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RESUMEN DEL PROYECTO DE TESIS

La presente propuesta de investigacion indaga sobre de la percepcion del desempefio
ocupacional de las cuidadoras informales de personas mayores con dependencia severa
pertenecientes a Red Publica de Atencion Primaria de Salud de la Region del Libertador

Bernardo O Higgins tras su ingreso al Programa de Atencion Domiciliaria (PAD).

El estudio se realiza bajo un Paradigma Social Critico con perspectiva de género y contempla
una metodologia narrativa critica apropiada para ser analizada bajo las premisas y bases
tedricas del feminismo que busca dar a conocer las percepciones humanas sobre la
cotidianeidad en la vida de los sujetos y conectarlas con elementos de género, cultura, ética
y politica. El principal instrumento para analizar la informacion corresponde al modelo
metodoldgico de Beiras, Cantera y Casasanta que propone una alternativa de sistematizacion

de las investigaciones feministas.

Los hallazgos de este estudio permitiran conocer la percepcion del desempefio ocupacional
de las cuidadoras informales de personas dependientes del PAD y el efecto que el
desequilibrio ocupacional genera en su vida cotidiana. Los resultados se analizan
disciplinariamente bajo los conceptos de injusticia ocupacional, alienacion ocupacional y

apartheid ocupacional, en esta situacién, asociados a la construccion social del cuidado.

Se espera que esta investigacion contribuya a la visibilizacién de las privaciones
ocupacionales que experimentan las cuidadoras informales de personas con dependencia
severa y que motive a la reflexion sobre el rol de la terapia ocupacional con perspectiva de
género en los cuidados, las cuidadoras informales y sus posibles aportes a la transformacion

social en esta tematica.



Palabras claves: Cuidados informales, género, Programa de Atencion Domiciliaria,

desempefio ocupacional, terapia ocupacional critica.



ABSTRACT

This research proposal explores the perception of the occupational performance of informal
caregivers for elderly people with severe dependency, part of the public Primary Healthcare
Network of Libertador Bernardo O'Higgins Region after their entry into the Home Care

Program (PAD).

The study is developed under a Critical Social Paradigm with a gender perspective and
contemplates a critical narrative methodology suitable for analysis under the premises and
theoretical bases of feminism that seeks to inform about human perceptions on the subjects’
daily life and bond them with elements of gender, culture, ethics and politics. The main
instrument for information analysis corresponds to Beiras, Cantera and Casasanta

methodological model, which proposes an alternative for systematizing feminist research.

This study’s findings are set to provide insight on the perception of the occupational
performance shown by informal caregivers of PAD dependant people and the effect that
occupational imbalance generates in their daily lives. The results will be analyzed
disciplinarily under the concepts of occupational injustice, occupational alienation and

occupational apartheid in this situation, associated with the social construction of caregiving.

This research is expected to contribute to highlighting the occupational deprivations
experienced by informal caregivers in charge of people with severe dependency, and to drive
reflection on the role of occupational therapy with a gender perspective in caregiving,

informal caregivers and their possible contributions to social transformation in this topic.

Key words: Informal care, gender, Home Care Program, occupational performance, critical

occupational Therapy.

10



CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Antecedentes generales

Los antecedentes generales de esta investigacion se presentan como una breve
descripcidn sobre las personas con discapacidad severa en Chile, sus cuidadoras informales
y el Programa de Atencién Domiciliaria a Personas con Dependencia Severa (PAD) de la
Red de Atencién Primaria de Salud (APS) del Estado de Chile que, durante el proceso de

desarrollo de esta investigacion, se ejecuta en el contexto de Pandemia COVID-19.

A continuacion, se plantea el estado del arte en torno al cuidado bajo una perspectiva
de género y a la produccidn cientifica de TO vinculada a cuidadoras informales de personas
con dependencia severa con el proposito de establecer una base para esta investigacion que

permita relacionar y profundizar ambos aspectos.

La relevancia de investigar esta tematica radica en que se conforma como un area de
interés para la TO debido a los cambios sociodemograficos que permiten proyectar un
aumento de las personas con dependencia severa y, por tanto, una gran necesidad de generar
conocimiento basado en una perspectiva de género sobre la cotidianeidad de sus cuidadoras

informales.

Personas con dependencia severa en Chile y sus cuidadoras informales

Desde el afio 1990 Chile se inserta en un grupo de transicién demografica avanzada
y la disminucion del crecimiento de la poblacion lo posiciona como un pais altamente
envejecido (Instituto Nacional de Estadisticas [INE], 2017). Se espera que entre los afios

2015 y 2050 el incremento de la poblacion mayor sea de un 109,5 % superando al promedio
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mundial que alcanzaré el 74, 7 %, esto implica que la vida media alcanzara los 80 afios de

edad (Leiva et al, 2020).

El aumento de la expectativa de vida para los chilenos representa un desafio para la
salud pablica y para la gestion del cuidado porque se relaciona directamente con la mayor
prevalencia de Enfermedades Cronicas No Transmisibles (ECNT) como hipertension
arterial, diabetes, derrames cerebrales y enfermedades cardiacas y pulmonares que se asocian
a una menor calidad de vida, a la pérdida de la autonomia y la adquisicion de grados

progresivos de discapacidad (Cruz et al, 2017).

El Segundo Estudio Nacional de Discapacidad (ENDISC) realizado por el Servicio
Nacional de la Discapacidad (SENADIS) y el Ministerio de Desarrollo Social (MIDESO) en
el afio 2015 y publicado en el afio 2017 sefiala que en Chile la discapacidad abarca a
2.606.914 personas que corresponden al 20% de la poblacién, de esta cifra el 64,5%
corresponde a mujeres y el 37, 5 % a hombres. La discapacidad leve a moderada afecta al
11,7 % y la discapacidad severa al 8,3%. El anlisis de estos datos que representan la variable
de género revela que la discapacidad en sus tres niveles aumenta en las mujeres,
especialmente, si se compara la discapacidad severa en el segmento etario que supera los 45

afos de edad.

La diferencia porcentual de la discapacidad entre mujeres y hombres refleja una
tendencia a la feminizacion que se relaciona con una mayor expectativa de vida en
comparacion al sexo masculino lo que produce una prevalencia de un 27% de adultas
mayores con diferentes niveles de discapacidad y un 17% de adultos mayores en igual

condicion (ENDISC, 2015).
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El cuidado de las personas dependientes, particularmente en la adultez mayor,
se conforma como una variable que influye en el aumento de la discapacidad en mujeres
que tradicionalmente desempefian el rol de cuidadora informal de personas con
discapacidad con las que tienen lazos familiares o politicos (Agar, 2001; Castro., Lopez y
Vidal, 2018; Espinoza y Jofré, 2012; Vidal, Lopez y Royo, 2019). Estos cambios
sociodemograficos relacionados con el envejecimiento poblacional, el aumento de las
personas mayores con dependencia y la feminizacion de este fenGmeno permiten proyectar
un complejo escenario para las mujeres que se enfrentan a una mayor cantidad de afios
potenciales con discapacidad sumados al rol de cuidadora informal de otras personas

dependientes (SENADIS, 2019; Serrana, 2017; Urbina y Vidal, 2016).

El afio 2016 el Ministerio de Desarrollo Social y Familia del Gobierno de Chile en
cooperacion con el Centro de Estudios de la Vejez y el Envejecimiento de la Universidad
Catolica de Chile (CEVE-UC) realiza una sistematizacion del perfil cuidadores de personas
con dependencia severa y establece que en su mayoria corresponden a mujeres con una edad
promedio de 50-59 afios de baja escolaridad y que ejercen su labor en la informalidad, sin
remuneracién y con ayuda esporadica de algin familiar o persona cercana. La posibilidad de
tener un empleo remunerado disminuye considerablemente y se estima que mas de 63.000
mujeres han renunciado a su trabajo para convertirse en cuidadoras lo que produce

dificultades econémicas a nivel personal y familiar.

La Encuesta de Caracterizacion Socioecondmica Nacional (CASEN) aplicada el afio
2017 revela que 1 de cada 5 mujeres chilenas no realiza trabajos remunerados producto de la
incompatibilidad con su labor de cuidado del hogar y de personas dependientes. La

dedicacion exclusiva a este rol y la sobrecarga en el cuidado se vincula con una menor
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calidad de vida, con la presencia de sintomatologia asociada a la depresion y con la
condicion de vulnerabilidad fisica, emocional, social y financiera (Fernandez y Herrera,

2020; Flores, Rivas y Seguel, 2012; Salazar, Murcia y Solano, 2017).

Politicas publicas en dependencia severa en Chile: Programa de Atencion Domiciliaria

El sistema de salud publico a través del Fondo Nacional de Salud (FONASA) entrega
cobertura al 84,5% de las personas con discapacidad severa en el nivel APS mediante el PAD
cuyo proposito es entregar una atencion integral al paciente y su familia, favorecer su

rehabilitacion y recuperacion y promover una buena calidad de vida.

El equipo de salud responsable de este programa debe cumplir con la orientacién
técnica (2014) que establece el disefio de un plan de accion de salud consensuado con el
paciente y su cuidadora que es ejecutado mediante las visitas domiciliarias integrales. El
ingreso al PAD requiere la existencia de una persona responsable del cuidado que debe
cumplir con los requisitos de salud compatible, no recibir remuneracién por su labor y no
tener a mas de dos personas dependientes a su cargo. Las responsabilidades de la cuidadora
contemplan el dar cumplimiento al plan de accion de cuidados, mantener informado al equipo
profesional sobre tematicas de salud relevantes del paciente, firmar la documentacion
establecida por el Ministerio de Salud (MINSAL), estar presente en cada visita domiciliaria
y asistir semestralmente a un taller de autocuidado del cuidador en el Centro de Salud
Familiar (CESFAM) de pertenencia. La totalidad de las cuidadoras recibe un pequefio pago

mensual en reconocimiento de su rol que se denomina estipendio del cuidador.

El Informe de Evaluacion de Programas Gubernamentales (EPG) emitido por el

MINSAL en el afio 2018 sefiala que "su desempefio global aborda un problema de alta
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importancia en el pais como es la atencidn a personas en situacion de dependencia severa. Se
trata de un problema de importancia creciente, principalmente, por el proceso de
envejecimiento de la poblacion chilena. La intervencion del Estado se justifica por los
compromisos adquiridos por Chile al ratificar la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CRPD) en 2008, como también por el compromiso de respetar,
proteger y garantizar el derecho a la salud, asumido en 1972 mediante la ratificacion de la
Convencién Internacional sobre Derechos Econémicos, Sociales y Culturales. También se
justifica por los costos y gastos futuros que la situacion de dependencia implica para el pais,
las familias y los individuos, dados los impactos econémicos producidos por los costos que
implica el cuidado y la disminucidn de los ingresos familiares en su conjunto. Por ultimo, la
intervencion del Estado tiene un fundamento de equidad, pues tanto la discapacidad como la

dependencia tienen mayor prevalencia en los sectores de menores ingresos” (p.32).

En relacion a la cuidadora informal es imprescindible sefialar que este informe
reconoce que su disefio no contempla una perspectiva de género y sefiala que “es necesario
definir estrategias diferenciadas segun género, tanto para la persona en situacion de
dependencia severa como para quien ejerce su cuidado. En especial, se deben disefiar
medidas para evitar que el cuidado no se convierta en una doble jornada para las
mujeres cuidadoras e incluir actividades especificas en el Plan de Cuidado del
Cuidador, dirigidas al conjunto del grupo familiar. Lo anterior, considerando que la
prevalencia de la discapacidad severa es diferencial segin sexo (mayor en las mujeres)

y que la gran mayoria de las personas cuidadoras son mujeres' (p.39).

A nivel de la Region del Libertador Bernardo O"Higgins, la Red de APS contempla 35

CESFAM y 63 postas ubicadas mayoritariamente en sectores rurales. EI cumplimiento del
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PAD se realiza a través de equipos de salud administrativamente ubicados a nivel de
CESFAM que realizan rondas mensuales a través de las postas rurales para dar cobertura a

toda la poblacion inscrita en este programa.

En relacion a la normativa juridica vigente en Chile se destaca que al comienzo de
esta investigacion no existian cuerpos legales destinados a la proteccion de las cuidadoras
informales de personas con dependencia severa y que el Congreso se encontraba en etapa de
analisis de una propuesta de modificacion a la Ley 20.422 que contempla la garantia de sus
derechos fundamentales (Camara de Diputados de Chile, 2018). No obstante, durante el
transcurso del afio 2021 se aprueban dos leyes destinadas a esta poblacion, la primera
corresponde a la Ley 21.380 o Ley de Acceso Preferencial de Cuidadores en el Ambito de
Salud [Biblioteca Nacional del Congreso de Chile (BCN), 2021], y la segunda se denomina
Ley 21.375 o Ley de Acceso Universal a los Cuidados Paliativos en Personas con

Enfermedades Graves o Terminales (MINSAL, 2021).
El cuidado de personas con dependencia severa en contexto COVID-19

La pandemia de la enfermedad por coronavirus COVID-19 ha evidenciado, de forma
inédita, la importancia de los cuidados para la sostenibilidad de la vida y la poca visibilidad
que tiene este sector para las economias de la region de América Latina y el Caribe en las
que se comprende como una externalidad y no un componente fundamental para el desarrollo

(Comisién Econdmica para América Latina y el Caribe [CEPAL], 2020).

La vivencia de cuidar a personas dependientes es diferente para cada cuidadora, sin
embargo, el contexto sociosanitario actual exacerba las demandas de cuidado y dificulta esta

labor, lo que conlleva un mayor riesgo de experimentar sobrecarga en las cuidadoras
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(Balladares et al., 2021). Frecuentemente, ésta se manifiesta como un estado de agotamiento
general, tanto fisico como psicoldgico y emocional, que viven las personas al destinar gran
parte de su tiempo al cuidado de otros, lo que afecta sus posibilidades de ocio y sus relaciones

sociales, personales y laborales (Servicio Nacional del Adulto Mayor [SENAMA], 2020).

En este escenario surge la necesidad de que las sociedades se comprometan a generar
cambios frente a la llamada “crisis de los cuidados” que expone las desigualdades de género
producto del modelo economico neoliberal y patriarcal que centra su organizacion en la
produccion de capital por sobre la satisfaccion de las necesidades humanas (More, 2020). El
pensamiento feminista invita a problematizar las labores de cuidados de otras personas, a
comprender que es un trabajo imprescindible para el bienestar cotidiano de los seres humanos
y a replantearse la creencia de que la incorporacién de la mujer al mundo del trabajo
redistribuird esta tarea de manera equitativa entre ambos géneros al visibilizar que se
convierte en una doble jornada que, en tiempos de pandemia, aumenta al asumir nuevas
labores de cuidado frente a la restriccién o ausencia de bienes y servicios sumadas a las

medidas de confinamiento.

El cuidado informal de personas dependientes desde una perspectiva de género

El concepto de cuidado informal de personas dependientes abarca a todas aquellas
labores que se realizan para el bienestar fisico, psiquico y emocional de personas que no
poseen la independencia y/o autonomia para realizarlas por si mismas, generalmente es
ejercido por mujeres que mantienen un vinculo familiar o politico con la persona
dependiente, no reciben remuneracién econémica por su labor y, en su mayoria, no posee
capacitaciones relacionadas con esta temética (Carrasquer, 2020; Rodriguez, 2011; Ruiz y
Moya, 2012).
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Desde una perspectiva de género es relevante reflexionar sobre como se desarrollan
las labores de cuidados en las sociedades actuales cimentadas en un sistema econdémico
capitalista y neoliberal que produce una division social del trabajo basada en categorias de
género que asignan al hombre como la cara visible de la sociedad al determinar su rol de
proveedor y a la mujer la cara invisible al delegar las labores de cuidado, al respecto
Carrasquer (2009) sefiala que un fenémeno de la modernidad tardia es de un tipo de sociedad
que se ha construido sobre la base de un capitalismo industrial que impone como practica y
como modelo, una rigida separacion de espacios, actividades y géneros. Sin embargo, la
progresiva incorporacion de la mujer al mundo del trabajo remunerado ha permitido que el
género femenino adquiera mayor visibilidad y participacion en el mundo laboral formal e
informal lo que deberia asociarse a una redistribucion de las tareas de cuidado y una

transformacion de los roles de género.

A nivel mundial se observa que esta nueva realidad para las mujeres no ha
evolucionado en una redistribucion de los roles de género y se ha desarrollado a través de un
fendmeno social llamado “doble jornada” o “doble presencia” que involucra participar del
mundo laboral y continuar a cargo de las labores domésticas y de cuidado. Carrasquer (2009)
menciona que “en su acepcion inicial doble presencia significa considerar que la presencia
de las mujeres en el empleo (&mbito productivo) se da siempre junto a su presencia en el
ambito doméstico-familiar (d&mbito reproductivo)” (p.12). En relacion a las tareas de
cuidados de personas con dependencia severa es importante considerar que se comprende
dentro de las labores domésticas, no obstante, autoras como Vega y Gutiérrez (2014) sefialan
la importancia de desarticularlo para comprenderlo al destacar que se definen a nivel material

como trabajo, a nivel econémico como recurso y a nivel psicolégico como conexion afectiva,
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lo que implica una realidad compleja e impregnada de aprendizajes sociales de roles de

género que es necesaria deconstruir si se pretenden abordar desde un enfoque colaborativo.

En Chile la organizacion social de los cuidados de personas con dependencia severa
se centra en la familia (Acosta, 2015) y los cuidados informales se realizan en su mayoria
por mujeres que mantienen el vinculo de hijas, conyuges, parejas o familiares [Servicio

Nacional del Adulto Mayor (SENAMA), 2009].

En relacion al rol de cuidados informales las autoras Acosta, Picasso y Serrato (2018)

sefialan que:

Las condiciones en que se ejerce el cuidado de un familiar tienen un gran impacto en
la salud y la sociabilidad del cuidador, pues el escenario de alta tensién en que vive perjudica
su salud tanto psiquica como fisica. Dos tercios de las y los cuidadoras no han tenido
vacaciones hace mas de 5 afios, cuidan a su familiar mas de doce horas diarias, no comparten
el cuidado y se sienten solos, sobrecargados y sobrepasados por su situacion. A lo que se

suma que el trabajo de cuidado no les permite generar ingresos (p.81).

Esta realidad invita a reflexionar sobre la importancia de visibilizar las labores de
cuidados bajo una mirada multidimensional e integral que permita comprender la
complejidad de este rol y las formas en que puede reflejarse en la vida cotidiana de las
cuidadoras informales, es decir, es prioritario dar a conocer el impacto que genera en las
esferas de salud fisica, psicoldgica, relacional y econdémica con el propdsito de elaborar
sistemas de cuidados que contemplen la perspectiva de género y contribuyan a distribuir de

manera equitativa los cuidados informales entre hombres y mujeres.
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En relacion a este estudio es necesario sefialar que se realiza bajo una perspectiva de
género y que reconoce que la mirada feminista de los cuidados es diversa, al respecto Tronto

(2009) refiere que:

Los cuidados son una actividad caracteristica de la especie humana que incluye todo
lo que hacemos con vistas a mantener, continuar o reparar nuestro mundo de tal manera que
podamos vivir en él lo mejor posible. Este mundo incluye nuestros cuerpos, nuestras
individualidades y nuestro entorno, que buscamos tejer juntas en una red compleja que

sostiene la vida (p.37).

Legarreta (2021) respecto a la definicion anterior sefiala que la complejidad del

concepto de cuidados desde la mirada feminista:

Es una vision interesante y de gran potencial, sin embargo, partir de una definicion
extensa plantea un reto: si no la concretamos puede dejar de ser operativa, dejar de ser
manejable y, por tanto, dejar de ser util. Conceptualmente considero importante
diferenciar tres dimensiones, aunque en el dia a dia resulte imposible desligarlas: material -
fisica, subjetiva-relacional y politica (De qué hablamos desde los feminismos cuando

hablamos de cuidados, parrafo 2).

El desarrollo de esta investigacion se adhiere a la perspectiva de Lagarreta con el
propdsito de facilitar el manejo y el andlisis de la informacidn proporcionada por las
cuidadoras informales entrevistadas. La dimension material- fisica contempla las labores
de cuidados como un trabajo que implica a todas aquellas actividades destinadas cubrir las
necesidades fisicas o fisiologicas de las personas (cocinar, asear, lavar, administrar

medicamentos, etc.), en ese sentido, incluye las labores domésticas que permiten y sostienen
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el cuidado. La dimension subjetiva- relacional abarca la dimension ética, afectiva y vincular
del cuidado, es decir, todas aquellas tareas incluidas en el rol de cuidadoras informales que
contemplan aspectos humanos y vivenciales. La dimension politica del cuidado se asocia con
las relaciones de poder que se establecen entre hombres y mujeres al designar, planificar y
ejecutar las labores de cuidado, a la falta de reconocimiento social de este rol, al perjuicio
econdmico de un trabajo no remunerado y la pérdida de oportunidad de participacion en otros

espacios sociales.

Es necesario sefialar en la literatura cientifica actual es posible encontrar una gran
variedad de estudios que relatan experiencias de mujeres cuidadoras informales de personas
con dependencia severa, sin embargo, los hallazgos se reducen considerablemente cuando se
busca la misma informacion en cuidadores informales hombres. El estudio de Granados y

Jiménez (2017) sefiala que:

Podemos confirmar que no hay diferencias significativas en cuanto a la motivacion
que lleva a los cuidadores hombres a realizar labores de cuidado tanto en un ambito como en
otro, sobre todo, en cuanto a la obligacién moral del cuidado y la dependencia de la persona
cuidada. Los esposos aluden como motivo del cuidado la inherente promesa del matrimonio
y los demas cuidadores sentimientos de carifio, fidelidad y gratitud y el cuidado se expresa
como una forma de devolver la confianza que antes habian depositado en ellos (seccion

conclusiones, parrafo 1).

Los resultados de este estudio permiten evidenciar la relevancia de la dimension
afectiva- relacional de los cuidados e invitan a reflexionar sobre la importancia de
favorecer este ambito en la vivencia cotidiana de nifios y hombres con el propoésito de
destacar no sélo los aspectos negativos del cuidado ligados a la sobrecarga de rol de
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cuidador(a), sino también los aspectos positivos del cuidado vinculados a la entrega de
afectos y a la retribucion de los cuidados entregados en la juventud de las personas

dependientes (Semiatin & O"Connor, 2012; Zarit, 2012).

Durante los ultimos afios han surgido movimientos sociales ligados a la critica de la
masculinidad tradicional y hegemonica, la que segin Kimel (1992) se caracteriza por no
mostrar evidencias de una actitud con rasgos femeninos porque esto es rechazado por los
hombres reales que deben tener un status superior a las mujeres, mantener el poder, ser rudos,
no exponer nunca sus sentimientos y aceptar el riesgo y la agresividad como actitudes

naturalmente masculinas.

Estos movimientos sociales reciben el nombre de nuevas masculinidades y apelan a
la necesidad de un cambio social al comprender que lo masculino es un constructo histérico
y cultural, una identidad adquirida socialmente y, por tanto, abierta a cambios y
transformaciones. Al respecto Lomas (2004) sefiala que la masculinidad y la feminidad no
corresponden a una esencia universal e inalterable, sino a un efecto de la cultura, un lastre
historico y social de la existencia humana constituida a lo largo de la historia por y para el

hombre.

En este contexto historico, politico y social, la tematica de cuidados informales de
personas dependientes adquiere una mayor importancia y los aportes de las miradas
feministas permiten abrir espacios de didlogo. En apoyo a esta interpretacion Jiménez y

Morales (2021) sefialan que:

Los feminismos pueden configurarse como instrumentos para reconocer el problema,

los campos sobre los que este opera y la orientacion de la accion. De forma maés precisa,
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permite reconocer el cuestionamiento de la masculinidad como una problemaética derivada
de los planteamientos que el feminismo ha hecho sobre los regimenes de género al aportar
los elementos conceptuales para comprender estas relaciones y establecer la busqueda de
nuevas masculinidades como respuesta a mandatos desiguales e inequitativos (Resultados,

parrafo 9).
Terapia Ocupacional en cuidadoras informales de personas dependientes severas

La literatura cientifica relacionada con las intervenciones de TO en cuidadoras
informales de personas dependientes es extensa y variada por lo que la busqueda de material
de apoyo de esta investigacion se reduce a los ultimos 10 afios y se contempla articulos

publicados a nivel nacional e internacional.

De manera previa a la propuesta de estructuracion del material seleccionado para esta
investigacion es necesario sefialar que existe gran abundancia de publicaciones cientificas de
TO vinculadas al cuidado de personas mayores dependientes (Alvarez et al, 2011; Aravena
el al, 2016; Arthur et al, 2018; Edwards, 2015; Gajardo y Aravena, 2016; Ponte, 2018) y que
en su mayoria estos estudios contemplan la relevancia del abordaje de TO (y de otras
disciplinas de salud mental y fisica) en las cuidadoras informales con el propésito de
disminuir la sobrecarga de la cuidadora, capacitar en el cuidado y favorecer el bienestar de

la persona cuidada.

Esta investigacion reconoce la importancia de generar instancias de capacitacion
en torno al cuidado de las personas dependientes severas al comprender el impacto
positivo que producen en la percepcion de eficacia de las cuidadoras informales y la

forma en que nutre otros aspectos de su vida cotidiana, sin embargo, el analisis se
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realiza bajo una perspectiva de género y una mirada critica que orientan la reflexion
hacia el posicionar a las cuidadoras informales como eje central en la intervencion de
TO, por lo que se profundizara en algunos estudios que proporcionan informacion sobre las

experiencias, vivencias, roles y ocupaciones de cuidadoras informales.

El estudio realizado por Moraga et al (2017) sobre la experiencia de convertirse en
cuidadora informal de personas con dependencia severa da cuenta del rol de cuidadora
informal desde una dimension préactica asociada al conocimiento técnico necesario para
ejercer el cuidado y el aprendizaje en el hacer, y una dimension personal relacionada con la
disminucion del tiempo disponible para el autocuidado. La escasa disponibilidad de tiempo
para si mismas se explica por la falta de colaboracion en el cuidado y por la delegacion

exclusiva de este rol, al respecto sefiala que:

La asignacion de roles existe en el momento en el que ellos asumen ante familiares el
rol de cuidador, influenciado por el lazo de cercania con la persona cuidada (esposa/hija).
Ello requiere de organizacién en relacion a sus actividades, con el fin de atender y cuidar por

completo a su familiar enfermo (p. 180).

Fonseca (2021) profundiza sobre la complejidad de las actividades incluidas en el rol
de cuidadora informal y sobre el posible efecto que esto conlleva en su vida cotidiana desde

una perspectiva de TO y refiere que:

En términos ocupacionales, asumir el rol de cuidador/a implica un aumento en las
demandas ocupacionales que provoca desequilibrio ocupacional en el/la cuidador/a, frente al
cual, éste/a debe responder desarrollando nuevas habilidades, destrezas y rutinas. En la

medida que las demandas continten sobrepasando las capacidades del cuidador/a la situacion
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de desequilibrio ocupacional se mantendrd, teniendo el potencial de provocar un

compromiso, temporal o permanente, en su salud y bienestar (p. 214).

La designacion de mujeres en el cuidado de personas dependientes severas, la
dedicacion exclusiva a este rol, el desequilibrio ocupacional, el detrimento de su salud y
bienestar, el escaso reconocimiento social y economico de esta labor corresponden a una
realidad cotidiana en mujeres cuidadoras informales y, una potencial vivencia, en todas
mujeres que se desarrollan en sociedades capitalistas, patriarcales y heteronormadas. La TO
critica con una perspectiva de género plantea la necesidad de visibilizar los cuidados

desde una perspectiva histérica y politica, al respecto Granddn (2021) sefiala:

Debe considerarse que las actividades cotidianas que caracterizan al trabajo de
cuidado de personas en situaciones de dependencia cubren una amplia gama, desde la
realizacion de las actividades que garantizan la subsistencia, como comer o ir al bafio, hasta
actividades que permiten sostener los vinculos sociales, como aquellas ligadas a la
participacion social. Particularmente, el hecho de que el trabajo de cuidados implique la
realizacion de actividades basicas, repetitivas y cotidianas implica que las mujeres que
asumen este trabajo deban dedicarse en forma exclusiva a éstas, teniendo escasa posibilidad
de articular dichas actividades con un trabajo remunerado, dado su caracter inflexible. En
este sentido, la alta demanda de este tipo de trabajo esta dada por su cotidianidad y rigidez
que (al requerir exclusividad) intensifica las desigualdades de género para las mujeres que lo

asumen (Introduccién, parrafo 6).

Los aportes de la mirada feminista de los cuidados en TO radican en la posibilidad de
profundizar en los hallazgos de investigaciones previas vinculadas a cuidadoras informales
de personas dependientes, visibilizar la sobrecarga de la cuidadora, dar a conocer los aspectos
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ocupacionales de sus problematicas cotidianas y generar estrategias de intervencién con
perspectiva de género que permitan contribuir a la transformacion social. Grandon (2019)
alude a lo imprescindible y prioritario que es vincular la ocupacion y el cuidado al sefialar

que:

Las labores domeésticas y de cuidados permanecen representadas como actos de
amor o como atributos naturales de la feminidad, despojandoles asi su rol econémico
fundamental para la organizacion social en su conjunto, lo que genera que sean las
mujeres quienes absorban los estragos de las profundizaciones del sistema neoliberal,
que realiza permanentemente ajustes presupuestarios 0 estrechamientos de derechos
sociales, asi, las mujeres asumen aquellas actividades humanas de las cuales las
sociedades o los Estados se sustraen, entidades que usufructian de su trabajo impago

como cuidadoras (p.64).

Problema y pregunta de investigacion

La TO es una profesion del area de la salud que busca promover el bienestar y mejores
niveles de salud por medio de la ocupacién, ademas de habilitar una sociedad mas justa e
inclusiva que permita a todos sus miembros participar de acuerdo a sus potencialidades. El
objetivo principal de la TO es capacitar/habilitar a las personas para que puedan participar
en las actividades de la vida diaria con la mayor autonomia e independencia posible de
acuerdo a su cultura y comunidad. Lo anterior, a través de una adecuada valoracion de las
capacidades y dificultades fisicas, siquicas, sensoriales y sociales que posea la persona

(Colegio de Terapeutas Ocupacionales de Chile [COLTQ], s.f).
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Sim6 (2015) afiade que la TO tiene un caracter politico, social, cultural y territorial que
permite que su praxis se pueda focalizar en enfoques eminentemente sanitarios o en &mbitos
sociales desligados de la probleméatica médica. En base a lo expuesto, la TO critica constituye
una invitacion a reflexionar sobre los contextos en que se desarrollan las practicas cotidianas
de la disciplina con el propdsito de hacer visibles aquellos elementos que determinan las
posibilidades y elecciones (0 no elecciones) ocupacionales de los sujetos. Estas ocupaciones
producen y reproducen los roles y las relaciones de poder que se establecen dentro de las

sociedades.

La perspectiva de género considera las diferencias entre mujeres y hombres, tanto en
los roles que cada uno desempefia como en las necesidades que le son propias, impidiendo
que se perpetlen las discriminaciones de cualquier naturaleza (Ministerio de Educacion de
Chile [MINEDUC], 2015). La investigacion cientifica no se encuentra exenta de la necesidad
de incorporar la perspectiva de género basada en los aportes de los feminismos que declaran
la importancia de seleccionar tematicas de estudios, metodologias de investigacion y analisis
de resultados que contemplen las relaciones de poder que se establecen entre hombres y

mujeres (Beiras, Cantera y Casasanta, 2017).

Los cuidados se conforman como una tematica central en las discusiones de las
epistemologias feministas al constituirse como el pilar que permite el soporte y la
reproduccion social en las sociedades capitalistas (Mayobre y Vasquez, 2015). La
invisibilizacion de los cuidados, en especial de los cuidados informales, puede explicar la
ausencia o la limitada existencia de politicas publicas con perspectiva de género en esta area.
En Chile, las intervenciones de salud publica destinadas a las personas con discapacidad

severa y sus cuidadoras se realizan a traves del PAD que en su reciente evaluacion mediante
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la EPG explicita la necesidad de incorporar la perspectiva de género en su orientacion técnica

e implementacion a nivel nacional.

El problema de investigacion de este estudio se plantea como una propuesta de
vinculacion entre la necesidad de producir investigacion con perspectiva de genero, dar a
conocer la cotidianeidad de las cuidadoras informales de personas con dependencia severa
pertenecientes a la Red de Atencidn Primaria de Salud de la Region del Libertador Bernardo
O’Higgins a través de su visibilizacion y una reflexion sobre los aportes de la terapia
ocupacional critica en la comprension de los cuidados informales y su intervencion

profesional.

La pregunta de investigacion que pretende responder esta investigacion corresponde
¢Cudl es la percepcion del desempefio ocupacional (y como se construye) en mujeres tras la
experiencia de convertirse en cuidadoras informales de personas dependientes severas
pertenecientes al Programa de Atencion Domiciliaria de Centros de Salud Familiar de la
Region de O Higgins? con el propdsito de abrir espacios de reflexion y vincular conceptos

esenciales de TO con perspectiva de género.

Sobre las limitaciones de este estudio es imperativo sefialar que se realiza a través de
entrevistas a 5 mujeres cuidadoras informales de personas con dependencia severa
pertenecientes a la Region del Libertador Bernardo O Higgins por lo que representan una
realidad enmarcada en un contexto mayoritariamente rural inmerso en la pandemia COVID-
19, por lo que devela los cuidados informales en un entorno politico, social y cultural
declarado y que no necesariamente se desarrolla de manera homogénea en todo el territorio

nacional.
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Hipdtesis

Para dar respuesta a la pregunta de investigacién se utiliza un enfoque cualitativo, el
que segun Bernal (2010) define que “los investigadores buscan entender una situacién social
como un todo, teniendo en cuenta sus propiedades y su dinamica. En su forma general,
pretende conceptuar sobre la realidad, con base en la informacion obtenida de la poblacion o
las personas estudiadas” (p.60). Frecuentemente, este tipo de investigacion no plantea una
hipétesis rigida que se establece de manera previa a la investigacion, sino que se modifica
sobre la base del razonamiento del investigador(a) y no se puede descartar que durante el
proceso esta tenga modificaciones (Herndndez Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista

Lucio, 2014).

Sin embargo, esta investigacion declara una metodologia cualitativa basada en una
epistemologia feminista que busca visibilizar las inequidades de genero y las relaciones de
poder entre hombres y mujeres en las sociedades capitalistas posmodernas, por lo que se

cimienta bajo la siguiente hipotesis:

Las labores de cuidado informal se distribuyen de manera inequitativa entre
hombres y mujeres, las mujeres realizan los cuidados en la esfera de doméstico y de lo
privado, lo que produce y reproduce desigualdad en el acceso a la esfera publica de la
sociedad a través de la naturalizacion de los cuidados. Desde una perspectiva
ocupacional se relaciona con la restriccion en la participacion en ocupaciones
significativas, el desequilibrio ocupacional, la injusticia ocupacional y el apartheid

ocupacional.
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Objetivo general

. Conocer la percepcién del desempefio ocupacional en un grupo de mujeres tras
convertirse en cuidadoras informales de personas con dependencia severa pertenecientes al

Programa de Atencion Domiciliaria de la red de Atencion Primaria de la region de O"Higgins.

Objetivos especificos

. Generar conocimiento cientifico sobre la realidad cotidiana de mujeres cuidadoras

informales de personas mayores con dependencia severa pertenecientes al PAD.

. Generar un proceso de reflexion basado en los hallazgos de la investigacion que
incorpore sugerencias fundamentadas en la perspectiva de género y el rol de la ocupacion
como facilitador del desempefio ocupacional, el equilibrio ocupacional y la justicia
ocupacional con el propdsito de aportar al bienestar de las cuidadoras informales de personas

con dependencia severa.
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CAPITULO II: MARCOS DE REFERENCIA

Marco tedrico conceptual

La definicion de TO es variada y ha evolucionado a través de la historia desde un
enfoque biomédico y rehabilitador motivado por la necesidad de brindar apoyo a las personas
con discapacidad producto de las guerras mundiales o a las personas con diagndsticos de
salud mental en los hospitales psiquiatricos hacia una mirada mas social (Morrison, Olivares

y Vidal, 2011).

En la actualidad no existe solo una forma de comprender la TO pero con el propdsito
de enmarcar esta investigacion se utilizan tres definiciones, la primera corresponde la
entregada por la Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT) que la define

como:

Una profesidn que se ocupa de la promocién de la Salud y el Bienestar a través de la
ocupacion. Su principal objetivo es capacitar a las personas para participar en las actividades
de la vida diaria mediante la habilitacion para realizar aquellas tareas que optimizaran su
capacidad para participar o mediante la modificacion del entorno para que éste refuerce la
participacion. Los terapeutas Ocupacionales poseen una formacion extensa que les
proporciona las habilidades y los conocimientos para trabajar con aquellos individuos o
grupos de poblacién que sufren la afectacion de una estructura corporal o funcién debida a
algin cambio de salud, y que por tanto hace que experimenten limitaciones en su
participacion. La Terapia Ocupacional se ejerce en una gran variedad de ambitos de
actuacion, incluidos hospitales, centros de salud, domicilios particulares, lugares de trabajo,

escuelas, reformatorios y residencias de ancianos. Los clientes estan involucrados
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activamente en el proceso terapéutico y los resultados de la terapia ocupacional son diversos,
dirigidos al cliente y medidos en términos de participacion o satisfaccion derivadas de su

participacion (Qué es la TO, parrafo 1).

La segunda definicién de TO a destacar corresponde a la propuesta de la Asociacion
Americana de Terapia Ocupacional (AOTA) en la version afio 2020 que establece que la TO
como el uso terapéutico de las ocupaciones de la vida diaria con personas, grupos o
poblaciones (es decir, el cliente) con el proposito de mejorar o permitir la participacion. Los
profesionales de la terapia ocupacional utilizan su conocimiento de la relacion transaccional
entre el cliente, la participacion del cliente en ocupaciones valiosas y el contexto para disefiar
planes de intervencion basados en la ocupacion. Los servicios de terapia ocupacional se
proporcionan para la habilitacion, rehabilitacion y promocién de la salud y el bienestar de los

clientes con necesidades relacionadas y no relacionadas con la discapacidad (p.2).

La tercera definicion de TO a utilizar corresponde una sintesis de las miradas de la
TO social, critica y feminista que segin Morrison, Olivares y Vidal (2011) consideran a la
ocupacion un fenémeno sistémico, complejo, econémico, politico, sanitario, cultural, social
y coherente con la justicia y el bienestar de las comunidades. Sim6 (2015) en base a esta las
premisas de la TO social propone el Paradigma Critico que comprende a la ocupacién como
un fendmeno social, un constructo, es decir, establece la interdependencia entre el sujeto y la
construccion de la realidad al poseer un caracter histdrico y politico. Bajo esta mirada, se
argumenta la defensa de una TO relevante ante la sociedad y orientada a la transformacion
de la realidad actual que produce globalmente una escandalosa proliferacion de la pobreza,

la injusticia social, la exclusién y riesgos irreparables a nivel cultural y ecolégico.
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Para comprender la TO social y critica es necesario problematizar las formas en que
conciben, ejecutan y reproducen las practicas de TO, por lo que se torna imprescindible
reconocer la historia y los aportes de las distintas etapas del desarrollo de la profesion para
entender que sus planteamientos surgen en base a ideologias dominantes que nutren y
determinan el desarrollo de TO y de la Ciencia de la Ocupacion (CO). Guajardo (2010) sefiala

que:

No somos una entelequia intangible, sin lugar, abstracta, metafisica. Existimos en un
mundo concreto que nos ha producido, un mundo social que ha considerado necesaria nuestra
profesion y disciplina. Todo lo que hacemos tiene implicancias sociales y politicas. Esto debe
ser asumido por la TO en su conjunto, desde quienes trabajan en précticas sociopoliticas hasta
quienes trabajan en clinica en los establecimientos de salud. Todo guarda relacion con
personas concretas, su bienestar social, su calidad de vida, la justicia y la participacién en un
mundo inequitativo, estructuralmente segregado, violento. Nosotros tenemos algo que decir
al respecto, podemos aportar a la transformacion de este mundo a través de una TO basada

en la perspectiva de derechos humanos (p. 5).

La CO destaca la complejidad del ser humano al reconocerlo como un sujeto con
dimensiones fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales que lo definen como un ser
ocupacional (Navarrete, 2010, p.134). Las ocupaciones que cotidianamente desarrollan las
personas se aprenden dentro de una cultura que le impregna sus significados, emociones,
creencias, valores y percepciones compartidas a través de procesos de subjetivacion que
consisten en una construccion del yo, una reflexion subjetiva del sujeto sobre si mismo frente

al rol o lugar que ocupa en la sociedad (Roldan, 2021, introduccién, parrafo 7).
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Las tres definiciones de TO presentadas convergen en la naturaleza ocupacional de
los seres humanos y en la ocupacion como un medio y un fin para participar de la
sociedad y alcanzar un estado de bienestar que se construye en base a elementos fisicos,
psicoldgicos, sociales, culturales, politicos e histéricos. Esta investigacion reconoce los
aportes de estas tres miradas sobre la TO y elabora su estudio en base a los siguientes

conceptos esenciales:

Equilibrio Ocupacional (EO): se refiere al uso del tiempo en diversas ocupaciones que varian
en cantidad, espacio, compromiso, calidad e intensidad, y segun las demandas familiares,
laborales, educativas, contextuales. EI EO no se relaciona con el uso de la misma cantidad
de tiempo en cada actividad cotidiana o una determinada proporcion temporal, sino que alude
a su dinamismo y se ajusta a los cambios internos de las personas, a las relaciones
interpersonales y a las demandas externas cambiantes por lo que se vincula directamente con
la capacidad de adaptacion de los sujetos al ambiente y del ambiente a los sujetos, “la
adaptacion es indispensable para alcanzar, mantener y recuperar este EO de acuerdo a los

requisitos de cada persona” (Lillo, 2020, p.169).

Marco de Trabajo para la Préactica de la Terapia Ocupacional: corresponde a un documento
oficial elaborado por la AOTA que presenta un resumen de los constructos relacionados con
la practica de la TO destinado a profesionales y estudiantes de terapia ocupacional, otros
profesionales de la salud, educadores, investigadores, contribuyentes, legisladores y

consumidores.

Esta investigacion utiliza el concepto de desempefio ocupacional (DO) que se
relaciona con la capacidad de realizar aquellas ocupaciones que permiten que las personas
alcancen un nivel de participacion satisfactoria en la sociedad de acuerdo a su edad, género,
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roles y cultura. Para conocer la percepcion del DO en cuidadoras informales de personas con
dependencia severa del PAD de la Region del Libertador Bernardo O"Higgins se incluye el
andlisis de los dominios: ocupaciones, contextos, patrones de desempefio, habilidades de

desempefio y factores del cliente.

En torno al concepto de EO y DO en cuidadoras informales de personas con
dependencia severa, la literatura cientifica (Campos et al, 2016; Fonseca, 2019; Hijuelas et
al., 2018) permite asegurar que cuando existe una relacién creciente entre las demandas de
la actividad y la disminucion de la capacidad de desempefio se produce un DO que perjudica
la percepcion de eficacia en los cuidados, aumenta la sobrecarga en las cuidadoras y

disminuye su calidad de vida.

Privacion Ocupacional — Alienacion Ocupacional: la privacion ocupacional se relaciona
con la restriccion de la participacion en ocupaciones significativas producto de una entidad
0 circunstancia que impide a la persona adquirir, disfrutar o utilizar algo. Desde una
perspectiva ocupacional la privacion ocupacional puede vincularse al escaso acceso a la
tecnologia, la division social del trabajo, la ausencia de empleo, la pobreza, los valores
culturales, las normas legales, las limitaciones impuestas por los servicios sociales y
educativos o la presencia de enfermedad o discapacidad (Wilcock, 2006). La Alienacion
ocupacional propuesta por Wilcock & Townsend (1998) se define como experiencias
prolongadas de desconexién, aislamiento, vacio, falta de sentido de identidad, expresion
limitada del espiritu o sensacion de falta de sentido, es decir, como la ausencia de proposito
en las ocupaciones de la vida cotidiana. Ambas definiciones comparten la base de la presencia

de macro estructuras sociales que limitan el acceso de los sujetos a la participacion
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ocupacional significativa, a través de construcciones sociales de significados que se

materializan en normas sociales que generan exclusion.

Justicia e Injusticia Ocupacional: su desarrollo tedrico nace a partir del concepto de injusticia
ocupacional que se vincula a la desigualdad en el acceso a ocupaciones significativas,
relacionas con la privacion ocupacional y la alienacion ocupacional, los que desde la mirada
de Moruno y Fernandez (2012) comparten significado “alienacion y privacion ocupacional
son conceptos similares en la medida en que se circunscriben a la injusticia ocupacional

causada por fendmenos microsociales y macrosociales” (p. 51).

En contraposicién a la injusticia ocupacional, la justicia ocupacional se comprende
como la promocion de un cambio social y econémico para incrementar la conciencia
individual, comunitaria y politica, los recursos y la igualdad de oportunidades para el
desarrollo de ocupaciones que permitan a las personas alcanzar su potencial y experimentar

bienestar (Simo, Powell y Kapanadze, 2008).

Apartheid Ocupacional: Kronenberg, Pollard y Simé (2007) lo definen como el resultado de
limitaciones politicas que pueden extenderse afectando a todos los aspectos de la vida
cotidiana y a la ocupacion humana por medio de restricciones juridicas, econdémicas, sociales
y religiosas. Contiene en sus raices los conceptos de privacién ocupacional, alienacion
ocupacional e injusticia ocupacional y realiza un analisis global de los contextos sociales,
politicos e historicos que en las sociedades posmodernas centradas en la produccion de bienes
y servicios, la acumulacion de capital en perjuicio del desarrollo humano y la ecologia, la
division social del trabajo y la globalizacion y sus dinamicas de exclusion social, producen y
reproducen a sujetos desconectados de los aspectos mas sublimes y éticos de la humanidad.
Desde la perspectiva de los autores, la superacion del apartheid ocupacional comienza al
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hacer visibles los aspectos politicos de las précticas cotidianas de la TO lo que se logra al
entender “lo politico” por sobre las posiciones politicas partidarias de los sujetos y
comprenderlo como toda accion que permite al ser humano cambiar su destino, es decir,

como una ocupacion humana.

En este punto de la reflexidn sobre lo politico del quehacer de la TO es donde cobra
sentido el incorporar la perspectiva de genero en la investigacion al reflexionar sobre la
importancia de visibilizar las diferencias de género en el desarrollo de la ciencia y el

conocimiento. Al respecto Arrieta (2018) sefiala que:

La ciencia debe verse como un conocimiento situado inevitablemente en un contexto
social y cultural, en el que predominan los valores androcéntricos; consecuentemente, la
ciencia ha sido practicada en concordancia con tales valores, manteniéndolos, lo cual
dificulta la incorporacion de la mujer en este campo. Destaca la singularidad de mujeres
y hombres como seres sexuadosen un determinado contexto histérico y con una fuerte

carga de desigualdad en la dimensién del género (p. 53).

En apoyo a esta vision Flores, Blazque y Rios (2018) invitan a pensar sobre aspectos
medulares en la epistemologia feminista con el fin de fundamentar la discusion
alrededor de las interrogantes vinculadas a la influencia del género sobre los métodos,
conceptos, teorias y estructuras de organizacion de la ciencia y sobre la medida en que
la ciencia reproduce los esquemas y prejuicios sociales de genero. En concordancia,
Reyes, Mayorga y Araujo (2017) plantean la necesidad de responder las siguientes preguntas
¢como investigar realidades que no han sido nombradas o consensuadas socialmente como

problemas relevantes para la investigacion y también para la intervencion social? ;como
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contribuir, por medio de la investigacion, para que esas realidades sean desplazadas de una

I6gica privada e individualizante hacia una dimension publica, social y politica?.

Dentro de las realidades invisibles que el feminismo invita a mirar, pensar y
transformar los cuidados se posicionan como un eje central en su analisis porque representan
una labor de soporte de las sociedades que se desarrolla en espacios familiares, privados y
alejados de la esfera de lo publico. En este contexto es inevitable preguntar ;como podria
aportar la TO a generar conocimiento situado, politico e historico en tematicas relativas al

cuidado?, Cantero et al. (2012) sefialan que:

Los terapeutas ocupacionales hemos puesto muy poca atencién al sexo, incluso al
género, ese es un concepto mucho mas de moda en la academia en las Gltimas décadas.
Resulta sorprendente que en una profesion que se ha construido (y se construye) con una
aplastante mayoria de mujeres, la terapia ocupacional nunca haya tenido una ideologia
feminista. Y sin llegar a ese extremo hemos reflexionado e investigado poco (0 muy poco)
acerca de la influencia que el sexo tiene sobre lo que hacemos los unos y las otras. Sin
embargo, resulta sumamente parcial el conocimiento de los individuos marginando de ellos
su realidad sexual, es decir, situandola al lado o fuera como un acontecimiento adosado o
conceptualizdndolo como problema periférico y no como ndcleo biografico central

(Hombres, mujeres, ocupacion, parrafo 1).

Esta investigacion se plantea como un aporte en la visibilizacion de los cuidados
informales de personas con dependencia severa bajo una mirada de TO en la que convergen
elementos disciplinares tradicionales con elementos criticos, amparada en una perspectiva de

género que pretende dar a conocer la realidad cotidiana de las cuidadoras informales de
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personas dependientes severas en un contexto social particular y generar procesos de

reflexion que visibilicen su rol como una construccion social, cultural, politica e histdrica.

Marco histérico legal

Esta investigacion se elabora con una perspectiva de género basada en los aportes de
los movimientos feministas desarrollados en Chile y el mundo durante los Gltimos dos siglos.
Es importante sefialar que estos movimientos se caracterizan por ser heterogéneos y que
existen diversas conceptualizaciones que los definen, al respecto Sonia Montecinos (2019)

sefiala que:

Precisamente, como hay varios modos de entender y modular las reivindicaciones
femeninas, existen sectores que consideran que éstas son solo asuntos de mujeres, asi como
sus expresiones politicas. Pero también hay otros que, desde una perspectiva de género,
comprenden que el problema no es ser hombre o mujer sino las construcciones sociales que
sobre esas categorias se imponen y por eso lo relevante es compartir y luchar por un cambio
en esas construcciones que llevan a la desigualdad y disimiles valoraciones del prestigio y
del poder social... Una de las caracteristicas del feminismo es precisamente la diversidad y
por ello, la aceptacion y respeto de las distintas estrategias para cimentar el camino a la

igualdad de género (Parrafo 9).

Para comprender el contexto historico y legal en que se desarrolla esta investigacion
se presenta un breve repaso de la historia del feminismo en Chile que sefala que los
movimientos feministas en el pais se han gestado en “olas” que adquieren relevancia social
por periodos delimitados de tiempo, buscan cumplir ciertos objetivos y una vez alcanzados

entran en periodo de latencia.
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La primera ola del feminismo que abarca los afios 1913-1949 se denomina
“sufragista” porque su proposito se centra en alcanzar derechos civiles y politicos, surgen las
primeras organizaciones de mujeres, principalmente, mujeres blancas de clase social media
o alta influenciadas por la cultura laica de Europa. La lucha a favor del voto en la mujer se

alcanza en el afio 1934 a través de la promulgacién de la Ley de Sufragio Femenino.

La segunda ola del feminismo se desarrolla en el periodo de dictadura civico militar
1973-1989 con la finalidad de generar espacios de resistencia a la violacion de los derechos
humanos. En este movimiento comienza a visibilizarse la importancia de los cuidados y el

trabajo domestico bajo el lema “democracia en el pais y democracia en la casa”.

La tercera ola del feminismo se inicia con el retorno a la democracia en el afio 1990
y se extiende hasta el afio 2010. Se orienta en la lucha por un movimiento feminista
autonomo frente al Estado, las instituciones y las ONGs para construir referente

independiente de la institucionalidad.

La cuarta ola del feminismo surge en el afio 2011 a través del movimiento estudiantil
y se prolonga hasta el afio 2018 bajo el lema “Ni una menos” y “Mayo feminista”. Los
objetivos de este movimiento apelan a focalizar sus reivindicaciones en la educacién no
sexista, los espacios libres de violencia de género y el cambio de la cultura machista y
patriarcal que se produce y reproduce en un modelo econémico neoliberal que perpetia las

desigualdades de género.

Desde una perspectiva historica, la temética de cuidados se vuelve un eje central de
discusion de los movimientos feministas en la década de 1980, sin embargo, el reflejo de una

accion politica que dé cuenta de las demandas especificas de las cuidadoras informales de
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personas dependientes a través de un cuerpo legal, surge en el afio 2021 a través de una larga

negociacion entre agrupaciones de cuidadoras informales y el Estado de Chile.

Para efectos de este estudio es necesario declarar que durante el inicio de la
investigacion la normativa juridica en vigencia relacionada con las personas con
discapacidad corresponde a la Ley 20.422 que Establece Normas sobre Igualdad de
Oportunidades e Inclusion Social de las Personas con Discapacidad y se promulga el 10 de
febrero de 2010 en base en los principios de vida independiente, accesibilidad universal,
disefio universal, intersectorialidad, participacion y dialogo social y la Ley N° 21.015 o Ley
Inclusién Laboral promulgada el 1 de febrero de 2018 y que tiene por finalidad promover
una inclusion laboral eficaz de las personas con discapacidad tanto en el &mbito publico como
en el privado a través del establecimiento de la cuota de obligatoriedad de contratacion del

1% de personas con discapacidad en empresas con un nimero superior a 100 trabajadores.

Sin embargo, es importante sefialar que en la actualidad existe una propuesta de
modificacién a la Ley 20.422 que surge en base a las solicitudes de agrupaciones de
cuidadores personas con dependencia severa cuya idea matriz es reconocer los derechos de
las mujeres y los hombres que se dedican al cuidado de personas con discapacidad,

estableciendo la necesidad de que el Estado vele por la proteccion y promocion de aquellos.

La relacion historica entre los argumentos de la cuarta ola feminista con sus demandas
de igualdad de género y la propuesta de modificacion a la ley 20.422 que se gesta en base a
las acciones de las agrupaciones de cuidadores resultan de especial interés porque reflejan la
necesidad de hacer visible los cuidados, el informe de la Camara de diputados (2021) refiere

lo siguiente:
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La carencia de proteccion y apoyo a quienes se encargan del cuidado de las personas
con discapacidad ha generado diversos problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales a los
cuidadores, lo que se ha evidenciado en un desgaste severo en distintos &mbitos. En este
orden de ideas, estudios realizados por organizaciones como “Yo cuido” y “Mama
Terapeuta” han revelado que las personas encargadas de tales cuidados padecen
significativos niveles de postergacion profesional, ademas de afectacion de la calidad de vida
familiar y disminucion de su capacidad econémica, por la circunstancia de dedicarse a tiempo
completo a las labores de cuidado... Desde el punto de vista clinico se habla del llamado
“Sindrome del Cuidador/a” y aunque se trata de un sindrome sobre el cual los estudios distan
de ser del todo confiables en su formulacion teérica y su metodologia, no puede ignorarse
que la tarea de cuidar a una persona discapacitada involucra una gran responsabilidad y un
enorme esfuerzo de parte del cuidador(a), factores que, si no se manejan en forma adecuada
pueden traer repercusiones fisicas, mentales y socioecondémicas, comprometiendo la vida, la
salud, el bienestar, el cuidado y autocuidado no solo del cuidador, sino también de la persona
dependiente... El cuadro se torna ain mas grave si se toma en cuenta el hecho comprobado
que los cuidadores de personas con discapacidad que estan en sus casas son mujeres. Este
dato revela una desigualdad de género que se acentla aun mas al constatar que la legislacion
chilena no registra avances en el reconocimiento de esta realidad y, por ende, no proporciona
el apoyo que merecen las mujeres dedicadas al cuidado de personas con discapacidad. Es
necesario, entonces, avanzar por una parte en el principio de corresponsabilidad de los
cuidados, erradicando patrones de division sexual del trabajo y por otra, reconocer a las y los

cuidadores como sujetos de derechos y de proteccion por parte del ordenamiento juridico

(p-3).
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Esta propuesta a la modificacion de la Ley 20.422 se encuentra ain en discusion pero
durante el desarrollo de esta investigacion se publican dos leyes relacionadas con los
cuidados, la primera corresponde a la Ley 21.380 o Ley de Acceso Preferencial de
Cuidadores en el Ambito de la Salud promulgada el 21 de octubre de 2021 y que garantiza
la atencion prioritaria de cuidadores de personas dependientes en el acceso a atenciones de
salud, toma de examenes, solicitud de medicamentos, atencién de especialidades médicas y
procedimientos complejos y la segunda a la Ley 21.375 o Ley de Acceso Universal a los
Cuidados Paliativos de Personas con Enfermedades Graves o Terminales (2021) promulgada
el 17 de noviembre de 2021 y que garantiza el acceso a atenciones de salud, acompafiamiento
profesional, toma de decisiones de salud informadas y autdnomas, cuidados domiciliarios y

acompafiamiento al cuidador.

Frente al escenario histérico legal de Chile en relacién a las demandas de las
agrupaciones de personas con discapacidad, de las personas con enfermedades terminales y
de las agrupaciones de cuidadoras informales de personas con dependencia es importante
reconocer que los cuerpos legales y las politicas publicas nacionales avanzan hacia una
comprension de los cuidados con perspectiva de género, no obstante, el camino que debe
recorrer la sociedad chilena para alcanzar un enfoque colaborativo en los cuidados y un

sistema nacional de apoyos y cuidados es extenso.

Marco contextual

En Chile, los cuidados a personas con dependencia severa y sus cuidadoras informales
reciben prestaciones de salud a través del PAD que depende administrativamente de un

CESFAM de referencia que se conforma como un dispositivo de APS, la gestion de estos
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centros de salud es relevante para este estudio porque puede conformarse como un factor

determinante en la ejecucion del PAD. Al respecto el MINSAL (2016) declara que:

La gestion de los recursos financieros se inscribe dentro del contexto de la
administracion de los fondos estatales en los distintos niveles de gobierno, estos recursos se
insertan en una logica macro de presupuesto por resultados, reconociendo la importancia de
la asignacion de recursos transparente y la necesidad de dar cuenta a la comunidad y a los
distintos actores sociales involucrados dénde se gasta, cOmo se gasta, quienes son
beneficiados y como son las fuentes de financiamiento de los gastos efectuados. Esto cobra
especial importancia en salud, pues involucra a las personas y su bienestar. La APS chilena
presenta distintos mecanismos y dependencias administrativas y fuentes de financiamiento.
Se distinguen: a) APS Municipal, cuya administracion se encuentra en las entidades
administradoras de salud municipal y su red de establecimientos, b) APS dependiente de los
propios Servicios de Salud, cuya administracion es del Servicio de Salud correspondiente,
con sus establecimientos, consultorios generales rurales y urbanos, adosados o no, postas de
salud rural, estaciones y ¢) APS dependiente de Organizaciones No Gubernamentales (ONG)
que a través de convenios DFL 36/80 suscritos con los Servicios de Salud respectivos

ejecutan acciones sanitarias (p. 1).

Esta investigacion se desarrolla en la Region del Libertador Bernardo O"Higgins,
geograficamente se encuentra en la zona central de Chile y su poblacion estimada
corresponde a 914.555 habitantes totales que se distribuyen en 453.710 hombresy
460.845 mujeres, el 74% de la poblacion vive en zonas urbanas y un 26% de la poblacion en
zonas rurales, lo que posiciona a esta region como una de las con mayor prevalencia de

ruralidad. El porcentaje de personas adultas mayores asciende al 17,5 % lo que se encuentra
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sobre la media nacional 16,2% y las personas con discapacidad alcanzan el 23,5 % superando
el promedio nacional de 16,7%. Las principales actividades productivas se relacionan con la
agricultura, la industria de alimentos y la mineria y su division politico administrativa define
3 provincias; Cachapoal, Cardenal Caro y Colchagua (Consejo Regional Regién del

Libertador Bernardo O"Higgins CORE, 2020).

Las cuidadoras informales de personas con dependencia severa que participan de esta
investigacion viven las comunas de Quinta de Tilcoco, San Vicente de Tagua Tagua y

Machali que pertenecen a la provincia de Cachapoal que alberga a 105.755 personas mayores.

Los PAD que se implementan en estas comunas gestionan sus recursos a través de un
sistema de administracién municipal y las cuidadoras informales entrevistadas reciben las

prestaciones de salud a través de postas rurales.

La ruralidad se entiende principalmente a través de la distribucion de su demografia,
sin embargo, esta investigacion requiere “una nueva conceptualizacion de lo rural, a nivel
global, una nueva definicion que no sélo aluda a lo geografico y demogréafico, sino que
incorpore la dimensién social y cultural, desde una vision de la identidad que emerge en las
comunidades identificadas como rurales” (Ministerio de la Mujer y Equidad de Género

[MMEG],2017, p.6).

Desde una perspectiva de género es importante sefialar que las condiciones de
ruralidad en mujeres acenttan las caracteristicas de la division sexual del trabajo de las
sociedades capitalistas que consideran las tareas o actividades que involucran a otras y otros

integrantes del hogar, como son la crianza de hijos e hijas, las labores de cocina, aseo, el
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mantenimiento general del hogar y el cuidado de las personas enfermas o discapacitadas

como parte del rol asociado a la naturalizacion de los cuidados en la mujer.

Este contexto historico, politico, social y cultural permea todos los aspectos de la vida
cotidiana de las cuidadoras informales de personas con dependencia severa en zonas rurales
y para efectos de esta investigacion, puede acrecentar los resultados de inequidad de género
en los cuidados en relacion a otras zonas urbanas y rurales del pais. Al respecto el
“Documento de Trabajo Mujeres Rurales en Chile: Sistematizacion de Algunos Elementos”

del MMEG publicado en al afio 2017 sefiala que:

Las mujeres en condicion de ruralidad poseen un menor acceso de la salud y a la
educacion, se encuentran en una doble posicion de discriminacion, por sexo y por zona, lo
que se refleja en una mayor brecha de participacion laboral, de pobreza por ingreso, de
pobreza multidimensional, de educacion y el aumento del tiempo destinado al trabajo de

cuidado y de quehaceres del hogar (p. 52).
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CAPITULO I11: DISENO METODOLOGICO

Enfoque metodologico

Para este estudio se utiliza una metodologia cualitativa que se define como un método
de investigacion utilizado principalmente en las ciencias sociales, se desarrolla a través de
metodologias basadas en principios tedricos como la fenomenologia que, segun la filosofia
contemporanea, es la practica que aspira al conocimiento estricto de los fendmenos que
corresponden a las cosas tal y como se muestran y ofrecen a la consciencia (Guerrero, 2016,

p. 60).

Bonilla y Rodriguez (1997) sefiala que la riqueza de la metodologia cualitativa radica
en captar el conocimiento, el significado y las interpretaciones que comparten los individuos
sobre la realidad social que se estudia. Esta capacidad de comprender los fendbmenos desde
la vision de los participantes en su ambiente y en los contextos en que se desarrollan a través
de sus vivencias y opiniones permite ver como subjetivamente perciben y construyen la

realidad.

La investigacion cualitativa tiene la atribucién de entrecruzar disciplinas, campos y
problematicas en una serie de términos interrelacionados y presupuestos que, histéricamente,
se asocian a tradiciones vinculadas al positivismo, el constructivismo, el estructuralismo y
las multiples perspectivas 0 métodos emergentes, conectados a estudios de interpretacion y
de las culturas. La TO utiliza la metodologia cualitativa con el prop6sito aprehender aspectos
humanisticos de la atencion en salud y las practicas disciplinares a través de dar voz a
personas que, frecuentemente, no se encuentran visualizadas por las practicas sanitarias

tradicionales, en ese sentido, “la investigacion cualitativa puede acercar los avances
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cientificos y las prestaciones sanitarias a las necesidades reales y expresadas por las

personas” (Villamil, 2003, introduccion, parrafo 7).

Esta investigacion comparte el propdsito de dar voz a las vivencias, necesidades y
realidades de mujeres cuidadoras informales de personas con dependencia severa
pertenecientes al PAD de la Regidn de O"Higgins bajo una perspectiva de género basada en
epistemologias feministas que pretender dar a conocer las inequidades entre hombres y
mujeres con miras a generar procesos de transformacion social que contribuyan a disminuir

brechas de acceso y participacion de mujeres en los diferentes espacios sociales.

Una forma de dar voz a las mujeres invisibilizadas en la sociedad es través de las
investigaciones con metodologias feministas que pese a ser diversas'y a que en ocasiones
difieren en cuanto a ideas o formas de proponer el desarrollo del conocimiento, convergen
en la necesidad de enfrentar la ciencia tradicional y las formas en que ha limitado la
participacién de las mujeres en el mundo del saber, restricciones que van desde la
seleccidn de tematicas de estudio hasta como se disefian e interpretan los resultados de
las investigaciones, sin embargo, existe un punto de acuerdo en la ciencia feminista que es
importante abordar para este estudio y se relaciona con la necesidad de cuestionar el enfoque
positivista que se ha considerado a través de la historia como una verdad universal e
irrefutable y que por lo tanto, ha determinado las formas de producir y validar el

conocimiento. Al respecto Martinez et al. (2014) declaran que:

Las epistemologias feministas, compuestas por perspectivas plurales e incluso
confrontadas en algunos de sus aspectos, han ido conformando un corpus de conocimiento
fértil, abundante y transdisciplinar... El género es tema de interés en las ultimas décadas en
las ciencias sociales, pero este hecho no ha implicado, lamentablemente, que se ha corregido
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de forma substancial el sesgo androcéntrico predominante en la academia ni tampoco que se
ha asumido de forma efectiva y generalizada el hecho de que una ciencia ciega al género
es, en la practica, una “mala” ciencia, puesto que no consigue captar la complejidad

social (p. 9).

Uno de los grandes desafios de las investigaciones feministas consiste en la
diversidad de enfoques metodoldgicos y en la supremacia de los aportes tedricos
epistemoldgicos por sobre herramientas practicas que proporcionen referentes y
orientaciones a las personas que quieren aplicar una u otra posicion epistemologica en
las investigaciones que llevan a cabo, por lo que es posible sefialar que la mayoria de los
estudios sefiala que incorporar la perspectiva de genero puede modificar la forma de
comprender los resultados y proyectar otras posibles investigaciones. La escasa
sistematizacion de las metodologias feministas genera dudas concretas en cuanto a los
procesos que guian sus investigaciones al no explicitar las decisiones analiticas y

metodoldgicas que se adoptan. Al respecto Cuklanz y Rodriguez (2020) afirman que:

Las metodologias feministas ofrecen medios innovadores y criticamente avanzados
para desenmascarar los intentos de mantener el statu quo apelando a la autoridad tradicional
que niega la responsabilidad por las implicaciones éticas y politicas de la produccion de
conocimiento. Los desafios a los conceptos y principios feministas provienen de enfoques
asentados en ciertas esferas de la ciencia que sostienen que la razén, el progreso y la verdad
se asocian a la defensa de una objetividad pretendida y obligatoria en todas las disciplinas...
Los desafios al pensamiento feminista siempre han estado presentes en las sociedades y cabe
esperar que simultdneamente a los avances, surjan resistencias al desarrollo de metodologias

feministas. Frente a estos intentos de involucion, en el d&mbito académico se precisan
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esfuerzos renovados para continuar la exploracion de nuevas formas de abordar la discusion

sobre cOmo proporcionar criterios para producir, justificar y evaluar el conocimiento (p. 202).

En busqueda de dar una alternativa de sistematizacion de las metodologias feministas
los autores Beiras, Cantera y casasanta (2017) proponen una metodologia cualitativa
narrativa critica como un formato posible y coherente con las bases tedricas de los
feminismos para mostrar la importancia politica y ética de los proyectos feministas, en
especial, el compromiso con el cambio social de la metodologia feminista y la investigacion
en general. Es relevante sefialar que esta propuesta constituye una alternativa® (entre otras
opciones en desarrollo) para dar estructura a la investigacion cualitativa feminista, en las
palabras de sus autores su proposito consiste en “construir una metodologia feminista
cualitativa de enfoque narrativo-critico que represente una posibilidad (entre muchas) de
realizar una investigacion cualitativa centrada en el lenguaje y comprometida con la reflexion
critica feminista, ética y politica, como base tedrica relevante e importante para el cambio
social” (p.56). El proceso de andlisis que propone esta metodologia se divide en dos etapas,
la primera corresponde a un analisis del fendmeno de estudio en base a la teoria
fundamentada, el constructivismo, el modelo ecoldgico, el modelo de complejidad y la
perspectiva de género. Es importante mencionar que para este estudio se utilizara,
principalmente, el modelo ecoldgico y el modelo de complejidad debido a que propician
una lectura més integral y contextualizada de la informacion entregada por las
cuidadoras informales de personas con dependencia severa del PAD de la Region del

Libertador Bernardo O Higgins.

! La metodologia fue propuesta por los autores como una tesis doctoral y aplicada al desarrollo de
nuevas masculinidades, un concepto que se desarrollara en el capitulo V de esta investigacion.
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Los postulados del modelo ecoldgico de Bronfenbrenner (1986) sefialan que una serie
de sistemas interacttan en una red de relaciones influenciando el desarrollo y la mantencion
de la violencia lo que mantiene un orden de género desigual. Este abordaje permite pensar
del micro al macro sistema, teniendo atencion a los contextos culturales amplios, el
patriciado, las normas y mandatos de género, asi como cuestiones del micro contexto
familiar, de pareja y personal o intra psiquico. Su planteamiento identifica 5 sistemas; el
microsistema o contexto mas proximo se refiere a las relaciones directas y la familia; el
mesosistema a las relaciones entre el microsistema y las relaciones de trabajo, de amistad y
servicios sociales; el exosistema a la comunidad mas proxima, instituciones, medios de
comunicacion y 6rganos judiciales; el macrosistema al contexto mas amplio, sistemas de
creencias, de estilos de vida, culturas, subculturas y patrones generalizados, y el crono
sistema a la historia de vida o experiencia personal del sujeto y al espectro de factores

historicos de desarrollo e interaccién en el microsistema.

En esta investigacion se da una gran importancia al macrosistema a través de
una lectura critica de la realidad de las cuidadoras informales del PAD de la Region del
Libertador Bernardo O Higgins al explorar la influencia que éste tiene sobre el

microsistema y la subjetividad de cada participante.

El modelo de complejidad propuesto por Morin (1994) se plantea en consonancia con
el modelo ecoldgico al develar una cierta tension permanente entre el empefio de un saber no
parcelado, no dividido y no reduccionista y el hecho de reconocer lo inacabado y lo
incompleto del conocimiento. Ambos modelos adquieren relevancia para esta investigacion

porque permiten delinear las pretensiones, la integracion, los criterios y la fundamentacion
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de base del tema estudiado al reconocer que no se puede aislar el objeto o fendmeno de

estudio del contexto y de sus antecedentes.

En el modelo ecoldgico y en el modelo de complejidad es necesario apuntar la no
separacion del observador y del observado como una premisa que declara que las reflexiones
e interpretaciones de quien investiga estan integradas en el conocimiento como partes de la
realidad presentada. En acuerdo a esta aseveracion, las epistemologias feministas reconocen
la relacion entre el fendmeno de estudio y el investigador(a) al plantear un conocimiento
localizado e integrado siendo imposible que exista la transcendencia entre sujeto y objeto

(Haraway, 1995).

La segunda etapa de andlisis corresponde a una interpretacién coherente con las
premisas de las epistemologias feministas que busca reflexionar sobre como el DO percibido
por las cuidadoras informales de personas con dependencia severa del PAD de la Regidn del
Libertador Bernardo O Higgins, la subjetividad que expresan en las labores de cuidado, la
influencia de la pandemia Covid-19 en el rol de cuidados informales, la percepcion de los
elementos de género en los cuidados informales y el aporte percibido del PAD en tematicas
de cuidado de la persona dependiente y autocuidado de la cuidadora se relacionan con la
perspectiva de género, las epistemologias feministas y el posible abordaje desde una TO

critica con perspectiva de género.

En esta investigacion se utiliza la propuesta de Beiras, Cantera y Casasanta,
principalmente, porque brinda una estructura clara a la organizacién del material, analisis e

interpretacion de resultados a través de un enfoque de género que busca dar a conocer las
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inequidades de género y situar la investigacion dentro de un marco social, cultural, politico

y econémico?.

Los autores proponen una metodologia narrativa constructivista, la que desde el
pensamiento de Charmaz (2001) se centra en comprender las informaciones como
construcciones que, ademas de estar localizadas en un contexto, espacio, lugar y cultura,
reflejan los pensamientos del investigador o la investigadora en coherencia con las bases
tedricas y epistemologicas declaradas. El investigador(a) bajo esta metodologia, no se
encuentra en una posicion neutral frente al fendmeno observado, sino que forma parte de la

construccion de significados.

Para las metodologias feministas hacer visible el reflejo de los pensamientos del
investigador(a) es de suma importancia porque permite transparentar el proceso de desarrollo
del estudio y generar un espacio de resistencia a las metodologias de investigacion de ciencias
tradicionales, heteronormadas y patriarcales que intentan posicionar al investigador(a) como
un en ser neutral, es decir, como una persona construida socialmente fuera del contexto
cultural, politico e histdrico que habita. En concordancia con esta vision y para elaborar esta
investigacion en base a su propuesta, se declara el posicionamiento epistemologico de la
investigadora coincide con las premisas en que los feminismos convergen?, es decir, en

la necesidad de develar las inequidades de género, la division sexual del trabajo y la

2 En esta investigacion las inequidades de género se centran en las labores de cuidado y los contextos
de la investigacidn se describen detalladamente en el apartado Marcos de Referencia.

3 Para no reiterar el contenido se sugiere revisar el apartado Los cuidados desde una perspectiva de
género y el Marco Historico Legal que da cuenta de la evolucién del pensamiento y las demandas
sociales de los movimientos feministas en Chile.
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comprensién de los cuidados como un soporte en la sociedad y no como una externalidad
invisibilizada.
Disefio de investigacion

La investigacion se realiza con una metodologia cualitativa deductiva situada en una
perspectiva género bajo un paradigma critico y se acoge a la propuesta metodoldgica

feminista de Beiras, Cantera y Casasanta. A continuacion, se expone en detalle del disefio de

investigacion y la vinculacion que la investigadora establece con TO%,

Primera etapa de analisis: recoleccién y preparacién del material

La primera etapa de analisis corresponde a la recoleccion y preparacion del material
de analisis lo que contempla la exhaustiva busqueda de literatura cientifica relacionada a los
topicos de la investigacion. Para ello, se utiliza la propuesta de revision bibliografica de
Mezcua (2015) que sefala los siguientes pasos: 1) Plantear la pregunta de investigacién, 2)
Seleccionar los conceptos centrales, 3) Traducir los conceptos centrales a palabras claves, 4)
Utilizar buscadores formales, 5) Utilizar formularios de blsqueda avanzada, 6) Evaluar la
busqueda en funcién de la pregunta de investigacion, 7) Recuperar y agrupar los documentos
seleccionados, 8) Realizar una lectura critica de los documentos seleccionados, 9) Revisar
las referencias de los documentos seleccionados para establecer autores mencionados con

mayor frecuenta y 10) Realizar una sintesis final de los documentos seleccionados.

En este estudio la busqueda de material bibliografico se realiza en base al topico

percepcion del desempefio ocupacional en cuidadoras informales de personas con

4 La propuesta de vinculacion de la metodologia cualitativa de investigacion feminista de Beiras,
Cantera y Casasanta con TO se presenta de manera formal a la docente guia de Tesis de Mg. OTO y
de manera informal a otros profesionales de la salud y de las ciencias sociales.
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dependencia severa a travées de buscadores formales como Scielo, Pubmed y Lilacs y en torno
a palabras claves vinculadas al tema de estudio “cuidados informales, perspectiva de género
y epistemologias feministas”, a la disciplina relacionada (TO) mediante las palabras claves
“personas dependientes severas, cuidadoras informales, terapia ocupacional y desempefio
ocupacional” y a la metodologia de estudio por medio de las palabras claves “metodologia
cualitativa y metodologia feminista”. Debido a la multiplicidad de hallazgos de la busqueda
de articulos y libros relacionados con las palabras claves se filtran los resultados en funcién
de la pregunta de investigacion, sus objetivos y la metodologia de investigacién seleccionada

y se agrupan en categorias tematicas®.

Para realizar la primera etapa de andlisis de esta propuesta metodoldgica que busca
entregar datos que permitan conocer los elementos identificados del modelo ecolégico y el
modelo de complejidad® y vincularlos con los saberes propios de la TO se elaboran dos
matrices de entrevista’ destinadas a las cuidadoras informales que se describen a

continuacion:

La primera matriz de entrevista: busca levantar conocimiento disciplinar a través de la
utilizacion del Marco de Trabajo para la Practica de TO de la AOTA (ver anexo VIII) y se

apoya en preguntas destinadas a conocer la percepcion del desempefio ocupacional de las

® Las categorias tematicas de la busqueda bibliografica de esta investigacion (para efectos practicos)
se agrupan en tres grandes tdpicos: TO en cuidadoras informales, metodologias de investigacion,
perspectiva de género y feminismos. La literatura cientifica que reline dos 0 més topicos se presenta
de manera mas detallada a través de citas textuales o parafraseadas.

¢ En relacion al microsistema, mesositema, exosistema, endosistema, macrosistema y cronosistema
como una relacion reciproca y vinculante.

" La matriz de entrevista basada en el Marco de Trabajo para la Practica de TO de la AOTA es
propuesta por la investigadora y supervisada por su tutora de tesis que sugiere ajustes vinculados a
simplificar el lenguaje utilizado en las preguntas. La segunda matriz de entrevista surge del proceso
reflexivo y la cooperacién entre la investigadora y su docente guia.

55



participantes en los dominios propuestos por este marco de trabajo. Por el enfoque de esta
investigacion, se da especial énfasis a los factores del cliente y a los factores contextuales
debido a que permiten orientar las reflexiones hacia las creencias, valores y la cultura en la
que viven las cuidadoras y a la forma en que elementos como la edad, el género, el nivel
educacional y la ruralidad® pueden incidir en los resultados de la investigacion. Esta matriz
corresponde a una categoria tematica de analisis® que permite establecer la realidad particular

(desde una mirada de TO) con la que se vinculan las matrices (categorias) siguientes.

La segunda matriz de entrevista abarca 4 categorias tematicas: PAD, cuidados en
pandemia COVID- 19, subjetividad y cuidados y perspectiva de género en cuidados (ver

anexo VIII) y pretende situar los cuidados informales en un contexto particular.

Segunda matriz de entrevista

Categoria PAD

Esta categoria busca recoger informacion sobre la percepcion de las cuidadoras
informales en relacion a las prestaciones de salud entregadas por el equipo profesional y
técnico del PAD, esto incluye el funcionamiento general del programa en cuanto a cuidados
de la persona dependiente, capacitacion en torno al cuidado y autocuidado de la cuidadora, y
las sugerencias de mejora que las cuidadoras proponen al PAD para conformarse como un

apoyo efectivo en sus labores de cuidado.

8 Para profundizar estos aspectos se sugiere revisar detalladamente el Marco de Referencia Contextual
de esta investigacion.
° En la codificacién deductiva las categorias de establecen de manera previa al trabajo de campo.
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Categoria Pandemia Covid-19

Esta categoria busca indagar sobre como influye el contexto de pandemia Covid- 19
en los cuidados informales de personas dependientes, en el autocuidado de la cuidadora y en
la percepcion de su labor en un momento histérico complejo marcado por el miedo, la

incertidumbre y las medidas de confinamiento.
Categoria Subjetividad y cuidados

Esta categoria corresponde a subjetividad y cuidados, su propoésito es conocer los
aspectos positivos y negativos que las cuidadoras informales de personas con dependencia
severa atribuyen a las labores de cuidado. En este subtema adquiere gran relevancia los
aportes del concepto de subjetivacion expuesto en los capitulos anteriores de esta
investigacion, en especial, para la segunda etapa de analisis basada en la interpretacion de los

resultados bajo una perspectiva de género™®.
Categoria Perspectiva de género

Esta categoria de investigacion se relaciona con la incorporacion de la perspectiva de
género en la investigacion y busca comprender como se desarrolla el proceso de designacion
del rol de cuidadora informal de una persona dependiente al interior de las familias de las
participantes, la complejidad e inflexibilidad de los cuidados a través de la visibilizacion de

las labores que contiene y el tiempo directo e indirecto!! destinado a los cuidados. Ademas,

10 La relacion que la investigadora propone entre subjetividad y cuidados es relacionar las
percepciones de los aspectos positivos y negativos de esta labor entregadas por las cuidadoras
informales con los procesos de subjetivacion y de construccion de significados en su entorno social,
cultural, politico y econémico.

11| os cuidados directos se refieren a todas aquellas actividades destinadas a generar bienestar en la
persona con dependencia severa, es decir, tareas como alimentar, bafiar, mantener limpio el espacio
fisico, etc. y las labores de cuidados indirectas contemplan a todas aquellas actividades necesarias
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este subtema contempla la percepcion de un ideal de cuidados manifestado por las voces de

las cuidadoras informales.

Esta investigacion de metodologia cualitativa con enfoque narrativo y perspectiva de

género utiliza en su primera etapa de analisis una codificacion deductiva®?.

La presencia de la codificacion deductiva se aprecia en la elaboracion de un libro de
codigos (ver anexo 1X) como referente para guiar el proceso de codificacion basado en las
matrices de entrevistas. En este tipo de codificacion “el esquema de los codigos y las
categorias se establece a priori, antes de la propia experiencia del examen de la informacién,
las dimensiones, conceptos y categorias se deducen de una teoria. Es la estructura tedrica
quien define de antemano el conjunto de codigos y categorias que contienen las unidades de

informacion” (Mejia, 2011, p. 54).

En este tipo de investigacion las categorias de investigacion se sustentan en el marco
de referencia de la investigacion puesto que, su propésito es probar una teoria o establecer
relaciones entre conceptos, investigaciones y teorias existentes en torno a una tematica, es
decir, una comprension aplicada a una realidad particular. En relacion al razonamiento
deductivo en metodologias cualitativas de investigacion Davila (2006) sefiala que “el
razonamiento deductivo puede organizar lo que ya se conoce y sefialar nuevas relaciones
conforme pasa de lo general a lo especifico, pero sin que llegue a constituir una fuente de

verdades nuevas. Permite vincular conceptos a realidades practicas” (p.184).

para gestionar el cuidado de la persona con dependencia severa, por ejemplo, realizar las compras o
solicitar horas de atencidn sanitaria. En esta investigacion la carga emocional del cuidado se analiza
en profundidad en el capitulo conclusiones.

12 Los detalles de la codificacion deductiva en esta investigacién se encuentran en el apartado
Identificacion de las técnicas de recoleccion de datos.
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En esta investigacion la metodologia cualitativa deductiva se plantea a partir de la
busqueda de antecedentes que permiten justificar la investigacion, la propuesta de marcos de
referencia tedrico-conceptual, histérico-legal y contextual y el planteamiento del problema
que redne distintas perspectivas de aproximacion al fendmeno del cuidado y las cuidadoras

informales.

La propuesta de andlisis cualitativo deductivo se presenta en el siguiente esquema:

La codificacion deductiva en investigacion cualitativa se realiza a través de un libro
de cddigos que se establecen en funcién de categorias tematicas de analisis previamente
determinadas lo que permite orientar al investigador(a) hacia los fendmenos que desea
observar, sin embargo, puede contener el sesgo de ignorar aspectos relevantes en los relatos.
Al respecto, Goetz y Lecompte (1988) sefialan que una investigacion que parta de una técnica
deductiva empieza con una teoria determinada desarrollando definiciones y conceptos que
aplica empiricamente a algun conjunto de datos, en otras palabras, pretende encontrar datos
que corroboren la teoria. Este posible sesgo fue visibilizado durante las presentaciones de
Avance de Tesis y las sugerencias se incorporan a traves de una nueva categoria de analisis
denominada categoria emergente. Caceres (2020) sefnala que “un libro de codigos puede ser
preparado previamente, a la luz de objetivos y teorias e irse desarrollando continuamente y

estar sujeto a variacion conforme se lleva adelante el analisis” (p.62).

La codificacion inductiva de la categoria emergente surge en el proceso de analisis de
las entrevistas a través de la revision reflexiva de los datos y de los codigos elaborados en
base al libro de codigos que no logran dar una respuesta completa al fenémeno de estudio y

adquiere gran relevancia en la segunda etapa de andlisis de la investigacion.
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La propuesta metodoldgica de Beiras, Cantera y Casasanta sugiere la incorporacién
de preguntas de analisis coherentes con las epistemologias feministas en la segunda etapa de

la investigacion.

Segunda etapa de andlisis: Analisis estructural e interpretativo

La segunda etapa de analisis que propone Beiras, Cantera y Casasanta consiste en
realizar un proceso de reflexion basado en la interpretacion de los hallazgos de la primera
etapa de analisis a través de herramientas de deconstruccién consistentes con las
epistemologias feministas y argumentadas con la literatura especializada. Para ello, sobre los
resultados de las categorias aprioristicas y la categoria inductiva emergente propuestas en
esta investigacion se plantea las siguientes preguntas: ;como se interpretan los resultados de
este estudio desde una perspectiva de género? y ;como se interpretan estos resultados desde

una TO critica con perspectiva de género?.

Se realiza la priorizacién del analisis sobre las categorias aprioristicas y la categoria
inductiva en base a los codigos con mayor presencia y a los codigos que se consideran

cruciales para dar respuesta al planteamiento del problema de investigacion.

Posibles sesgos

Charmaz (2001) plantea que la metodologia cualitativa comprende los materiales
recolectados y el analisis como creaciones derivadas de la experiencia compartida de quien
investiga y de los y las participantes e incluso de la propia relacion del/a investigador/a
con los y las participantes. En ese sentido, el método es visto como un medio méas que un
fin en si mismo en el proceso de investigacion. Sin embargo, la principal critica a la

produccion de conocimiento feminista apela a la ausencia de una sistematizacion de sus
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saberes, lo que frente a la ciencia tradicional que construye el conocimiento inserta en
una realidad tefiida por las relaciones de poder entre hombresy mujeres, puede parecer
de poco valor cientifico al presentar escasa evidencia o dificultad para replicar sus

estudios. Al respecto Martinez (2020) sefiala que:

Frente a las formas y procesos a traves de los cuales el heteropatriarcado crea
conocimiento y construye discursos en torno a las violencias de género o violencias machistas
(epistemologias heteropatriarcales), la resistencia feminista ha trabajado de forma incansable
en la construccién de nuevos significados y marcos de interpretacion. La teoria y la practica
feminista surge en aras de impulsar un tipo de produccion de conocimiento que contribuya a
fracturar los imaginarios heteropatriarcales y crear mejores estrategias de lucha

contrahegemonica (p.335).

Esta investigacion puede poseer el sesgo que aporta el ser construida bajo una
metodologia de anélisis incipiente y el representar una forma de conocimiento que, desde
una mirada positivista de la investigacion, puede estar impregnado de la vision de la
investigadora y de la relacion que establece con las participantes. Para dar respuesta a este
posible sesgo, las metodologias feministas proponen como parte de la sistematizacion en sus
investigaciones declarar en detalle la postura epistemoldgica del investigador(a), la temética
que se desea estudiar, la seleccion de las y los participantes y los contextos sociales,

culturales, politicos y econdémicos que envuelven la investigacion.
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Contexto de investigacion

Tanto en la investigacién cualitativa deductiva como en la investigacion basada en
epistemologias feministas es imprescindible declarar el contexto de investigacion, el
posicionamiento tedrico del investigador(a) y la existencia de vinculo entre el investigador(a)
y el fendbmeno a estudiar con el propdsito de transparentar la informacién y permitir que el
lector pueda realizar reflexiones criticas de las etapas del estudio. Con el objetivo de cumplir

este fin se declara lo siguiente:

La investigacion se realiza con cuidadoras informales de personas con dependencia
severa en CESFAM de las comunas de Quinta de Tilcoco, San Vicente de Tagua Tagua y

Machali de la Region del Libertador Bernardo O"Higgins.

Las participantes reciben las atenciones sanitarias del PAD a través de postas rurales

y las entrevistas se realizan en periodo de pandemia Covid-19.

La investigacion se realiza con cuidadoras informales de personas con dependencia
severa en zonas rurales que se caracterizan por poseer una baja densidad poblacional, estar
habitadas por generaciones de familias que mantienen contacto entre ellas*® y tener un menor
nivel educacional lo que se vincula a la ocupacion de trabajos precarizados asociados a la

produccion agricola o minera.

13 En el caso de las participantes del CESFAM de Quinta de Tilcoco es pertinente aclarar que la
profesional a cargo del PAD pertenece a una familia que habita este sector por varias generaciones,
lo que produce una relacion de mayor cercania con sus usuarios.
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La investigadora declara que conoce la orientacion técnica del programa y su
implementacion en otro dispositivo de APS de la provincia del Cachapoal porque se

desempefié como TO a cargo del PAD en los afios 2014 y 2015.

Identificacion y descripcion de la seleccion del muestreo

La estrategia de seleccion de esta investigacion corresponde a una muestra no
probabilistica de tipo tedrica e intencionada en la que el tamafio de la muestra no es
importante porque lo que se busca en la indagacion cualitativa es profundidad (Flick, 2012,

p.394).

Glaser y Strauss (1967) sefialan que el muestreo discriminativo o intencionado esta
asociado con la codificacion selectiva, su principio es maximizar oportunidades para verificar
el argumento construido y las relaciones entre categorias. El investigador(a) puede
seleccionar a la poblacion que cumple con los requisitos de la investigacion para obtener los

resultados y decidir qué informacion escoger y donde encontrarla para desarrollar su teoria.

En la presente investigacion la seleccion de participantes se realiza en base a la
informacion proporcionada por el estudio “Sistematizacion del perfil cuidadores de personas
con dependencia severa” realizado en el aio 2016 por CEVE-UC y MIDESO que establece
que los cuidados informales de personas con dependencia severa se realizan,
mayoritariamente, a través de mujeres en un rango de edad entre los 50 y 59 afios, de baja
escolaridad y que ejercen su labor con dedicacion exclusiva, sin remuneracion y con ayuda

esporadica de algun familiar o persona cercana.
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El contacto con las cuidadoras informales se establece a través de un profesional de
los equipos de trabajo de los PAD de cada comuna seleccionada, en el caso del CESFAM de
Quinta de Tilcoco la enfermera de este programa colabora con la seleccion de las

participantes a través de muestreo en cadenal®.

Es relevante mencionar que la participacion de las cuidadoras se configura como un

muestreo voluntario.

Identificacidn y seleccidn de las participantes
Criterios de inclusion:

1. Ser cuidadora informal de una persona con dependencia severa.

2. Pertenecer a un PAD dentro de los dispositivos de APS de la Region del Libertador
Bernardo O Higgins®®.

3. Pertenecer al rango de edad promedio de cuidadoras informales de personas con

dependencia severa propuesto por CEVE-UC y MIDESO en el afio 2016,

4 Es importante considerar el contexto de ruralidad de la investigacion porque permite comprender
la factibilidad de generar muestreo en cadena producto de la mayor cercania de los vinculos de los
habitantes de la localidad.

15 Pertenecer al PAD implica no recibir remuneracion por el rol de cuidadora puesto que corresponde
a un requisito de ingreso a este programa gubernamental.

16 |a variable de edad se considera pertinente para el analisis de este estudio porgue permite visibilizar
la feminizacion de la discapacidad (expuesta en antecedentes).
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Caracterizacion de la muestra

Para facilitar la caracterizacion de la muestra se presenta un cuadro resumen con las

caracteristicas relevantes para este estudio.

Cuadro numero 1: caracterizacion de la muestra

Entrevistada | CESFAM | Edad Escolaridad | Estado Hijos Parentesco
de civil con la
pertenencia persona

dependiente
severa

Cuidadora | Quinta de | 63 Media Casada 4 Hija

informal 1 | Tilcoco completa

Cuidadora | Quinta de | 61 Media Viuda 3 Hija

informal 2 | Tilcoco incompleta

Cuidadora | Quinta de | 61 Basica Casada 4 Nuera

informal 3 | Tilcoco completa

Cuidadora | San 59 Superior Soltera 0 Sobrina

informal 4 | Vicente de completa con
Tagua pareja
Tagua

Cuidadora | Machali 62 Media Casada 3 Hija

informal 5 incompleta

Identificacion de las técnicas de recoleccion y analisis de datos

En la investigacion cualitativa se debe considerar al investigador(a) como parte del
proceso de investigacion puesto que la seleccion de la temética de estudio, la aproximacion
epistemoldgica, el disefio metodoldgico, la técnica de recoleccion de datos y la interpretacion
de los resultados plasman sus subjetividades. En este estudio, la investigadora se aproxima
al fenébmeno del cuidado informal desde un posicionamiento critico y feminista lo que
determina la forma en que se plantea el problema, el disefio de matriz de entrevistas y la

interpretacion de los resultados.
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La recoleccion de datos, en palabras de Goetz y Lecompte (1988), en una
investigacion cualitativa que parta de una técnica deductiva empieza con una teoria
determinada desarrollando definiciones y conceptos que aplica empiricamente a algun

conjunto de datos.

En el caso de este estudio el conjunto de datos corresponde a la percepcion del DO
de un grupo de cuidadoras informales de personas con dependencia severa de la Region del
Libertador Bernardo O"Higgins que se obtiene a través de dos matrices de entrevistas?’, las
definiciones y conceptos tedricos emergen a partir de los aportes de la TO criticay la TO

feminista, los feminismos y los cuidados como eje central de investigacion.

Se destaca que las entrevistas se realizan por via telefénica debido al contexto
sociosanitario de pandemia Covid-19 y al analfabetismo digital de las participantes que

plantean ese medio como la forma més favorable y comoda de comunicacion.

La investigadora decide utilizar una metodologia de investigacion cualitativa
deductiva con la intencion de entregar una relacion entre los conceptos anteriormente
expuestos que permita dar una posible respuesta a la necesidad de incorporar la perspectiva
de género en la intervencion de TO con cuidadoras informales de personas con dependencia
severa, esto en base a dos argumentos expuestos en los antecedentes, el marco de referencia
y el planteamiento del problema de esta investigacion; el primero se relaciona con la
sugerencia de incorporar la perspectiva de género en el PAD explicitada por la EPG y el
segundo, al apremio de generar investigacion feminista con metodologias declaradas que

contribuyan a validar sus resultados en el mundo de las ciencias.

17 Detalladas en el apartado Disefio Metodoldgico.
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Beiras, Cantera y Casasanta proponen una metodologia de investigacion que pretende
unificar los aspectos esenciales del pensamiento feminista a través de un analisis en dos
etapas, la primera etapa describe el fenémeno a estudiar y lo aplica a una realidad particular,

y la segunda plantea un analisis interpretativo coherente con las epistemologias feministas.

Para dar cumplimiento a esta metodologia de investigacion, se disefian dos matrices
de entrevistas que buscan entregar una comprension amplia del fenomeno del cuidado
informal desde una perspectiva de TO. La primera matriz busca conocer el desempefio
ocupacional de las cuidadoras informales a través de los conceptos del Marco de Trabajo
para la Practica de TO y se decide utilizar este enfoque de TO porque permite comparar los
resultados de esta investigacion con la literatura cientifica que existe en torno a este tema?®,
La segunda matriz de entrevista indaga sobre los cuidados en pandemia Covid-19 que
corresponde a una tematica de interés para este estudio porque se conforma como una
oportunidad de reflexionar sobre la “crisis de los cuidados”, subjetividad y cuidados porque
explora la dimension afectiva-relacional de los cuidados, perspectiva de género porque
permite reflexionar sobre la construccién social de lo femenino y lo masculino, y PAD porque
corresponde a la politica publica en que se enmarca la investigacion y que da respuesta a las
necesidades sanitarias de casi el 87% de las personas dependientes severas y sus cuidadoras

en Chile.

La codificacion es aprioristica basada en el marco conceptual, las preguntas y
objetivos de investigacion, por tanto, las categorias, grupos de cddigos y codigos se basan en
las matrices de entrevistas anteriormente expuestas. Sin embargo, es necesario destacar que

la categoria emergente se codifica de manera inductiva y se desarrolla por conveniencia

18 Expuesta en el apartado TO en cuidadoras informales de personas con dependencia severa.
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puesto que permite incorporar reflexiones con perspectiva de género en el analisis de

resultados y las conclusiones.

La triangulacion de los resultados se realiza a través del marco tedrico y corresponde
a una revision y discusion critica de la literatura existente en torno a TO, cuidadoras
informales y perspectiva de género con el fin de entregar a la investigacion el caracter de

cuerpo integrado y totalidad significativa.

Criterios de calidad en la investigacion cualitativa

La investigacion cualitativa no s6lo esta reservada para los cientificos de las ciencias
sociales, actualmente, los investigadores de las ciencias de la salud usan las diferentes
metodologias cualitativas como la etnografia, la teoria fundamentada o la fenomenologia ya
que estos abordajes permiten investigar fendmenos que desde la perspectiva cuantitativa son
dificiles de estudiar. Ademas, la investigacion cualitativa puede contribuir a evaluar la
calidad del cuidado de la salud y a complementar la investigacion cuantitativa (Castillo y

Vasquez, 2003, p.164).

Los criterios de rigor metodoldgico en una investigacion cualitativa permiten evaluar
la calidad cientifica de un tipo de estudio sobre el cual existe un acuerdo parcial en la
comunidad cientifica. Con el objeto de garantizar el rigor y la confianza de los hallazgos de
la presente investigacion, se utilizan los siguientes criterios de calidad en base a la propuesta

de Lincoln y Guba (1981):

Credibilidad: la credibilidad se logra cuando el investigador(a), a través de observaciones y

conversaciones prolongadas con los participantes en el estudio, recolecta informacion que
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produce hallazgos que son reconocidos por los informantes como una verdadera

aproximacion sobre lo que ellos piensan y sienten.

Plummer (1989) reconoce tres posibles fuentes de distorsion que impiden que el
estudio no refleje lo que los participantes piensan y sienten respecto de la tematica estudiada.
Esta investigacion se acoge a estos posibles sesgos y para garantizar la credibilidad de este

estudio expone lo siguiente:

1. Elprimer sesgo se origina en el sujeto entrevistado que puede mentir, engafiar o presentar
una falsa conducta. Las entrevistas se realizan de manera voluntaria, se expresa que no
existen respuestas “buenas o malas”, se garantiza la anomizacion de datos y se destaca
la importancia de dar a conocer los cuidados informales en base a la experiencia de sus
propias protagonistas.

2. El segundo sesgo proviene del investigador(a) que puede tener prejuicios, pensamientos
equivocados y problemas de estados de &nimo que estructuren e influyan en forma
distorsionada en la entrevista. Para disminuir este sesgo se declara que la investigadora
trabajo en un PAD perteneciente a una comuna de la provincia del Cachapoal, que
adhiere a la necesidad de incorporar la perspectiva de género en cuidados y que sustenta
esta investigacion en un paradigma critico y feminista.

3. Eltercersesgo se relaciona con la interaccion sujeto-investigador(a) en donde el contexto
formal o informal puede limitar la intimidad o las respuestas adecuadas de la subjetividad
del relato. En este sesgo es importante sefialar que las entrevistas se realizan por via
telefonica lo que puede generar una menor comunicacién no verbal y disminuir la

cercania entre las participantes y la investigadora. Ademas, las metodologias feministas
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sugieren considerar al investigador(a) como parte de todas las etapas del proceso de

investigacion.

Confirmabilidad: se relaciona con el instrumento y la coherencia de los datos que garantizar

que si el estudio fuera realizado por otro investigador(a) se obtendrian los mismos resultados,
es decir, se trata de hacer que la guia de preguntas o la pauta de observacion sea lo mas
metodoldgicamente cercana a la subjetividad del relato. La preocupacion central intenta que
el documento elaborado para la investigacion de cuenta de la realidad de estudio y que los
instrumentos tengan la mayor capacidad para abordar la multiplicidad de aspectos sociales
que interesan a la investigacion. En este estudio se expone en detalle las matrices de

entrevistas aplicadas a las cuidadoras informales y el fundamento de su disefio.

Transferibilidad: se relaciona con la factibilidad de transferir el estudio con otro muestreo.

Para permitir la transferibilidad de este estudio se describe de manera detallada el contexto

de la investigacion y el perfil de las participantes seleccionadas®®.

Dependencia: se refiere a ofrecer un reporte de la informacion que permita comprender el
método utilizado y su efectividad. Para ello, se incluye el disefio del estudio y su
implementacion, considerando los cambios estratégicos efectuados durante el proceso; una
descripcion detallada del trabajo de campo y una evaluacion reflexiva del proceso y los
resultados alcanzados. Esta investigacion ofrece un disefio claro que transparenta el

desarrollo de una categoria emergente y explicita el proceso de reflexion de sus hallazgos.

19 para conocer las caracteristicas del muestro puede dirigirse al apartado identificacion y seleccién le
muestreo, identificacion de las participantes y caracterizacion de la muestra.
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Dada la metodologia feminista de esta investigacion es pertinente sefialar que existen
nuevas propuestas a los criterios de rigor metodoldgico puesto que, desde esta postura
epistemoldgica, la investigacion cualitativa debe finalizar el debate descalificador simplista
cualitativo-cuantitativo y establecer sus propios pardmetros de evaluaciéon de calidad. Al

respecto Blazque, Flores y Rios (2018) sefialan que:

Se debe problematizar la investigacion cualitativa a traves de enfoques diversos y
competitivos que propongan diferentes criterios de evaluacion para la calidad de la
indagacion, reconozcan la creciente importancia de mezclar estrategias y disefios
metodoldgicos, permitan la flexibilidad y adaptabilidad de campo, ofrezcan una renovada
apreciacion del conocimiento y brinden reconocimiento a la creatividad como centro del

analisis cualitativo (p. 188).

En concordancia con las epistemologias feministas, las autoras anteriormente
referidas, mencionan en su libro “Investigacién feminista: epistemologia, metodologia y
representaciones sociales” (2018) dos nuevas alternativas de criterios de rigor metodoldgico;
la creatividad vinculada a establecer nuevas propuestas de investigacion e interpretacion de
los resultados y la adaptabilidad de campo relativa a una mayor flexibilidad en el proceso de
investigacion. Esta investigacién no contempla estos criterios de rigor metodoldgico porque
aun no se encuentran estudiados en profundidad, sin embargo, considera pertinente sefialar
que la investigadora comparte la vision de estas autoras sobre la necesidad de producir

investigaciones con criterios de rigor metodoldgico situados.
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Consideraciones éticas

Los aspectos éticos de esta investigacion proponen como concepto central el
equilibrio reflexivo en el proceso de analisis de datos de la investigacién cualitativa en
bioética planteado por Rawl (1971) en su libro “Una teoria de la justicia”con el objetivo de
elaborar una concepcion politica de justicia para aplicar a la estructura basica de las
sociedades democraticas. En este sentido, el equilibrio reflexivo busca responder al principio
bioético de “justicia” e inicialmente fue pensado para guiar las instituciones y las practicas
que en ellas se ejercen. Sin embargo, su aplicacion se ha extendido a &mbitos de la
investigacion en donde la modalidad de estudio adopta el andlisis de contenido en una
vertiente tematica especifica que, en el caso de la presente investigacion, se relaciona con la
perspectiva de género en las intervenciones de TO con cuidadoras informales de personas

con dependencia severa.

El equilibrio reflexivo es una forma de justificacion moral que tiene como objetivo
lograr un ajuste mutuo entre la teoria ética adoptada en la investigacion, los juicios morales
considerados por el investigador(a) y la experiencia moral de los sujetos de investigacion,
asumiendo ciertos hechos como moralmente relevantes, de manera tal de tejer una red de
creencias coherente entre estos componentes (Martins, 2017, p.46). Para ello, Emanuel et al
(2003) proponen la aplicacion de una pauta que determina el valor social de la investigacion,
la validez cientifica y la proporcién riesgo-beneficio favorable como un marco especifico
para las précticas investigativas, con la posibilidad de aplicarse en cualquier estudio,
independiente de su naturaleza, contexto o patrocinio, siendo una orientacion practica para
aquellos profesionales que planifican, conducen y evalUan investigaciones. A continuacion,

se presenta la aplicacion de la pauta a al presente estudio:
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Valor social: los resultados obtenidos permitiran visibilizar las labores de cuidado en mujeres
cuidadoras de personas con dependencia severa que pertenecen a PAD que no contemplan la

perspectiva de género en sus intervenciones.

Dar a conocer las inequidades de género permite generar procesos de reflexion que
favorecen el desarrollo de estrategias que posibilitan la transformacion de las estructuras
sociales, culturales, politicas y economicas que delegan el cuidado en la mujer, lo que va en
desmedro de su salud fisica y emocional, limita su participacion en la esfera publica de la

sociedad y disminuye su calidad de vida.

Validez cientifica: la rigidez metodoldgica de este estudio permite conocer al desempefio
ocupacional de las cuidadoras informales de personas con dependencia severa pertenecientes
al PAD de la Region del Libertador Bernardo O”Higgins desde una perspectiva de género y
brinda la oportunidad de favorecer reflexiones criticas basadas en epistemologias feministas

que se vinculan al quehacer del TO.

Proporcion riesgo beneficio favorable: se realiza un analisis exhaustivo de los riesgos y
beneficios a los que se encuentran expuestas las cuidadoras informales que participan de esta
investigacion, por lo que se expresa de manera explicita al inicio de las entrevistas la
voluntariedad de participacion, el respeto por los temas de conversacion sensibles, la
posibilidad de recibir contencién emocional y consejeria profesional?® de TO (en caso de ser

solicitada).

20 En relacion a la contencion emocional y la consejeria profesional se destaca que una de las
participantes contacta a la investigadora para profundizar la reflexion en torno a las inequidades de
género en los cuidados.
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Principios bioéticos de primer nivel: el principio bioético de no maleficencia se plantea en
esta investigacion a través de una aplicacion respetuosa, consciente y delimitada, se explicita
a las participantes que la investigadora no tiene la facultad de generar cambios concretos en
la forma en que se implementa el PAD en sus CESFAM de referencia ni de modificar la
organizacion familiar en torno al cuidado, las entrevistas se plantean como una oportunidad

de visibilizar su labor.

El principio de autonomia se refleja en la voluntariedad de participacion y de desistir
sin entregar aviso previo ni dar explicaciones. Se destaca que la investigacion posee un
enfoque de género y que eso no significa que las experiencias de cuidados informales seran

plasmadas de una manera diferente a como las entrevistadas las vivencian.

Principios bioéticos de segundo nivel: el principio bioético de beneficencia se plantea como
la posibilidad de establecer las entrevistas como un espacio de contencion y escucha activa
de las vivencias de las cuidadoras informales de personas con dependencia severa. Ademas,
se ofrece la posibilidad de recibir consejeria de TO si las participantes lo consideran

necesario.

El principio bioético de justicia se aprecia en la perspectiva epistemologica de la
investigacion que, en coherencia con los planteamientos del feminismo, busca develar las
inequidades de género entre hombres y mujeres en el cuidado de personas con dependencia
severa y generar procesos de reflexion orientados a construir un enfoque colaborativo del

cuidado.

Respeto a las participantes y sus familias: en el primer contacto con la cuidadora informal

de una persona con dependencia severa se explica el propdsito de la investigacion, las
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alternativas disponibles para realizar las entrevistas, el consentimiento informado en un
lenguaje simple y claro, el contenido general de las matrices de entrevistas, la voluntariedad
de participacion y el derecho a desistir sin previo aviso y sin entregar explicaciones a la
investigadora. Ademas, se destaca que el analisis de datos contempla la perspectiva de género
(se explica a qué alude en un lenguaje sencillo y directo), se garantiza la confidencialidad de
las participantes y se ofrece informar sobre el proceso de investigacion y los resultados del

estudio.

Confidencialidad de la investigacion: se mantendra la confidencialidad en torno a los relatos
de las vivencias cotidianas de las cuidadoras informales y sus familias, no se revelaran datos
sensibles ni informacion personal de las participantes sin previa autorizacién. Los datos se
almacenan en formato audio y transcripciones en una carpeta llamada Magister en Ocupacion
y Terapia Ocupacional en el computador de la investigadora y se conservaran hasta el dia de
la defensa de examen de grado o hasta su fecha de aprobacion. Lo anterior, se fundamenta
en base a la “Guia de gestion de datos de investigacion” publicada por la CEPAL en al afio
2020 que sefiala que los datos deben conservarse hasta que sean transferidos a un paquete de
analisis, su calidad sea validada o resulte imprescindible su conservacion por un motivo

éticamente justificado.

Consentimiento informado?: se declara que el consentimiento informado es aplicado de
manera integra, accesible, reiterativa y adaptada a la modalidad de virtualidad en contexto de
pandemia Covid-19. El consentimiento informado y el formulario de consentimiento

informado autorizado por CEISH es leido y revisado a través de Ilamada telefdnica, se ofrece

21 para mayor informacion ver anexo Il
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la posibilidad de aclarar dudas y se solicita correo electronico o direccion para enviar la

documentacion.

Las cuidadoras informales de personas con dependencia severa conocen los riesgos y
beneficios de participar en esta investigacion y son conscientes de la posibilidad de declinar
su participacion en este estudio sin la necesidad de dar previo aviso o recibir consecuencias
por su decision. Ademas, se informa que la identificacion de las participantes y los datos
proporcionados corresponden a informacion confidencial que atraviesa un proceso de

anomizacion y que pueden solicitar reportes del proceso y los resultados de la investigacion.
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CAPITULO IV: RESULTADOS

Primera etapa de analisis

Marco de Trabajo para la Préactica de la TO

2 Marco de Trabajo para la Practica
de TO

‘ ‘ Participacién social ‘ ‘ Roles ‘ ‘ Rutinas ‘ ‘ Trabajo

‘ ‘ Valores

Los resultados de esta investigacion en relacion al dominio de las ocupaciones sefialan
que las cuidadoras informales de personas con dependencia severa en la Region del
Libertador Bernardo O"Higgins organizan su rutina de manera inflexible en torno a las

labores de cuidados, al respecto relatan lo siguiente:

“Mi rutina es que es mas desgastante ahora porque tengo que cuidarla y hacerle todas sus
cosas, hay que tener paciencia con ella porque tiene ochenta y siete afios y es demandante.

Hay que tener mucha paciencia para cuidar” (Entrevistada 1).

“Todos los dias levantarme temprano a hacer mis cosas primero y después ir a ver a mi madre,

hacer aseo, comida, limpiarla, darle comida a su gato” (Entrevistada 2).

El tiempo que no la cuido estoy en mi casa viendo las cosas de la casa, cocinando, no salgo
mucho porque mi hija va al supermercado y yo le cuido a su hijo también. Salgo cuando voy

a buscar la pension y cuando voy a buscar los remedios (Entrevistada 3).
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“Mi rutina antes era mas un poco mas relajada porque tenia que programarme en las cosas
mias propias de mi hogar, de mi entorno de mi esposo, mis mascotas, mis proyectos de

manera mas relajada. Ahora no es asi” (Entrevistada 5).

“Todos los dias son iguales, de lunes a domingo, voy todos los dias y le hago sus cosas”

(Entrevistada 2).

Los datos proporcionados por las entrevistas permiten afirmar que la rutina diaria de
las cuidadoras informales se caracteriza por estar organizada en torno a las labores de
cuidados de las personas dependientes y, en menor proporcion, por la necesidad de cumplir
con otros roles. La rutina diaria previa a la designacion de su rol de cuidadora informal es
descrita como “menos estresante”, “mas relajada” y enfocada en una mayor participacion

social.

La participacion social de las cuidadoras informales se refleja en las siguientes

declaraciones:

“Hay personas que cuidan adultos mayores, pero como cada una pasa tan ocupada no hay
tiempo de contacto, cada persona o hija de un adulto mayor pasa muy ocupada que no hay

tiempo de hacer vida social” (Entrevistada 1).

“Estar en mi casa, ver las cosas de mi casa, tejer, mis plantas. Pero lo que realmente me hace

feliz es estar con mis hijos y ver a mis nietos” (Entrevistada 2).

“Con la familia cuando se puede, amigas, amigas no tengo porque no hay tiempo, antes iba
a la iglesia y le ayudaba al curita a ordenar y a preparar el via crucis y el mes de Maria”

(Entrevistada 3).
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“Con casi nadie, no hay tiempo y lo poco que queda hay que hacer las otras cosas”

(Entrevistada 5).

“Antes iba a bailar danza arabe y hacia arte porque soy profesora de arte, un tiempo le hice
clases a personas drogadictas en rehabilitacion, ahora no puedo y si mis amigas me quieren
ver tienen que venir a mi casa, a la pajarera, que es la casa que construi en el patio de la casa
de mi mama para poder cuidarla a ella y a mi tia, pero mi mama también esta postrada ahora

y como se tiene que hacer operaciones esta en Santiago con su hermana” (Entrevistada 4).

Del relato de la entrevistada 4 se desprende la modificacion de la rutina diaria y la
organizacion de aspectos practicos del cuidado que determinan la cotidianeidad al punto de
decidir vivir en el mismo sitio que la persona cuidada con su consecuente pérdida de

autonomia y de roles significativos.

Las demandas de la actividad relacionadas con los cuidados informales emergen
como un relato frecuente en las cuidadoras informales que participan de esta investigacion,

esto se aprecia en los siguientes comentarios:

“La fuerza es lo dificil porque hay que intentar pararla y no quiere, tiene un bafio portatil,
pero a veces también usa pafiales, hay cosas que hay que hacerlas de dos personas y uno tiene

que andar buscando quien quiera ayudar” (Entrevistada 2).

“Hay que tener fuerza para moverla, pero lo que mas hay que tener es paciencia porque repite

lo mismo una y mil veces” (Entrevistada 1).

“Moverla es dificil y duele la espalda, también me duelen los dedos porque tengo artrosis,

me duelen las rodillas también” (Entrevistada 3).
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“Es terrible hacer tantas cosas sola, hay que hacerle todo y ella Illama a cada rato, como tiene
discapacidad intelectual también no habla, pero hace sonidos y hay que darle comida,
limpiarla o ponerle la tele... a mi me duele todo, me duele el cuerpo, la espalda y hasta la
cabeza, me cuesta dormir. A veces me ayuda mi pareja, pero yo sé que a ella le gusta que

vaya yo” (Entrevistada 4).

“Es mucho porque es hacer todo en la casa y cuidarla y son como nifios chicos pero grandes,

pesan mas y ya no soy joven” (Entrevistada 5).

La literatura cientifica relacionada con cuidadoras informales manifiesta que el
malestar percibido aumenta cuando las demandas de la actividad sobrepasan a las habilidades
de desempefio (Fonseca, 2019; Shannon et al, 2019), por lo que capacitar en torno a las
necesidades de cuidados de personas dependientes ha sido uno de los grandes aportes de la
TO en el bienestar de la cuidadora. Al respecto Martin (2013) refiere que “en comparacion a
cuidadores informales que solo reciben el tratamiento habitual, los cuidadores informales que

reciben entrenamiento (TO) presentan menos ansiedad, depresion y sobrecarga” (p. 134).

El continuo aumento de las demandas de la actividad de cuidados informales genera
un detrimento en la salud fisica y mental de las cuidadoras que manifiestan una disminucion
del tiempo disponible para gestionar su salud, lo que justifican en base a la inflexibilidad de

la rutina diaria a través de los siguientes comentarios:

“A veces no me siento bien, pero tengo sesenta y tres afios y a veces no me siento bien, me

falta la energia, me duelen los huesos, pero hay que hacer las cosas igual” (Entrevistada 1).

“No tengo tiempo de ir al control en la posta, pero me las arreglo para ir a buscar los remedios

o la sopa que le dan” (Entrevistada 2).
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“Me duele la espalda porque hay que moverla y hacerle aseo, ya no tengo tanta fuerza, pero

hay que mudarla porque ya no va al bafio sola” (Entrevistada 3).

“He tenido harto problema de salud mental, me siento cansada y a veces quiero mandarme a
cambiar a otro lado, pero no puedo, incluso, me dio un problema de conducta alimentaria por

el estrés que no habia tenido desde chica?®” (Entrevistada 4).

“No tengo ganas de nada y me duele todo el cuerpo, me duele la cabeza y me cuesta dormir,
pero no tengo tiempo y en el consultorio se demoran mucho en atender, hay que ir alas 7 de

la mafiana a buscar nimero” (Entrevistada 5).

En relacion a esta tematica, es necesario destacar que estos relatos pueden asociarse
al sindrome de sobrecarga del cuidador(a) que se encuentra ampliamente descrito en la
literatura y se relaciona con el malestar general producido por la excesiva demanda de
cuidados, la escasa posibilidad de delegar el cuidado y las caracteristicas de personalidad del
cuidador(a). Al respecto, Navarro (2011) sefiala que la personalidad del cuidador impacta en
la percepcion de sobrecarga en el cuidado y que las personalidades neurdticas se asocian en
mayor proporcidn a este sindrome al poseer mayor tendencia a la culpa y a la sobre exigencia,
lo que puede desencadenar en un estado de abandono de si mismo. En contraposicion, la
perspectiva feminista comprende la sobrecarga del cuidador(a) desde la construccién social
de los sujetos, lo que permite sefialar que la disminucion del bienestar relativo a la gestion de
la salud en cuidadoras informales se puede relacionar con el aprendizaje de género que educa

a las mujeres en torno a la satisfaccion prioritaria de la necesidad de otros.

22 |_a entrevistada autoriza a revelar la informacion sensible vinculada al trastorno de la conducta
alimentaria.
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Las caracteristicas del cliente se conforman como un dominio esencial a visualizar en
las cuidadoras informales puesto que comprende aspectos subjetivos del cuidado
relacionados con los valores, las creencias y la espiritualidad que permiten apreciar parte de
la construccion del significado que las participantes otorgan a cuidar. En relacion a lo

anterior, se destacan las siguientes declaraciones:

“Yo creo mucho en Dios y creo que €l sabe lo que uno hace en vida, asi que, me tendra que

recompensar por cuidar a mi mamay antes a mi papa y a mi suegra” (Entrevistada 1).

“Yo creo en Dios, soy catolica y me ensefiaron que cuidar a los viejitos es bueno y piens0

que ¢l hara justicia después” (Entrevistada 2).

“Yo no creo que seamos solo este cuerpo, hay algo después y la gente buena debe ir a un

lugar distinto, creo también en las energias” (Entrevistada 3).

“Yo creo que en la vida las cosas pasan por algo y que quizé después me tengan que cuidar

a mi, seria muy triste quedar sola y morir por ahi, en un hogar” (Entrevistada 5).

“Yo0 no soy creyente, fui a un colegio de monjas, pero no les creo nada, no sé si hay algo
después de la muerte, pero creo en la naturaleza, en la energia, en los pensamientos”

(Entrevistada 4).

El rol de cuidadora informal se realiza inmerso en un contexto fisico, social y familiar
que puede facilitar o dificultar esta labor, en las cuidadoras informales entrevistadas se
aprecia como una barrera para el cuidado informal que se expresa a través de necesidades de
adaptacion de los espacios fisicos de los domicilios que habitan y actitudes poco
colaboradoras de los integrantes de la familia. Esto se puede observar en los siguientes

relatos:
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“La casa de mi mama es chica, pero la tengo bien limpiecita, su pieza ordenada y sacamos la
otra cama para tener espacio y poder moverla... estoy pensando un comprar un aparato para

levantarla” (Entrevistada 1).

“Me gustaria no tener escalones y que el bafio sea méas grande para poder banarla mejor”

(Entrevistada 1).

“La casa es de ella y es una buena casa, pero tuvimos que colocar el dormitorio en sala de
estar para que quede al lado del bafio, eso era cuando ella se levantaba al bafio, ahora ya no

lo hace” (Entrevistada 2).

“Nosotros ya estamos acostumbrados a cuidarla y vivimos en una casa en el patio, pero nos
gustaria tener mas comodidades para ella, que nos arreglaras la entrada de la casa por si hay
que sacarla en silla de ruedas, que tenga una pieza mas amplia, un bafio méas grande porque
uno anda chocando con todo cuando hay que bafiarla y como no se puede hacer de 1 sola

persona es peor” (Entrevistada 4).

“Tenemos suerte, tiene todo lo que necesita porque nos hemos ido consiguiendo las cosas,
creo que la municipalidad deberia preocuparse méas por eso porque ellos necesitan cosas
especiales, camas especiales, sillas de ruedas y esas cosas que son caras y uno se las consigue
de paletead (favor), usadas y a veces uno arma, como decirle, arreglos caseros con tablas,

fierros y cosas asi” (Entrevistada 5).

“Lo que mas rabia me da, es que la familia te da apoyo en palabras, pero después no hacen

nada” (Entrevistada 4).
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“Seria bueno que ayudara toda la familia en partes iguales y que todos lo hicieran bien, de
corazén, no por cumplir y para que la gente no hable mal de ellos, que son malos hijos o que

abandonan a sus padres” (Entrevistada 1).

A través de las narraciones de las vivencias de las entrevistadas es posible sefialar que
perciben su rutina diaria desequilibrada®® debido a las altas demandas de cuidados que
requieren las personas dependientes a su cargo, la escasa red de apoyo familiar, la
disminucion del tiempo de ocio y tiempo libre y la acotada participacion social. Estos
hallazgos son consistentes con los resultados de las publicaciones cientificas de TO
vinculadas a cuidadoras informales expuestas en los antecedentes y el marco referencial de

esta investigacion.

PAD

Sugerencias al PAD
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Funcionamiento general PAD

23 Se profundizara sobre esta aseveracion en los resultados de la segunda etapa de analisis.

84



Desde la percepcion de las cuidadoras informales de personas con dependencia severa
los CESFAM que brindan el PAD a través de sus postas rurales realizan sus prestaciones
sanitarias de manera irregular, con alta rotacion de profesionales especialmente en el area
médica. Pese a lo anterior, se aprecia una buena valoracion del PAD al calificarlo como un

apoyo en el cuidado y una red a la que acudir frente a emergencias.

El aporte del equipo profesional y técnico del PAD en cuidados de la persona dependiente se
centra en realizar controles de salud general, administrar y entregar medicamentos y realizar
gestiones de traslado de paciente en casos medicamente pertinentes. Al respecto sefialan lo

siguiente:

“No sé si la prestacion completa es lo que ella recibe, pero puedo hablar de lo que he visto y
es que cada cierto tiempo vienen personas del CESFAM de San Vicente y hacen revisiones...
No siempre viene médico, si bien han venido algunas veces viene también viene la enfermera
y cada cierto tiempo, muy alejado, un medico viene a revisarla y pide toma de examenes de
sangre y ve si todo esta funcionando bien y si en ese momento estaba enferma, le cambia las

recetas de los remedios, pero eso es todo (Entrevistada 4).

“Es algo raro la visita, me dijeron que iban a venir una vez al mes o una vez cada dos meses
a revisar el estado de salud como ser un chequeo general pero nunca han sido personas que

se repitan como para, por ejemplo, ver si evolucion6 o ha cambiado algo” (Entrevistada 3).

“Todo lo hacen muy rapido, estdn un rato y se van, pero tienen mucho trabajo” (Entrevistada

2).

“Hacen todo lo que pueden porque son muchos pacientes y te dejan el teléfono por si pasa

algo, yo conozco a la gente de la posta porque toda mi vida me ha atendido y atendian a mis
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hijos, les daban la leche y les ponian las vacunas. Yo sé que la mayoria son buenas personas
y trabajan bien, lo que pasa es que son muy pocos Yy vienen estudiantes jovencitos que estan

unos meses y después se van” (Entrevistada 1).

“Vienen de la posta y la revisan, le dan sus pastillas y si necesito algo los puedo llamar, pero
se demoran en venir y si es urgente puedo llamar a la ambulancia. A veces viene la enfermera

o la doctora, antes venian unos lolitos que estaban practicando” (Entrevistada 2).

“Vienen a veces, pero no sabria decirle el dia, la revisan, me preguntan como ha estado,
anotan... a veces le dejan examenes y vienen una enfermera en un furgén a tomarselos”

(Entrevistada 5).

“Vienen de los postrados, la revisan y te dejan las recetas para que las retires... vienen como
una vez al mes o cada dos meses, pero igual sirve porque asi no tienes que sacarla”

(Entrevistada 4).

El autocuidado de la cuidadora se manifiesta como una realidad inexistente al
observar que ninguna de las participantes de esta entrevista se encuentra en conocimiento de
la orientacién técnica del PAD que explicita la prestacion de servicios a cuidadoras
informales mediante capacitaciones en el cuidado y talleres de autocuidado. De sus relatos

se extrae lo siguiente:

“No, de hecho, ni siquiera sé si hay talleres aca en la zona porque mi mama nunca ha hablado

de que le han ofrecido algo y desde que estoy de cuidadora tampoco” (Entrevistada 4).

“No lo sé porque no tengo contacto con personas que trabajan la salud y dentro de lo que yo

sé no existe esa capacitacion ni grupos” (Entrevistada 5).

“Yo no sé de nada de eso, pero seria bueno porque uno se cansa harto” (Entrevistada 1).

86



“No sé nada y tampoco me dijeron nada, me han dicho si que tengo que estar tranquila y

tener paciencia, pero no he ido a ningun taller” (Entrevistada 2).

“No sé, no me han dicho nada, pero con esto del COVID casi no atienden en el consultorio,

estan haciendo turnos” (Entrevistada 3).

Las sugerencias que las entrevistas realizan al PAD como una propuesta de mejora en
su implementacion dan cuenta de que el cuidado de la persona dependiente es su prioridad
en la atencién sanitaria y que el autocuidado de la cuidadora es interpretado como una
intervencion menos relevante. A continuacion, se presentan las citas que respaldan este

resultado:

“Muy buena voluntad ella (enfermera), pero me gustaria que vinieran mas seguido y con mas

gente, mas profesionales, que la vieran otras personas para que esté mejor” (Entrevistada 1).

“Que vengan mas porque es bueno que los viejitos no tengan que salir y que vean como estan

en sus casas Yy si necesitan remedios o alimentos especiales” (Entrevistada 2).

“Que vengan mas, que los controlen y que nos ayuden si pasa algo, si hay que llevarlos al

Hospital de Rengo o si se caen, esas cosas” (Entrevistada 3).

“Creo que podria ser mucho mejor. Por ejemplo, no sirve de mucho que una persona que
estd con una movilidad reducida vengan, le tomen la presion y el pulso. Podria existir alguna
ayuda de kinesiologia que en este tiempo seria super Util o que le revisaran nace la dentadura,
la vision es otra cosa que también necesita y tampoco nadie se preocupa de quienes la cuidan”

(Entrevistada 4).

“Que hagan bien su trabajo, con mas tiempo y con mas personas porque los viejitos estan

muy solos y todos vamos para viejos, nos va a tocar” (Entrevistada 5).
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Cuidados de personas dependientes en pandemia Covid-19

Funcionamiento del PAD en
Covid-19

-l' 2 Cuidados en Pandemia Covid-19 J-

Percepcion de los cuidados en
COVID-19

PAD en autocuidado de la
cuidadora en Covid-19

La presente investigacion se realiza en el periodo de pandemia Covid-19
caracterizado por medidas sanitarias de distancia social, periodos de confinamiento,
disminucion del acceso a bienes y servicios, temor generalizado a la enfermedad y la muerte
y la llamada “crisis de los cuidados” que plantea a nivel de la opinion publica la necesidad
de hacer visibles todas aquellas labores cotidianas que realizan las mujeres (en mayor
proporcidn que los hombres) para garantizar el bienestar de otras personas, en especial, nifios,

nifias y adolescentes, adultos mayores y personas con discapacidad?.

Las cuidadoras informales entrevistadas refieren que las labores de cuidado en el
contexto pandemia Covid-19 se acrecientan al disponer de una menor red de apoyo y la
ausencia de la posibilidad de solicitar un cuidador de relevo, una mayor dificultad en el
acceso a bienes, servicios e insumos necesarios para el cuidado, un desconocimiento sobre
la solicitud de permisos especiales para cuidadoras informales y una sensacion contante de

preocupacion y miedo frente a un potencial contagio de Covid-19 el que por un lado, puede

24 Para obtener mayor detalle y respaldo cientifico de los cuidados en pandemia Covid-19 revisar el
capitulo antecedentes.
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generar enfermedad en la cuidadora y muerte lo que (en la impresion de las entrevistadas)
podria ser causal de desamparo en la persona dependiente y por otra, contagiar a la persona

cuidada con la posibilidad de enfermar y adquirir secuelas o fallecer.

En adelante, se destacan citas mencionadas por las cuidadoras informales que reflejan

su percepcidn de los cuidados informales en contexto pandemia Covid-19:

“Han venido menos, pero la vacunaron y me dejaron el teléfono por si necesitaba algo

urgente” (Entrevistada 1).

“Yo0 no sabia cdmo pedir los permisos para ir a verla porque no sé eso de internet y mi hijo
trato de ensefiarme y no le entendi, asi que fui a los carabineros para que me dieran un papel
para andar tranquila y no he tenido problema porque aca todos se conocen y ellos ya saben a

donde voy cuando me ven pasar, no me piden nada” (Entrevistada 1).

“Han venido poco, pero han venido, lo que pasa es que es peligroso con el coronavirus y me

da miedo que se pueda enfermar” (Entrevistada 2).

“Han manteniendo la relativa frecuencia y eso es poco, por ejemplo, para vacunarla del
COVID tuvimos que llamar y vinieron, pero para la tercera dosis no han venido. Nos dijeron

que no habia personal y yo no puedo salir” (Entrevistada 4).

“Ha sido dificil porque tienes miedo de que la persona se enferme y se pueda hasta morir o
que te enfermes tQ, la contagies o te sientas mal y no tengas quien la cuide... Lo otro es que
ha sido bien dificil conseguir las cosas de mi tia porque estd todo cerrado y hay que pedir
permisos para salir, pero hay cosas que ella necesita si 0 si y no sabes como hacerlo y
empiezas a pedir favores, pero nadie quiere salir y ver a otras personas y lo entiendes, pero

quedas atadas de manos” (Entrevistada 4).
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“Es terrible porque el bicharraco (coronavirus) ese esta en todos lados y te puedes enfermar

o enfermarla a ella y los viejitos son los que mas se mueren” (Entrevistada 3).

“Tienes miedo por todo, por los postrados que se pueden morir si se contagian, por ti, por tu

familia y las noticias son terribles” (Entrevistada 5).

“Me da mucho miedo porque se estd muriendo mucha gente y si le pasa algo es tu culpa
porque no te cuidaste lo suficiente y el resto también te va a culpar a ti porque eres la

responsable de que esté bien” (Entrevistada 5).

“Uno anda asustada, con mas miedo que antes, te da miedo hasta ir a buscar los remedios
porque te puedes contagiar y enfermarla... si se enferma se podria morir porque se mueren

mas los viejitos y yo también estoy vieja, soy de la tercera edad” (Entrevistada 3).

Subijetividad y cuidados

esta asociado con . " est4 asociado con K "
» Significado de cuidar [¢—— Aspectos negativos del cuidado

Aspectos positivos el cuidado |..........__. 2 Subjetividad y cuidados | --------mmomeee e

La subjetividad se conforma como un aspecto central en la percepcion que las
cuidadoras informales entrevistadas asignan al cuidado a través de factores del cliente
relativos a valores como la paciencia y la empatia, a creencias asociadas a la religion catdlica
cristiana que consideran a Dios como un ente evaluador que juzga y recompensa las buenas

acciones y a aspectos espirituales enraizados en la trascendencia del ser humano y las
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energias que conforman el mundo®. En las palabras de las cuidadoras informales esto se

expresa de la siguiente forma:

“Tiene como de bonito y de malo porque es una situacion agotadora, completamente
agotadora, limitante como dije también anteriormente en otra entrevista, pero, también tiene
sus cosas buenas, siento que mi relacidn con los ancianos o las personas que tienen alguna
discapacidad intelectual no seria tan buena si no fuera porque me he criado con una persona

que tiene discapacidad” (Entrevistada 4).

“Bien, estoy satisfecha claro que siempre uno puede fallar, pero hago todo lo que puedo y

ella esta bien, yo cuidé a mi papé también y me siento tranquila” (Entrevistada 1).

“Te cansas, te duele la espalda, lloras, te enojas... y después sigues haciendo las cosas igual
porque nadie lo hace por ti y porque no puedes dejarla sola, eso seria un crimen, una maldad

que no tiene perdon de Dios” (Entrevistada 5).

“Yo diria que lo mas importante es tener paciencia, paciencia porque a veces s€ ponen

porfiados y te cansas” (Entrevistada 3).

En relacién a los aspectos negativos del cuidado vinculados a la presencia de
sobrecarga de la cuidadora, las entrevistadas refieren que lo més complejo de cuidar a una
persona dependiente es el cansancio, la inflexibilidad de los cuidados y la falta de

colaboracién por parte de su familia. En adelante, se presentan las citas de respaldo:

“Es una situacion agotadora, completamente agotadora, limitante...Te quita la oportunidad

de hacer cosas que te hacen feliz, yo he cuidado toda mi vida y me da rabia, me da rabia que

25 Se refiere a la vision planteada por la psicologia transpersonal que comprende al ser humano en
conexién fisica, mental y emocional con otros seres vivos e inertes.
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las mujeres tengamos que hacer esto sola y me da rabia no poder salir, ni bailar ni hacer
clases, no poder ir ni a la plaza... también pienso que mi pareja se va a aburrir porque no hay
tiempo ni para la intimidad, nos construimos la casa al lado para estar cerca pero paso allg,

dia y noche” (Entrevistada 4).

“Es un rol que da enfermedad mental, te cansa cuidar” (Entrevistada 5).

“Uno se cansa, te duele el cuerpo, andas corriendo y a veces ni te agradecen, se ponen
pesados, no quieren colaborar, si quieres que Se paren o se muevan se enojan” (Entrevistada

3).

“Te sientes sola y cansada, tienes miedo de que les pase algo y no sabes que les pasara si tu

no los cuidas porque nadie mas se quiere hacer cargo” (Entrevistada 2).

“No tienes otra vida, tu vida es cuidar y hacerle las cosas” (Entrevistada 3).

Los aspectos positivos del cuidado emergen a partir de la satisfaccion que las
cuidadoras informales entrevistadas refieren experimentar al cumplir con la labor de cuidar
a una persona que no puede hacerlo de manera autovalente y que depende de su colaboracién

para sobrevivir y permanecer en buenas condiciones.

Resulta de especial interés apreciar en el discurso de las entrevistadas algunos
elementos vinculados al fortalecimiento del caracter, a una percepcion de “estar haciendo lo
correcto” y a “cumplir” de la mejor forma posible su rol. Estos elementos permiten deducir
que las labores de cuidados aportan una percepcion positiva de si mismas en concordancia
con lo que plantea Loyd, Patterson y Muers (2014) al destacar que los cuidados informales
poseen diversos aspectos positivos relacionados con un sentido de mayor autoestima,

vinculacion profunda y compasion.
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Las cuidadoras informales entrevistadas refieren las siguientes narrativas en torno a

los aspectos positivos del cuidado:

“Tener la paciencia a nivel extremo y un nivel de tolerancia también cuando se cuida a
alguien... saber que estas haciendo las cosas bien porque ella esta bien dentro de lo que puede
y me cuidd cuando era nifia... yo pienso que independiente de si fueron buenos o malos
padres hay que cuidarlos porque nadie le ensefia a uno a ser mama y yo le decia a mi hija que

cuando ella sea mama me va a entender” (Entrevistada 1).

“En el otro sentido estoy contenta porque ya siento que concluyo mi labor porque son adultos

dependientes y yo he cumplido mi tarea de cuidarlos” (Entrevistada 2).

“Lo bueno que uno siente es que sabe que la persona no quedo sola, abandonada y que tiene
a alguien que se preocupe... uno forma una conexion con la persona y la miras y ya sabes lo

gue necesita y aunque no te hable tu sabes que te quiere y que confia en ti (Entrevistada 4).

“Fortalecimiento de mi caracter, paciencia y saber que estas haciendo algo bueno por alguien

que también lo hizo cuando era joven” (Entrevistada 5).

“Aprender que yo puedo relacionarme con los que no tienen la misma capacidad que yo

porque ahora es como una nifia y yo sé 1o que necesita y como se siente” (Entrevistada 3).
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Perspectiva de género

Horas de cuidado indirecto

Horas de cuidado directo

Ideal de cuidados
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Designacion de rol de cuidadora
informal

Percepcion del rol de cuidadora
informal

Las entrevistadas perciben el rol de cuidados como una labor compleja, adosada a
sentimientos positivos como la tranquilidad de actuar de manera humanitaria, compasiva y

paciente y a sentimientos negativos como la injusticia, la culpa y el desamparo. Al respecto,

las cuidadoras refieren que:

“Es super dificil actuar como cuidadora y también siento que es un rol culposo. Por ejemplo,

si yo quisiera dejar a mi tia en otro lado me sentiria culpable porque le puede pasar algo”
(Entrevistada 4).

94



“Es dificil porque hay que tener mucha paciencia y me da rabia que mi hermana no lo haga
porque viene de vez en cuando, ella se pone contenta y se va, después soy yo la que se queda

y los viejitos se ponen mafiosos, son como guaguas” (Entrevistada 1).

“Es pesado porque hay muchas cosas que hacer todos los dias y porque es de domingo a
domingo, no hay descanso... uno ya no tiene la misma fuerza que antes y también hay hijos

y nietos” (Entrevistada 5).

“Es cansador porque uno corre todo el dia porque hay que hacer comida, limpiar, hacer aseo,

ordenar y mantener la casa también” (Entrevistada 3).

La designacion del rol de cuidadora informal dentro de las familias se produce a través
de un proceso de “naturalizacién del cuidado”, es decir, las entrevistadas refieren que de
manera previa a la adquisicion de la discapacidad severa que limita la autonomia de la
persona cuidada eran consideradas una buena alternativa para esta labor. Al indagar en sus
relatos es posible apreciar que la valoracion de “buena” o “mejor opcion” de cuidador(a)
informal corresponde a una calificacion que no se establece solo desde la familia, sino

también desde si mismas.

La naturalizacion del rol de cuidadora informal se asocia con la falta de colaboracion
en el cuidado de la persona dependiente y emerge como uno de los comentarios mas
relevantes y reiterativos en el relato de las entrevistadas, lo se puede observar en las

siguientes declaraciones:

“Mi hermana la cuida una vez a lo lejos pero poco, ella dice que no puede porque tiene su
casa y sus hijos y su nieto... mi esposo me ayuda con las cosas de maestreo de su casa”

(Entrevistada 1).
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“Mi hermano que estd en Santiago me ayuda con plata y va a ver a mi mama ahora que hay
pandemia, pero él vive solo, trabaja all4 y mi mama estd con su hermana hasta que pueda
volver aca y yo no sé qué voy a hacer si no se recupera porque voy a tener que cuidarlas a las

dos” (Entrevistada 4).

“Me ayudan poco, mi hermana y mi cufiada a veces, antes una vecina también me ayudaba,

pero ahora no se puede porque es peligroso salir (Covid- 19) (Entrevistada 3).

“Yo siento que no me ayudan o me ayudan muy poco, cuando ven que ya no puedo mas”

(Entrevistada 2).

La relevancia de la categoria colaboracion en el cuidado es reforzada por las
respuestas obtenidas en las preguntas relativas a la construccion de un “ideal de cuidados”
que develan que las cuidadoras informales comprenden este aspecto como prioritario a
considerar para alcanzar un rol de cuidadora informal satisfactorio y menos extenuante. A

continuacion, se exponen sus comentarios:

“(Mi ideal de cuidados) es que todos ayuden, que no sea pega (trabajo) de una sola persona
en la familia porque es dificil, tiene momentos dificiles que nadie ve ... te cansas, te
equivocas, te pasan accidentes y te sientes culpable porque sientes que fue culpa tuya, que

podrias evitar que se caiga” (Entrevistada 4).

“Cuidar en tribu, como lo hacian nuestras ancestras, donde todos son responsables y no te
quedas fuera del mundo por cuidar a alguien, sean personas viejas, nifios 0 personas con

discapacidad” (Entrevistada 4).

“Me gustaria que el aporte fuese real, no sélo que te dieran buenas intenciones o hicieran

cadenas de oracion o pusieran cosas en Facebook porque eso no me sirve de nada, te mandan
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fuerza o si tienes suerte te aportan con algo material, pero haces todo sola igual” (Entrevistada

4).

“Que ayudara toda la familia en partes iguales y que todos lo hicieran bien, de corazén, no
por cumplir y para que la gente no hable mal de ellos, que son malos hijos o que abandonan

a sus padres” (Entrevistada 1).

“Que nos turnemos para descansar porgue asi no seria tan pesado y es lo justo porque todos

somos hijos, no es s6lo mi obligacion” (Entrevistada 2).

“Que todos ayudaran en partes iguales o que por lo menos me dejaran el fin de semana para

descansar” (Entrevistada 3).

“Que nos repartiéramos (el cuidado) para poder descansar y hacer mis cosas... y que N0 me

toque toda la parte pesada porque cansa” (Entrevistada 5).

Las horas dedicadas al cuidado directo declaradas por las cuidadoras informales
entrevistadas varian de 8 a 20 horas diarias y las horas de cuidados indirectos se conforman
como una pregunta compleja de responder ya que sefialan no haber problematizado esta
situacion ni visibilizado ese trabajo de cuidados, sin embargo, una vez definido el concepto
las participantes refieren que estos se encuentran presentes de manera constante en su
cotidianeidad y que incluso durante las pocas oportunidades de delegar el rol de cuidadora
informal no logran desconectarse de esta labor y gestionan acciones destinadas al bienestar
de persona cuidada a través de llamadas telefdnicas, listado de tareas entregados al cuidador
de relevo o supervision de tareas asociadas al cuidado. A continuacion, se presentan citas de

respaldo:
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“Cuando trabajo me dedico 4 horas en la mafiana y 4 horas en la tarde cuando no trabajo y

el fin de semana es todo el dia, duermo 4 horas maximo” (Entrevistada 4).

“Deben ser 20 y dormir 4” (Entrevistada 3).

“8 0 9 horas por lo menos, es como un trabajo normal” (Entrevistada 2).

“Yo voy cuatro veces al dia, le doy sus comidas y le hago aseo, después me voy a mi casa a
hacer comida y aseo porque mi esposo almuerza a las 12. VVoy en la noche también y la dejo

acostadita, a veces me quedo también a dormir cuando la veo enferma” (Entrevistada 1).

“Voy 3 veces al dia por las comidas y en la noche me quedo a dormir alla, vivo muy cerca y
me voy a mi casa a cocinar y hacer aseo, mi nieto vive conmigo y yo le cocino y le ayudo a

mi hija a cuidarlo cuando tiene que salir” (Entrevistada 5).

“Uno piensa que puede querer comida o ir al bafio y no puedes estar tranquila” (Entrevistada

2).

“Yo pienso todo el dia en eso y no puedes estar todo el dia porque hay que ser esposa y duefia
de casa también, pero vives preocupada, sobre todo en las noches porque se puede caer de la

cama” (Entrevistada 1).

“Es dificil porque no todos tienen la buena voluntad y no siempre hacen las cosas bien y te

quedas preocupada y pensando si pasa algo” (Entrevistada 5).

“Antes podia delegar, cuando estaba con mi mama, pero ahora que ella también esta postrada
puedo delegarle a mi pareja algunas cosas cuando tengo que salir a comprar o cuando

trabajaba” (Entrevistada 4).
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“A veces viene mi hermana y la cuida, pero mi mama reclama y dice que yo cocino mejor,
mi hermano viene una vez a las quinientas a verla y dice que no puede por su trabajo, él vive

en la Quinta que es un pueblo al lado de aqui” (Entrevistada 1).

“La cuido yo, pero a veces me ayuda mi hija, no sé cuantas horas son, pero debe ser 2 veces
a la semana, el fin de semana me ayuda cuando puede porque ella también tiene que hacer

Sus cosas, tiene sus responsabilidades” (Entrevistada 2).

“Una de mis hermanas viajaba a verla y cuidarla en el verano unos dias, pero ahora esta
enferma y no puede... Mi familia me ayuda con algunas cosas como ir a comprar cosas que

necesita o hacer arreglos en la casa” (Entrevistada 5).

Categoria emergente

Percepcion de la ausencia de
autocuidado de la cuidadora en
PAD

Comprension de los cuidados en la . esté asociado con
actualidad A

v

= Categoria emergente |[--------sosmmrmmmmmmnn :

La categoria emergente surge en base a los planteamientos sobre posibles sesgos de
la metodologia cualitativa deductiva? y buscar dar una respuesta (desde la perspectiva de las
entrevistadas) a la ausencia de autocuidado de la cuidadora en el PAD al que pertenecen y
cémo puede esto relacionarse con la percepcion de la transformacion social en torno a

cuidados que se aprecia en sus relatos. La decision de incorporar esta categoria no obedece

26 para mayor profundidad revisar el capitulo disefio metodoldgico.
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solo a la necesidad de mejorar la propuesta metodoldgica y el analisis de resultados, sino
también a incluir la investigacion dentro de un marco ético que reconoce su posible aporte
en la visibilizacion de los cuidados informales y el autocuidado de la cuidadora en zonas
rurales de Chile y que es consciente de que no posee la facultad de modificar la realidad

concreta de manera directa.

En relacién a la percepcion de la ausencia de autocuidado de la cuidadora en el PAD
las entrevistadas refieren desconocer su implementacion en sus CESFAM de referencia y lo
atribuyen, principalmente, a la sobrecarga en el equipo profesional y técnico de este
programa. Una de las entrevistadas alude a la poca importancia que se le atribuye a la
cuidadora informal y al cuidado como un trabajo. A continuacion, se presentan las citas

correspondientes:

“La nifia que estd encargada de los viejitos tienen mucho trabajo entonces yo trato de

molestar el minimo, yo la llamo cuando necesito que la vea la doctora” (Entrevistada 1).

“Eso no se hace aqui, pero lo que pasa es que hay muy pocos médicos y hay una psicéloga
que atiende todo el consultorio... y con esto del Covid-19 casi no atienden estan haciendo

turnos” (Entrevistada 3).

“A mi me mandaron del CESFAM a la psic6loga, pero no me dijo nada, las cosas no cambian
y uno tiene hartas cosas que hacer. De los postrados no sé si hacen algo porque s6lo vienen

a hacer los controles” (Entrevistada 5).

“Porque es un trabajo invisible y a nadie le importa, antes se criaba en tribu y era mas fécil,
los pueblos antiguos se cuidaban entre todos, ahora el capitalismo hace que lo hagamos solas”

(Entrevistada 4).
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La transformacion social de los cuidados (desde la perspectiva de las cuidadoras
informales) se aprecia en comentarios relacionados a las diferencias generacionales en el
comportamiento de hombres y mujeres durante los Gltimos afios, brechas de género que
dentro de su contexto biografico, familiar, social, cultural, politico y econémico se
consideran inadmisibles. Solo una de las entrevistadas alude de manera directa a la relevancia
de incorporar la perspectiva de género en esta tematica. A continuacion, se exponen las citas

de respaldo:

“Hablé con mis estudiantes y les expliqué mi situacion, ellos también me hablaron de su
situacion y entendieron gue a veces cuando estoy en clases me tengo que parar a ver a mi tia
porque necesita ir al bafo o quiere agua... Los jovenes son otra generacion, ellos se imaginan
que cuidar es dificil y que puede ser injusto. Cuando yo hago clase trato de enfocar algunas
cosas, por ejemplo, con roles de género y siento que sea un tema que se dan en muchas
familias rurales... Asi que también es mi trabajo incorporar un poco mas la mirada género
en la sociedad y también construir una linea masculina mas conectada con una parte femenina

que el capitalismo y el modelo patriarcal también quit6” (Entrevistada 4).

“Es una tarea dificil que hacemos las mujeres porque cuidamos antes a nuestros hijos y los
hombres ayudan poco porque no saben y porque los viejitos se sienten incbmodos con otra
persona... igual pienso que hay cosas que pueden aprender, antes los hombres jaméas
mudaban las guaguas o los tomaban en brazos, ahora mi hijo muda a mi nieta y hasta le hace

comida” (Entrevistada 1).

“Ahora las mujeres son distintas, tienen amigas, salen, hacen otras cosas, antes uno salia de

la casa de sus papas cuando se casaba y después venian los hijos y asi” (Entrevistada 2).
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“Antes las personas eran mas correctas, ahora los cabros jovenes no estan ni ahi, no quieren

cuidar hijos ni viejos y tienen perros” (Entrevistada 3).

“Es que a las mujeres nos ensefian eso (cuidar) desde chicas, uno juega a las mufiecas y
ayudaba a la mama con los hermanos chicos... yo aprendi a cocinar chica, como a los 8 afios
y mi mama me decia que tenia que aprender de todo porque después cuando tendria hijos y

casa” (Entrevistada 4).

Segunda etapa de analisis de resultados

La percepcion del DO comprendido como la capacidad de realizar una ocupacion
resultante de la interaccion entre las demandas de la actividad, las habilidades de desempefio
de la persona y el contexto de las cuidadoras informales entrevistadas que pertenecen a PAD
de la provincia del Cachapoal en la Regién del Libertador Bernardo O Higgins se estudia
con el propdsito de establecer una relacion con uno de los conceptos claves de la TO
norteamericana y anglosajona; el EO y con algunos conceptos esenciales en la TO critica;
privacion-alienacién ocupacional, injusticia ocupacional y apartheid ocupacional con el
objetivo de enlazarlos con la perspectiva de género fundamentada en los aportes del

feminismo bajo la metodologia propuesta por Cantera, Beiras y Casasanta.

En relacion al DO expresado por las cuidadoras informales a traves de los relatos
orientados por las matrices metodoldgicas anteriormente expuestas, se puede apreciar que
orquestan su rutina diaria en funcién de las labores de cuidado de la persona dependiente y
que estas pueden ser consideradas como altamente demandantes, inflexibles y desgastantes.

Los hallazgos de esta investigacion coinciden con los planteados por Pizarro (2016) en un
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estudio sobre experiencias de cuidadoras informales en un PAD de la Regidon Metropolitana

que sefiala lo siguiente:

En el discurso de las entrevistadas se observa que la experiencia de cuidar genera
cambios en diversas areas de su vida. Se identifican consecuencias del cuidar en el area
laboral, la salud, los costos econdmicos, la recreacion, y las relaciones sociales... En relacion
a la salud fisica, las cuidadoras y cuidadores adultos mayores sefialan la presencia de dolores
musculares debido a la fuerza generada para movilizar a la persona cuidada... (En cuanto a
la salud mental) las cuidadoras manifiestan estar estresadas, cansadas y tristes ante la
situacién y entre sus causas, destacan el mal dormir, la demanda de trabajo, la falta de

descanso y la falta de apoyo (p.46).

Las cuidadoras informales que participan de esta investigacion sefialan que las labores
asociadas al cuidado tienen consecuencias a nivel de salud fisica asociadas a las altas
demandas de la actividad, en especial, aquellas que involucran la movilizacion de la persona
cuidada. Ademas, refieren que el contexto sociosanitario de pandemia Covid-19 genera una
reduccion de sus posibilidades de solicitar apoyo en este tipo de tarea por el riesgo de contraer

coronavirus o contagiar a la persona dependiente.

La disminucion de salud mental percibida por las cuidadoras informales tras asumir
el rol de cuidados se manifiesta como un aspecto determinante en el detrimento de su
bienestar al vincularse a preocupacion constante, angustia y excesivo cansancio.
Adicionalmente, destacan que la responsabilidad exclusiva en los cuidados de la persona
dependiente se asocia a la percepcion de injusticia y molestia por la falta de compromiso de

los familiares.
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La disminucion del ocio, el tiempo libre y la participacién social corresponde a un
hallazgo transversal en los relatos de las cuidadoras informales entrevistadas que declaran no
disponer del tiempo necesario para disfrutar de ocupaciones significativas, compartir con

otras personas y descansar.

La percepcion del EO en las cuidadoras informales entrevistadas se aprecia alterada
(desequilibrio ocupacional) producto del excesivo uso del tiempo destinado a las ocupaciones
vinculadas al cuidado que se caracterizan por ser inflexibles y escasamente variadas, ser
realizadas en espacios fisicos poco adaptados, poseer una gran intensidad de compromiso y
exigencia en su ejecucion y estar sujetas a enormes demandas familiares y contextuales. Si
bien, la cantidad de tiempo destinada a una actividad no se conforma como una variable de
incidencia proporcional al desequilibrio ocupacional, en el caso de las participantes de este
estudio, se asocia a una limitacion de participacion en otras ocupaciones significativas por lo

que se valora como negativo y alienante.

Desde los relatos de las cuidadoras informales se desprende la ausencia de
colaboracién en el cuidado como la principal causa de un DO y un EO percibidos como
insatisfactorios lo que se puede vincular con los conceptos de privacion ocupacional y
alienacion ocupacional propuestos por la TO critica que los define como una restriccién en
la participacién ocupacional que provoca una sensacion de aislamiento y falta de proposito
de la propia vida mas alla del cuidado. Es este punto del andlisis de resultados se vuelve
imprescindible y ético sefialar que las cuidadoras informales entrevistadas sefialan que su rol
de cuidadora les proporciona un sentido de vida que impacta positivamente en la forma en

que se valoran a si mismas, sin embargo, esta sensacion coexiste con la percepcion de
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injusticia en la distribucion de las labores de cuidado al interior de las familias que limita su

bienestar.

La metodologica de investigacion cualitativa de Cantera, Beiras y Casasanta propone
en la segunda etapa de andlisis de resultados incorporar preguntas orientadas a reflexionar
sobre los contextos biograficos, familiares, sociales, politicos y econémicos que relacionan,
motivan o permiten explicar los hallazgos de una realidad concreta y particular desde una

perspectiva de género.

En la presente investigacién se busca responder a cémo se comprende el DO de las
cuidadoras informales de personas con dependencia severa pertenecientes a PAD de
provincia del Cachapoal de la Region de O Higgins desde una perspectiva de género aplicada
a los saberes de la TO. Para ello, se requiere comprender el rol de cuidadora informal dentro
de un microsistema familiar construido socialmente a través de relaciones de inequidad de
género cimentadas en una sociedad patriarcal que naturaliza el cuidado en la mujer, un
mesosistema que reproduce la division social del trabajo a través de los roles de género que
asignan al hombre el rol productivo y visible de la sociedad y a la mujer el rol invisible y
domeéstico, un exosistema que mediante sus instituciones disefia e implementa politicas
publicas sin perspectiva de género, un macrosistema que instaura creencias biologicistas
sobre el cuidado que permiten y sostienen estilos de vida, patrones generalizados de
conductas, culturas y subculturas heteronormadas y patriarcales y un cronosistema que

impregna las historias de vida de las cuidadoras informales que a través de las experiencias
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de vida de sus antepasadas han aprendido que el cuidar a otros es parte de la conducta

esperada y deseable al ser mujer®’.

Desde la TO critica se propone el concepto de Apartheid Ocupacional como un
referente para comprender las formas de exclusion y segregacién que se expresan a
traves de la restriccion o negacion de la participacion ocupacional, en base marcadores
de identidad como la raza o etnia, el género, la discapacidad, la pobrezay, en el caso de
esta investigacion, la ruralidad. Este concepto ofrece una interpretacion disciplinar del
macrosistema descrito por el modelo ecoldgico y la teoria de la complejidad al
comprender la limitacion de la participacion ocupacional como un determinante en la
construcciéon y comprension de los otros sistemas. En este sentido, los resultados de esta
investigacion no pueden ser analizados solo desde la individualidad de las cuidadoras
informales entrevistadas y reviste una singular importancia reflexionar sobre la forma
en que se conciben los cuidados en la familia, la sociedad, las instituciones, las politicas

publicas, la economia y la cultura.

Para comprender los cuidados de personas dependientes resulta necesario acudir al
concepto de subjetivacion propuesto por Foucault (1983) que plantea el proceso de
constitucién del sujeto a través de la relacién consigo mismo y con los otros inserto en
medio de las relaciones de poder dominantes en su cultura. Este concepto permite afirmar

que el macrosistema influye en el microsistema, el mesosistema, el exosistema e incluso, el

27 En la divisién sexual del trabajo se definen los roles de género en base a binarismos y polaridades
en que lo esperable y deseable en una mujer se expresa como no esperable y no deseable en un
hombre.
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cronosistema al sefialar que los aspectos subjetivos de las personas se elaboran en torno a la

relacion existente con demas.

Foucault sefiala que las relaciones de poder se aprecian en todos los niveles de
organizacién de la sociedad, lo que significa que la division sexual del trabajo se
experimenta desde los sujetos y su entorno mas cercano hasta las grandes instituciones
y sus normativas legales. En el contexto de esta investigacion, la perspectiva de este autor
adquiere sentido al permitir comprender la percepcion de los cuidados que expresan las
cuidadoras informales entrevistadas desde la construccion de la subjetividad y la

subjetivacion.

La subjetividad expresada por las entrevistadas de este estudio vincula los cuidados
informales a aspectos negativos como la sobrecarga, el cansancio, la preocupacién y la
percepcion de injusticia e inequidad en la distribucion del cuidado de la persona dependiente
con la falta de colaboracidn ocasionada por la division sexual del trabajo en las sociedades
posmodernas y capitalistas, sin embargo, al momento de plantear sugerencias al PAD no
emerge el autocuidado de la cuidadora como un topico prioritario en los relatos?® y se
reserva como una propuesta de mejora al interior de las familias lo que refleja una
menor consciencia de la relacion entre los sistemas y un pensamiento centrado en la
responsabilidad microsistémica en los cuidados. Con respecto a esta aseveracion, es
pertinente mencionar que la entrevistada 4 alude a la responsabilidad de la sociedad y las

instituciones en los cuidados, pero se considera necesario sefialar que esto puede relacionarse

28 as sugerencias apelan a mejorar la frecuencia de visitas y el cuidado de la persona dependiente.
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con un mayor nivel educacional que analizado bajo una mirada critica foucaultniana, permite

a los sujetos reflexionar sobre la forma en que se produce y reproduce la sociedad.

Desde una perspectiva situada se puede pensar que la conceptualizacion (basada en
la subjetivacion) que las cuidadoras informales poseen sobre si mismas puede estar permeada
por las condiciones de ruralidad en las que habitan al contextualizar sus procesos de
subjetivacion en la construccion de significados asociados al cuidado en entornos familiares
cefiidos al modelo patriarcal. Bajo esta premisa, el bienestar de la persona cuidada adquiere
prioridad por sobre el bienestar personal y resulta predecible que las sugerencias al PAD se
orienten al cuidado de la persona dependiente al ser una labor asumida como una

responsabilidad mayoritariamente individual nutrida por la valoracion del entorno familiar.

La percepcion positiva que las cuidadoras informales entrevistadas expresan sobre si
mismas al ejercer el cuidado de la persona dependiente permite comprender la importancia
de los procesos de subjetivacion que se conforman como una interaccion contante entre
el sujeto y su contexto a través de la construccién de significados. En relacion a lo
anterior, la delegacion del cuidado en la mujer como un proceso “natural” se refleja no
s6lo en los integrantes de las familias de las entrevistadas, sino también en el
pensamiento de las participantes al plantear que se consideran la “mejor opcion” para

ejercer el cuidado de la persona dependiente.

Para comprender los cuidados desde una perspectiva de género es imprescindible
observar la forma en que estos se ejercen en las familias y en los espacios cotidianos, es decir,
la manera en que hombres y mujeres se distribuyen las tareas del hogar y del cuidado de
nifios, nifias, adolescentes y personas con discapacidad. La pandemia Covid-19 ha permitido
visibilizar los cuidados como un componente estructural y una labor de soporte en la sociedad
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que invita a brindar un reconocimiento del trabajo no remunerado como una accién ética que

obliga a reestructurar las relaciones de poder entre hombres y mujeres.

En relacion a la comprension del cuidado de personas dependientes como un trabajo
que debe ser reconocido en la sociedad y remunerado, los resultados de esta investigacion
sefialan que el tiempo de cuidados directos oscila entre 8 y 20 horas diarias, lo que excede a
la jornada laboral permitida por la legalidad chilena en la actualidad, y las horas de cuidados
indirectas se aprecian con menor exactitud debido al desconocimiento de este concepto por
parte de las cuidadoras informales entrevistadas, sin embargo, una vez planteado el
significado declaran que esta dimensién del cuidado se percibe como constante al expresar
que en momentos de delegacion del cuidado la preocupacion por la persona dependiente
permanece y que el suefio y el descanso suele ser interrumpido por el apremio de dar

respuesta a alguna necesidad de la persona cuidada.

En este estudio, los aspectos positivos del cuidado percibidos por las cuidadoras
informales entrevistadas develan la construccion de un vinculo profundo con la persona
dependiente, la capacidad de desarrollar paciencia y tolerancia, la oportunidad de retribuir el
carifio, la preocupacion y los cuidados brindados por la persona cuidada durante su juventud
y la sensacion de actuar de manera correcta y en consistencia con sus valores. Desde la
perspectiva de esta investigacion el dar a conocer los aspectos positivos del cuidado
puede ser una puerta de entrada para el involucramiento de los hombres en estas tareas
al comprender el rol de cuidador(a) no s6lo desde la limitacion de la participacion
ocupacional que proporciona a quien ejerce los cuidados producto de la falta de

colaboracion.
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Karla Elliot (2016) realiza una revision bibliografica para definir a las masculinidades
cuidadoras (contra hegemonicas) a las que identifica como emergentes dentro de los estudios
criticos de varones y masculinidades. Su propuesta plantea un modelo basado en la practica,
que se sustenta en dos principios; el primero corresponde al rechazo de la dominacion y el
apoyo a la igualdad y el segundo al deseo de conectar emocionalmente, al ejercicio de la
interdependencia y al desarrollo de los vinculos afectivos. Desde esta mirada se puede
sefalar que es importante generar avances en las propuestas feministas sobre el cuidado
y favorecer las masculinidades cuidadoras que puedan proveer modelos de vida més

satisfactorios para los hombres que las masculinidades hegemonicas.

Kimmel (2010) afirma que el cuidado tiene para los hombres “efectos humanizantes”
y gque esta humanizacion sobre todo en términos de intimidad y emocionalidad se encuentra
ligada al empoderamiento de las mujeres. Ademas, sefiala que en la lucha por la igualdad
de género es importante visibilizar el beneficio de ejercer los cuidados y permitir que
los argumentos feministas no se centren en la culpa del género masculino ya que esto
invita a que los hombres adquieran una posicién altruista frente a esta realidad y la
posibilidad de visibilizar los cambios positivos que aporta la igualdad de género en el
bienestar de los hombres brinda la oportunidad politica de establecer mejores y mas

efectivos aliados.

Para reforzar las ideas de Kimmel y aplicarlas a los hallazgos proporcionados por la
categoria emergente de esta investigacion, se vuelve pertinente destacar que la justificacion
que las entrevistadas asignan a la ausencia del autocuidado de la cuidadora en el PAD se
asocia a la sobrecarga del equipo profesional y técnico, a la falta de profesionales y a la

percepcion de escasa motivacion por trabajar en sectores rurales y con personas dependientes
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en los profesionales jovenes de la region y la forma en que comprenden los cuidados en la
actualidad se vincula a pequefias transformaciones sociales de género aplicadas a la
cotidianeidad que (las cuidadoras informales) aprecian en hombres de nuevas generaciones
en su familia o entorno social cercano. En base a lo anterior, se puede apreciar que reconocen
el beneficio de la construccion de nuevas masculinidades (especialmente en sus hijos) pero
se concibe mas como una “ayuda” (colaboracion) hacia la mujer que un beneficio para si

mismos.
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CAPITULO V: CONCLUSION Y DISCUSION

Los estudios de la ciencia basados en la perspectiva de género (también llamados
estudios feministas o estudios criticos feministas) abarcan a un conjunto heterogéneo de
perspectivas que convergen en dos elementos centrales; la interaccion del género con la raza,
etnia, nivel educacion, pobreza y preferencia sexual y la necesidad de visibilizar realidades
concretas en donde las inequidades de género producen brechas en el acceso a la
participacion de mujeres en las distintas esferas del desarrollo humano, esto con el proposito

de crear acciones que permitan transformar esta realidad.

Los estudios feministas de la ciencia (Blazque, 2008) abordan distintos aspectos sobre
la historia de la incorporacion/participacion de las mujeres y el impacto que su presencia o
ausencia genera en el desarrollo de la ciencia y la tecnologia. Para su justificacion surge la
epistemologia feminista que busca fundamentar la discusion en torno a como se gesta el
conocimiento a través de conceptos, teorias y métodos cientificos ajenos a la perspectiva de
las mujeres, es decir, pretende desentrafar las circunstancias historicas en que se produce,
valida (o invalida) y posiciona un saber como legitimo a través de un proceso de reflexion
gue permite desenmascarar las concepciones dominantes (heteronorma) y la forma en que
esto impregna el desarrollo del conocimiento desde la seleccién de tematicas o fendmenos
de estudio hasta la manera en que se consolidan como una verdad que niega autoridad a los

estilos y modos cognitivos femeninos en la investigacion.

La escasa presencia de las perspectivas feministas en la ciencia permite la imposicion
de teorias de fendmenos sociales que ocultan las actividades y los intereses de las mujeres,
las relaciones desiguales de poder genéricas en ciencia y las estructuras de conocimiento

cientifico y tecnoldgico que refuerzan y reproducen jerarquias de género. Desde esta
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aproximacion a la realidad, el estudio de los cuidados adquiere una gran relevancia al ser
parte medular del cuestionamiento de las epistemologias feministas que aluden a la
concientizacion del impacto de la divisién sexual del trabajo que asigna al hombre el rol
productivo de la generacién de capital econémico, el ambito publico de la sociedad y la
racionalidad y a la mujer el rol doméstico centrado en el cuidado, el &mbito privado de la
sociedad y la emocionalidad, lo que cala todos los espacios sociales incluida la ciencia. La
discusién sobre la forma mas adecuada de contribuir a la equidad de género en los cuidados,
especialmente en los cuidados de personas dependientes, genera gran debate entre la
diversidad de enfoques feministas?® pero esta investigacion se acoge a una comprension

préctica en adherencia a la mirada de Mari Luz Esteban (2010) que sefiala lo siguiente:

La tendencia feminista a hipertrofiar la dimensién emocional y afectiva de los
cuidados seria uno de los problemas gue tenemos que afrontar, ya que ese lenguaje afectivo,
desde el que parece que lo emocional es la caracteristica principal o definitoria de dicho
trabajo nos condena a seguir asociando este ambito con “lo femenino”. Seria de necias negar
la importancia de las emociones en la atencién a los demas, pero hay que enfatizar que esta
asociacion y el hecho de que las mujeres seamos consideradas seres emocionales en
mayor medida que los hombres (y, en consecuencia —no lo olvidemos— mas capaces para
cuidar), es una construccion social y a la vez uno de los principales instrumentos de
subordinacion social, puesto que diferenciay jerarquiza los espacios ocupados por unas
y otros. Ademas, este planteamiento oculta las connotaciones emocionales de otras tareas
dirigidas o no a las personas y lleva a pensar que el mejor cuidado es aquel en el que los

sentimientos estan presentes (luego, en consecuencia, el de un familiar) lo cual seria

29 Expuestos en los capitulos 'y 1.
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contradictorio con la defensa de la necesidad de servicios publicos suficientes y de calidad

(p-2).

Esta investigacion declara que no posee la intencion de negar la emocionalidad
expresada por las cuidadoras informales entrevistadas y busca dar voz a sus experiencias al
intentar comprender los cuidados de una manera mas amplia a traveés de un proceso de
reflexion sobre la complejidad en que se ejercen dentro de sistemas familiares, sociales,
culturales, institucionales, politicos e historicos que los definen y condicionan. Para cumplir
con este fin, se utiliza la metodologia de investigacion cualitativa feminista de Cantera,
Beiras y Casasanta (2017) que presenta una alternativa de sistematizacion para los estudios
con perspectiva de género al permitir su aplicacién a realidad concreta y ofrecer una guia

para el analisis feminista de sus resultados.

Los resultados de esta investigacion permiten conocer el desempefio ocupacional de
las cuidadoras informales entrevistadas dentro de un contexto familiar caracterizado por la
ruralidad que acrecienta los mandatos patriarcales que delegan el cuidado exclusivo de las
personas dependientes en la mujer. La naturalizacién del rol de cuidadora informal dentro de
las familias en las sociedades capitalistas posmodernas permite comprender el cuidado como
una tarea determinada por la division sexual de trabajo que crea y reproduce un rol femenino
centrado en el cuidado de los otros. En términos précticos, la dedicacion exclusiva a los
cuidados implica destinar de 8 a 20 horas de cuidados diarios a la persona dependiente, lo
que excede la jornada laboral méaxima vigente en la normativa legal chilena y debe ser

reconocido como un trabajo de soporte en la sociedad.

La construccion de identidad de la mujer vinculada al cuidado se gesta en base a
procesos de subjetivacion (Foucault) que determinan la subjetividad de los sujetos en base a
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una reciprocidad constante e interdependiente con los otros enmarcada dentro de sistemas de
relaciones de poder que abarcan elementos biogréficos, familiares, sociales, culturales,
institucionales, politicos e histdricos en constante interaccion. La TO critica plantea la
necesidad de comprender la ocupacién dentro de estos sistemas con el objetivo de generar
conocimiento disciplinar y proponer intervenciones que favorezcan una participacion

ocupacional satisfactoria y orientada a la transformacion social.

Desde la TO, la percepcion de DO que refieren las cuidadoras informales
entrevistadas y el desequilibrio ocupacional que conlleva su labor debe ser analizado bajo los
conceptos de privacion-alienacién ocupacional derivados de la dedicacion exclusiva y poco
colaborativa de los cuidados de la persona dependiente, lo que contribuye a disminuir sus
posibilidades de una participacion ocupacional significativa y conduce a la percepcion de no
poder experimentar la satisfaccion que les proporcionan otros roles o estructurar una rutina
diaria diversa que contemple gestionar espacios temporales para realizar ocupaciones de

ocio-tiempo libre, participacion social, suefio-descanso y gestion de la salud.

En TO critica la disminucién de la participacién ocupacional de grupos de personas
excluidas o invisibilizadas en las sociedades capitalistas se denomina injusticia ocupacional
y en contraposicion, Simo, Powell y Kapanadze (2008) plantean el concepto de justicia
ocupacional como la promocion de un cambio social y econémico para incrementar la
conciencia individual, comunitaria y politica, los recursos y la igualdad de oportunidades
para el desarrollo de ocupaciones que permitan a las personas alcanzar su maximo potencial

y experimentar bienestar. Sin embargo, el acceso a la justicia ocupacional se encuentra
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limitado por el contexto®® por lo que Kronenberg, Pollard y Simé (2007) proponen el
concepto de apartheid ocupacional como el resultado de limitaciones politicas que pueden
extenderse afectando a todos los aspectos de la vida cotidiana y a la ocupacion humana por

medio de restricciones juridicas, econdmicas, sociales y religiosas.

En el presente estudio, la privacion y la alienacion ocupacional se aprecian en un DO
limitado por una rutina diaria desequilibrada y alienante, la injusticia ocupacional como un
rol de cuidadora informal que no contempla un sistema colaborativo de cuidados en la
familia, la sociedad y la institucionalidad y el apartheid ocupacional como el resultado de un
sistema econdmico, politico y social capitalista, heteronormado y patriarcal basado en la

division sexual del trabajo.

Desde el paradigma critico de TO las intervenciones de la disciplina deben
contemplar estos elementos para evitar conformarse como parte del proceso de alienacion y
exclusion de las personas y grupos segregados de la sociedad al no contribuir (de manera
visible y directa) a la produccion de capital. EI camino a la superacion de las injusticias
ocupacionales y el apartheid ocupacional se construye en base a praxis conectadas con los
aspectos mas sublimes y éticos de la humanidad al hacer visibles los elementos politicos®! de

las préacticas cotidianas.

La presente investigacion pretende dar a conocer los contextos de las participantes y
relacionar sus relatos con los marcos tedrico-conceptuales, historico-legales y contextuales

que brindan sustento a la propuesta metodoldgica. Bajo este enfoque es pertinente sefialar

30 En base a la propuesta del modelo ecoldgico v la teoria de la complejidad anteriormente expuestas,
el contexto corresponde a la relacion del macrosistema con los otros sistemas.

31 Los elementos politicos aluden a toda accién que permite al ser humano cambiar su destino, en ese
sentido, lo politico es siempre una ocupaciéon humana.
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que la pandemia Covid-19 ha permitido de forma inédita visibilizar los cuidados como un
componente esencial en el soporte y la reproduccion de las sociedades capitalistas al dar a

conocer su complejidad e importancia.

La necesidad de dar prioridad a la cuidadora informal a través de “cuidar a quien
cuida” se expresa mediante la sugerencia de la incorporacion de la perspectiva de género
realizada por la EPG al PAD que contempla este rol desde una vision centrada en la
capacitacion en torno al cuidado lo que va en desmedro de las acciones dirigidas al
autocuidado de la cuidadora. En la experiencia de las cuidadoras informales entrevistadas
para esta investigacion, estas acciones dirigidas al autocuidado de la cuidadora se encuentran
completamente ausentes lo que constituye una practica poco ética que se puede comprender
desde una perspectiva situada en base a epistemologias feministas, TO critica feminista y la

vision de las propias participantes.

Desde la perspectiva de género la ausencia de acciones concretas destinadas al
bienestar de las cuidadoras informales en los PAD de la provincia del Cachapoal de la Region
del Libertador Bernardo O”"Higgins manifiesta una necesidad urgente de generar acciones y
destinar recursos para implementar intervenciones que permitan dar respuesta a esta
necesidad y consideren la ruralidad como una mayor brecha para alcanzar la equidad de

género.

Desde la mirada de la TO critica con perspectiva de género resulta imprescindible
apelar a la dimension politica de la intervencion y disefiar practicas orientadas a la
diminucién de la privacion-alienacion ocupacional de las cuidadoras informales a traves de
un enfoque colaborativo en el cuidado que promueva el involucramiento de la familia, la
comunidad y las instituciones con el propdsito de favorecer la justicia ocupacional y
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modificar las macroestructuras sociales, culturales, politicas y juridicas que generan

apartheid ocupacional en las participantes de este estudio.

Desde la interpretacion de las entrevistadas de esta investigacion, la ausencia del
autocuidado de la cuidadora se debe a la sobrecarga del equipo profesional y s6lo en el relato
de una participante emerge la inequidad de género como motivo principal. Esta comprension
de los cuidados informales manifestada por sus propias protagonistas, invita a reflexionar
sobre los procesos de transformacion social en torno a esta tematica y refleja a una sociedad
en tension que, por una parte; demuestra avances en las leyes destinadas a cuidados y que,
por otra, permanece sin implementar politicas publicas orientadas a un sistema nacional de
cuidados que valore la importancia del rol de cuidadora informal y favorezca un enfoque

colaborativo.

El disefio metodoldgico de esta investigacion reconoce que la perspectiva de la
investigadora forma parte de todas las etapas del estudio y su pensamiento declara que las
propuestas de la epistemologia feminista en ciencia y su implementacion practica, deben ser
reconocidas, valoradas y ejecutadas en todos los PAD a nivel nacional, en especial, en
aquellas zonas en que la ruralidad aumenta las inequidades de género. Es importante destacar
la dimensidn politica de la ocupacion de cuidar a una persona dependiente y reconocer sus
acciones como un trabajo si se pretende dejar de comprender los cuidados como una
externalidad y asignarles el lugar que les corresponde; un componente esencial y estructural

de la sociedad.
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Consideraciones finales

El camino hacia la equidad de género es basto y complejo, ha sido cimentado por el
pensamiento y la accion de innumerables personas (mayoritariamente mujeres) que han
dedicado una parte de sus vidas a observar los contextos biograficos, familiares,
generacionales, culturales, sociales, politicos y econdmicos en que se desenvuelven hombres
y mujeres a través de la historia. La mirada critica que han develado a la humanidad permite
el desarrollo de epistemologias feministas que luchan por construir un mundo con igualdad
de oportunidades para todos los seres humanos al invitar a la sociedad a replantear las formas
en que se establecen las relaciones de poder entre los géneros. La ciencia no se encuentra
exenta del impacto de las macroestructuras sociales que imponen una forma de conocimiento
masculinizada y las metodologias feministas se configuran como un elemento de resistencia

frente a esta realidad.

Esta investigacion surge en base al llamado del feminismo a sistematizar sus practicas
y construir nuevas formas de pensar las ciencias y validar el conocimiento. En la busqueda
de una metodologia cualitativa feminista clara que permita aplicar los saberes de distintas
disciplinas y la perspectiva de género a una realidad concreta en que se presume desigualdad

entre hombres y mujeres emerge la propuesta metodoldgica de Cantera, Beiras y Casasanta.

El desarrollo de esta investigacion se conforma como un desafio al implicar una
exhaustiva revision bibliografica que permita justificar el estudio, elaborar un marco de
referencia complejo, seleccionar un objeto o fendmeno de investigacion en donde exista

evidencia de la inequidad de género, disefiar entrevistas que busquen comprender una
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realidad desde la mayor cantidad de aristas posibles®? y analizar los resultados con el enorme
compromiso ético de reflejar las experiencias de las participantes, declarar las perspectivas

epistemoldgicas de la investigadora y nutrir la reflexion con los aportes del feminismo.

De los resultados de esta investigacion se desprende la imperativa necesidad de
contemplar el autocuidado de la cuidadora como un eje central en la intervencion del PAD y
disminuir las brechas de acceso de las mujeres rurales a las atenciones de salud que la

orientacion técnica este programa establece como obligatorias.

Se espera que la investigacion feminista avance en sus pretensiones de alcanzar la
equidad de género en conjunto con el desarrollo de nuevas masculinidades que contemplen
y valoren las labores de cuidados informales no s6lo desde sus aspectos negativos y
alienantes, sino también, desde sus aspectos positivos que aportan vivencias de vinculos

profundos y crecimiento personal.

Limitaciones y proyecciones

Las limitaciones de este estudio se vinculan al desarrollo de metodologias de
investigacion cualitativas feministas incipientes que pretenden dar a conocer las inequidades
de género en la construccion de la ciencia y como esto impacta de manera transversal en
todas las etapas de la investigacion, es decir, desde la seleccidn de los temas de interés hasta
la forma en que se elabora el disefio metodoldgico y se validan e interpretan los resultados.

En la actualidad, el conocimiento feminista ha desarrollado un cuerpo teérico complejo,

32 En el caso de este estudio esas aristas se expresan como sistemas en base al modelo ecolégico y la
teoria de la complejidad.
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variado y bien fundamentado pero su aplicacion practica se encuentra menos explorada. En
parte, las brechas que limitan la aplicacion practica de las metodologias cualitativas
feministas se relacionan con el planteamiento de la necesidad de construir sistematizaciones
y criterios de rigor metodoldgico que respondan a los procesos cognitivos femeninos y den
cuenta de una ciencia contextual que reconozca que ha negado el saber®a las mujeres y, por

sobre todo, se comprometa a cambiar esta realidad®*.

Otro aspecto que puede ser considerado una limitacion de esta investigacion se
vincula con los aspectos practicos temporales que acotan el tiempo de desarrollo del estudio
a los plazos de entrega de avances de la Escuela de Postgrado de la Facultad de Medicina de

la Universidad de Chile.

Los recursos econdmicos se conforman como una variable que limita esta
investigacion debido a que la ausencia de financiamiento impide incorporar a otro

investigador(a) lo que coarta la posibilidad de ampliar el muestreo.

Finalmente, se declara como una posible limitacion de esta investigacion el contexto
sociosanitario producto de la pandemia Covid-19 y la ruralidad en que habitan y ejercen los
cuidados informales de personas dependientes las entrevistadas de este estudio, ambos

factores pueden favorecer la mayor presencia de inequidades de género®.

33 A través de la historia se ha negado el saber desde las mujeres y para las necesidades de las mujeres.
34 El incorporar una metodologia de investigacion cualitativa feminista de incipiente desarrollo puede
ser visto como una limitacién y también como una potencialidad y una fortaleza al invitar a
comprender el fendmeno de estudio desde nuevas perspectivas.

% Desde otra perspectiva, el contexto Covid-19 y la ruralidad de las participantes pueden ser
apreciados como una oportunidad para dar a conocer las inequidades de género invisibilizadas en la
sociedad.
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Se espera que este estudio sea un aporte en la incorporacion de la perspectiva de género en
la investigacion cualitativa critica feminista de TO, que invite a reflexionar sobre la mirada
disciplinar en cuidadoras informales de personas con dependencia severa, sobre el rol del
investigador(a) en investigacion feminista y que contribuya a favorecer los procesos de

transformacion social®®.

En relacion a futuras investigaciones, la propuesta de diseio metodolégico de este
estudio podria ser utilizada para analizar otras realidades concretas en que existan brechas de
género que limitan la participacion ocupacional de personas o grupos y que requieran disefiar

e implementar intervenciones de TO critica con perspectiva de género.

Para concluir esta investigacion es necesario mencionar que, debido a la amplitud del
enfoque de este estudio, existe la posibilidad de producir conocimiento cientifico que permita
profundizar los resultados y el andlisis interpretativo estructural. Las caracteristicas del
disefio metodoldgico y la realidad préctica en la que se aplica, brindan la oportunidad de
explorar la relacion del equipo profesional del PAD con las cuidadoras informales en zonas
rurales de Chile en donde la cercania de los vinculos es mayor que en sectores urbanos,
indagar sobre la influencia en los resultados de la relacion entre el investigador(a) y el objeto
o fenébmeno de estudio en investigaciones cualitativas feministas y ahondar sobre el rol

politico del cuidado informal como ocupacion humana.

3% Al menos desde la una mirada tedrico-practica aplicada a una realidad concreta.
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ANEXOS

I.  Aprobacién de la Presentacion del Proyecto de Investigacion

FACULTAD DE MEDICINA

UNAERSIDAD OF OmLE

Santiago, 28 de abril de 2021
Srta. Solange Madrid Lorca
Estudiante Magister en Ocupacion y Terapia Ocupacional

Presente

Estimada Srta. Madrid:

Comunico a Ud. que el Proyecto de Tesis.

“Percepcidn del impacto en el desempefio ocupacional en grupo de cuidadoras informales de personas con
dependencia severa, pertenecientes a programa de atencion domiciliaria (Region Libertador Bernardo

O’Higgins).”

Bajo la direccidn de la Prof. Laura Rueda Castro, ha sido Aprobado por la Comisidn Revisora integrada por las
Profesoras; Erna Navarrete Salas, Irma Fonseca Mardones y Paula Soto Reyes.

Por lo tanto, usted debera presentar su primer avance de tesis a fines octubre. Saluda
atentamente a usted,

DR. ENRIQUE CASTELLON V.
Subdirector de Grados Académicos

Adj. — Informes Comisidn Revisora. ECV/iaf. Escuela de Postgrado

e ——

Avda. Independencia 1027, Santiago, Chile. Tel: (56 2) 29786031,
postgrado@med.uchile.cl. www.postgrado.med.uchile.cl
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Il.  Aprobacion del Comité de Etica de la investigacion en Seres Humanos

ACTA DE APROBACION DE PROYECTO
(Documento en version 3.1 corregida 17.11.2020)

Con fecha 21 de septiembre de 2021, el Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de la
Facultad de Medicina, Universidad de Chile, integrado por los siguientes miembros:

Dr. Manuel Oyarzin G., Médico Neumologo, Profesor Titular, Presidente

Dra. Lucia Cifuentes O., Médico Genetista, Profesor Titular, Vicepresidente Subrogante
Sra. Claudia Marshall F., Educadora, Representante de la comunidad

Dra. Gricel Orellana, Médico Neuropsiquiatra, Profesor Asociado

Prof. Julieta Gonzalez B., Bidloga Celular, Profesor Asociado

Dra. Maria Angela Delucchi Bicocchi, Médico Pediatra Nefrélogo, Profesor Titular

Dr. Miguel O'Ryan, Médico Infectélogo, Profesor Titular

Dra. Maria Luz Bascufian Psicologa PhD, Profesor Asociado

Sra. Karima Yarmuch G., Abogada, Direccién Juridica, Facultad de Medicina

Srta. Javiera Cobo R., Nutricionista, Secretaria Ejecutiva

Prof. Verdnica Aliaga C., Kinesidloga, Magister en Bioética, Profesor Asociado

Dr. Dante Caceres L., Médico Veterinario, Doctor en Salud Publica, Profesor Asociado

Ha revisado el Proyecto de Investigacion titulado: “PERCEPCION DEL IMPACTO EN EL
DESEMPENO OCUPACIONAL EN GRUPO DE CUIDADORAS INFORMALES DE PERSONAS
CON DEPENDENCIA SEVERA, PERTENECIENTES A PROGRAMA DE ATENCION
DOMICILIARIA (REGI(')N LIBERTADOR BERNARDO O HIGGINS)”. Cuyo investigador
responsable es la Srta. Solange Madrid, quien es estudiante del Departamento de Terapia
ocupacional, Facultad de Medicina, Universidad de Chile.

El Comité revisd los siguientes documentos del estudio:

. Proyecto de Tesis para optar al grado de Magister en ocupacion y terapia ocupacional
. Curriculum Vitae de los investigadores

. Consentimiento Informado

. Carta Compromiso del investigador para comunicar los resultados del estudio una

vez finalizado este

El proyecto y los documentos sefialados en el parrafo precedente han sido analizados a la luz de los
postulados de la Declaracion de Helsinki, de las Pautas Eticas Internacionales para la Investigacion
Biomédica en Seres Humanos CIOMS 2016, y de las Guias de Buena Practica Clinica de ICH 1996.
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Sobre la base de esta informacién el Comité de Etica de Investigacién en Seres Humanos de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Chile se ha pronunciado de la siguiente manera sobre los
aspectos del proyecto que a continuacion se sefialan:

a)

b)

d)

g)

Caracter de la poblacion a estudiar: Se invita a participar a mujeres mayores de edad, de
manera voluntaria. Poblacién no cautiva.

Utilidad del proyecto: Informa con un enfoque tedrico feminista, la situacién de cuidadoras
de personas dependientes de la region de O "Higgins, lo que da un conocimiento situado de
valor a esta poblacion.

Riesgos y beneficios: Bien balanceados. Existe el riesgo de desestabilizacion emocional, ya
que podrian abordar temas dificiles, como el cuidado de un familiar dependiente, sin
embargo, las personas a cargo cuentan con competencias profesionales para apoyar y
contener a los participantes.

Proteccidn de los participantes (asegurada por el consentimiento informado): Si.
Notificacion oportuna de reacciones adversas: No aplica.
Compromiso del investigador responsable en la notificacion de los resultados del estudio al

finalizar el proyecto: Si.

Requiere seguimiento o visita en terreno: Si No _X N.O de vistas:

Por lo tanto, el comité estima que el estudio propuesto esta bien justificado y que no significa para
los sujetos involucrados riesgos fisicos, psiquicos o sociales mayores que minimos.

Este comité también analizd y aprobd los correspondientes documentos de Consentimiento Informado
en su version modificada recibida el 20 de septiembre de 2021, que se adjunta firmado, fechado y
timbrado por este CEISH.

21|SEP|2021
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Sin perjuicio de lo anterior, segln lo establecido en el articulo 10 bis del D.S N° 114 de 2011, del
Ministerio de Salud que aprueba el reglamento de la ley N° 20.120; es preciso recordar que toda
investigacion cientifica en seres humanos deberd contar con la autorizacion expresa del o de los
directores de los establecimientos dentro de los cuales se efectle, la que debera ser evacuada dentro
del plazo de 20 dias habiles contados desde la evaluacidon conforme del CEISH, siendo de
responsabilidad del investigador enviar a este Comité una copia de la misma dentro del plazo
sefialado.

En virtud de las consideraciones anteriores el Comité otorga la aprobacion ética para la realizacion
del estudio propuesto, dentro de las especificaciones del protocolo.

Se extiende este documento por el periodo de 02 afios a contar desde la fecha de aprobacion
prorrogable segln informe de avance y seguimiento bioético.

Lugar de realizacion del estudio:

* En linea.

Nta. Javiera Cobo Riveros
Secretaria Ejecutiva CEISH

Santiago, 21 de septiembre de 2021

Proyecto: N° 080-2021
Archivo acta: N° 071
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1. Formulario de consentimiento informado
FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Este formulario de consentimiento informado se dirige a mujeres cuidadoras informales de

personas adultas mayores con dependencia severa participantes del Programa de Atencion

Domiciliaria.

Titulo del Estudio : | Percepcion del desempefio ocupacional en un grupo
de cuidadoras informales de personas con
dependencia severa pertenecientes al PAD (Regién
de O"Higgins): un estudio con perspectiva de género

Investigador Responsable | : | Tesista: T.O. Solange Madrid Tutora: T.O. Laura
Rueda

Lugar en que se realizard| : | Escuela de postgrado Facultad de Medicina

el estudio Universidad de Chile

Unidad Académica : | Programa de Magister en Ocupacion y Terapia
Ocupacional

N° de teléfonos asociadosal | : | +56987666194

estudio

Correo electronico| : |to.solange.madrid.l@gmail.com

Investigador Responsable

Este formulario de consentimiento informado puede tener palabras que usted no entienda,

por favor debe solicitar a la persona que realiza la entrevista que le clarifique cualquier
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palabra o duda que se le presente. Usted tiene derecho a una copia de este
documento/formulario de consentimiento informado para pensar sobre su participacion en

este estudio antes de tomar una decision.

El proposito de este documento es ayudarle a tomar una decision informada para decidir
participar o no en el estudio denominado “Percepcion del impacto en el desempefio
ocupacional en grupo de cuidadoras informales de personas con dependencia severa,
pertenecientes a programa de atencion domiciliaria (Region Libertador Bernardo

O’Higgins)”.

I.  INTRODUCCION
Antes que Usted decida participar en el estudio lea cuidadosamente este formulario y haga
todas las preguntas que tenga, para asegurar que entienda los procedimientos del estudio,
riesgos y beneficios; de tal forma que Usted pueda decidir voluntariamente si desea participar
o no. Si luego de leer este documento tiene alguna duda, pida al investigador responsable que
le explique, sienta absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayuda a
aclarar sus dudas. Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar,
entonces se le solicitara que firme esta forma de consentimiento, del cual recibird una copia

firmada y fechada.

Il.  PROPOSITO DEL ESTUDIO
Esta propuesta de investigacion pretende generar conocimiento sobre la percepcion de la
cotidianeidad de un grupo de mujeres que asumen el rol de cuidadora informal de personas
con dependencia pertenecientes al Programa de Atencion Domiciliaria (PAD) de la red de

Atencion Primaria de Salud (APS) de la Region de O"Higgins y pretende ser un aporte a su

144



visibilizacion al invitar a reflexionar sobre el impacto que esta labor produce en sus areas de

desempefio (diversos grupos de actividades que usted realiza dia a dia).

I1l.  JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Las labores asociadas al cuidado de personas con dependencia severa constituyen una
tematica de interés nacional al reflejar una realidad creciente en un pais que se encuentra
cursando una etapa de envejecimiento poblacional que conlleva la necesidad de generar
procesos de transformacion social que visibilicen las necesidades de las cuidadoras desde su

propia mirada.

IV. OBJETIVO DEL ESTUDIO
Conocer la percepcion en las areas de desempefio ocupacional en un grupo de mujeres tras
convertirse en cuidadoras informales de personas con dependencia severa pertenecientes al

Programa de Atencion Domiciliaria de la red de Atencion Primaria de la region de O"Higgins.

V. TIPO DE INTERVENCION DE INVESTIGACION
El disefio de investigacion que utiliza este estudio corresponde a una metodologia cualitativa
feminista (metodologia basada en entrevistas y relatos analizados bajo la mirada de la
reivindicacion de la mujer y la equidad de genero) que permite comprender el cuidado bajo
una perspectiva problematizadora. Su herramienta metodoldgica corresponde a el analisis de
una narrativa critica, historica y situada (reflexiones sobre la realidad cotidiana de mujeres
cuidadoras de personas mayores con dependencia severa centradas en la importancia del
lenguaje, las emociones y las vivencias vinculadas a su labor) que es coherente con las bases
del feminismo y permite dar a conocer su implicancia politica y ética y su profundo

compromiso con la transformacion social.
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VI. DESCRIPCION DEL PROCESO DE INVESTIGACION

La investigacion se realizard mediante un contacto telefonico inicial que permita acordar una
primera entrevista para invitar a participar de la investigacién y en caso de ser aceptada, se
explicara el consentimiento informado y se entregara por via digital (email, whatsapp o la
forma en que solicite la participante) para que pueda ser revisado en privado, con la persona

mayor cuidada, con la familia o con quién estime conveniente la entrevistada.

Una vez finalizado el proceso de aplicacion del consentimiento informado las entrevistas se
realizaran por via remota mediante los programas zoom o google meet (plataformas digitales
que permiten el contacto visual y auditivo a través de internet) debido a las restricciones de
contacto fisico que impone el contexto sociosanitario actual vinculado a la pandemia del
COVID 19. Si la cuidadora informal no posee conocimiento sobre el uso de estas
plataformas, la investigadora ofrecera una breve capacitacion o buscara un medio de

comunicacion alternativo que facilite el contacto.

Se estima necesario realizar dos o tres entrevistas a cada cuidadora con una duracion de 60
minutos cada una y aplicadas durante un periodo de tiempo de 2 meses. El proposito es
indagar en los aspectos que la entrevistada y el entrevistador consideren relevantes para
brindar una mayor profundidad al estudio y tener la certeza de que informacion es bien

comprendida por ambas partes.

VIlI.  PARTICIPANTES DE LA INVESTIGACION
Participantes: 5 mujeres que ejercen el rol de cuidadoras informales de personas con
dependencia severa pertenecientes al Programa de Atencion Domiciliaria de la red de

Atencion Primaria de la Region de O Higgins.
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Criterios de inclusion: Ser cuidadora informal del PAD perteneciente a la red de APS de la
Region de O"Higgins. Pertenecer al rango de edad de 50 a 70 afios. Cuidar a una 0 méas
personas adultas mayores con dependencia severa evaluado con indice de Barthel o indice
de Katz (pautas de evaluacion de discapacidad aplicadas en el Centro de Salud Familiar de
pertenencia al momento de ingresar al PAD y que constituyen un requisito excluyente para

el ingreso de la persona dependiente).

Criterios de exclusion: Ser cuidadora formal de personas dependientes, no pertenecer al PAD

de la red de APS de la Region de O Higgins.

VIIl.  BENEFICIOS Y RIESGOS DE LA INVESTIGACION
Los riesgos de participar en este estudio pueden vincularse con generar procesos de reflexién
que tensionan la forma tradicional de concebir y gestionar en cuidado al interior de las
familias, sin embargo, los beneficios se relacionan con el vivenciar este proceso con el apoyo
profesional y la gestion de redes de la terapeuta ocupacional que realiza la investigacion.
Ademaés, la esta experiencia puede configurarse como un espacio de contencion y de
desahogo para la cuidadora lo que, indirectamente, beneficia al adulto mayor dependiente

cuidado.

IX. TIEMPO EN QUE SE DESARROLLARA LA INVESTIGACION

Se estima que el proceso de investigacion tendra una duracion aproximada de 2 meses.

X. ASPECTOS BIOETICOS
Estudio guiado éticamente por los principios bioéticos de No Maleficencia, Beneficencia,
Autonomia y Justicia. Considera el proceso de aplicacion de consentimiento informado

contextualizado a las participantes, incluyendo el traspaso de informacion durante todo el
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proceso de investigacion, la retroalimentacion con los hallazgos y la posibilidad de recibir
consejeria y apoyo especializado de T.O. en funcion de las necesidades de las participantes,

las personas con dependencia y sus familias.

La informacion serd utilizada de manera anonima y sélo con fines académicos, no se
revelaran datos relativos a identidad, residencia o cualquier informacion que amenace la
confidencialidad. El proceso de anonimizacion de datos se realizara mediante la eliminacion
de atributos identificadores como nombre y cédula (se preservard sexo y edad), cuasi
identificadores como nombre de persona mayor dependiente a su cuidado o de otros
integrantes del nucleo familiar, datos sensibles como creencias religiosas o preferencias
sexuales (se utilizaran datos relativos a salud) y se utilizaran datos no sensibles (si es

pertinente o relevante durante el desarrollo de las entrevistas).

Se utilizard el sistema de numeracion de las entrevistadas y la generalizacion de la

informacioén.

La participacion es voluntaria y la cuidadora puede desistir del proceso de investigacion en

cualquiera de sus etapas sin tener que justificar los motivos de su decision.

Xl.  INFORMACION Y PREGUNTAS

Usted tiene derecho a clarificar todas las dudas que se le presenten, podra solicitar
informacion mas detallada sobre la investigacion o algin tema relacionado con el estudio, en
el momento que desee, debe comunicarse con la investigadora Solange Madrid Lorca al

teléfono +56987666194 o al correo electronico to.solange.madrid.l@gmail.com

Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si asi lo desea,

firmar la Carta de Consentimiento Informado que forma parte de este documento.
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Cuando ocurran cambios en las condiciones o en los procedimientos de un estudio y también
en estudios de largo plazo, la investigadora responsable deberé renovar el consentimiento

informado.

Usted puede contactar el Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de la
Universidad de Chile al teléfono: 229879536 o al correo electronico ceish.med@uchile.cl.
La direccion de CEISH se ubica en el costado de la biblioteca central de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Chile en Avenida Independencia 1027, comuna de

Independencia, Regidn Metropolitana de Chile.

XIl. DERECHOS DE LOS PARTICIPANTES
He leido, comprendido y discutido la informacion anterior con la investigadora responsable

del estudio y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria.

Mi participacion en este estudio es voluntaria, podré renunciar a participar en cualquier

momento, sin causa y sin responsabilidad alguna.

Si durante el transcurso de la investigacién, surge informacién relevante para continuar
participando en el estudio, la investigadora debera entregar esta informacion y asegurarse de

que fue correctamente comprendida.

He sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o

difundidos con fines cientificos y/o educativos.

XIll.  FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de

preguntar sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
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Consiento voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo que
tengo el derecho de retirarme de la investigacion en cualquier momento sin que me afecte en
ninguna manera.

Nombre del Participante

Firma del Participante

Fecha

Dia/mes/afio
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IV.  Descripcién del proceso de consentimiento informado

DESCRIPCION DEL PROCESO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

El proceso de consentimiento informado se realizara de manera verbal mediante el uso de las
plataformas digitales zoom y google meet, en las que se dara conocer las caracteristicas
generales del proyecto de investigacion “Percepcion del desempefio ocupacional en grupo de
cuidadoras informales de personas con dependencia severa, pertenecientes a programa de
atencion domiciliaria (Region Libertador Bernardo O Higgins)” en un lenguaje simple y

accesible para las cuidadoras.

A continuacion, se procedera a leer el formulario de consentimiento informado completo y
se brindara la posibilidad de realizar todas las preguntas que las cuidadoras consideren
pertinentes. Se dara especial énfasis a los riesgos y beneficios asociados a la investigacion y

a la voluntariedad de participacion durante todas las etapas del proceso.

Se enviara la documentacion relacionada con el formulario de consentimiento informado por
via correo electrénico o impresa si el contexto sociosanitario lo permite. Ademas, se planteara
la posibilidad de utilizar otros recursos de comunicacion como la llamada telefénica, la
mensajeria de texto, whatsaap o cualquier otra alternativa que les permita acceder con mayor

fluidez o comodidad a la informacion.

Se brindara la posibilidad de reflexionar en privado o compartir la informacion entregada con
la persona cuidada y sus familias y se realizara un segundo contacto para confirmar o
desestimar su participacion. Quedara explicito que la decision de no participar no traerd

ninguna consecuencia perjudicial.
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V.

Invitacién a participar en el Proyecto de Tesis

UNIVERSIDAD DE CHILE
i FACULTAD DE MEDICINA
MAGISTER EN OCUPACION Y TERAPIA OCUPACIONAL

Invitacién a participar

Estimadas cuidadoras informales de personas con dependencia severa pertenecientes
al Programa de Atencion Domiciliaria de la Red de Atencion Primaria de la Region
del Libertador Bernardo O"Higgins:

Mi nombre es Solange Madrid Lorca, de profesion terapeuta ocupacional y estudiante
del Programa de Magister en Ocupacién y Terapia Ocupacional de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Chile.

Tengo el agrado de invitarlas a participar de mi proyecto de tesis titulado “Percepcion
del desempefio ocupacional en grupo de cuidadoras informales de personas con
dependencia severa, pertenecientes a programa de atencion domiciliaria (Regién
Libertador Bernardo O 'Higgins)” cuyo proposito es dar a conocer su vision sobre los
efectos de ejercer el rol de cuidadora informal de una persona con dependencia severa
en su cotidianeidad.

Su participacion permitird visibilizar una labor que es de gran relevancia para la
sociedad y puede ser un aporte para dar a conocer las vivencias y desafios a los que

se enfrenta dia a dia al cuidar a una persona dependiente.
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Para mayor informacion por favor contactar al correo electronico:

to.solange.madrid.l@gmail.com o al teléfono: +56987666194

Solange Madrid Lorca
Terapeuta ocupacional
Universidad de Chile

Reg. SIS 290460

153



VI.  Aprobacion del Primer Avance de Tesis

Santiago, 7 de enero de 2022.

Estimados Profesores:
Solicitamos a Uds. realizar un resumen de los comentarios y/o sugerencias que ésta Comision pudo
apreciar, en relacioén a la presentacién del 12 Avance de Tesis de la alumna D. SOLANGE MADRID.

Luego de reunirnos la comisién sefiala lo siguiente:

Desde el punto vista practico, la estudiante de acotar la presentacién a los tiempos, se le sugiere
que no sefiale los detalles tan especificos, los cuales se subentienden.

Con el fin de comprender mas exhaustivamente el disefio de investigacidon, seria interesante que
profundizara porque ha elegido este método de investigacion especifico.

Agregar fechas que se llevd a cabo, y a través de una secuencia indicar como recluto a las
participantes.

Fue por bola de nieve, por conveniencia etc., para luego indicar dénde y cuando se llevaron a cabo
las entrevistas.

Al igual que lo anterior, es necesario conocer en profundidad los detalles del analisis de datos,
independiente del uso del programa, (cédigos,6 categorias y) dar en orden de prioridad los temas
emergentes. Implica organizar los datos.

NOTA: UN REPRESENTANTE DEL COMITE, MAS LA COMISION REVISORA DEL PROYECTO DE TESIS Y
DIRECTOR DE TESIS, DEBERAN ACORDAR SI ES NECESARIO UNA 22 PRESENTACION DE AVANCE DE
TESIS, O PROPONER UNA FECHA DE ENTREGA DEL BORRADOR DE TESIS

DEBE ENTREGAR EN SECRETARIA INFORME 22 AVANCE DE TESIS MARZO-ABRIL (fecha)

DEBE RENDIR 22 AVANCE DE TESIS (fecha) MARZO-ABRIL (fecha)

En caso de no rendir una segunda presentacion indicar:

PRESENTAR BORRADOR DE TESIS: (fecha)

RENDIR EX. DEFENSA DE TESIS: (fecha)
Prof. Irma Fonseca Prof. Paula Soto Prof. Erna Navarrete

Presidenta Comision
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VII.  Aprobacion del Segundo Avance de Tesis

Santiago, 5 de abril de 2022.

Estimados Profesores:
Solicitamos a Uds. realizar un resumen de los comentarios y/o sugerencias que ésta Comision pudo
apreciar, en relacion a la presentacion del 22 Avance de Tesis de la alumna D. SOLANGE MADRID.

Observaciones y/o comentarios:

En primer lugar y siendo lo mas valioso en el estudio, invitamos a D. Solange M. a enriquecer la
discusién.

De los temas tales como el cuidado desde la visidon de género, e incorporar el desempefio del rol y
las implicancias en una familia, o en comunidades.

Dar énfasis a los detalles de la metodologia, los resultados y la discusién
En lo puntal acortar la presentacién en honor al tiempo.

NOTA: UN REPRESENTANTE DEL COMITE, MAS LA COMISION REVISORA DEL PROYECTO DE TESIS Y
DIRECTOR DE TESIS, DEBERAN ACORDAR S| ES NECESARIO UNA 32 PRESENTACION DE AVANCE DE
TESIS, O PROPONER UNA FECHA DE ENTREGA DEL BORRADOR DE TESIS

DEBE ENTREGAR EN SECRETARIA INFORME 32 AVANCE DE TESIS: (fecha)

DEBE RENDIR 32 AVANCE DE TESIS (fecha): (fecha)

En caso de no rendir una tercera presentacion indicar:
PRESENTAR BORRADOR DE TESIS EL: 26 de abril

RENDIR EX. DEFENSA DE TESIS :17 de mayo a las 9:00 horas

Prof. Irma Fonseca Prof. Paula Soto Prof. Erna Navarrete
Presidenta Comision

Santiago, 5 de abril de 2022
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Dr. Enrique Castellén V.
Subdirector de Grados Académicos
Presente

Estimado Profesor:

Por la presente informo a usted que el 2° Avance de Tesis presentado por D. SOLANGE MADRID
LORCA, alumna del Programa de Magister en Ocupacién en Terapia Ocupacional ha sido:

APROBADO X_ CON OBSERVACIONES RECHAZADA

Por tanto:

La Srta. Madrid debera enviar su Borrador de Tesis a Secretaria de Grados Académicos a mas
tardar el dia 26 de abril

El Examen de Defensa de Tesis se realizara el 17 de mayo a las 9:00 horas.

Saluda atentamente,

Prof. Erna Navarrete
Presidenta
Comision Evaluadora
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VIII.

Anexo n° 1: Ficha de informacién general

Matriz de entrevistas

Antecedentes de la cuidadora informal

Nombre

Edad

Lugar de residencia

Diagnosticos médicos

Nivel educacional

Acceso a internet

Antecedentes de la persona cuidada

Nombre

Edad

Lugar de residencia

Diagnosticos médicos

Anexo n° 2: Matriz de entrevista n° 1

3- Manejo de la

salud

en cuidadora

informal?

Dominio Proposito Preguntas Preguntas de
principales apoyo
Ocupaciones 1-AVDB ;Como erasuvida | 1-;Realiza sus
2-AVDI antes de convertirse | actividades de la

vida diaria basicas

como vestirse,
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4-Trabajo
5-Descanso y suefo
6-Ocio
7-Participacion

social

¢ Como describiria
un dia normal en su
vida antes de
convertirse en
cuidadora informal?
¢COmo es su vida
cotidiana en la
actualidad?

¢ Coémo describiria
un dia normal desde
que asumid el rol de
cuidadora informal?
¢Durante el fin de
semana modifica

sus actividades?

alimentarse o
ducharse de manera
independiente?

2- ¢Se moviliza en
su comunidad y
maneja el dinero de
manera
independiente?

2.1 ;Cuida de otras
personas o
mascotas?

3- ¢Considera que
duerme lo
suficiente?

3.1 ;/Sus horas de
suefio son
satisfactorias?

4- ;Realizé durante
su vida algun
trabajo remunerado?

¢Cuando?
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5- ¢Qué actividades
realiza en su tiempo
libre?

6- ¢Pertenece a
alguna agrupacion?
¢Realizan reuniones
familiares
regularmente?
¢Comparte con
algin grupo de
amigos, vecinos o
personas
significativas para

usted?

Caracteristicas del

cliente

Valores
Creencias
Espiritualidad
Estructuras y
Funciones

corporales

¢Qué piensa de si
misma?

¢ Se encuentra
satisfecha con su
vida?

¢Considera que se
encuentra en un
buen estado de

salud?

¢Qué valores son
importantes para
usted?

¢Qué valora en las

personas?
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Demandas de la

Entorno fisico y

De todas las cosas

¢Considera que las

actividad social que realiza durante | tareas asociadas a su
el dia, ;cuales son labor de cuidadora
las mas dificiles? informal exceden o
Si pudiera delegar sobrepasan sus
algunas cosas, capacidades?
icuales serian? ¢El espacio fisico
donde se
desenvuelve le
permite desarrollar
su rol de cuidadora?
¢Cuenta con redes
de apoyo que
colaboren en el
cuidado de la
persona
dependiente?
Patrones de Roles ¢Qué roles cumple | ¢Participa de alguna
ejecucion Rutinas dentro de su familia | actividad relevante
Hébitos y en la comunidad? | para usted que se
Rituales ¢Su rutina diaria se | realice en dias

desarrolla de

manera similar

especiales?

(cumpleafios,
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durante todos los

dias de la semana?

festividades, dias
religiosos)

¢Cual es su rol?
¢Qué tareas
considera
indispensables y no
puede delegar a

otras personas?

Contexto y entorno

Cultural

Personal/social

Virtual

Fisico

¢ Qué cree usted que
piensa su entorno
sobre su rol de
cuidadora informal?
¢Usted conoce a
otras personas que
cuidan?

¢Qué piensa de las
personas que

cuidan?

¢Colmo considera
usted que la
sociedad percibe su
rol de cuidadora
informal?

¢Colmo considera
usted que el equipo
de trabajo el PAD
percibe su rol de
cuidadora informal?
¢Colmo considera
que su familia
percibe su rol de

cuidadora informal?
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¢Colmo considera
usted su rol de

cuidadora informal?

Anexo n° 3: Matriz de entrevista n° 2

Programa de Atencion Domiciliaria

Percepcion

1- Funcionamiento general del

programa

¢ Como describiria el funcionamiento del

PAD?

2- Cuidado de la persona dependiente

¢Como describiria el apoyo brindado por el
equipo del PAD en relacion al cuidado de
la persona dependiente?

¢Como describiria el apoyo brindado por el
equipo del PAD en la capacitacion a la
cuidadora en torno a tematicas relativas al

cuidado?

3- Autocuidado de la cuidadora

¢Como describiria el apoyo del equipo del
PAD en tematicas de autocuidado de la
cuidadora?

¢Ha podido asistir a las sesiones grupales

en su CESFAM de referencia?
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4- Sugerencias

¢Como evalua el desempefio del equipo del
PAD?

¢Cuadl es su principal aporte en el cuidado
de la persona dependiente?

¢Cudl es el principal aporte a su bienestar?

¢Qué aspectos mejoraria?

Cuidados COVID 19

Preguntas

¢Considera que la pandemia COVID-19 ha
modificado la frecuencia o la calidad del
apoyo del equipo del PAD?

¢Considera que la Pandemia COVID-19 ha
modificado la frecuencia o la calidad del
apoyo del equipo PAD en tematicas
relacionadas al autocuidado de la
cuidadora?

¢Qué piensa de los cuidados de personas
dependientes en el contexto de la pandemia
COVID-19?

¢ Percibe un aumento de las demandas en el

cuidado en el contexto COVID-19?
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Subjetividad y cuidados

Preguntas

Significado

¢Qué significado le otorga usted al cuidado

de la persona dependiente?

Aspectos positivos

¢QuE le parece positivo de ejercer el rol de

cuidadora informal?

Aspectos negativos

¢Qué le parece negativo de ejercer el rol de

cuidadora informal?

Perspectiva de género en cuidados

Preguntas

Designacion del rol

¢Como fue el proceso de convertirse en
cuidadora informal?

¢Por qué acepto cumplir ese rol?

Percepcién de la cuidadora sobre la

designacion de su rol

¢Qué piensa de su rol de cuidadora
informal?

¢Qué otro integrante de la familia o la
comunidad considera usted que podria
ejercer el rol de cuidadora o cuidador

informal?

Colaboracioén

¢Quiénes colaboran con su rol de

cuidadora?
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Significado del cuidado

¢ Qué opina usted sobre la forma en que se
comprende y realiza el cuidado de la
persona dependiente?

¢Como piensa que deberia realizarse el

cuidado de personas dependientes?

Trabajo y feminismo

¢Cuantas horas al dia dedica al cuidado de
la persona dependiente?

¢Cuantas horas al dia puede delegar el
cuidado de la persona dependiente?
¢Cuantas horas al dia considera que puede
realizar otra actividad sin estar preocupada
por la persona dependiente ni ser
interrumpida por labores relacionadas con

el cuidado?
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IX.  Libro de cédigos

Categorias Cadigos
Marco de Trabajo para la Practicade TO | AVDB
AVDI
Suefio/descanso

Gestion de la salud
Trabajo
Ocio/tiempo libre
Participacion social
Habitos

Rutinas

Roles

Rituales

Creencias

Valores
Espiritualidad
Habilidades de desempefio
Factores ambientales

Factores personales

PAD

Percepcion del funcionamiento general del

PAD
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Percepcion del cuidado de la persona
dependiente en el PAD

Percepcion del autocuidado de la cuidadora
en el PAD

Comentarios y sugerencias de mejora al

PAD

Cuidados en Pandemia Covid-19

Percepcién de las demandas de cuidado en
Covid-19

Percepcion del PAD en Covid-19
Percepcion del autocuidado del PAD en

Covid-19

Subjetividad y cuidados

Percepcién del cuidado
Aspectos positivos del cuidado

Aspectos negativos del cuidado

Perspectiva de género

Designacion del rol de cuidadora informal
Percepcion del rol de cuidadora informal
Horas directas de trabajo de cuidados
Horas indirectas de trabajos de cuidados
Colaboracion en el cuidado

Ideal de cuidados

Emergente

Percepcion de los motivos de ausencia de

autocuidado de la cuidadora en el PAD
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Percepcion de los cuidados en la sociedad

actual

X.  Trabajo de campo

Meses
Entrevistadas Octubre 2021 Noviembre
Cuidadora 1 X
Cuidadora 2 X
Cuidadora 3 XX X
Cuidadora 4 X
Cuidadora 5 X
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XI. Carta Gantt

Etapas

Presentacion de Proyecto de
Tesis a Postgrado

Correcciones de observaciones
menores

Presentacion a CEISH

Aprobacion CEISH

Trabajo de campo

Analisis de datos

Presentacion Avance 1

Correcciones Avance 1

Presentacion Avance 2

Correciones Avance 2

Entrega de Borrador de Tesis

Defensa de Tesis
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