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Prélogo

Segun la Encuesta de Caracterizacién Sociodemografica Nacional (CASEN) 2017, un 7,6%
de los hogares pertenecientes al 40% mas pobre de Chile, esta integrado por al menos un
miembro en situacién de discapacidad con dependencia funcional. Al respecto, el mismo estudio
indica que un 49,7% de estas personas, son cuidadas de manera exclusiva por un familiar cercano,

quien no recibe remuneracion alguna por ejercer dicho rol, detallando que un 74,2% son mujeres.

Hasta el momento en Chile, la reflexion y las politicas publicas® en torno al cuidado no
institucionalizado de personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional (PSDDF), se
han centrado en la capacidad de dar respuesta a las necesidades de quien requiere asistencia, sin
considerar mayormente a quien cuida (Gutiérrez y Frias, 2016). En relacion a esto, Compromiso
Pais (2016), a través de su Mesa 122, indica que la dependencia corresponde a un fenémeno
colectivo, por cuanto requiere de atencion mas alla del nucleo cercano, indicando que las familias
deben modificar su vida, ocupaciones y roles en funcidn del acto de cuidar, afectando esto, su
participacién en diversos escenarios e impactando a las cuidadoras en lo econédmico, emocional y
fisico, por lo cual el debate en torno al tema debiera complejizarse y desplazarse de la esfera

estrictamente privada a la publica.

1 Cabe mencionar que, actualmente el gobierno del presidente Gabriel Boric se encuentra trabajando en una propuesta
que plantea un Sistema Nacional de Cuidados, la cual reconoce la importancia de dicho rol en la estructura social. Su
implementacién se llevaria a cabo de manera gradual, iniciando en el afio 2024.

2 Compromiso Pais, corresponde a un programa de la Presidencia del Gobierno de Chile, que retine a representantes del
area publica y privada, ademas de académicos y miembros de la sociedad civil con el objetivo de realizar propuestas
orientadas a la superacién de la pobreza y desigualdad. Sus integrantes se han organizado en 16 mesas de trabajo, cada
una de las cuales ha abordado una tematica relacionada con la misién del Programa. En este contexto, se constituyé en el
afio 2017 la mesa 12, cuyo grupo prioritario corresponde a las familias del 40% mas pobre de Chile en que uno o mas de
sus integrantes presenta dependencia.



En este escenario, la CEPAL (2022), plantea que los Estados son responsables de generar
las condiciones para transitar hacia una sociedad del cuidado que priorice la sostenibilidad de la
vida, colocandola en el centro de las politicas, en favor del logro de la Agenda 2030 para el

desarrollo sostenible.

Al respecto, Compromiso Pais (2016), en consideracidn de la misidn de generar propuestas
gue contribuyan a superar la falta de oportunidades en Chile, plantea que es fundamental avanzar
en primer lugar, en la identificacién y caracterizacion de las personas que cuidan, acercandose a
sus necesidades, lo cual es clave para la correcta implementacion y focalizacion de iniciativas

orientadas a este grupo.

Considerando que la psicologia comunitaria constituye una disciplina social aplicada,
orientada al estudio de los factores psicosociales que permiten aportar al desarrollo, fomento y
mantencién del poder que los integrantes de una comunidad pueden ejercer sobre su ambiente y
solucionar situaciones problematicas, modificando el contexto y la estructura social.(Montero,
2004), es que el presente estudio, desde esta perspectiva, estuvo centrado en diagnosticar la
situacién de un grupo de cuidadoras de Concdn, pertenecientes a las organizaciones sociales
“Angeles” y “No Estamos Solos”, para generar propuestas de accion focalizadas y pertinentes a su

realidad.

Cabe mencionar que la participacion emerge como eje fundamental de este trabajo, el
cual planteé el desafio de interactuar con las implicadas, no solo desde la recopilacién de datos,
sino a través de un proceso democratico y flexible, que permitiese construir conocimiento

conjunto e involucrarlas en la planificacién de su propia transformacién social.



De esta forma, en primera instancia se aplicd una encuesta y se desarrollé un grupo focal,
contando con la participacién de 35 y 9 mujeres respectivamente, a través de lo cual se logré
caracterizar al grupo, asi como conocer y reflexionar en torno a sus problemdticas y
oportunidades. Los resultados de estos instrumentos fueron validados y trabajados en un taller

gue contd con una representante de cada agrupacion y una funcionaria municipal.

En una segunda etapa de la investigacion, se construyd, en conjunto con las implicadas,
una teoria del cambio. Para esto, se llevd a cabo un taller en el que se realizaron propuestas de
mejora en torno a los resultados del diagndstico, determinando efectos, productos y actividades

de la teoria en construccion.

Finalmente, en una asamblea de cierre, a la cual asistieron 10 cuidadoras y dos
representantes municipales, se deliberd y aprobd la teoria que define el camino de cambio para el

grupo.

A continuacidn, se presentan antecedentes contextuales, que permiten conocer
experiencias internacionales, asi como la politica publica vigente en Chile y referencias de la
comuna de Concdn en relacion al tema. Luego, se exponen conceptos tedrico empiricos, con la
finalidad de facilitar la comprensidn de la pregunta que guia la investigacion y sus objetivos, para
finalmente, exponer la metodologia y resultados obtenidos, culminando en la definicion de la

teoria del cambio para mejorar la calidad de vida de las participantes.



Antecedentes

Antecedentes Contextuales

Experiencia Internacional

A nivel mundial, las bajas cifras de natalidad, el envejecimiento de la poblaciény la
incorporacién con mas fuerza de la mujer en el ambito laboral, entre otros factores, han generado
que exista una disminucién de personas dispuestas a cuidar, o bien, que quienes lo hacen tengan
consecuencias negativas asociadas a la sobrecarga del rol (CEPAL, 2020). Este escenario, sin duda

plantea una crisis en torno al tema, que ha sido enfrentada de diversas formas en distintos paises.

Resulta interesante para este estudio, exponer algunas experiencias y recomendaciones

de organismos internacionales, con la finalidad de conocer ciertos referentes.

En un estudio denominado “Cuidado en América Latina y el Caribe en Tiempos de Covid:
Hacia Sistemas Integrales para Fortalecer la Respuesta y Recuperacién”, desarrollado en conjunto
por CEPAL y ONU Mujeres (2020), se proponen algunos lineamientos para que los paises atiendan

las necesidades no solo de las personas dependientes, sino también de sus cuidadores.

En primera instancia, dichas instituciones sugieren que todo sistema de cuidados debe ser
disefiado con enfoque de género, considerando que esta tarea no puede mermar las posibilidades
de desarrollo de las mujeres. En la misma linea, se indica que es imprescindible generar cambios
estructurales en el mercado laboral, permitiendo la compatibilidad del trabajo remunerado y el no

remunerado de cuidados.



A la vez, se propone invertir en infraestructura, como centros de atencion a dependientes
y transporte, es decir, instalaciones que permitan a quienes ejercen este rol contar con mas tiempo
para actividades personales, a lo cual se debe sumar como base, el apoyo en salud mental y

disposicion de espacios de recreacién.

Por otra parte, en relacidn a la estructura de sistemas de cuidado ya implementados

alrededor del mundo, Garcia y Guzman (2020), destacan los siguientes:

Paises Bajos. Cuenta con una estructura de cuidados financiada con aportes estatales,
cotizaciones de imponentes mayores de 15 afios, municipios y aseguradoras. Este sistema, pone a
los cuidadores de personas dependientes funcionales no institucionalizadas en el centro,
facilitando para estos la conciliacién tanto el desarrollo laboral, como de las actividades personales
con el trabajo de cuidado, para lo cual se pone a disposicidn asistencia de relevo, bonos,
capacitaciones y atencion en salud mental (Garcia Y Guzman, 2020).

Espafa. Sistema de caracter mixto, financiado por el Estado y los beneficiarios a través de
un copago. Existe un régimen orientado a quienes cuidan, que incluye formacién para el ejercicio
de esta labor, apoyo psico-emocional y acceso a beneficios econémicos (Garcia Y Guzman, 2020).

Japén. El 50% del presupuesto asociado al cuidado proviene de recursos tributarios
aportados por el gobierno y los municipios, mientras el restante es financiado por copago a través
de aseguradoras o los propios beneficiarios. En este caso no hay bonos ni aportes monetarios
asociados a la poblacién cuidadora, pero se pone a disposicidon de estos, capacitacion y ayuda en

términos de salud mental (Grau, 2020).



Uruguay. En el afio 2015 se promulgd en este pais la ley 19.353, la cual crea el sistema
nacional integrado de cuidados, incorporando una serie de prestaciones para adultos mayores,
personas en situacion de discapacidad, nifias y nifos. Esta iniciativa establece un cambio de
paradigma, dado que reconoce al cuidado como un derecho cuyo ejercicio esta condicionado por
la desigualdad de género y el rol del Estado en su correspondiente provisién (Cepal, 2020). En este
contexto, a través de un modelo de financiamiento mixto, que recibe aportes estatales y de los
beneficiarios a través de copago via Fondo Nacional de Salud, se ha implementado un sistema
descentralizado, donde cada localidad adecua los servicios a la realidad de sus habitantes, no
obstante, es posible reconocer como iniciativas trasversales, la oferta de servicios de capacitaciény
apoyo en salud mental a los cuidadores principales que lo requieran (Garcia y Guzman, 2020).

Costa Rica. El financiamiento para sostener la estructura de apoyo al cuidado en este pais
es mixto, de organizacion similar al anteriormente detallado. Especificamente, para los cuidadores
se ofrece formacion para acceder a empleos remunerados, ademas se brindan cursos de
autocuidado y servicios de relevo a través de atencion domiciliaria de la persona dependiente,
para actividades concretas o a través de internacidn en casos de mayor temporalidad (Garcia y
Guzman, 2020).

Lo expuesto revela que el énfasis debe estar puesto en la diada cuidado-cuidador y no en
uno sobre el otro. Ademas, queda de manifiesto que se requieren acciones coordinadas dentro del
Estado, con la participacidn del sector privado y la sociedad civil. En este contexto, se destaca la

existencia de financiamientos compartidos.

Los beneficios y servicios otorgados varian en cada caso. Pero se observa como elemento
transversal fundamental, el ofrecer programas de apoyo y acompafiamiento a las personas

cuidadoras, con énfasis en la salud mental.



Politica Publica Vigente en Chile
Segun datos de la tercera Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDISC 1ll), afio 2022, en
nuestro pais un 17,6% de la poblacién mayor de edad posee algun tipo de discapacidad y un 9,8%

es dependiente funcional a causa de la situacién de discapacidad presentada.

Respecto del marco normativo vigente y acciones llevadas a cabo para asegurar la
inclusidn de dichas personas y el acceso a derechos con igualdad de oportunidades, cabe

mencionar que Chile presenta una corta historia.

Asi, se identifica como primer hito en la materia, en el afio 2008, la adscripcién del Estado
a la Convencién de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad, el
cual corresponde a un instrumento internacional en materia de derechos humanos, destinado a
proteger la dignidad de quienes se encuentran en esta situacién y garantizar su acceso a derechos
fundamentales (ONU, 2006). Cabe mencionar que este documento, propone una mirada integral
respecto del abordaje de la discapacidad, centrandose no sélo en el individuo, sino en su entorno,
cuidados y grupo familiar, estableciendo que la familia y/o quienes se encuentren a cargo del
cuidado, deben recibir por parte del Estado, la proteccidon y asistencia necesaria para resguardar

que dicha persona acceda a una vida de calidad y goce de sus derechos.

Gutiérrez y Frias (2016), indican que una vez adscrito el convenio indicado, el Estado de
Chile implementa tres grandes iniciativas que muestran un avance en la materia, como son; la
creacion del Instituto Nacional de Derechos Humanos (INDH), constitucidn del Servicio Nacional de
Discapacidad (Senadis) y la promulgacién de la Ley 20.422, correspondiente al instrumento
juridico que establece las normas y parametros para la atencidn de las personas con discapacidad

(Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2014).



Al respecto, cabe destacar que en el afio 2016 la ONU realiza una evaluacién de los
avances presentados por Chile, indicando que el pais da cuenta de varios logros de cumplimiento,
no obstante, aln existen vacios, entre ellos elementos asociados al cuidado y el rol del cuidador.
Especificamente, se expresa preocupacion, en relacion a la persistencia del modelo médico y de
caridad centrado en la PSDDF, con escasa consideracion hacia quienes lo asisten, y se recomienda
poner a disposicidn servicios y una red de apoyo para llevar a cabo el rol de cuidado, permitiendo
que la persona que lo recibe y también quien lo entrega puedan vivir plenamente como parte de la

sociedad (ONU, 2016).

Actualmente, en el pais existen dos programas destinados a apoyar la labor de cuidado de

quienes se encuentran en condicion de dependencia:

Programa de Pago a Cuidadores. Corresponde a la entrega de un estipendio por el monto
de $32.991, a cuidadores (as) de personas que presentan dependencia severa. Este beneficio es
postulado por el servicio de salud correspondiente al domicilio del paciente en situacion de

discapacidad y es entregado por el Ministerio de Desarrollo Social (Chileatiende, 2023).

Programa Red Local de Apoyo y Cuidados. Es una iniciativa que forma parte del sistema
intersectorial de proteccidén social del Estado cuya finalidad es brindar asistencia a las personas
con dependencia funcional moderada o severa, a través de visitas médicas, entrega de ayudas
técnicas y orientacidn al cuidador (a) (Ministerio de Desarrollo Social, 2023) Este, se ejecuta en 90

comunas del pais, dentro de las cuales no se encuentra Concon.

Ademas de lo expuesto, cabe mencionar que, durante la cuenta publica llevada a cabo en
junio de 2022, el presidente Gabriel Boric anuncid la creacidn de un “Sistema Nacional de Cuidados,

el cual se orienta a entregar mayor atencién a las personas dependientes y garantizar los derechos



de quienes los cuidan, reconociendo por primera vez este rol. Dicha iniciativa se implementara de
manera paulatina, en un plazo de 4 afios y busca aportar a la mejora de las condiciones laborales y
de salud mental de quienes ejercen esta labor, ampliando la red local de apoyo y cuidados y
creando un registro nacional de personas cuidadoras, que les permitiria acceder a beneficios
econdmicos (Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2022). En abril de 2023, se constituyd un
consejo asesor presidencial para trabajar en el disefio de la propuesta, desde una perspectiva de
derechos humanos y enfoque de género.

La estructura y alcances de este sistema no estan aun definidos, por lo cual, representantes
del comité asesor llevardn a cabo, durante este afio, 38 encuentros con cuidadoras y cuidadores de
todo el pais para recopilar experiencias, opiniones y propuestas en torno al temay considerarlas en
el disefio de esta politica publica. No obstante, la comuna de Concdn no se encuentra incorporada

en estas mesas de participacion (Universidad de Valparaiso, 2023).

Ambito Local

En la escala local, el presente estudio se sitla en Concdn, correspondiente a una comuna
ubicada en la region de Valparaiso, la cual, seglin datos recolectados por el censo 2017, posee una
superficie de 76 km? y 42.152 habitantes, de los cuales 21.831 son mujeres y 20.321 hombres (INE,

2017).

La encuesta CASEN 2017, informa una baja tasa de pobreza en la comuna,
correspondiendo a un 2,42 seguln ingresos y a un 17 la multidimensional. En la misma linea, se
identifica un 10% de viviendas sin conexion a alguno de los servicios basicos y un 12,7% de hogares

gue presentan hacinamiento.
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Cabe mencionar que los habitantes de la comuna poseen acceso expedito a comercio y
servicios. Especificamente en el area salud, existen 4 centros asistenciales publicos de caracter
ambulatorio; un Cosam, un Cesfam, un Sar y un laboratorio clinico dental (Biblioteca Congreso

Nacional, 2023).

Respecto de la accesibilidad, cabe mencionar que la ciudad se encuentra ubicada a 19,7
Kildémetros de Valparaiso, capital regional, contando con 4 lineas de micro que conectan a ambas

ciudades.

En lo referido a la discapacidad, el municipio cuenta con una oficina dedicada al tema,
donde trabajan dos profesionales, quienes se encargan principalmente de tramitar credenciales,
entregar ayudas técnicas y promover la inclusidn social de quienes se encuentran en dicha
situacién. Ademads de las acciones indicadas, no se registran iniciativas vinculadas al abordaje de la
tematica del cuidado y el rol del cuidador, por lo cual la actual administracién ha comprometido
avanzar en el disefio de un plan inicial de apoyo a esta labor, con la intencidn de atender las

necesidades mas urgentes presentadas.

Por otra parte, cabe mencionar que, se encuentran vigentes en la comuna, dos
organizaciones funcionales que agrupan a cuidadores/as, las cuales tienen como objetivo generar
espacios de sociabilizacién y apoyo entre sus integrantes, ademas de aunar esfuerzos para hacer

visibles sus requerimientos y necesidades, todo desde la autogestion.

En este contexto, se identifica a la Agrupacién “No Estamos Solos”, creada en el afio 2015
y constituida por 40 integrantes, mayoritariamente mujeres, quienes se dedican principalmente al

cuidado de nifos, nifias y adolescentes con diversas patologias.
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También se distingue a la agrupacion “Angeles de Concén”, conformada en el afio 2014 e

integrada por 15 mujeres que ejercen la labor de cuidado de personas de diferentes edades en

situacién de discapacidad.

La siguiente tabla, resume el nimero de cuidadores /as que participan formalmente de

estos grupos.

Tabla 1

Identificacién de Cuidadores /as en la Comuna

Agrupacioén Tipo

N° Integrantes

Organizacidon comunitaria con

No Estamos Solos 40
personalidad juridica.

Angeles de Concén Organizacion comunitaria con 15
personalidad juridica.

Total 55

Nota. Elaboracién propia en base a registros entregados por ambas organizaciones.



12

Antecedentes Tedricos y Empiricos

A continuacidn, se presentan y desarrollan los conceptos que constituyen la base de este
estudio y que permiten comprender, tanto la perspectiva desde la que se este se ha llevado a

cabo, asi como sus objetivos y pregunta de investigacion.

Discapacidad y Dependencia
Segun la ONU (2006), la discapacidad corresponde a un término en constante evolucion,
ya que refiere a los obstaculos presentes en la interaccion entre personas con deficiencias fisicas,

mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo y el medio en el que se desenvuelven.

Por lo tanto, este es un concepto no sdlo atribuible a una persona, sino que es un
fendmeno complejo, que refleja la relacién entre las caracteristicas de un organismo humano y las

de la propia sociedad (OMS, 2023).

En la misma linea, la legislacién chilena vigente dirigida a la inclusién de las personas con
discapacidad, indica que un individuo en esta situacion es quien, ademas de presentar una
deficiencia fisica y/o cognitiva, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena, efectiva y en igualdad de condiciones dentro de la

sociedad (Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2014).

Asi, las personas en situacion de discapacidad pueden relacionarse de diferentes maneras
con el entorno. Esto es, de manera autdnoma, con asistencia o dependiendo completamente de

un tercero para el desarrollo de sus actividades vitales.
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En los ultimos dos casos, se presenta una dependencia funcional, que se entiende como el
caracter permanente en que se encuentran quienes, por razones derivadas de una o mas
deficiencias y/ condiciones de causa fisica, mental y/o sensorial, ligadas a la pérdida de autonomia,
requieren de la atencion de otra u otras personas para realizar una o mas actividades esenciales

de subsistencia (Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2014).

La dependencia funcional considera una dimensiéon basica y una instrumental. Segun el
Ministerio de Desarrollo Social y Familia (2017), una persona en situacion de discapacidad puede

ser considerada dependiente funcional si:

e  Presenta dificultades extremas o imposibilidad para realizar actividades bdsicas -
como, comer, bafiarse, moverse/desplazarse dentro de la propia casa, utilizar el W.C.,
vestirse, y acostarse o levantarse de la cama, o instrumentales, como; salir a la calle,

hacer compras, ir al médico, realizar tareas del hogar y hacer o recibir llamadas.

e  Presenta dificultades moderadas o severas en al menos una actividad basica de la vida

diaria o dos actividades instrumentales.

Cuidado y Paradigmas del Cuidado

Al ahondar en el concepto de cuidado es posible encontrar diversas definiciones a lo largo
del tiempo. Por ejemplo, para hablar de este, Ira Byorck (2012) hace referencia a la antropdloga
Margaret Mead, quien indica que el primer signo de civilizacion tiene relacidn con los vestigios de
una persona que pudo curar su fémur roto, situacidn que entrega evidencia de que un tercero

estuvo ahi para cuidarlo y ayudarle a reincorporare al entorno. Este planteamiento, indica que el
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cuidado responde a una accidn bdsica e indispensable para la mantencién de la vida, tanto en lo

colectivo, como en lo personal.

De igual modo, Joan Tronto (2009), plantea el cuidado como una accion esencial en la
sociedad, indicando que este incluye todo lo que hacemos para preservar la vida y mantener un
mundo que incluye nuestros cuerpos e individualidades, asi como el de otros, ademas del entorno

gue procuramos construir de manera colectiva.

El cuidado, por lo tanto, tiene relacidn con hacerse cargo de alguien o algo proveyendo de
bienestar fisico, afectivo y/o emocional (Tronto, 2009). Ademas, es una funcidén indispensable en la
sociedad moderna, con diversas aristas de abordaje, considerando, por una parte, las necesidades
y caracteristicas de quienes lo requieren y, por otro lado, el perfil y rol que deben cumplir quienes

lo proveen (Gutiérrez y Frias, 2016).

De acuerdo a Gutiérrez y Frias (2016), existen cuatro paradigmas en términos de
planificacién social y politicas publicas desde los que es posible abordar el cuidado de una persona

en situacién de discapacidad y dependencia (PSDD):

Modelo de la Caridad Cristiana. Corresponde a un paradigma centrado en la ayuda al
prdéjimo, que plantea como idea central la del buen samaritano que se compadece del que sufre y

lo asiste de manera caritativa (Hernandez, 2006).

Modelo Médico o de la Rehabilitacion. Basado en la racionalidad cientifica, esta
perspectiva plantea como elemento esencial del cuidado, la cura de la persona que se encuentra
en situacién de discapacidad y se centra de manera exclusiva en lo fisico, sin considerar factores

estructurales o del entorno (Velarde, 2011).
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Modelo o Movimiento de Vida Independiente. Agrupa la lucha de diferentes movimientos
por el reconocimiento de la diversidad funcional del ser humano. En este contexto, se indica que la
discapacidad corresponde a una situacidn (no una condicion médica individual), donde
interactuan; una persona con una serie de barreras sociales por un lado y la sociedad por otro. Por
lo que factores como el entorno, el cuidado y la comunidad, pasan a ser protagonistas (Garcia,

2003).

Modelo de las Capacidades. Indica que el nivel de bienestar de la PSDD depende del
conjunto disponible de capacidades para que esta funcione, motivo por el que el cuidado y el

cuidador son vistos como ejes fundamentales (Garcia, 2003).

En Chile las politicas publicas han estado centradas en los paradigmas de la caridad
cristiana y el modelo médico, evidenciando un débil apoyo a la labor de cuidado no

institucionalizado de personas en situacion de discapacidad con dependencia funcional.

Esta investigacion sostiene, de acuerdo a lo planteado por la ONU (2016), que el Estado
debe avanzar hacia una mirada desde el enfoque de derechos y por tanto abordar, a partir de los
paradigmas de vida independiente y de las capacidades, la labor de cuidado y del cuidador, como
factores que interactian con la PSDDF y que son parte de la estructura social y de la labor del

Estado.
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Cuidado no Remunerado
En el marco de la discapacidad, Rogero (2010), conceptualiza el cuidado no remunerado
como la asistencia y el apoyo que recibe una persona dependiente por parte de algln integrante

de su circulo cercano, quien no recibe remuneracidn alguna a cambio.

Este tipo de cuidado posee dos caracteristicas que aportan a que sea llevado a cabo de
manera silenciosa y que sea invisibilizado en términos sociales. En primer lugar, se desarrolla en el
ambito privado, a lo que se suma que es una actividad llevada a cabo principalmente por mujeres,
en una estructura social en la que el rol de cuidar se ha atribuido al género femenino (Batthyany,

Genta y Perrota, 2013).

Por ultimo, cabe sefialar que el cuidado no remunerado conlleva un vinculo afectivo entre
quien entrega asistencia y el asistido, a lo que se suma que no hay limites horarios para el ejercicio
de esta labor, situaciones que facilitan la pérdida de espacios propios y dificultan la participacién
social, generando repercusiones directas en la estabilidad psico-emocional de quien cuida

(Bathyany, Genta y Perrota, 2013).

Cuidador/a no Remunerado/a

El cuidador o cuidadora no remunerado/a, corresponde a la persona adulta, en la mayoria
de los casos con vinculo de parentesco o cercania que asume la responsabilidad del cuidado de un
tercero que se encuentra en situacion de dependencia y con impedimento de desenvolverse por si
mismo y que no percibe retribucidon econdmica alguna a causa de esta labor (Pinto, 2006). En este

contexto esta persona, se encarga de realizar o apoyar todo tipo de actividades, como
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alimentacién, reposo, higiene, confort, entre otras, entendiendo que si esto no sucede la calidad

de vida de la PSDDF se ve afectada gravemente (Luengo et al., 2010).

Villanueva y Garcia (2018), plantean que, a pesar de que las tareas de cuidado cambian
dependiendo del contexto en el que se realizan y del perfil de quien requiere el cuidado, siempre
implican dedicacion y desarrollo de habilidades por parte del cuidador, lo que muchas veces
genera una carga fisica y emocional, pudiendo esto afectar su calidad de vida, motivo por el cual,

es importante promover apoyos en el proceso de asistencia a PSDDF.

Feminismo y Cuidado

Segun Batthyany (2020), hoy en América Latina, 80% de las labores de cuidado no
remunerado de PSDDF, son llevadas a cabo por mujeres. Mientras en Chile, el Estudio Nacional de
Discapacidad (2016), informa que un 73,3% de las personas que asumen esta funcion son mujeres

versus un 26,1% que son hombres.

Lo expuesto, ineludiblemente genera dudas tales como épor qué son las mujeres quienes
asumen esta tarea? équé factores inciden en esta situacion? o équé consecuencias trae esto en

términos de igualdad de género?

Asi, género y cuidados emergen como conceptos indisociables. En este contexto,
Batthyany (2020), indica que no podemos hablar de cuidados obviando la perspectiva de género,
aseverando que esta labor es uno de los nudos criticos de la desigualdad social, fundamentando

que el cuidado a lo largo del tiempo se ha organizado a partir de entregarle ese rol a la mujer.
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Al respecto, Joan Tronto (2009), indica que las mujeres son ensefiadas a cuidar y el
sistema social y de oportunidades existente permite esta situacion, dando como resultado que
estas tengan menos participacion en la esfera publica y asuman las tareas domésticas puertas
adentro. Ante esto, la misma autora indica que es responsabilidad del Estado entregar soporte a
las mujeres que ejercen funciones de cuidado no remunerado y trabajar en el reconocimiento de

esta tarea.

Efectos del Cuidado a Personas Dependientes

Si bien el cuidado no remunerado de personas dependientes funcionales constituye un
proceso decisivo para el bienestar de la sociedad en general, representa también una situacién
gue condiciona la calidad de vida de quien ejerce dicha labor, por constituir un trabajo de gran
esfuerzo que puede generar problemas fisicos, psiquicos, sociales y familiares, para quien lo lleva a

cabo (Rogero, 2010).

El ejercer labores de cuidado, también tiene un alto costo de oportunidades, puesto que,
entre otras consecuencias, muchos cuidadores y cuidadoras pueden perder su fuente laboral o
bien verse en la necesidad de renunciar a esta (Vaquiro et al., 2010), lo cual se asocia con el
fendmeno denominado por Zarit (1980), como los efectos de sobrecarga en el cuidador, que se
relaciona directamente con el tiempo de dedicacién al cuidado de gran intensidad y de larga

duracion (Garcia-Calvente et al., 2004).

En el ambito nacional, se reconoce que particularmente las mujeres que cuidan de
personas dependientes dificilmente logran conciliar trabajo formal y labor de cuidado, por lo que

se ven obligadas a dejar sus empleos para dedicarse de manera exclusiva a cuidar. Asimismo, se
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reconoce que muchas postergan sus proyectos personales y dejan de lado sus actividades y vida

social (Ministerio de Desarrollo Social, 2018).

Rogero (2010) plantea, en un estudio denominado “Los tiempos del cuidado”, una
clasificacidn sobre los efectos de este sobre quien ejerce dicho rol, indicando que estos pueden ser
negativos o positivos, representando problemadticas o fortalezas, las cuales condicionan diferentes
dimensiones de la vida de un/a cuidador/a, tales como; la salud, economia o relaciones sociales,
afirmando que sélo una visidn global de estas consecuencias facilitard el disefio de medidas

eficaces para la promocién del bienestar de la diada cuidado/a-cuidador/a.

Si bien esta clasificacion se realiza en funcién del cuidado familiar a personas mayores, es
posible hacerla extensiva para dar cuenta de las consecuencias de ejercer labores de cuidado a

personas de cualquier edad que presentan dependencia funcional (Ver Tabla 2).

Tabla 2

Efectos del Cuidado Informal

Aspectos Dimensién Tipo de efecto Efecto
Cansancio
Fisicos Otros problemas de salud (afecciones lumbares,

Perjuicios para
articulares, etc).

la salud
Estrés, burnout.
Psicolégicos
Negativos Depresion
Cotizaciones
Costes enla Indirectos Ingresos
economia Productividad en el empleo

Directos Gastos, manutencion y ayudas técnicas
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Aspectos Dimensién Tipo de efecto Efecto
Deterioro de las relaciones
Familiares
Perjuicios para Reduccion de las relaciones con familiares
las relaciones Reduccion de relaciones
Extra -
sociales
familiares
Reduccion de la participacion social
Sensacién de control
Satisfaccién
Beneficios en la Emocionales
Desarrollo de la empatia
salud.
Fisicos Mayor actividad fisica
Herencia futurible
Indirectos
Beneficios en la Prestaciones sociales publicas
Positivos
economia Vivienda
Directos
Compensaciones monetarias
Estrechamiento de relaciones con algunos
Beneficios en Familiares miembros
las relaciones Reconocimiento familiar
sociales Extra-
Reconocimiento social
familiares

Nota. Adaptado de : Efectos del Cuidado, Rogero 2010 (Los Tiempos del Cuidado).
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Politicas Publicas y Cuidado

Si bien, en el area de las ciencias politicas y sociales, es posible encontrar una gran
cantidad de definiciones asociadas a este concepto, en el marco de esta investigacién se
entenderd como; un curso de accién o inaccién gubernamental, desplegado en respuesta a
problemas publicos, pudiendo verse reflejado, a través en esta estructura, no sélo los valores mas
importantes de una sociedad, sino también sus conflictos, dejando de manifiesto a cual de los
muchos diferentes valores, se le asigna la mas alta prioridad en una determinada decisién
(Kraft y Furlong, 2006). Al respecto Dye (2008), indica que, a través de la politica publica se

define quién obtiene qué, por qué, cuando y como.

En este contexto, considerando que la discapacidad es un concepto no atribuible a una
persona, sino que representa una relacidon entre esta y las caracteristicas del entorno en la que se
desenvuelve, la politica publica a través de su accidn o inaccién condiciona directamente dicha

interaccion, mds aun cuando emerge la dependencia como necesidad vital.

Se entiende asi, que el cuidado de largo plazo es una responsabilidad no sélo familiar, sino
de la sociedad, es un asunto de interés publico y, por tanto, se deben disefiar politicas publicas
para garantizarlo (Troncoso, 2014). Si bien la familia y el individuo dependiente hacen su parte, el
Estado debiese jugar un papel activo apoyando a los(as) cuidadores(as). Estos servicios deben
estar disponibles para todo el que lo necesite, independientemente de su estatus financiero y
posicidon en la sociedad. Ello significa pasar la carga Unica de la familia hacia la sociedad,

considerando que tanto la PSDD y el cuidador son sujetos de derecho.
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En este sentido, estas deben responder tanto a las necesidades del dependiente como de
su nlcleo mas cercano, otorgando servicios permanentes de apoyo, con el fin de garantizar la

sobrevivencia de quien recibe el cuidado y la calidad de vida del cuidador (Robles Silva 2006).

Comunidad y Redes en torno al Cuidado

Actualmente en Chile, existe la Asociacion “Yo Cuido”, correspondiente a una organizacién
privada sin fines de lucro, formalizada en el aifio 2017, la cual agrupa a cuidadoras y cuidadores no
remunerados de PSDD, quienes se han constituido para generar una red de apoyo comunitaria,
con la finalidad de hacer frente a los efectos del cuidado y visibilizar sus necesidades. Dicha
organizacion declara que, al asumir este rol la vida de una persona cambia, generando en ella
impactos en lo social, laboral, mental, fisico y emocional, indicando que en Chile el cuidado se
lleva a cabo de manera andnima y silenciosa, escenario en el cual, son las propias comunidades de
cuidadoras/es las que, desde la autogestidn, entregan contencién y ayudan a sobrellevar la

sobrecarga asociada a esta labor (Yo Cuido, 2017).

En este contexto es que se entenderd el concepto de red comunitaria como una estructura
social conformada por personas con intereses en comun, orientada a promover, coordinar y/o
actuar respecto de ciertas temdticas, ademas de brindar apoyo, refugio y en algunos casos

recursos a sus integrantes (Montero, 2006).

Segun el Instituto Mejicano de Personas Adultas Mayores (2023), las redes comunitarias se
caracterizan por el sentido de solidaridad existente entre sus integrantes y por ser heterogéneas e

incluyentes, ya que cualquiera que comparta el fin comun podria formar partes de estas. En la



23

misma linea, se distingue que estas estructuras funcionan con autonomia en torno a un objetivo

concreto, poniendo en el centro a sus participantes.

El mismo organismo indica que, las relaciones humanas establecidas en el marco de estas

redes responden a cuatro tipologias, no excluyentes entre si:

Emocionales. Basadas en la confianza, empatia, carifio, reconocimiento, escuchay

apoyo moral.

e Instrumentales. Relacionadas con la asistencia en actividades especificas, como
realizar relevos en ciertas obligaciones, hacer compras o labores domésticas.

e Cognitivas. Asociadas al traspaso de informacion, intercambio de conocimiento y/o
experiencias o entrega de consejos.

e Materiales. Asentadas en la cooperacidn financiera, entrega de donaciones,

alojamiento, comida u otros bienes.

De este modo, contar con una red comunitaria de apoyo, permite aunar esfuerzos en
favor de cierta transformacion social, a la vez que genera espacios de afecto y compaiiia,

beneficiando la salud mental y la consecucién de objetivos transversales.



Objetivos

Pregunta de Investigacion
¢Qué situaciones asociadas al cuidado no remunerado de personas en situacion de
discapacidad y dependencia funcional debe considerar el municipio de Concén en el disefio de un

plan de apoyo a la labor ejercida por cuidadoras de la comuna?

Objetivo General
Disefar un plan de apoyo a la labor ejercida por cuidadoras no remuneradas de personas

en situacién de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Concdn.

Objetivos Especificos

Describir caracteristicas sociales, econédmicas y de salud de cuidadoras de la comuna.
e Conocer la percepcion de las cuidadoras respecto del cuidado y el ejercicio de su rol.
e |dentificar situaciones problematicas asociadas a la labor de cuidado.

e Identificar fortalezas y redes de apoyo en el rol de cuidado.

e Generar propuestas de accidn para apoyar el ejercicio de la labor de cuidado.
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Método

Antecedentes Metodoldgicos

Teoria del Cambio

El progreso social supone transformaciones a favor del desarrollo humano. Al respecto,
Retolaza (2009), indica que, siguiendo una determinada légica y accion orientada al cambio, se
puede llegar a un lugar mejor y plantea que, al actuar sobre una serie de condiciones existentes en

el entorno es posible llegar de mejor manera a esa situacién ideal de cambio.

Avanzar hacia la transformacioén, plantea un desafio que requiere en primera instancia,
conocer la realidad en cuestién, asi como identificar problemdticas y oportunidades asociadas a
esta. La teoria del cambio es una herramienta que permite planificar este tipo de procesos de una
manera logica. Su propdsito es determinar cual es la situacién actual, qué es lo que se pretende
alcanzar y qué hay que hacer para efectuar la transicién entre un escenario y otro. De ese modo,
se trazan metas realistas, se aclaran las responsabilidades y se acuerda una vision comun sobre las

estrategias que deben ser aplicadas para el logro (Rogers, 2017).

De acuerdo con Pacheco y Archila (2020), la teoria del cambio es una narracion
estructurada que describe las actividades que se deben realizar para lograr cambios positivos en
personas, comunidades y/o territorios. Construir teorias del cambio, reflexionando con las
comunidades sobre su situacion actual y la deseada, es fundamental para formular programasy
proyectos de desarrollo social mas pertinentes y enfocados a los resultados que se desean

alcanzar.

25
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Segln Pacheco y Archila (2020), el proceso de construccidn de una teoria del cambio
conlleva al menos 8 pasos, los cuales lejos de ser lineales consideran ir adelante y atras para

revisar, complementar y luego, continuar con informacidn robustecida.

1. Definicion del Tema. El inicio del proceso esta dado por la definicidon de un tema

problematico o invisibilizado en términos sociales.

2. ldentificacidn y Caracterizacion del Grupo Destinatario. Es necesario delimitar hacia
qué segmento de la comunidad se van a enfocar los esfuerzos de transformacidn, con
el fin de ser mas precisos al momento de generar propuestas.

Este paso implica, realizar una caracterizacion de las personas que son parte del
grupo, considerando datos sociales, econdmicos y de salud, ademas de los aspectos

gue incidan sobre el tema en cuestion.

3. Estructuracidn de la Situacién Problemdtica. En este punto, se define y organiza la
situacién que sera abordada a través de la teoria del cambio. Segin Rogers (2017),
existe un problema cuando una o mas personas se encuentran en una situacién no
deseada. En este sentido, la narracién debe indicar con precisién el nudo critico sobre
el cual se dispondran los esfuerzos, lo que serd mayormente factible de hacer si el

diagndstico considera la participacion de los implicados directos.

Los problemas tienen causas y efectos y todos ellos también se consideran
problemas, asi que es mas apropiado en este proceso, hablar de “situaciones

problematicas” para referirse a este entramado (Pacheco y Archila, 2020).
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4. Formular los Cambios Deseados. Cada problema identificado tiene su posible cambio,

gue se refleja como una narracion del estado deseado frente a la situacion actual.

5. Definir las Actividades. Estas corresponden a la forma concreta y particular de

alcanzar la transformacion deseada.

6. ldentificar Supuestos y Riesgos. En este momento de la planificacidn, es necesario
considerar supuestos y riesgos para hacer un disefio que facilite los primeros y
disminuya los segundos.

Los supuestos son factores o situaciones necesarias para que sea posible lograr los
resultados establecidos en la teoria de cambio en el momento de implementar las
actividades y los riesgos son posibles eventos que pueden incidir negativamente en el

logro de los resultados.

7. Escribir la Hipdtesis Causal. La teoria del cambio debe quedar consignada en un
documento escrito y unificado que recoja y presente de manera sencilla y ordenada la
informacidon mas relevante que se haya generado durante su construccion,

considerando la cadena causal de cambios establecidos.

8. Definir Indicadores. Finalmente, la teoria debe consignar los indicadores que
permitiran realizar evaluaciones futuras, de manera de determinar el éxito de la teoria

o bien identificar que partes de la estructura planteada deben ser reforzadas.



Etapas del Estudio
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Con la finalidad de dar cumplimiento a los objetivos planteados para esta investigacion, se

construyd, en conjunto con las implicadas, una teoria del cambio. Esto, permitié identificar

claramente la situacidn de partida y establecer de manera légica, estratégica y participativa, la

ruta para alcanzar la deseada situacion de llegada.

En este contexto, el estudio estuvo organizado en dos fases. En la primera etapa, se

llevaron a cabo actividades de caracter individual y grupal que permitieron levantar un

diagndstico, para, en un segundo periodo, disefiar un plan orientado a transformar una de las

situaciones problematicas presentadas por el grupo destinatario.

La siguiente imagen muestra las etapas en las cuales se organizé este estudio, asociadas a

las acciones llevadas a cabo y objetivos de investigacién.

Figural

Etapas de la Investigacion

‘ Etapa

‘ Pasos

Obijetivos

Nota. Elaboracion propia.

DIAGNOSTICO

Caracterizacidn del grupo destinatario.
Identificacion de problemas y fortalezas.
Estructuracion de la situacion problematica.

Describir caracteristicas sociales,
economicas y de salud de cuidadoras de la

comuna.

Conacer la percepcion de las cuidadoras en
relacion al cuidado y el ejercicio de su rol.
Identificar situaciones problematicas
asociadas a la labor de cuidado.

Identificar fortalezas y redes de apoyo en el

rol de cuidado

+

DISENO

Definicion de la secuencia causal de
cambios.

Identificacién de supuestos y riesgos.
Declaracion de la hipotesis causal.
Definicion de indicadores.

PR ——

Generar propuestas de accién para apoyar
el ejercicio de la labor de cuidado.
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Disefio del Estudio

Enfoque de Investigacion

Segun Raul Calixto (2009), el diagndstico corresponde a un proceso analitico que permite
conocer la situacion real de una persona, grupo o comunidad en un momento dado, para describir
problemas y areas de oportunidad, con el fin de corregir los primeros y aprovechar los segundos.
Este proceso, por lo tanto, considera la caracterizacidon y comprension de los hechos y
significancias que determinan la realidad sobre la cual se pretende planificar de manera

estratégica. (Ortega, 1989).

Por otra parte, segun lo indicado por Pacheco y Archila (2020), la construccion de una
teoria del cambio solo podria garantizar su pertinencia cuando se involucra en su construccién al

grupo objetivo, recogiendo sus opiniones y propuestas.

En este contexto es que, diagndstico y diseio plantearon el desafio de llevar a cabo un
proceso investigativo que permitiese ahondar en las percepciones, significancias y anhelos que las
propias cuidadoras tuviesen. Por este motivo, el enfoque utilizado para llevar a cabo este estudio
fue de caracter cualitativo, exploratorio, el cual permitié establecer las bases para generar
contenido, profundizando sobre las causas y significancias que las implicadas construyen respecto
de su situacién. Cabe mencionar que dicho enfoque, de caracter dominante, fue complementado
con la aplicacion de un instrumento cuantitativo, solo para fines de lograr una mejor

caracterizacién del grupo destinatario.
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Participantes

El universo de participantes estuvo constituido por 36 cuidadoras de personas en situacion
de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Concdn, pertenecientes a las
agrupaciones; “Angeles de Concén” y “No Estamos Solos”, que respondieron a los siguientes

criterios de inclusién y exclusion:

Criterios de inclusion.

e Mujeres mayores de edad.

e Cuidadora principal de nifios, nifias, adolescentes y/o adultos en situacion de
discapacidad y dependencia funcional.

e Ejercicio del cuidado no remunerado

e Ejercicio del rol de cuidado por al menos 1 aio.

e Conresidencia en la comuna de Concon.

e Pertenecientes a los grupos de cuidadores; No Estamos Solos o Angeles de Concén.

Criterios de exclusién

e Ser cuidadora secundaria.

e Ser cuidadora remunerada.

e Cuidadoras de personas con discapacidad y dependencia funcional a causa de la
presencia de una enfermedad terminal, debido a que esta situacién implica algunas
particularidades que no seran abordadas por este estudio (como el proceso de duelo

anticipado, entre otros).
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A continuacién, se muestra la cantidad de personas por cada organizacion que cumplié

con los criterios establecidos.

Tabla 3

Cumplimiento Criterios de Participacion

Agrupacién Integrantes Cumplen con los criterios
No Estamos Solos 40 20
Angeles de Concén 15 9
Total 55 36

Nota. Elaboracidn propia en base a datos entregados por cada organizacién funcional.

Cabe mencionar que la eleccion de los conglomerados indicados respondié a que son los
grupos que representan en la comuna a quienes ejercen el rol de cuidado.
La estrategia de acceso a la muestra fue establecer un trabajo conjunto y coordinado

tanto con la oficina de discapacidad del municipio de Concdn, como con las directivas de ambas

organizaciones funcionales.

Técnicas de Recoleccion de Datos y Muestreo

Diagndstico. Atendiendo a los objetivos de esta etapa, es que se utilizaron de manera
sucesiva tres técnicas de recopilacion de informacidn, las cuales permitieron caracterizar al grupo

destinatario, asi como conocer y comprender su realidad y definir la situacion problematica que

les aqueja. Todo, segun el siguiente detalle:
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1. Encuesta de Caracterizacion.

Este instrumento estuvo orientado a recoger datos sociales, econdmicos, laborales, de
salud, de cuidado y de participacién comunitaria, de las cuidadoras. Esto, con la finalidad de

caracterizar al grupo y acercarse a la identificacién de problematicas y fortalezas.

Considerando que, la cantidad de personas que cumplieron con los criterios de
participacién establecidos era acotado y que lo que se buscaba era conocer la realidad de estas
mujeres, sin intencién de obtener resultados inductivos, es que se utilizé un muestreo no
probabilistico por conveniencia, aplicando el instrumento a las 36 cuidadoras que constituian el

universo de participantes.

La encuesta fue aplicada en formato papel y la informacidn recogida fue vaciada

posteriormente en una planilla Excel para proceder a su andlisis.

2. Grupo Focal.

Esta técnica permitio, mediante el conjunto de relatos de las cuidadoras sobre sus propias
experiencias, acceder a sus vivencias cotidianas, a sus percepciones y sentir, logrando visualizar
como estas significan el cuidado y su rol, ademas de identificar problematicas y fortalezas.

La pauta del instrumento se estructuré en base a la clasificacidn de los efectos del cuidado,
entregada por Rogero (2010), en su estudio “Los Tiempos del Cuidado”.

Para el determinar el nimero de participantes, se utilizé un muestreo cualitativo por
conveniencia. Especificamente, se realizé una invitacion abierta a las 36 integrantes de ambas
organizaciones que cumplieron con los criterios de inclusidn y exclusidn, logrando contar con la

presencia de 9 cuidadoras.
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La actividad, que durdé alrededor de una hora, fue grabada, previo consentimiento de las
presentes y se tomaron notas en un papeldgrafo, donde se consignaron las ideas mas relevantes
expuestas. De manera posterior a la realizacidn del encuentro, se transcribid la informacion para

facilitar su analisis.

3. Taller con Consejo Asesor.

De acuerdo a lo expuesto por Cano (2017), el taller de planificacion corresponde a una
herramienta metodoldgica que permite construir conocimiento de manera conjunta, enfocandose
en la organizacion de acciones y actividades con el fin de operativizar una estrategia dirigida a

alcanzar determinados objetivos en un tiempo definido.

En este contexto, una vez realizado el analisis de datos recogidos por los instrumentos
detallados anteriormente, se llevd a cabo un taller que tuvo por objetivo validar la informacion
recogida, organizar las situaciones problematicas y fortalezas ya identificadas, definir el problema

central y determinar sobre qué drea se centraria la teoria de cambio.

Para llevar a cabo esta actividad se utilizé un muestreo cualitativo por representacion.
Especificamente, se constituyd un consejo asesor, conformado por una representante de cada
agrupacion y la encargada municipal de la oficina de discapacidad, por lo cual se conté con tres

participantes.

El taller se organizé en base al diagrama de Ishikawa, el cual corresponde a una
herramienta que permite hacer visibles y organizar las diferentes situaciones problematicas que se

conjugan para generar un problema mayor. En este escenario, se contd con dicho diagrama
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impreso en formato AO, estableciendo de antemano en el documento, las grandes problematicas
identificadas, asi como las dimensiones en las que estas se clasifican, tal como se muestra en la

siguiente imagen:

Figura 2

Base para el Trabajo de Taller con Consejo Asesor

Disminucion del Aislamiento Padecimiento
Presupuesto Familiar Familiar Afecciones Fisicas

i AN

! N
\ i N

| N

\
» ! LA

/

L/
v
e

BN P

\
e
S
Y,
N

y i / "y
/ / /
// / /
/ b/
// ; / ! /
/ ’ § 4
i '// i ’/
/ i ) | /
/ i / i /
Repliegue del Mundo T Salud Mental
Laboral Formal . plieg Debilitada
ECONOMIA RELACIONES SOCIALES SALUD

Nota 1. El diagrama expuesto fue construido en base a los resultados del grupo focal.

Nota 2. Adaptado de Hughes, Black y Kennedy (2008).

Ademas del diagrama expuesto, se dispuso de tarjetones rojos, con la identificacién de
problemas causales y verdes con las fortalezas, cada uno de ellos contaba con una frase emitida
por las propias cuidadoras en el grupo focal, esto, a modo de ejemplo. Asi, en el taller, en primer

lugar, las presentes corroboraron los problemas, para luego comenzar a ubicar los tarjetones
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segun fueran causantes de estos. En este momento, también se identificaron nuevas causalidades.
Luego, las participantes analizaron la secuencia causal y determinaron el problema central, para
finalmente priorizar una de las situaciones problematicas, identificada como la mas urgente de

intervenir.

Disefio. Contando ya con un diagndstico de la situacién del grupo destinatario y, con la
intencidn de involucrar a este en la construccion de su propio camino de transformacion, se
desarrollaron dos actividades de participacidn, los cuales estuvieron orientadas a definir

elementos estructurantes de la teoria del cambio, segun se detalla a continuacioén.

1. Taller de Construccion del Cambio.

Para el desarrollo de esta iniciativa se utilizé un muestreo cualitativo por conveniencia,
invitando a participar a las 36 integrantes de ambos grupos que fueron parte del universo del

estudio. En este contexto, la actividad contd finalmente con la participacion de 11 cuidadoras.

En esta instancia, en primer lugar, se expusieron los resultados del taller desarrollado con
el consejo asesor, logrando validar la propuesta. Luego, las presentes se organizaron en dos
grupos, recibiendo una copia impresa del diagrama de Ishikawa y una hoja de instrucciones. Cada
una de estas hojas identificaba una causalidad del problema priorizado, respecto del cual se

solicité al equipo responder una serie de preguntas, contando con un tiempo total de 20 minutos.
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Cabe mencionar que cada pregunta tenia relacion con la definicion de uno de los

componentes de la teoria del cambio, como se expone a continuacion:

Tabla 4

Matriz de Preguntas para Construir la Teoria del Cambio

Componente de la teoria del cambio Pregunta realizada
Efecto. ¢Cuadl es el cambio que esperamos lograr?
Producto. ¢Coémo lo podemos lograr?
Actividad. ¢A través de qué acciones podriamos acercarnos

al logro de la situacion ideal?

é¢Quiénes serian los involucrados?

Nota. La tabla muestra como las preguntas que guiaron el trabajo grupal de taller, se vinculan con la construccién de

la teoria del cambio, atendiendo a la definicién de sus componentes.

Una vez contestadas las preguntas asignadas a cada grupo, se realizé un plenario que

permitio deliberar en torno a las respuestas, dando cierre al taller.

2. Asamblea de Presentacion y Deliberacion de la Teoria del Cambio.

Finalmente, habiendo estructurado la propuesta de cambio, se llevd a cabo una asamblea,
en la cual la se expusieron los resultados del diagndstico y el disefio del plan de trabajo para
abordar la situacién problematica priorizada. Esta instancia se desarrollé a través de una
metodologia expositiva, para lo cual se conté con data show y PC. Ademas, se definieron rondas

de consultas, comentarios y propuestas.
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El muestreo nuevamente fue cualitativo por conveniencia, realizando una convocatoria

abierta a las 36 integrantes del universo y a la encargada municipal de la oficina de la

discapacidad, logrando finalmente contar con 10 participantes.

En definitiva, se utilizaron 4 técnicas, tanto para recopilar informacién, como para propiciar

espacios de participacién comunitaria, cada una de las cuales utilizé un muestreo determinado y

tuvo como finalidad alcanzar ciertos resultados, segun se indica a continuacion.

Figura3

Técnicas y Muestreo Utilizados en el Estudio
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Andlisis de datos.

Diagndstico. En esta etapa el analisis de datos estuvo relacionado con la naturaleza de los
instrumentos de recoleccidn de informacién utilizados y con la finalidad de estos en torno a la

diagnosis, segun se detalla a continuacion.

1. Encuesta de Caracterizacion.
Los datos recogidos a través de la encuesta fueron traspasados a una planilla Excel, a través
de la cual, se pudo obtener cifras y porcentajes para el total de las participantes, permitiendo
realizar un andlisis descriptivo de la informacién, orientado a la caracterizacién del grupo

destinatario.

2. Grupo Focal.

Se utilizé el andlisis de contenido para organizar y ahondar en los resultados de este
instrumento. Asi, una vez desarrollada la actividad, esta se transcribio y luego, se reviso el
material ubicandolo en una matriz organizada en base a los objetivos de la investigacion y a los

efectos del cuidado determinados por Rogero (2010).

3. Taller con Consejo Asesor.
Como insumo de esta actividad, se conté con un diagrama de Ishikawa construido por las
propias participantes. En atencidn a esto, se utilizd el andlisis de contenido, el cual estuvo basado

en la observacién y organizacion del material emergido del taller y dispuesto en la grafica indicada.
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Disefio. En esta fase, el analisis de contenido estuvo vinculado a la revision de la
informacidn recopilada por los instrumentos aplicados y a su organizacion para generar aportes en

la construccidn de la teoria del cambio, segln se expone a continuacion:

1. Taller Construccion de la Teoria del Cambio.

En esta actividad las participantes trabajaron una ficha por cada causalidad identificada
para el problema priorizado. En este escenario es que, para examinar los resultados, se utilizé el
analisis de contenido, por lo cual se revisé el material dispuesto en dichas fichas y se ordenaron las
propuestas, disponiéndolas en la secuencia causal de cambios que conforma la estructura de la

teoria en construccion.

2. Asamblea de Deliberacion.
Dadas las caracteristicas de esta actividad, no se realizd analisis de datos. No obstante,
cabe mencionar que el plan propuesto fue aprobado, sin observaciones y se dio paso a una ronda

de opiniones, en las que las cuidadoras indicaron haberse sentido identificadas y agradecieron

haber sido parte del proceso



La siguiente figura muestra la secuencia de los instrumentos y tipos de analisis utilizados

en las etapas de diagndstico y disefio.

Figura 4

Técnicas y Andlisis Utilizados
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Diagndstico

Andlisis de Resultados Instrumentos de Recoleccion de datos

Resultados Encuesta de Caracterizacion

Con la intencion de recopilar datos de caracterizacién que aportasen al diagndstico y por
lo tanto a la construccién de la teoria de cambio objeto del presente estudio, se aplicé una
encuesta a 36 cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad y

dependencia funcional, que cumplieron con los criterios de inclusion y exclusién.

Cabe mencionar que el 100% de las participantes son mujeres, residentes en la comuna de

Concdn que declaran no pertenecer a ningln pueblo originario.

A continuacidn, se presentan los resultados organizados segun tépico abordado.

41
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a. Edad.
Tabla 5
Edad de las Cuidadoras
Rango N %

Adultez (30-59 aios) 32 89
Vejez (60 afios 0 mas) 3 8
Juventud (19-30 afios) 1 3
Total 36 100

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado

Como se observa en la tabla, la edad de las participantes fluctia entre los 25 y los 65 afos,

encontrandose la mayor cantidad en la adultez, categoria que representa al 89% del total, seguida

por las personas mayores, donde se ubica un 8% vy, finalmente, por la juventud, segmento

constituido por un 3%.

Cabe mencionar que la media es de 44,5 afios y la moda de 41. Es decir, el grupo objetivo

es principalmente adulto.



b. Estado Civil.

Tabla 6

Estado Civil
Estado N %
Casada 17 47
Soltera 13 36
Divorciada 3 8
Conviviente 2 6
Separada 1 3
Total 36 100

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado

Respecto de esta materia, un 53% declara tener una relacion sentimental estable v/s un

47% que no mantiene vinculos de este tipo.

En este contexto, y como se observa en la tabla, la mayor representacién corresponde a
las mujeres casadas (47%), seguidas por las solteras (36%). Por otra parte, un porcentaje menor

declara ser divorciada (8%), conviviente (2%) o separada (3%).



¢. Ocupacion.
Tabla 7

Ocupacion Ejercida
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Ocupacion N %
Duefia de Casa 21 58
Trabajo formal 8 22
Trabajo informal 5 14
Jubilada 2 6
Total 36 100

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado

Tal como se expone en el precedente, la mayoria de las cuidadoras reconoce como

principal ocupacién la de dueia de casa, categoria que representa un 58% del total. Luego, un 22%

indica contar con un trabajo formal, mientras las representaciones mas bajas corresponden a

quienes desarrollan actividades informales y a jubiladas, con un 14% y 6% respectivamente.



d. Cuidado.
- Responsabilidad de Cuidado.
Tabla 8

Personas bajo la Responsabilidad de Cuidado
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Cantidad de personas a cargo N %
Cuida a una persona 12 33
Cuida a dos personas 17 47
Cuida a tres personas 5 14
Cuida a cuatro personas 2 6
Total 36 100

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado

En consideracién a lo indicado en la tabla, un 33% informa mantener bajo su cuidado a
una persona, correspondiente a quien presenta la discapacidad y dependencia. En tanto, la
mayoria, representada por un 47%, indica que se hace cargo de dos sujetos. Este grupo se

distribuye de la siguiente manera.

Tabla 9

Distribucion con 2 Personas al Cuidado

Personas bajo el cuidado N %
Cuida a una PSDD y 1 en otra situacién 15 88
Cuida a 2 PSDD 2 12
Total 17 100

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado entre las cuidadoras que declaran cuidar a 2 personas.
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Por otra parte, un 14%, declara estar a cargo del cuidado de 3 personas, distribuyéndose

este segmento como se presenta a continuacion.

Tabla 10

Distribucion con 3 Personas al Cuidado

Personas bajo el cuidado N %
Cuida a 2 PSDD y 1 en otra situacion 3 60
Cuida a 3 PSDD. 1 20
Cuida a una PSDD y a 2 en otra situacién 1 20
Total 5 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado entre las cuidadoras que declaran cuidar a 3 personas.

Finalmente 6% de las encuestadas declara tener a 4 personas bajo su responsabilidad,

grupo que se compone de la siguiente manera:

Tabla 11

Distribucion con 4 Personas al Cuidado

Personas bajo el cuidado N %
Cuida a 2 PSDD y 2 en otra situacion 1 50
Cuida a 1 PSDD y 3 en otra situacion 1 50
Total 2 100

En relacién al tiempo promedio por el cual las participantes han ejercido el rol de
cuidadoras de PSDDF, este es de 15 afios, donde la minima es 4, la maxima 44, la mediana 10,5y la

moda corresponde a 8 aios.
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- Diada Cuidadora — Cuidado.
Tabla 12

Relacién entre Cuidadora y Cuidado/a

Tipo de relacidn N %
Madre 32 88
Abuela 1 3
Hija 1 3
Tia 1 3
Tutora legal 1 3
Total 36 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado

Respecto del tipo de relacién presentada en la diada cuidado /a — cuidadora, como es
posible observar en la tabla que precede, un 88% de las mujeres son madres de la o las personas
en situacién de discapacidad y dependencia funcional, mientras el resto corresponde a abuela,

hija, tia y tutora legal, cada una representando al 3% del total.
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- Diagnéstico que Origina el Cuidado.
Tabla 13

Tipo de Diagndstico de la PSDDF

Diagnéstico N %
Mixto (fisico — mental) 30 83
Neurolégico- Mental 6 17
Total 36 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado

El cuidado es entregado a personas en situacién de discapacidad dependientes
funcionales, con edades que fluctian entre los 4 y los 60 afios. Al respecto, y como se plantea en la
tabla, cabe mencionar que la mayoria, representada por el 83%, posee un diagndstico médico que
indica enfermedades y/condiciones tanto fisicas, como neuroldgicas y/o intelectuales, en tanto
que en el 17% de los casos, la condicidn o patologia que origina la situacion de discapacidad es

Unicamente de origen neuroldgico y/o intelectual.



e. Vivienda.

- Tenencia.

Tabla 14

Tenencia de la Vivienda
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Calidad de la ocupacion N %
Propia sin deuda 14 39
Allegada 9 25
Arrienda 8 22
Propietaria con deuda 3 8
Otra 2 6
Total 36 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado

Como indica la tabla expuesta, un 39% declara ser propietaria sin deuda de la vivienda

habitada, cifra seguida de un 25% que indica ser allegada de techo. Luego, un 22% se reconoce

como arrendataria, un 8% corresponde a propietarias con deuda vy, finalmente, un 6% informa

otro tipo de vinculacién con el inmueble en el cual reside. Por consiguiente, solo un tercio cuenta

con vivienda propia.
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- Hacinamiento.

Tabla 15

Nivel de Hacinamiento

indice N %

Sin hacinamiento
(menos de 2,5 personas por dormitorio).
Hacinamiento
1 50
(2,5 - 3,4 personas por dormitorio)

Total 2 100

Nota. Elaboracién propia en base a criterios de hacinamiento definidos por el Ministerio de Desarrollo Social y

Familia.

Segun lo detallado en la tabla, la gran mayoria, constituida por un 86% de las
participantes, no presenta hacinamiento, mientras en un 14% de los casos se observa un indice de

hacinamiento medio.

Por otra parte, no se distinguen niveles de hacinamiento alto o critico dentro del grupo de

interés.

Atendiendo a los datos recopilados esta no seria una problematica a atender dentro del

grupo objetivo.
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- Infraestructura.
Tabla 16
Infraestructura
Habilitacion N %
Habilitada 22 61
No habilitada 14 39
Total 36 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado

En lo referido a las condiciones de infraestructura asociadas a la labor de cuidado, como
muestran los datos expuestos, un 61% declara que sus viviendas no se encuentran acondicionadas

para esta labor v/s un 39% que indica haber habilitado el inmueble con barandas, rampas o duchas

con acceso universal, para facilitar las tareas de cuidado.

f. Ingresos.

El ingreso per capita promedio de los hogares al que pertenecen las cuidadoras es de

$149.900, donde el minimo es $62.500 y el maximo $500.000. En tanto la mediana corresponde a

$125.000, coincidiendo con la moda.
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En relacién al origen de los ingresos, estos se clasifican en 4 categorias, segun el siguiente

detalle:

e Aportados exclusivamente por otro integrante del nicleo familiar.
En un 33% (n=12) de los casos, el financiamiento del hogar es provisto por un integrante

del nucleo familiar diferente a la cuidadora.

e Aportados de manera exclusiva por la cuidadora.
Un 22% (n=8) de las consultadas reportan ser las Unicas sostenedoras econémicas del

hogar, reconociendo la siguiente distribucién en relacidn al origen de los ingresos:

Tabla 17

Origen de los Ingresos cuando la Cuidadora es la Unica Sostenedora

Origen N %
Remuneracién recibida por trabajo formal 4 50
Devengos por trabajos informales 2 25
Devengos por trabajos informales y pension de
alimentos ? 2
Total 8 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado.
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e Aportados por la cuidadora y otro integrante del ntcleo familiar.
En un 28% (n=10) de los hogares, los ingresos se componen de aportes entregados por
otro integrante y la cuidadora. Respecto del origen de la contribucién entregada por las segundas,

se presenta la siguiente distribucidn:

Tabla 18

Origen de los Ingresos cuando son Aportados por la Cuidadora y otra Persona

Origen N %
Remuneracion recibida por trabajo formal 4 40
Estipendios 2 20
jubilacién 2 20
Devengos por trabajos informales 1 10
Pension de alimentos 1 10
Total 10 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado.

e Devengados exclusivamente de pensiones de alimentos.
Un 17% (n=6) declara que el Unico sostenimiento econémico del hogar corresponde a

pensiones de alimentos recibidas por las cuidadoras.



g. Salud.

- Salud Fisica.

Un 53% de las encuestadas declara poseer un diagndstico asociado a alguna afeccion

fisica, en tanto un 47% no padece este tipo de enfermedades.

Tabla 19

Cantidad de Enfermedades Fisicas de Salud Presentadas por las Cuidadoras
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Cantidad N %
Presenta una enfermedad 8 42
Presenta dos enfermedades 7 37
Presenta tres o mas enfermedades 4 21
Total 19 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado.

Como se detalla en la tabla, un 42% de quienes declaran presentar enfermedades de
caracter fisica, informa tener un padecimiento, seguidas por quienes presentan 2 y 3 patologias,

con un 37% y un 21% respectivamente.



En relacidn al tipo de enfermedades existentes, su representacion se distribuye de la

siguiente manera:

Tabla 20

Tipo de Enfermedades Fisicas Presentadas

Afeccion N %
Afecciones de columna (escoliosis, lumbago o lesion del nervio ciatico) 12 42
Hipertension 9 32
Fibromialgia 2 7
Lesiones de hombro (manguito rotador o tendinitis de hombro) 2 7
Colon irritable 1 4
Hipotiroidismo 1 4
Diabetes 1 4
Total 28 100

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado.

Como muestra la tabla, la mayoria de las cuidadoras indican haber sido diagnosticadas con

enfermedades asociadas a la columna (42%), seguidas por quienes padecen de hipertension (32%).

Por el otro lado, en menor proporcién estan quienes padecen de fibromialgia y lesiones de

hombro, con un 7% cada unay, finalmente, las que declaran sufrir de colon irritable,

hipotiroidismo y diabetes con un 4% cada una.
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- Salud Mental.

Un 56% de las cuidadoras informa haber sido diagnosticada con alguna enfermedad de

salud mental versus un 44% que no cuenta con diagndstico médico en este ambito.

Tabla 21

Cantidad de Enfermedades de Salud Mental Declaradas

Cantidad N %
Presenta una enfermedad 14 70
Presenta dos enfermedades 3 15
Presenta tres o mds enfermedades 3 15
Total 19 100%

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado.

Como es posible apreciar en la tabla, un 70% sefiala presentar una patologia en términos
de salud mental, mientras las restantes indican haber sido diagnosticadas con 2 y 3 enfermedades

de este tipo, con un 15% cada una de estas opciones.
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A continuacidn, se detalla la distribucidon de las enfermedades declaradas en este dmbito:

Tabla 22

Tipo de Enfermedades de Salud Mental Presentadas

Afeccion N %
Depresién 12 50
Estrés 5 21
Ansiedad 4 17
Crisis de Panico 1 4
Trastorno del Suefio 1 4
Alopecia Nerviosa 1 4
Total 24 100

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado.

De acuerdo a los datos expuestos, un 50% de las participantes ha sido diagnosticadas con
depresion, luego estan quienes presentan estrés con un 21% de las declaraciones, seguidas de las
que sufren de ansiedad quienes representan al 17% vy, finalmente las que indican poseer un

diagndstico de crisis de panico, trastorno del suefio o alopecia nerviosa, con un 4% cada una.

Por otra parte, cabe sefialar que un 67% de las participantes diagnosticadas con alguna
patologia ya sea fisica o mental, no recibe tratamiento, a diferencia del 33% restante que se

encuentra bajo supervisién médica.
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h. Participacion Comunitaria.

Un 75% de las encuestadas pertenece a la organizacién comunitaria “No Estamos Solos” y
un 25% a “Angeles de Concén”.

Cabe mencionar que el 100% declara que su participacion en estas agrupaciones significa
un aporte a sus vidas, destacando tres tipos de relaciones establecidas y valoradas en el marco de
estas redes comunitarias, como se expone a continuacion.

Tabla 23

Relaciones Reconocidas

Aporte N %
Emocionales (apoyo, contencidén, empatia, amistad) 45 67
Coghnitivas (traspaso de informacidn y conocimiento) 15 22
Materiales (donaciones, gestidn financiera o en terapias) 7 11
Total 67 100

Nota. En negrita el mayor porcentaje presentado.

Segun lo consignado en el precedente, la gran mayoria de las cuidadoras declara, a
propdsito de los aportes de la red comunitaria, haber establecido mas de un tipo de relacién con
sus pares. En este marco, destacan las de caracter emocional (67%), es decir, basadas en el apoyo,
contencién amistad y empatia. En segundo lugar, las relaciones de caracter cognitiva (22%), las
cuales se vinculan con la capacidad de compartir experiencias, datos y conocimiento en torno a
intereses comunes y, por ultimo, se reconoce a quienes identifican la existencia de relaciones

materiales (11%), lo cual se asocia a la recepcion de donaciones, apoyo financiero o en servicios.

Finalmente, no se realizan menciones asociadas a relaciones de caracter instrumental.
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Resultados del Grupo Focal
A continuacidn, se presentan los hallazgos del grupo focal realizado, los cuales responden a

cuatro areas relevantes para el diagndstico.

En primera instancia, se exponen aquellos resultados que dejan ver la significacion que las
cuidadoras tienen del tema, asi como del propio rol en torno a este. Luego, se enuncian las
problematicas que estas mujeres asocian al ejercicio de su labor, para, en tercer lugar, mostrar las

fortalezas reconocidas respecto a la misma materia.

Finalmente, se muestran algunas ideas planteadas por las participantes, como propuestas

de solucidn a las problematicas que fueron visualizadas.

a. Cuidado.

- Significancia.

El grupo objetivo significa el cuidado de personas en situacion de discapacidad y
dependencia funcional, como el conjunto de acciones orientadas a atender a un tercero, de
manera que este pueda sobrevivir, destacando que esta labor considera actividades cotidianas
asociadas directamente a la conservacion de la vida, asi como otras relacionadas con la formacion,
investigacion y asesoria para entregar asistencia orientada al bienestar de la persona que lo

requiere, ademas de favorecer su integracién social.

Cabe mencionar que se percibe el cuidado como una responsabilidad de tiempo completo
gue trae consigo consecuencias positivas y negativas; “Eso es el cuidado, en definitiva, hacerse
cargo y estar siempre al pendiente e investigar para que la persona esté lo mejor posible. Y esto

tiene cosas muy duras y también buenas” (Participante 6, 54 afios. P.4).
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En este escenario, las participantes asocian esta labor con un acto de entrega, segun lo
explicitado a continuacion: “Cuidar es entregarse a otro para que esa persona pueda vivir, pero por

completo” (Participante 3, 35 afos. P.2).

- Rol de cuidador.

En la misma linea, las participantes coinciden en expresar que el ejercicio del cuidado de
personas dependientes implica cumplir con una multiplicidad de representaciones, ya que requiere
tener manejo asociado a la enfermedad que origina la dependencia, ademas de responder a
actividades domésticas y al rol de parentesco o relacién que las une con la persona a quien cuidan;
“Acd uno estd siempre todo el dia y toda la vida pendiente y ademds hay que aprender de todo, uno

tiene que ser doctora, psicologa, mama” (Participante 3, 35 afios. P.14).

A esto se suma, el escaso apoyo social con el que cuentan, situacién que genera que
asuman todas las responsabilidades vinculadas al ejercicio del cuidado; “ Uno trata de ser el mejor
terapeuta para tu hijo y todas las profesiones las tienes que tener tu, porque tienes que saber, pero
es la sociedad la que no nos ayuda y nos encasilla en este rol, porque por ejemplo si uno quisiera
mandar al nifio a un colegio, no se puede, porque no estdn las condiciones y tampoco hay otras

redes de apoyo y uno termina asumiendo todo” (Participante 4, 40 afios. P.19).
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- Trabajo no Remunerado.

Sumado a lo ya expuesto, se reconocen un sinfin de obligaciones de caracter vital en la
practica del cuidado, tales como; alimentar, asear y curar, entre otras, las que representan una
responsabilidad reconocida como un trabajo no remunerado, tal como queda de manifiesto en la
siguiente afirmacién: “Porque cuidar de una persona que te necesita para todo, claro que requiere
voluntad por parte de una, pero también hay obligaciones, como en todo trabajo. Hay que cumplir
horarios, para los remedios, la comida, mudar, bafiar, todo, todo lo que significa y si uno no lo
hace, estd en riesgo la vida del nifio, entonces hay una obligacion, quizds mds que en un trabajo de

empresa o de otro lado” (Participante 6, 54 afos. P11).

Cabe mencionar que esta labor se diferencia de otro tipo de trabajos, no sélo ya que
quienes lo ejercen no reciben retribucidn econédmica a cambio, sino también porque las
obligaciones que se devengan de esta tarea no responden a una estructura horaria,
transformandose en una responsabilidad constante que pasa a formar parte de la vida de cada

cuidadora; “Es un trabajo que no se termina” (Participante 3, 47 afios. P.14).

Al respecto, las participantes indican que la mayoria de ellas tiene como ocupacion
principal la de cuidar a la o las personas en situacion de discapacidad que dependen de ellas, por
lo cual no tienen posibilidad de insertarse en el mercado laboral asalariado; “La mayoria de las
mujeres cuidamos y no podemos tener un trabajo formal, o sea, este es nuestro trabajo. En nuestro
grupo eso se da con todas, que uno se dedica exclusivamente” (Participante 5, 53 afios.P.26). A la
vez, quienes si han logrado mantener un trabajo formal fuera del hogar, indican que esto ha
significado un alto costo en términos de salud mental, por considerar que sostienen dos empleos a
la vez; “aunque uno vaya a trabajar, esto es como un trabajo que te llevai al trabajo, porque uno

estd pendiente y siempre alerta” (Participante 6,54 afos. P15).
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- Perspectiva de Género.

Respecto de las responsabilidades de cuidado, se indica que son mayoritariamente
mujeres quienes las asumen; “La mayoria de las veces, al menos en nuestra agrupacion pasa, son
mamds, abuelas y esposas las personas que se hacen cargo del cuidado de la persona
discapacitada” (Participante 2, 40 afos. P.23). Asi, las participantes afirman que el cuidado de
PSDDF, encarna la diferencia de roles entre hombres y mujeres presente en nuestro pais, indicando
que culturalmente dichas tareas son relacionadas con las segundas; explicitando que esto se debe
a la estructura patriarcal que sustenta a nuestra sociedad; “Yo me he dado cuenta de que este es un
tema de patriarcado. Acd, por ejemplo, habemos solamente mujeres. Quienes siempre cuidan son
las mujeres, en todo orden de cosas. Yo me he dado cuenta, el hombre siempre sale corriendo en

estas cosas y se asume que la mujer es la que tiene el rol de cuidar” (Participante 5,53 afios.P.6).

Cabe destacar, que lo expuesto se condice con los resultados de la encuesta, donde el

100% de las participantes fueron mujeres.
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b. Problemas.
Respecto de los efectos asociados a la labor de cuidado, las integrantes del grupo focal
reconocen la existencia de problemadticas y fortalezas. Acerca de las primeras, se distinguen

consecuencias negativas en los dmbitos salud, economia y relaciones sociales.

- Salud.
En este ambito, se reconocen dos grandes problemas; la salud mental debilitada y el

desarrollo de padecimientos fisicos.

En la primera dimensidn, es donde se evidencian mayores complejidades, indicando las

participantes que viven en un estado constante de quiebre emocional:

“No sé si es angustia, depresion, impotencia, pero uno lo vive siempre” (Participante 1, 60

afios, P.35).

“O sea, en mi caso es como ... es agotador, la depresion siempre estd” (Participante 3, 35

afios.P.35).

Lo expuesto, concuerda con los resultados de la encuesta, instrumento que revela que un
56% de las participantes han sido diagnosticadas con alguna enfermedad de salud mental.
Al respecto, se reconocen 5 causalidades, todas vinculadas directamente al ejercicio del rol

de cuidadora no remunerada de una PSDDF:
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. La responsabilidad de responder a multiples roles.

Esto tiene relacién con que estas mujeres se sienten obligadas a compatibilizar la
demandante tarea del cuidado con otras labores de la vida diaria, asumiendo el compromiso de
cumplir una serie de roles, como el de madre, esposa, duefias de casa, trabajadoras, entre otros, lo
cual genera que estas se encuentren sobrepasadas y agotadas mentalmente; “La preocupacion, el
estrés, uno tiene que, ademds, sequir funcionando en la vida, sequir siendo mamd, esposa y todo lo

demds y es mucho” (Participante 2, 40 afios. P.40).

. Percepcion de cuestionamiento y ecpatia por parte de la sociedad.
Especificamente, las participantes del grupo focal indican sentirse solas en esta labor,
afirmando que la forma en que abordan el cuidado es puesta constantemente en tela de juicio por
parte de su ndcleo mas cercano y la sociedad, esto a raiz de la escasa empatia existente, lo cual
genera en ellas gran estrés y desgaste emocional; “La sociedad igual como decia usted antes.
Porque a veces hasta la familia le dice a uno, oye es que tu le aguantas todo poh, es que tu te haces
problema, es que acd, es que alld y eso genera mds estrés, agotamiento, ansiedad, aparte de lo

fisico que ya es dificil” (Participante 1, 60 afios. P.42).

. Conexién permanente con el rol de cuidadora.

Esta situacidn se relaciona con que existe una constante preocupacion por el estado de
salud y bienestar de la persona que se encuentra en situacion de discapacidad, dado que la
asistencia entregada condiciona necesidades vitales, por lo cual, aun en los momentos en que las
cuidadoras no se encuentran cerca de estos, estan al pendiente de lo que ocurra al respecto; “En

ese trabajo, como es de cocina, a algunas horas yo no puedo salir y ahi me da terror que me llamen
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o pase algo, asi que espero que ese rato pase rapidito, asi que me viene una angustia constante”

(Participante 8, 47 afios. P.55).

e  Privacidn del autocuidado.

Situacion asociada a la alta demanda, en términos de tiempo, que exige el rol de cuidador,
ante lo cual estas mujeres dejan en un segundo plano el abordaje de sus asuntos, entre estos la
propia salud mental. En este escenario, se agudizan las problematicas ya existentes en términos de
dafio emocional y mental;

“Sipo, nosotras no tenemos tiempo para nosotras, para ir a nuestros médicos, entonces
por eso lo hacemos asi. Onda, ya lloré, ya me desahogué, me lavé la cara y sigo nomds”
(Participante 3, 35 afos. P.112).

“Yo estoy sufriendo crisis de pdnico y claro, trato de hacerme la loca y seguir adelante, si no

hay tiempo” (Participante 3, 35 afios. P.58).

e Escaso acceso a apoyo institucional especializado.

Las mujeres participantes, indican que no cuentan con una red de apoyo que se ajuste a
sus necesidades en términos de salud mental, indicando que, a propésito del ejercicio del cuidado,
presentan requerimientos particulares, que debiesen ser abordados de manera flexible y
especializada.

Ademas, las terapias en esta linea son muy costosas y en el sistema publico es muy dificil
conseguirlas, dado que se requiere gestion y tiempo para acceder a ellas.

Todo lo indicado genera que, la mayoria no cuente con ayuda profesional en este ambito;
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“Asi nosotras también funcionamos y sabe que, ni en el consultorio que uno tenga una
ayuda, sabiendo ellos que uno es cuidadora y nada. Que por ultimo digamos pucha un programa
porque sabemos que estas personas por el trabajo que hacen tienen depresion, ansiedad, estrés y

todo eso” (Participante 7, 70 afios. P.106).

“Cuando vamos al consultorio tenemos que esperar igual que todos. Si usted va y voy yo
apurada pensando en que tengo que volver a la casa porque dejé al nifio encargado, las dos
tenemos que hacer igual nomds la fila ve. Eso igual es importante, porque es como que la sociedad

no ayuda como deciamos antes, ni siquiera con esas cosas chicas” (Participante 2, 40 afios. P.119).

A lo expuesto anteriormente, se suman algunos padecimientos de orden fisico.
Particularmente, las participantes coinciden en que las principales afecciones en esta linea se
encuentran en la espalda, al respecto, declaran que sufren de dolores, como resultado de la fuerza
que realizan al asistir a la PSDDF; “Yo toda la vida haciendo fuerza, primero cargando a mi hijo,
ahora como puedo a mi nieta y tengo la columna stuper mala, hernias y todo. A veces, me agarra

las piernas también” (Participante 7, 70 afios. P.34).

Lo declarado coincide con los resultados de la encuesta, donde, del total de mujeres que
informaron haber sido diagnosticadas con una enfermedad de caracter fisica, la mayoria indica que

esta corresponde a una afeccidon de columna, opcidn que representd al 42% del total.



67

A continuacidn, se presenta un esquema que refleja la situacién problematica de salud,
identificada en el marco del grupo focal, a propdsito del rol de cuidado ejercido por las

participantes.

Figura 5

Problemadticas Identificadas en la Dimensidn Salud

Desempefio de multiples roles

Sensacién de cuestionamiento y
ecpatia social

Conexién permanente con el rol Salud mental debilitada

Privacién del autocuidado Salud

Escaso acceso a apoyo institucional
especializado

Uso excesivo de la fuerza en las w

labores de cuidado J =L Afecciones fisicas

Nota: La imagen representa la secuencia causal problematica identificada en la dimensién salud, en el marco del grupo

focal.

- Economia.
En términos econdmicos las cuidadoras de PSDD participantes, reconocen dos grandes
problematicas, por un lado, la disminucidn del presupuesto del hogar y, por otro lado, la dificultad

de integrarse al mundo laboral formal.



68

Lo primero, se entiende como un costo financiero directo. Especificamente esta situacion

responde a dos causalidades:

. Altos costos asociados a las necesidades de la PSDD.

Esto se vincula con que las enfermedades que situan en la discapacidad a las personas que
reciben el cuidado, muchas veces requieren terapias de alto costo, asi como la entrega de
alimentos y productos especiales, u otros que son utilizados en gran cantidad, como son el
detergente, panales o papel higiénico, entre otros;

“Las terapias son super caras y la poca plata que uno tiene, uno tiene que decir o como o
pago terapia y ahi, vuelta a las preocupaciones” (Participante 4, 40 anos. P.47).

“Y hay nifios que ademds de la discapacidad y todo eso, tienen que alimentarse especial,
uno no puede comprar un fideo marca a cuenta, porque por el gluten y asi. Eso, igual te aumenta el

gasto” (Participante 2, 40 afios. P.90).

. Pago por relevos.

En la misma linea, algunas indican que, al no contar con una red de apoyo, deben pagar
por relevos, ya sea para trabajar o bien para realizar algun tramite, situacion que impacta
directamente en los ingresos disponibles; “Yo trabajo, pero tengo que gastar para que me cuiden a
la nifia” (Participante 6, 54 afios. P.53).

Asimismo, las participantes identifican como el principal costo econdmico indirecto, su

repliegue del mundo laboral formal, lo que responde a tres factores:
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. Incompatibilidad del trabajo formal remunerado y el de cuidados.

Las mujeres indican que la dedicacidn exclusiva al cuidado de la PSDD genera que no
puedan acceder al mercado laboral formal, ya que la estructura laboral no entrega flexibilidad
para que estas puedan atender a ambas funciones; “Claro, yo tuve que acomodarme, dejar mi
trabajo antiguo y dedicarme al nifio” (Participante 8,47 afios. P.55).

Esto coincide con los resultados evidenciados por la encuesta, donde solo un 22% (n=8)
de las participantes declara que posee un trabajo formal, versus un 58% (n=21) que indica ser
duefia de casa.

Del mismo modo, algunas expresan que, a lo largo de su experiencia como cuidadoras,
solo han logrado llevar a cabo algunos trabajos esporddicos, de manera independiente, lo cual les

aporta ingresos intermitentes.

“En mi caso, yo nunca pude tener un trabajo formal o estable, asi como con un horario se
fija. Entonces me tocaba ir todos los dias con el nifio hasta Valparaiso, en esos afios, hasta El Peral
a un lugar donde lo atendian por el dia y ahi yo me ofrecia para ir a limpiar casas por horas y asi”

(Participante 7, 70 afos. P.57).

“Yo desde que nacié mi hijo, hace 44 afios dejé de trabajar, porque durante todos estos
afios yo nomds lo cuido y le hago sus cosas. Mi marido si tenia su trabajo y yo de repente vendia

una que otra cosa, pero no, nada mds” (Participante 1,60 afios. P.60).

Cabe mencionar que, quienes, si cuentan con una fuente laboral estable, expresan su
miedo a perderla, a causa de los efectos del cuidado y la constante preocupacion y dedicacidén que

este exige, situacidn que representa un permanente estrés.
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“Yo vivo pensando en que voy a tener que salirme del trabajo, porque como que tu sabes
que no te entienden y ademds una parte de uno estd trabajando, pero la otra estd al pendiente
de llegar para empezar a hacer todo lo que tienes que hacer con el nifio, que depende de uno

totalmente” (Participante 6, 54 afios. P.56).

e Responsabilidad horaria ilimitada asociada al cuidado.
Las necesidades que emergen de la discapacidad y la dependencia absoluta de la persona
que recibe el cuidado, traen como consecuencia que las mujeres se vean impedidas de poder
cumplir con horarios laborales tradicionales;” Claro, porque esto es 24-7, no como en otros

trabajos que uno tiene un horario y después se olvida, acd no” (Participante 8, 47 anos. P.13).

e Inestabilidad emocional.
Las mujeres indican no sentirse capacitadas para integrarse al sistema laboral formal, dado
gue se encuentran quebradas emocionalmente; “Ademds del tiempo que hay que dedicar a todos
los cuidados y labores propias de estar en cuatro paredes con el nifio, uno no puede trabajar

porque no estd en condiciones” (Participante 3, 35 afios. P.58).
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La siguiente figura grafica la cadena problematica causa- efecto en torno al cuidado,

identificada en el marco del grupo focal, en la dimensién econdémica.

Figura 6

Problemadticas Identificadas en la Dimension Econémica
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torno al cuidado laboral formal
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Repliegue del mundo
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Nota: La imagen representa la secuencia causal problematica identificada en la dimensién econdmica, en el marco del

grupo focal.



72

- Relaciones Sociales.
Respecto de las relaciones sociales que establecen las cuidadoras, se vislumbran dos

problemiticas; el aislamiento de la familia y el repliegue social.

En relacidn a la primera, llama la atencién que estas, de manera unanime, coinciden en
declarar que no cuentan con lazos de apoyo, o bien vinculos de ocio o recreacién en el contexto

familiar, detallando que esto se debe a dos motivos:

e Escasa empatia presentada en este circulo frente a la diada cuidado/a-cuidadora.
Esta situacion responde a que las cuidadoras se sienten poco acogidas en su circulo mas
cercano, indicando que no son entendidas y por lo tanto no cuentan con apoyo en actividades
concretas relacionadas con el ejercicio de su rol.
“Ni la familia apoya, porque es muy dificil. Uno no tiene ayuda ni siquiera de un familiar”

(Participante 2, 40 afos.P.61).

“Pero iqué pasa? que es la familia a veces los que noooo, como que no empatizan y ahi no

hay relacion nomds”. (Participante 5, 53 afos.P.69).

e Quiebre de las relaciones familiares.

Cabe mencionar que algunas relaciones se han visto quebradas a causa de la dedicacion
exclusiva que estas mujeres ejercen en torno al cuidado, situacion que toma fuerza
especificamente en lo relacionado con los vinculos amorosos, manifestando al respecto que el
tiempo dedicado al cuidado, el escaso espacio personal y la desconfianza de incorporar a un
tercero a sus vidas, exponiendo a la PSDDF, merman las posibilidades de desarrollarse en este

ambito, generando mayor aislamiento;
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“Imaginese yo no soy casada, soy sola. Yo llevo afios, aflos, afios sola y yo no puedo buscar
a una persona, porque tengo a la nifia y me da desconfianza y mi matrimonio por yo estar
pendiente de mi nifia, fracasé y no me importa, porque yo tengo que estar pendiente de mi hija, en

todo, pero en todo” (Participante 6, 54 afios. P.6).

Lo detallado, se replica en torno a las relaciones extra- familiares, indicando al respecto
gue no cuentan con mayores vinculos en este ambito y que, tienden a replegarse de escenarios de

participacion social, reconociendo como principales causas.

e Escasa empatia existente por parte de la sociedad.
Al respecto las mujeres indican que al sentirse poco entendidas y mds bien cuestionadas
por la sociedad en general, evitan establecer relaciones de amistad o sociabilizacién; “Habria que
cambiar a la sociedad, que sean mds empdticos, porque también por eso uno termina aisldndose”.

(Participante 5, 53 afos. P.130).

e Desconfianza para establecer nuevas relaciones.

En este ambito, las participantes indican que el establecer nuevas relaciones de amistad o
amorosas podria poner en riesgo a la persona cuidada, dado que es mayormente vulnerable a las
posibles malas intenciones de un tercero al cual se debe aun conocer; “Hasta en lo amoroso es
muy complicado mantener algo, por todo lo que implica, digamos que uno no tiene tiempo y
también la desconfianza”. (Participante 4, 40 afos.P.99).

En atencién a esto es que estas mujeres buscan apoyo en sus pares, contando con un
reducido grupo de confianza, en el cual encuentran contencidon y comprension; “En mi caso pasa
que yo tengo las amigas contadas, pero que son cuidadoras igual que nosotras” (Participante 2, 40

afios. P66) P.2
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A continuacidn, se grafica la estructuracion de la situacion problematica vinculada al

cuidado, en lo referente a las relaciones sociales, identificada en el grupo focal.

Figura 7

Problemadticas Identificadas en la Dimensidon Relaciones Sociales
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Nota: La imagen representa la secuencia causal problematica identificada en la dimension relaciones sociales, en el

marco del grupo focal.



75

c. Fortalezas.
Las potencialidades reconocidas por las cuidadoras, en el marco del ejercicio de su rol, se
relacionan con la salud y las relaciones sociales. Mientras, no identifican ninguna en términos

econdmicos.

- Salud.
Las participantes del grupo focal relevan la existencia de dos factores que aportan a la

salud mental, los cuales impactan de manera positiva en el ejercicio de su rol.

. Satisfaccion al prestarse ayuda entre pares.

Las mujeres indican que la posibilidad de dar y recibir consejos entre cuidadoras resulta
una actividad gratificante que las hace sentir bien y les ayuda emocionalmente, entregando
contencién y formacioén, a partir de la propia experiencia, situacién que deja ver los lazos de
camaraderia que surgen entre ellas; “El poder ayudar a otras mamds con mi experiencia, con mi
empatia y mis conocimientos, eso es gratificante. El saber que lo que tu le dijiste funciond o la
calmd, la dejoé mds tranquila es gratificante y pucha, igual te llena como el corazon, a pesar de que
tuviste un mal dia o tu hijo se descompenso o empeord o no sé qué, te deja mds tranquila”.
(Participante 3, 35 afios. P.81).

Esto se condice con la encuesta aplicada, cuyos resultados informan que la mayoria de las
participantes, representadas en un 37% (n=25), destacan el apoyo psicolégico y la contencién

emocional, como el elemento mas relevante al ser parte de una organizacién de cuidadoras.
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. Satisfaccion asociada a la relacién que se establece con quien recibe el cuidado.
Se reconoce como beneficio la fuerte relacidon de amor que se da en la diada cuidado-
cuidador, lo cual resulta un aporte en términos de salud mental y las motiva a seguir ejerciendo
dicho rol; Claro que si y también el amor que uno entrega en el cuidado es algo que te deja

satisfecho, porque uno genera un vinculo muy fuerte”. (Participante 1, 60 anos. P.82).

A continuacion, se presentan las fortalezas asociadas al cuidado, que las participantes del

grupo focal reconocen como un aporte en términos de salud mental.

Figura 8

Fortalezas identificadas en la Dimension Salud

( Satisfaccion al colaborar entre pares.

Aporte a la salud mental

— Salud

Satisfaccién en la relacién cuidado-
cuidador.

Nota: La imagen representa la secuencia de causas que generan un aporte en términos de salud mental, identificadas en

el marco del grupo focal.
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Cabe mencionar que no se reconocen fortalezas en términos de salud fisica, asociados al

cuidado de PSDD.

- Relaciones Sociales.

En esta drea, llama la atencidén que las cuidadoras participantes del grupo focal no
reconocen beneficios o potencialidades asociados a las relaciones familiares, no obstante,
concuerdan en expresar que entre ellas establecen vinculos que aportan al ejercicio de su labor; “Y
me fui encerrando y encerrando, hasta que llequé a la agrupacion y ahi comparto mds y cualquier
cosita uno le habla a las chiquillas, mds que a una cufiada, mds que a una hermana, una cosa asi”
(Participante 8, 47 afos.P.8).

Asi, reconocen especificamente dos factores positivos, en este contexto.

. Existencia de red de apoyo emocional entre cuidadoras.
En esta linea destacan que entre cuidadoras se entienden y se apoyan emocionalmente,
sintiendo confianza para acudir a estas cuando se encuentran emocionalmente quebradas,

situacién que significan como un aporte;

“Al final siempre en el grupo encontramos a las mejores psicélogas, porque cuando nos
juntamos o nos llamamos entre nosotras, uno habla, se desahoga, llora y se siente entendida igual

poh” (Participante 1, 60 afios. P.1).

“De las integrantes de la agrupacion, a mi me llaman y yo me siento contenta porque,
como paso sola no tengo apoyo de la familia, encuentro que es como un apoyo, la familia que no es

de uno” (Participante 1, 60 afios. P.68).
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. Existencia de espacios de recreacién entre pares.

Las mujeres indican que el hecho de sentirse escuchadas y entendidas entre pares, genera
motivacién por participar en actividades conjuntas, significando esto una oportunidad para
recrearse y compartir “Incluso a veces nos juntamos a tomar onces o cosas asi y eso nos despeja. Al
menos yo hago un esfuerzo por ir, porque es lo unico que hago por mi” (Participante 8, 47
afios.P.8).

Las fortalezas asociadas al cuidado, reconocidas como un aporte respecto de las relaciones

sociales, se grafican en la siguiente figura.

Figura 9

Fortalezas identificadas en la Dimension Relaciones Sociales
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Nota: La imagen representa la secuencia de causas que generan un aporte en términos de relaciones sociales,

identificadas en el marco del grupo focal.
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d. Propuestas de Accion.
Respecto de posibles acciones para atender las problematicas identificadas, las

participantes esbozan algunas propuestas en tres areas.

- Salud.

En este ambito las presenten indican que significaria un gran apoyo contar con algun
programa de salud mental orientado especificamente a este grupo, al cual puedan acudir para
atender sus problematicas en esta drea y manejar de mejor manera los efectos del cuidado en
términos emocionales, asi como abordar de manera correcta la relacion cuidado- cuidadora,
“Entonces ideal si existiera una linea, donde igual nos ensefiaran a manejar nuestras emociones y
nuestras penas y que nos atendieran también en las crisis y nos ensefiaran a manejar la relacion

con las personas que cuidamos cada una” (Participante 3, 35 afios. P.2).

- Economia.

En lo relacionado a la economia, las presentes proponen como alternativa que el cuidado
sea relevado como complejidad social y por tanto cuenten con prioridad en términos de recibir
ciertos beneficios del Estado, dado que la situacién de una familia en la cual uno de sus miembros
se dedica al cuidado de otro es completamente diferente a la de una familia donde este hecho no

ocurre;

“Pf, seria bueno que la discapacidad y el ser cuidadora se considerara para los bonos, para
todas las cosas, asi como con un puntaje especial porque igual es algo importante” (Participante 8,

47 afios.P.8).
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“Si, es lo que conversdbamos, que al final uno queda en igualdad de condiciones que las
familias que no tienen a personas discapacitadas y la situacion es completamente diferente”

(Participante 3, 35 afos. P.122).

- Relaciones Sociales
En esta linea, las cuidadoras indican que significaria un gran apoyo contar con espacios de
recreacion, fomentando el encuentro entre pares, lo cual las desconectaria del asilamiento y les
permitiria reforzar la red ya existente entre pares; “Si. Un espacio para compartir igual experiencias
y también reirnos y saber que estamos como unidas. Como usted decia como hoy dia que hemos
podido hablar libremente y compartir igual acd. Si nos hace falta, porque uno no tiene mds vida

que la casa” (Participante 5, 53 afios.P.127)



Resultados del Taller con Consejo Asesor

Durante el desarrollo de esta actividad, llevada a cabo con la participacion del consejo
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asesor, se definieron los problemas adyacentes y central presentados a propésito del ejercicio del rol

de cuidado no remunerado de personas en situacién de discapacidad y dependencia funcional. A la

vez, se reconocieron las fortalezas con las que el grupo cuenta para hacer frente a la situacién

expuesta. Finalmente se priorizd una linea de accién para ser abordada a través de la teoria de

cambio.

Cabe mencionar que las participes trabajaron en base a la informacidon emergida del grupo

focal, la cual corroboraron, modificaron y robustecieron, segln se expone a continuacion.

Figura 10

Diagrama de Problemdticas y Fortalezas Construido en el Taller
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a. Problematicas y Causalidades.
En este dmbito, las participantes ratifican la existencia de 6 grandes problemas asociados a
la situacién de cuidado de PSDD, las cuales se clasifican en tres categorias. A la vez, se definen las

causas de cada problematica reconocida, como se indica a continuacion.

- Salud.
Se reconoce que el ejercicio del rol de cuidado genera un impacto negativo en este
ambito, confirmando la existencia de dos grandes complejidades; la salud mental debilitada y el

padecimiento de afecciones fisicas.

Salud mental debilitada.

El grupo de trabajo ratifica esta situacién indicando que las cuidadoras comunmente

presentan trastornos y quiebres emocionales, corroborando como factores causales los siguientes:

. Responsabilidad de responder a multiples roles.

. Percepcidn de cuestionamiento y empatia por parte de la sociedad.
. Conexién permanente con el rol de cuidadora.

° Escaso acceso a apoyo institucional especializado.

Cabe mencionar que las opiniones entregadas al revisar cada causalidad y ubicarlas en esta
linea de dificultades, se condicen con lo expresado en el grupo focal, a excepcién de la “Privacién
del autocuidado”, componente que es analizado por el grupo asesor y redefinido de la siguiente

manera:
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. Postergacién del desarrollo personal.

Al respecto se indica que la situacién de fondo tiene relacién con la relegacidén de multiples
necesidades de caracter personal, que van mas alld del autocuidado, como son; el desarrollo
profesional, la posibilidad de establecer relaciones de amistad o amorosas, acceder a espacios de
formacion, realizar gastos personales o bien recibir atencién de salud. Esto responde a los
sentimientos de culpa que emergen al ser parte de actividades que no tengan relacién con la

PSDD, lo cual genera un alto nivel de estrés y abandono personal.

Finalmente, el consejo asesor suma un nuevo factor como causalidad de la problematica

en cuestion:

. Sensacion constante de angustia.
En relacién a esto, se indica que las cuidadoras permanentemente sienten intranquilidad y
miedo al pensar en la propia muerte, considerando que en su ausencia las PSDD que reciben el
cuidado quedarian completamente desvalidas. Esta situacion genera incertidumbre y estrés,

impactando directamente en la salud mental.

Afecciones Fisicas.

En este dmbito las participantes confirman que la principal problematica a la que se ven
expuestas es al padecimiento de enfermedades y dolencias, ratificando el resultado del grupo

focal en cuanto a que se identifica como causa la que se expone a continuacion:

° Uso de la fuerza para el ejercicio del cuidado.

Ademas de lo expuesto, el grupo plantea un nuevo factor causal:

. Somatizacion.
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Al respecto indican que el alto nivel de estrés al que se ven sometidas provoca dolores de

cabeza, alzas de presidn, alopecia, entre otros trastornos fisicos.

La siguiente figura representa la situacién problematica asociada a la dimensién salud, que

emerge en el contexto del taller con el grupo asesor.

Figura 11

Problemdticas Identificadas en la Dimensidn Salud
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Nota: La imagen representa la secuencia causal problematica identificada en la dimension salud, en el marco del taller

con el consejo asesor.
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- Economia.
El grupo asesor afirma que existe un perjurio econédmico como efecto del cuidado de
PSDDF, corroborando que la disminucién del presupuesto familiar y la dificultad presentada para
incorporarse al mundo laboral formal son los principales problemas que deben enfrentar en este
ambito. Cabe mencionar que, como causas se corroboran las emanadas del grupo focal, tal como

se sindica en los siguientes apartados.

Disminucidn del presupuesto familiar.

° Altos costos asociados a las necesidades de la PSDD.

. Pago por relevos.

Repliegue del mundo laboral formal.

. Incompatibilidad del trabajo formal remunerado y el de cuidados.
. Responsabilidad horaria ilimitada asociada al cuidado.

) Inestabilidad emocional.
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A continuacidn, se expone la situacién problematica asociada a la dimensidon econdmica, a

propdsito del rol de cuidado, que emerge en el contexto del taller con el grupo asesor.

Figura 12

Problemdticas Identificadas en la Dimension Econémica
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Nota: La imagen representa la secuencia causal problematica identificada en la dimensién econdmica, en el marco del

taller con el consejo asesor.
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- Relaciones Sociales.
En esta materia, las participantes ratifican que el cuidado impacta las relaciones
interpersonales de quienes lo ejercen, afirmando la presencia de las problematicas y causalidades

identificadas en el grupo focal, segun lo que sigue:

Aislamiento familiar.

Se corrobora la presencia de los siguientes factores como causa de esta problematica:

. Escasa empatia presentada en este circulo frente a la diada cuidado-cuidador.

o Quiebre de las relaciones familiares.

Repliegue social.

Las integrantes del concejo validan los resultados presentados del grupo focal:

e Escasa empatia existente por parte de la sociedad.

e Desconfianza para establecer nuevas relaciones.

Finalmente, las participantes incorporan un componente que favorece el desarrollo de

ambas problemadticas indicadas:

° Culpabilidad.
Al respecto exponen que el hecho de compartir en ambientes diferentes al del cuidado
genera sentimientos de culpa, situacidon que establece una barrera para participar de espacios de

recreacion o sociabilizar entre familiares o amigos.
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A continuacidn, se expone la situacién problematica vinculada a las relaciones sociales de

las cuidadoras, corroborada en el desarrollo del taller con el consejo asesor.

Figura 13

Problemdticas Identificadas en la Relaciones Sociales
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Nota: La imagen representa la secuencia causal problematica identificada en la dimension relaciones sociales, en el

marco del taller con el consejo asesor.
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b. Problema Central.
Una vez, definidas y organizadas las situaciones problematicas, el consejo asesor analiza la
informacidn dispuesta en el diagrama de trabajo, en base a lo cual precisa el problema central del

diagndstico, quedando este como sigue:

Cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad y dependencia

funcional de Concdn presentan una mala calidad de vida.

Es importante mencionar que esto se relaciona con que el conjunto de situaciones
identificadas genera que estas se sientan abrumadas y superadas por el rol que ejercen,

impactando esta situacion en todos los ambitos de desarrollo personal.

c. Fortalezas.

- Salud.
Habiendo definido la situacién problematica, las participantes identifican las fortalezas y
potencialidades con las que cuentan. En este contexto, se ratifican las emergidas del grupo focal,
con la salvedad de que todas son calificadas como factores que generan un impacto positivo en la

salud mental de las cuidadoras, segun se expone a continuacién.

Gratificacién emocional.

Se reconoce como fortaleza la gratificacidon sentida a causa de las situaciones que se

indican a continuacion.



. Satisfaccion al prestarse ayuda entre pares.

. Satisfaccion asociada a la relacién que se establece con quien recibe el cuidado.

Red de Apoyo.

Las participantes corroboran que entre cuidadoras se establece una red de apoyo que

significa un aporte en el ejercicio del rol, lo cual emerge a causa de las siguientes situaciones.

. Existencia de red de apoyo emocional entre cuidadoras.

. Existencia de espacios de recreacién entre pares.

A la vez, suman un nuevo factor en esta area:

. Empatia entre pares.
Al respecto indican que la empatia sentida entre cuidadoras les permite sentirse
respaldadas y aceptadas, lo cual se releva como una contribucién en términos emocionales y de

salud mental.

90
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La siguiente figura grafica las fortalezas reconocidas por el consejo asesor, en la dimensién

salud, a causa del cuidado.

Figura 14

Fortalezas identificadas en la Dimensidn Salud
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Nota. La imagen representa la secuencia de causas que generan un aporte en términos de salud, identificadas en el

marco del taller con el grupo asesor.
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d. Priorizacion.
Una vez dispuesta en el diagrama la informacidn detallada previamente, las presentes
reflexionan en torno a esta y priorizan una de las situaciones problematicas con la finalidad de

enfocar en dicha linea la teoria de cambio.

De esta manera, se seleccionan los problemas de salud mental como tematica a abordar,
indicando al respecto que encontrarse en buen estado psiquico y emocional les permitiria
enfrentar de mejor manera no sdlo el ejercicio del rol de cuidado, sino también el resto de las

labores de la vida diaria, lo que contribuiria directamente a mejorar la problematica central.

Confirmando lo expuesto es que las participantes finalmente afirman: “Si no estamos bien,

no podemos cuidar a otros”.
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A continuacidn, se grafica la vinculacidn existente entre el cambio esperado y la situacidn

problematica priorizada por las integrantes del consejo asesor.

Figura 15

Identificacion de la Situacion Problemdtica Priorizada

t Desempefio de multiples roles
Sensacion de cuestionamiento y g N 4 N
’ . ~.
ecpatia social . \
/ - \
/ ~
f ~ \
/ Conexion permanente con el rol — \
| T
T | Aportar a la
> .
| _— | Salud Mental Mej?ra en la
\ Escaso apoyo institucional — 4" Fortalecida C§|ldad de
especializado - vida de las
e / cuidadoras
-
-
-
[ Postergacién ]/
Angustia permanente
~
~
“‘-1_‘_\_7 - 7_)7_))7_7//
Cambio Esperado Propdsito

Problema priorizado

Nota. La imagen representa el cambio esperado en base a la situacion problematica priorizada.
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Sintesis Diagndstica

En atencidn al andlisis de resultados de la encuesta, grupo focal y taller desarrollado con
consejo asesor, cabe sefialar que el rol de cuidado de personas en situacion de discapacidad y
dependencia funcional ejercido por las muejeres participes, trae consigo una serie de situaciones

problematicas las cuales impactan sus vidas, en términos econdmicos, relacionales y de salud.

De esta forma, en lo referente al ambito financiero, se distinguen como nudos criticos; la
disminucién del presupuesto familiar, a raiz de los gastos asociados al cuidado y el repliegue del

mundo laboral formal, como consecuencia del desempeiio del rol.

Luego, en lo relativo a los vinculos de amistad o apoyo, se evidencian como problemas; el
aislamiento de la familia y el repliegue social, ambas a causa de factores como la percepcion de
ecpatia y cuestionamiento por parte del resto, ademas de la culpabilidad de participar en espacios

de recreacién y la desconfianza asociada a la vinculacién con terceras personas.

En cuanto a la salud, se presentan dos dificultades; por un lado, la presencia de dolencias y
padecimientos fisicos, lo que responde a causalidades como el uso excesivo de la fuerza en el
ejercicio del cuidado y a la somatizacidn y, por otra parte se evidencia una debilitada salud mental,
como consecuencia del alto nivel de estrés y quiebre emocional al que las cuidadoras se ven
sometidas, esto, en atencion al desempeiio de multiples roles, la percepcién de cuestionamiento y
ecpatia social, la conexidn permamente con el rol, la postergacion y los sentimientos permanentes

de angustia que las aquejan.

En este escenario, es que la estructuracién de las causas y problematicas identificadas

configura como problema central que las cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de
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discapacidad y dependencia funcional de Concén, presenten una mala calidad de vida, tal como se

grafica en la siguiente figura.

Figura 16

Identificacion Causal de Problemdticas

Disminucién del Aislamiento Padecimiento
Presupuesto Familiar ! Familiar : Afecciones Fisicas
. . N
Pago por relevos Ecpatia familiar \ Somatizacion

» i
i
Quiebre de relaciones N\ i
i
familiares !
i
i
i
i
i
i
i

»
Altos costos asociados a las
necesidades de la PSDD Culpabilidad Uso constante de la fuerza
>
. N MALA CALIDAD
} i DE VIDA DE LA
Responsabilidad horaria ilimitada / i Ecpatia Social 7// |/ Desempefio de multiples roles »/‘ CUIDADORA
o i
i I/ i | Cuestionamiento y ecpatia social /
Incompatibilidad del trabajo | Desconfianza a la base de nuevas,/ i Y
remunerado y el de cuidados. ! relaciones / ;| Conexion permanente con el rol /
> i
/ H /
/ i
/ i iali
/, i Escaso apoyo especializado /
H // : Postergacion personal .
i / i
Inestabilidad emocional i Culpabilidad N ,f[ ' | Angustia permanente
/
H / i
H / i s
H / i ’
Repliegue del Mundo | Repliegue Social | Salud Mental
Laboral Formal i : Debilitada
ECONOMIA RELACIONES SOCIALES SALUD

Nota. El diagrama de Ishikawa construido representa la secuencia causal de situaciones problematicas que estructura el

diagnéstico.

Al respecto, cabe mencionar que es en el ambito de la salud mental, donde se evidencian
la mayor cantidad de factores problematicos, a lo que se suma que las propias representantes del
consejo asesor relevaron esta linea, afirmando que el bienestar emocional y psiquico les permitiria

asumir de mejor manera el cuidado, mitigando asi la problematica principal reconocida. Ante esto,
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se considera prioridad establecer una estrategia para abordar este nudo critico, aportando a

través de esta linea, a la mejora de la calidad de vida de las implicadas.

Por otra parte, se reconocen dos factores calificados como fortalezas, importantes de
considerar en la definicién de la teoria de cambio, dado que ambos significan un aporte a la salud
mental. Estos son; la gratificacién emocional que emerge de las relaciones establecidas entre
cuidadoras, asi como de la diada cuidado-cuidadora y la red de apoyo que se establece entre
pares, tanto en términos emocionales, de formacidén y empatia, tal como es posible observar en el

siguiente diagrama.

Figura 17

Identificacion causal de problemdticas y Fortalezas

Disminucion del Aislamiento Padecimiento
Presupuesto Familiar ! Familiar ‘ Afecciones Fisicas

Pago por relevos Ecpatia familiar

N Somatizacion

Quiebre de relaciones \

familiares \
»
Culpabilidad
»

Altos costos asociados a las

necesidades de la PSDD Uso constante de la fuerza

MALA CALIDAD

J DE VIDA DE LA
Responsabilidad horaria ilimitada ,  Ecpatia Social , Desempefio de multiples roles ’/‘ CUIDADORA
i » |
3 // i | Cuestionamiento y ecpatia social
Incompatibilidad del trabajo | Desconfianza a la base de nuevas, ;
remunerado y el de cuidados. ! relaciones / ! Conexién permanente con el rol
| v i
! / ' .
' / i Escaso apoyo espemallzado/
§ // i Postergacidn personal v" Red de apoyo
Inestabilidad emacional i Culpabilidad // i Angustia permanente/ en.lre
| A ; » cuidadoras
| / i
| / |
| ! i ¥ Gratificacion
Repliegue del Mundo ! . . ‘ Salud Mental emocional
: Repliegue Social : Debilitad
Laboral Formal : ; ebilitada
1 ; FORTALEZAS
ECONOMIA RELACIONES SOCIALES SALUD

Nota. El diagrama de Ishikawa construido representa la secuencia causal de situaciones problematicas y las fortalezas

que estructuran el diagnéstico.



Disefio Teoria del Cambio

Analisis de Resultados Instrumento de Recoleccion de Informacion y Participacion

Taller de Propuestas para la Construccion de la Teoria del Cambio
Con la intencién de avanzar en conjunto con las implicadas en la construccion de la
secuencia de cambios requeridos para aportar a la solucion del problema, se llevd a cabo un taller,

en el cual:

e Se presentaron los resultados del diagndstico y se corrobord la situacién problematica a
priorizar.

e Se determind cual es la situacidon ideal de llegada.

e Se propusieron acciones para abordar las causas identificadas.

En este contexto, las participantes coincidieron en indicar que, el cambio debe estar
centrado en fortalecer la salud mental del grupo objetivo, argumentando que si esto ocurriese se
contribuiria directamente a la mejora de la calidad de vida, dado que, solo sintiéndose bien,
seguras y estables emocionalmente, podrian sobrellevar la labor de cuidado, asi como el resto de

las labores que asumen cotidianamente.

En la misma linea, guiadas por algunas preguntas claves, realizan propuestas especificas
en relaciéon con las causas que estructuran la situacién problematica, segln se expone a

continuacioén:

97
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- Causa 1: Desempeiio de multiples roles.

Tabla 24

Propuestas para Abordar Causa N°1: Desempeiio de Multiples Roles

Nivel de cambio.

Propuesta

Efecto.
cQué esperamos

lograr?

Producto.
éCémo lo podemos

lograr?

Actividad.

¢A través de qué
acciones podriamos
acercarnos al logro de

la situacion ideal?

éQuiénes serian los

involucrados?

Se acuerda que deben ser capaces de organizar y priorizar las
responsabilidades que toman, entendiendo que no pueden responder a

todo y asumir una multiplicidad de roles sin ver afectada su salud mental.

Existe consenso respecto a que la forma de lograrlo es aprendiendo a
manejar la culpa y definiendo que actividades requieren de su atencién
con inmediatez y cuales pudiesen ser atendidas por otras personas o en

otro momento.

Se propone el desarrollo de un taller, en el cual las cuidadoras reciban
herramientas para poner sus necesidades dentro de la cadena de
responsabilidades a atender y ser capaces de manejar los roles asumidos,
sin sobreexigirse. A la vez, se releva la necesidad de recibir orientacion en
torno a establecer una sana relacion con quien cuidan, evitando la
sobreproteccidn y siendo capaces de manejar los sentimientos de culpa
cuando estos quedan al cuidado de otro.

En lo especifico, se propone que este taller sea llevado a cabo durante la
semana, dado que en estos dias la mayoria cuenta con relevo. En aquellos
casos en que la PSDDF sea un nifio escolarizado, se propone coordinar
con los colegios de la comuna para que estos puedan contener al menor
en caso de presentar una crisis y evitar que las cuidadoras dejen el taller.
Finalmente, exponen que los actores involucrados serian las propias
cuidadoras y algun profesional terapeuta ocupacional, psicdlogo o afin

gue esté a cargo del proceso.

Nota. La tabla muestra propuestas de las implicadas para abordar causa 1, en la construccién de la teoria del cambio.
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- Causa 2: Postergacion personal.

Tabla 25

Propuestas para Abordar Causa N°2: Postergacion Personal

Nivel de cambio.

Propuesta

Efecto.

¢Qué esperamos lograr?

Producto.
¢Como lo podemos

lograr?

Actividad.
¢A través de qué acciones
podriamos acercarnos al

logro de la situacion ideal?

éQuiénes serian los

involucrados?

Las participantes indican que, esperan a través de la intervencion, ser
capaces de postergar menos sus propias necesidades y actividades,
reconociendo que con el tiempo se han dejado de lado, priorizando

siempre al resto por sobre ellas mismas.

Respecto de este punto, se indica que, para lograr el resultado
propuesto, es necesario en primer lugar tomar conciencia de la
importancia de atender a sus propias necesidades y bienestar.
Indicando que tal como cuidan a otros, es un deber cuidar de ellas

mismas.

Se propone atender esta situacion mediante la ejecucién de un taller,
donde puedan trabajar su autoestima y adquieran herramientas para
manejar la relacién con quien cuidan, entendiendo que ambos

presentan necesidades.

Respecto de los involucrados, se reconocen a ellas a un profesional a

cargo de dictar el taller y al municipio como gestor de la iniciativa.

Nota. La tabla muestra propuestas de las implicadas para abordar causa 2, en la construccién de la teoria del cambio.
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- Causa 3: Conexion permanente con el rol.

Tabla 26

Propuestas para Abordar Causa N°3: Conexién Permanente con el Rol

Nivel de cambio.

Propuesta

Efecto.
cQué esperamos

lograr?

Producto.
éCémo lo podemos

lograr?

Actividad.

¢A través de qué
acciones podriamos
acercarnos al logro

de la situacion ideal?

éQuiénes serian los

involucrados?

Las participantes esperan, a través de la intervencidn, contar con mas
ventanas de desconexién mental del cuidado. Especificando, que aun
cuando no estdn con la persona a cargo, se encuentran al pendiente de

esta, lo cual resulta agobiante.

Para el logro del resultado deseado, las participantes consideran
fundamental acceder a espacios de recreacidn y, ademds, contar con
herramientas que les permitan enfocarse en otras labores, sin el pesar

de mantenerse conectadas permanentemente al cuidado.

Se propone abordar esta situacidn, por un lado, generando espacios de
esparcimiento entre paresy, por otra parte, a través de una instancia de
formacién grupal, donde puedan adquirir habilidades para
desconectarse de la labor de cuidado y manejar de manera sana la
relacién con quien cuidan.

Identifican como actores claves, al municipio, como encargado de
coordinar y gestionar las iniciativas, a ellas como protagonistas y a un

profesional, encargado de guiar la capacitacion.

Nota. La tabla muestra propuestas de las implicadas para abordar causa 3, en la construccién de la teoria del cambio.
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- Causa 4: Sensacion permanente de angustia.

Tabla 27

Propuestas para Abordar Causa N°4: Sensacion Permanente de Angustia

Nivel de cambio.

Propuesta

Efecto.
cQué esperamos

lograr?

Producto.
éCémo lo podemos

lograr?

Actividad.

¢A través de qué
acciones  podriamos
acercarnos al logro de

la situacion ideal?

éQuiénes serian los

involucrados?

Se identifica como cambio a alcanzar, reducir la sensacidn de angustia
gue sienten de manera constante, indicando que debiesen manejar los
miedos presentados para avanzar en la construccién de una mejor salud

mental.

Se considera que, a través del manejo de herramientas para conocerse,
identificar situaciones negativas y manejar sus emociones, se aportaria

al logro del resultado planteado.

Se propone el desarrollo de un taller grupal de salud mental, donde las
cuidadoras puedan ahondar en sus sentimientos, compartir
experiencias y adquirir habilidades para enfrentarse a situaciones de

estrés, angustia y ansiedad.

En relacién a los involucrados, se reconocen ellas como participantes
activas, ademas del municipio como gestor y coordinador y un relator

psicologo o afin que pueda liderar este proceso.

Nota. La tabla muestra propuestas de las implicadas para abordar causa 4, en la construccién de la teoria del cambio.
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- Causa 5: Sensacion de cuestionamiento y ecpatia social.

Tabla 28

Propuestas para Abordar Causa N°5: Sensacion de Cuestionamiento y Ecpatia Social

Nivel de cambio.

Propuesta

Efecto.
cQué esperamos

lograr?

Producto.
éCémo lo podemos

lograr?

Actividad.

¢A través de qué
acciones  podriamos
acercarnos al logro de

la situacion ideal?

éQuiénes serian los

involucrados?

Respecto de este punto, las participantes son claras en indicar que, al
no poder influir en la mirada que la sociedad, la familia o amigos tengan
en torno al cuidado y la discapacidad, los resultados deben estar
centrados en que ellas se fortalezcan para abordar este tipo de
situaciones de la mejor manera, por lo cual se reconoce como situacion
ideal el disminuir la sensacién de cuestionamiento, intencionado que

esto no cobre relevancia en términos de salud mental para ellas.

Al igual que en el punto anterior, se plantea que el manejo de
herramientas para manejar sus emociones les ayudaria a no verse

afectadas por esta situacion.

Se propone el desarrollo de un taller grupal de salud mental, donde las
cuidadoras puedan ahondar en sus sentimientos, compartir
experiencias y adquirir habilidades para minimizar la sensacién de
cuestionamiento y ecpatia social. Como implicados reconocen, al
municipio en calidad e socio estratégico, coordinador y gestor, a ellas
como beneficiarias y a un profesional psicélogo o afin, para hacerse

cargo de las iniciativas que se lleven a cabo.

Nota. La tabla muestra propuestas de las implicadas para abordar causa 5, en la construccién de la teoria del cambio.
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- Causa 6: Escaso apoyo institucional especializado en términos de salud mental.

Tabla 29

Propuestas para abordar causa N°6: Escaso Apoyo Institucional Especializado en Salud Mental

Nivel de cambio.

Propuesta

Efecto.
cQué  esperamos

lograr?

Producto.
¢Cémo lo podemos

lograr?

Actividad.

A través de qué
acciones
podriamos
acercarnos al logro
de la situacion

ideal?

éQuiénes serian los

involucrados?

Como resultado de la intervencion a desarrollar, se espera contar con
mayor acceso a tratamientos de salud mental para las cuidadoras,
considerando las necesidades especificas que emergen del ejercicio de

su rol.

Para alcanzar la finalidad propuesta, se plantea disponer de espacios
profesionales de apoyo a la salud mental, que consideren las
particularidades que emergen del cuidado y que garanticen el acceso

expedito al grupo objetivo.

Se indica que las actividades propuestas anteriormente constituyen el
espacio requerido respecto del apoyo a la salud mental.

A esto, proponen sumar atenciones y derivaciones individuales cuando
corresponda.

Como actores involucrados, reconocen al municipio como gestor, a ellas
como protagonistas y participantes activas y motivadas y a los
profesionales que lideren los talleres y acciones descritas

anteriormente.

Nota. La tabla muestra propuestas de las implicadas para abordar causa 6, en la construccién de la teoria del cambio.
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Cabe mencionar que las participantes, identifican como factores facilitadores del proceso;
la confianza, empatia y amistad existente entre cuidadoras, lo que generaria un clima de confianza
para compartir experiencias, por lo cual destacan la importancia de realizar actividades de caracter

grupal.

Finalmente, consultadas por la posibilidad de generar actividades familiares, o bien en
conjunto con quien recibe el cuidado, estas de manera unanime indican que no seria adecuado,

dado que debe favorecerse la desconexion con la cotidianeidad en este camino de cambio.
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Estructuracion de la Teoria del Cambio

Proposito

Atendiendo a los resultados del proceso diagndstico detallado en el precedente, la
construccion de esta teoria de cambio tiene como fin Ultimo; aportar en la mejora de la calidad de
vida de mujeres cuidadoras, no remuneradas, de personas en situacion de discapacidad y

dependencia funcional de la comuna de Concodn.

Grupo Objetivo

El grupo en el cual se centra el cambio y, por tanto, identificado como beneficiarios
directos, corresponde a 36 mujeres adultas, residentes en Concdn, cuidadoras principales, no
remuneradas, de una o mas personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional, las

cuales, en su mayoria son madres.

Serdn beneficiarias indirectas las personas en situacién de discapacidad y dependencia
que estan al cuidado de dichas mujeres, dado que, al tener estas una mejor calidad de vida,

pueden ejercer el rol de cuidado de mejor manera.
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Cadena Causal de Cambios
A continuacidn, se detallan los pasos asociados a la secuencia de cambios que estructuran la

teoria en comento.

a. Problema

La situacién problematica a abordar es la debilitada salud mental que presentan las
mujeres a cargo del cuidado de personas en situacién de discapacidad y dependencia y sus

causalidades, segun muestra el siguiente esquema.

Figura 18

Situacion Problemdtica a abordar a través de la Teoria del Cambio

e ~

Desempefio de multiples roles

Percepcién de cuestionamiento y
ecpatia social

Conexion permanente con el rol

Salud mental debilitada

Escaso apoyo institucional
especializado

Postergacion

Angustia permanente
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Nota. Elaboracién propia en base a resultados del diagnéstico.

Al respecto, y como ya se indicé anteriormente, se destaca que son las propias implicadas
quienes priorizan esta linea, indicando que el bienestar psiquico y emocional constituye un pilar
fundamental para hacer frente no sélo a la labor de cuidado, sino desafiar el resto de las
situaciones problematicas identificadas, pudiendo, solo de esta manera, avanzar en la mejora de

su calidad de vida.

b. Resultados

El impacto y los efectos de la iniciativa presentada guarda relacidn con los resultados de

largo y mediano plazo esperados, segun el siguiente detalle:

Resultado Final. Considerando lo ya expuesto, esta l6gica de cambio pretende conseguir, a
largo plazo, que el grupo objetivo cuente con una salud mental fortalecida.

Resultados Intermedios. Para acercarse de mejor manera al resultado final y por tanto al
propdsito de esta propuesta, se plantean los siguientes resultados intermedios para el grupo
objetivo:

e Se asumen menos responsabilidades.
e Menor postergacion de las propias necesidades.
e Mas espacios de desconexion del rol.

e Menor sensacion de angustia y cuestionamiento.

e Mayor acceso a tratamientos de salud mental especializados.



108

A continuacidn, se presenta la cadena de resultados que se esperan de la propuesta, desde

los efectos al impacto.

Tabla 30

Resultados Intermedios

Efectos Impacto

Se asumen menos responsabilidades.

Menor postergacion de las propias necesidades.
Cuidadoras no remuneradas de personas

en situacion de discapacidad vy
Mas espacios de desconexién del rol.

dependencia funcional de la comuna de

Concén cuentan con una salud mental
Menor sensacién de angustia y cuestionamiento. _

fortalecida.
Mayor acceso a tratamientos de salud mental

especializados.

Nota. La tabla muestra la secuencia de cambios deseados desde los efectos al impacto de la intervencion.
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c. Productos

Para el alcance del propésito y resultados, se plantean productos a concretar en el corto
plazo, orientados a entregar habilidades, asi como reforzar las capacidades existentes en las
cuidadoras y fortalecer el sistema de apoyo especializado en términos de salud mental. Esto en
consideracion de la situacidn problematica priorizada, asi como de las posibilidades del municipio

de hacerse cargo de la obtenciéon de estos y de las fortalezas con las que cuenta el grupo objetivo.

En este contexto, los productos a obtener a través de la implementacion de esta secuencia

de cambios son los siguientes:

e Cuidadoras poseen habilidades para priorizar responsabilidades.

e Cuidadoras conscientes de la importancia de atender las propias necesidades.
e Cuidadoras cuentan con capacidades e instancias para desconectarse del rol.
e Cuidadoras poseen herramientas para manejar sus emociones.

e Disponibilidad de sistemas de apoyo especializado en salud mental para cuidadoras.
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De esta manera, la sucesion de cambios desde los productos al impacto se establece como

sigue.

Tabla 31

Productos

Productos Efectos Impacto

Cuidadoras poseen Se asumen menos

habilidades para priorizar responsabilidades.

responsabilidades.

Cuidadoras conscientes de la Menor postergacion de

importancia de atender las necesidades propias.

propias necesidades. Cuidadoras no
remuneradas de

Cuidadoras  cuentan  con
capacidades e instancias para

desconectarse del rol.

Cuidadoras poseen
herramientas para manejar

sus emociones.

Disponibilidad de sistemas de
apoyo especializado en salud

mental para cuidadoras.

Mas  espacios de

desconexion del rol.

Menor sensacion de
angustia y

cuestionamiento.

Mayor acceso a
tratamientos de salud

mental especializados.

personas en situacion
de discapacidad vy
dependencia funcional
de la comuna de
Concén cuentan con
una salud mental

fortalecida.

Nota. La tabla muestra la secuencia de cambios deseados desde los productos al impacto de la intervencion
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Para alcanzar los productos definidos, se plantea la ejecucidn de tres actividades:

1. Realizar Taller Bienestar Psico-Emocional.

Mediante la ejecucién de esta iniciativa, se favorecera el cumplimiento de dos productos:

e Disponibilidad de sistemas de apoyo especializado en salud mental para

cuidadoras.

e Cuidadoras poseen herramientas para manejar sus emociones.

Los elementos estructurantes de esta actividad se presentan a continuacion.

Tabla 32

Taller de Bienestar Psico-emocional: “Me Conozco y Fortalezco”

Descripcion

Duracién

RRHH

Recursos materiales

Instancia, mediante la cual, las
cuidadoras conoceran los factores
que influyen en la construccion de
salud  mental,

una  o6ptima

adquiriendo herramientas para
aplicar a su propia realidad, en
cuanto al manejo del estrés vy
emociones, ademas del
reconocimiento y fortalecimiento

de elementos positivos en esta

linea.
El taller se organizard en 8
sesiones, preparadas para un

8 semanas
(Ejecucion
paralela para

dos grupos).

Relator (a):
Psicologo (a)
clinico (a), con
formacidn y
experiencia en
tematicas de
reparacion de
salud mental y
manejo

emocional.

Coordinador

municipal,

Salén acondicionado

para 20 personas.

Data show y PC.

Carpetas con material

formativo y lapices para

las participantes.

Fichas de atencion
individual y de
derivacion.
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Descripcion

Duracién

RRHH

Recursos materiales

maximo de 20 personas cada una,
motivo por el cual, cada encuentro
se ejecutara dos veces a la semana
en dia y horario diferente. Esto
para poder abordar a la totalidad
del grupo obijetivo.

El relator estard a cargo de
monitorear a las participantes,
identificando a aquellas que
requieran atencién
individualizada. Estas, seran
atendidas por el mismo
profesional en dia y horario
acordado entre ambos y luego
derivadas de manera directa al
Cosam de la comuna.

Los temas especificos a abordar en
cada encuentro seran
determinados por el relator a
cargo, considerando los
antecedentes dispuestos en este
documento y los que se recojan
durante la primera sesidn, la cual

tendra caracter de exploratoria.

encargado de
hacer
seguimiento de
asistencia,
apoyar trabajos
grupales, citar,

entre otros.

Otros, definidos por el
relator para el desarrollo
de trabajos individuales

y grupales.

Nota. Elaboracidn propia, en base a resultados de trabajo participativo llevado a cabo con las cuidadoras
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2. Realizar Taller de Autocuidado y Manejo de la Relacién Diada Cuidado-Cuidadora:

Mediante la ejecucién de esta actividad, se espera contribuir a que las mujeres
establezcan una relacién sana con la persona a su cuidado, manejando factores como la
sobreproteccidn, la culpa, y la postergacidn personal, relevando el autocuidado y el correcto

manejo de las responsabilidades que se asumen. En este contexto, los productos esperados son:

e Cuidadoras cuentan con capacidades e instancias para desconectarse del rol.
e Cuidadoras conscientes de la importancia de atender las propias necesidades.
e Cuidadoras poseen habilidades para priorizar las propias necesidades.
Para llevar a cabo esta iniciativa, se deben considerar al menos las siguientes
consideraciones.
Tabla 33

Taller de Autocuidado y Manejo de la Relacion en la Diada: “Yo Cuido y me Cuido”

Descripcidn Duracion RRHH Recursos materiales
Capacitacién centrada en el 8 semanas Relator (a): Salén
autocuidado y la entrega de (Ejecucion Psicdlogo (a) acondicionado
herramientas orientadas a la paralela para clinico (a), para 20 personas.
organizacion y priorizacion dos grupos).  con
de compromisos. A la vez, se formacion y Data show y PC.
abordaran tematicas experiencia
relacionadas con la en tematicas Carpetas con
vinculacion que se establece de material

con la o las personas que reparacion formativo y




Descripcion Duracién RRHH Recursos materiales
reciben el cuidado, elemento de salud lapices para las
primordial a la hora de mental Y participantes.
manejar la culpa y la auto manejo
exigencia. emocional. Otros, definidos

El taller se organizard en 8
sesiones, preparadas para un
maximo de 20 personas cada una,
motivo por el cual, cada encuentro
se ejecutard dos veces a la semana
en dia y horario diferente. Esto
para poder abordar a la totalidad
del grupo obijetivo.

Los temas especificos a tratar en
cada encuentro seran
determinados por el relator a
cargo, considerando los
antecedentes dispuestos en este
documento y los que se recojan

durante la primera sesion, la cual

tendra caracter de exploratoria.

Coordinador
municipal,
encargado de
hacer
seguimiento
de asistencia,
apoyar
trabajos
grupales,
citar, entre

otros.

por el relator
para el desarrollo
de trabajos
individuales y

grupales.

Nota. Elaboracidn propia, en base a resultados de trabajo participativo llevado a cabo con las cuidadoras.
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3. Desarrollar Jornadas de Recreacion y Fortalecimiento de Redes entre Cuidadoras.

Mediante esta iniciativa, se espera que las cuidadoras cuenten con espacios de ocio y

recreacion, que les permitan la desconexion del rol y el reforzamiento de los vinculos emocionales

y cognitivos existentes entre ellas, esperando en lo especifico dar cumplimiento al siguiente

producto:

e Cuidadoras cuentan con capacidades e instancias para desconectarse del rol.

A continuacidn, se presentan los detalles que deben ser considerados en la ejecucién de

esta iniciativa.

Tabla 34

Jornadas Grupales: “Juntas Somos mds Fuertes”

Descripcion Duracion RRHH Recursos materiales
Se llevaran a cabo dos jornadas de Desarrollo Relator (a): Centro de eventos
autocuidado y fortalecimiento de de dos Psicdlogo (a) con salén

redes entre cuidadoras.

El primer encuentro estard centrado
en el fortalecimiento de redes entre
las implicadas, considerando que esta
es una de las grandes fortalezas
identificadas por estas, en términos de
salud mental. Para esto, se utilizara
una metodologia expositiva y de
trabajo grupal. Ademas, en esta
instancia se desarrollaran actividades
recreativas orientadas al autocuidado

y desconexion del rol por parte de las

participantes.

jornadas de
un dia de
duracién

cada una.

Comunitario

(a) clinico (a) o
profesional a
fin, con
formacion y
experiencia en
tematicas de
autocuidado,

terapia grupaly
fortalecimiento
de redes

comunitarias.

acondicionado

para 40 personas.

Bus para 40

personas.

-Almuerzos y

colaciones para 40

personas.

Data show y PC.

Carpetas con

material formativo
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Descripcion

RRHH

Recursos materiales

El segundo encuentro, que ademas
sera la actividad de cierre de la
intervencién, se organizard en tres
etapas. Durante la primera se
retomara el trabajo de fortalecimiento
organizacional, entre cuidadoras, en la
segunda parte, se llevaran a cabo
actividades recreativas vy, finalmente,
se hara una evaluacién grupal del plan,
considerando  elementos  como:
aprendizaje, recursos, pertinencia,
relatores, calidad del material, entre
otros.

Los temas especificos a tratar en cada
jornada serdn determinados por el
relator a cargo, considerando los
antecedentes dispuestos en este
documento y los que se recojan
durante los talleres ejecutados, de
manera de resguardar la pertinencia

de la intervencion.

3 facilitadores
para ejecucion
de trabajos

grupales.

Coordinador
municipal a
cargo de la
organizacion
general de
cada jornada,
seguimiento de
asistencia,
citaciones,

entre otros.

y lapices para las

participantes.

Otros, definidos
por el relator para
el desarrollo de

trabajos grupales.

Nota. Elaboracién propia, en base a resultados de trabajo participativo llevado a cabo con las cuidadoras.
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En este contexto, la secuencia causal de cambios para generar la situacién ideal de llegada

es la que se presenta a continuacion:

Figura 19

Secuencia Causal de Cambio

Problema Debilitada salud mental de cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Concon.

Uat

et Al il e e e Reahza}' taller derautncurldadc y manejo de Desa?m.llar jornadas de recreacion y
Actividades relacion en la diada cuidado-cuidadora. fortalecimiento de redes entre cuidadoras
Disponibilidad de sistemas Cuidadoras poseen Cuidadoras cuentan con Cuidadoras conscientes de la Cuidadoras poseen
Productos de apoyo especializado en herramientas para manejar capacidades e instancias para importancia de atender las habilidades para priorizar
SM para cuidadoras sus emociones desconectarse del rol propias necesidades responsabilidades
7
i
i
i
Mayor acceso a tratamientos Menor sensacion de Mas espacios de Menor postergacion de Se asumen menos
Efectos de S.M especializados angustia y cuestionamiento desconexion del rol las propias necesidades. responsabilidades
i
i
i
i
Impacto Cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Concén cuentan con una salud mental fortalecida.

T
|
v

PROPOSITO: Mejorar la calidad de vida de cuidadoras no remuneradas de personas en situaciéon de discapacidad y dependencia funcional de la
comuna de Concon.

Nota. Elaboracion propia
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e. Supuestos y Riesgos

Al constituir la teoria del cambio una propuesta flexible y por tanto susceptible de
modificacion, donde prima la pertinencia de las acciones a favor del alcance del cambio deseado,
es que se requiere monitorear constantemente los factores que podrian incidir en su ejecucidn. En
este contexto se identifican supuestos y riesgos, concebidos como situaciones de alerta a

considerar durante el desarrollo del plan.

Supuesto

Se asume que las mujeres contaran con relevos de la labor de cuidado para disponer de
tiempo y asistir a las actividades programadas.

Los coordinadores deben realizar seguimiento a esta situacion de manera que, de no

ocurrir lo asumido, se busquen alternativas de solucidn en conjunto con las implicadas.

Riesgos
Se identifican dos situaciones que podrian significar una amenaza al desarrollo de la

secuencia causal de cambio.

e Desconocimiento o modificacion del plan, a causa de un cambio en la administracion o
funcionarios municipales.
Esta situacion debe ser identificada por los involucrados de manera de realizar las
gestiones que se requieran para mantener los compromisos tomados y, por tanto, la proyeccion

establecida.
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e Una o mas cuidadoras deben enfrentarse a la fase de duelo anticipatorio, a causa de la
evolucion de la enfermedad de quien recibe el cuidado.

Atendiendo a que esta situacidn requiere un abordaje diferente al que plantea esta
propuesta, tanto relatores como coordinadores deben identificar estos casos con premuray
realizar las derivaciones correspondientes.

La siguiente imagen, grafica la secuencia causal de cambios esperada para el grupo
objetivo, considerando las alertas representadas por supuestos y riesgos indicados

anteriormente.

Figura 20

Secuencia Causal de Cambios / Supuestos y Riesgos

PrORIE e \ Debilitada salud mental de cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Concon.
T
i
i
Realizar taller de bienestar psico-emocional Realizar taller de autocuidado y manejo de Desarrollar jornadas de recreacion y
Actividades relacion en la diada cuidado-cuidadora. fortalecimiento de redes entre cuidadoras
| Las cuidadoras cuentan con relevos para asistir a las actividades programadas. Supuesto
:
: Disponibilidad de sistemas Cuidadoras poseen Cuidadoras cuentan con Cuwidadoras conscientes de la Cuidadoras poseen
Productos > deapoyoespecializado en herramientas para manejar capacidades e instancias para importancia de atender las habilidades para priorizar
/ §.M para cuidadoras slis emociones desconectarse del rol propias necesidades responsabilidades

Cambio de admimistracion municipal y desconocimiento o modificacion del proyecto

| Riesgos

i .. . . . . B

| Inicio de la fase de duelo anticipatorio por parte de una o més cuidaoras

Mayor acceso a tratamientos de Menor sensacion de Mis espacios de Menor postergacion de Se aswmen menos

Efectos 7 S.M especializados angustia y cuestionamiento desconexion del rol las propias necesidades. responsabilidades

P

|

i
Impacto Cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Conedn cuentan con una salud mental fortalecida.

y

PROPOSITO: Mejorar la calidad de vida de cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad v dependencia funcional de la
comuna de Concon.

Nota. Elaboracién propia
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f. Hipotesis Causal

Si la ejecucion de los talleres de salud mental, autocuidado y manejo de la relacién en la
diada cuidado-cuidadoray, la generacidn de espacios de recreacién y fortalecimiento de redes

entre las implicadas, producen que:

e Las cuidadoras posean habilidades para priorizar responsabilidades.

e Las cuidadoras estén conscientes de la importancia de atender las propias necesidades.
e Las cuidadoras cuenten con capacidades e instancias para desconectarse del rol.

e Las cuidadoras posean herramientas para manejar sus emociones.

e Las cuidadoras tengan a disposicion sistemas especializados de salud mental.

Esto conduciria a:

e Que se asuman menos responsabilidades.
e Haya menor postergacion de las propias necesidades.
e Haya mas espacios de desconexién del rol.

e Se presente menor sensacién de angustia y cuestionamiento.

e Las cuidadoras acceden a tratamientos de salud mental ajustados a sus necesidades,

segun lo requieran.

Lo que fortalecerd la salud mental de las cuidadoras, contribuyendo asi a la mejora de su

calidad de vida.
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g. Indicadores

Una vez finalizada la ejecucidn total del proyecto, se realizara una evaluacién que
permitird medir el impacto de esta, asi como el logro en cada uno de los niveles de la cadena
causal. Cabe mencionar, que se aplicara una encuesta de evaluacion ex/post para recoger
informacidn asociada a los resultados, y un test para mensurar conocimientos y habilidades
incorporados por las participantes. En este contexto, se plantean indicadores de medicion para

resultados, productos y actividades.

- Indicadores de resultados

A continuacidn, se presentan las metas, indicadores y medios de verificacién definidos para

el propdsito, impacto y efectos establecidos dentro de la teoria del cambio.

Tabla 35

Indicadores de Resultados

Resultado

Meta

Indicador

Verificador

Propésito.

Mejorar la calidad de
vida de cuidadoras no
remuneradas de
personas en situacion de
discapacidad y
dependencia funcional
comuna de

de la

Concon.

70% de las
cuidadoras declaran
haber mejorado su
calidad de vida una
vez ejecutadas las
iniciativas de

cambio.

% de cuidadoras
que declaran haber
mejorado su
calidad de vida una
vez ejecutadas las
iniciativas de

cambio.

Encuesta de
evaluacion

ex/post.
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Resultado Meta Indicador Verificador
Impacto. 70% de las % de cuidadoras Encuesta de
Cuidadoras no cuidadoras declaran qgue declaran haber evaluacién
remuneradas de haber fortalecido su fortalecido su salud ex/post.
personas en situacion de salud mental una mental una vez
discapacidad y vez ejecutadas las ejecutadas las
dependencia funcional iniciativas de iniciativas de
de Concdn cuentan con cambio. cambio.
una salud mental
fortalecida.
Efecto 1. 60% de las % de cuidadoras Encuesta de
Se asumen  menos cuidadoras declaran que, declaran evaluacion
responsabilidades. asumir menos asumir menos ex/post.

responsabilidades
una vez ejecutadas
las iniciativas de

cambio.

responsabilidades
una vez ejecutadas
las iniciativas de

cambio.

Efecto2.
Menor postergacién de

las propias necesidades.

60% de las

cuidadoras

declaran, que
postergan  menos
sus propias

necesidades una
vez ejecutadas las
iniciativas de

cambio.

% de cuidadoras

que declaran
postergar menos
sus propias

necesidades una
vez ejecutadas las
iniciativas de

cambio.

Encuesta de
evaluacion

ex/post.
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Resultado

Meta

Indicador

Verificador

Efecto3.
Mas espacios de

desconexién del rol.

60% de las
cuidadoras declaran
tener mas espacios

de desconexion del

rol una vez
ejecutadas las
iniciativas de
cambio.

% de cuidadoras
gue declaran tener
mas espacios de
desconexidn del rol
una vez ejecutadas
las iniciativas de

cambio.

Encuesta de
evaluacién

ex/post.

Efecto 4.
Menor sensacion de
angustia y

cuestionamiento.

60% de las
cuidadoras declaran
sentirse menos
angustiadas y
cuestionadas una

vez ejecutadas las

% de cuidadoras

que declaran
sentirse menos
angustiada v

cuestionadas una

vez ejecutadas las

Encuesta de
evaluacion

ex/post.

iniciativas de iniciativas de
cambio. cambio.
Efectob. 60% de las % de cuidadoras Encuesta de

Mayor acceso a
tratamientos de salud

mental especializados.

cuidadoras declara
gue tuvo mayor
acceso a apoyo
institucional
especializado en
salud mental una
vez ejecutadas las
iniciativas de

cambio.

qgue declaran haber
tenido acceso a
mayor apoyo
institucional
especializado en
salud mental una
vez ejecutadas las
iniciativas de

cambio.

evaluacion

ex/post.

Nota. Elaboracidn propia.
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A continuacidn, se detallan las metas, indicadores y medios de verificacion para los

productos establecidos en la cadena de cambios.

Tabla 36

Indicadores de Productos

Producto

Meta

Indicador

Verificador

Cuidadoras poseen
habilidades para priorizar

responsabilidades.

50% de las cuidadoras
posee habilidades para
priorizar

responsabilidades.

% de cuidadoras que
posee habilidades
para priorizar

responsabilidades.

Resultados del
test de
habilidades y
manejo

emocional.

Cuidadoras conscientes de
la importancia de atender

las propias necesidades.

50% de las cuidadoras
tiene consciencia de la
importancia de
atender las propias

necesidades.

% de cuidadoras que
tiene consciencia de la
importancia de
atender las propias

necesidades.

Resultados del
test de
habilidades y
manejo

emocional.

Cuidadoras cuentan con

50% de las cuidadoras

% de cuidadoras que

Resultados del

capacidades e instancias poseen la capacidad poseen la capacidad test de
para desconectarse del rol. para darse espacios de para darse espacios de habilidades y
desconexion del rol. desconexién del rol. manejo
emocional.
Cuidadoras poseen 50% de las cuidadoras % de cuidadoras que Test de
herramientas para poseen herramientas poseen herramientas habilidades y
manejar sus emociones. para manejar sus para manejar sus manejo
emociones. emociones. emocional.
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Producto

Meta

Indicador

Verificador

Disponibilidad de apoyo
institucional especializado
en salud mental para

cuidadoras.

50% de las cuidadoras
posee apoyo
profesional en salud

mental

% de cuidadoras que
poseen apoyo
profesional en salud

mental.

Listados de
tratamientos
personalizados
en salud

mental.

Nota. Elaboracidn propia.
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A continuacién, se detallan las metas, indicadores y medios de verificacion para las

actividades establecidas en la cadena de cambios.

Tabla 37

Indicadores de Actividades

Actividad

Meta

Indicador

Verificador

Realizar taller de bienestar

psico-emocional.

8 sesiones del

taller de
bienestar psico-
emocional
ejecutadas

N° de sesiones del
taller de bienestar
psico-emocional

ejecutadas

Minuta de
ejecucion y registro
fotografico de cada
sesion.

Fichas de atencidn
individual y de

derivacion.

Realizar taller de

8 sesiones del

N° de sesiones del

Minuta de

autocuidado y manejo de la taller de taller de ejecucion y registro
relacién cuidado-cuidadora. autocuidado vy autocuidado y fotografico de cada
manejo de la manejo de la sesion.
relacion relacion
ejecutados. ejecutados.
Realizar jornadas de 2 jornadas de N° de jornadas de Minuta de
recreacion y recreacion y recreacion y ejecucion y registro

fortalecimiento de redes

entre cuidadoras.

fortalecimiento
de redes entre
cuidadoras

ejecutadas.

fortalecimiento de
redes entre
cuidadoras

ejecutadas.

fotografico de cada

jornada.

Nota. Elaboracién propia.
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De acuerdo a lo expuesto, a continuacidn, se expone la secuencia causal de cambios,

identificando el indicador de cumplimiento para cada componente de la teoria.

Figura 21

Secuencia Causal de Cambios / Indicadores

Debilitada salud m

Problema

% que declara haber fortalecido su
salud mental

Realizar taller de autocuidado y manejo de

Realizar taller de bienestar psico-emocional. i . ) .
w relacion en la diada cuidado-cuidadora.

Actividades

N° de sesiones del taller N* de sesiones del taller

Disponibilidad de apovo Cuidadoras poseen Cuidadoras cuentan con Cuidadoras conscientes de la

Productos institucional especializado en herramientas para manejar capacidades e instancias para importancia de atender las
S.M para cuidadoras slis emociones desconectarse del rol propias necesidades
T % que posee apoyo especializado % con herramientas para manejar % con capacidades para darse % que se encuentra consciente de
H en SM sus emociones espacios de desconexion. la importancia de atenderse
i
Mayor acceso a apoyo Menor sensacion de Mis espacios de Menor postergacion de
Efectos institucional en S.M angustia y cuestionamiento desconexion del rol las propias necesidades.

% que declara que existe mayor
acceso a atencién en S:M

% que declara sentirse menos
angustiada y cuestionada

% que declara tener mas espacios
de desconexion del rol

% que declara postergar menos
sus necesidades

Impacto
% que declara haber fortalecido su
salud mental

J

PROPOSITO:

comuna dE COI‘]CD]’I. % que declara haber mejorado su

calidad de vida

Nota. Elaboracion propia

tal de cuidadoras no remuneradas de personas en situacién de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Concén.

Desarrollar jomadas de recreacion y
fortalecimiento de redes entre cuidadoras

N° de jornadas

Cuidadoras poseen
habilidades para prionizar
responsabilidades
% que posee habilidades para
priorizar responsabilidades

Se asumen menos
responsabilidades

% que declara asumir menos
responsabilidades

Cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Concon cuentan con una salud mental fortalecida.

Mejorar la calidad de vida de cuidadoras no remuneradas de personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional de la
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Cronograma
El tiempo total contemplado para concretar las actividades consideradas en la teoria del

cambio, es de 10 meses, segun el siguiente detalle:

Tabla 38

Cronograma de Actividades

Mes1l Mes2 Mes3 Mes4 Mes5 Mes6 Mes7 Mes8 Mes9 Mes 10
1234123412341234123412341234123412341234

Actividad

Taller "Me Conozco y Fortalezco"
Planificacion y coordinacion
Convocatoria

Ejecucion con grupo 1

Ejecucion con grupo 2

Jornada grupal "Juntas somos mas Fuertes" (1)
Planificacion y coordinacion
Convocatoria

Ejecucion

Taller "Yo Cuido y me Cuido"
Planificacion y coordinacion
Convocatoria

Ejecucion con grupo 1

Ejecucion con grupo 2

Jornada grupal "Juntas somos mas Fuertes" (2)
Planificacion y coordinacion
Convocatoria

Ejecucion

Supuestos y Riesgos

Monitoreo

Evaluacion

Aplicacion encuesta evaluacion ex/post
Aplicacion test

Anélisis de datos y medicidn de resultados
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Presentacion y Aprobacion de la Teoria de Cambio
Finalmente, se lleva a cabo una asamblea, en la que se exponen los resultados tanto del

diagndstico como del disefio de la teoria de cambio elaborada.

En esta instancia, participa la encargada de la oficina de la discapacidad municipal y 10
cuidadoras de ambos grupos involucrados, cabe mencionar que estas Ultimas indicaron sentirse
completamente reflejadas por el diagndstico y esperanzadas a propdsito de la propuesta de

cambio expuesta.

Cabe mencionar que el municipio indica que ha establecido una mesa de trabajo con una
psiquiatra y los directores de ambos colegios municipales de integracion de la comuna, con la
intencidn de establecer una dindmica de relevos con los nifios escolarizados que sea eficaz,

favoreciendo que las cuidadoras puedan asistir a las actividades que son parte del plan.

En este contexto, se aprueba de manera unanime la propuesta.



Aspectos Eticos

Respecto de las consideraciones éticas de esta investigacion, en primera instancia se
construyd un protocolo de contacto dirigido a las participantes de cada una de las instancias de

recopilacion de informacién.

En este contexto, se les invitd a participar de manera voluntaria y bajo su aprobacion, lo
cual se oficializé a través de un documento de consentimiento informado, el que, ademas de
entregar informacidn relevante del estudio, incluyd la autorizacién para registrar sus respuestas,
en el caso de las encuestas y grabar sus discursos en el caso de grupos focales y talleres. Ademas, a
través del mismo documento se indicé que la utilizacién de datos se realizaria de forma

completamente anénima y confidencial.

Finalmente, se explicitd al inicio de cada actividad la duracién programada para estas y se
hizo énfasis en la posibilidad de retirarse del estudio en el momento en que cada una lo estimase

conveniente.
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Anexos

Anexol. Encuesta de Caracterizacion

En el marco de la investigacion denominada: “El Desafio de Cuidar a Quienes Cuidan”, Teoria del Cambio para
Mejorar la Calidad de Vida de Cuidadoras no Remuneradas de Personas en Situacidn de Discapacidad y

Dependencia Funcional de la Comuna de Concdn, te invitamos a responder la siguiente encuesta.

Los datos entregados seran confidenciales y los resultados seran utilizados con la finalidad de construir una

propuesta local de apoyo a la labor de cuidado.

I. Individualizacion

Nombre:
Direccidn:
Teléfono: Correo Electrénico:
Sexo (margque su opcion con una cruz):
Edad:
Mujer ‘ Hombre Otro

¢Pertenece a algun pueblo originario? (marque su opcidn con una cruz):

No ‘ Si (indique cual)

¢Cudl es su estado civil actual? (marque su opcidn con una cruz):

Soltero Casado Divorciado ‘ Separado Conviviente Unidn Civil

Il. Caracterizacion Social

¢Cual es su principal ocupacion? (marque su opcién con una cruz):

Estudiante Duefio (a) de Trabajador (a) | Trabajador (a) Cesante Jubilado (a) Otro
casa formal informal

¢En qué calidad ocupa su vivienda? (marque su opcidn con una cruz):
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Propietario (sin Propietario (con Arrendatario Usufructuario Allegado Otra
deuda) deuda)

éCudntas personas componen su nucleo familiar? (indique ¢Cuantas personas en total habitan en su vivienda? Sean o
un numero) no integrantes de su nucleo familiar.
(Indigue un nimero)

éCudntos dormitorios
tiene su vivienda? (indique un nimero)

éLa vivienda se encuentra habilitada para favorecer las labores de cuidado de la persona en situacion de discapacidad y
dependencia funcional? E/j. cuenta con barandas, rampas de acceso u otro tipo de modificacion.
(Marque su opcidn con una cruz y detalle en el caso requerido)

Si No
indique que tipo de habilitacion posee.

Ill. Caracterizacion Econdmica

¢Cudles son los ingresos mensuales totales del ndcleo familiar? (indique un monto aproximado)

Indique el origen de los ingresos del nucleo familiar, indicando por quien son provistos cada uno (subsidios, trabajo
remunerado, estipendios, pensiones). Si existe mas de una fuente de ingresos detalle hacia abajo.

el S

IV. Datos de Salud

¢Padece actualmente de alguna enfermedad fisica? (si la respuesta es si, indicar cual o cudles.).

¢Padece actualmente de algln trastorno de salud mental? (si la respuesta es si, indicar cual o cuales).
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¢Se encuentra actualmente en tratamiento médico? (si la respuesta es si, indicar de qué tipo)

Indique su prevision de salud (marque con una cruz):

Fonasa Isapre Dipreca-Capredena Otro

V. Cuidado

éCudntas personas se encuentran bajo su cuidado? éCudntas personas en situacién de discapacidad y
(responda con un nimero). dependencia funcional se encuentran bajo su cuidado?

(responda con un nimero).

¢Hace cuanto tiempo ud es cuidador(a) de la persona que se encuentra en situacion de discapacidad y dependencia
funcional? (responda con un niimero e indique si son afios o0 meses).

¢Qué tipo de relacidn tiene con la persona a la que cuida? (marque su opcidn con una cruz):

Madre o Padre Abuela/o Hermana/o Hija/o Tia/o Otra

Indique el diagndstico médico de la o las personas en situacién de discapacidad y dependencia funcional que reciben el
cuidado (repetir hacia abajo si es mas de una).

1.

2.

3.

Indique la edad y sexo de la o las personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional que reciben el cuidado
(repetir hacia abajo si es mas de una).

1.

2.

3.

VI. Comunidad

¢Participa de alguna organizacidn social? (si su respuesta es si, indique cudl o cuales)

¢Qué aportes genera en su vida el hecho de participar en esta organizacion?
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Anexo2. Transcripcion del Grupo Focal

Fecha.

Horario.

Lugar.

Participantes:

P.1

P.2

P.3

P.4

P.5

P.6

P.7

P.8

P.9

Antecedentes de contexto.

28. abril.2023.
11:00 — 12:20 hrs.
Centro Comunitario para personas en situacion de discapacidad, municipio de Concdn.

Mujer, 60 afios, cuidadora de su hijo adulto con retraso mental severo y movilidad reducida.

Integrante de la organizacién comunitaria “Angeles”.

Mujer, 40 afios, cuidadora de su hijo menor de edad con diagndstico TEA, nivel 3.

Integrante de la organizacién comunitaria “No Estamos Solos”.

Mujer, 35 afios, cuidadora de tres hijos menores de edad, todos con diagndstico TEA, nivel 3 y TDHA.
Integrante de la organizacidon comunitaria “No Estamos Solos”.

Mujer, 40 afios, cuidadora de su hijo menor de edad, con atrofia muscular espinal.

Integrante de la organizacién comunitaria “Angeles”.

Mujer, 53 afios, cuidadora de su hijo mayor de edad con diagndstico TEA, nivel 3. Integrante de la
organizacion comunitaria “No estamos Solos”.

Mujer, 54 afios, cuidadora de su hija mayor de edad con retraso mental severo, con episodios de epilepsia
mioclinina y movilidad reducida.

Integrante de la organizacion comunitaria “No estamos Solos”.

Mujer, 65 afos, cuidadora de su nieta menor de edad, con retraso mental severo. Anteriormente, fue
cuidadora de uno de sus hijos (fallecido), quien tuvo diagndstico de encefalopatia hipdxico-isquémica
Integrante de la organizacién comunitaria “Angeles”.

Mujer, 47 afios, cuidadora de su hijo menor de edad con TEA y atrofia muscular.

Integrante de la organizacién comunitaria “Angeles”.

Mujer, 30 aifos, cuidadora de su hijo mayor de edad con diagndstico de paralisis cerebral. Integrante de
la organizacién comunitaria “Angeles”.

b. Transcripcion.

Hola, en primer lugar, muchas gracias por aceptar la invitacion y asistir a esta actividad. Les cuento, mi nombre
es Valeska Jara, soy trabajadora social y estudiante del Magister en Psicologia Comunitaria, de la Universidad

de Chile.

Actualmente me encuentro haciendo mi tesis, la cual tiene como fin desarrollar un diagndstico de las
necesidades de cuidadoras y cuidadores de personas en situacidon de discapacidad y dependencia de la
comuna de Concdn, para poder presentar un plan de trabajo de apoyo a esta labor, que el municipio pueda
considerar dentro de sus accionar.

En este escenario, la idea es que hoy generemos un espacio de conversacion, que nos permita conocerlas y
ahondar en sus necesidades y fortalezas, en torno al cuidado. Asi, les iré realizando algunas preguntas que
guiaran la conversacién y les pido que respondan con absoluta confianza y con la claridad de que no hay
respuestas buenas ni malas y que todas son importantes.
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R Percepciones.

1) Moderadora: {Qué significa cuidar de otra persona? ¢Qué es el cuidado?
2) P.3. jUfl. Cuidar es entregarse a otro para que esa persona pueda vivir, pero por completo.

3) P.1. Claro, cuidar de otro significa orientar al otro en su diario vivir y apoyarlo en todo, hasta lo mas basico,
que el resto no se puede imaginar, para que sea parte de la sociedad. No se trata de dejar a la persona ahi
nomas y de hacerle las cosas. Para mi opinion es sacar al otro adelante y que logre vivir.

4) P.6. Tiene que ver con orientarlos y también con buscar aristas, opciones, opiniones. Por ejemplo, yo tengo 4
hijos, uno de ellos con discapacidad, que depende de mi para todo. Yo, a los 4 los he cuidado, pero con el que
depende de mi es diferente, no es que lo quiera mas, pero ha sido mas extremo, diferente y he investigado,
empecé a preguntar con médicos, con el neurdlogo, empecé a aprender a qué se deben ciertas cosas y que
tengo que hacer yo. Eso es el cuidado, en definitiva, hacerse cargo y estar siempre al pendiente e investigar
para que la persona esté lo mejor posible. Y esto tiene cosas muy duras y también buenas.

5) Moderadora: Justamente, hoy vamos a hablar de ambas cosas, lo negativo, pero también de los
elementos positivos.

6) P.5. ¢Sabe qué? Como usted nos preguntaba, como uno ve el cuidado, yo altiro veo a la mujer. Yo me he
dado cuenta que este es un tema de patriarcado, ¢No cierto? (mira a las otras participantes, quienes asienten
en su totalidad). Ac3, por ejemplo, habemos solamente mujeres. Quienes siempre cuidan son las mujeres, en
todo orden de cosas. Yo me he dado cuenta, el hombre siempre sale corriendo en estas cosas y se asume que
la mujer es la que tiene el rol de cuidar ... o bien el hombre esta contigo, pero son proveedores, pero no estan
presentes... no como una en torno a la discapacidad.

7) Moderadora: A propdsito de lo que usted acaba de decir ¢ustedes consideran que el cuidado de una
persona en situacion de discapacidad y dependiente puede pensarse como un trabajo?

9) P.1. De todas maneras. Si esto le exige a una mas que un trabajo apatronado.

10) Moderadora: ¢ Por qué lo consideran un trabajo?

11) P.6. Porque cuidar de una persona que te necesita para todo claro que requiere voluntad por parte de
una, pero también hay obligaciones, como en todo trabajo. Hay que cumplir horarios, para los remedios, la
comida, mudar, bafiar, todo, todo lo que significa y si uno no lo hace, esta en riesgo la vida del nifio, entonces
hay una obligacidn, quizds mas que en un trabajo de empresa o de otro lado.

12) P4. Claro que este trabajo no es remunerado y ademas es muy agotador mentalmente.

13) P.8. Claro, porque esto es 24-7, no como en otros trabajos que uno tiene un horario y después se olvida,
aca no.

14) P.3. Es verdad, porque acd uno esta siempre todo el dia y toda la vida pendiente y ademds hay que
aprender de todo, uno tiene que ser doctora, psicéloga, mama. Entonces es un trabajo que no se termina.

15) P.6. Y aunque uno haga otras cosas, aunque uno vaya a trabajar, esto es como un trabajo que te llevai al
trabajo, porque uno esta pendiente y siempre alerta.

16) P.8. Yo trabajo, menos de media jornada. Tengo algunas horas en manipulacién de alimentos en una
escuela, donde voy dos dias a la semana por mediodia, pero cuando voy no estoy tranquila, porque estoy
pensando o que me van a llamar o que tengo que llegar a hacer tantas cosas.
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17) Moderadora: Claro y, ¢Por qué creen que llegaron ustedes a convertirse en cuidadoras?, o sea, ¢Por qué
creen que fueron ustedes quienes asumieron ese rol y no otro u otra?

18) P.3. Por ejemplo, en mi caso, yo antes trabajaba y mi esposo después empezé a trabajar y ahi el nifio mas
chico empezd con sus crisis mas fuertes y nos dimos cuenta que algo pasaba y ahi vimos que también era
dependiente, bueno mi esposo era el cuidador principal del nifio mayor y él iba a todas, hasta que nos dimos
cuenta con el segundo y en ese momento acordamos que él iba a trabajar y yo me quedaba en la casa para
hacerme cargo de los nifios.

Pero igual cuando él los cuidaba era raro para el resto, el hecho que él fuese a las reuniones y esas cosas.
Porque para la sociedad es distinto.

19) P.4. Claro, como decia ella recién, uno trata de ser el mejor terapeuta para tu hijo y todas las profesiones
las tienes que tener tu, porque tienes que saber, pero es la sociedad la que no nos ayuda y nos encasilla en
este rol, porque por ejemplo si uno quisiera mandar al nifio a un colegio, no se puede, porque no estan las
condiciones y tampoco hay otras redes de apoyo y uno termina asumiendo todo. Entonces también eso te
agota porque uno dice avanza dos y, la sociedad, el camino, la gente hace que uno retroceda dos.

20) P.7. Claro, si. Y eso duele, porque por ejemplo cuando uno recién se entera del diagndstico, cuesta
aceptarlo porque es un cambio en la vida, pero completamente y la sociedad, los amigos y hasta la familia te
hacen dudar de repente, porque cuestionan y es una la que esta en cuatro paredes con el nifio y no son ellos
los que hacen su vida en torno a otro.

21) P.1. La gente no ve el dia a dia de uno, las crisis, cuando hay que hacerles las cosas mas basicas y todo y
ahi estda uno nomas poh. En esta sociedad eso no se ve y se entrega el rol a uno y uno lo sume porque no
queda de otra y por amor por supuesto.

22) Moderadora: Durante la conversacion han ido emergiendo varias caracteristicas en comun, por ejemplo,
que sean todas mujeres, ¢Reconocen otros elementos que caractericen a las personas que ejercen el
cuidado?

23) P.2. La mayoria de las veces, al menos en nuestra agrupacién pasa, son mamas, abuelas y esposas las
personas que se hacen cargo del cuidado de la persona discapacitada.

24) P.7. Si, hijas a veces. Cuando los papas o mamas estan enfermos, nunca son los hijos los que se hacen
cargo, sino las hijas mujeres.

25) Moderadora: ¢ Alguna otra caracteristica en comun?, que ustedes digan mira esto se da harto o bien lo
compartimos.

26) P.5. Igual lo que deciamos antes, que la mayoria de las mujeres cuidamos y no podemos tener un trabajo
formal, o sea, este es nuestro trabajo. En nuestro grupo eso se da con todas, que uno se dedica
exclusivamente.

27) Moderadora: En resumen ¢Qué implica volverse cuidador? ¢Qué ha significado para ustedes a lo largo
del tiempo?

28) P.1. Es la entrega nomas, la dedicacién, yo no podria decirlo de otra manera.

29) P.5. Claro, y como dijimos antes, es ser de todo un poco, mama, terapeuta, profe, enfermera y todo lo
demas.
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1. Necesidades, problemas y causas.
e De Salud
30) Moderadora: A propdsito de las labores de cuidado ¢han sufrido problemas fisicos de salud?

31) P.8. Siiii. Por ejemplo, a mi me subid hace poquito la presién. De la nada, yo estaba trabajando y puf, me
vino un alza de presion y terminé mal en el hospital, me dijeron que era puro estrés.

32) P.1. Yo, en la columna.

33) P.5. jyo también! jla columna!

nieta y tengo la columna super mala, hernias y todo. A veces, me agarra las piernas también.

35) P.5. Ademas de eso, que también me pasd, lo emocional poh. Uf, si hubo un momento en que a mi me
hablaban en cualquier parte y yo lloraba, y lloraba, lloraba.

36) P.9.Claro, a mi también, porque uno no puede, si aparte de ser mama y un montdn de cosas, hay que
asumir lo que pasa.

37) P.1. No sé si es angustia, depresion, impotencia, pero uno lo vive siempre.
38) Moderadora: épor qué? éa qué atribuyen todo lo que me comentan?
39) P.3. Toda la carga, si es mucho.

40) P.2. La preocupacion, el estrés, uno tiene que, ademas, seguir funcionando en la vida, seguir siendo mama,
esposa y todo lo demas y es mucho.

41) P.5. Fijese, en el afio 2006 cuando a mi me dieron el diagnéstico, yo no sabia qué hacer. ¢{Cémo uno le
explica a la misma familia, a los hermanos del nifio? En ese momento no era que uno se mete en el
computador y busca, para mi fue peroooo... équé es? Y uno se arma una coraza.

42) P.1. La sociedad igual como decia usted antes. Porque a veces hasta la familia le dice a uno, oye es que tu
le aguantas todo poh, es que tu te haces problema, es que acd, es que alld y eso genera mas estrés,
agotamiento, ansiedad, aparte de lo fisico que ya es dificil.

e Econdmicos

43) Moderadora: Ademas de todas las dificultades en términos de salud y las barreras sociales que usted
comenta, desde que han asumido el rol de cuidadores/as, ése han visto disminuidos sus ingresos
econdémicos?

45) P.6. {Obvio que si!

46) P.3 Muchas, la mayoria de las cuidadoras dejamos de trabajar por cuidar a nuestros seres queridos y la
ficha de proteccién social no ayuda mucho porque no es la realidad que uno tiene, entonces tampoco se
puede optar a algunas ayudas que da el gobierno. El subsidio de discapacidad para nifios menores de 18 afios,
al menos en nuestro caso tampoco lo adjudicamos porque en la municipalidad te ponen miles de trabas y hay
que traer miles de documentos y uno no tiene tiempo para hacer esos tramites porque quien cuida al nifio.
Ademds, te piden una evaluacién que vale $250.000 hacerla de manera particular, para acreditar la
discapacidad y tampoco te ayudan ellos para que uno haga el tramite. Entonces no tienes de adonde, porque
es muy dificil tener una pega estable, porque te llaman a cada rato porque la persona depende de uno.
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47) P.4. y también las terapias son super caras y la poca plata que uno tiene, uno tiene que decir o como o
pago terapia y ahi, vuelta a las preocupaciones.

48) Moderadora. Y el sistema publico ahi, ¢Como funciona?

49) P.3. jUf no! Mal.

50) P.7. Ademas, los especialistas ahora no atienden por Fonasa. Todo particular.
51) P.4 Nada, nada.

52) P.7. Entonces, ademas de andar preocupada de cuidar y todo lo que eso implica, hay que andar
preocupada de hacer rendir la poca plata.

53) P.6. Yo trabajo, pero tengo que gastar para que me cuiden a la nifia y ademas de eso, yo no trabajo
tranquila. Tengo depresion y sufro de ansiedad y tengo que de todas formas hacerme la loca y trabajar, porque
sino no se puede, pero es dificil.

54) Moderadora: en relacion a lo que usted plantea, entiendo que algunas han podido mantener sus
trabajos, otras no. Me podran comentar si en lo laboral se han generado cambios desde que se dedican al
cuidado.

55) P.8. Claro, yo tuve que acomodarme, dejar mi trabajo antiguo y dedicarme al nifio y hace poco que tengo
algunas horas y fijese, que a pesar de que tengo buena suerte, en ese trabajo, como es de cocina, a algunas
horas yo no puedo salir y ahi me da terror que me llamen o pase algo, asi que espero que ese rato pase
rapidito, asi que me viene una angustia constante.

56) P.6. Yo vivo pensando en que voy a tener que salirme del trabajo, porque como que tu sabes que no te
entienden y ademas una parte de uno esta trabajando, pero la otra esta al pendiente de llegar para empezar
a hacer todo lo que tienes que hacer con el nifio, que depende de uno totalmente.

57) P.7. En mi caso, yo nunca pude tener un trabajo formal o estable, asi como con un horario se fija. Entonces
me tocaba ir todos los dias con el nifio hasta Valparaiso, en esos afios, hasta El Peral a un lugar donde lo
atendian por el dia y ahi yo me ofrecia para ir a limpiar casas por horas y asi. Ahora tengo una jubilacién, pero
no alcanza.

58) P.3. Ademas del tiempo que hay que dedicar a todos los cuidados y labores propias de estar en cuatro
paredes con el nifio, uno no puede trabajar porque no esta en condiciones. Yo estoy sufriendo crisis de panico
y claro, trato de hacerme la loca y seguir adelante, si no hay tiempo y écodmo voy a trabajar?, es muy dificil.

59) P.9. Sipo, yo en la noche no puedo dormir. Imaginese como lo hace una madre soltera o una mujer sola,
que no tiene apoyo de nadie. Ahi que trabajo va a tener, ni siquiera por un ratito.

60) P.1. Yo desde que nacid mi hijo, hace 44 afos dejé de trabajar, porque durante todos estos afios yo nomas
lo cuido y le hago sus cosas. Mi marido si tenia su trabajo y yo de repente vendia una que otra cosa, pero no,
nada mas.

61) P.2 Y uno no puede dejar al nifio con alguien, porque ahi que hace la persona. Ni la familia apoya, porque
es muy dificil. Uno no tiene ayuda ni siquiera de un familiar.
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e Relaciones Sociales

62) Moderadora: Justamente iba a consultar algo relacionado ¢Se han visto reducidas o deterioradas sus
relaciones familiares a propdsito de dedicarse al cuidado? éque hayan sentido que la familia se haya
alejado? O bien, que ustedes prefieran alejarse por algtin motivo.

63) P.1iSi!
64) P.5 Siiii

65) P.7. Si, mire, yo tengo buenas amistades, de afios, pero afios, aflos y con mi hijo me aceptaban, porque
como el tiene un dafo cerebral y no se mueve yo lo dejaba sentado y ahi se quedaba entonces no les
molestaba, pero con mi nieta es distinto, porque ella no habla, pero grita y se queja, pero fuerte y me han
dicho, yo no voy a tu casa porque pucha tu nieta poh y asi me han dicho y ahora estoy sola con mi hijo y mi
nieta.

66) P.2 En mi caso pasa que yo tengo las amigas contadas, pero que son cuidadoras igual que nosotras.
67) P.9. Si, eso pasa, porque ahi uno se siente en confianza, mas que con algunos familiares.

68) P.1. Yo realmente con las personas que tienen a alguien con problemas me comunico mucho mas que con
las personas asi que tienen familias normales, es como que ella tiene el mismo problema y hablamos el mismo
idioma poh. Y de las integrantes de la agrupacidn, a mi me llaman y yo me siento contenta porque, como paso
sola no tengo apoyo de la familia, encuentro que es como un apoyo, la familia que no es de uno y que te
pregunten como estds y también como esta la persona con la discapacidad, en este caso que es mi hijo y yo
de verdad me siento contenta, si.

69) P.5. Yo gracias a Dios en el colegio de mi otro hijo tuve un buen grupo de apoderados que aceptaron a mi
hijo enfermo y ahi ha sido super bonito, que se formd algo. Pero équé pasa? que es la familia a veces los que
Noooo, como que no empatizan y ahi no hay relacién nomas.

71) P.8. Sipo y uno se va aislando. Por ejemplo a uno la invitan a tomar té y uno rapido y se va y asi, yo me fui
encerrando y encerrando, hasta que llegué a la agrupacion y ahi comparto mas y cualquier cosita uno le habla
a las chiquillas, mas que a una cufiada, mas que a una hermana, una cosa asi. Porque aca hablamos el mismo
idioma y uno se siente entendida.

72) P.6. Como vamos recorriendo el mismo camino, entonces uno se siente asi... acompaiiada.

73) Y, ahi es importante que nosotras las madres criemos a nuestros hijos asi empaticos y no machistas, por
todo lo que hemos hablado écierto?, porque mas adelante no sabemos las vueltas de la vida.

74) P.5. Si pues, yo tengo una nieta de 4 afios que fijese que la he cridado practicamente yo y ella, sabe usted
que en el colegio cuida a sus compafieros, porque claro me ha visto a mi como cuido al nifio que tiene
discapacidad. Ella ya viene ya con la base.

1. Potencialidades y redes de apoyo
e Potencialidades en salud

75) Moderadora: Justamente, queria llevar esta conversacién en esa linea, hacia lo positivo. éLa actividad
asociada al rol de cuidado genera beneficios en términos fisicos?

76) Varias. (al unisono) Nooooooo.

77) Moderadora: beneficios digo, como el desarrollo de la fuerza o mantenerse mas activas, etc.
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78) P.6. No. Pero lo que si puede ser es que uno se vuelve mas sabia,
79) P.3. Claro, pero fisicamente no. Espiritual o mental si, pero en lo fisico, todo lo contrario, uno vive agotada.
80) Moderadora: Entiendo. Y, en lo emocional, é¢qué beneficios reconocen?

81) P.3. O sea, en mi caso es como ... es agotador, la depresién siempre esta, pero claro, el poder ayudar a
otras mamas con mi experiencia, con mi empatia y mis conocimientos, eso es gratificante. El saber que lo que
tu le dijiste funciond o la calmé, la dejé mas tranquila es gratificante y pucha, igual te llena como el corazon,
a pesar de que tuviste un mal dia o tu hijo se descompens6 o empeord o no sé qué, te deja mas tranquila.

82) P.1 Claro que si y también el amor que uno entrega en el cuidado es algo que te deja satisfecho, porque
uno genera un vinculo muy fuerte.

83) P.2. Si, incluso con los otros miembros de la familia el lazo es diferente poque ellos no dependen
completamente de uno y no quiere decir que uno no los quiera, pero es algo distinto.

e Potencialidades en lo econémico.

84) Moderadora: En términos econdmicos ¢Reconocen algun beneficio?
85) Varias. (al unisono) Nooooo.

86) Moderadora: {Reciben o han recibido alguna vez alguin aporte o beneficio social en términos monetarios
por dedicarse al cuidado?

87) P.2 Es que eso va mas por lo que decia ella recién, por la ficha que tenemos. Eso esta mal hecho, porque
no considera la discapacidad o el cuidado y como deciamos, uno deja de trabajar para cuidar a la persona
dependiente, pero eso es invisible.

88) P.9. Sélo mide el ingreso que usted tenga.

89) P.6. Por ejemplo, yo trabajo y eso a mi no me ayuda, sin embargo, el gasto que yo tengo no enorme, yo
tengo que pagar para terapia, pagar para que cuiden a la nifia y asi el gasto mio no es como el de alguien que
no tiene un hijo enfermo.

90) P.2. Y hay nifios que ademas de la discapacidad y todo eso, tienen que alimentarse especial, uno no puede
comprar un fideo marca a cuenta, porque por el gluten y asi. Eso, igual te aumenta el gasto.

91) P.7. O, por ejemplo, la leche sin lactosa. Que es mucho mas cara.
92) P.4. Yo gasto mucho en detergente, porque que se mancha, que la muda, que las sabanas, todo.
93) P.1 El papel higiénico también.

94) P.5. Asi en cuanto a la ficha social, uno tiene que llegar a mentir. Antes, por ejemplo, con el Pifiera los
bonos se recibieron, pero, asi como los recibié cualquier familia, nada especial por cuidar de alguien
dependiente, ni por ser cuidadoras, nada, nada.

95) P.6. Yo igual poh. Imaginese yo no soy casada, soy sola. Yo llevo afios, afios, afios sola'y yo no puedo buscar
a una persona, porque tengo a la nifia y me da desconfianza y mi matrimonio por yo estar pendiente de mi
nifia, fracasé y no me importa, porque yo tengo que estar pendiente de mi hija, en todo, pero en todo.
Entonces, el ingreso que tengo es el mio nomas y tengo que saber trabajar.
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e Potencialidades en lo Social

96) Moderadora: A propdsito de lo que me comenta, vamos a avanzar en la proxima pregunta; ¢Han
estrechado lazos con amistades, familiares u otras personas, a propdésito del rol de cuidado? o, ¢Sélo entre
cuidadoras como indicaban recién?

97) P.8. Noooo0o, no entienden ellos.
98) P.9. No, todo lo contrario, uno mas se aleja que lo que es estrechar lazos.

99) P.4. Y como decia la sefiora recién hasta en lo amoroso es muy complicado mantener algo, por todo lo
que implica, digamos que uno no tiene tiempo y también la desconfianza.

e Redes.

100) Moderadora: Y, bueno ¢Con quién cuentan? {Reconocen personas con las que puedan contar en caso
de requerirlo?, me refiero, por ejemplo, en una emergencia, que las puedan acompaiiar o bien, dar apoyo
emocional o recrearse.

101) P.2. En mi caso no existe, o sea lo de la agrupacién nomas como le deciamos antes, pero ...eso. Porque
ahi uno encuentra apoyo cuando esta en un mal momento o incluso cuando quiere saber algo de buscar un
remedio o algln alimento, todas esas cosas.

102) P.8. Yo, lo mismo, mi marido nomas y la vida puertas adentro y el grupo, que ahi uno pregunta cosas y
comparte. Incluso a veces nos juntamos a tomar onces o cosas asi y eso nos despeja. Al menos yo hago un
esfuerzo por ir, porque es lo Unico que hago por mi.

103) ¢éExiste algun servicio publico al que puedan acudir si requieren apoyo en la labor de cuidado? ¢Cual?
¢Como se concreta el apoyo?

104) P.5. No, nada de nada.

105) P.6. Lo Unico seria aca la oficina muncipal que le colabora al grupo en prestar la sala y ese tipo de cosas,
pero ni siquiera es siempre, porque igual estd bien copado, entonces no es un espacio del que uno disponga.
Asi que a veces nos conseguimos el colegio, o la casa de alguna socia y asi vamos viendo.

106) P.7. Asi nosotras también funcionamos y sabe que, ni en el consultorio que uno tenga una ayuda,
sabiendo ellos que uno es cuidadora y nada. Que por ultimo digamos pucha un programa porque sabemos
que estas personas por el trabajo que hacen tienen depresidn, ansiedad, estrés y todo eso. Y, todo lo contrario,
si uno necesita una ayuda tiene que igual pedir interconsulta y se demora y para la altura que esta la
disponibilidad uno ya ha tenido que recuperarse solita porque la vida tiene que seguir nomas.

107) P.1. El apoyo puede ser en cosas asi como cuando nos han invitado a algun taller o algo asi, pero nada
gue digamos un grupo de apoyo ni nada.

c. Enrelacion a las propuestas de solucion

e EnSalud

108) Moderadora: Ya, atendiendo a eso mismo que usted plantea, ¢De qué manera se podria apoyar la
labor de cuidado en términos de salud, desde el rol de las instituciones publicas? ¢Qué propuestas harian
ustedes para ustedes mismas en lo relacionado a la salud?
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109) P.3. Eso mismo que hablaba ella recién, tener algiin programa, algo en el consultorio, en términos de
salud mental. Algo donde uno pueda acudir, porque, por ejemplo, en mi caso yo tengo depresion
diagnosticada y la fibromialgia, por lo mismo que hemos conversado por el peso que significa cuidar de mis
hijos y todo. Imaginese, en el consultorio sabiendo, el trato es igual no hay ninguna prioridad. Entonces ideal
si existiera una linea, donde igual nos ensefiaran a manejar nuestras emociones y nuestras penas y que nos
atendieran también en las crisis y nos ensefiaran a manejar la relacion con las personas que cuidamos cada
una.

110) P.5. Y cuando uno va al consultorio a cualquier cosa hay que ir con cualquier tiempo y uno va estresada
porque hay que dejar al nifio al cuidado de otro, aunque uno lo haya dejado listo igual alguien tiene que
mirarlo y es terrible ir a hacer tramites ahi.

111) P.1. AL final siempre en el grupo encontramos a las mejores psicélogas, porque cuando nos juntamos o
nos llamamos entre nosotras, uno habla, se desahoga, llora y se siente entendida igual poh.

112) P.3 Sipo, nosotras no tenemos tiempo para nosotras, para ir a nuestros médicos, entonces por eso lo
hacemos asi. Onda, ya lloré, ya me desahogué, me lavé la cara y sigo nomas. Yo tengo la fibromialgia, pero sé
que tengo que tomar x medicamento con x gramaje y voy a la farmacia y lo compro, pero no puedo darme el
tiempo de estar yendo a otro lado.

113) P.4. si, porque si nosotras queremos en el consultorio tenemos que venirnos muy temprano para poder
llegar.

114) P.1. Si, sipo.

115) PA. Y a esa hora ya hay gente y a veces avanza la fila y no quedan horas. A veces hay que levantarse a las
5 de la mafiana y para eso.

116) P5. Y otra cosa, a veces se acaban las recetas que uno tiene y no te dan otra y te dicen no, si tiene que
venir a médico y te piden la hora y esperar como 6 meses y mandan la interconsulta, porque hay repocos
especialistas.

117) P.5. Uy si, ni hay especialistas, ies que no hay! Debiera existir un centro con mas especialistas, no hay
psicélogos, neurdlogos, terapeutas y uno termina pagando.

118) Moderadora: ¢alguna otra propuesta que crean seria buena para apoyarlas en el cuidado, en términos
de salud?

119) P.2. Sabe que, cuando vamos al consultorio tenemos que esperar igual que todos. Si usted va y voy yo
apurada pensando en que tengo que volver a la casa porque dejé al nifio encargado, las dos tenemos que
hacer igual nomas la fila ve. Eso igual es importante, porque es como que la sociedad no ayuda como deciamos
antes, ni siquiera con esas cosas chicas.

e Econdmicas

120) Moderadora: Muchas gracias por su comentario. Bueno ahora en términos econémicos y, en base a
todo lo que ya hemos conversado ¢Qué tipo de acciones consideran importante de implementar para
mejorar los problemas que me han planteado en este tema?

121) P.8 Pf, seria bueno que la discapacidad y el ser cuidadora se considerara para los bonos, para todas las
cosas, asi como con un puntaje especial porque igual es algo importante.

122) P.3 Si, es lo que conversabamos, que al final uno queda en igualdad de condiciones que las familias que
no tienen a personas discapacitadas y la situacién es completamente diferente.
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e Sociales

123) Moderadora: Claro, y pasando a otro tema ¢Qué iniciativas consideran que podrian facilitar el
desarrollo de una mejor calidad de vida y mayor relacionamiento social?

124) P.8. Ojalad darnos un espacio a nosotras las cuidadoras, asi de recreacion, que es lo que mas necesitamos,
porque uno se encierra, al final se queda en cuatro paredes.

125) P.1. Si, ayudarnos en eso. Esta actividad donde todas compartimos a mi me encantd, porque uno no
habla de sus cosas nunca.

126) P.3. Yo creo que es importante que hubiese un lugar donde nos educaran, donde nos ensefien cosas,
porque quien te ensefia a ti, que uno es una simple mama, porque eso igual nos han dicho, una simple mama
que no sabe como manejar emocionalmente lo que significa cuidar a otro y mas encima manejar tus propios
sentimientos y seguir cumpliendo con todo.

127) P.5. Si. Un espacio para compartir igual experiencias y también reirnos y saber que estamos como unidas.
Como usted decia como hoy dia que hemos podido hablar libremente y compartir igual aca. Si nos hace falta,
porque uno no tiene mas vida que la casa.

e Otras

128) Moderadora: ¢Qué otro tipo de propuestas consideran importante de considerar para apoyar la labor
de cuidado que ustedes ejercen?

129) P.7. Igual yo creo que hemos dicho todo (se rie).

130) P.5 Habria que cambiar a la sociedad, que sean mas empaticos, porque también por eso uno termina
aislandose.

131) Moderadora: perfecto, muchas gracias. ¢ Algo mas que les gustaria agregar?
132) P.3. Muchas gracias por habernos invitado.
133) P.4 Si, estuvo muy bueno, gracias.

134) P.8. Gracias, si. A mi me gusté harto.
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Anexo 4. Fichas de Trabajo Utilizadas en Taller de Construccion de la Teoria del Cambio

Instrucciones de trabajo
Grupo 1

l. Contexto.
Dentro del diagndstico realizado con cuidadoras de la comuna se identifica como una de las mayores
problematicas la vulnerabilidad de estas en términos de salud mental. Una de las causas que generan esta
situacidn es la que se detalla a continuacién:

Desempefio de multiples roles: Esta complejidad se relaciona en cumplir con todas las obligaciones asociadas
al cuidado, lo cual significa ejercer diferentes roles, dando como resultado un alto nivel de estrés, como queda
de manifiesto a continuacion:

“La preocupacion, el estrés, uno tiene que, ademads, sequir funcionando en la vida, sequir siendo mamd, esposa
y todo lo demds y es mucho” (P.2).

Il. Instrucciones.

Este grupo cuenta con 15 minutos para revisar la problematica presentada, indicar si estan de acuerdo con
esto o bien, modificarla.

Luego, el equipo debe realizar una propuesta de solucién al problema, respondiendo al menos las siguientes
preguntas:

Pregunta Propuesta

¢Qué esperamos lograr?

¢Cémo lo podemos lograr?

éCon qué acciones especificas podemos
acercarnos al logro de la situacion ideal?

¢Quiénes serian los actores involucrados?

Finalmente, el equipo debe elegir a un representante, quien sera responsable de exponer los resultados al
resto de los presentes.
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Instrucciones de trabajo

Grupo 2

l. Contexto.
Dentro del diagndstico realizado con cuidadoras de la comuna se identifica como una de las mayores
problematicas la vulnerabilidad de estas en términos de salud mental. Una de las causas que generan esta
situacidn es la que se detalla a continuacién:

Postergacion personal: Problemdtica relacionada con que las cuidadoras no atienden sus propias afecciones,
ya que no cuentan con espacios de atencidn ni tiempo para hacerlo, lo cual merma la salud mental:

“Sipo, nosotras no tenemos tiempo para nosotras, para ir a nuestros médicos, entonces por eso lo hacemos
asi. Onda, ya lloré, ya me desahogué, me lavé la cara y sigo nomds” (P.3).

Il. Instrucciones.

Este grupo cuenta con 20 minutos para revisar la problematica presentada, indicar si estan de acuerdo con
esto o bien, modificarla.

Luego, el equipo debe realizar una propuesta de solucién al problema, respondiendo al menos las siguientes
preguntas:

Pregunta Propuesta

¢Qué esperamos lograr?

¢Cémo lo podemos lograr?

éCon qué acciones especificas podemos
acercarnos al logro de la situacion ideal?

¢Quiénes serian los actores involucrados?

Finalmente, el equipo debe elegir a un representante, quien sera responsable de exponer los resultados al
resto de los presentes.
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Instrucciones de trabajo

Grupo 3

l. Contexto.
Dentro del diagndstico realizado con cuidadoras de la comuna se identifica como una de las mayores
problematicas la vulnerabilidad de estas en términos de salud mental. Una de las causas que generan esta
situacidn es la que se detalla a continuacién:

Conexidn permanente con el rol de cuidado: La escasa posibilidad de desconectarse mentalmente del rol de
cuidadora genera angustia y otras afecciones que afectan la estabilidad emocional de quienes ejercen este
rol, tal como se manifiesta a continuacion:

“En ese trabajo, como es de cocina, a algunas horas yo no puedo salir y ahi me da terror que me llamen o pase
algo, asi que espero que ese rato pase rapidito, asi que me viene una angustia constante” (P.8).

Il. Instrucciones.

Este grupo cuenta con 20 minutos para revisar la problematica presentada, indicar si estan de acuerdo con
esto o bien, modificarla.

Luego, el equipo debe realizar una propuesta de solucién al problema, respondiendo al menos las siguientes
preguntas:

Pregunta Propuesta

¢Qué esperamos lograr?

¢Cémo lo podemos lograr?

éCon qué acciones especificas podemos
acercarnos al logro de la situacion ideal?

¢Quiénes serian los actores involucrados?

Finalmente, el equipo debe elegir a un representante, quien sera responsable de exponer los resultados al
resto de los presentes.
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Instrucciones de trabajo

Grupo 4

l. Contexto.
Dentro del diagndstico realizado con cuidadoras de la comuna se identifica como una de las mayores
problematicas la vulnerabilidad de estas en términos de salud mental. Una de las causas que generan esta
situacidn es la que se detalla a continuacién:

Sensacidon permanente de angustia: La presion a la que algunas mujeres se ven sometidas a propdsito del
cuidado, sumado a la incertidumbre que genera la dependencia de la persona en situacion de discapacidad y
el miedo a ausentarse, ya sea de manera temporal o definitiva, generan sentimientos de angustia que en
muchos casos se vuelven permanentes y que son dificiles de manejar.

“En ese trabajo, como es de cocina, a algunas horas yo no puedo salir y ahi me da terror que me llamen o pase
algo, asi que espero que ese rato pase rapidito, asi que me viene una angustia constante” (P.8).

1. Instrucciones.
Este grupo cuenta con 20 minutos para revisar la problematica presentada, indicar si estan de acuerdo con
esto o bien, modificarla.

Luego, el equipo debe realizar una propuesta de solucién al problema, respondiendo al menos las siguientes
preguntas:

Pregunta Propuesta

¢Qué esperamos lograr?

¢Cémo lo podemos lograr?

éCon qué acciones especificas podemos
acercarnos al logro de la situacion ideal?

¢Quiénes serian los actores involucrados?

Finalmente, el equipo debe elegir a un representante, quien sera responsable de exponer los resultados al
resto de los presentes.
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Instrucciones de trabajo

Grupo 5

l. Contexto.
Dentro del diagndstico realizado con cuidadoras de la comuna se identifica como una de las mayores
problematicas la vulnerabilidad de estas en términos de salud mental. Una de las causas que generan esta
situacidn es la que se detalla a continuacién:

Percepcion de cuestionamiento y escasa empatia por parte de la sociedad: Problematica referida a que las
cuidadoras sienten enjuiciada la forma en que ejercen su rol, lo cual genera inseguridad y estrés constante,
afectando esto directamente a su salud mental, como queda de manifiesto en la siguiente afirmacion:

“La sociedad igual como decia usted antes. Porque a veces hasta la familia le dice a uno, oye es que tu le
aguantas todo poh, es que tu te haces problema, es que acd, es que alld y eso genera mds estrés, agotamiento,
ansiedad, aparte de lo fisico que ya es dificil” (P.1).

Il. Instrucciones.

Este grupo cuenta con 20 minutos para revisar la problematica presentada, indicar si estan de acuerdo con
esto o bien, modificarla.

Luego, el equipo debe realizar una propuesta de solucién al problema, respondiendo al menos las siguientes
preguntas:

Pregunta Propuesta

¢Qué esperamos lograr?

¢Cémo lo podemos lograr?

éCon qué acciones especificas podemos
acercarnos al logro de la situacion ideal?

¢Quiénes serian los actores involucrados?

Finalmente, el equipo debe elegir a un representante, quien sera responsable de exponer los resultados al
resto de los presentes.
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Instrucciones de trabajo

Grupo 6

l. Contexto.
Dentro del diagnodstico realizado con cuidadoras de la comuna se identifica como una de las mayores
problematicas la vulnerabilidad de estas en términos de salud mental. Una de las causas que generan esta
situacidn es la que se detalla a continuacién:

Escaso apoyo institucional especializado: Problematica referida a la complejidad que las cuidadoras
consideran tener para acceder a atencién médica especializada, terapias o redes de contencién y apoyo en
términos emocionales, como ejemplo se presenta la siguiente afirmacion:

“Ni en el consultorio que uno tenga una ayuda, sabiendo ellos que uno es cuidadora y nada. Que por ultimo
digamos pucha un programa porque sabemos que estas personas por el trabajo que hacen tienen depresion,
ansiedad, estrés y todo eso” (P.7).

Il. Instrucciones.

Este grupo cuenta con 20 minutos para revisar la problematica presentada, indicar si estdn de acuerdo con
esto o bien, modificarla.

Luego, el equipo debe realizar una propuesta de solucién al problema, respondiendo al menos las siguientes
preguntas:

Pregunta Propuesta

¢Qué esperamos lograr?

¢Cémo lo podemos lograr?

éCon qué acciones especificas podemos
acercarnos al logro de la situacion ideal?

¢Quiénes serian los actores involucrados?

Finalmente, el equipo debe elegir a un representante, quien sera responsable de exponer los resultados al
resto de los presentes, al final de la actividad.
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Anexo 5. Formato consentimientos informados.

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE INVESTIGACION
“El Desafio de Cuidar a quienes Cuidan”

Este formulario de consentimiento informado esta dirigido a cuidadoras y cuidadores informales de personas
en situacidn de discapacidad y dependencia funcional de la comuna de Concdn, participantes de la encuesta
y grupos focales desarrollados en el marco de la investigacion denominada: “El Desafio de Cuidar de quienes
Cuidan”

Informacion

Mi nombre es Valeska Jara, soy Trabajadora Social de profesidn y actualmente me encuentro desarrollando
mi Tesis de Magister en Psicologia Comunitaria en la Universidad de Chile. En ese contexto, estoy realizando
un diagndstico de la situacion de cuidadoras y cuidadores de la comuna de Concédn, para disefiar un plan de
apoyo a dicha labor. La informacién que recibira a continuacion, le permitird decidir si acepta o no la invitacion
a participar.

A continuacién, se le leerd un documento que explica en qué consistira su participacién. Si hay alguna palabra
o concepto que requiera mayor explicacidn, indiqueme para detenernos y ahondar en eso.

Seleccidn de participantes

Le estoy invitando a participar de esta investigacidn, ya que usted cumple con las caracteristicas de ser
cuidador/a no remunerado/a de una persona con discapacidad y dependencia funcional.

Participacidon voluntaria

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

Descripcion del proceso.

Una vez que usted consienta participar en este estudio, se le aplicara una encuesta que tardara alrededor de
10 minutos en contestar. Luego de esto, llevaremos cabo un grupo focal, es decir un espacio de conversacion
y posteriormente, serd invitada a participar de algunos talleres.

Después de estas actividades, se analizaran los datos, de ser necesario un nuevo encuentro con usted, se lo
avisaremos con anterioridad.

Riesgos

El participar en esta investigacidon no presenta riesgos para su salud. En el caso de que usted no se sienta
cémodo/a al participar, puede retirarse en cualquier momento.
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Confidencialidad

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

Compartir los resultados

El conocimiento que se obtendra de este estudio se compartira con el municipio y la comunidad cientifica.
No obstante, toda la informacién sobre sus datos personales no sera expuesta y se guardara su
confidencialidad y anonimato.

A quién contactar

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

Nombre: Valeska Jara Jiménez.

Numero de Teléfono: +56 9 67345756
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO — APLICACION DE ENCUESTA

He sido invitado/a a participar en la investigacion “El Desafio de Cuidar a Quienes Cuidan”, Disefio de un Plan Local de
Apoyo al Cuidado. Entiendo que ello significa que tendré que responder una encuesta en dia y horario previamente
acordado. He sido informado/a de que esto no presenta riesgos para mi salud y bienestar. Soy consciente de que puede
que no haya beneficio personal para mi y que no seré compensado/a. Se me ha proporcionado el nombre de una

investigadora que puede ser contactada facilmente usando el numero de contacto entregado.

He leido la informacion proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar dudas sobre ello y

se me ha respondido satisfactoriamente.

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

momento

Nombre Participante:

Firma:

Fecha:

Por mi parte, he leido con exactitud el documento de consentimiento al participante individualizado (a), quien ha tenido

la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que se ha dado consentimiento libremente.

Nombre Investigadora:

Firma:

Fecha:
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO —PARTICIPACION EN GRUPO FOCAL.

He sido invitado/a a participar en la investigacidn “El Desafio de Cuidar a Quienes Cuidan”, Disefio de un Plan Local de
Apoyo a la Labor de Cuidado. Entiendo que ello significa que tendré que participar de un grupo focal, que se realizara
en dia y horario previamente acordado. He sido informado/a de que esta actividad no presenta riesgos para mi salud y
bienestar. Soy consciente de que puede que no haya beneficio personal para mi y que no seré compensado/a. Se me
ha proporcionado el nombre de una investigadora que puede ser contactada facilmente usando el nimero de contacto

entregado.

He leido la informacion proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar dudas sobre ello y

se me ha respondido satisfactoriamente.

Consiento voluntariamente mi participacidn en este estudio y entiendo que tengo el derecho de retirarme en cualquier

momento

Nombre Participante:

Firma:

Fecha:

Por mi parte, he leido con exactitud el documento de consentimiento al participante individualizado (a), quien ha tenido

la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que se ha dado consentimiento libremente.

Nombre Investigadora:

Firma:

Fecha:
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO — TALLER CONSEJO ASESOR

He sido invitado/a participar en la investigacion “El Desafio de Cuidar a Quienes Cuidan”, Disefio de un Plan Local de
Apoyo al Cuidado en la comuna de Concdn. Entiendo que ello significa que tendré que ser parte de un equipo de trabajo,
denominado Consejo Asesor que se reunira en el dia y horario previamente acordado, para participar de un taller de

trabajo y avanzar en el diagndstico y propuestas de accién para apoyar la labor de cuidadoras en la comuna.

He sido informado/a de que esta actividad no presenta riesgos para mi salud y bienestar. Soy consciente de que puede
que no haya beneficio personal para mi y que no seré compensado/a. Se me ha proporcionado el nombre de una

investigadora que puede ser contactada facilmente usando el nimero de contacto entregado.

He leido la informacion proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar dudas sobre ello y

se me ha respondido satisfactoriamente.

Consiento voluntariamente mi participacion en este proyecto y entiendo que tengo el derecho de retirarme en

cualquier momento

Nombre Participante:

Firma:

Fecha:

Por mi parte, he leido con exactitud el documento de consentimiento al participante individualizado (a), quien ha tenido

la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que se ha dado consentimiento libremente.

Nombre Investigadora:

Firma:

Fecha:
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO — TALLER DISENO PLAN DE APOYO AL CUIDADO INFORMAL.

He sido invitado/a participar en la investigacion “El Desafio de Cuidar a Quienes Cuidan”, Disefio de un Plan Local de
Apoyo a la labor de Cuidado en la Comuna de Concén. Entiendo que ello significa que tendré que ser parte de un taller
para avanzar en propuestas de solucién para el grupo indicado, que se llevard a cabo en el dia y horario previamente
acordado. He sido informado/a de que esta actividad no presenta riesgos para mi salud y bienestar. Soy consciente de
qgue puede que no haya beneficio personal para mi y que no seré compensado. Se me ha proporcionado el nombre de

una investigadora que puede ser contactada facilmente usando el nimero de contacto entregado.

He leido la informacion proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar dudas sobre ello y

se me ha respondido satisfactoriamente.

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

momento

Nombre Participante:

Firma:

Fecha:

Por mi parte, he leido con exactitud el documento de consentimiento al participante individualizado (a), quien ha tenido

la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que se ha dado consentimiento libremente.

Nombre Investigadora:

Firma:

Fecha:
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO — TALLER DISENO PLAN DE APOYO AL CUIDADO

He sido invitado/a participar en la investigacion “El Desafio de Cuidar a Quienes Cuidan”, Disefio de un Plan Local de
Apoyo a la labor de Cuidado en la Comuna de Concdn. Entiendo que ello significa que tendré que ser parte de un taller
final, donde se presentaran los resultados de la investigacidn y podré entregar mis propuestas. He sido informado/a de
que esta actividad no presenta riesgos para mi salud y bienestar. Soy consciente de que puede que no haya beneficio
personal para mi y que no seré compensado. Se me ha proporcionado el nombre de una investigadora que puede ser

contactada facilmente usando el nimero de contacto entregado.

He leido la informacion proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar dudas sobre ello y

se me ha respondido satisfactoriamente.

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

momento

Nombre Participante:

Firma:

Fecha:

Por mi parte, he leido con exactitud el documento de consentimiento al participante individualizado (a), quien ha tenido

la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que se ha dado consentimiento libremente.

Nombre Investigadora:

Firma:

Fecha:




