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RESUMEN

La pandemia COVID ha tenido consecuencias catastrdficas a nivel mundial en diversos ambitos: salud,
educacion, vivienda, entre otras. Una de ellas fue revelar la fragilidad de los sistemas de proteccion social
en paises latinoamericanos, plasmada en la falta de mecanismos alternativos para atender las complejas
demandas que la pandemia trajo. Respecto de los sistemas de salud, todos sus esfuerzos se han
concentrado en pacientes COVID-19, relegando a aquellos adultos (mayores) dependientes quienes solian
recibir atenciéon complementaria en sus hogares. Este hecho, ha provocado un gran estrés en sus
cuidadores informales y familia en general. La presente investigacion analizo las percepciones, desafios y
expectativas de cuidadores informales en el contexto de pandemia. Se realizaron 12 entrevistas
semiestructuradas online durante seis meses. La informacion analizada mediante los principios de la Teoria
Fundada muestra que el periodo ha sido particularmente negativo para los cuidadores a nivel de oferta de
servicios publicos de apoyo y organizacion familiar, ademas de incrementar la percepcién de abandono y
vulnerabilidad de estos. Se discute en torno a la necesidad de desarrollar politicas publicas especificas para
este grupo.
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ABSTRACT

The COVID-19 pandemic has had catastrophic consequences worldwide in different scopes, such as
healthcare, education, housing, among others. As an important consequence, it revealed the fragility of
social protection systems in Latin America, as depicted in the lack of alternative mechanisms to respond to
the complex demands raised by the pandemics. As for healthcare systems, all efforts were focused in
COVID-19 patients, leaving aside other patients, as bedridden patients who used to receive complementary
attention at home, causing a big deal of stress to their informal home care providers. This research analyzes
the perceptions, challenges, and expectations of informal care providers in this pandemic context.
Throughout a six-month period, 12 semi structured interviews were performed online. The information
was analyzed based on the principles of Grounded Theory, showing this has been a period particularly
negative for informal care providers, as the offer of support public services has been diminished, increasing
the perception of abandonment and vulnerability. Public policies to be developed are also discussed.
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El ejercicio de cuidados domiciliarios a una persona con
dependencia puede ser una experiencia positiva (Roth et
al., 2015), sin embargo, la evidencia indica que esto suele
ser una tarea demandante y dificil (Fernandez & Herrera,
2020). Estas dificultades suelen emerger porque no se
dispone del apoyo social y redes institucionales que den
soporte integral a las necesidades de cuidadores y
personas que requieren cuidados (Observatorio del
Envejecimiento UC, 2020; Villalobos, 2018).

Cuidado y dependencia, algunas definiciones

El cuidado informal se refiere a aquel que es conducido
por un familiar, amigo o vecino que presta apoyo en
actividades cotidianas a una persona dependiente
(Guajardo et al., 2015), teniendo que enfrentar multiples
desafios de aprendizaje, asi como ejercer nuevos roles y
habilidades, y adaptarse a desafios en ambitos sociales,
econdémicos y emocionales (Van den Kieboom et al.,
2020). La carga emocional de esta actividad se asocia con
mayores probabilidades de desarrollar problematicas de
salud mental, como depresion o ansiedad, especialmente
si existe una percepcion de bajo apoyo social y/o si
perciben que no cuentan con las herramientas necesarias
para dicho rol (Haines et al., 2015). En este estudio se
utilizard la definicién de cuidador propuesta por la escala
de Barthel (Solis et al., 2005). Eso es, aquella persona que
atiende a alguien dependiente en actividades basicas de
la vida diaria, en funciones cotidianas como comer,
vestirse, bafiarse, subir escaleras, movilizarse, hacer
deposiciones, orinar, entre otros.

Los conceptos de dependencia y de discapacidad se
suelen entender como estrechamente relacionados. Las
escalas utilizadas para medir el estado de funcionalidad
de las personas se suelen utilizar indistintamente para
estos casos (Solis et al., 2005). Tanto en el caso de la
discapacidad como la dependencia, sus efectos tienden a
ser mas severos en la adultez mayor, aunque se
presentan a lo largo de todo el ciclo vital. Esto se refleja
en altas tasas y mayor severidad de la dependencia en la
poblacién mayor, comparado con otros tramos etarios
(Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), 2017).

Contextos de cuidados

En Europa la provisidon del apoyo para los cuidadores
informales tiene un cardcter compartido entre la
persona, la familia y el sector publico (Thomas et al.,
2020). Estas medidas se sustentan en la disponibilidad de
recursos econémicos que tienen los paises europeos y en
que el fendmeno del envejecimiento ya lleva varias
décadas instalado en la discusion de politicas publicas en
esa region (Thornicroft, 1994).

En Latinoamérica, en cambio, los sistemas de apoyo
suelen ser informales, y tienden a ser cubiertos por la

[2]

familia, donde las protagonistas son las mujeres (Torrado
etal., 2014). Si bien existen servicios formales de cuidado,
estos no cubren toda la demanda existente (Thumala et
al., 2017). Esta situacion podria explicarse tanto por el
acelerado envejecimiento demografico local, y el
desarrollo de pocas politicas sistematicas que cubran
estas necesidades (Aranco et al., 2018).

En Chile, previo a la pandemia ya se habia observado que
el promedio de necesidades no cubiertas en la poblacién
mayor dependiente era mayor que en la poblacion
europea (Carvacho et al., 2021). Esta situacidn se torna
mas alarmante cuando se visualizan los indices de
cobertura de las politicas publicas en la linea de los
cuidados domiciliarios: el programa Chile Cuida, parte del
Sistema de Proteccidn Social, en 2018 contemplaba una
poblacién beneficiaria de 560 personas dependientes, el
0.08% de una poblacién estimada de 672.006 personas.
En la misma linea, los programas Vinculos y Cuidados
Domiciliarios, ambos del Servicio Nacional del Adulto
Mayor (SENAMA), en 2017 tenian una cobertura
aproximada del 6% (28,777 adultos mayores) y del 1%
(450 adultos mayores) respectivamente, de la poblacion
total estimada con requerimientos de cuidados
(Ministerio de Desarrollo Social, 2018; SENAMA, 2020).

Los datos de la Encuesta Casen 2017, muestran que el
76.2% de los adultos mayores con algun grado de
dependencia funcional pertenecen a los 3 quintiles con
menores ingresos del pais. Los datos muestran que un
3.6% (17,604 adultos mayores) no cuenta con ningun tipo
de cuidador (Ministerio de Desarrollo Social, 2017).

La pandemia y los cuidados

El contexto de pandemia ha sobrepasado la capacidad de
accion tradicional de los sistemas de salud en el mundo,
los cuales han debido apoyarse fuertemente en los
cuidados domiciliarios para poder sostener a la poblacidn
con requerimientos de cuidado (Chan et al.,, 2020),
debido al escenario de cuarentenas sucesivas y la relativa
interrupcion del acceso a servicios de salud y continuidad
de la atencién (Sorbara et al., 2020).

Desde el comienzo de la pandemia, cientificos y
autoridades en la materia indicaron que el COVID-19
ponia especialmente en riesgo a las personas mayores y
personas con alta carga de morbilidad (Miller, 2020),
siendo las personas dependientes una poblacion que
tiende a estar dentro de ambos grupos (SENAMA, 2009)
Esto a su vez, puede provocar una mayor sobrecarga de
responsabilidad en los cuidadores informales, ya que se
suma el factor de riesgo a la poblacién dependiente que
cuidan. Naylor et al. (2020) plantean que la mayoria de
los pacientes hospitalizados por COVID-19 son adultos
mayores, y si bien 9 de cada 10 adultos luego de la
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hospitalizacion regresan a casa, estos sobrevivientes
enfrentaran consecuencias negativas para su salud
funcional, cognitiva y emocional, siendo los cuidadores
informales, nuevamente, una pieza clave en este proceso
de recuperacidn, por lo que se requiere capacitar
oportunamente para lidiar con esta problematica.

Previo a la pandemia, los cuidadores informales eran
considerados poblacién en riesgo de desarrollar
problemas de salud mental dada su exposicidon a estrés
cronico (Liu et al., 2020), lo que probablemente se ha
incrementado en el contexto de pandemia, no sélo por el
encierro, sino también por la ausencia de redes de apoyo
con las que podria compartir tareas cotidianas. Esto
refleja lo que algunos autores ya vaticinaban a comienzos
de la pandemia: que las inequidades en salud se verian
exacerbadas, afectando mayormente a las poblaciones
que ya se consideraban vulnerables (Dorn et al., 2020). El
reflejo de este fendmeno aparece con nitidez en lo que
se observa en nuestro pais (Bilal et al., 2021; Mena et al.,
2021).

En el contexto del cuidado informal, los roles no se
distribuyen de forma equitativa, y es la mujer quien carga
mayormente con responsabilidades de cuidado. Los
estudios locales estiman que entre un 80 y 90% de los
cuidadores son mujeres (Tapia et al., 2019; Espinoza &
Jofre, 2012; Flores et al., 2012; SENAMA, 2009).
Batthyany (2021) sugiere que este fendmeno deriva de
un discurso dominante que naturaliza la division sexual
del trabajo, donde los varones se dedican a tareas
productivas, que tienden a encontrarse en el mundo
publico. El mismo discurso impone a las mujeres tareas
asociadas a lo reproductivo, como el cuidado. Dichas
responsabilidades, por encontrarse en el mundo
domeéstico, tienden a ser invisibilizadas, desvalorizadas y
no remuneradas.

En paralelo, estos cambios implican una crisis de
cuidados. Los sistemas informales e informales de la
sociedad no son capaces de cubrir las demandas de
cuidado de su poblacién y la pandemia viene a ahondar
estos problemas. Stokes y Patterson (2020) destacan que
la mayoria de los cuidadores informales -mujeres que
trabajan remuneradamente y tienen hijos- ademads
desempefian trabajos esenciales (como funcionarias de la
salud u otros servicios de primera necesidad), lo que
implica un conflicto entre los diferentes roles que
desempefian. En América Latina, las mujeres representan
72.8% del total de personas ocupadas en el sector salud
(Comisidon Econdmica para América Latina y el Caribe
(CEPAL), 2020) y la pandemia vino a sobrecargarlas con
extensas jornadas laborales, y el temor a contagiarse del
virus. Esto se asienta, ademas, en un contexto donde auln
existen brechas significativas de género en los salarios.
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A nivel mundial, los recientes estudios muestran que
producto de la pandemia ha habido un aumento de
sintomatologia depresiva y ansiosa, fatiga, problemas
para dormir, soledad, ademas de mayores dificultades
econdmicas en los cuidadores informales (Beach et al.,
2021; Gallagher & Wetherell, 2020). No obstante,
también se han identificado aspectos protectores frente
al desgaste, como la resiliencia a nivel comunitario, la
capacidad de afrontamiento de los cuidadores y Ia
habilidad de identificar aspectos positivos de la pandemia
(Sutter-Leve et al., 2021).

Rahimi et al., (2021) ilustran en un estudio cualitativo un
alto grado de heterogeneidad de las situaciones
afrontadas, como la aparicion de necesidades no
cubiertas (falta de conocimientos o de acceso a servicios),
problemas econdmicos, efectos sobre la salud de los
mismos cuidadores (fatiga, insomnio, sensacién de
aislamiento), preocupacién por la comunicacién con el
equipo de salud y la transicion entre el hospital y el hogar
(Sutter-Leve et al., 2021), dificultades para el manejo de
conductas agresivas o complejas en contextos de
aislamiento, y dificultades para explicar la situacion de
cuarentena a personas con demencia (Vaitheswaran et
al., 2020).

En consecuencia, la pandemia representa riesgos tanto
para las personas dependientes de cuidado como para los
mismos cuidadores. Este escenario permite visibilizar las
dificultades que ellos afrontan en general y también
podria apuntar hacia nuevos desafios. Los datos e
investigaciones actuales no consideran a la poblacién de
cuidadores en Latinoamérica. Asi, el presente estudio se
propone visibilizar a los cuidadores domiciliarios
informales, considerando los desafios adicionales que
estas personas han debido enfrentar durante Ia
pandemia para sostener el cuidado de personas enfermas
con dependencia.

Método

Disefo

Este estudio tiene un caracter descriptivo y transversal de
cardcter cualitativo y busca analizar las principales
caracteristicas y desafios del cuidado domiciliario en
contexto de pandemia. Gracias a este enfoque es posible
avanzar en la comprension del fenémeno del cuidado
desde una aproximacién interpretativa de la narrativa de
los propios actores que lo vivencian.

Participantes

El estudio utiliz6 un muestreo intencionado o de
convivencia (Patton, 2002), que consiste en la seleccion
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especifica de participantes, considerando un conjunto de
rasgos distintivos. La seleccion de participantes
contemplé como criterio de inclusién a familiares o
personas significativas para la persona mayor y que
cumplen el rol de cuidador informal del adulto mayor con
dependencia moderada o severa, mientras que se
excluyeron a personas cuidadoras informales en
tratamiento por salud mental.

Para el presente estudio se incluyeron 12 adultos
(mayores de 18 afios), que tuvieran a cargo a una persona
mayor dependiente, de acuerdo con la definicion
propuesta en la escala de Barthel (Solis et al., 2005). La
composiciéon de la muestra (ver Tabla 1) quedd
conformada por diez mujeres y dos hombres, siendo la
mavyoria hijas (6) o parejas (4) de la persona dependiente.
El promedio de edad es de 55 afios (min.= 33 afios; max.=
83 afios), con nivel educacional de 42 medio 0 mas en 8
de los 12 participantes. La mayoria no trabaja (n=8), tiene
nivel educacional de 40. afio de Ensefianza Media o mas,
y esta dedicada/o al cuidado de la persona mayor, tres
participantes realizan trabajos remunerados desde el
hogar y una persona estaba jubilada. En cuanto al tiempo
desempefiando el rol, ocho participantes tienen tres afios
0 mas como cuidadores (min.= 1 afio; max.=13 afios).

Instrumento
Para el desarrollo del instrumento, se considerd: a)

autonomia; cronicidad de la dependencia/ autonomia
(Cid-Ruzafa & Moreno, 1997; Villalobos, 2018); b)
vinculos; y c) caracteristicas de los cuidadores: tipo de
vinculo del cuidador y condiciones en que realiza la labor
de cuidado (Breinbauer et al., 2009; Espinoza & Jofre,
2012) y d) redes de apoyo (formales o informales; Centro
Estudios de Vejez y Envejecimiento UC, 2015).

Se realizaron entrevistas individuales semi estructuradas.
Las entrevistas fueron conducidas por una dupla de
investigadoras con experiencia en andlisis cualitativo, la
pauta de entrevista incluye siete preguntas que
abordaron la percepcién de los participantes acerca del
cambio en los cuidados antes y durante la pandemia, las
caracteristicas de la persona enferma, las redes de apoyo
percibida, y capacitaciéon recibida y requerida. La
estructura de las entrevistas se basé en la literatura
previa del area y fueron revisadas por un equipo
académico con alta experiencia en estudios cualitativos.

Anilisis de datos

Las entrevistas fueron analizadas siguiendo los principios
de la Teoria fundamentada (Glaser & Holton, 2004), que
plantea un modo sistematico de interpretacién de los
aspectos emergentes de la narrativa de los participantes.
Esta forma de analisis parece ser pertinente para el
estudio propuesto, pues permite analizar el fenédmeno a
estudiar considerando las caracteristicas situadas de los

dependencia: tipo (indice de Barthel); grado de participantes.

Tabla 1

Participantes

Entrevista Género Edad (afios) Estado Nivel Relacién con Tiempo Integrantes
civil Educacional adulto mayor en el rol grupo familiar
1 Masculino 60 Casado 42 medio Esposo 5 afos 2
2 Masculino 83 Conviven 72 basico Pareja No se indica 2
3 Femenino No se indica  No se indica No se indica Hija 9 afios 3
4 Femenino 53 No se indica Técnico Hija 1 afio 3
5 Femenino No se indica Casada Univ. completo Hija 8 afios 3
6 Femenino 38 No se indica 82 basico Hija 10 afios 4
7 Femenino 33 No seindica  Univ. completo Hermana 3 afios 3
8 Femenino 58 No se indica 42 medio Hija 3 afos 3
9 Femenino 36 No se indica 42 medio Vecina (2AM)- 1 aifo 8 meses 2
familiar (1AM)
10 Femenino 58 Casada Univ. Hija 1 afo 5
incompleto

11 Femenino 77 Conviven 32 basico Pareja 13 afios 2
12 Femenino 60 Casada Incompleto Esposa 4 afos 3

[4]
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Inicialmente se analizaron las entrevistas utilizando una
codificacidn abierta, que considera una sistematizacion
de las intervenciones de los participantes, por medio de
codigos creados ad hoc a partir de la narrativa de los
participantes. Posteriormente, se utilizd una codificacion
axial, en la que se relacionaron los cédigos del paso
anterior, y se construyeron a partir de ellos categorias
analiticas que buscaban comprender las distintas aristas
del cuidado domiciliario. Finalmente, se utilizé una
codificacidon selectiva con el propdsito de intentar
elaborar explicaciones y/o interpretaciones del
fendmeno emergente estudiado. En el analisis se utilizé
la versidon web del software Atlas.Ti (v.9).

Procedimiento

El estudio se difundid por redes sociales (Twitter) con la
consigna de explorar las caracteristicas y desafios que
tiene el cuidado de una persona enferma,
particularmente en el contexto de pandemia debido al
COVID-19. Se utilizd la estrategia de bola de nieve, a
través de contactos personales y de los propios
participantes. Las entrevistas se condujeron de manera
remota durante ocho meses y fueron grabadas en la
aplicacibn Zoom vy posteriormente transcritas y
anonimizadas.

Todas las personas participantes firmaron un
consentimiento informado que aseguraba el resguardo
de la informacién y el anonimato de los participantes. A
cada uno de ellos se les informd sobre los objetivos del
estudio, el marco en que se insertaba y se asegurd la
confidencialidad en el manejo de los datos. Este estudio
cuenta con la aprobacién del Comité de Etica de la
institucion en que se encuentra alojado el estudio.

Figura 1
Interaccion entre el nivel individual, familiar e
institucional en el cuidado domiciliario
Servicios
institucionales
de apoyo -
N\

5 ke Agobio a
Organizacion 89 |
B nivel |
familiar |

individual /

! Para la presentacion de resultados se utiliza una codificacidon
que considera dos secciones: el numero identificador del
participante (i.e. P1, P2, etc) y el orden en que cada uno de ellos
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Resultados

En el contexto de pandemia, el escenario para el cuidador
informal presenta cambios relevantes en al menos tres
niveles: (a) la oferta de servicios institucionales de apoyo,
(b) la organizacidn de la actividad familiar y (c) a nivel de
la percepcién de agobio (abandono y vulnerabilidad) de
los cuidadores. En especifico, se identifican efectos
negativos de la pandemia en la coordinacion entre los
servicios sociales y/o de salud, el cuidador y la persona
dependiente (Figura 1).

Servicios institucionales de apoyo: Insuficientes e
interrumpidos

La percepcion de haber recibido o estar recibiendo apoyo
institucional varia en relacién con el programa y tipo de
asistencia recibida. Los apoyos descritos han consistido
en bonos o pensiones, insumos médicos, farmacos y
atencién por parte del equipo de salud, asi como
capacitaciones en los centros asistenciales. Una de las
participantes sefiala:

‘No hay. Hay un solo programa, que lo tienen algunas
comunas del pais, no todas; que se llama el Programa
Postrados, (...) o sea pacientes de que no se van a
levantar (...) van, hacen, le toman, no sé los exdmenes
de sangre correspondientes, va una enfermera, una
“Tens”, y si necesitan algun apoyo extra se lo envian’
(P41181)

Otra de las participantes describe en este sentido:

‘a través de un proyecto del SENADIS también, que se
llama “trdnsito de la vida independiente”, (...) ellos
pasan una cierta cantidad de recursos mensuales, {...)
una vecina, que yo le puedo pagar a través de este
proyecto, y asi también yo poder trabajar también’
(P718)

Los entrevistados perciben que los tipos de apoyos
recibidos resultan insuficientes, ya sea porque éstos no
alcanzan a cubrir en su totalidad la necesidad que la
persona dependiente tiene (i.e. medicamentos, apoyo
econdmico, alimentos, cuidados especializados, u otros),
o porque no son entregados de forma oportuna (el apoyo
llega tarde), o bien, porque no son accesibles para todos
quienes lo requieran, debido a criterios socioecondmicos
y/o de salud definidos para el ingreso a programas
sociales y/o de salud que excluyen a parte de la
poblacidn.

En el ambito especifico de la ayuda econdmica ligada con

realizd la intervencion seleccionada (i.e. 11, 12, etc). De esta
forma el cédigo P718, identifica que la cita es del participante 7,
especificamente de su octava intervencion.
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las necesidades de salud, una de las participantes expone
qgue “hace un poco tiempo no mas, logramos conseguir
en los medicamentos, algunos de los medicamentos los
conseguimos en la farmacia popular; pero costd y tuvo
qgue venir una asistente social, para entender que la
situacion era asi” (P7197). En esta linea, los participantes
se quejan de la burocracia que conlleva la ayuda,

‘sentimos que todo lo que existe uno tiene que estar
siempre justificando, siempre concursando, siempre
postulando a cosas, porque no es algo inmediato, no es
algo que hay una persona con discapacidad, un
cuidador, una familia, “mira acd tiene todos estos
apoyos, todo esto”, no, no existe algo asi, ni hay una
orientacion tampoco’ (P7112)

Ademas de los criterios burocraticos de asignacion de
recursos, la entrega de la ayuda no siempre coincide con
lo realmente requerido. Una de las participantes seiiala
qgue la persona cuidada no recibe beneficios “porque él
fue profesional, entonces como profesional no era
considerado como un indigente asi llanamente, entonces
como profesional él deberia haber tenido los recursos
como para poder cuidarse a futuro; eso es lo que se
estipula” (P5197).

Adicionalmente, producto de la pandemia, estos apoyos
debieron ser interrumpidos por la suspensidon de las
actividades de atencion directa de los equipos en todos
los programas en el sistema de salud chileno. Una de las
participantes sefiala “vinieron hasta de Teresa de Calcuta
a verla, unos enfermeros, que la vinieron a ver, y después
no vinieron mas, llegé la pandemia y no vinieron,
tenemos que ir nosotros para alla” (P21151).

La percepcién de insuficiencia de los servicios de apoyo,
a diferencia de la interrupcion de estos, se relata como un
fendmeno que precede a la pandemia y que no guarda
relacion causal con ésta, generando asi un sentimiento
permanente de falta de apoyo institucional, el cual se
mantiene y agrava, pero no se origina en el contexto de
crisis sociosanitaria.

Organizacion / ajustes de la actividad familiar

Las actividades y organizacion familiar relacionadas al
cuidado de la persona dependiente son descritas como
una rutina que ocurre “al interior del hogar”, por lo que
en general la experiencia de los cuidadores es de “vivir en
confinamiento desde antes de la pandemia’. Desde que
comencé el proceso de cuidar a mi mama3, al final he
vivido un tipo de pandemia hace nueve afios, entonces
salgo justamente solo a lo justo y necesario (P311).

En este sentido, los principales cambios descritos estan
asociados a las restricciones impuestas por los permisos
temporales para la realizacion de diversos tipos de
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tramites y actividades esenciales durante el
confinamiento. Esto obliga a reorganizar los horarios y
actividades destinadas al cuidado de la persona
dependiente. Los integrantes de la familia asumen turnos
para cuidar a la persona mayor mientras el cuidador se
ausenta para realizar tramites, o, en otros casos, el
cuidador simplemente no recibe ayuda al interior de la
familia. Un participante explica “la familia, unos que
apoyan un poquito mas, unos que apoyan un poquito
menos, dependiendo de digamos, de la carga que pueda
haber, o la necesidad del momento” (P4124)”.

Por otro lado, los participantes reportan un incremento
de la rigurosidad de las medidas de sanitizacion producto
de la pandemia. Una de las participantes sefiala que
respecto a la pandemia,

‘nos afecto el tema del cuidado, ahora eso aumento al
doble, y al triple, al tener a un adulto mayor a cargo {(...)
tuvimos que tomar medidas extremas en muchos casos,
(...) asi que instald y se implantd un protocolo de entrada
y de salida, para poder proteger principalmente,
principalmente al adulto mayor’ (P5111)

El efecto directo en las familias se traduce en un mayor
consumo de productos de higiene e insumos bdsicos para
el cuidado (alcohol gel, guantes, mascarillas,
medicamentos, entre otros), lo que en algunos casos
ocurre concomitante a la pérdida de ingresos familiares
por cesantia de alguno de sus integrantes. Esto trastoca
el presupuesto familiar, “[en este periodo] se necesitaba
mas ayuda, porque muchas veces en algunas familias,
habia una persona que trabajaba, pero quedd cesante,
por ejemplo, entonces ya no tenian otros recursos extras”
(P717). Esto incide fuertemente en los insumos de salud
requeridos todo lo que tiene que ver con medicamentos:

‘v qué sé yo, que ha necesitado mi mamad, que son super
importantes para su este yo..., los tuvimos que adquirir
de aqui de la casa, tuvimos que adquirir todo eso, para
que a ella no le falte ninguna cosa’ (P10149)

En algunos casos la reorganizacién familiar involucra el
traslado o cambio de casa o ciudad como una solucién
para poder responder a las necesidades de cuidado de un
familiar que no vive en la misma residencia que la
cuidadora, lo que se vio dificultado por la escasa
movilizacién en pandemia. Una de las participantes
describe este periodo de cambio sefialando que

‘desde principio de afio, hasta finales de agosto,
[tuvimos que] adecuarnos a diferentes formas de vivir;
el estar con mi madre, su marido, en un lugar que no era
nuestra casa (...) bdsicamente en este tiempo de
pandemia, que nos encontré fuera de nuestro metro
cuadrado, viviendo una situacion totalmente distinta’
(P4111)
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Percepcion de agobio a nivel individual: Sensacién de
vulnerabilidad

Los cuidadores describen su situacion familiar y personal
como “vivir en confinamiento desde antes de la
pandemia”, y plantean no sentirse preparadas para
asumir y conducir el rol de cuidado. La rutina y la
respuesta a las multiples necesidades, demanda fisica y
psicolégicamente en extremo al cuidador, afectando sus
proyectos y desarrollo personal. Se perciben expuestas a
mayores riesgos en su salud fisica y psicoldgica, y
caracterizan el rol de cuidador desde una perspectiva de
vulnerabilidad emocional y social. Una de las
participantes relata que “es muy dificil, es stuper dificil ser
cuidadora, mas cuando tu nunca lo pensaste, de hecho,
en mi familia nunca me dijeron, mi mama nunca me
preparo para ser cuidadora, no sabia nada de lo que era
ser cuidadora” (P7115).

En este sentido, los cuidadores perciben la necesidad de
apoyo emocional para enfrentar de mejor manera los
desafios que supone esta funcidn, una de ellas sefiala que
“nosotros como cuidadoras ni siquiera tenemos apoyo
psicolégico, de contencién, hay mucha sobrecarga,
mucha sobrecarga; yo también estoy muy estresada, y no
existe un apoyo, no existen los servicios de apoyo”
(P7112). Esta falta de apoyo provoca que este trabajo se
perciba como “un poco solitario, algo triste, doloroso,
que requiere mucha paciencia, que requiere de una red
de apoyo para cuidar y cuidarse” (P3177).

En este contexto habitual para los cuidadores, la
pandemia trae por si misma un incremento de la carga
fisica y emocional, que se suma al aumento en el nimero
de tareas de cuidado por la interrupcidn de los servicios
institucionales, asi como a la pérdida de actividades
sociales del cuidador. Una de las participantes sefiala que
antes de la pandemia, “iba al club antes igual, era un dia
gue tenia como para mi ¢me entiende?, pero después de
la pandemia no se pudo, entonces ya no podemos hacer
nada” (P8I30). En la misma linea, otra participante
comenta

‘en realidad, para las cosas que han pasado estos
ultimos afios yo no salgo, no hago asi, bueno, ahora por
razones obvias, pandemia nadie va al mall, ni mucho
menos, pero yo de repente antes salia, participaba en un
grupo en la municipalidad, de las personas que tienen
sus familiares postrados; igual era una forma de
relajarse’ (P12121).

En algunos relatos destaca la mencién a un incremento
de la violencia intrafamiliar especificamente hacia las
cuidadoras durante la pandemia por parte de la persona
dependiente u otros integrantes de la familia. Este hecho
es complejo pues afiade una nueva esfera a la ya

extenuante lista de acciones que deben cumplir los
cuidadores. Una de las participantes sefiala que durante
este periodo ha habido

‘mucha violencia con los cuidadores, sobre todo con
hermanos, entre hermanos, o entre otros familiares que
no son pareja, ejercieron violencia con el cuidador, épor
qué? Porque también querian que el cuidador ayudara,
se le acrecento el trabajo doméstico, lavar mads,
preparar mds las comidas, ya no era para la persona que
cuidaba, si no para mds miembros del hogar, mucha
violencia verbal frente al cuidador (P7121)

Otra participante declara que “[un miembro de la familia]
a nosotros nos empujo, a mi suegra también, le pegd
manotones; y no porque él fuera asi de toda la vida”
(P5159). En este punto, se hace necesario destacar un
factor de género, “la mayoria de las cuidadoras son
madres, luego estan las esposas, luego hermanos, y
después vecinos/amigos/pariente lejano, alguien que
tenga el corazén para poder cuidar" (P7I1) quienes,
agrega, son las que se llevan la mayor carga a nivel
familiar.

A pesar de los desafios, una de las participantes también
rescata el sentimiento de satisfaccién que le produce el
proveer directamente los cuidados a su familiar, como
una forma de otorgarle un sentido al trabajo realizado, en
sus palabras el cuidado provoca

‘la satisfaccion de que nosotros podamos atenderlo yo
diria que eso principalmente, que es positivo también
para él principalmente, (..) de alguna manera nos
reconoce, no diciéndonos nuestros nombres, no
exactamente... icomo te lo puedo decir?, de alguna
manera expresando, expresando que somos nosotros;
con una mirada de repente, con una sonrisa, a veces con
incluso con algun abrazo, nos hace notar que
efectivamente nos reconoce de alguna manera’ (P5156)

Interaccion entre servicios sociales, cuidadora y persona
dependiente

Si bien se describe una amplia variabilidad en la oferta y
recepcion de apoyos institucionales previo al periodo de
pandemia. En la actualidad y producto del confinamiento,
los cuidadores deben asumir nuevas tareas. A diferencia
de lo que ocurria antes,

‘después no vino mds la sefiorita que venia a verle la
pierna, ni hacerle ejercicios, ni una cosa, y como le digo,
aqui nosotros la hacemos caminar, con el burrito de ella,
y yo la paseo del brazo, cuando puedo, cuando hay poco
que hacer, o cuando limpio, yo la paseo’ (P21154)

Los cuidadores resienten la falta de apoyo,
fundamentalmente en lo que respecta a las orientaciones
qgue ellos brindan. Una de las cuidadoras se queja que
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actualmente "nadie la capacita a uno, uno tiene que
aprender por las de uno" (P3128), lo que trae una mayor
carga de cuidado y profundiza la percepcién de
vulnerabilidad en la cuidadora.

En el relato de los entrevistados se describen apoyos
principalmente enfocados a la persona dependiente, con
poca visualizacion y apoyos a las necesidades del
cuidador. La excepcidn a este ultimo punto es la entrega
de apoyo financiero tales como bonos o aportes de
dinero directo por ejercer el rol de cuidador, una de las
cuidadoras declara que “hace tres afios me ingresaron al
sistema de postrados y me pasaban veintisiete,
veintiocho mil pesos, es como la ayuda que le dan a un
cuidador de postrado” (P3176).

Frente este déficit de apoyo, los cuidadores tienden a
organizarse en comunidades tanto formales, como
Organizaciones No Gubernamentales (ONG) para
compartir informacién y experiencias en torno al
cuidado. Se menciona que los soportes que pueden ser
utiles desde la perspectiva de los entrevistados son:
apoyo emocional al cuidador, apoyo psicosocial, entrega
de informacién mediante capacitacién para conocer la
condicion de salud de la persona dependiente,
entrenamiento en diversas habilidades y estrategias para
el cuidado (movilizacién de pacientes, alimentacién). En
esta linea, una de las cuidadas refiere necesitar saber
respecto al “tema de curaciones, de no sé po éiqué otra
cosa mas?; es como estudiar una carrera “tens” en
realidad. Es como un técnico en enfermeria” (P3160).
También se requiere alfabetizacién digital para la
realizacién de tramites de forma remota

‘un asistente social, que por lo menos vaya cada dos
semanas a visitar, que, si ha cambiado alguna situacion,
(...) falta mucha ayuda para que los adultos mayores,
postrados o no postrados, puedan utilizar los servicios
virtuales que se ofrecen actualmente para todo el
mundo’ (P4118)

Discusion

La pandemia por COVID-19 ha tenido consecuencias
negativas de modo directo e indirecto para gran parte de
la poblacion mundial. Ha conllevado una carga de
responsabilidad enorme sobre los profesionales de los
sistemas de salud en el mundo, asi como a los cuidadores
tanto formales como informales, y a la fecha, no es
posible estimar con certeza los efectos de la pandemia a
mediano y largo plazo. Antes de la pandemia, cierta parte
de las personas mayores dependientes en Chile solian
recibir con relativa frecuencia soporte por parte de la red
de salud y de organizaciones gubernamentales y no
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gubernamentales, que se traducia en visitas domiciliarias
de profesionales, quienes otorgaban lineamientos para el
cuidado del paciente (Ministerio de Salud - MINSAL,
2014; SENAMA, 2020). Sin embargo, el COVID-19
trastocaron estos aspectos en Chile y en el resto del
continente (Sorbara et al., 2020). Los resultados de este
estudio muestran que las inequidades sociales, la
pobreza y la realidad precaria de las personas mayores
dependientes y sus cuidadores, antecede al contexto
sanitario actual.

En la presente investigacion, se revela una enorme
sensacion de agobio y estrés por parte de los cuidadores,
debido a las multiples demandas que supone el trabajo
con una persona mayor dependiente, sumado a la
imposibilidad de instalar rutinas, recibir soporte o
distribuir mejor la carga de trabajo con otros miembros
de la familia, amigos o cuidadores formales
(institucionales). El agobio se traduce en dos elementos:
a) dificultades en la organizacion familiar, y b) percepcion
de un apoyo insuficiente por parte de los organismos
formales. Es importante destacar que estas dificultades
ya existian antes del COVID-19 (Fernandez & Herrera,
2016; Garcia et al., 2016; Guajardo et al., 2015), pero los
resultados de este estudio indican que la pandemia
agrega nuevas dificultades, en tanto desarticula muchas
de las actividades, organizacion de roles, redes y el tejido
social que los mismos cuidadores pudieran haber
construido previamente.

En relacidn con la organizacion familiar, los participantes
describen dificultades en la distribucion de roles y
responsabilidades. Esto podria deberse a las distancias,
los confinamientos y el temor a contagiar a la persona con
dependencia. Sin embargo, también es ineludible que
muchas mujeres vivencian la imposicion del rol de cuidar
por el solo hecho de ser mujeres. El cuidar se juega en el
area de lo afectivo, de lo desinteresado, lo que le otorga
una dimensién moral y emocional, que muchas veces es
implicitamente impuesta en el sistema familiar
(Batthyany et al., 2013). Este fendmeno puede tender a
generar tensiones a nivel familiar y malestares en sus
miembros.

Por otra parte, los cuidadores informales relatan que la
nocion de mantenerse confinado es algo que ya vivian
antes de la pandemia. Asi, en consonancia con la
evidencia previa (Roth et al., 2015), se revela que los
cuidadores han sido resilientes tanto previo a la
pandemia (a través del sentido y la satisfacciéon de
cuidar), como frente a las adversidades posteriores al
contexto sanitario, realizando transformaciones en sus
propias condiciones de vida y adaptandose
emocionalmente a la situacion de incertidumbre.
Adicionalmente, la pandemia ha afectado la economia de
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los hogares. Muchos miembros de la familia perdieron
sus empleos, y, por tanto, existe una mdas amplia brecha
entre los ingresos requeridos versus aquellos que
produce la familia. Considerando las caracteristicas del
confinamiento, se ha provocado un alza considerable en
los costos de los insumos basicos y productos de higiene,
lo que afiade preocupaciones extras al cuidado del
paciente dependiente.

Lo anterior revela que los apoyos existentes a la fecha
resultan insuficientes y tardios respecto a las necesidades
que las familias tienen en relacion con la prestacion de
cuidados de largo plazo, ya que se observa una falta de
coordinacidn y sistematizacién de los recursos, sumado a
una escasez de estos ultimos cuando los hay. Asi, no se
logra responder a las necesidades del sistema familiar de
la persona dependiente, ni a las necesidades de este
como individuo, ni a las del cuidador. Uno de los aspectos
mas reveladores, es la percepcion de la alta
burocratizacion que enfrentan las familias para recibir
estos beneficios, ya documentada en la literatura al
comienzo de la pandemia (Stokes & Patterson, 2020). Sin
embargo, estos aspectos, nuevamente, no son exclusivos
del periodo de pandemia, sino que son parte constitutiva
del modelo de ayuda social chileno (Thumala et al., 2017;
Villalobos, 2018).

Los resultados obtenidos evidencian la necesidad de
integrar un Enfoque de Derechos, asi como el enfoque de
Género, en esta discusion. Chile ratificéd y promulgd en
2017 la Convencidn Interamericana sobre la Proteccion
de los Derechos Humanos de las Personas Mayores
(SENAMA, 2017). En esta instancia, se incorpora por
primera vez, y de forma explicita, el derecho de las
personas mayores a cuidados de largo plazo, y se enfatiza
que la consagracion y defensa de este derecho no puede
ser a costa de los derechos de otros. Esta indicacion es
relevante, desde el contexto de feminizacién del cuidado
que se ha explicitado previamente.

Se hace entonces evidente la deuda en términos sociales
y de salud que el sistema tiene con los y las cuidadoras,
tanto la evidencia como los testimonios expresados en las
entrevistas indican la necesidad de apoyo psicolégico
oportuno y capacitacion para estos (National Institute for
Health and Care Excellence, 2020). Dichas demandas se
han caracterizado histéricamente por la falta de
cobertura (SENAMA, 2020), y el desafio actual es poder
responderlas en un nuevo contexto. Se requiere
desarrollar programas de capacitacion en alfabetizacion
digital universal para realizar, por ejemplo, tramites
médicos y/o sociales en linea lo que ayudaria
significativamente a los cuidadores (Schapira, 2020).

Actualmente, las politicas publicas, tal como muestran los
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resultados, tienen tres debilidades principales: el nivel de
burocracia, la difusién de informacién y la nocién de
comunidad con la que operan. Los tramites que implica el
proceso de postulacién para recibir ayudas estatales se
convierten en un obstaculo importante, asi como los
criterios de exclusion que manejan las distintas
organizaciones estatales, que resultan excesivamente
selectivas con sus beneficiarios. Asimismo, la escasa
informacién acerca de los apoyos existentes y su difusion
en la poblacion objetivo constituyen un nuevo
impedimento para conseguir los apoyos necesarios,
muchas familias no conocen realmente los beneficios a
los cuales pueden postular, ni dénde obtener dicha
informacién, por lo que simplemente no se postula a
ellos.

Al momento de disefiar politicas publicas para el soporte
y cuidado de este grupo se debe comenzar con al menos
dos acciones centrales: la organizacién y coordinacion de
los recursos existentes, y el aumento de los recursos
destinados a estos. Ya se ha expuesto que la situacion
actual no se origina por el contexto sanitario, sino que los
cuidadores vienen experimentando un desgaste desde
mucho antes, pero esto no se debe solo a un abandono
por parte de las instituciones, puesto que -aunque
insuficientes- efectivamente existen apoyos, sino porque
las acciones y recursos que se destinan a esto se
encuentran desarticulados como sistema, obstaculizando
un proceso que debiera ser sostenido por las redes
organizacionales. En relacion con la necesidad de enfocar
mas recursos a los cuidados a largo plazo es esencial que
las nuevas medidas fiscales que los estados tomen en el
futuro no hipotequen otras politicas relevantes para el
desarrollo y bienestar, como las politicas que apuntan
hacia la equidad de género y la autonomia de las mujeres.
Asimismo, es importante que el Estado no disponga del
tiempo de las mujeres como un recurso en el cual
apoyarse para afrontar la crisis econdmica (CEPAL, 2020).

No es de extrafiar que en semejantes situaciones se
mantenga y agudice una sensacion de agobio y
abandono, cuando tampoco existen programas
destinados a los cuidadores como parte del sistema de
cuidados de la persona dependiente, manteniendo un
énfasis en el paciente e ignorando asi su sistema social.
En este sentido, la voluntad y disposicion de los
cuidadores por ayudar no debiera ser el determinante
para que una persona dependiente reciba apoyos o no,
sino que debiera existir una estructura institucional
estable que sostenga la labor de los cuidadores, que
responda a sus inquietudes y necesidades de manera
cercana y oportuna, abordando la temdtica de los
cuidados desde una perspectiva social y no individual. En
esta linea, se debe propiciar y alentar de forma mas
sinérgica el trabajo en redes desde la propia comunidad,
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para promover en los vecindarios una forma solidaria del
trabajo comunitario en este nivel. La organizacién vy
coordinacién de las acciones, propiciard un mejor uso de
los recursos disponibles, posibilitando una inversion mas
eficiente en los recursos faltantes. En ese sentido, el
desarrollo de politicas publicas debe ser capaz de nacer
desde un espiritu de escucha activa de las necesidades
concretas experimentadas por familias y comunidades.
Resulta relevante no homogeneizar a las poblaciones de
cuidadores y cuidadoras, ni a las personas que cuidan. Se
deben desarrollar politicas flexibles, que reconozcan la
diversidad de las familias y las caracteristicas diversas de
cuidadores y cuidadoras, considerando su entorno
sociocultural.

Finalmente, el desafio de las politicas publicas a mediano
y largo plazo es intentar generar un modelo de trabajo
estable en el tiempo, que tenga como ndlcleo Ia
proactividad de las posibles demandas del grupo, basadas
en un enfoque comunitario real de trabajo en los
participantes. De este modo, el apoyo se convierte en un
soporte efectivo, atingente y necesario para las familias
que lo requieren.

El presente estudio tuvo como limitacidn principal el
muestreo utilizado, ya que, al haber sido por bola de
nieve, el canal para acceder a los participantes queda
limitado por los contactos iniciales, pudiendo significar un
sesgo. Futuras investigaciones en esta linea deberian
incorporar una muestra mas amplia que permita
comprender si los hallazgos aqui reportados son similares
en otros grupos.
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