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RESUMEN: Se investiga la situacién sociocultural de los cuidados informales a personas ma-
yores dependientes en Chile. El estudio empirico cualitativo fue realizado en la Regién Metropo-
litana de Santiago de Chile, con cuidadores informales de personas mayores con dependencias, de
estratos socioeconémicos bajos y medios-bajos. Los principales resultados indican que los cuida-
dos en Chile eran responsabilidad exclusiva de las familias -mujeres— con un Estado desempefian-
do un rol subsidiario.

Palabras clave: cuidadores; discapacitado; vejez; politica social.

ABSTRACT: The aim of this study was to investigate the sociocultural situation of the in-
formal care given to old aged dependents in Chile. This empiric qualitative study was performed
in the Santiago de Chile Metropolitan Area, with informal caregivers of old aged people with
dependencies, from the low and mid-low socioeconomic level. The main findings point out that
care giving was a duty of the families —~the women— with the Chilean state playing a subsidiary role.
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I. INTRODUCCION!

Chile se encuentra en una transicion demografica avanzada hacia el envejecimiento
poblacional, donde la esperanza de vida ha evolucionado desde 54,8 anos en 1950 a 78
anos —75,5 para hombres y 81,5 en mujeres— en 2005 (Instituto Nacional de Estadisti-
cas [INE] y Comisién Econémica para América Latina y el Caribe [CEPAL] 2005). Las
estimaciones de poblacién? indican que para el afio 2025 la poblacién mayor de 65 afios
representard un 14,07 % de la poblacién chilena. Este panorama vaticina el aumento
progresivo de personas con necesidad de cuidados en el pais. Ya en 2009, el Estudio na-
cional de la dependencia en las personas mayores (Servicio Nacional del Adulto Mayor,
Instituto de Nutricién y Tecnologia de los Alimentos [INTA], Centro Microdatos 2009)
indicaba que un 24,1% de la poblacién mayor de 60 afios tenia algtn tipo de dependen-
cia, y por tanto necesidad de cuidados por parte de terceras personas.

La forma en que tradicionalmente se desarrollaba el cuidado de las personas con
dependencias, en donde las mujeres de las familias asumian dicha responsabilidad y
trabajo, experimenta transformaciones que estan relacionadas con cambios culturales
y sociales. Estos dicen tener relacién con el aumento de la demanda de cuidados (por
el aumento ya descrito) y la disminucion de la oferta de éstos. También con modifica-
ciones en: la posicién social de las personas necesitadas de cuidados; las politicas de
bienestar; y mayor diversidad en el tipo de situaciones que requieren de cuidado y sus
cuidadores (Cameron y Moss 2007).

La disminucién de la oferta de cuidados en Chile ha sido afectada en cuanto a
disposicion y tiempo por: el aumento del nivel educacional de las mujeres; que ha per-
mitido la incorporacién creciente de la mujer al mercado laboral; y los cambios demo-
graficos que han redundado en la disminucion del tamafio de las familias, lo que implica
que hay menos miembros en posibilidad de cuidar en caso de que se requiera.

A partir de la recuperacion de la democracia en el pais, en el afio 1990, se inici6 un
proceso de reivindicacion de derechos ciudadanos y reconocimiento de la diversidad
(Raczynski y Serrano 2005) que redundé en la creacion de una institucionalidad estatal
para abordar la discapacidad’, que desarroll6 la tarea de consideracién de las personas
con discapacidad como sujetos activos y ciudadanos con derechos.

Si se revisan los estudios sociales efectuados en el area de la dependencia en Chile,
se encuentran numerosos trabajos sobre este grupo, diversos en tipos de dependencias y
metodologias de abordaje. Pero el ambito de los cuidados, tanto formales como informa-
les, se encuentra pobremente documentado. Generalmente, ha sido abordado de forma
tangencial por los estudios sobre dependencia, realizando descripciones estadisticas en

1. El autor agradece los comentarios y las sugerencias de dos evaluadores anénimos de Awzérica
Latina Hoy, Revista de Ciencias Sociales, a la primera version de este articulo.

2. Se utilizan proyecciones realizadas por el INE y la CEPAL en 2005, porque los datos del Censo
efectuado en 2012 fueron declarados no validos.

3. El Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS), hoy Servicio Nacional de la Discapacidad
(SENADIS).
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relacién al dependiente. La realidad sociocultural de los cuidadores de personas con de-
pendencias es un ambito de estudio que esta por explorar. Es por esto que se pregunta:
¢Cuadl es la situacion sociocultural de los cuidadores informales de personas mayores en
Chile? y ¢cuales son las iniciativas que les apoyan en el desempeno de esta tarea?

El objetivo de este articulo es examinar la situacién sociocultural de las personas
que se dedican al cuidado informal de personas mayores e identificar las iniciativas que
apoyan su labor.

II. CuerrO

La necesidad del cuidado se debe a la condicién de vulnerabilidad de los depen-
dientes y su incapacidad de cuidar de si mismos, haciendo inevitable que otros se hagan
cargo de resolver sus necesidades. El cuidado de una persona mayor dependiente cuen-
ta con ciertas particularidades. Su rasgo més distintivo es que es una actividad de largo
plazo, porque la dependencia es prolongada y no se constituye en una practica social
esporadica. Otro rasgo es su curso ascendente, es decir, al inicio es una tarea de baja
intensidad pero, conforme los niveles de dependencia aumentan, se incrementa el cui-
dado, representando un consumo intensivo y extensivo de recursos de toda indole, y a
medida que se va incrementando la dependencia es necesario un mayor uso de recursos
para ella (Robles Silva 2006).

Se llama cuidado informal al prestado por parientes, amigos o vecinos (Reyes
2001). Se caracteriza esta relacién por existir afectividad y por realizar el cuidado no
de manera ocasional, sino mediante un compromiso de cierta permanencia o duracién
(Rivera 2001).

Considerando un anilisis de tipo histérico de la relacion del cuidador y la persona
dependiente, segtin si la convivencia del anciano con la familia que le presta cuidados
existia de forma previa a la necesidad de cuidados o se vio provocada por éstos, Ro-
driguez (1994) establece dos tipos de cuidadores: el tradicional y el moderno-urbano.

El cuidador tradicional ha vivido siempre o hace muchos afios con el anciano, por
tanto, se convierte en cuidador en forma progresiva a medida que el mayor envejece
y se deteriora. Las acciones de cuidado suponen una actividad adicional al conjunto
de actividades domésticas que han ido incorporando poco a poco y generalmente no
suponen conflicto. Este rol es generalmente desempefiado por hijas —solteras, viudas o
separadas—, esposas o nueras. La forma progresiva en que la persona se transforma en
cuidador se da dentro de las pautas tradicionales, en donde el cuidado a los mayores
es una obligacién moral mezclada con la afectividad que se ha creado con la conviven-
cia, una historia de intercambios de cuidados reciprocos.

El cuidador moderno-urbano asume este papel cuando el mayor comienza a ex-
perimentar problemas de dependencia. Las mujeres cuidadoras suelen tener vida la-
boral, teniendo que responder a su papel social, laboral y a su nuevo papel de cuida-
dora, lo que suele generar tensiones por la contradiccién entre los diversos roles que
debe desempefiar (Robles Silva 2003), conflicto que no se observa en los cuidadores
tradicionales.
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El rol de cuidador principal recae comtiinmente en la mujer, debido a que en los
paises occidentales ella cumple un papel fundamental en la provisién de cuidados a
los miembros de la familia y en las labores del hogar (Robles Silva 2006).

I1.1. La responsabilidad del cuidado

La dependencia de los individuos de los ingresos laborales constituye el principal
factor de riesgo en las sociedades capitalistas actuales, debido a que la ausencia de esos
ingresos afecta la supervivencia fisica del individuo. La politica social, y los diversos
estados de bienestar en que ésta deriva, vienen a representar la gestion ptblica de los
riesgos sociales, una administracion de los riesgos intrinsecos a las relaciones sociales,
en las que basicamente el trabajo estd mercantilizado (Navarro Ruvalcaba 2006).

En la administracion publica de los riesgos sociales intervienen tres instituciones: el
Estado, la familia y el mercado, que dependiendo del momento histérico y las caracte-
risticas culturales han dado origen a particulares modelos de gestionar las inseguridades
que pueden afectar a los ciudadanos. De acuerdo al trabajo desarrollado por Gesta
Esping-Andersen en el dmbito del Estado de bienestar, éste delimita tres regimenes
de bienestar de acuerdo a las diversas formas que asumen Estado, familia y mercado
en la gestion de los riesgos, lo que se traduce en diferentes modelos de solidaridad
social. Estos regimenes se definen a partir de la manera en que se asignan las cobertu-
ras sociales —derechos— y de cémo se financian las mismas —obligaciones—, pero tam-
bién considerando los distintos grados de desigualdad social que generan. Tomando en
cuenta estas premisas se identifican tres regimenes de bienestar en el mundo occidental:
el socialdemdcrata o universal, el conservador o corporativista y el liberal o residual
(Esping-Andersen 1993).

En la propuesta inicial de Esping-Andersen sobre los tres regimenes de bienestar
el analisis del rol de la Familia represent6 un aspecto débil en su propuesta. De hecho, él
dio por sentado que en todas las sociedades de bienestar las unidades familiares eran las
encargadas de proveer servicios y cuidados gratuitos a sus miembros, sin ahondar en que
ello ocurria porque era el resultado de la peculiar posicion ocupada por las mujeres en el
sistema de reproduccion social. Todos los Estados de bienestar contienen una importante
dimensién de género que habia permanecido tedricamente invisible hasta que fue puesta
de relieve por la critica feminista (Daly y Lewis 2000; Himmelweit 2008; Lewis 1992;
Pérez-Orozco 2005).

Una reformulacion del esquema propuesto (Esping-Andersen 2000) indica que la
combinacién institucional del Estado, el mercado y la familia da como resultado dos
procesos de independencia o autonomia del bienestar de las familias y las personas. El
primer proceso, relacionado con el mercado de trabajo y afin a los derechos sociales
de la ciudadanta, es el de la «desmercantilizacion» que constituye la forma en que los
ciudadanos gozan de unos derechos que les permiten liberarse de su dependencia del
mercado, ello en el marco de las sociedades contemporineas en donde los mercados
son globales y hegemoénicos, y en donde la suerte de los ciudadanos ha pasado a de-
pender de forma creciente de la relacién monetaria. El segundo proceso es el de la
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«desfamiliarizacion», puesto en relacion con los sistemas familiares de cuidados y pro-
teccién, que considera el grado de reduccién de la dependencia del individuo respecto
de la familia o, a la inversa, el aumento de la capacidad de control del individuo de re-
cursos econdémicos, independientemente de las reciprocidades familiares o conyugales.

En el marco de esta discusion, si se considera al cuidado como recurso social que
alivia la dependencia, siendo indiscutible la obligatoriedad de dicho alivio, la pregunta
que cabe realizar es quién debe otorgar el cuidado, ¢es una responsabilidad ptblica o
privada? Se encuentran ac4 dos posiciones: una alude a una responsabilidad exclusiva
de la familia; la otra reconoce la participacién de la familia pero considera también la
obligacién de la sociedad de responder a las demandas de la dependencia.

De acuerdo a la primera, el cuidado a largo plazo debe ser resuelto con los recursos
materiales, sociales y simbélicos disponibles en los espacios privados de los hogares y
sus familias y dejar al Estado atender otros asuntos de interés ptblico mas prioritarios.
La Gnica posibilidad de una participacién del Estado es en casos de abandono o caren-
cia de una familia (Robles Silva 2006).

La segunda posicién defiende que el cuidado a largo plazo es también una respon-
sabilidad de la sociedad, es un asunto de interés publico y deben disefiarse politicas so-
ciales para garantizar un cuidado a largo plazo para todos los miembros de la sociedad.
Si bien la familia y el individuo dependiente hacen su parte, el Estado debe jugar un
papel mas activo a través de apoyar a los cuidadores de la familia, especialmente a las
mujeres cuidadoras. Estos servicios deben estar disponibles para todo el que lo necesite
independientemente de su estatus financiero y posicién en la sociedad. Ello significa pa-
sar la carga de la familia hacia la sociedad, la «desfamiliarizacién». Bajo esta perspectiva
el cuidado debe ser objeto de politicas sociales. En este sentido, las politicas sociales
deben responder tanto a las necesidades del dependiente como de la familia, otorgando
servicios permanentemente de cuidado de largo plazo con el fin de garantizar la sobre-
vivencia del individuo dependiente (Robles Silva 2006).

III. ANALISIS

Muestra: El estudio empirico* fue realizado en la Regién Metropolitana (RM) de
Santiago de Chile, con diecinueve cuidadores informales de personas mayores de 65
afios con dependencias, de estratos socioeconémicos bajos y medios-bajos (Tabla1). La
poblacion a la que se refiere esta investigacion residia en localidades urbanas y rurales
de la RM.

Procedimiento: Las herramientas para recolectar los datos fueron entrevistas se-
miestructuradas en profundidad realizadas a las y los cuidadores en sus hogares; a su

4. La muestra total investigada corresponde a 31 cuidadoras/es de personas con dependencias
severas, para los motivos de esta investigacion fueron considerados sélo los cuidadores de personas
mayores de 65 afios.
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vez, se realiza observacién cualitativa individual. Ademas, se efectia una revisién sobre
las iniciativas dirigidas a cuidadores y dependientes.

Método de andlisis de la informacion: La informacion recopilada fue examinada
con metodologia cualitativa, especificamente la Teoria Fundamentada (Glaser y Strauss
1967; Strauss y Corbin 2002). Ademis se analizan los datos aportados por la Escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit (Martin Carrasco ez al. 1996).

TABLA 1
CARACTERISTICAS DE LOS ENTREVISTADOS

ENTREVISTADO SEXO | EDAD | PARENTESCO OCUPACION ACTUAL Tig?;f};
Entrevistada 1 Mujer 70 Esposa Ama de casa 62
Entrevistada 2 Mujer 83 Esposa Ama de casa 45
Entrevistada 3 Mujer 63 Hija Ama de casa 59
Entrevistada 4 Mujer 52 Hija Aseadora 80
Entrevistada 5 Mujer 60 Hermana Aseadora 80
Entrevistada 6 Mujer 51 Hija Ama de casa 90
Entrevistada 7 Mujer 62 Hija Ama de casa 72
Entrevistada 8 Mujer 80 Esposa Ama de casa 64
Entrevistada 9 Mujer 34 Nieta Comerciante 50
Entrevistada 10 Mujer 52 Hija Ama de casa 66
Entrevistada 11 Mujer 72 Esposa Ama de casa 64
Entrevistada 12 Mujer 53 Hija Ama de casa 80
Entrevistada 13 Mujer 54 Hija Ama de casa 80
Entrevistada 14 Mujer 63 Hija Ama de casa 86
Entrevistada 15 Mujer 45 Hija Agricultura 83
Entrevistado 16 | Hombre | 48 Hijo Trabajos ocasionales 59
Entrevistado 17 | Hombre | 53 Hijo Trabajos ocasionales 72
Entrevistado 18 | Hombre | 66 Esposo Jubilado 56
Entrevistada 19 Mujer 58 Hija Ama de casa 66

Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos del trabajo de campo.
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II1.1. Resultados

Se comenzara caracterizando a los cuidadores que fueron objeto de nuestro estudio.
De los diecinueve entrevistados, dieciséis eran mujeres y tres hombres’, éstos realizaban
la labor de cuidadores principales de familiares dependientes. Once de ellos residian en
comunas urbanas (los tres varones) y nueve cuidadoras vivian en sectores rurales. Las
edades de las/os cuidadoras/es varian entre los 34 y los 83 afios, y las de los familiares a
los que prestaban ayuda estaban entre los 70 y los 94 afios. La cuidadora mds joven era
nieta de la persona dependiente; luego viene un grupo intermedio en edad (entre 45 y
63 afos) que eran hijas/os del dependiente; finalmente, los cuidadores de edades mas
avanzadas (entre 66 y 83 afios) eran esposas/os del dependiente®. Otro dato relevante
de las personas dependientes era su género, doce mujeres y siete hombres. De acuerdo
a informacién aportada por los cuidadores, entre las patologias que afectaban a sus
familiares estaban las demencias vasculares (nueve mayores), la enfermedad de Alzhe-
imer (seis mayores) y patologias metabdlicas, cardiovasculares y neoplasicas (cuatro
mayores).

En relacién al estado civil de las/os cuidadoras/es diez estaban casados o en pareja
al momento de la entrevista; seis eran solteros con hijos; dos solteros sin hijos y una
cuidadora estaba separada (con hijos). El nivel educacional de los cuidadores es disimil,
pero si se encuentra cierta regularidad al considerar las edades de éstos’, los cuidadores
que sélo habian cursado la educacién primaria (de forma completa o incompleta) tie-
nen edades comprendidas entre los 52 y los 80 afios; en tanto que aquellos que cursaron
la educacion secundaria son un poco mas jovenes —entre 34 y 60 afios—. Hay solo dos
mujeres que accedieron a instancias superiores de educacién pero no terminaron sus
estudios.

Ya se sabe que la mayor parte de los cuidadores son mujeres, pero éstas no confor-
man un grupo homogéneo, por eso se identifican dos tipos de cuidadoras o identidades
que reflejan la forma en que ellas se definen y se relacionan con el dependiente, sus
familias y su entorno. Estan las cuidadoras que lo asumen de modo tradicional y las
que lo hacen de forma no tradicional. Las primeras se caracterizaban por definirse en
relacién al cuidado, asumiendo la tarea del cuidar sin cuestionamiento, de forma sumi-
sa, con estructuras familiares tradicionales ~hombre provee, mujer en el hogar—. Ellas

5. En el dambito de los cuidados informales a la dependencia no existen estadisticas en el pais
que indiquen cudl es la cantidad y proporcién de mujeres y hombres que ejercen estar tarea. Los hom-
bres cuidadores entrevistados correspondieron a los Gnicos inscritos en los listados del «Programa de
postrados» de las comunas.

6. Relacion de parentesco del familiar dependiente con el cuidador: madre (nueve cuidadores),
padre (tres), esposo (cuatro), esposa (una), hermana (una) y abuela (una).

7. El cruce de la edad con el nivel educacional responde a que la reforma educacional chilena
de 1965 estableci6 la ampliacion de la educacién primaria (bésica) de 6 a 8 afios con caracter comn,
gratuita y obligatoria. La obligatoriedad hacfa que la mayor parte de los entrevistados que realizaron
su ingreso a la escuela en los afios cercanos a 1965 y posteriores tuviesen mayor escolaridad que los
cuidadores de mas edad.
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reproducen un rol que tradicionalmente les ha sido asignado, que viene reproducién-
dose por generaciones en sus familias.

Las mujeres que asumen la tarea de cuidar de forma no tradicional manifiestan
impotencia en sus relatos, ya que veian que no tenian opcidn, ellas eran las Ginicas que
podian proporcionar el cuidado, pero si hubiese existido la posibilidad no lo hubiesen
hecho, realizan la labor impelidas por la obligacién moral que se les impuso. General-
mente, trabajaban o habian trabajado fuera del hogar, muchas de ellas eran jefas de
hogar. Ellas aspiraban romper con la reproduccién del rol de cuidadora, manifestando
que no querian lo mismo para sus hijas, tomando previsiones para ello.

Nos es posible identificar una particular identidad de género, la expresada por los
hombres que cuidaban. Estos asumen la responsabilidad de cuidar mas por voluntad
propia —aluden al carifio que tienen por el dependiente— que por ausencia de una mujer
en la familia. Su aprendizaje del cémo cuidar fue producto de la necesidad, al verse en
la situacién, no tenian el apresto de las mujeres que fueron socializadas desde pequenas
en el cuidado del otro.

En suma, a través del relato de las/os cuidadoras/es se identifican dos motivaciones
principales en ejercer como tales: la reciprocidad y el sentimiento del deber. En la pri-
mera se asume la tarea con una actitud de entrega incondicional, generalmente aparece
mediada por las relaciones sanguineas y los compromisos asumidos en la relacién de
pareja. El hacerse cargo del dependiente es algo que no es cuestionado, lo que se ha
repetido de generacién en generacion en el caso de la mujer, y que suele realizarse con
amor y dedicacion.

[...1yella [la persona dependiente] se dedicd, desde que se separd, a cuidar a mis abuelos,
ella los cuid6 cerca de 30 afos, dedico su vida a ellos, a pesar de haber sido una familia
muy numerosa, mis abuelos tuvieron 15 hijos, pero ella fue la tinica que se hizo cargo de
mis abuelos, hasta que murieron ellos de viejitos, viejitos (E10).

El cuidado motivado por el deber moral que el cuidador/a experimenta esta media-
do por el comportamiento o relacién previa con la persona que necesita de cuidados. A
razén de esto algunos de los discursos plantean la posibilidad de rechazar la labor del
cuidado, pero terminan asumiendo por la fuerza de este compromiso. Es asi como esta
motivacion puede ser asumida y realizada de forma resignada, obligada o conformista,
debido a que al cuidador «socialmente» le corresponda realizarla o porque no existe
otra persona en la familia que la pueda efectuar. Generalmente, la responsabilidad re-
cae en la mujer que vive con el dependiente o que se encuentra mas cercana fisica y/o
afectivamente a él, es asi que las relaciones més frecuentes cuidador-dependiente son:
hija-madre/padre; y esposa-esposo.

Hay veces que me dan deseos también de... dejar todo tirado, yo se los digo, ellas [las
hijas] me dicen: «ldstima que no puede», ibah! les digo yo, es cosa de decisién no mas,
cuantas mujeres dejan casa, dejan hijos y se van no mas (E1).

En cuanto a las ocupaciones que habian desempenado los cuidadores, la mayor
parte de las mujeres mayores que vivian en el medio rural no habia trabajado de forma
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remunerada fuera del hogar (pero si realizaron labores en el hogar por las que recibian
algo de dinero). Un grupo importante de cuidadores debié abandonar sus empleos a
causa de la imposibilidad de conciliar el trabajo remunerado con las tareas de cuidado
del dependiente.

Y yo en aquella época trabajaba, trabajé toda mi vida, desde jovencita, en una empresa
muy grande donde yo estaba muy bien econémicamente y tuve que renunciar. Porque
significaba que yo no querfia mds que mi vieja estuviera alld [en una residencial, y
emocionalmente quedé muy mal, de verla cémo quedé y todo [tuvo un accidente](E10).

Sin embargo, habia cuidadores que si trabajaban de forma auténoma o dependien-
te fuera del hogar, pero lo hacian con bastantes dificultades.

Bueno igual ella recibe una pensién asistencial, y algunas cosas que tengo yo las llevo a la
feria [mercadillo], yo no trabajo en la feria, se las paso a un caballero para que las venda,
y eso, si sale algiin trabajito que yo puedo efectuar aquf igual lo hago, y bueno estando
con todas las deudas llega esa platita [estipendio] que ha servido de mucho, de mucho,
porque yo no puedo tener un trabajo estable porque no tengo con quien dejar a mi mama,
y lo de mi mama es cuidado a diario, yo descanso cuando mi mama esta acostadita y yo
cuando la veo que estd durmiendo ahi yo me relajo (E16).

Los cuidadores experimentan en lo laboral la pérdida del trabajo; la aceptacion
de empleos mal remunerados o la imposibilidad de conseguir uno que se adapte a las
condiciones de su tarea de cuidador. Dichas situaciones precarizan atin mas las deterio-
radas condiciones econdémicas de las familias, ya que la mayor parte de los cuidadores
eran jefes de hogar, es decir, eran los que aportaban o debian aportar la mayor parte del
sustento de ellas.

Los ingresos percibidos por estos grupos familiares estaban conformados por la
paga por sus empleos (ingresos generalmente inestables), estrategias de empleo infor-
mal y pensiones. Se consideran también como ingresos las ayudas que ONG y el mismo
Estado chileno brindaban en especies o servicios. Otra dimensién de los ingresos
estaba dada por las ayudas que estas familias recibian de sus redes, generalmente la
familia cercana, en forma de dinero, especies o servicios. En lo que respecta a sus gas-
tos, un factor que deteriora notablemente la economia de estos nticleos corresponde
a los egresos relacionados con la dependencia de su familiar, entiéndase por ello los
gastos médicos y farmacéuticos, nutricionales y de articulos de limpieza —pafales, el
principal—.

Es patente la situacion de vulnerabilidad y/o precariedad econémica de gran parte
de las familias entrevistadas, detectando, incluso, que algunas de éstas experimentaban
economias de subsistencia. Asimismo, es posible identificar, en algunos de los relatos
de los cuidadores cuando éstos se remitian al pasado, que eran familias que tenfan una
historia de pobreza que seguia reproduciéndose.

Las condiciones de salud de los entrevistados resultan un aspecto importante de
considerar a la hora de distinguir las consecuencias del cuidado. Se observa que prac-
ticamente todos manifestaron estar aquejados de algtin problema de salud. La mayor
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parte de los cuidadores mayores de 50 afios padecia enfermedades cronicas® tales como
diabetes, hipertension, dolencias articulares (artritis, artrosis) y circulatorias (varices),
etc. Ellos se atendian en el sistema publico de salud y recibian un tratamiento periédico
para estas. No estd demds agregar que patologias como la hipertensidn arterial se vefan
agravadas por situaciones de estrés, es decir, el cuidar (entendido como una tarea estre-
sante) se constituia en un factor que influia negativamente en el tratamiento de la enfer-
medad. Al ser consultados por las posibles consecuencias de cuidar, los entrevistados
sefialaban de forma inmediata dolores musculares y 6seos localizados en zonas (manos,
brazos, espalda, piernas) que se ven especialmente afectadas por las «movilizaciones»
de los dependientes. Dichas dolencias se habian convertido en crénicas y afectaban al
bienestar de los cuidadores.

De lo mismo, debido a la fuerza, a lo que yo hago todos los dias [...] y mi papa es grande,
porque cuando yo lo paro de la cama, lo afirmo con este brazo para poder lavarlo por
atrds, para lavarle su popin, tengo que hacer la fuerza igual, porque es alto y se pone
rigido, y conmigo es mas quejon, «ay, ay que me voy a caer» y con mi hijo no lo hace,
que se va a caer y que no sé qué, y no, porque lo tengo afirmado, tengo una fuerza en mis
brazos, a pesar de que lo tengo enfermo, pero tengo fuerzas (E19).

En lo que se refiere a la salud mental de los cuidadores, la variedad de trastor-
nos reportados era amplia, éstos iban desde las alteraciones del suefio, el desdnimo, la
tristeza y cansancio excesivo, hasta la depresion (diagnosticada). Generalmente, estos
problemas no llegaban a ser tratados o no eran considerados como desérdenes que
afectaban la salud del cuidador hasta que llegaban a situaciones limite, por ejemplo,
crisis nerviosas.

Mmm, yo he pasado como dos depresiones, qué se le va a hacer, me pongo muy sensible,
a veces me... si, estoy sensible. [...] porque aparte de todo la parte sentimental es bien
dura, muy dura, porque ver a mi mama como yo la conoci y como est4 ahora... es duro
para mi (E16).

El malestar referido se ve respaldado por los resultados obtenidos al aplicar la es-
cala de sobrecarga del cuidador de Zarit’, ya que diecisiete cuidadores presentaban

8. Las patologias mas frecuentes eran la hipertension y la diabetes, tanto su atencién como
su tratamiento farmacoldgico y de control periddico es gratuito en el sistema publico para todos los
residentes en Chile a través del Plan Auge.

9. Aplicada después de la entrevista. La escala de sobrecarga del cuidador-Test de Zarit mide
el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores. Es un cuestionario autoadministrado de 22 items
relacionados con las sensaciones del cuidador cuando cuidan a otra persona, cada uno de los cuales se
puntta en una escala de 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Interpretacién: menos de 47 puntos no manifiesta
sobrecarga; entre 47 y 55 Sobrecarga leve y méds de 55 Sobrecarga intensa.
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sobrecarga intensa’®. La salud social" del cuidador se vefa seriamente afectada por la
falta de tiempo y la ausencia de reemplazo en su labor, aspectos que limitaban su posi-
bilidad de realizar otras actividades distintas de las del cuidado y que le impedian una
normal integracién y desarrollo en el medio social.

Asi también, las relaciones al interior de las familias se ven inevitablemente afecta-
das por la situacién de cuidado. Primeramente, porque la dedicacion casi exclusiva del
cuidador a un miembro de ella perjudica la relacidén con el resto, m4s atin en el caso de
la mujer cuidadora, que también es madre/esposa, y que de acuerdo a las pautas cultu-
rales es la encargada de que el hogar «funcione».

— Me decia usted que la relacién con su esposo se deteriord producto de la enfermedad
de su mama ¢Ustedes ya no viven juntos?

— Si, si po’ si vivimos juntos pero es que no es lo mismo, si incluso tuvimos una separacién
por eso, él me saca en cara lo de mi mama, que yo no més tengo que cuidarla, que para
todas las cosas yo, que él esta de lado y asf pues, entonces son nueve afios que yo he tenido
que soportar de todo, en cuanto a él y en cuanto a mis hermanos también, porque todos
dicen que por el hecho de que uno esti aqui, se esta aprovechando de todo, que yo lo
paso stper bien, segtin ellos (E13).

A su vez, los cuidadores expresan que la relacion familiar se ve afectada por la falta
de cooperacién de parte del resto de sus miembros con la tarea que éste desarrolla. Se
da en contados casos ayuda directa de los familiares, generalmente los que viven bajo el
mismo techo, expresada a modo de reemplazos o respiros.

Y si pido ayuda a alguien [hermanas] me ponen cara larga, mi hija me coopera mucho,
mi hija me dice: «¢Sabes qué mama? Anda, yo me quedo, dime todo lo que hay que
hacer» y ella sabe mudatla, sabe tratarla, y la trata mejor que yo porque yo de repente me
descontrolo, me dice: «;Mam4, mama!, déjamela a mi», es mi cable a tierra (E10).

Tal como se ha revisado, se evidencia que las principales consecuencias de la situa-
cién de cuidado eran el deterioro de la salud del cuidador, de las relaciones familiares y
de las economias familiares. Y aunque no es una conducta generalizada, resulta relevan-
te consignar la presencia de maltrato en la relacién de cuidado. Se manifiesta maltrato
desde el cuidador hacia el dependiente —a modo de maltrato psicoldgico, infantilizacion
y negligencia—; y desde el dependiente al cuidador —violencia fisica o verbal— en el caso
de familiares con demencias.

10. De acuerdo a la literatura especializada este tipo de puntuaciones se asocian a morbilidades
fisicas, psiquicas y sociales, generalmente trastornos ansioso-depresivos.

11. Entendemos que el estar sano es un estado de completo bienestar fisico, mental y social,
y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia (OMs, 1948. Constitucién de la Organizacion
Mundial de la Salud, aprobada en la Conferencia Internacional de Salud de 1946). La salud social se
refiere capacidad de interaccionar bien con la gente y el ambiente, habiendo satisfecho las relaciones
interpersonales. Disponible en: http://www.saludmed.com/Salud/CptSalud/CptSaDim.html.
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I11.2. Politicas sociales dirigidas al cuidador

Una revision exhaustiva de las iniciativas dirigidas al cuidador nos permite afirmar
que en Chile no existe una politica o conjunto de iniciativas estructuradas para ir en su
apoyo. A continuacidn se sefalan las ayudas que se encontraban vigentes al momento
de la realizacién de esta investigacién y que les apoyan de forma directa o indirecta.

El Programa de atencién domiciliaria de personas con discapacidad severa, més co-
nocido como Programa de postrados, se desarrolla desde la Atencién Primaria de salud
publica y consiste en un conjunto de acciones de caracter sanitario que se realizan en el
domicilio, y dan atencién a los problemas de salud de las personas que se encuentran
en situacion de discapacidad severa. El programa consta de dos componentes: la visita
domiciliaria integral del equipo de salud, quienes realizan una evaluacién biopsicoso-
cial del dependiente y disefian un plan de cuidados para éste. Esta intervencion consi-
dera la formacién de los cuidadores haciendo entrega de herramientas para el cuidado
integral del dependiente. El segundo componente es el pago a cuidadores de personas
con discapacidad severa, un apoyo monetario, mas conocido como estipendio, dirigido
a los cuidadores. Dicho dinero se entrega a familias que se encuentran en el rango de
pobreza y/o indigencia.

También desde el 4ambito sanitario, aunque de forma indirecta, se considera el
Plan AUGE". Este Plan cubre un conjunto priorizado de problemas de salud (ochenta
a 2013), condiciones y prestaciones de la misma, ya sean dichas asistencias de caracter
promocional, preventivo, curativo, de rehabilitaciéon o paliativo. Se indica que éste es
un apoyo indirecto, pues no esta pensado de forma especifica en los cuidadores y sus
dependientes, pero éstos veian abordadas muchas de sus problematicas sanitarias a
través de él.

En el ambito de las pensiones, la mayor parte de los mayores de 65 afios, cuidadores
y sus dependientes, recibia pensiones basicas solidarias (PBS)" (tanto por vejez como
por invalidez). Los pensionados —cuidadores y dependientes— por Administradoras de
Fondos de pensiones (AFP)™* eran menos y contaban con cuantias escasas, la mayor par-
te de éstas no alcanzaban el sueldo minimo de la época. Ademis, al agotarse su fondo
previsional debian solicitar la pensién bésica solidaria. La pensién de sobrevivencia, an-
tigua pension de viudez, también era recibida por algunas cuidadoras. Los cuidadores
mas jévenes no recibian ningtn tipo de ayuda econémica por realizar la labor de cuidar.

12.  Este forma parte del Sistema Universal con Garantias Explicitas en Salud (GES), y garantiza el
acceso a la atencién de salud oportuna, de calidad y con proteccién financiera. El sistema no discrimina
por edad, sexo, condicién econémica, lugar de residencia o sistema de salud al que estén afiliadas las
personas (FONDO NACIONAL DE SALUD s. f.).

13.  Otorgadas por el Estado a individuos que no contaban con ahorros previsionales y per-
tenecian al grupo mas vulnerable. Al afio 2012 la cobertura fue del 60% de la poblacién mas pobre
(Superintendencia de Pensiones 2013), recibiendo la suma de $75.000 (102 €) en los momentos en
que se realizaba la investigacion.

14. Instituciones financieras privadas encargadas de administrar los fondos y ahorros de
pensiones.
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En el ambito de la atencién residencial a personas mayores con dependencias, el
rol desempenado por el Estado de Chile es secundario. Los establecimientos de larga
estadia (ELEAM) de dependencia piblica —municipal o de servicios de salud— sélo re-
presentaban un 2,9% de los establecimientos de cuidado formal del pafs, éstos eran
doce, con dos de ellos operados por instituciones privadas sin fines de lucro y sus plazas
residenciales llegaban a las 548 a marzo de 2013. De acuerdo al catastro de ELEAM, efec-
tuado en 2012 (Servicio Nacional del Adulto Mayor 2013), en Chile existian un total
de 726 establecimientos que prestaban cuidados formales, de los cuales un 65,8% eran
instituciones privadas con fines de lucro y un 31,3% instituciones privadas sin fines
de lucro. La institucionalizacién no representaba una alternativa para los cuidadores
entrevistados, ya que por lo general las reducidas plazas estaban reservadas a depen-
dientes que no contaban con cuidadores.

Al margen del Estado, existian organizaciones comunitarias y religiosas que otorga-
ban ayudas puntuales a los cuidadores. Dichos apoyos podian variar de acuerdo al tipo de
agrupacion, pero se manifestaban en forma de apoyos materiales (pafiales, dinero, etc.).

Finalmente, las demandas que los cuidadores realizaban al Estado, se resumen en
cuatro reclamos claros:

— La necesidad de apoyos econdmicos a las familias de los dependientes, que
podian verse materializados en subsidios o «sueldo» por la labor de cuidado
o en ayudas para desarrollar trabajos en el domicilio. Esta era la peticiéon mas
requerida.

— Apoyos en cuidados, a modo de ayudas a domicilio, que alivien la tarea de los
cuidadores.

— Apoyos en la salud del cuidador, principalmente en la salud mental.

— Formacién del cuidador y reconocimiento de la experiencia para que en un
futuro pueda desempefarse como cuidador formal.

IV. DiscusioON

La realidad de cuidados estudiada correspondié a la de los cuidadores informales
principales o primarios (Reyes 2001), que asumian la responsabilidad integra de cuidado
de la persona con dependencia. En el caso de los dependientes mayores, este rol por lo
general era desempenado por esposas, hijas e hijos, operando claramente la jerarquia de
sustitucion (Cicirelli 1990; Pérez ez al. 1996; Albala et al. 2007; Valderrama, Morris y Ulloa
2010). Si se aplica el an4lisis historico de la relacion del cuidador y la persona con depen-
dencia que utiliza Rodriguez (1994), la figura del cuidador tradicional como la del cuida-
dor moderno-urbano son igualmente frecuentes entre los cuidadores de personas mayores.

En el caso de las mujeres cuidadoras, la asignacion de este rol ocurre sin posibi-
lidad de negociacion, resultandoles inevitable asumir la responsabilidad de cuidar al
dependiente. Las primeras a las que se les imponia esta labor era a las esposas, si éstas
no estaban en condiciones eran las hijas —la que vivia mas cerca, con la que tuvieran
mejor relacién, la que le debia reciprocidad, la soltera, la mas generosa—, las nietas,
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hermanas o sobrinas (Robles Silva 2006). Cuando la persona con dependencia era una
mujer mayor, el cuidador era una hija, y slo en el caso de que no existiera o no pudiera
era un hijo el que se hacia cargo del cuidado de la madre dependiente. La situacién mas
excepcional era que un hombre se hiciera cargo del cuidado de su pareja.

Las motivaciones que los cuidadores declararon tener para desempefar la tarea de
cuidar — la reciprocidad y el sentimiento del deber— tenfan limites difusos en los discur-
sos de los entrevistados, donde las argumentaciones de tipo afectivo se mezclaban con
las que aludian a que el cuidar era su responsabilidad, su obligacién, de forma similar
a lo que detectaron Diaz, Medel y Mauro (2006) y Valderrama, Morris y Ulloa (2010).

La historia laboral de las mujeres cuidadoras estaba marcada por una presencia
ausente en el mercado laboral (Pérez Orozco 2005), por el proceso de separacion que se
genera entre los espacios publicos y privados por los que éstas han transitado. La situa-
cién de cuidado forzé a la mayor parte de ellas a abandonar sus trabajos remunerados,
lo que repercutia notoriamente en las condiciones econémicas de sus familias. Las cui-
dadoras que mantenian sus empleos estaban sujetas a una carga de trabajo excesiva. Por
ello entre las consecuencias mas importantes del cuidado estaba la pérdida de ingresos
de la familia producto de la dificultad del cuidador en desempenar un trabajo remune-
rado (Diaz, Medel y Mauro 2006; Valderrama, Morris y Ulloa 2010). En este estudio,
una proporcién importante de las familias eran monoparentales con jefatura femenina,
lo que significaba que ellas eran responsables de la gestion reproductiva de los hogares
y ademis sus sostenedoras econdmicas (Herrera y Maffei 2009).

Otra consecuencia a acentuar es el deterioro de la salud fisica, mental y social del
cuidador, producto del tiempo y los esfuerzos que debia dedicar al dependiente y a las
tareas del hogar, situacién que es especialmente notoria en los estratos socioeconémicos
bajos que eran los que mas horas destinaban a estas labores, tal como lo confirma la
investigacion de Diaz, Medel y Mauro (2006).

De acuerdo al estrato socioeconémico en el que se centrd esta investigacion, se
corrobora la afirmaciéon de Heymann (2002) que dice que los menos favorecidos en la
sociedad actual cuentan con menos recursos para satisfacer las necesidades de cuidado.
En estas familias, las mujeres eran quienes debian cubrir las necesidades de cuidado
de sus dependientes al interior del hogar, ya que a nivel publico las instituciones que
desempefiaban esta labor eran escasas.

Las politicas sociales chilenas responden a un tipo de estado de bienestar particular
que ha estado definido por el modelo neoliberal. Dentro de los modelos tedricos des-
critos por Esping-Andersen (1993, 2000), se puede afirmar que el régimen que se de-
sarroll6 en Chile en la década de los 80 contaba con una clara supremacia del régimen
llamado residual o liberal, caracterizado por la predominancia de la individualizacién
de los riesgos, donde la promocién de soluciones se dej6é en manos del mercado, con
un Estado secundario en la resolucién de las problematicas sociales. El alcance de la
labor del Estado chileno se limit6 a satisfacer necesidades basicas de los ciudadanos con
menos recursos econdmicos, con alcances y extension limitada. Este asumi6 un claro
enfoque asistencial basado en necesidades y un sesgo hacia la focalizacién (Navarro
Ruvalcaba 2006, Raczynsky 1999). De forma progresiva, con el retorno a la democracia
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en el pafs, el régimen de bienestar liberal ha ido perdiendo supremacia, cediendo paso
a una intervencién més protagénica del Estado en el aseguramiento del bienestar de
los ciudadanos, pero atn el régimen de Estado de bienestar chileno presenta bajos
niveles de desmercantilizacién y un familismo implicito (Acosta 2009), ya que un fuerte
peso de la resolucion de las problematicas estd en manos de los individuos, sus familias
y la asistencia de organizaciones no lucrativas.

Si se remite a la esfera de los cuidados, no se puede hablar de la existencia de un
sistema de atencién a la dependencia en el pais, porque no existe una concertacién de
acciones, a nivel ministerial o sectorial, que trabaje conjuntamente para dar asistencia
a las personas dependientes y sus cuidadores. Asimismo no existe un lineamiento de
politica social que aborde esta problematica. Sin embargo, si se puede evidenciar desde
el ambito sanitario, especificamente en la Atencion Primaria, una accién concertada
de corte asistencialista y focalizada en los més vulnerables —el Programa de atencion
domiciliaria de personas con dependencia severa—.

Los cuidadores del grupo socioeconémico en estudio se ven forzados a desempenar
esta labor porque no tienen la capacidad econdémica para comprar dichos servicios en
el mercado (Tronto 2002); los menos favorecidos, en la sociedad chilena, son los que
tienen menos recursos a su disposicién para satisfacer las necesidades de cuidado (He-
ymann 2002; Himmelweit 2008).

La parcialidad que adoptaba el apoyo del Estado a la dependencia y sus cuidados
y las condiciones socioeconémicas que experimentaban los entrevistados y sus familias
hacian que la primera demanda expresada hacia la administracion fuera de tipo eco-
némico. Le seguian la necesidad de apoyos en el cuidado en el domicilio, los apoyos
dirigidos a la salud fisica y mental del cuidador y la formacion para el cuidado, tal como
Araya (2011) lo sefalaba, con reconocimiento oficial del cuidador para que a futuro
pudiese representar una opcién laboral.

El estudio de la situacién particular de los cuidadores y el estado de la cuestion de
la dependencia y los cuidados en el pais permiten afirmar que existe una crisis en el
cuidado de los dependientes (Acosta 2009). En términos generales, esta crisis se rela-
ciona directamente con la disminucion de las personas en disposicién de cuidar y con
la desvalorizacién de la actividad misma de cuidado. Pero, a nuestro parecer, la esencia
de la situacién de crisis pasa por la consideracién de la actividad de cuidar como una
responsabilidad individual —de la familia— y no como una responsabilidad de todos —de
la sociedad—. La l6gica subsidiaria del Estado en relacién a los cuidados, que desplaza
integramente la responsabilidad en las familias, nos indica que el modelo que impera es
el de maxima responsabilidad privada (Acosta 2009; Setién y Acosta 2009).

V. CONCLUSIONES

El dmbito de los cuidados a la dependencia en Chile resultaba un drea de estudio
poco desarrollada, algunos de los estudios realizados abordaban la tematica de forma
tangencial al estudiar a los dependientes. Otras investigaciones aportaban al conoci-
miento desde una mirada cuantitativa, pero con la falta de densidad que la informacién
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de este tipo permite tener. Por ello es que esta investigacion se desarroll6 con el pro-
posito de profundizar el conocimiento sobre la realidad psicosocial y cultural de los
cuidadores informales de personas dependientes en Chile.

Como conclusién general se asevera que los cuidados en Chile, tanto en zonas urbanas
como rurales, eran responsabilidad exclusiva de las mujeres. El Estado chileno se encontra-
ba cumpliendo un rol subsidiario en esta problematica, aun en los sectores més deprimidos
de la sociedad. Estos rasgos, junto a la variable socioeconémica, la dindmica poblacional
y la creciente incorporacién de la mujer al mercado laboral, hacian que la situacién de los
cuidados en Chile estuviera en situacién de crisis y apremiante intervencion.

Las cuidadoras eran principalmente hijas y esposas de los dependientes y sobre
ellas operaba la jerarquia de sustitucion. Ellas debieron asumir la tarea de cuidado,
algunas de forma forzosa, como parte de las tareas que naturalmente se venian asignan-
do a su género. Las cuidadoras tradicionales, que asumian sumisamente su rol, tenfan
enormes dificultades en generar ingresos propios, vivian en hogares empobrecidos, lo
que las exponia a situaciones de dominacién y riesgo de explotacién. Las cuidadoras
moderno-urbanas experimentaban tensiones en sus hogares por la multiplicidad de
roles y los pocos apoyos que recibian en su labor. Los hombres cuidadores asumian este
rol mds por voluntad propia que por ausencia de una mujer en la familia.

Dentro de las consecuencias mas importantes derivadas del desempefio de la tarea
del cuidar estan el deterioro de la salud fisica, mental y social del cuidador; menoscabo
de las relaciones familiares; y la afectacion directa de las economias de los hogares. De
forma excepcional se observé maltrato desde el cuidador al dependiente.

En relacién a los significados que los cuidadores daban a la tarea del cuidar, éstos
estaban directamente relacionados con las motivaciones para ello, fue frecuente en-
contrar en el relato de un mismo sujeto justificaciones de tipo afectivo —reciprocidad
principalmente— y argumentos relacionados con la obligacion.

En el pais no existia un lineamiento de politica social que abordara la atencién a la
dependencia, solo iniciativas parciales que de forma asistencial y focalizada apoyaban
al dependiente y su cuidador, principalmente desde el ambito sanitario. El peso del fa-
milismo del Estado de bienestar chileno se expresaba en la idea subyacente que existia
en las pocas iniciativas destinadas al dependiente y su cuidador.

Se confirma que la forma en que se resuelve la responsabilidad de los cuidados en
Chile est4 en crisis, debido a que aumenta el nimero de personas susceptibles de nece-
sitar de cuidados y disminuye el nimero de potenciales cuidadores.

El origen de esta crisis se basa en la idea de que los cuidados son una responsabili-
dad individual —de la familia— y no de la sociedad en su conjunto. El Estado de bienestar
chileno debe encaminar su actuar con miras a enfrentar esta realidad como un problema
social. Para comenzar, el Estado deberfa asumir un rol protagénico, comenzando por
los Zmbitos mayormente demandados por los cuidadores como ayudas econdémicas a las
familias, apoyos en el domicilio, centros de dia para mayores e iniciativas dirigidas a cui-
dadores con el fin mejorar su salud fisica, salud mental y la formacién para el cuidado.
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