalidad de gobierno y a la estructura legal que media, o deberia mediar,

en la relacion de cuidado.

Se pueden mencionar varios aspectos que se identifican por las cuidadoras como necesidades
insatisfechas y urgentes, que parten de la idea de que el trabajo de cuidado es invisibilizado,
y no se valoriza en las dimensiones que deberia. Se afirma que este no deberia entenderse

como ser duefia de casa, porque se trata esencialmente de hacerse responsable total sobre una
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vida; y que realizar estas tareas no es por voluntad ni gusto, ya que son de caracter obligatorio
e involuntario; como manifiesta Carmen, no es una opcion cambiarle o no cambiarle el pafial
a la persona enferma, tampoco se le puede dejar de dar comida. De esta forma: “Es un trabajo,
es una imposicion, y como te digo, estas a cargo de una vida, no estds a cargo de una casa, de un
auto, de un taller, del cuidado de plata, nada. Estas a cargo de una vida. Asi que...minimo, minimo

que sea mas visible el cuidador, mucho mas visible de lo que es” (E. Carmen).

Con esto, se llega a una idea base, de que el trabajo de cuidado no puede ser reducido a un
acto de amor o desinteresado, ya que implica un grado de exigencias, desgaste y estrés que
no es percibido como justo, y asi tampoco es percibido como justo en relacion al caracter y
la cantidad de apoyos que son entregados. Junto con esto, el cuidado se valoriza en tanto es
una responsabilizacion sobre otro ser humano en una variedad de dimensiones, y bajo la
certeza que sin ese cuidado la otra persona estaria sumida en un total abandono, y, en muchos
casos, en situaciones de riesgo de su propia vida, dada la imposibilidad de realizar tareas
basicas. En este sentido, en las entrevistas se identifica una idea compartida de que las
cuidadoras son el sujeto idoneo para realizar el cuidado, porque son familia de la persona
mayor, lo que implicaria un conocimiento profundo y practico sobre la persona cuidada, y

por eso no podria ser adecuadamente reemplazado por alguien externo.

De esta manera se entiende que los programas dirigidos a cuidadores/as son en la actualidad
insuficientes en distintos aspectos. En primer lugar, se mencionan los tipos de apoyos
entregados, que no responderian a las necesidades reales de las cuidadoras ni de las personas
mayores, porque en el momento de inscribirse o participar en estos en el Consultorio, nunca
se les pregunta por sus necesidades; por esta razén, los programas y los apoyos ofrecidos
estarian totalmente desligados de los aspectos cotidianos del cuidado. Ademas, las
entrevistadas afirman que los apoyos entregados también estarian atravesados por una

variedad de problemas de ejecucion por la falta de personal capacitado o disponible.

En segundo lugar, los programas de capacitaciones tendrian una barrera de acceso por los
horarios y la alta frecuencia en que son realizados, que imposibilita asistir de manera
constante, por las posibilidades de gestionar la salida del hogar. Por ultimo, la mayoria de las
cuidadoras mencionan que ellas buscaban en estos programas de capacitacion una instancia

de apoyo emocional y de conocimiento de otras experiencias de cuidadoras, y para poder
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compartir sus propias experiencias; por el contrario, las capacitaciones son de caracter mas
bien informativo, centrado en los aspectos sanitarios, y con un formato de orador-oyente, lo
que implica una respuesta insuficiente a la busqueda de las cuidadoras, aunque ellas rescatan

de estas instancias el poder conocer a otras cuidadoras y generar redes de apoyo.

En tercer lugar, se menciona que los apoyos econémicos, ademas de ser insuficientes, son
una humillacién ya que “Uno se posterga para el cuidado de un familiar, ;Y el gobierno cémo te
responde? Con veintinueve mil seiscientos pesos de subsidio para subsistir, veintinueve mil
seiscientos pesos, 0 sea ...es una cachetada a la ...a la dignidad del cuidador, es una cachetada, es
una falta de respeto, es una falta de consideracién” (E. Carmen). A raiz de esto menciona que la
alternativa mas ldgica para las personas que cuidan a familiares es que el gobierno se haga
cargo de sus lagunas previsionales, ya que estos suelen abandonar sus trabajos remunerados,
y cuando comienzan a cuidar les es imposible tener otras fuentes de ingreso por lo
demandante que es el trabajo. Existe una preocupacion respecto a las futuras pensiones que
recibiran, ya que las cuidadoras afirman que sus planes antes de cuidar implicaban trabajar
por lo menos hasta la edad de jubilacion, de manera formal o informal, por lo que el cuidado
significd un obstaculo para poder seguir ahorrando o generando ingresos en esos afios, o bien,
se comenzd a tener ingresos por trabajo remunerado mucho menor a lo anterior, al tener que
acortar sus jornadas laborales. Ligado a esto, existe la preocupacién por las posibilidades
reales de insertarse nuevamente en el trabajo formal luego de cuidar, ya que se contaria con
una cantidad extensa de afos fuera del mercado laboral, ademas de encontrarse en edades

cercanas a los 60 afios, que significa que seria extremadamente dificil ser contratadas.

En un sentido méas amplio, en las entrevistas se menciona con preocupacion y enojo la falta
de reconocimiento que existe sobre el trabajo de cuidado, expresado hacia las instituciones,
pero también hacia los pares, es decir, amigos/as y cercanos, ya que estos tendrian un
posicionamiento poco comprensivo con lo que hay “detras” del cuidado: sufrimiento,
sacrificios, enfermedades, y sobre todo postergaciones de todo tipo -familiares, laborales, de
movilidad- que se viven normalmente en soledad o en grupos familiares muy reducidos.
También las cuidadoras reflexionan sobre el lugar que tienen actualmente las personas
mayores en la sociedad, y afirman que estos estdn mayoritariamente relegados, que no tienen
ninguna importancia para el Estado, y que incluso no tienen un valor humano y real para las

instituciones directamente relacionadas con estos, tales como las residencias para personas
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mayores, centros de salud y para los mismos médicos que los atienden. Sobre esto ultimo,
resalta la percepcion de los profesionales de salud como una instancia problematica en los
apoyos y para dar tratamientos integrales a las personas mayores con demencias, y que €s
cosa de “suerte” o “buena onda” que en una consulta se entreguen herramientas y

posibilidades que faciliten realmente el trabajo de cuidado hacia las personas mayores.

De la misma forma, cuando se pregunta por las necesidades no resueltas de las cuidadoras,
las herramientas para cuidar son ampliamente mencionadas, tales como mayores
conocimientos sobre el Alzheimer, y mejores apoyos profesionales, especialmente apoyo
psicoldgico para enfrentar los problemas a nivel personal y familiar que surgen con el trabajo
de cuidado. Sin embargo, la necesidad no resuelta mas compartida corresponde a la
posibilidad de tener respiros del cuidado, o reemplazos por tiempos especificos para realizar
actividades necesarias y que hasta el momento son extremadamente dificiles de llevar a cabo,
como ir a consultas médicas, realizar tramites y compras, o salir del hogar sin el estrés que
implica dejar a la persona mayor con alguien sin conocimientos sobre su enfermedad; es
decir, requieren apoyos de cuidado por tiempos especificos, pero que esto sean personas
realmente capacitadas, porque de lo contrario el estrés de la cuidadora es aun mayor al dejar

a la persona mayor en una situacién de riesgo.

Por otro lado, la capacitacion es vista por las cuidadoras como algo igualmente necesario
para ellas mismas, para hacer mas llevable las tareas diarias y para amenizar la angustia
sufrida inicialmente por los sintomas agresivos u olvidos que conlleva la enfermedad de
Alzheimer. De esta manera, las cuidadoras comparten una vision sobre las capacitaciones
como una necesidad inmediata y central, tanto para ellas; para el personal de salud, al
posibilitar atenciones mejores y mas integrales, que no conlleven a problemas con los
medicamentos o con informaciones confusas sobre el tratamiento; y para los potenciales
cuidadores/as formales, para tener tranquilidad, que si fuera necesario ellas pueden dejar a

su familiar con alguien fuera de la familia sin que implique ponerlo en riesgo.

Por ultimo, sobre las posibles orientaciones de las politicas de cuidado y las que se estan
desarrollando actualmente, en este estudio proponemos una doble lectura sobre las distintas
implicancias y participaciones de los actores en el cuidado. Por un lado, en un nivel

institucional, se ha identificado un problema de acceso a la provision de servicios en las
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ultimas décadas en Chile, especialmente a partir de las llamadas “reformas neoliberales”
(Homedes & Ugalde, 2005) que incidieron en un mayor traspaso de tareas de cuidado desde
los servicios formales a los &mbitos domésticos, aunque también se ha afirmado que los
cambios implementados desde los afios 90 habrian significado la posibilidad de equilibrar las
desigualdades de acceso en salud, lo que no necesariamente explica una mejoria en el acceso
a apoyo en la realizacién de cuidados (Azevedo, 1998). En este sentido, a pesar de todos los
cambios en el &mbito del trabajo, la familia y la economia, en Chile “La organizacion de los
cuidados sigue resolviéndose mayoritariamente por el lado de la familia [...] el cuidado
continla siendo responsabilidad familiar, principalmente de las mujeres, de manera
remunerada o no” (Comelin, 2014, pag. 114), es decir, el trabajo de cuidado es un &rea en
que se observan desigualdades de género que persisten y tienen gran fuerza.

Si se observa esto a la luz de las valoraciones de las cuidadoras, se pueden distinguir al menos
dos niveles en que se desarrollan las orientaciones normativas sobre el cuidado de las
personas dependientes, en este caso se puede hablar de un nivel econdémico o institucional, a
partir de los cambios en los sistemas de salud y en el rol del Estado, en que se identifica la
idea de que el cuidado se desarrolla sobre desigualdades sociales persistentes - género, clase-
y otro que parte directamente de las orientaciones valdricas de las cuidadoras, siendo este
ultimo uno que se distingue por la defensa de la idea de que el cuidado debe ser realizado en
la familia y por la familia, y sélo en Gltima instancia por instituciones, bajo la creencia de
que el carifio y el conocimiento profundo de la persona cuidada mejora la calidad del cuidado

realizado, y que en cualquier otra instancia la calidad de vida de la persona mayor seria peor.

Sobre esto Gltimo, se pueden encontrar valoraciones heterogéneas sobre haber asumido el
cuidado, es decir, no se puede afirmar que la idea de que las personas mayores estén mejor
cuidadas por su familia implica que se haya asumido el trabajo de cuidado con gusto, ya que
los relatos indican que esta decision trae grandes cuotas de sufrimiento para quien asume el
cuidado principal, y por lo tanto existe una tension importante entre las motivaciones para
asumir el cuidado y la voluntad real para seguir desarrollandolo. Asi, se podria suponer, o
poner sobre la mesa el papel que tiene la desconfianza hacia estas instituciones sobre la

construccion de una orientacion valorica de este tipo.
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XI.- Conclusiones de la investigacion

1. Sobre las Hipétesis de Trabajo

Hipétesis 1: Trayectoria de cuidado de la cuidadora principal

Se puede afirmar, a partir de las entrevistas analizadas, que los primeros momentos de
responsabilizacion de cuidado estan marcados por el reconocimiento de poca autovalencia
de la persona mayor. Desde esta experiencia, se da un momento de identificacion de un sujeto
idéneo para el cuidado en la familia, sobre lo que se puede rescatar que las integrantes
mujeres por lo general no asumen voluntariamente la responsabilidad, sino que existe una
vinculacion implicita de las mujeres con esta, que se desarrolla principalmente entre los/as
hijos/as de la persona mayor, junto con un rechazo de todas las partes a que sean los hijos
hombres los primeros responsables. También resulta importante que los hermanos hombres
juegan un papel central al principio de las trayectorias de cuidado, en las primeras etapas de
perdida de autovalencia de la personay en la identificacion de problemas de salud, generando
una demanda de atencidn de estas dificultades que se delega posteriormente hacia otros

sujetos.

En cuanto a las etapas en que las cuidadoras se responsabilizan del cuidado de manera
principal, en las entrevistas se puede identificar que el primer momento estd dado por su
situacion laboral, es decir, si la persona trabaja, es jubilada o tiene un trabajo flexible
temporalmente; siendo el trabajo flexible un factor que es visto, tanto por la familia como
por la cuidadora, como una facilidad para poder asumir mas responsabilidades y hacerse
cargo de los miembros de la familia con dependencia; en el caso de las cuidadoras jubiladas
la situacion es similar. Como segundo momento, se puede mencionar la delegacion paulatina
de los apoyos hacia la persona mayor por parte de los otros integrantes de la familia, pero
también en las entrevistas emergié fuertemente la dimensién organizativa de los cuidados, o
el papel de gestionadora o informadora como un elemento importante. Se planteé que el
tercer momento estaria marcado por la administracion de los recursos economicos para el
cuidado, pero en el analisis de las entrevistas no surge como un momento de definicién, ya
que esto corresponderia mucho mas a una consecuencia posterior de hacerse cargo totalmente

de los asuntos de la persona mayor.
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Hipotesis 2: Redes de apoyo

A partir de la literatura revisada, se propuso que las cuidadoras tendrian escasas redes ligadas
a servicios sociales y de salud formales, ya que se plantea que el cuidado informal es
realizado principalmente en contextos de vulnerabilidad y aislamiento social (Espinoza &
Jofré, 2012; Arcos et al, 2016). A partir de las entrevistas realizadas, se puede relevar la
figura del Consultorio y de las consultas especializadas o privadas de salud como instancias
fundamentales en el apoyo al cuidado, ya que es donde se realiza el primer encuentro con un
cambio en la situacion de su familiar -diagnostico, nocién de enfermedad, cambios en las
actitudes-, y donde también se adquieren herramientas para el cuidado a corto, mediano y
largo plazo, y se constituye como instancia de referencia para que las cuidadoras desarrollen
sus actividades y perciban a su familiar como sujeto de cuidados. Por lo tanto, volviendo a
los autores anteriores, el aislamiento social podria ser un factor de acercamiento a estas
instancias a partir de lo que plantean Arcos et al (2016), en cuanto existen politicas
compensatorias de proteccion social en Chile a partir de “la inseguridad, exclusion,
incertidumbre, desproteccion, susceptibilidad en dafio a la salud y desigualdad en el acceso
a atencion de salud” (pag. 2); y en cuanto estas politicas serian exitosas en la medida que se

produce una transferencia de servicios a las personas en mayor riesgo.

A pesar de esto, se puede observar que las redes de apoyo emergen principalmente en los
circulos familiares, y en casos muy reducidos en el &mbito vecinal o redes amicales. Por
ultimo, se podria afirmar que estas redes, ya sean formales o informales, son insuficientes

para cubrir las necesidades derivadas del cuidado.

Sobre las redes informales de apoyo, en el ncleo familiar de la cuidadora, los/as hijos/as son
fundamentales como apoyo en los ambitos emocionales y en los apoyos directos de cuidado
de la persona mayor. Por su lado, sus parejas tienen un lugar central en dos aspectos: las
posibilidades reales de asumir el cuidado y la posibilidad de convivir con la persona mayor
dependiente; en cuanto a las tareas diarias, en la mayor parte de los casos las parejas de las
cuidadoras no cumplen con tareas de cuidado directas sobre la persona mayor. Por el
contrario, la familia de origen de la persona mayor por lo general no esta involucrada en su

cuidado, en parte porque estos se encuentran igualmente en situaciones dificiles de salud o
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porque ya han fallecido. De todas formas, si se menciona a la familia lejana de la cuidadora

como posibilidades para recurrir en casos extremos o0 de emergencias con la persona mayor.

Sobre las redes formales de apoyo, no se esperaba que existieran otras instancias relevantes
ademés de las consultas médicas, sobre lo cual las entrevistas permiten comprender que
existen variadas instancias de capacitaciones formales, a las que las cuidadoras realizan
intentos por asistir, a pesar de las dificultades que esto conlleva. En este sentido, se puede
afirmar que existen también instancias intermedias de participacion social, principalmente
agrupaciones de cuidadores, grupos de iglesia y talleres, los cuales son fundamentales para
encontrar otros tipos de apoyos, tales como amistades y pares cuidadores/as, que se busca
tanto en una dimensién del contacto social, a través de los Illamados a reuniones y la

formacion de amistades, como de la informacion préactica para el cuidado.

También existen instancias como vecinos/as, que son escasamente mencionados como
apoyos, principalmente por la falta de confianza o pudor para recurrir a ellos, pero que en
ciertas situaciones especificas han entregado apoyos a la cuidadora. Otros/as cuidadores/as
son relevantes en la formacion de una comunidad de personas con vivencias similares, y las
cuidadoras suelen valorar sus propias experiencias, como la dificultad y la actitud para asumir
el cuidado, en relacion a lo que saben de otras cuidadoras, poniéndose en ventaja o desventaja
respecto a esas experiencias. En cuanto a las amistades, se pueden encontrar situaciones
heterogéneas entre las entrevistadas, ya que en algunos casos las amistades funcionan como
instancias de acompafiamiento, pero s6lo en el aspecto emocional, o espiritual; mientras que

la mayoria de las entrevistadas afirman que ellas no tienen una red de amistad establecida.

Hipotesis 3: Tensiones en el trabajo de cuidado

Como se plante6 en un principio, las cuidadoras relatan que, en términos generales, no
cuentan con las condiciones materiales, economicas ni de tiempo para desarrollar el trabajo
de cuidado, o bien estas condiciones implican un desgaste y una sobrecarga que ha puesto en
variadas ocasiones su salud, sus relaciones o su subsistencia econémica en peligro, y las ha
hecho cuestionar la posibilidad de no seguir cuidando a la persona mayor. De igual manera,
se puede afirmar que en reiteradas ocasiones es mencionado que no se cuenta con el

conocimiento ni la organizacion familiar para realizar de manera ptima el cuidado.
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Respecto al caracter mismo del cuidado de una persona mayor, las entrevistas permiten
esclarecer que este se distingue de otros tipos de relaciones de cuidado por las dificultades
derivadas de las enfermedades de la persona mayor y sus consecuencias diarias. Se debe
considerar que en la totalidad de las entrevistas realizadas las personas mayores cuidadas
tenian algun tipo de demencia, especialmente Alzheimer, por lo que las problematicas
compartidas se relacionan directamente con situaciones de agresividad, olvidos, episodios
violentos y la falta de reconocimiento de la propia cuidadora, los cuales significan un golpe
emocional y un conflicto en la relacion con la persona mayor, que tiene consecuencias a nivel
personal muy fuertes, llegando a relacionarse con sensaciones de sobrecarga, desgaste, estrés
y desarrollo de enfermedades. Igualmente implica un quiebre en la relacion afectiva con la
persona mayor, sobre la idea de que sus madres “ya no estan ahi”, que “la persona que antes

conocia ya murid”, o el dolor que implica “que no te conozca tu madre”.

Sobre el tiempo de cuidado, las cuidadoras reconocen que este es de “24-7”, sin descanso,
mas alla de si cuentan con apoyos de cuidado o0 no, ya que describen que su preocupacion es
constante y es una demanda mental que no cesa durante ningiin momento de la semana. En
cuanto al uso cotidiano del tiempo, las situaciones son heterogéneas, y se pueden distinguir
distintas rutinas dependiendo del tipo de apoyos con que cuentan y las situaciones de la
persona mayor, principalmente el estado de salud y las demandas de cuidado derivadas de

esto.

Sobre los recursos economicos ligados al cuidado, estos corresponden principalmente al
salario de la propia cuidadora y a la pensién de la persona mayor, pero no tanto a fondos
comunes familiares 0 apoyo monetario de terceros; los gastos derivados del cuidado se suelen
sumar al gasto del grupo familiar de la cuidadora, lo que se puede vincular a la importancia
que ellas atribuyen al apoyo recibido por sus parejas. Los articulos y objetos especiales para
el cuidado son utilizados mayoritariamente en situaciones de dependencia mas avanzadas, y
corresponden al uso de camas clinicas, bafios portéatiles y burritos; en casos de dependencias
leves no se suelen adquirir articulos especializados, sino que se utilizan objetos dentro de las
mismas casas para suplir las necesidades de las personas mayores, tales como acomodar los
espacios para evitar caidas, poner muebles de apoyo, la preferencia por dormitorios en los

primeros pisos, Y la decision de que la cuidadora duerma con la persona cuidada.
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2. Las configuraciones de experiencias de cuidado

Como se ha desarrollado a lo largo de este estudio, la configuracion de una experiencia a
partir de ser cuidadora familiar de una persona mayor tiene distintas dimensiones
interrelacionadas, a partir de las cuales se puede desarrollar la idea de que estas experiencias,
junto con las experiencias vitales, las dindmicas familiares, los roles de género y las
trayectorias vitales -principalmente- permiten comprender a un sujeto particular que da
cuenta de la forma en que los ideales sociales, junto con las experiencias particulares y las
elaboraciones a partir de estos, confluyen en orientaciones de la relacion que los individuos

establecen con el mundo (Araujo, 2009).

Se puede hablar de un sujeto que “es el resultado de un trabajo permanentemente inacabado
de conformacion en el marco de las expectativas, restricciones, y posibilidades sociales”
(pég. 257), y por lo tanto la experiencia social se caracterizaria por ser estable, pero a la vez
abierta en la medida que la acumulacion de nuevas experiencias, y la permanencia de las
anteriores, median en la estabilizacion y apertura a imagenes y visiones de los otros, el mundo
y el lugar del individuo en el mundo. De esta manera, y a partir de los universos sociales de
referencia (Alonso, 1995) que se pudieron establecer en las entrevistas con 10 cuidadoras de
familiares, se puede hablar de un acercamiento a un sujeto particular, que permitié ahondar
en las experiencias compartidas que, a su vez, posibilitan la configuracion de un sujeto

cuidadora, el cual es especialmente importante a partir de la idea de conflicto.

En tanto conflicto personal, emocional, en la familia, como mujer, madre, trabajadora,
hermana, hija, y una variedad de otros lugares vividos, los constantes desafios a los que se
ven enfrentadas para poder mantener el orden, la estabilidad de los roles, pero viéndose
enfrentadas a ideales y acciones muchas veces incompatibles y problematicas. Los ideales
que se reconocen por las cuidadoras dentro del ambito familiar, y frente a amigos/as,
conocidos/as y otros/as cuidadores/as son en muchos casos no correspondidos ni aceptados
por las cuidadoras; y sus experiencias muestran las contradicciones dentro de este rol,
especialmente en la legitimidad de asumir un rol, y en la capacidad real de compatibilizar
tiempos mentales, tareas sin pausa y exigencias que sélo aumentan su complejidad a través

del tiempo.
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De esta manera, retomando las nociones que problematiza Araujo (2009), se puede hablar de
a) ldeales sobre el trabajo de cuidado, b) Experiencia social a partir de ser cuidadora de un
familiar mayor, y c¢) La configuracién por parte de los sujetos en relacion a las tensiones que
se pueden dar en el hogar, las familias y su misma identidad al responsabilizarse de cuidado

de una persona dependiente, con la que tiene un vinculo que desborda lo laboral.

En este sentido, proponemos, a partir de lo compartido, que el trabajo de cuidado no se elige,
se asume a partir de las condiciones de imposibilidad, las restricciones financieras, y el temor
a abandonar a la familiar, pero se mantiene en el tiempo a partir de la relacion filial, los
temores adquiridos, la comprensién de la extrema necesidad del otro, y la nocion de cercania
del término de la vida de la persona mayor. Asi, los ideales sociales, al encontrarse con la
acumulacién de experiencia vivida, deriva en sensaciones de frustracién, soledad, y
agudizacién de los temores, pero también en un fortalecimiento sobre la nocion del saber
sobre uno mismo en lo social, es decir, sobre el saber-hacer, el deber-ser y el querer-ser, lo
que se puede vincular a la idea de que las exigencias de cuidado confluyen con ideales
sociales basados en la ausencia de alternativas institucionales, los roles adscriptivos de
género y el valor del sacrificio y el sufrimiento en las relaciones. Sobre lo Gltimo, se puede
mencionar la existencia de una pérdida de sentido por parte de las cuidadoras por esto, y la
sensacion de que esta es una exigencia latente en las personas que observan y valoran

externamente el trabajo de cuidado.

Son importantes la capacidad de recurrir a redes y las limitaciones para ello a partir de las
condiciones sociales en que vive tanto la cuidadora como la persona cuidada. Por lo tanto, es
fundamental entender la construccion del rol de cuidadora y el asumir esta tarea como un
proceso en que el ser mujer y las oportunidades reales de sus entornos determinan en gran
medida la no electividad y el sentimiento de responsabilidad sobre la familia (Gomez,
Arrellano, & Valenzuela, 2017).

En el caso de cuidar a una madre, la mujer que asume el cuidado normalmente ha tenido una
trayectoria marcada por los roles de cuidado, ya sea por el rol de madre, el de hermana mayor,
o0 el asumir tempranamente responsabilidades domésticas en el hogar nuclear de sus padres
en el pasado. Se puede hablar de que la construccion de una responsabilidad y las

motivaciones en torno al cuidado de la madre se relaciona mucho mas con la familia de origen
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que con la familia actual de la cuidadora, tengan o no hijos/as, ya que la relacién a lo largo
del tiempo con la persona mayor y los/as hermanos/as, asi también como el rol del padre de
la cuidadora o pareja de la persona mayor, tiene una huella enorme en la cuidadora y los
principios que la movilizan, y el entendimiento de las expectativas que hay sobre el ser mujer
en el ambito familiar. Esto, sumado a la falta de apoyos concretos y estables derivan en
actitudes frente al cuidado principalmente de estrés, preocupacion, temor y la idea de que es

una tarea incierta y cada vez mas compleja.

Priman ideas como el sentirse en una etapa no tan vital de la vida, que se contradice con las
exigencias fisicas del cuidado. Igualmente, parece ser muy importante en el caso de
cuidadoras que trabajan fuera del hogar o que mantienen actividades grupales, los
comentarios, apreciaciones y valoraciones que hacen comparieros de trabajo y personas con
gue comparten periodicamente, que puede llevar a un fortalecimiento de su autoestima, o a

frustraciones por no sentirse comprendidas en el proceso.

3. Reflexiones finales: La centralidad del trabajo de cuidado

La nocién de cuidado es problemética y comUnmente poco precisa en términos
ocupacionales, historicos y sociales, a partir del caracter oculto y relegado que se le ha
impreso dentro de las relaciones econdmicas, sociales y politicas. Como indica Carrasco
(2012), el cuidado emerge como un aspecto central dentro del trabajo domeéstico, es decir,
como un aspecto del trabajo que ha sido realizado histéricamente por mujeres en los hogares,
pero que no ha sido reconocido como una actividad econémica, en la medida que se ha
mantenido fuera de los términos monetizados. En el contexto de las economias capitalistas,
el eje de desigualdad de género surge como uno de los mas significativos (Federici, 2010), y
se enlaza con una serie de condiciones desiguales en el reconocimiento del trabajo y el lugar

que ocupan las mujeres en la produccion.

Como se puede observar a través de lo compartido en los relatos de las cuidadoras, los
cuidados no se limitan sélo a situaciones de enfermedad o vejez, sino que también abarcan
el cuidado de nifios/as y personas con distintas enfermedades, pero también de pares, de
hijos/as adultos/as, de familiares que han quedado en situaciones de soledad, de otras/os

cuidadoras/es, y de si mismas, por lo que es importante mencionar que “La identificacion de
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estos aspectos emocionales y relacionales del cuidado- que tienen que ver directamente con
la calidad de vida de las personas y el bienestar humano- planted una vez mas la necesidad
de valorar esta actividad por si misma, de reconocerla como el trabajo fundamental para que

la vida continue” (Carrasco, 2012, pag. 42).

Asi, en la medida que los cuidados si son una actividad necesaria dentro de las sociedades,
en términos econdmicos, socializadores y vitales, surge esta preocupacion por los/as sujetos
que deben llevar a cabo efectivamente este trabajo, en un contexto de desinstitucionalizacion-
familiarizacion que permea las relaciones de cuidado que se viven actualmente en América
Latina (Aguirre & Scavino, 2016) y que permiten pensar la relacién entre género, vejez y
cuidados en términos sociales y culturales, ampliando el rango en que se ha entendido
tradicionalmente su aporte, y su trascendencia dentro de las relaciones econdémicas, laborales

y familiares.

Como plantean las mismas cuidadoras, existe una falta de instancias deliberativas dentro de
las familias que las ponga a ellas como responsables l6gicas del cuidado, y por ello las
razones dadas son diversas y muchas veces conflictivas en el &mbito personal de la cuidadora,
a partir de la sensacion de injusticia o de falta de apoyo hacia los otros miembros de la familia.
Tedricamente, esto se ha podido contextualizar en un sistema oculto de cuidados (Garcia et
al, 2004), que corresponde a las dinamicas familiares que priman cuando se debe asumir el
cuidado de un familiar, caracterizado por la ausencia de un sistema de organizacion explicito
y la falta de reconocimiento del cuidado informal, es decir, aquel no mediado por regimenes
contractuales ni salariales y, por tanto, no mercantilizado. De esta manera, se ha sefialado
que la definicion de roles y la distribucion de las tareas de cuidado son cominmente
entendidos como acuerdos tacitos dentro de los grupos familiares, que devienen en que los
cuidados y el trabajo doméstico pasen a ser funciones adscritas a las mujeres, como parte del
rol de género, lo que causa en las cuidadoras un conflicto latente en torno a su propio rol.

Sobre esto, la crisis de los cuidados en América Latina tiene una de sus principales respuestas
en el fenomeno del reparto de tareas (Arriagada, 2010), lo cual implica que las cuidadoras
se definan en su rol de acuerdo con la delegacion intergeneracional de los cuidados, es decir,
el reparto de tareas en el hogar de manera ascendente o descendente de acuerdo a la edad de

sus distintos miembros, lo que surge como una estrategia de ajuste para afrontar la crisis de
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los cuidados en el interior de los hogares y familias. Ligado a esta tendencia general descrita,
en las entrevistas se puede observar coémo los/as hijos/as de las cuidadoras tienen en la mayor
parte de los casos un rol esencial en el acompafiamiento, los apoyos y el reparto de tareas con
las cuidadoras, es decir, se puede observar la formacion de redes intergeneracionales de
apoyos basadas en las lineas familiares maternas, en que la mujer mayor es cuidada por su

hija, y la hija recibe apoyos de sus hijos o hijas.

4. Posibles lineas de investigacion futuras

A partir de este estudio, se pueden plantear tematicas emergentes o que no fueron
desarrolladas con profundidad en esta oportunidad, pero que estdn presentes en la

problematica del cuidado, de las personas mayores y de las dinamicas familiares.

Se puede mencionar, en primer lugar, la relevancia de profundizar en los efectos de la
pandemia y las situaciones de confinamiento en hogares en que habitan personas con algun
tipo de demencia, o con enfermedad de Alzheimer, en relacion a las respuestas y estrategias
familiares para afrontar estos eventos, y a las principales dificultades vividas en el interior de

los hogares.

En segundo lugar, en el caso de la poblacion de este estudio, definida como mujeres
cuidadoras principales de familiares mayores, se pudo explorar en los distintas factores que
van construyendo experiencias particulares de un grupo particular; respecto a esto, es
interesante ahondar en las trayectorias personales y familiares de cuidadores hombres que
asumen este trabajo, teniendo en cuenta que los hallazgos actuales dan cuenta de una serie
de eventos en los que los hijos varones de las mujeres mayores asumen por periodos cortos
de tiempo estas responsabilidades, al verse obstaculizados por factores familiares, laborales
pero sobre todo de sobrecarga intensa y falta de motivacién, que concluyen en el abandono
de la tarea de cuidado, como también en un quiebre de la relacion con la dupla “segunda
cuidadora-persona cuidada”, que corresponden a su hermana y madre, respectivamente, en

casos de este estudio.

En tercer lugar, en la dimensién de las relaciones en el sistema formal, son interesantes
aquellas que se dan entre profesionales de salud y cuidadores, dadas las distintas necesidades

que se pudieron rescatar en las entrevistas respecto a la capacitacion de los funcionarios de
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salud, y sobre todo la compleja demanda hacia atenciones en salud y profesionales para que
estos sean cada vez mas especializados pero también mas integrales, es decir, que respondan
a la necesidades particulares de una etapa de la vida, y que a su vez puedan entregar
atenciones orientadoras, que cubran los distintos aspectos vitales y también puedan esclarecer
los cuidados que se necesitan por parte de la familia o instancias informales. En la linea
anterior, resulta relevante ahondar en las demandas sobre mayor capacitacion de las
instancias de cuidado formal realizado por cuidadores domiciliarios, ya que las entrevistadas
plantearon como un temor los peligros de contratar estos servicios por la posibilidad de
agresiones hacia la persona mayor, empeoramiento de las condiciones de cuidado o la falta

de humanizacion en el trato entre cuidadores formales y personas mayores con Alzheimer.

De igual manera, resulta fundamental estudiar las situaciones descritas de negligencias,
abuso y falta de transparencia en residencias de personas mayores, asi como también los
problemas en la entrega de informacién por parte de las residencias hacia las familias de la
persona mayor. Esto resulta central en la problemética del cuidado, tomando en cuenta que
las distintas instituciones que se responsabilizan del cuidado de las personas mayores son
parte del panorama actual de los actores implicados en las relaciones de cuidado en Chile, y
también, respecto a las distintas determinantes de la centralidad estructural del cuidado al
interior de las familias (Oddone, 2014), en relacion a las posibilidades reales del traspaso del

cuidado de instancias informales a instancias formales.

Por ultimo, como resultado del presente analisis, queda abierta una dimension significativa
sobre el rol de las agrupaciones de cuidadores en distintos aspectos, tales como la importancia
del apoyo y la informacion en los casos de enfermedad de Alzheimer, y una interrogante
respecto al papel de las agrupaciones en el afrontamiento de situaciones de crisis y en el
apoyo social de cuidadores/as, como también respecto al aporte que pueden hacer en relacion
a la dicotomia o complementariedad entre capacitacion y apoyo socioemocional. También, a
partir de esto, surge el tema de las determinantes y las posibilidades del uso de tecnologias
en personas mayores y en cuidadoras/es, junto al tema de la autocapacitacién o la busqueda

auténoma de instancias de conocimiento.
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XII1.- ANexos

1. Esquema Tedrico y Objetivos

Como se menciona en el apartado tedrico, Araujo (2009) desarrolla una perspectiva sobre la

relacion de los individuos con las normas basada en el siguiente esquema:

Configuraciones Norma

del Sujeto

Individuo

————»

Relacién que se establece

Sujeto en su funcién de orientacion de las acciones
individuales

(Fuente: Elaboracion propia)

En este marco, correspondiente a una perspectiva explicativa de la relacién bésica entre
individuos y norma, Araujo trata de acercarse 1o mas posible a una entrada socioldgica que
no caiga en los afluentes tedricos basados so6lo en el concepto de subjetividad, o en aquellos
que afirman que los sujetos son sélo activaciones de regulaciones colectivas. En este sentido,
se propone que la configuracion de los sujetos se da en la relacién dinamica entre tres
factores, lo que resulta en que el sujeto sea entendido como “el fruto de un trabajo permanente

entre el ideal que orienta y la experiencia vivida” (pag. 260):

Ideales sociales e Experiencia Configuracion
Ideal del Yo Social del Sujeto
e N ( ) ( )
« Insumo para « Comprension  En la tensién
la de la entre
orientacién distancia experiencias
y accion en entre el sociales e
el mundo deber ser y el ideales
social ser
\_ ) - J - J
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A partir de las tres dimensiones explicativas desarrolladas por Araujo (2009), se llego a

establecer tres objetivos para este estudio sobre experiencias de cuidadoras, en relacion al

tripode tedrico:

g
Ideales sociales e

Ideal del Yo

G
4

Experiencia
Social

.

. . N

e Eventos en los que se constituye la trayectoria de

cuidado de mujeres que cuidan a una persona con
dependencia dentro del grupo familiar.

7

N
* Redes de apoyo formales e informales a las que
recurren las cuidadoras de personas mayores durante

el desarollo del trabajo de cuidado domiciliario
J

>
La configuracion
del sujeto

.

B . )
« Tensiones o conflictos centrales que se generan en
torno al cuidado de las personas mayores en el

ambito domestico de las cuidadoras principales

(Fuente: Elaboracion propia)
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2. Tabla de Dimensiones

Pregunta/Objetivo
General

Objetivo

Dimensiones

Subdimensiones

Identificar y
caracterizar
los principales
eventos en los
que se
constituye la
trayectoria de
cuidado de
una persona
con
dependencia
dentro del
grupo familiar.

+Caracterizacion-Biografica

Relacién con la persona dependiente

(Parentesco)

Periodo a cargo del cuidado de la
persona dependiente

Decisién sobre la responsabilidad del
cuidado

Periodo de tiempo en gue se ha
realizado el cuidado

Realizacidn de otro tipo de cuidados a
otros sujetos

-Cuidado de hijos/as
-Cuidado de otra persona
mayor

-Cuidado de otra persona en
situacion de dependencia

+Condiciones de trabajo

Trabajo de cuidado

-Tiempo diario dedicado al
cuidado de la persona
dependiente.

-Periodos de cambio en los
tiempos de cuidado

Trabajo Doméstico

-Realiza paralelamente trabajo
domeéstico.

-Recibe apoyo o apoya a otra
persona a cargo del trabajo
doméstico
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¢Cémo se
configura la
experiencia de
cuidado de
mujeres que
asumen la
responsabilidad
individual del
trabajo de
cuidado de
personas mayores
en situacion de
dependencia?

Comprender
como se
configuran las
experiencias de
mujeres
cuidadoras de
personas mayores
en situacion de
dependencia.

Trabajo Formal

-Se encuentra actualmente
trabajando en el ambito formal
-Cambios en las jornadas o
posibilidades de trabajo.

Remuneracion
-Recibe un salario por algun

trabajo realizado
-Uso del salario/ingresos

+Género y roles sexuales

Tareas que han asumido las mujeres
de la familia en torno al cuidado

Tareas que han asumido las mujeres de
la familia en torno al trabajo doméstico

Tareas asumidas por hombres de la
familia en torno al cuidado

Tareas asumidas por hombres de la
familia en torno al trabajo doméstico

+La persona mayor en
situacion de dependencia

Grado de dependencia de la persona
mayor

Desempefio de tareas por parte de la
persona mayor

-Tareas que pueden ser
realizadas por la persona
mayor
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Caracterizar
las principales
redes de
apoyo
formales e
informales a
las que
recurren las
cuidadoras
durante el
desarrollo del
trabajo de
cuidado
domeéstico.

+Uso del tiempo (otras
exigencias)

Uso del tiempo libre

-Nuevas formas de organizar la
vida diaria

Vida social (amistades)

-Distanciamiento/acercamiento
con personas de su entorno no
familiar

Actividades sociales vy de entretencion

-Adecuacion de los tiempos de
ocio

-Posibilidad de realizar
actividades ajenas al trabajo

+Apoyos en el cuidado

Division de tareas de cuidado

-Otras personas que asumen
responsabilidad en el cuidado
de la persona mayor.

-Familiares involucrados en
decisiones sobre el cuidado.

-Personas externas a la familia
implicados en el trabajo de
cuidado.

Vida de pareja

-Tareas de cuidado realizadas
por la pareja

-Conflictos a partir del trabajo
de cuidado

+Respuestas institucionales
hacia la dependencia
(Contexto socio -cultural)

Existencia/inexistencia de
intervenciones dirigidas hacia el
cuidador
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-Visita domiciliaria
-Apoyo econémico
-Participacion en otros
programas

Acercamiento por parte del cuidador a

otras instituciones

+Entorno del cuidador

Condiciones de la vivienda

-Necesidad de adaptar los
espacios para el cuidado

-Necesidad de cambiar de

domicilio para realizar las
tareas de cuidado

Condiciones del barrio

Cercania/acceso a servicios de salud

Describir las
tensiones o
conflictos
centrales que
se generan en
torno al
cuidado de
personas
mayores en el
ambito
domeéstico de
las cuidadoras
principales.

+ “Rol” de cuidado

Rol de la mujer en el hogar

-Actitudes que ha adoptado

para llevar a cabo el trabajo de

cuidado

-Lugar que ocupa dentro de las

relaciones de la familia

Expectativas sobre el trabajo de
cuidado

-La motivacién para realizar

los esfuerzos que conlleva el

cuidado
-Situaciones que espera
cambiar dentro de la

organizacion de los cuidados

en el hogar
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+Relaciones de familia

Relaciones interpersonales

-Distanciamiento de algin
familiar

-Conflictos al interior de la
familia

-Cambio en la relacion con
algun miembro de la familia

+Responsabilizacion sobre
tareas

Orden/organizacién familiar

-Criterios que se han utilizado
para repartir las tareas
domeésticas

-Eficacia de esa reparticion de
tareas

+Situacion de Dependencia

Tareas que el cuidador debe realizar

-Tareas que el cuidador no ha
podido llevar a cabo de manera
satisfactoria

Grado de complejidad percibida sobre

las tareas de cuidado

+Calidad de Vida

Calidad de Vida de los cuidadores

Bienestar Subjetivo

Calidad de vida de la persona mayor

+Aspectos psicoldgicos del
cuidador

Percepcion de carga

Depresion o sintomas de sobrecarga

Percepcion de eficacia en el rol de

cuidador
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3. Pauta de entrevista: (Topicos y Preguntas)

Datos de la Entrevistada:
-Edad:

-Sexo/Geénero;

Definicién del rol de cuidadora principal:

1.- (A quién cuida?

2.- ¢ Cuél es su relacion o parentesco con esa persona?

3.- ¢Por cuanto tiempo ha cuidado a esa persona?

4.- ;Como llego a ser la persona encargada/responsable de los cuidados de la persona mayor?

5.- Mientras cuida a la persona mayor ¢;Tiene a cargo otras personas que requieran de
cuidados?

6.- ¢Ha habido mas personas encargadas directamente del cuidado de la persona mayor?
7.- ¢Ha habido mas miembros de la familia implicados en los cuidados de la persona mayor?

8.- ¢Cémo se distribuyen las tareas de cuidado dentro de su familia? ;Y las tareas
domésticas?

9.- Desde que cuida a la persona ¢ Se ha distanciado de algun familiar o se han dado conflictos
con otro miembro de la familia?

10.- ¢Cuanto tiempo en el dia dedica a las tareas de cuidado de la persona?

11.- ¢Ha desarrollado de manera continua las tareas de cuidado de esta persona? ;Hay
periodos en que usted no cuidara a la persona?

12.- ;Usted esta encargada de las demas tareas del hogar? Si no es asi ¢Quién las realiza?
13.- ;Actualmente usted se encuentra trabajando fuera del hogar?

14.- ;Se ha visto obligada a dejar de trabajar o a reducir sus jornadas laborales para realizar
las tareas de cuidado?

15.- ; Actualmente usted recibe un salario o algun tipo de ingreso monetario?

16.- ¢De qué manera ha administrado el dinero para realizar las labores de cuidado? ¢Ha
recibido ayuda monetaria de otras personas?

17.- ¢Qué tanto depende de usted la persona que cuida? ;Qué tareas de la vida diaria puede
realizar y cuales no?
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Redes de apoyo formales e informales

18.- (Como han cambiado sus actividades diarias desde que cuida? ¢En qué consisten
normalmente sus actividades diarias?

19.- ; Tuvo que dejar de lado alguna actividad que realizara con anterioridad?
20.- Cuando comenz0 a cuidar a la persona mayor ¢Se encontraba en una relacion de pareja?

21.- (Si actualmente tiene una pareja) ¢ Asumir el trabajo de cuidado ha significado un cambio
en la relacion?

22.- ¢Ultimamente ha realizado actividades distintas a la de cuidado, como instancias de
entretencidn, salidas o hobbies?

23.- ¢Ha recurrido a alguna institucién o agrupacién para apoyar el trabajo de cuidados o a
la persona que cuida?

24.- ;En este momento es parte de algin programa de ayuda a cuidadores o a personas
mayores?

25.- ¢La persona mayor o usted han tenido que cambiar de domicilio?
26.- ¢ Fue necesario hacer cambios en el hogar para poder seguir cuidando a la persona?

27.-Respecto del barrio o sector donde vive ¢Existen servicios de salud cercanos? ¢Ha tenido
problemas de transporte, lejania de servicios, etc.?

Conflictos y Tensiones en el trabajo de cuidado:
28.- ;Como define el estado en que se encuentra la persona mayor a la que cuida?
29.- ;Como cree que se desarrolle la situacion de salud en que se encuentra la persona mayor?

30.- ¢ Qué busca entregar a la persona mayor a través de los cuidados? ¢ Qué aspecto cree que
es necesario mejorar de la vida de la persona mayor?

31.- ;Como piensa que es el trato que ha recibido por parte de la persona a la que cuida?
32.-;Qué actitud le parece valiosa para desarrollar el trabajo de cuidado?
33.- ¢Qué lugar cree que ocupa en este momento dentro de su familia?

34.-¢Le gustaria cambiar algo del modo en que se han estado llevando los cuidados de esta
persona?

35.- ¢Hay cosas que usted no haya podido hacer para cuidar a la persona mayor, es decir,
tareas que le han sido imposibles de realizar fisica 0 emocionalmente?

36.- ¢Alguna vez ha sentido incapaz de continuar cuidando a la persona mayor?

37.- ¢{Cree que ha logrado mejorar la vida de la persona mayor a través de los cuidados que
le ha dado?
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4. Consentimiento Informado:

H
T FACSO

* —— e | S—
A é,, Facultad de Ciencias Sociales
— Universidad de Chile

Consentimiento Informado

La entrevista en la que participara se enmarca en una investigacion en la carrera de Sociologia
de la Universidad de Chile, que tiene como objetivo conocer las experiencias de mujeres que
cuidan a familiares que son personas mayores en situacion de dependencia. Las opiniones,
datos y la informacion comunicada en esta entrevista seran absolutamente anénimas, esto
quiere decir que en ningun caso se presentara el nombre ni los datos de contacto de la
entrevistada. La sesion serd grabada para su posterior transcripcion y andlisis, por lo que sélo
sera escuchada por mi persona, mientras que los resultados de la investigacion seran
presentados en un informe a un profesor guia, mas dos evaluadores de la Universidad de

Chile, y profesores informantes.
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5. Muestra de las entrevistadas

e 10 Entrevistas en total
e Muestreo Bola de Nieve

1° Contactos 2°Contactos 3° Contactos
Angélica (EA) Elena X
Inés Daniela X
Mercedes Raquel X
Magdalena (EA) X X
Beatriz X
Carmen (EA)
Ximena X
Luisa Sofia
Monica (EA) X X

(Fuente: Elaboracion propia)

(EA: Personas que participan de las capacitaciones “Encuentros Alzheimer”)

(X: Fin del encadenamiento de contactos)

(Nembre: Contactos descartados por criterios de seleccién de la muestra)
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e Especificacion geografica sobre la muestra

Dado el tipo de muestreo que se escogid para la presente Memoria, el encadenamiento de
contactos permitié acceder mayoritariamente a mujeres cuidadoras residentes en la Region
Metropolitana, pero, a partir del funcionamiento y el alcance de la comunidad “Encuentros
Alzheimer”, se accedié a tres entrevistadas que residen actualmente en la region de
Valparaiso, especificamente en la cuidad de San Antonio, que corresponden a Carmen, Luisa
y Sofia.

Esto se explica principalmente por la posibilidad que actualmente se entrega en “Encuentros
Alzheimer” de acceder a la comunidad por medio de chats grupales de WhatsApp, en que se
generan la mayor parte de las interacciones a partir de la imposibilidad de hacer reuniones
presenciales. Por lo tanto, la informacion se comparte por este medio, como también los
Ilamados a reuniones y foros por videollamada. Esto ha permitido que puedan ingresar
personas de distintos lugares, que comienzan a ser parte de la red. En este caso, Carmen es
parte del chat grupal y tiene contacto con otras cuidadoras de la Region Metropolitana,

mientras que Luisa y Sofia no han participado de los encuentros.

Se considerd en la seleccion de la muestra que esto no resulta problemaético, principalmente
por la coincidencia de aspectos de género, nivel socio-econémico y edades de las tres
entrevistadas, como también por el hecho de que residen en zonas urbanas con acceso 0
existencia de servicios similares a los de las primeras entrevistadas residentes en la region

Metropolitana (Consultorio, centros de salud privados, programas municipales).

e Criterio de viabilidad en el desarrollo de la muestra

Como se mencion0 en el apartado metodoldgico, las entrevistas fueron realizadas por la
plataforma de WhatsApp mediante videollamadas, a partir de una situacién de imposibilidad
de concretar un encuentro cara a cara con las personas. Estas se realizaron bajo el criterio de
viabilidad, lo que se puede entender bajo lo desarrollado por Strauss & Corbin (2002), en que
las principales decisiones o consideraciones iniciales para realizar una recoleccion de datos
corresponden a: 1) El grupo estudiado, 2) Los tipos de datos que se usaran, 3) El tiempo que

se dedicara al estudio, y por ultimo 4) El acceso y los recursos disponibles.
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Es respecto al punto “4” sobre lo que se definid que, en un contexto de pandemia y
cuarentenas en la Region Metropolitana, las posibilidades de hacer entrevistas presenciales
significaban un riesgo y una situacién dificultosa tanto para la entrevistadora como para las
personas entrevistadas. En este sentido, el criterio de viabilidad permitié sopesar las posibles
pérdidas cualitativas de los datos, con los problemas de accesibilidad; de tal manera que se
optd por realizar la totalidad de las entrevistas en el tiempo planeado, pero a la vez aceptar el
riesgo de perder cierta profundidad o densidad en otras dimensiones en el contacto presencial
con las entrevistadas, como también las dificultades derivadas de poner como requisito para
participar en las entrevistas el uso de una plataforma virtual, con las consiguientes

dificultades de uso, acceso y pérdida de la conexion en la realizacion de la videollamada.

De esta manera, se puede afirmar que la muestra, ademas de los criterios iniciales, se
estructuro también por los recursos disponibles, los que pudieron ver afectado el acceso a

otros contactos, pero no el desarrollo de los objetivos de investigacion.
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6. Caracterizacion de las Entrevistadas

Caracterizacion de la dupla cuidadora-persona mayor:

Entrevistada | Edad Capacitaciones | Relacion de Edad de Hace cuanto | Estado Actual Enfermedad
(Si/No) parentesco con | la persona | cuida de familiar
la persona cuidada
cuidada
Angélica 68 Sl Madre/Hija 99 4 Afos Cuidadora Principal Alzheimer
Inés Madre/Hija 90 2 Afos Cuidadora Principal Alzheimer-
55 NO Cancer
Mercedes 59 NO Madre/Hija 78 6 Afos Cuidadora Principal Alzheimer
Raquel 73 NO Madre/Hija 92 4-5 Afos Cuidadora Principal Demencia
) Cuidadora Principal
Magdalena 55 Sl Madre/Hija 77 8 Afios -Contrato recientemente | Alzheimer
a asesora del hogar.
73 NO Madre/Hija 96 2 Afos Cuidadora Principal Alzheimer
Elena -Recibe apoyo dos dias | Mixto-
a la semana de Demencia-
programa de cuidadores | ACV
Carmen 55 Si Madre/Hija 91 8 Afios Cuidadora Principal Alzheimer
Monica 57 Si Madre/Hija 81 5 Afios Intern6 a su mama hace | Alzheimer
2 afios y medio
Luisa 54 NO Tia/Sobrina 79 10 Afios Su tia muri6 este afio Demencia
-Recibia apoyo de Vascular
asesora del hogar.
Sofia Cuida desde los 13 afios | Demencia
44 NO Madre/Hija 80 12 Afios -Hace 12 afios cuida de | Vascular
manera constante
-Contrato a cuidadora Diabetes
formal
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e Caracterizacion de los grupos familiares y los hogares de las cuidadoras y las
personas mayores cuidadas:

Entrevistada Convivencia Vivienda donde | Composicion Hogar Composicién Hogar
se realizan los Cuidadora Persona Mayor
cuidados
Angélica Vive con la persona mayor Casa persona Cuidadora
mayor Persona mayor
Hermana cuidadora
Cuidadora
Inés Vive con la persona mayor Casa persona Persona mayor
mayor
Casa familia Cuidadora
Mercedes Vive con la persona mayor cuidadora Persona mayor

Pareja cuidadora
Hijos/as cuidadora

Turnos rotativos en casa de la | Casa persona Cuidadora
Raquel persona mayor mayor Pareja cuidadora Persona mayor

Casa persona Cuidadora

Vive con la persona mayor mayor Pareja cuidadora
Magdalena Hijas cuidadora
Cuidadora
Elena Vive con la persona mayor Casa cuidadora | Persona mayor

Casa cuidadora | Cuidadora
Carmen Vive con la persona mayor Persona mayor
Pareja cuidadora

Persona mayor en hogar de Cuidadora
ancianos Casa cuidadora | Persona mayor
Moénica (Anteriormente vive con la Pareja cuidadora

persona mayor)

Persona mayor fallecio Cuidadora
Luisa Casa cuidadora | Persona mayor
(Anteriormente vive con Pareja cuidadora
persona mayor) Hijos/as cuidadora
Casa persona Cuidadora Persona mayor
Sofia No vive con la persona mayor | mayor Hijos cuidadora Padre cuidadora (Conyuge)

Pareja cuidadora

(Fuente: Elaboracion propia)
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