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Resumen

La presente investigacion y propuesta de talleres tiene como objetivo favorecer la
salud mental de cuidadores de personas en situacion de discapacidad mediante talleres de
intervencion que permitan el desarrollo de habilidades para el manejo socioemocional.
Esta propuesta surge debido a los efectos generados por la pandemia COVID-19 en la
calidad de vida. Para ello se realizd una investigacion con un enfoque cualitativo,
mediante revision bibliografica y sistematica, la cual permitié conocer la percepcion de
las y los cuidadores respecto a la sobrecarga en tiempos de emergencia sanitaria y, a partir
de ello, generar una propuesta de talleres para el autocuidado, orientados a fortalecer la
estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional, mindfulness y otros.
Se espera que la investigacion y propuesta de talleres sean una herramienta de apoyo para
las y los cuidadores, como también una guia y sustento para las y los profesionales que

serén responsables de ejecutar los talleres de autocuidado.

Palabras claves: Pandemia - Cuidadores - Discapacidad - Salud Mental - Calidad de
Vida.
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Abstract

This research and workshop proposal aims to promote the mental health of caregivers
of people with disabilities through intervention workshops that allow the development of
skills for the social and emotional development domain. This proposal comes from the
effects generated by the COVID-19 pandemic on the quality of life. For this purpose, a
qualitative research approach was used, through a systematic literature review, which
allowed the authors to learn about the perception of caregivers regarding overload in times
of health emergencies and, considering this, to design a proposal for workshops. This
proposal was focused on self-care, aimed at strengthening cognitive stimulation, self-care,
social and emotional development domain, mindfulness, et cetera. It is hoped that the
research and workshop proposal will be a support tool for caregivers, as well as a guide
and support for the professionals who will be responsible for implementing the self-care

workshops.

Keywords: Pandemic - Caregivers - Disability - Mental Health - The Quality of Life.
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Introduccion

Durante el afio 2020, se expandié por el mundo el virus SARS-CoV-2,
clasificandose como una pandemia, como sefiala Liutsko (2021):

La pandemia de la COVID-19 ha afectado la vida de millones de personas

en todo el planeta. Ademas de las graves consecuencias para la salud,

también ha arrasado con nuestros objetivos, dinamicas familiares, roles

laborales y nuestra estabilidad econdmica. En este sentido, constituye una

crisis global sin precedentes que ha ejercido un gran impacto sobre nuestra

salud mental (p. s.p).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha advertido que el impacto a nivel
emocional en una pandemia, generalmente, es mas fuerte entre quienes viven en situacion
de exclusién social, vulnerabilidad y personas de grupos minoritarios como las personas
en situacion de discapacidad y sus cuidadoras/es. En este marco, resulta importante
atender el impacto de la pandemia para asi evitar problemas sociales y crisis emocionales

(Como se citd en Johnson, Saletti y Tumas, 2020).

Uno de los sectores vulnerables, antes mencionado, que se ha visto afectado por
las consecuencias de la pandemia, han sido las y los cuidadores de personas en situacion
de discapacidad, quienes debido al confinamiento y al distanciamiento social han
aumentado sus labores de cuidado generando un nivel de sobrecarga mayor, afectando
considerablemente su salud fisica, mental y, por consiguiente, su calidad de vida. En
relacion a ello, Schalock y Verdugo (2003) definen la calidad de vida como:

Un estado deseado de bienestar personal, multidimensional, con
propiedades éticas universales ligadas a la cultura con los mismos
componentes objetivos y subjetivos para todas las personas, influenciados
por factores personales y ambientales, el cual se mejora con la



18

autodeterminacion, los recursos, el propésito de vida y el sentido de
pertenencia de cada persona (p. 22).

La calidad de vida de las y los cuidadores/as se ha visto afectada debido al aumento
en los niveles de sobrecarga, los niveles de estrés y los efectos de la pandemia en sus
habilidades emocionales, es por ello que surge la necesidad de brindar apoyos en diversas
areas que promuevan el bienestar y mejora en su calidad de vida. EI Ministerio de
Desarrollo Social y Familiar (2017) enfatiza que el cuidador o la cuidadora es una persona
imprescindible en el cuidado de las personas que se encuentran en situacion de
dependencia, pues cumple tanto el rol de informante, proveedor/a de cuidados y quien

toma decisiones importantes en la organizacion de la vida de su familiar cuidado.

Dado lo anterior, se realiza una investigacion referente a los cuidadores en
tiempos de pandemia, indagando en las percepciones de algunas personas que ejercen la
labor de cuidar, frente a la emergencia sanitaria que atraviesa Chile. Asimismo, se elabora
una propuesta de apoyos mediante el disefio de talleres de intervencion con personas
cuidadoras asociados a tematicas como la estimulacion cognitiva, manejo socioemocional,

cuidado personal, apoyo de profesionales del area de la salud, entre otros.
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Capitulo I: Marco Referencial

1.1 Cuidadores de Personas en Situacion de Discapacidad

La Ley 20.422 (2010), conceptualiza el término cuidador como toda
persona que proporciona asistencia permanente, gratuita o remunerada,
para la realizacion de actividades de la vida diaria, en el entorno del hogar,
a personas con discapacidad, estén o no unidas por vinculos de parentesco

(p-s-p).

Esta asistencia o cuidado es definida por El Ministerio del Desarrollo Social y Familia

(2020) como:

Un apoyo diario y muchas veces permanente en el desarrollo de actividades
cotidianas como: bafarse, alimentarse, vestirse, subir escaleras, salir a
comprar, compartir con familia y amigos, sentirse acompafiado y querido
a lo largo de toda la vida. Este apoyo puede ser remunerado 0 no
remunerado, y lo podria necesitar todo tipo de persona en cualquier etapa
de la vida (p.16).

El cuidado es proporcionado frecuentemente por cuidadores informales o no

profesionales,

los cuales, como sefiala Birren (1996) como se citdo en Ministerio del

Desarrollo Social y Familiar (2020), son todos aquellos cuidados que son proporcionados

por familiares o personas cercanas a la familia o alguna persona significativa para la

persona en situacion de dependencia, realizando la tarea del cuidado en casa de la propia

persona o en la casa del cuidador y que no estan vinculadas a un servicio de atencion

institucionalizada.

Asimismo, Birren (1996) sefiala que, existe otro tipo de cuidador, como
cuidadores formales o profesionales, este tipo de servicio de cuidados son
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prestados por profesionales o semiprofesionales, tales como trabajadores
sociales, médicos, abogados, personal de ayuda a domicilio y enfermeras,
que cuidan de personas en situacion de dependencia en una amplia
variedad de ambitos. Entre estos, se deben considerar aquellos que son
prestados por una institucion pablica o privada, con o sin &nimo de lucro,
y los de profesionales autdnomos (como se cit6 en Ministerio del

Desarrollo Social y Familiar, 2020, p. s.p.).

En relacion a lo sefialado, la Ley 20.422 (2010), define el concepto dependencia
como el estado de caracter permanente en que Se encuentran las personas que, por razones
derivadas de una o més deficiencias de causa fisica, mental o sensorial, ligadas a la falta
0 pérdida de autonomia, requieren de la atencion de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar las actividades esenciales de la vida (p. s.p). Por consiguiente,
en el cuadro 1 se describen los tres tipos de dependencia, descritos por Gazmuri y Velazco
(2021):

Tabla 1
Descripcion tipos de dependencia

Tipo de dependencia Descripcion

Dependencia leve Incapacidad para efectuar una actividad instrumental de la vida diaria (AlVD),
o necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar una actividad basica
de la vida diaria (ABVD) con excepcion de bafiarse o necesidad de ayuda
siempre o casi siempre para efectuar dos AIVD.

Dependencia Existe incapacidad para bafarse, o requiere ayuda siempre o casi siempre para

moderada realizar dos 0 mas ABVD, o requiere ayuda siempre o0 casi siempre para realizar
tres 0 mas AIVD, o declara incapacidad para efectuar AIVD y necesidad de
ayuda siempre o casi siempre para efectuar una ABVD.

Dependencia severa La persona tiene incapacidad para efectuar una ABVD (excepto bafiarse) o dos
AIVD.

Nota: El cuadro describe la clasificacién de los tipos de dependencia de acuerdo al estado de salud, la
frecuencia con la que se recibe ayuday las necesidades para realizar las actividades de la vida diaria. Tomado
de Personas dependientes: ¢quiénes son, quienes los cuidan y cual es el costo de la asistencia? (p. 6) por
CASEN 2017, tomado de Gazmuri y Velazco 2021, Puntos de referencia.
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Cabe sefalar, que las personas que se encuentran en una situacion de dependencia
funcional son aquellas que, considerando su capacidad mental, fisica y/o de movilidad,
requieren del apoyo de un tercero para realizar ciertas tareas y/o actividades de la vida
diaria. Ademas, el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) (2016) menciona
que, existe una relacion directa entre el grado de severidad de la discapacidad de las

personas y la situacion de dependencia funcional en la que éstas se encuentran.

El término discapacidad, segin SENADIS (2016) es entendido como un
“concepto dinamico y relacional que vincula el estado de salud de las personas con la
existencia de un conjunto de barreras contextuales, actitudinales y ambientales, que
determinan restricciones en su participacion plena y activa en la sociedad” (p.11). Asi
también la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (2011) enfatiza que:

La discapacidad es una construccion sociocultural e historica, elaborada a
partir de las interacciones sociales entre las personas, los grupos y las
comunidades. La discapacidad, por tanto, es un concepto en constante
evolucion, que surge como resultado de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras del entorno (Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU), 2006, como se citdé en Giaconi, Pedrero y San Martin,
2017, p.s.p).

Asimismo, la Ley 20.422 (2010) sefiala que persona con discapacidad es aquella que:
Tiene una 0 mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o
intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o permanente, al interactuar
con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o restringida su
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones

con las demas (p.s.p.).

De acuerdo al dltimo informe realizado sobre la discapacidad en Chile,
denominado “IT Estudio Nacional de la Discapacidad 2015 (I ENDISC)” se evidencia
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que en el pais existe un total de 2.836.818 personas desde los 2 afios en adelante que se
encuentran en situacion de discapacidad. Este total corresponde al 16,7% de la poblacion
de 2 afios y mas del pais al afio 2015 (SENADIS, 2016).

En relacion a la prevalencia de la discapacidad de acuerdo al tramo de edad, se
puede evidenciar que la discapacidad va aumentando significativamente a medida que
aumenta la edad. Referente al tramo etario, SENADIS (2016) sefiala que:

La prevalencia de la discapacidad por tramo etario (Tabla 1) en la
poblacion de 2 afios y mas en Chile, el tramo de edad que presenta mayor
poblacion en situacion de discapacidad es el que abarca la poblacion adulta
mayor (60 afios y mas), con un 38,3% de personas en situacion de
discapacidad, y la poblacion con menor poblacion en situacion de
discapacidad son los nifios, nifias y adolescentes con un 5,8% de personas

en situacion de discapacidad (p.64).
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Tabla 2
Situacidn de discapacidad y tramo de edad en Chile

PsSD PeSD Total
Tramo de Edad N % N % N %
2 a 17 aflos 3.733.281 94,2 229.904 58 3.963.185 100
18 a 29 afios 2.836.051 92,9 215.351 71 3.051.402 100
30 a 44 afios 2.613.812 88,7 332.077 11,3 2.945.889 100
45 a 59 afios 2.991.349 78,3 828.861 21,7 3.820.210 100
60 afios y mas 1.980.026 61,7 1.230.625 383 3.210.651 100
Total (2 afios y més) 14.154.519 83,4 2.836.818 16,7 16.991.337 100

Nota: En lo referente a la Tabla 1 “PsSD” corresponde a personas sin situacion de discapacidad y “PeSD”
a personas en situacion de discapacidad, *Representa el porcentaje y numero total de personas sin
discapacidad y con discapacidad en Chile. Tomado del 11 Estudio Nacional de la Discapacidad 2015 (p. 64)
por Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) 2016.

Referente a la prevalencia de la situacion de dependencia SENADIS (2016), da a
conocer que la poblacion adulta (mayores de 18 afios) en situacion de discapacidad y
dependencia funcional corresponde a un 40,4% del total, lo cual significa que 1.052.787
personas adultas se encuentran en situacion de discapacidad y ademas estan en situacion
de dependencia. Asimismo, cuando la dependencia funcional es analizada por tramos
etarios, se evidencia que no se comporta de manera creciente como al diferenciar
dependencia funcional segun severidad de la discapacidad. Sin embargo, el grupo de
personas en situacion de discapacidad de 60 y mas afios sigue siendo el que concentra un
mayor porcentaje de dependencia funcional respecto a los demas grupos, donde un 51,0%
esta en situacion de dependencia funcional, es decir, 1 de cada 2 personas de 60 afios en

situacion de discapacidad presenta, ademas, dependencia funcional.
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La dependencia funcional afecta en una gran proporcion a las personas en
situacion de discapacidad, y en mayor medida a las personas en situacion
de discapacidad severa, sin observar mayores diferencias entre hombres y
mujeres. La relaciéon entre discapacidad y dependencia es creciente, a
mayor severidad en la discapacidad mayor proporcion de personas en
situacion de dependencia funcional (SENADIS, 2016, p.186).

En relacion a los antecedentes anteriormente expuestos, es evidente la importante
e indispensable labor de la asistencia en personas con dependencia funcional, es por esto
que el Ministerio de Desarrollo Social y Familiar (2017) sefiala que, el cuidador o la
cuidadora es una persona clave en el cuidado de las personas que requieren ayuda, pues
cumple tanto el rol de informante, proveedor/a de cuidados y quien toma decisiones
importantes en la organizacion de la vida de su familiar cuidado, siendo ademas el nexo

de union entre los profesionales socio-sanitarios y la persona cuidada.
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Tabla 3
Distribucién cuidadores y no cuidadores por edad y porcentaje de mujeres por tramo de

edad

Edad Distribucion por grupo Proporcién mujeres por grupo
Tipo 1 No Tipo2  Poblaci6  Tipo 1 No Tipo2  Poblacio
cuidador n cuidador n
Menor a 0% 24%* 0% 19%* - 48% E 48%
15 afios
15- 24 7% 22%* 4%* 15%* 63% 45%* 41%* 50%*
25- 39 14% 20%* 5%* 21%* 7% 43%* 45%* 52%*
40-59 46% 22%* 28%* 26%* 79% 28%* 50%* 55%*
60-79 31% 11%* 52%* 16%* 74% 26%* 62%* 55%*
80-99 2% 1%* 11%* 3%* 62% 44%* 53%* 64%*
Total 100% 100% 100% 100% 76% 40%* 56%* 53%*

Nota: En lo que respecta a la tabla 2 la “Poblacion” corresponde a las caracteristicas de la poblacion total.
*Representa que las diferencias con Tipo 1 son significativas con un 95% de confianza. “-” Representa los
grupos sin observaciones. Tomado de Personas dependientes: ¢ quiénes son, quienes los cuidan y cual es el
costo de la asistencia? (p. 12) por CASEN 2017, citado en Gazmuri y Velazco 2021, Puntos de referencia.

En base a las encuestas CASEN (2017) y ENUT (2015), Gazmuri y Velazco
(2021) detallan en la Tabla 3 la distribucién de cuidadores y no cuidadores por edad,
afirmando que:

Los cuidadores Tipo 1 se concentran en el rango etario que va desde los 40
hasta los 60 (promedio de 52 afios), mientras que las personas no
cuidadoras tienden a tener menor edad (promedio de 32 afios) y el 24% de

estos Ultimos son nifios menores de 15. Los cuidadores Tipo 2 tienen, en
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promedio, 10 afios méas que los del Tipo 1. Al comparar con la poblacion
total, para todos los tramos etarios las diferencias entre cuidadores (Tipo 1
y 2) y la poblacion son significativas. Resalta el hecho de que el 11% de
los cuidadores Tipo 2 tenga mas de 80 afios, mientras que esta proporcion
corresponde a 2% de los cuidadores Tipo 1. Si se analiza a los cuidadores
Tipo 1y 2 sin ayuda externa estas conclusiones se mantienen. Esto ultimo
puede reflejar la obligacion que tienen los cuidadores Tipo 2 debido a que
son los unicos en el hogar que pueden asistir al dependiente, especialmente

los que no reciben ayuda externa (p. 12).

En relacion a los datos entregados en la Tabla 3 respecto a la predominancia por
género de los cuidadores, Gazmuri y Velazco (2021) sefialan que:

En promedio las mujeres tienden a ser cuidadoras en mayor medida,

aunque la proporcion es mayor (76%) en hogares con posibilidad de otro

cuidador (56% para los Tipo 2), donde, ademas, ello ocurre en todos los

tramos de edad. Para cuidadores Tipo 1, la proporcion de mujeres es aln

mayor en las edades de mayor participacion laboral. La literatura ha

encontrado grandes brechas de género relacionadas al cuidado (p.20).

Lo anteriormente expuesto es reafirmado por el Il Estudio Nacional de la
Discapacidad 2015 (I1 ENDISC), donde se evidencia que:
Cuando se analiza el sexo de los/as cuidadores/as de la poblacion adulta en
situacion de discapacidad, los resultados muestran que en su mayoria son
mujeres. De acuerdo a la informacion levantada, el 73,9% (790.580
personas) son mujeres, mientras que sélo un 26,1% (279.863 personas) son
hombres (SENADIS, 2016, p.183).

Los estudios sefialados contribuyen a afirmar que dentro de los hogares chilenos

existe una mayor proporcion de mujeres cuidadoras, lo cual parece deberse,
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principalmente, a una eleccion al interior del hogar y, en menor medida, a la obligacion
que tienen por ser las Unicas al interior del hogar capaces de asistir a la persona
dependiente. Parte de esta eleccion al interior del hogar puede responder a que, en
promedio, el salario de las mujeres es menor que el de los hombres (Gazmuri y Velazco,
2021).

Por consiguiente, el estudio realizado por Ganjiwale, D., Ganjiwale, J., Sharma &
Mishra (2016) demuestra que:

Las/los cuidadores de personas dependientes asumen la responsabilidad de

estar al cuidado de una persona con discapacidad, sin discutir las

consecuencias que ello implica, y es percibido por el resto de la familia

como una responsabilidad del cuidador, sin que exista un acuerdo explicito

de quién ejercera el papel de cuidador principal (p. s.p).

Es importante sefialar que la familia en limitadas ocasiones estd preparada para
recibir a un integrante en situacion de discapacidad, Zaidman, Curle, Jamieson, Chia, y
Kozak (2015), mencionan que, la discapacidad es un evento que trae consigo cambios
sociales, la familia es la méas afectada, cuando un infante es diagnosticado con
discapacidad, son los padres quienes asumen ese rol protagénico en su cuidado y
proteccion (como se citd en Villavicencio, Romero, Criollo y Pefialoza, 2018). Se crea
una especie de conflicto intrapsiquico generando intensos sintomas de anhelo, tristeza o
pérdida de sentido que conlleva a que la familia y principalmente los padres desarrollen
desgaste emocional, aflorando una serie de problematicas psicosociales (Fernandez,

Peréz, Catena, Pérez y Cruz, 2016).

Dentro del ambito familiar, un aspecto relevante a considerar es el desgaste
emocional en padres que estan al cuidado de un hijo con discapacidad, manifestandose
sentimientos de dolor, consternacion, decepcion, duda, coraje, culpabilidad, vergiienza,

angustia, temor (Sanchez, Molina y Gomez, 2016). No obstante, las familias en ocasiones
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tienen la capacidad de aceptar y enfrentar la discapacidad de uno de los integrantes de su
familia, viéndose reflejado en un estudio realizado por Santana (2018) concluyendo que:
Las familias entrevistadas refirieron que la experiencia de la discapacidad
es todo un recorrido de emociones y sentimientos contrapuestos, donde las
madres aceptan su papel como cuidadoras de modo mas consciente y
voluntario; esto significa que, tanto interna como socialmente, se
responsabilizan de su hijo, con miedo, con incertidumbre, con tristeza, pero

con una actitud de acogida hacia él (p. 209).

Sin embargo, a diferencia de lo anteriormente sefialado Moscoso, Guzman y Duran
(2020) realizan un estudio basado en cinco relatos de vida de mujeres cuidadoras de la
ciudad de Bogota (Colombia), en el que se afirma que “las mujeres cuidadoras de personas
con discapacidad, dejan de lado sus propias preocupaciones y el debido descanso por estar
pendientes del bienestar de la persona cuidada, hasta en el mas minimo detalle,
manifestandoles su cariflo y acompaiamiento permanente” (p. 11). En relacion al estudio,

se mencionan algunos apartados en los que se sefiala y testifica que:

Inicio del Rol como Cuidadoras:

(Sandra, R) “En las cuidadoras el rol como mujer pasa a un segundo
plano, pues el ejercicio del cuidado demanda mucho tiempo (24 horas/7
dias a la semana). (24/7), puesto que se cuida de dia y de noche, se pasa
mucho tiempo sin dormir afectando todos los ambitos de la vida. Aqui
prevalece la salud integral de esa persona con discapacidad. Ese momento
es de total ignorancia, jaméas pasa por la mente de un ser humano ser
cuidadora de personas con discapacidad” (Moscoso, Guzméan y Durén,
2020, p. 19).
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Area Emocional:
(Sandra R.) “Las personas no les gustan compartir las actividades diarias
con las cuidadoras, aun no se supera la cultura patriarcal en algunos
hombres, estdn acostumbrado a tener una pareja para que le sirva y
atienda, y es duplicar mis responsabilidades, una cuidadora no tiene
tiempo para asumir mas roles, requiere de alguien que le apoye, acomparfie

y brinde estabilidad emocional” (Moscoso, Guzman y Duran, 2020, p. 21).

(Bertha V.) “Al principio fue dificil que mi hijo tuviera una discapacidad
si nosotros lo veiamos bien, y cuando me dijeron que la nifia tenia la misma
discapacidad, me quede sentada en la silla en silencio, el profesional me
hablaba y solo pensaba en la responsabilidad de mis hijos en su futuro,
desde entonces solo me debo a ellos a los cuidados mi estabilidad
emocional es que ellos estan bien” (Moscoso, Guzman y Duran, 2020, p.
21).

Autocuidado
(Rocid M.)Después que se cuenta con la oportunidad de realizar estudios
en la universidad se tiene otro entendimiento que debe ser el cuidarse, pero
esa autoestima no la tiene una antes, pues se da todo por la vida de la
persona con discapacidad hasta el punto de no cuidarse uno mismo, hoy
la gratitud con Dios y la vida por la oportunidad de lograr mi suefio
adorado, gracias a la Universidad Pedagdgica que me abrid las puertas,
transformando mi vida, pensamiento y mis esperanzas de mejorar y de
salir adelante no solo en pro de mi, sino de mi hijo y de mi comunidad que

tanto lo necesita (Moscoso, Guzman y Duran, 2020, p. 22).

(Stella E.) Se deben mantener buenas précticas de autocuidado. Que la

vida no consiste en cohibirnos de cosas que nos hacen bien. Sin embargo,
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el trabajo, estudiar, otras actividades, el cuidado de sus hijos hacen que el
tiempo no alcance, que se den muy pocos espacios 0 que simplemente se
dejen para después algunas préacticas de autocuidado que son

indispensables (Moscoso, Guzman y Duran, 2020, p. 22).

(Graciela H.) Demuestra que lo personal es impersonal ya que no se deben
mas que a las personas que dependen de ellas, su vida de pareja se altera,
su libertad termind cuando por andares de la vida se encargd de estas
personas con discapacidad, que su felicidad es verlos en un estado de
salud adecuado segun las patologias de cada enfermo o enferma, y atentar
a sus reacciones y deterioros, es asi como su vida personal esta en pro de
quienes son su vida y tesoro complemento de sus vidas personales

(Moscoso, Guzman y Duran, 2020, p. 22).

(Sandra R.) Hace unos afios atras no realizaba actividades de
autocuidado, pero con el transcurrir de los afios y cuando notas que estas
afectada emocionalmente al grado de tener un trastorno afectivo por las
multiples preocupaciones que conllevan las practicas del autocuidado de
dos personas con discapacidad, se fortalece uno como ser humano, para
mantenerse fuerte y estable para dar lo mejor si. Y no decaer nunca como

cuidadora (Moscoso, Guzman y Duran, 2020, p. 22).

Dimension Familiar
(Sandra R.) “La dimension familiar es bastante compleja el asumir una
discapacidad inesperada de algin miembro de la familia es traumatico,
doloroso la reaccion es diversa buscan una culpabilidad, muchas se alejan
por diversos sucesos otras apoyan y aman entrafiablemente a los menores.
[...] La familia piensa en el bienestar de la persona con discapacidad, pero

nunca piensan en la salud mental de la cuidadora, que asume estos retos
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sin reproche, con actitud y aptitud de entrega, la familia naturaliza que si
esta la madre, esta toma la responsabilidad, con la humanidad que la
caracteriza, y en muchas ocasiones sola batallando por reivindicar los
derechos de sus hijos/as en un sistema social inequitativo con las
cuidadoras y se repite en quienes asumen el cuidado de la persona con
discapacidad” (Moscoso, Guzman y Durén, 2020, p. 23).

(Rocio M.) “La red de apoyo a nivel familiar de las personas con
discapacidad y las cuidadoras es bastante limitada en su mayoria son
madres cabezas de hogar en otros casos los familiares viven en localidades
diferentes y hasta en otras ciudad. Es muy dificil el manejo de la
discapacidad en la familia, pues el desconocimiento, obliga a que no se
debe educar a un nifio con discapacidad, no se deben tener pautas y no se
les deben dar responsabilidades, por ello cuando se instruye a quien tiene
la capacidad de interrelacionarse en su contexto, a veces se torna dificil,
y manifiestan que uno (cuidadora) es cruel y que se les debe hacerles todo
a ellos y ellas. Cuando uno es cuidador, si hay alguien que sabe sobre el
diagndstico es el cuidador, a veces hasta mas que el mismo profesional de
la salud que lo trata, pues la convivencia es completa y todo el tiempo, por
eso nos hace méas sabedoras ante el cuidado. Siempre se ven los
sentimientos de lastima, de pesar y de enfermedad, antes que entender que
es una condicion y esto se ve en los niicleos familiares” (M0SC0SO,

Guzman y Durén, 2020, p. 23).

En relacion a los relatos y testimonios expuestos, se evidencia la invisibilizacion
de las cuidadoras y de qué manera ello se naturaliza en la sociedad, demostrandose
insatisfechas las necesidades basicas en su diario vivir. Ademas, se demuestra que el rol
de cuidadoras se ha instaurado a partir de la cultura patriarcal delegando a las mujeres esta

responsabilidad de crianza y de cuidados especiales en casos de personas con
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discapacidad, sin tener en cuenta las necesidades de las mujeres, su acompafiamiento y

por ende el reconocimiento de su invaluable aporte (Moscoso, Guzmén y Duran, 2020).

En el caso de las/os cuidadoras/es de adultos (mayores de 18 afios) en situacion de
discapacidad SENADIS (2016), hace referencia a la distribucién de cuidadores segln
relacion de parentesco con la persona adulta en situacion de dependencia, en la cual se
desprende que el 38,1% corresponde a hijas/os o hijastros, el 29,9% al cényuge o
conviviente, 11% a otro pariente, 10,4% a padres o suegros, 4,4% hermano/o, cufiada/o,
el 3,5% servicio domestico, servicio personal o de salud y el 2,9% a otros no parientes.
Por otra parte, cuando se analiza la situacion de remuneracion de los(as) cuidadores(as)
de las personas adultas en situacion de discapacidad que utilizan asistencia personal, se

observa que un 93,6% no recibe pago por los servicios prestados.

El estudio realizado por Fernandez (2018) da a conocer la sintomatologia que
genera en la cuidadora la situacion de dependencia de la persona adulta: encontrando
sentimientos de responsabilidad y obligacién de cuidado hacia el familiar dependiente por
parte de los(as) cuidadores (as), que en la mayoria de los casos abocaron a una situacion
de agotamiento fisico y mental. Esta sintomatologia es expresada por medio de relatos,
establecidos a través de cédigos tomados por el autor, los cuales permiten hacer referencia
a la heterogeneidad de las narraciones y su relacion con el dependiente, correspondiendo
asi RB1, RB4, RB5 y RB7 a esposa, RB2, RB3, RB6 y RB8 a hija y finalmente RB9 a
madre. Relatos que son testificados por las cuidadoras de la siguiente manera:

“Con mi padre tengo una gran responsabilidad.” RB3

“[...] yo era la que tenia la obligacion de cuidarlo [...]. No podia salir.
[...] yo tenia la obligacion de ser sus piernas y sus ojos y todo.” RB5

“Yo podia sola con ello o eso creia [...] estaba tan obcecada [...] acabé
por agotarme fisica y psicologicamente.” RB6

[...] lego de la compra [...] me tumbo en el sof& porque ya no puedo més

[...] Estoy cansada [...] soy muy mayor y llevo muchos aiios con esto [...].”
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RB7

“Me duele el alma, el corazon [...]. Tengo cansancio corporal, animico,
anémico, general.” RB1

“Estoy mal [...] agobiada.” RB1

“Sentia una tremenda soledad” RB2 (Fernandez, 2018, p.13).

Ademas, la dedicacion al cuidado supone para las protagonistas abandonar o dejar
de lado amigos, familia, ocio y aficiones (entre otros) lo que produce un cambio radical
en sus vidas, que va a afectar a su vivencia como cuidadoras, no sin tener sentimientos de
culpabilidad en el caso de compartir el cuidado de su familiar (Fernandez, 2018, p.14).

“[...] dejé muchas cosas para cuidar de mi padre, no me arrepiento, fue
mi decision [...].” RB3

“Quiza no dedicaba tanto tiempo como me hubiera gustado a mi marido e
hijos [...].” RBS

“[...] llevaba muy mal el tener absolutamente hipotecado el tiempo y la
libertad de movimientos.” RB2

“[...] dispongo de tiempo para mi, no sin cierto grado de conciencia, como
si de alguna manera creyera que mi madre es mi responsabilidad
unicamente.” RB2 (Fernandez, 2018, p.14).

En cuanto a la categoria llegada de la enfermedad y dependencia, las cuidadoras
relatan lo siguiente:
“En estos anos, se ha ido haciendo cada vez mas dependiente, [...] se
puede mover peor [...] los escalones no los puede subir.” RB3
“Tras el accidente lo operaron y por una broncoaspiracion lo tuvieron que
intubar. Estaba en la UCI y por la gravedad, lo trasladaron a esta ciudad.”
RB4
“En principio iban a cortarle las piernas [...] le habian salido unas ulceras

[...] con gangrena en los pies y otra [...] en el sacro.” RBS
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“[...] le diagnosticaron una enfermedad terminal. [...] fueron muchas
consultas, tratamientos/...].” RB6

“[...] la enfermedad evoluciono de manera muy rdpida: se nego a comery
a beber [..] ingresada por deshidratacion. Al alta [...] totalmente
encamada con una ulcera increible en el sacro. [...] no hablaba, no
comiaf...].” RBS8

“[...] fue un derrame cerebral [...] el médico me dijo que estaba muy mal.”
RB7

“La memoria la tiene un poco afectada. [...] tengo que adivinarle muchas
cosas. [...] me repite muchas veces lo mismo.[...] Otras veces se pone a

gritar cuando se cabrea.” RB7 (Fernandez, 2018, p.15).

En relacion a la vida antes del cuidado, las protagonistas hablan sobre su juventud,
su vida en familia e incluso la relacion con sus padres y esposos, con cierta afioranza por
el tiempo pasado.

“Soy la mayor de dos hermanas [...] siempre tuve que ser la responsable
de todo [...] siempre se me impuso por parte de mis padres [...].” RB6

“Mi marido [ ...] tiene la misma edad que yo. Estoy cuidando de él desde
el 2011 [...] llevamos més de sesenta afios lo menos juntos. [...] desde que
me casé [...] lo he estado cuidando siempre.” RB7

“[...] crecimos en un ambiente familiar y de armonia, educacion y
felicidad. Nos casamos y nos independizamos [...].” RB8

“[...] mis padres me ayudaron muchisimo en el cuidado de mis hijos [...]

voluntario por su parte [...].” RB2 (Fernandez, 2018, p.16).

De acuerdo a los relatos anteriormente expuestos, Fernandez (2018) hace énfasis
en que los sentimientos que genera el cuidar son lo mas representativo del analisis
realizado a los relatos biograficos. Dolor fisico por la carga de trabajo que supone, pero

sobre todo el dolor emocional, con fuertes sentimientos encontrados de tristeza y rechazo
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por la situacion frente a la esperanza y la fe hallada en algunas historias. Las cuidadoras
hacen frente al cuidado como una responsabilidad y otras veces como una carga de la que
no se pueden liberar, generando sentimientos de culpa por no poder asumir de manera
completa el cuidado y teniendo que recurrir a otras personas (familia, amigos,

instituciones) para poder sobrellevar éste.

En base a lo anteriormente mencionado, el Ministerio de Desarrollo Social y
Familiar (2020), sefala que las mujeres al ser las principales cuidadoras se ven afectadas
en distintas dimensiones de su vida, primero porque no eligen llevar a cabo esta labor, y
segundo, porque una vez que la asumen le dedican casi todo su tiempo, sin dejar espacios
para descanso o vacaciones. En la mayoria de los casos no reciben ayuda, lo que
incrementa el sentimiento de soledad y sobrecarga en el hogar, generando la sobrecarga

en el cuidador.

El Ministerio de Desarrollo Social y Familiar (2020) sefiala que, la sobrecarga
del/la cuidador/a comprende un estado de agotamiento, tanto emocional como fisico, que
experimentan las personas que dedican gran parte de su tiempo al cuidado de una persona
con dependencia, afectando sus actividades de ocio, relaciones sociales, personales e
incluso laborales. Asimismo, Graca, Matheus y Lopes (2013), citado en Arias y Mufioz
(2019), sefialan que:

Los efectos que genera la sobrecarga que soporta el cuidador repercuten de
forma negativa sobre su salud en general, siendo los mas frecuentes el
malestar psiquico (principalmente ansiedad y depresion), el dolor
articulatorio y muscular, el aislamiento social, la falta de tiempo libre y el
deterioro de la situacién economica, dando lugar a lo que algunos autores

han denominado sindrome del cuidador (p. s.p).

Por consiguiente, tal como sefiala Ortiz (2014), citado en Rodriguez, Bravo y

Gonzales (2019), la labor de cuidar implica una dedicacion a tiempo completo, por lo que
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es comun que los/as cuidadores/as deban suspender su trabajo o buscar trabajos que
puedan realizar desde la casa, ya que la atencion y cuidado se centra en la persona
dependiente y los cuidados que requiere segin la discapacidad, limitaciones fisicas y
funcionales que padezcan. Sin embargo, a pesar de que el/la cuidador/a principal suele ser
el/la que compromete en mayor medida su ritmo anterior de vida, es importante tomar en
cuenta los distintos sentimientos que la discapacidad de la persona genera en su nucleo
familiar. Ese conjunto de signos y sintomas que se presentan en la mayoria de las personas

que ejercen esta labor ha generado la sobrecarga o sindrome del cuidador.

El sindrome del cuidador o sindrome de burnout fue descrito por primera vez en
1974 por Freudenberger, mencionando que, cuando trabajaba en una clinica para
rehabilitar toxicbmanos en Estados Unidos. Freudenberger not6 que los voluntarios tenian
manifestaciones de agotamiento y desmotivacion, luego de haber trabajado durante un afio
con los pacientes de la clinica (como se cité en Gallegos, Cahuana,Caballos y Caycho,
2019). Dos afos después en 1976, hizo la primera descripcion clinica del sindrome y para
1981, junto con Susan Jackson, dieron a conocer un instrumento para medir las tres
dimensiones caracteristicas del sindrome: agotamiento emocional, despersonalizacion y
baja realizacion profesional (Maslach, 1976, como se cit6 en Gallegos, Cahuana, Caballos
y Caycho, 2019, p. 8).

En este sentido, el cuidador esta sometido a una gran carga emocional, estrés y
limitada realizacion personal, en relacion a lo sefialado un estudio realizado por Alfonso,
Roca, Canovas, Acosta & Rojas (2015) establecid que:

Las cuidadoras evaluadas reportaron estrés, insomnio, ansiedad, depresion,
dolores musculares y lumbalgia, entre otras molestias. Es asi que, el estrés
que percibe un cuidador que tiene a Su cargo a una persona con
discapacidad se puede hacer crénico, desencadenando la aparicion de la
sintomatologia propia del sindrome de burnout (como se cit6 en Gallegos,
Cahuana, Caballos y Caycho, 2019, p.9).
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Ademas, Ramirez, Salazar y Perdomo (2017) mencionan que:

El papel del cuidador es sin lugar a dudas importante en el proceso de
recuperacion del enfermo, pero no es facil para ninguno de los dos, ambos
deben afrontar una serie de condiciones sociales que, sumadas a su estado
emocional y al drama derivado de la enfermedad, los enfrentan a diversos
obstaculos; es ahi donde la preparacion del cuidador juega un papel
primordial, al recaer en él la confianza, tranquilidad y seguridad que el
enfermo temporalmente ha perdido y seguramente recuperara a medida que
el cuidador vaya asumiendo su rol (citado en Cantillo, Ramirez y Perdomo,
2018, p. s.p)

Esa persona que desempefia la importante labor de cuidar y atender las
necesidades de las personas desde su casa y a partir de los recursos
disponibles, sobrecarga las funciones propias de su rol familiar y social,
adaptandose a nuevas condiciones para mejorar la salud y bienestar de
quien cuida. El cuidado se convierte en un batallar diario contra la
enfermedad, las tareas mondtonas y repetitivas producen sensacion de falta
de control sobre el resultado de dicha labor hasta agotar las reservas
psicofisicas del cuidador, produciendo sobrecarga y afectando la calidad
de vida (Ramirez, Salazar y Perdomo, 2017, citado en Cantillo, Ramirez y

Perdomo, 2018, p. s.p).

Para el caso de los cuidadores de nifios y nifias con discapacidad, se trata en su
mayoria de cuidadores familiares informales que no reciben remuneracién, y que se
dedican a tiempo completo al cuidado del paciente, quien suele ser su hijo. Un primer
aspecto a considerar entonces es que, debido al parentesco con el menor, la familia
experimenta altas dosis de estrés y suele negar la condicién de discapacidad de su hijo, lo
que se relaciona negativamente con sus posibilidades de recuperacion (Alfonso, Roca,
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Céanovas, Acosta, & Rojas, 2015, como se citd en Gallegos, Cahuana, Caballos y Caycho,
2019).

Es importante sefialar que las dificultades dentro del nucleo familiar se ven
evidenciadas e incrementadas debido a la falta de recursos para suplir las demandas que
requiere una persona en situacion de dependencia, como sefiala el Ministerio de Desarrollo
Social y Familiar (2020) en Chile, las familias de menor o bajo ingreso econémico tienen
menos posibilidades de cuidar a un integrante del hogar con dependencia, o pagarle a otra
persona para que lo haga. Generalmente, son familias que deben trabajar mas para cubrir
sus gastos en salud y productos de cuidado, y deben asignar a uno de sus miembros para
cuidar, en vez de trabajar remuneradamente, por lo que los ingresos econoémicos del hogar

van disminuyendo.

Por consiguiente, la falta de institucionalidad y de politicas publicas enfocadas en
las personas con dependencia funcional y sus cuidadores trae consigo multiples costos.
Por un lado, existen estudios sefialados por Linares et al. (2011) y Parra et al. (2012) que
indican que:

Bajo las condiciones adecuadas, la dependencia no representa una
situacion irreversible, sino que puede disminuir e incluso desaparecer, por
lo que la falta de recursos y politicas enfocadas en estas personas también
representa un costo para el dependiente, especialmente para los que no
tienen ingresos suficientes para contratar a alguien que pueda mantener o

revertir su situacion (Como se citd en Gazmuri 'y Velasco, 2021, p. 22).

El estudio realizado por Giaconi, Pedrero y San Martin (2017) da a conocer
percepciones y relatos de cuidadoras/es en Chile donde se sefiala que, a nivel del Estado
y la institucionalidad publica, los cuidadores plantean que el Estado debe garantizar los
derechos de las Persona en situacion de discapacidad (PeSD), a través del fortalecimiento

de la institucionalidad creando, por ejemplo, un ministerio de discapacidad e instaurando
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leyes para resguardar efectivamente los derechos de las PeSD. Asimismo, refieren que el
Estado debe difundir los derechos y leyes relacionadas con discapacidad ya existentes,
disminuir la burocracia para acceder a beneficios y dar apoyo econémico a las PeSD, pues
todas, sin excepcion, deben incurrir en costos adicionales. También se plantea que el
Estado debe reconocer el aporte del rol del cuidador/a, generando un sistema de
compensacién econémica por efectuar las labores de cuidado, como una forma de paliar
la falta de ingresos producto de la imposibilidad de trabajar de manera remunerada:
“Hay varias leyes que hay que hacer. Porque la rampa no es plan ley, la
ley proteccion al nifio, el nifio de parte del colegio, tampoco es ley. Qué
otra cosa, ah y la parte de los nifios, nosotros tenemos dificultades porque
el nifio no puede recibir jubilacion, su pension, no puede” (GF6, P7)

(Giaconi, Pedrero y San Martin, 2017, p. 62).

Con respecto al ambito del trabajo, los cuidadores plantean que se deben crear
ofertas de trabajo con jornadas laborales diferidas para los familiares de PeSD; establecer
flexibilidad de horario para cuidadoras; y crear ofertas de trabajo posible de realizar en el
hogar para compatibilizar las labores de cuidado con la generacion de recursos

econdmicos.

“vo fui a SENADIS, pregunté si habia alguna forma de que las madres con
nifios discapacitado pudieran trabajar desde el hogar, que el Ministerio
del Trabajo le diera asi como hay capacitacion para la mineria, por qué
NO hay capacitacion para madres que no pueden salir del hogar, (...) una
no pide que le regalen plata, pide tener la oportunidad de trabajar” (GF2,
P5) (Giaconi, Pedrero y San Martin, 2017, p. 62).

Giaconi, Pedrero y San Martin (2017) destacan que, respecto a las dificultades
relacionadas con los servicios de apoyo, el Informe Mundial sobre la Discapacidad sefiala
que las PeSD reciben prestaciones de servicios insuficientes, lo que se relaciona a las

dificultades relatadas por los cuidadores entrevistados, en los &mbitos del transporte,
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educacion y salud, las que ademas de referirse a prestaciones insuficientes, se vinculan a

problemas de disefio, acceso, recursos y uso de estos servicios.

Por consiguiente, los cuidadores sefialan una serie de acciones que permiten
concluir que las soluciones requeridas para abordarlas deben ser de caracter intersectorial,
involucrando principalmente los sectores salud, trabajo, educacion, obras publicas y
transporte, siendo fundamental que el Estado garantice las condiciones adecuadas
(institucionalidad, recursos, legislacion, fiscalizacion, entre otras) para impulsar la accion
intersectorial y de esta forma, mejorar la calidad de vida de las PeSD, cuidadoras/es y el

acceso a sus derechos (Giaconi, Pedrero y San Martin, 2017).

Asi mismo, segun el testimonio y las percepciones de Sonia Castro Tobolka,
directora de la Fundacion Mama Terapeuta, entregados en la entrevista “Percepciones de
una Cuidadora de Persona en Situacion de Discapacidad en contexto de Emergencia
Sanitaria COVID-19 (2021)”; sefiala lo siguiente respecto a las politicas ptblicas del pais:

“Todo debe ser modificado. En cuanto a las personas con discapacidad,
creo que es necesario crear una Defensoria de la Discapacidad/Inclusion
que promueva Yy defienda nuestros derechos, con capacidad de
fiscalizacion real. En cuanto a los cuidadores, es necesario elaborar un
plan nacional de Cuidados que entregue los apoyos que cada familia
realmente requiere, incluyendo un sueldo para toda cuidadora y una
pension equivalente al menos al sueldo minimo para toda persona con
discapacidad, independiente de su edad y tipo de discapacidad. Pero las
leyes estan “muy lindas”, el problema es que no se cumple absolutamente

nada de lo que estd escrito” (Castro, 2021).

Ahora bien, referente a la persona en situacion de discapacidad son diversas las
situaciones que impactan en su diario vivir, debido a la discapacidad y las limitaciones

consecuentes a esta. Un estudio realizado por Masana (2017) sefiala que cuando se
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precisan cuidados de larga duracion, la situacion personal, doméstica y familiar del
individuo enfermo es de vital importancia. Vivir solo, en pareja o en familia, el nimero
de personas de la unidad doméstica, los roles en el seno de la familia, y las
responsabilidades dentro y fuera de la casa son determinantes. Ello configurara diferentes
redes de apoyo informal y determinara la posible respuesta informal a las diversas

necesidades que presente el enfermo (p. s.p).

A las limitaciones fisicas que la enfermedad impone en un cuerpo adn
joven, se afiaden las limitaciones para asumir los roles, en cuanto a cumplir
con las responsabilidades y funciones sociales que, por ejemplo, como
progenitor o como pareja se espera de ellos. Asimismo, estas limitaciones
generan conflictos en el ambito doméstico e incomprensién tanto en el

ambito familiar como social (Masana, 2017, p. 345).

La situacion de Montse (50 afios) es un claro ejemplo de esta problematica:
Estoy todo el dia en casa y no puedo ni siquiera con las tareas de casa, y
mi marido no lo entiende, ni mi situacion ni mi enfermedad: “;jqué estds
haciendo todo el dia aqui?” me dice. Discutimos... un dia se ird... ya ni
nos besamos... mis hijos adolescentes necesitan a su madre y mamé esta
tirada en la cama inmersa de dolor, y no entienden por qué no me levanto
de la cama a las nueve de la noche para prepararles la cena... y mis padres
se estdan haciendo mayores y me necesitan mas, me necesitan a mi... y yo...

no puedo, no puedo, pero no lo entienden (Masana, 2017, p. 345).

Por otro lado, se encuentran algunos adultos enfermos que viven con sus
progenitores, lo cual significa que se puede encontrar con personas de treinta o cuarenta
afios y mas, que viven y dependen de los cuidados de unos progenitores que ya se han
convertido en adultos mayores. Las razones que llevan a esta situacion son principalmente

dos: 1) personas que aun vivian con los progenitores y a las que la irrupcion de la
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enfermedad los limité en un grado que les impidi6 irse e independizarse; 2) personas que
ya se habian emancipado (y vivian solos o en pareja) pero que tuvieron que volver a casa
de los progenitores debido a la imposibilidad de vivir solos a raiz de la aparicion de la
enfermedad, a su empeoramiento, o a raiz de una separacion o divorcio (Masana, 2017).
Depender de los cuidados de sus progenitores de avanzada edad (y no al
revés) entrafia una situacion individual compleja de pérdida de autonomia
e independencia y puede conllevar, en algunos casos, un proceso de
infantilizacién del adulto enfermo dependiente que no puede vivir su vida
con la autonomia, independencia, libertad, privacidad e intimidad que

quizé desearia, afectando su calidad de vida (Masana, 2017, p. s.p).

1.2 Calidad de Vida

En primera instancia es necesario conceptualizar el término calidad de vida, para
comprender su incidencia en el constructo del bienestar de una persona, en este sentido,
los autores Schalock y Verdugo (2007) definen este concepto como:

Un estado deseado de bienestar personal, compuesto por varias
dimensiones centrales que estan influenciadas por factores personales y
ambientales. Estas dimensiones centrales son iguales para todas las
personas, pero pueden variar individualmente en la importancia y valor que
se les atribuye. La evaluacion de las dimensiones estd basada en
indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en que se aplica
(Como se citd en Verdugo y Schalock, 2013, p. 446).

En base a lo anteriormente sefialado:
El concepto de calidad de vida ha pasado de ser considerado una nocion
sensibilizadora, hacia las personas como eje central de los esfuerzos, a

convertirse en un constructo social que guia las practicas profesionales en
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los programas, la evaluacion de resultados y la mejora continua de la
calidad. El concepto sirve para medir eso que llamamos “la buena vida”.
Una persona puede tener calidad de vida cuando sus necesidades
personales estan satisfechas y tiene la oportunidad de enriquecer su vida
en las principales areas de actividad vital para cualquier persona. La
calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos que se pueden
medir hoy, desde un enfoque multidimensional con ocho dimensiones
(Verdugo y Schalock, 2013, p. 446). Las 8 dimensiones centrales de

calidad de vida seran detalladas en la siguiente tabla:
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Dimensiones centrales de la calidad de vida

Dimension

Descripcion e indicador

Bienestar emocional (BE)

Relaciones interpersonales (RI)

Bienestar material (BM)

Desarrollo personal (DP)

Bienestar fisico (BF)

Autodeterminacion (AU)

Inclusién social (IS)

Derechos (DE)

Hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin agobios, no estar
nervioso. Se evalia mediante los indicadores: Satisfaccion,
Autoconcepto y Ausencia de estrés o sentimientos negativos

Relacionarse con distintas personas, tener amigos y llevarse bien con
la gente (vecinos, compafieros, etc.). Se mide con los siguientes
indicadores: Relaciones Sociales, Tener amigos claramente
identificados, Relaciones familiares, Contactos sociales positivos y
gratificantes, Relaciones de pareja y Sexualidad

Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y se desea
tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados. Los indicadores
evaluados son: Vivienda, Lugar de trabajo, Salario (Pension, Ingresos),
Posesiones (bienes materiales), Ahorros (o posibilidad de acceder a
caprichos).

Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas, tener
conocimientos y realizarse personalmente. Se mide con los
indicadores: Limitaciones/capacidades, Acceso a nuevas Tecnologias,
Oportunidades de aprendizaje, Habilidades relacionadas con el trabajo
(u otras actividades) y Habilidades funcionales (competencia personal,
conducta adaptativa, comunicacion).

Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener habitos de
alimentacion saludables. Incluye los indicadores: Atencion Sanitaria,
Suefio, Salud y sus alteraciones, Actividades de la vida diaria, Acceso
a ayudas técnicas y Alimentacion

Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que quiere,
como quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar donde
vive, las personas con las que esta. Los indicadores con los que se
evalla son: Metas y Preferencias Personales, Decisiones, Autonomia
y Elecciones.

Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y
participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la
sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de otras personas.
Evaluado por los indicadores: Integracion, Participacion,
Accesibilidad y Apoyos.

Ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten igual, que
respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos. Los
indicadores utilizados para evaluar esta dimensién son: Intimidad,
Respeto, Conocimiento y Ejercicio de derechos.

Nota: En la tabla se mencionan y definen las 8 dimensiones fundamentales para el desarrollo de una persona.
Tomado de Discapacidad e Inclusion (p. 447), por Verdugo y Schalock, 2013.

Ahora bien, a partir de las ocho dimensiones planteadas por Schalock y Verdugo,

es preciso sefialar que cada dimension es imprescindible en la vida de una persona, puesto

que, en su conjunto aportan a la calidad de vida ideal de todo individuo. Cabe sefialar que,
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para el enfoque de esta investigacion, orientado a la calidad de vida de cuidadoras y/o
cuidadores de personas en situacion de discapacidad, es importante profundizar en el
bienestar emocional, concepto definido por los autores Verdugo, Arias, Gomez y
Schalock (2008) como; “un estado en el que imperan la tranquilidad, la seguridad, y la
vida sin agobios ni nervios. Lo evalian mediante los indicadores: satisfaccion,
autoconcepto y ausencia de estrés o sentimientos negativos” (como se cité en Gumma y

Castilla, 2019, p. 367).

La terminologia de calidad de vida proporciona un “marco de referencia integrador
para promover el bienestar individual, familiar y en la prestacion de servicios y apoyos.
Con un enfoque centrado en los derechos de la persona” (Convencion de la ONU de 2006,
como se cité en Verdugo y Schalock, 2013, p.454). Asimismo, Verdugo y Schalock (2013)
indican que la aplicacion del concepto de calidad de vida se da en los distintos planos del
sistema social que afectan a nuestra calidad de vida, los cuales son descritos como:

e Microsistema, o contexto social inmediato, como la familia, hogar, grupo
de iguales y lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la
persona.

e Mesosistema, o vecindario, comunidad, agencias de servicios Yy
organizaciones, que afecta directamente al funcionamiento del
microsistema.

e Macrosistema, o los patrones culturales mas amplios, tendencias socio-
politicas, sistemas economicos y otros factores relacionados con la
sociedad, que afecta directamente a nuestros valores, creencias y al
significado de palabras y conceptos (p. 448).

En este sentido, referente a las evidencias anteriormente expuestas, Schalock
(1997) argumenta que las dimensiones de la calidad de vida impactan en los planos del
sistema social, principalmente en el microsistema correspondiente al nivel familiar. La

familia corresponde a un pequefio grupo o sistema social formado por personas
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relacionadas unos con otros por razones de fuertes afectos y lealtades reciprocas,
conformando un hogar permanente que persiste durante afios y décadas (Oliva y Villa,
2014).

El nucleo familiar juega un papel importante en la calidad de vida de los individuos
que la conforman, puesto que, Cardona, Valencia, Duque y Londofio-Véasquez (2015)
sefialan que “la familia es la primera red de apoyo de las personas y la més cercana, por
esta razon es importante promover un ambiente familiar sano en donde se brinden los
recursos necesarios para un buen desarrollo personal y social de los individuos™ (como se

citd en Suérez y Vélez, 2018, p. 154).

Huaman (2016) sefiala que, en la familia, es de vital importancia brindar a los hijos
un ambiente de cuidado, afecto y comunicacion asertiva, pues es este espacio el que sera
el modelo de las interacciones de los adolescentes, y de igual manera, influird en el
bienestar de la salud mental de los mismos (como se cit6 en Canessa y Lemcke, 2020, p.
112). Asimismo, Mazo, Mejia y Mufioz (2018) fundamentan que las familias que
contribuyen a la salud mental son aquellas que ensefian sobre las posibilidades y
restricciones, ademas de empoderar a sus integrantes para enfrentar las adversidades de la

vida.

Por otro lado, en relacion a los factores que alteran la dinamica familiar es posible
sefialar que la aparicion de una enfermedad en uno de los integrantes de la familia afecta
a todos los demas miembros, afectando el equilibrio de la estructura familiar. En relacion
a lo anterior, la familia actGa como una red de contencion para enfrentar situaciones
criticas que inciden en la calidad de vida familiar. En relacion a esto Tobias Emanuel
(2020), sefala:

Las personas con discapacidad no pueden estar en mejor lugar que en sus
propias familias. En muchos casos se requiere del apoyo especializado y

profesional para poder superar algunas de las limitaciones que son
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producto de esas condiciones de discapacidad. Pero, como lo han
demostrado los diversos estudios, los entornos familiares positivos, el amor
y el afecto de las personas cercanas en el hogar, resultan en el mejor y mas
efectivo proceso terapéutico -fisico, mental, emocional y espiritual- para

aprender a desarrollarse, a pesar de una discapacidad (p. s.p).

1.3 Salud Mental

En estas Gltimas décadas a nivel mundial, ha resonado el concepto de salud mental

en todos los ambitos de la vida personal, ligados principalmente a la calidad de vida y

derechos de una persona, es por esto que han surgido diferentes conceptualizaciones para

abordar el tema. En primer lugar, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2004)

sefiala que:

La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. [...] La salud no es
solamente la ausencia de enfermedades sino, resultante de un complejo
proceso donde interactian factores biol6gicos, econdmicos, sociales,
politicos y ambientales en la generacion de las condiciones que permiten
el desarrollo pleno de las capacidades y potencialidades humanas,

entendiendo al hombre como un ser individual y social (p. 340).

Por lo tanto, considerando la definicion anterior, la Organizacion Mundial de la
Salud (2004) citado en Ministerio de Salud de Chile (2019) define el concepto de salud

mental como:

Un estado de bienestar en el cual el individuo es consciente de sus propias
capacidades puede afrontar las tensiones normales de la vida, puede
trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer una

contribucion a su comunidad (p. 8).


https://tobiasemanuel.org/tag/discapacidad-cognitiva
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Asimismo, el Ministerio de Salud (2019) en base a la definicion entregada por la
OMS, conceptualizé para Chile, la salud mental como:
La capacidad de las personas para interactuar entre si y con el medio
ambiente, de modo de promover el bienestar subjetivo, el desarrollo y uso
optimo de sus potencialidades psicoldgicas, cognitivas, afectivas y
relacionales, el logro de sus metas individuales y colectivas, en

concordancia con la justicia y el bien comdn (p. 8).

En relacion a lo anterior, de acuerdo al apartado “Modelos de gestion de salud
mental comunitaria” del Ministerio de Salud en el afio 2018, hace referencia a la salud
mental vista desde un enfoque de los Derechos Humanos como:

El respeto por los derechos humanos ‘a la vida, salud, privacidad, no
discriminacion, vivienda, trabajo, educacion, participacion, proteccion
contra la tortura y tratos degradantes, y la libertad de creencias, reunion y
desplazamiento’ es la base para que todas las personas puedan gozar de un
nivel de salud que les permita desarrollarse en sociedad y experimentar el
mayor bienestar y calidad de vida posible (Declaracion Universal de los

Derechos Humanos, Naciones Unidas, 1948, p. 11).

Sin embargo, estas condiciones de calidad de vida vinculada a los derechos y salud
mental de las personas son limitadas para quienes sufren enfermedades mentales severas,
siendo caracterizadas generalmente por el maltrato, la exclusién y las bajas o nulas

posibilidades a la inclusion social (Ministerio de Salud, 2018).

Desde el enfoque de determinantes sociales de la salud, el Ministerio de Salud
(2018) considera que, la salud mental esta determinada en gran parte por las condiciones
sociales en que las personas viven y trabajan, ademas, son mediadas por los procesos de
estratificacion social, reflejandose el peso que tienen las influencias sociales y econdémicas

gue determinan las condiciones de vida, generando pobreza e inequidad.
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Por otra parte, Allen, Balfour y Marmot (2014) establecen las determinantes
estructurales (etnia, género, nivel de ingreso, nivel educacional, ocupacion) y los
determinantes intermedios (condiciones de vivienda y trabajo, acceso a servicios basicos
y bienes de consumo); factores conductuales y bioldgicos (patrones de consumo
alimentario, consumo de cigarro y alcohol, ejercicio, etc.); factores psicosociales (factores
de estrés, escasa red social y de apoyo) y el acceso restringido a servicios sanitarios y
sociales que pueden desencadenar la exposicion a riesgos que tienen un impacto directo

sobre la salud y calidad de vida de las personas.

De acuerdo a lo anteriormente expuesto, la Organizacion Mundial de la Salud
(2018) considera que el concepto de salud mental esta relacionado a una serie de
condiciones favorables y desfavorables de las personas, en los diferentes contextos de la
vida y en los diferentes ambitos (politico, social, cultural, etc), siendo determinado
finalmente por las caracteristicas individuales de cada persona, tales como: emociones,

pensamientos, capacidad para resolver problemas e interaccion social.

Asimismo, de acuerdo al contexto de las personas o grupos sociales, estas podrian
estar bajo un riesgo inminente de sufrir problemas en la salud mental, en este sentido, la
Organizacion Mundial de la Salud, en un apartado llamado Plan de Accién Sobre Salud
Mental (2015-2020) evidencia que:

Aguellos que se encuentran bajo riesgo, son aquellas personas que:
pertenecen a familias que viven en la pobreza, las personas con problemas
de salud cronicos, los cuidadores de personas con discapacidad, los nifios
expuestos al maltrato o al abandono, los adolescentes expuestos por vez
primera al abuso de sustancias, los grupos minoritarios, las poblaciones
indigenas, las personas de edad, las personas sometidas a discriminaciones
y violaciones de los derechos humanos, los homosexuales, bisexuales y
transexuales, los prisioneros o las personas expuestas a conflictos,

desastres naturales u otras emergencias humanitarias (p. 7).
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Para finalizar, es correcto afirmar que la salud mental esta relacionada con el
equilibrio de una persona y su entorno sociocultural, de manera que cada individuo es
capaz de armonizar sus deseos, anhelos, habilidades, ideales, sentimientos y valores
morales con los requerimientos para hacer frente a las demandas de la vida. Por lo tanto,
depende de como se siente cada persona frente a si misma, frente a otros/as y en qué forma
responde a las demandas de la vida y de su ambiente (Fernandez, 2012, citado en Macaya,
Vyhmeiser y Parada, 2017).

1.4 Pandemia del COVID-19 en Chile

La Organizacion Mundial de la Salud (2010) define el concepto pandemia como
“la propagacion mundial de una nueva enfermedad, producida con el surgimiento de un
nuevo virus gripal que se propaga por el mundo y la mayoria de las personas no tienen
inmunidad contra éI” (p. s.p). En este sentido, la OMS (2020) confirma por primera vez
la existencia de un nuevo brote viral de coronavirus conocido como SARS-CoV-2 el dia
31 de diciembre del afio 2019, al ser informada de un grupo de pacientes con «neumonia
virica» declarado en Wuhan, Republica Popular China. Durante los primeros meses del
afio 2020 se comienza a propagar el virus de COVID-19 por el mundo y la Organizacion
Mundial de la Salud califica la situacion como pandemia global (Ministerio de Salud,
2020).

De acuerdo a la informacion proporcionada por el Gobierno de Chile (2020):
El nuevo Coronavirus COVID-19 es una cepa de la familia de coronavirus
que no se habia identificado previamente en humanos. Es el nombre
definitivo otorgado por la OMS. Los coronavirus son causantes de
enfermedades que van desde el resfriado comun hasta enfermedades mas

graves, como Insuficiencia Respiratoria Aguda Grave (p. s.p).
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En relacién a lo anteriormente expuesto, la OMS y el Gobierno de Chile (2020)
sefialan que el Coronavirus es una enfermedad altamente infecciosa que se transmite de
persona a persona cuando se tiene contacto cercano con un enfermo de COVID-19.
Asimismo, las personas que lo contraen presentan sintomas como: fiebre, tos seca,
cansancio, pérdida del gusto o el olfato, congestién nasal, dolor de garganta, dolor de

cabeza, dolores musculares o articulares, diarrea, entre otros.

En contexto nacional, el Ministerio de Salud (2020) confirma la presencia del
primer caso de Coronavirus en Chile el dia 03 de marzo del afio 2020, cuando una persona
de 33 afios de edad, que viajaba por paises del sudeste asiatico, ingresa al pais con el virus
activo. Hasta el dia 08 de diciembre del 2021, la pandemia del COVID-19 ha producido
1.776.599 personas contagiadas y 38.541 personas fallecidas (MINSAL, 2021). La rapida
propagacion del virus en el territorio nacional ha impactado de manera significativa al

sistema sanitario, provocando una fuerte crisis econdmica y social.

Tabla b
Cifras oficiales COVID-19 al 08 de diciembre de 2021

Antecedentes Cifra total
Casos confirmados 1.776.599
Casos recuperados 1.772.849
Positividad PCR (Ultima semana) 2,5%
Casos fallecidos 38.541

Nota: La tabla detalla las cifras oficiales de casos confirmados, recuperados y casos fallecidos por COVID-
19, ademas del porcentaje de positividad del examen PCR en Chile al 08 de diciembre del 2021. Tomado

de Reporte Diario Coronavirus por Ministerio de Salud, 2021.

En relacion al rapido aumento de casos positivos por COVID-19 en Chile, el
Ministerio de Salud (2020) ha implementado a lo largo de la crisis sanitaria diversas
medidas preventivas en el territorio nacional, que corresponden al uso obligatorio de

mascarilla en la via publica, distanciamiento social, reduccién de aforos, uso de alcohol
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gel, lavado frecuente de manos y promocion del autocuidado. Ademas, en marzo del afio
2020 se suspende la presencialidad en establecimientos educacionales y trabajos no
esenciales, implementandose el trabajo en modalidad online y/o de manera remota
(Gobierno de Chile, 2020).

Por consiguiente, las autoridades chilenas han aplicado diversas estrategias para
monitorear y obtener estadisticas de ciudades y regiones del pais en relacion a casos
activos sintomaticos y asintomaticos, casos recuperados y muertes por Coronavirus. En
este sentido, las alarmantes cifras llevan al Gobierno de Chile a crear y presentar en julio
del 2020 “una estrategia gradual para enfrentar la pandemia segun la situacion sanitaria
de cada zona en particular, llamado Plan Paso a Paso Nos Cuidamos” (Division de

Organizaciones Sociales, 2020, p. s.p).

El Gobierno de Chile (2020) especifica que el Plan “Paso a Paso nos cuidamos”
consiste en “cuatro escenarios o pasos graduales, que van desde la cuarentena hasta la
apertura inicial, con restricciones y obligaciones especiales. El avance o retroceso de un
paso a otro esta sujeta a indicadores epidemiologicos, red asistencial y trazabilidad” (p.

s.p). En este sentido, los pasos graduales pertenecientes al Plan Paso a Paso consisten en:

e Paso 1: Cuarentena

El Gobierno de Chile (2020) define esta fase como una “medida de shock,
temporal, y con estricta restriccion de movilidad” (p.4), y con ello, se detallan dos
caracteristicas principales asociadas a esta medida, las cuales son: a) La fase de cuarentena
tendrd una duracion de 4 semanas aproximadamente y, b) Minimizacion del
desplazamiento, limitando los permisos disponibles para el desplazamiento (Gobierno de
Chile, 2020). Por lo tanto, bajo los criterios y estandares esperados en el plan elaborado,
las autoridades del Gobierno tienen la facultad de aplicar esta medida en comunas de Chile
que presenten una situacion epidemioldgica critica, siendo esta la medida mas drastica y

estricta del Plan Paso a Paso.
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e Paso 2: Transicion

El paso 2, se percibe como una medida més amigable en comparacién al paso que
lo antecede, no obstante, aun se caracteriza por estar presente en una situacion
epidemioldgica complicada. El Gobierno de Chile (2020) plantea que “objetivo de esta
etapa es poder retomar actividades en que se puede operar de manera segura” (p. 5), y con
ello, se detallan las caracteristicas asociadas a esta medida: a) Tendra una duracién de 2
semanas, b) Se mantiene el estado de cuarentena los fines de semana y festivos, c) Se
minimiza el desplazamiento durante el fin de semana, d) Salas cuna y establecimientos de
educacion parvularia, basica y media pueden funcionar sin restricciones, y ) Se reduce la

interaccion entre personas (Gobierno de Chile, 2020).

e Paso 3: Preparacion
De acuerdo a los parametros del Plan Paso a Paso, el Gobierno de Chile (2020)
menciona que:

El Paso 3, Preparacion, consiste en retomar la operacion de las diferentes
actividades con resguardos respecto a los determinantes de riesgo, teniendo
como lineamientos para el desarrollo de éstas: @) Minimizar el riesgo de
las actividades habituales: Se recomienda que, en caso de realizar
reuniones sociales y recreativas, estas se hagan en espacios abiertos, con
pocas personas y por un maximo de dos horas. En espacios cerrados, se
permiten s6lo con medidas de mitigacién: que tengan ventilacion natural y
permanente, y que tengan una duracién menor a dos horas, o0 que, en su
defecto, aseguren el uso permanente de mascarilla. b) Movilidad
interregional permitida, a zonas que estén en el mismo paso o mayor (p.
6).

e Paso 4: Apertura Inicial
Esta etapa se caracteriza por evidenciar mejoras significativas respecto al control

epidemioldgico, por lo tanto, el Gobierno de Chile (2020) sefiala que:



54

El Paso 4, Apertura Inicial, permitird gradualmente ir agregando
actividades en las que, por su naturaleza, es mas dificil mitigar el riesgo.
De esta forma: a) Se minimiza el riesgo de las actividades habituales: se
permite también en espacios cerrados, pero mitigando el riesgo con
distanciamiento y uso de mascarilla. b) La movilidad interregional esta
permitida, entre zonas en paso 3 0 4. (p. 6).

e Paso 5: Apertura Avanzada
De acuerdo a los antecedentes entregados por el Gobierno de Chile (2020), los
detalles y caracteristicas que conforman esta etapa dentro del Plan Paso a Paso, se
consideraran luego de que el proceso de inoculacion contra el SARS-CoV-2 sea masiva y

eficiente.

En relacion a lo anteriormente expuesto, es necesario mencionar que a la fecha en
la que se realiza esta investigacion, la situacion epidemioldgica en Chile ha evolucionado
favorablemente, por este motivo, las autoridades realizan cambios significativos en las
medidas implementadas durante el periodo critico de la pandemia COVID-19. En este
sentido, el Gobierno de Chile (2021) actualiza el “Plan Paso a Paso” presentado en julio
2020, tomando en consideracion “el proceso de vacunacion, el fortalecimiento de la
infraestructura sanitaria, la estrategia de testeo, trazabilidad y aislamiento, y una mirada
multisectorial, con el propoésito de equilibrar y ponderar mejor los distintos objetivos y
necesidades del pais” (p. s.p). Ademas, el término de la vigencia del Estado de Catastrofe
(30 de septiembre 2021) motiva a las autoridades a evaluar y modificar las medidas de

restriccion, no obstante, la alerta sanitaria sigue imperando en el pais.

Por consiguiente, el Gobierno de Chile (2021) se refiere a los cuatro ejes

prioritarios de la actualizacion del Plan Paso a Paso de la siguiente forma:



55

1. Se mantiene la estructura principal del Paso a Paso de 5 pasos entre los que
se avanza y retrocede, de acuerdo a la situacion sanitaria de cada territorio.
Estos son:

e Restriccidn.

e Transicion.

e Preparacion.

e Apertura Inicial.

e Apertura Avanzada.

1. Todas las medidas para cada paso tendran vigencia los siete dias de la
semana y ya no habrd restriccion de movilidad. Se eliminan las
restricciones de movilidad, pero se mantienen las regulaciones de aforo y
de operacion de las actividades para reducir las aglomeraciones, sobre todo
en espacios cerrados, y se norma de acuerdo al tamafio (m2) u otras
caracteristicas del lugar.

2. El Pase de Movilidad seguird otorgando mayores libertades y la
diferenciacién de aforos en reuniones particulares y espacios publicos.
Ademas, desde el 1 de noviembre, se exigira Pase de Movilidad propio
para los mayores de 12 afios y es obligatorio para viajes de mas de 200 km
en buses, trenes o aviones.

3. Se mantienen y refuerzan las medidas de autocuidado como exigencia de
uso de mascarilla y distancia fisica, y se refuerza el llamado a mantener
medidas como el lavado de manos, la ventilacion de espacios y la
responsabilidad individual de testeo y aislamiento oportuno ante la

presencia de sintomas o sospecha de contagio (p. S.p).

Por ultimo, es importante sefialar que las primeras estrategias adoptadas en el pais
para enfrentar el virus fueron medidas drasticas que se mantuvieron durante varios meses,
afectando significativamente diversos ambitos de la vida de las personas, tales como:
dificultades economicas, precariedad laboral, calidad de la educacion, acceso a la salud y

bienestar, entre otros (PNUD, s.f.). En este sentido, a pesar de que las actuales estrategias
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implementadas en el pais resultan ser “amigables” y no intervienen la libre movilidad de
las personas, las autoridades mantienen la alerta sanitaria en el territorio nacional,
impulsando acciones que permitan mitigar gradualmente los contagios en el pais
(Gobierno de Chile, 2021).

1.5 Efectos de la Pandemia COVID-19 en la Salud Mental

El Ministerio de Salud (2020) sefiala que la aparicion del brote SARS-CoV-2 ha
generado grandes niveles de alarma y estrés, puesto que las situaciones de incertidumbre
y la constante actualizacion de la informacidn respecto al virus, son factores que inciden
en la aparicion del temor y ansiedad. Sin embargo, otro aspecto a considerar es que las
diversas decisiones, medidas y estrategias que ha adoptado el Gobierno de Chile (2020)
para controlar la situacion epidemioldgica han impactado considerablemente en la salud

mental.

Por consiguiente, Hernandez (2020) senala que “la pandemia de la COVID-19 ha
cambiado la vida de muchas personas y en particular, sus costumbres diarias. Ha traido:
incertidumbre, rutinas diarias alteradas, presiones economicas, aislamiento social y temor
a enfermarse” (p. 580). Por lo tanto, las reacciones derivadas de la preocupacion a causa
de la pandemia COVID-19 son naturales y esperables, siendo incluso necesarias para que
una persona se mantenga alerta y atenta ante acontecimientos criticos, sin embargo, la
intensidad y la prolongacion de estas reacciones en el tiempo pueden afectar

considerablemente la salud mental de una persona.

Tal como se menciond anteriormente, una de las medidas adoptadas por el
Gobierno de Chile ha sido la cuarentena preventiva, debido a su incidencia en la
reduccion de la propagacion del virus COVID-19, por ende, Abufhele y Jeanneret (2020)
sefialan que:

La cuarentena, constituye una medida necesaria y efectiva para prevenir

el contagio [...] Sin embargo, también debemos ser capaces de reconocer



57

que la cuarentena altera en forma significativa la vida de las personas que

deben realizarla y de la comunidad en general (p. 319).

En base a lo anterior, una de las implicancias asociadas a la cuarentena es el
Ilamado aislamiento social, el cual Bravo y Oviedo (2020) definen como:

El aislamiento social representa el abandono al contacto con otras

personas, sean estos amigos o familiares. A diferencia de la soledad, que

es integramente subjetiva de tener menor afecto y proximidad de lo querido

en el espacio intimo, ambas concepciones se han visto totalmente ligadas

al estrés emocional (p. 584).

Por lo tanto, este aislamiento social derivado de la cuarentena ha incrementado la
“posibilidad de problemas psicologicos y mentales, principalmente por el distanciamiento
entre las personas, asimismo la cuarentena reduce la disponibilidad de intervenciones
psicosociales oportunas y de asesoramiento psicoterapéutico de rutina” (Huarcaya, 2020,
pag. 328).

Ahora bien, es correcto afirmar que los efectos asociados a la pandemia COVID-
19 son diversos, no obstante, para efecto de la investigacion es necesario enfatizar en las
alteraciones psicoemocionales que han padecido las personas a lo largo de la emergencia
sanitaria, en este sentido, los autores Bravo y Oviedo (2020) reconocen la existencia de
ciertas caracteristicas que suelen presentarse frente a una situacion estresante, siendo

detalladas como:

a) Incertidumbre: Representa el miedo e inseguridad ante una situacion con
previsibilidad imperfecta, por lo que, las personas tienden a sentirse vulnerables
frente al futuro.

b) Miedo: Un estado emocional que es ocasionado por una situacion que traiga
consigo algo “desagradable”, en el caso de la pandemia COVID-19, el miedo a

contagiarse es un estado emocional evidente.
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c) Irritabilidad: Respuesta emocional de una persona frente a una situacion
estresante, generando cominmente sentimientos de ira, y en situaciones extremas,
conlleva al parasuicidio.

d) Tiempo: El tiempo de una situacion estresante tiene efectos significativos en una
persona, por lo tanto, los efectos negativos se hacen evidentes cuando la situacién
critica se ha mantenido a lo largo del tiempo.

e) Suefio: Gené-Badia, Ruiz-Sanchez, Obiols-Maso, Oliveras Puig, & Lagarda
Jiménez, (2016) como se citd en Bravo y Oviedo (2020) “la cantidad y la calidad
del suefio también pueden verse afectadas en personas que padecen soledad,
provocando una mayor fatiga durante el dia” (p. 585).

f) Desinformacion: La divulgacion de informacion o conocimiento incorrecto o
falso a través de medios de comunicacion masivos respecto a la pandemia COVID-
19 es una caracteristica que prevalece en la actualidad, generando en las personas

grandes niveles de estrés.

Por consiguiente, Bravo y Oviedo (2020) manifiestan que cada una de estas

3

caracteristicas ‘“va a marcar de una forma diferente a cada persona, la inteligencia
emocional juega un papel importante en las herramientas personales propias de la persona
al momento de afrontar estas situaciones” (p. 586). A partir de esto, es necesario enfatizar
que toda situacion que sea calificada y/o percibida como critica, tendra diversos efectos
que podrian resentir gradualmente la salud mental de aquellas personas que deban
enfrentar dichos acontecimientos, ademas, el Ministerio de Salud y JICA (2012) exponen
que “las situaciones de emergencia representan y producen un estrés de magnitud extrema

que genera diversas reacciones psicoldgicas y biologicas, tanto a nivel individual, como

grupal” (p. 21).

Considerando lo anterior, la pandemia del COVID-19 es percibida como una
situacion de crisis, concepto que se puede definir como “un estado de desorganizacion
producido por el impacto de una situacion que altera nuestra vida y sobrepasa nuestra

capacidad habitual para enfrentar problemas” (Buen Trato (s.f), como se citd en CPEIP,
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2020, s.p), en este aspecto, una persona que debe enfrentar un evento critico sufre
alteraciones a nivel fisico, emocional, cognitivo y relacionales, las cuales se detallan en la

siguiente tabla:

Tabla 6
¢ Que impactos tiene una crisis en una persona?

Fisicas Emocionales Cognitivas Relacionales
- Insomnio - Emocionesintensas -  Confusion - Evitacion
- Cansancio de angustia, - Faltade - Dificultades para
- Hiperexcitacion tristeza, miedo o concentracion y llegar a acuerdos
- Problemas rabia tendencia a la - Activacion de
gastrointestinales - Ansiedad y dispersion conflictos previos
- Dolores de cabeza. nerviosismo - Estado de alerta - Responsabilidades
- Aumento o - Tensiéne exagerada se superponen o
disminucion de irritabilidad - Problemas de diluyen
apetito - Desborde memoria 'y en la - Descalificacion de
emocional toma de decisiones los recursos de otro
- Sensacion de falta
de control
- Desconexion
emocional

Nota: La Tabla 6 evidencia reacciones probables en adultos frente a situaciones criticas que involucran la
dimensién fisica, emocional, cognitiva y relacionales. Tomado de Comprender la Crisis y su Impacto
Socioemocional (p. 7) por MINSAL/JICA, 2012 y Buen Trato (s.f), citado en Centro de Perfeccionamiento,
Experimentacion e Investigaciones Pedagogicas (CPEIP), 2020.

Referente a las diversas reacciones que podria manifestar una persona ante un
acontecimiento critico, es importante sefialar que “estas reacciones N0 necesariamente
aparecen todas juntas ni en todas las personas. Ademas, pese a que en un primer momento
son esperables, si se mantienen en el tiempo, limitan las posibilidades de buscar soluciones
constructivas frente a la situacion” (Buen Trato (s.f.), como se cité en CPEIP, 2020, p.7).
En relacién a esto ultimo, es fundamental que una persona adquiera habilidades y
competencias que le permitan enfrentar situaciones criticas y estresantes, puesto que el
autocontrol emocional permite a una persona actuar con eficiencia ante las dificultades,

lo que favorece el bienestar de la salud mental y fisica (Delgado, 2020).
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Entre las diversas reacciones que puede manifestar una persona a raiz de una
situacion critica, el miedo y la tension emocional son padecimientos que han aparecido
con mayor frecuencia e intensidad dentro de la poblacion durante la pandemia del
COVID-19 (Gomez, Ruiz-Frutos, Garcia, Romero, Allende, Dominguez-Salas, 2021), en
este sentido, el siguiente relato evidencia esta problematica y expone la vivencia de una

madre cuidadora frente a la emergencia sanitaria:

Testimonio 4: “La pandemia multiplico el miedo que siempre esta latente
teniendo una hija 100% dependiente. Mi marido y yo somos quienes la
cuidamos. Yo solo trabajo unas horas a la semana, en horario que mi
marido puede quedarse en casa para cuidarla. [...] Por un lado temo que
si mi marido llega a enfermarse con el covid, cdbmo haré yo sola para
cuidar a mi hija al tiempo de hacer todas las tareas del hogar. Es él quien
sale a hacer las compras de viveres ahora, mi hijay yo no hemos salido de
la casa por poco mas de un mes. [...] Mi hija, aunque no hable, nos
demanda atencion constantemente. [...] Si mi hija llega a enfermarse lo
mas probable es que tenga que internarse directamente, por precaucion.
Si ella se enferma lo mas probable es que mi marido, yo, 0 ambos estemos
enfermos, ya que no sale y solo tiene contacto con nosotros. Quien la va a
cuidar? Por su condicion esta en el grupo de mayor vulnerabilidad... tengo
terror de lo que podria pasar...” (T4, Testimonios Cuidadoras COVID-19,
2020).

En base a la informacion expuesta en este apartado, se puede concluir que las
consecuencias de la pandemia COVID-19 en la salud mental son alarmantes, la poblacién
ha sido testigo de un cambio drastico e inesperado en sus estilos de vida, lo que ha
ocasionado que algunas personas no hayan sido capaces de adaptarse adecuadamente a
esta situacion, afectando progresivamente a su calidad de vida (Bravo y Oviedo, 2020).
Las dificultades de adaptacion asientan sus bases en la inexperiencia y la ausencia de

habilidades que permiten hacer frente a las circunstancia desfavorables, dando lugar al
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desarrollo pensamientos nocivos que inducen a una reaccion y/o comportamiento que
podria resultar perjudicial para el bienestar de una persona, no obstante, los sentimientos
generados por la pandemia pueden ser confusos, complejos y agobiantes, y seria
incorrecto culpabilizar a la poblacion que sufre los efectos de una situacion desconocida
e incierta por manifestar con intensidad diversas emociones y sentimientos (Hernandez,
2020).

1.6 Cuidadores en Pandemia

Dentro de los sectores de la poblacion, tanto a nivel mundial como nacional, que
se han visto fuertemente afectados por las incidencias del COVID-19, se encuentran los
cuidadores y/o tutores de personas en situacion de discapacidad. Como bien sabemos y tal
como menciona Embracing Carers (2020), el concepto cuidador se acoge a la definicion
de aquellas personas que “cuidan de una persona con una enfermedad cronica,

discapacidad fisica o enfermedad cognitiva/mental” (p. 4).

Pues bien, relacionando y llevando la labor de estas personas al contexto
pandemia, Phillips (2020) indica que “el aumento de la carga de cuidados se ha descrito a
nivel internacional, lo que ha llevado a ciertos autores a llamar a la/os cuidadores ‘la

primera linea invisible’ de la fuerza de trabajo” (citado en MOVID-19, 2020, p. s.p).

En un estudio realizado por Coello y Naranjo (2020) se describen las percepciones
de cuidadores y como la labor de cuidar se ha visto afectada ante el confinamiento por la
crisis sanitaria COVID-19; de las cuales se evidencian diversas modificaciones en su vida
diaria, presentando algunos relatos:

E2 CI1: “... Yo todos los dias salia, pero ya lamentablemente ya no puedo
ni hacer ni tramites personales [...] yo estaba a cargo de una fundacion

entonces tenia que hacer los tramites, tenia que estar alla practicamente
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es decir al medio dia y venia en la tarde a que venga lleana y de repente
jblum! todo cambio”. (Entrevista 2-C1, 2020)

E4 CI: “Antes iba a visitar a nuestra familia como para desestresarnos,
conversar, reir, pero asi entre hermanos, entonces ahora ya no puedo
hacer todo eso, se corto de repente” (Entrevista 4-C1, 2020).

Junto a lo anterior, ademas del confinamiento existe una preocupacion constante a
no contagiar a la familia y a la persona cuidada, por lo que una cuidadora no profesional
sefiala que “La pandemia me ha impactado, sobre todo, a nivel psicolégico y emocional.
Sentia una alta presion porgue no queria, ni quiero, contagiarle. La incertidumbre de no
saber si estas siendo lo suficientemente cuidadosa me produce mucho miedo” Fernandez
(2020).

En relacion a lo anterior, queda en evidencia que:

La crisis provocada por la pandemia del COVID-19 ha puesto de
manifiesto la centralidad del trabajo de cuidados. Un trabajo que en los
sistemas de salud y en los hogares permite salvar vidas y sostener los
hogares convertidos en el centro neuralgico de las medidas de
confinamiento. Sin embargo, la crisis también ha demostrado la
insostenibilidad de la actual organizacién social de los cuidados
intensificando las desigualdades econémicas y de género existentes, puesto
que son las mujeres mas pobres quienes mas carga de cuidados soportan y
a quienes, la sobrecarga de cuidados condiciona, en mayor medida, sus
oportunidades de conseguir sus medios para la subsistencia (ONU
Mujeres, 2020, p. 4).

Asi también, junto a las medidas de confinamiento y prevencidn que se han tomado
a nivel mundial y dentro pais, se adicionan las consecuencias que ello implica en la salud

mental, como también, el aumento en el nivel de sobrecarga de las y los cuidadores. En
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este sentido, Embracing Carers (2020) en un informe realizado en doce paises, menciona
que existen cinco aspectos clave que influyen en el bienestar de los cuidadores:
Una mayor exigencia. La pandemia causé un gran impacto en todo el
mundo y aumento la presion sobre los cuidadores. Ahora asumen una carga
mayor que nunca.
Nuevas responsabilidades. Los cuidadores llevan mucho tiempo
enfrentandose a obstaculos, pero la pandemia implica asumir tareas nuevas
gue amplian sus responsabilidades.
El impacto sobre los cuidadores. Aunque ser cuidador puede ser
gratificante, siempre supone un coste. Los retos fisicos, mentales,
econémicos, sociales y profesionales que conlleva la prestacion de
cuidados pueden afectar considerablemente al bienestar de los cuidadores.
Desigualdades en la prestacion de cuidados. Todos los cuidadores estan
lidiando con dificultades, pero en Espafia los padres y las mujeres estan
ante un reto mayor.
Una nueva hoja de ruta. Apoyar a los cuidadores es una responsabilidad
global que afecta a toda la sociedad. Los organismos publicos y privados

deben comprometerse en la basqueda de soluciones (p. 5).

En tanto, a nivel pais los cuidadores también se han visto afectados, incrementando
sus niveles de carga en gran medida. Al respecto MOVID-19 (2020) sefiala que un 20,03
% de los cuidadores refieren que su carga de cuidados ha aumentado mas de 8 horas al
dia, un 24,65 % indica que lo ha hecho entre 4 y 8 horas y un 18,84 % entre 1y 3 horas.
Un 30,38 % refiere que su carga de cuidado se ha mantenido durante la pandemia y un

6,09 % que ha disminuido (p. s.p.).

Al respecto, Sonia Castro detalla aspectos de su vida que se han sido afectados a
causa de la pandemia COVID-19:
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La cuidadora que venia y me ayudaba dejo de venir, ya que yo queria
evitar contagios. Debido a esto, volvi a estar 24/7 con Rocio, sin poder
trabajar. En un principio fue deprimente porque recordé todos los afios en
que vivi asi (10 arios) y el agobio que sentia... Luego me acostumbré
porgue en realidad no era algo tan distinto a nuestra vida habitual. Si se
vio afectada la rehabilitacion de mi hija ya que yo debia hacer sus terapias
pero no tenia la energia para hacerla. Sentia culpa, frustracion (Castro,
2021).

Asi también, existen diversos testimonios de cuidadores que detallan sus
experiencias con las labores de cuidado durante la crisis sanitaria:

"Hay dias en los que me he sentido con menos animo, 0 un tanto cansada,
estar 24/7 es sofiado! Poder estar con ella todo el dia es maravilloso, ella
es muy entretenida le gusta la musica, bailamos (ella en su silla de ruedas,
levanta sus brazos y los mueve bailando y mueve sus rulos jajja) y reimos
mucho . Por mi parte no puedo negar que aveces me siento agotada ,
porque hay que ver las cosas de casa, y es poco el tiempo que dedico para
mi, aunque feliz y orgullosa les cuento que entreno cada dia, y mi hija
espera con el celular sus audifonos con madsica mientras termino !! Jajja
. Amo mi trabajo , me gusta mucho lo que hago , pero este tiempo con mi
hija me ha hecho pensar en lo mucho que me pierdo ( cémo las terapias
de Kine , que ahora las hacemos online)” (T3, Testimonios Cuidadoras
COVID-19, 2020).

“Como cuidadora me siento cansada, duermo super poco, despierto a
cada momento veo si mi hijo respira es una preocupacion constante, este
ultimo tiempo mucho dolor de cabeza estrés y todo esto es por ver a mi
hijo tan decaido pero qué mas puedo hacer solo pedir a Dios que me dé la

fuerzasy seguir cuidando a mi hijo y cuidarme para que este virus no entre
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en mi familia porque se que si mi hijo se contagia no seré prioridad para
el sistema de salud” (T11, Testimonios Cuidadoras COVID-19, 2020)

Respecto a los nifios, nifias y jovenes con discapacidad sin COVID-19 y sus
cuidadores, es posible mencionar, que se han visto afectados considerablemente por el
aislamiento social y obligatorio. En este sentido, la Sociedad Argentina de Pediatria
(2020) sefiala que a la atencion ya aplicada por los/las cuidadores/as en relacion a las
variantes de su discapacidad se le afiaden los cuidados preventivos frente a la pandemia,
debido a las demandas y cambios de rutina, extrapolables a situaciones de catastrofes y
crisis sanitarias. Ademas, se menciona que:

El cuidador es una persona con sus propios derechos y necesidades por lo
que ante el aislamiento preventivo debe cuidarse y protegerse, asegurar que
cumpla con las medidas de proteccion personal y cuidados que le permitan

salvaguardarse durante su labor (p. 132).

Las consecuencias derivadas del aumento en los niveles de sobrecarga para los/las
cuidadores/as, se ven reflejadas tanto a nivel fisico como emocional. En relacién al
aspecto fisico, se menciona que la falta de suefio (63 %) y la falta de ejercicio (51 %) son
las principales razones que causan la disminucion del bienestar en este ambito (Tovar,
2021). Por otro lado, asociado al aspecto emocional, un promedio de 61% de los
cuidadores de doce paises, asegura que la pandemia ha empeorado su salud
emocional/mental (Embracing Carers, 2020, p.14), demostrando dentro del mismo ambito
sentimientos como:

“Tengo mas miedo que nunca de que la persona a quien cuido vaya a
morir”

“Tengo incluso menos tiempo para estar con mis amigos y familiares”
“El distanciamiento fisico/los confinamientos me han hecho sentir aislado

y solo”
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“Tengo una grave falta de suenio, ya que duermo mal debido a la

preocupacion constante por la(s) persona(s) que cuido” (p. 15)

En cuanto a la salud mental de los/las cuidadores/as, esta se ha ido deteriorando
debido al aumento en los niveles de estrés con el avance del tiempo y la pandemia,
derivado de las preocupaciones relacionadas a la proteccién del contagio y salud propia 'y
de la familia, la economia familiar y la carga de labores domésticas (Rusca-Jordan y otros,
2020). En este sentido, la Dra. Slachevsky menciona que los sintomas mas frecuentes que
han observado en cuidadores son depresion y cuadros de ansiedad, especialmente en

contextos vulnerables y con menores redes de apoyo (2020).

Junto a lo anterior, existen diversas consecuencias que conllevan los altos niveles
de sobrecarga y estrés que enfrentan las y los cuidadores de personas con discapacidad en
tiempos de pandemia, tales como irritabilidad, ira, alteraciones afectivas como depresion
y ansiedad, pesimismo, sentimientos negativos hacia su familiar enfermo: desesperanza,

resentimiento, tristeza, angustia, culpa, soledad, ira (Infante y Hernandez, 2020).

Por consiguiente, se plasma en algunos Testimonios COVID-19:
“La casa esta vacia, no he hecho de comer, tengo insomnio, estoy ansiosa,
lloro! Mi horario laboral es nocturno, pero ni los dias que estoy libre,
logro conciliar el sueiio. Tengo miedo, como pocas veces” (T17,
Testimonios Cuidadoras COVID-19, 2020). “Estrés, preocupacion,
tristeza, incertidumbre y miedo, soy médica y me preocupa grandemente
llegar a casa y contagiar a mi familia y sobretodo a mi pequerio” (T18,

Testimonios Cuidadoras COVID-19, 2020)

Dado lo anterior y la situacién del pais diversas organizaciones gubernamentales
y no gubernamentales han desarrollado diversos programas y estrategias de cuidado al

cuidador, enfocadas principalmente en el ambito del cuidado fisico y cuidado emocional
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de quien ejerce la labor de cuidar. Asi pues, Embracing Carers (2020) ha identificado
cinco puntos que deben promocionarse prioritariamente y que abordan las necesidades
universales de los cuidadores, Illamados Prioridades globales para cuidadores y forman
el marco para las acciones recomendadas por parte de gobiernos, organizaciones civicas,
compafiias y comunidades, destacadas por los resultados del Informe sobre el Bienestar
de los Cuidadores; las cuales consideran:

+ Salvaguardar la salud y el bienestar de los cuidadores no profesionales.

* Minimizar la carga econOmica que asumen los cuidadores no

profesionales.

* Permitir el acceso a informacion y contenidos formativos faciles de usar.

* Apoyar a cuidadores no profesionales con empleo.

* Invertir en investigacion para garantizar que las necesidades y la

contribucion social de los cuidadores sean reconocidas y analizadas (p. 25).
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Capitulo I1: Planteamiento del Problema

2.1 Planteamiento del problema

En los altimos afos, se ha llevado a cabo la promulgacion de diversas normativas
y politicas publicas orientadas a mejorar y favorecer la calidad de vida de las personas en
situacién de discapacidad (PeSD), sin embargo, estas se ven limitadas en lo referente a
resguardar el bienestar y oportunidades de las personas que asumen el rol de cuidar a
PeSD, lo cual genera una alteracion en la calidad de vida individual y familiar. En este
sentido, Linares et al. (2011) y Parra et al. (2012) indican que “la falta de recursos y
politicas enfocadas en estas personas también representa un costo para el dependiente,
especialmente para los que no tienen ingresos suficientes para contratar a alguien que
pueda mantener o revertir su situacion” (Como se citdé en Gazmuri y Velasco, 2021, p.

22).

En lo que respecta a calidad de vida, esta corresponde a un estado de bienestar
multidimensional, en el que influyen diversos factores personales y ambientales. Por lo
tanto, una de las dimensiones que incide significativamente en la calidad de vida
corresponde al bienestar emocional:

El bienestar emocional se entiende como un estado de salud mental que
contribuye a que los seres humanos presentan sentimientos de optimismo,
confianza, compromiso, felicidad y sensacion de satisfaccion con uno
mismo. Hoy sabemos que el bienestar emocional se relaciona con la
adaptacion positiva y el afrontamiento de adversidades y esta asociado a
una reduccion de los factores de riesgo relacionados con los problemas de
salud mental (Dienel y Tay, 2015; Weare, 2015, como se citd en
Universidad de la Rioja, 2020).
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A partir de lo anterior, las problematicas en la salud mental impactan
considerablemente la interaccion de una persona con el medio que lo rodea, afectando
aspectos psicologicos, afectivos, cognitivos y relacionales (MINSAL, 2019). En este
sentido, debido a la contingencia actual que presenta Chile a raiz de la pandemia SARS-
CoV-2, Huarcaya (2020) sefiala que: “la alta contagiosidad del virus y el nimero cada vez
mayor de casos confirmados y muertes en el mundo, las emociones y los pensamientos

negativos se extienden amenazando la salud mental de la poblacion” (p. s.p).

Estas problematicas relacionadas a la calidad de vida y salud mental han afectado
a una poblacion invisibilizada como lo son los y las cuidadores y/o tutores de personas en
situacion de discapacidad. Al respecto, Phillips (2020) indica que “el aumento de la carga
de cuidados se ha descrito a nivel internacional, lo que ha llevado a ciertos autores a llamar
a la/os cuidadores ‘la primera linea invisible’ de la fuerza de trabajo” (como Se Citd en

MOVID-19, 2020, p. s.p).

En cuanto a esta llamada ‘primera linea invisible’ y los tiempos de cuidado que
ejercen en pandemia, MOVID-19 (2020) sefiala que un 20,03 % refieren que su carga de
cuidados ha aumentado més de 8 horas al dia, un 24,65 % indica que lo ha hecho entre 4
y 8 horas y un 18,84 % entre 1 y 3 horas. Un 30,38 % refiere que su carga de cuidado se
ha mantenido durante la pandemia y un 6,09 % que ha disminuido (p. s.p.).

A partir de lo expuesto en este apartado, el fin de esta investigacion se enmarca en
favorecer la calidad de vida en el aspecto de salud mental de personas que asumen el rol
de cuidar a una persona en situacion de discapacidad, segun los diversos efectos generados
por la pandemia COVID-19.
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2.2 Justificacion

En base a la literatura y estadisticas revisadas, queda en evidencia las limitadas
investigaciones asociadas a la calidad de vida de cuidadores y cuidadoras de personas en
situacion de discapacidad en tiempo de COVID-19. Debido a esto se decide realizar un
estudio enfocado en conocer las percepciones, habilidades socioemocionales vy
sintomatologias que puedan presentar los y las cuidadoras/es en tiempos de emergencia

sanitaria.

El desarrollo personal, la autodeterminacion, relaciones interpersonales, inclusion
social, derechos, bienestar fisico, bienestar material y por ultimo bienestar emocional son
componentes claves de la calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002), tomando en cuenta
el concepto de bienestar emocional, es indudable sefialar el impacto negativo que este ha
tenido en las personas que ejercen el rol de cuidar. La presente crisis sanitaria que atraviesa
el mundo ha dejado en evidencia las acotadas herramientas de afrontamiento que poseen
las personas, frente a una situacion impredecible tomando relevancia el apoyo emocional

que requieren para sobrellevar este tipo de situaciones.

El bienestar emocional es una habilidad clave para sobrellevar los efectos
generados por la emergencia sanitaria en la salud mental, puesto que, debido a la
incertidumbre generada por este nuevo virus, el miedo a enfermarse, el confinamiento y
distanciamiento social repentino, es posible que la persona ‘“sienta ansiedad, soledad,
frustracion, aburrimiento, miedo, desesperanza y/o rabia” (Ministerio de Salud, 2020, p.

19).

La presente investigacion tiene como fin entregar un aporte a los y las
cuidadoras/es de personas en situacion de discapacidad, mediante la creacion de talleres
de autocuidado y manejo socioemocional, que permitan favorecer la calidad de vida de

los/las cuidadores/as, los cuales estaran enfocados en el desarrollo de estrategias asociadas
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a: autovaloracion del autocuidado, cuidado personal, desarrollo cognitivo, orientacion
profesional (fisioterapia, neurologia, psicologia, entre otros) y actividades de relajacion.
El objetivo principal de estos talleres es desarrollar habilidades socioemocionales en
cuidadores y/o tutores de personas con discapacidad para enfrentar los efectos generados

por la pandemia COVID-19 en la salud mental/calidad de vida.

2.3 Modalidad

La presente investigacion se realizé bajo la Modalidad 3, con la realizacion de una
investigacion tedrica metodologica de tipo compilativo argumentativo que aborda una
tematica relacionada con la praxis educativa, considerando la Submodalidad B con el
disefio de talleres o cursos de formacién complementaria en las instituciones educativas
en las horas de libre disposicion, o alternativamente. La pregunta problema es: (Cémo
favorecer la calidad de vida en el aspecto de salud mental de personas que asumen el rol
de cuidar a una persona en situacion de discapacidad, segun los diversos efectos generados
por la pandemia COVID-19?

2.4 Titulo
Talleres de autocuidado en la pandemia COVID-19: Propuesta de apoyos para la
calidad de vida dirigido a cuidadores de personas en situacion de discapacidad en contexto

de emergencia sanitaria.

2.5 Objetivo General

Favorecer la salud mental de cuidadores de personas en situacion de discapacidad
mediante talleres de intervencion que permitan el desarrollo de habilidades para el manejo
socioemocional debido a los efectos generados por la pandemia COVID-19 en su calidad

de vida.
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2.6 Objetivos Especificos
- Conocer el nivel de sobrecarga socioemocional y responsabilidad que asumen los
cuidadores de personas en situacion de discapacidad.
- Comprender los efectos que ha generado la pandemia COVID-19 en el rol del
cuidador en Chile.
- Generar propuesta de talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19,

dirigidos a cuidadores de personas en situacion de discapacidad.
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Capitulo I11: Metodologia

3.1 Metodologia

La metodologia utilizada para la investigacion y disefio de talleres tiene un enfoque
cualitativo, realizando una revision bibliografica en base de datos electrénica, haciendo
uso del buscador Google Academico, en la que se utilizd conceptos que aportan
antecedentes generales dando sustento a la investigacion, asociados a: Cuidadores,
Sobrecarga, Pandemia, Discapacidad, Salud mental y Calidad de vida; considerando una
antiguedad de hasta seis afios, exceptuando articulos y documentos con una antigiiedad
mayor que son relevantes para los fines de esta investigacion. Se excluyen resultados
enfocados en discapacidad en contexto escolar, cuidadores de menores sin discapacidad,
trastornos mentales, adultos mayores y personas en situacion de discapacidad

independientes.

Cada uno de los articulos leidos aportan a los antecedentes generales
complementando las tematicas de la investigacion: Cuidadores de personas en situacion
de discapacidad, Calidad de vida, Salud mental, Pandemia del COVID-19 en Chile,
Efectos de la pandemia COVID-19 en la salud mental y Cuidadores en pandemia.
Ademas, con el fin de sustentar los aspectos perceptivos de las/los cuidadores de personas
en situacién de discapacidad, se recopilan relatos de personas cuidadoras y se realiza una
entrevista individual a Sonia Castro Tobolka presidenta de la Fundacién Mama Terapeuta
y activista por los derechos de personas en situacion de discapacidad, los cuales se han

utilizado en los antecedentes generales y se adjuntan en el apartado de anexos.
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AUTOR(ES) / ANO TITULO RESUMEN CONCEPTOS CLAVE
Garcia, J. /2021 Mindfulness: 8 beneficios de  Descripcion de los beneficios ~ Mindfulness - -
la atencién plena. del Mindfulness para el Autoconocimiento - Control
autoconocimiento, del estrés - Inteligencia
relacionado al control del emocional - Procesos
estrés y ansiedad, proteccion cerebrales

Gobierno de Chile / 2021

Gobierno de Chile / 2021

Gazmuri, J., y Velazco, C. /
2021

Actualizacion plan “Paso a
Paso”.

Estrategia gradual “Paso a
Paso Nos Cuidamos”

Personas dependientes:
¢Quiénes son, quienes los
cuidan y cual es el costo de la
asistencia?

del cerebro, desarrollo de la
inteligencia emocional, etc.

Actualizacion al plan paso a
paso que compatibiliza las
medidas de restriccion que
dejaran de estar vigentes, con
las que si se mantendran
debido a la alerta sanitaria que
sigue imperando en Chile.

En el contexto de la pandemia
de Covid-19, la Autoridad
Sanitaria ha tenido que
implementar una serie de
medidas de salud publica en
todo el pais con el fin de cortar
la cadena de transmision del
virus SARS-CoV-2 vy asi
reducir los contagios y sus
consecuencias. Estas medidas
incluyen esfuerzos de
prevencién y comunicacién de
riesgo, promocién de medidas
de autocuidado y
distanciamiento fisico,
intervenciones orientadas a
limitar la movilidad de las
personas, fortalecimiento de
programas de testeo,
trazabilidad y aislamiento, y
contar con un plan robusto de
vacunacion

Trabajo que busca analizar y
revisar tres aspectos asociados
a caracteristicas y necesidades
de los dependientes;
caracteristicas de los
cuidadores y sus diferencias
con quienes no son cuidadores
y; costos asociados al cuidado
informal, esto mediante el uso
de datos provenientes de la
encuesta de Caracterizacion
Socioeconémica Nacional
(CASEN) 2017 y definiciones

Estrategia - Pandemia - Chile.

COVID-19 - Pandemia - Salud
publica - Prevencion.

Personas dependientes-
Cuidadores - Cuidado
informal.



Tovar J. /2021

Abufhele, M. y Jeanneret, V. /
2020

Bravo-Gémez, B. y Oviedo-
Gutiérrez, A. /2020

Canessa, A. y Lembcke, M. /
2020

Departamento de Ciclo Vital
de la Division de Prevencion y
Control de Enfermedades /
2020

Diario El Mostrador / 2020

Cuidadores no profesionales,
grandes perjudicados por la
CovVID-19

Puertas Adentro: La otra cara
de la pandemia.

Estrés emocional debido al
aislamiento social por la
pandemia covid-19 en padres
de familias vulnerables.

Estilos parentales
disfuncionales y conductas
emocionales inadaptadas en
adolescentes de un colegio de
lima sur

Recomendaciones de
prevencién y abordaje por
COVID-19 en poblacién

adolescentes en contexto de
cuarentena.

Proyectan dafios en la salud
mental de cuidadores de
personas  con  demencia
durante cuarentena: tres de
cada cuatro son mujeres.

del Ministerio del Desarrollo
Social.

Resumen, comentarios y
conclusiones  del Informe
sobre el bienestar de los
cuidadores (2020).

Impacto de la cuarentena
(pandemia COVID-19) en
nifios(a) y adolescentes y los
riesgos presentes en el hogar
(accidentes domeésticos,
violencia, entre otros).

El aislamiento social esta
fuertemente relacionado con el
estrés emocional provocando
en las familias un impacto
emocional negativo debido a
que se observa que prevalecen
los sentimientos de soledad,
frustracion, miedo e
incertidumbre, desesperacion,
y sobre todo la tension
emocional que provoca en
ellos la pandemia,
adicionalmente se constatd
que el distanciamiento y el
aislamiento social son
medidas preventivas
producidas debido al brote de
la pandemia Covid-19, que
han traido consecuencias
graves tanto para salud fisica,
como para la salud mental de
las personas

Investigacion que tiene como
finalidad conocer la relacion
entre los estilos parentales
disfuncionales percibidos y las
conductas emocionales
inadaptadas en estudiantes de
2do, 3ro y 4to de secundaria de
un colegio de Lima Sur.

Recomendaciones que
permiten cuidar la salud y
prevenir la enfermedad por
COVID-19 en la comunidad,
proteccion a sectores
vulnerables, correcta
realizacion de cuarentena y
actividades en el hogar.

Articulo de diario relacionado
a la informacién sobre un
estudio iniciado en Chile para
conocer el impacto de la crisis
sanitaria en la salud mental de
cuidadores de personas con
demencia. Se detallan algunos
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Cuidadores - COVID-19-
Bienestar - Testimonios.

Cuarentena - Pandemia -
COVID-19 - Cuidado infantil

COVID-19 - Aislamiento
social - Estrés emocional -
Padres y madres de familia.

Estilos parentales
disfuncionales - Conductas
emocionales inadaptadas -
Adolescentes

Pandemia - Cuarentena -
Covid-19 - Chile.

Cuidadores - Personas con

demencia - Salud mental.



Division de Organizaciones
Sociales / 2020

Embracing Careers / 2020

Gobierno de Chile / 2020

Gobierno de Chile / 2020

Gobierno de Chile / 2020

Gutierrez, G. /2020

Hernandez Rodriguez, J. /

2020

iEl Gobierno anuncié Plan
“Paso a Paso nos cuidamos”
para el desconfinamiento
gradual de todo el pais!

“Informe sobre el bienestar de
los cuidadores”

Cifras: Situacion Nacional de
Covid-19 en Chile.

Informacién Oficial Gobierno
de Chile - Plan de Accién
Nacional Coronavirus.

Paso a Paso Nos Cuidamos

Disefio de un taller para
cuidadores informales de
adultos mayores del Servicio
de Medicina en Hospital Dr.
Sétero del Rio.

Impacto de la COVID-19
sobre la salud mental de las
personas.

sintomas de sobrecarga pre-
pandemia, a la espera de
resultados post pandemia.

Comunicado  oficial  del
Gobierno de Chile respecto a
una nueva estrategia para
enfrentar la pandemia del
Covid-19 en Chile.

Descripcion del bienestar de
cuidadores de doce paises
durante el afio 2020 en
contexto de pandemia. Se
detallan las repercusiones de la
pandemia en la labor de
cuidar, asi como algunos datos
estadisticos sobre el tema.

Informacién correspondiente a
las cifras oficiales reportadas
por el Ministerio de Salud en
sus Reportes Diarios de
Covid-19 e Informe
Epidemiol6gico Covid-19.

Informacidn oficial respecto al
Coronavirus COVID-19,
forma de contagio, signos y
sintomatologia,  prevencion,
poblacion de riesgo,
orientaciones en caso de
contagio y aislamiento, entre
otros.

Comunicado  oficial  del
Gobierno de Chile respecto a
una nueva estrategia para
enfrentar la pandemia del
Covid-19 en Chile.

orientada a
taller  para

Investigacion
disefiar  un
cuidadores informales de
adultos mayores con
multimorbilidad que asisten al
Servicio de Medicina del
CASR, en donde se ha
detectado una alta tasa de
rehospitalizacion  temprana,
producto de una incorrecta
ejecucion de los cuidados de
largo plazo y requeridos post-
alta, cuyo propésito es reducir
la tasa de reingreso de los
adultos mayores, a través de
una intervencion orientada a
sus cuidadores principales o
informales.

Articulo que busca visibilizar
la repercusion de la COVID-
19 sobre la salud mental de las
personas de la poblacion en
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CovID-19 -
Gobierno.

Plan de

Cuidadores - COVID-19 -

Esparia.

COVID-19 -
epidemiolégico -
Oficiales.

Informe
Cifras

COVID-19 - Prevencién - Plan
de accion.

COoVvID-19 -
Gobierno.

Plan de

Cuidados = -  Cuidadores
informales - Adultos mayores
- Medicina- Chile

COVID-19 - Salud mental -
Ansiedad - Depresion.



Huarcaya - Victoria, J. / 2020

Infante y Hernandez / 2020

Ministerio de Salud / 2020

Ministerio de Salud / 2020

Ministerio de Salud / 2020

Ministerio de Salud / 2020

Moscoso, P., Guzman, E. y
Duran, L. /2020

Consideraciones sobre la salud
mental en la pandemia de la
COVID-19

El cuidado de personas
dependientes en la pandemia
por COVID-19

Guia de Autocuidado

Guia practica de bienestar
emocional. Cuarentena en
tiempos de COVID-19.

La OMS considera que brote
de Coronavirus califica como
una pandemia global.

Ministerio de Salud confirma
primer caso de Coronavirus en
Chile

LAS CUIDADORAS DE
PERSONAS CON
DISCAPACIDAD:

Cinco Relatos de Vida y
Liderazgo en la Localidad de
Bosa

general, y en particular, sobre
los grupos poblacionales més
vulnerables. La incertidumbre
asociada con esta enfermedad,
mas el efecto del
distanciamiento  social, el
aislamiento y la cuarentena,
pueden agravar la salud mental
de la poblacién; dicha
situacion  también  puede
afectar al personal de la salud.

Revision narrativa de los
efectos de la pandemia de
COVID-19 sobre la salud
mental, enfatizando en la
presencia de ansiedad,
depresion y reaccion al estrés
en la poblacién general.

Concepto cuidado y cuidador,

afectaciones fisicas,
psicolégicas,  sociales y
economicas. Factores que

inciden en la sobrecarga y
emociones que ello genera.
Recomendaciones para el
cuidado al cuidador.

Instructivo para la prevencion
del contagio de COVID-19.

Guia que entrega
recomendaciones para cuidar
el bienestar de todos en

tiempos de pandemia COVID-
19.

Comunicado informativo de
las autoridades del Minsal y
Gobierno de Chile, respecto a
la situacion nacional vy
mundial respecto al brote viral
de Covid-19

Comunicado oficial respecto
al primer caso positivo de
COVID-19 confirmado en
Chile.

Articulo que busca visibilizar
y reconocer la experiencia del
cuidado a partir de los relatos
de la vida de cinco mujeres
cuidadoras de personas con
discapacidad, habitantes de
Barrio la Libertad, Localidad 7
de Bosa, Bogota
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COVID-19 - Pandemia - Salud
mental - Trastornos mentales -
Depresion - Ansiedad - Estrés.

Cuidado - Cuidador. COVID-
19 - Afectaciones fisicas y
psicolégicas -
Recomendaciones de cuidado.

COVID-19 - Prevenciéon -
Autocuidado.
Bienestar emocional -

Pandemia - Chile.

COVID-19 - Pandemia -
Gobierno de Chile.

COVID-19 - Chile.

Discapacidad - Cuidadoras de
personas con discapacidad -
Cuidado - Mujeres-
Invisibilizacion.



ONU Mujeres y CEPAL /
2020

Organizacion Mundial de la
Salud / 2013-2020

Phillips, citado en MOVID-19
/2020

Pire, A.y Rojas, A. / 2020

Roch, R. /2020

Rusca Jordan, F., Cortés
Vergara, C., Tirado Hurtado,
B., Strobbe Barbat, M. / 2020

“Cuidados en América Latina
y el Caribe en tiempos de
COVID-19. Hacia sistemas
integrales para fortalecer la
respuesta y la recuperacion”.

Plan de accion sobre salud
mental.

“(Cual ha sido el impacto de la
pandemia en las labores de
cuidado?

Escuela y familia:
responsabilidad compartida en
el proceso educativo

La importancia de cuidar al
cuidador

Una aproximacion a la salud
mental de los  nifios,
adolescentes y cuidadores en

Concepto y caracteristicas y
del cuidado. Relevancia de los
cuidados para el desarrollo
sostenible y el bienestar en
América Latina y el Caribe
(mujeres cuidadoras, revision
de politicas puablicas 'y
proteccion social).

Cuidados en tiempos COVID-
19, medidas para enfrentarlo.
Recomendaciones para la
implementacion de politicas
de cuidado.

El plan estd enfocado desde
el punto de vista de Ila
totalidad del ciclo de vida,
pretende alcanzar la equidad
a través de la cobertura
sanitaria universal, abarcando
cuatro objetivos: liderazgo y
gobernanza mas eficaces en
materia de salud mental;
prestacion de  servicios
integrales e integrados de
salud mental y asistencia
social con base en la
comunidad; aplicacién de
estrategias de promocion y
prevencion; y fortalecimiento
de los sistemas de
informacion, las evidencias y
la investigacion.

Cuidadores:  quiénes  son
(género, edad, ocupacion y
tipos) Aumento de carga de
cuidados en la pandemia.
Recomendaciones para
enfrentar situaciones afectadas
en diversos contextos por la
pandemia.

Anélisis de una problematica
que emerge de las
consideraciones de la sociedad
en relacion al docente, donde
se manifiesta la necesidad e
integracion y unidad de
influencias educativas entre la
escuela y la familia, que
inciden en el proceso
educativo de los alumnos.

Persona dependiente y
atenciones  que  requiere.
Reconocimiento y atencion de
las necesidades del cuidador.
Sindrome del cuidador y su
descripcién.

Estudio asociado a la
valoracion de la situacion de la
salud mental en las familias de
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Cuidado -  Mujeres -
Vulnerabilidad  social 'y
econémica - Medidas COVID-
19.

Salud mental - Trastornos
mentales - Servicios de salud
mental.

COVID-19 - Cuidadores de
PcD - Sobrecarga - Mujeres -
Cierre  de instituciones y
establecimientos.

Educacién - Escuela - Familia
- Ensefianza.

Persona dependiente -
Cuidador - Necesidades -
Sindrome del cuidador.

Encuesta - Salud mental nifios
y adolescentes - Cuidadores -
Cambios  conductuales y



Servicio Nacional del Adulto
Mayor, Gobierno de Chile /
2020

Sociedad  Argentina  de
Pediatria /2020

Arias, C. y Mufoz, M / 2019

Dairys Rodriguez, Karen
Bravo, Emily Gonzélez / 2019

Gumma, E. y Castilla, M? /
2019

Mazo, Y., Mejia, L., Mufioz, Y
/2019

el contexto de laCOVID-19en
el Pera.

Sobrecarga del cuidador en
tiempos COVID

Impacto del aislamiento en el
nifio  con  discapacidad.
Recomendaciones para el
cuidado frente a COVID-19,
Argentina

Calidad de vida y sobrecarga
en cuidadores de escolares con
discapacidad intelectual

Percepciones de la sobrecarga
subjetiva en  cuidadoras
principales de nifios o
adolescentes con discapacidad
fisica, cognitiva o sensorial a
través de su experiencia en la
labor de cuidar

El bienestar emocional como
predictor de calidad de vida en
los seniors co-housing

Calidad de vida:
como una
transformadora.

la familia
posibilidad

Arequipa y Lima, Perd. Los
participantes reportaron
cambios  conductuales y
emocionales en sus hijos en el
actual contexto; los mas
frecuentes: irritabilidad,
problemas en el suefio, mayor
sensibilidad o tendencia al
llanto e inquietud motora,
entre otros.

Guia de capacitacion del
cuidador en pandemia. Quién
cuida, sentimientos de cuidar,
efectos que ello produce.
Sobrecarga y
recomendaciones.

Impacto en el nifio, cuidador y

sus  atenciones  generales
debido a la pandemia.
Medidas generales y

recomendaciones para
enfrentar el aislamiento social.

Estudio que consiste en la
evaluacion de la sobrecarga y
calidad de vida de cuidadores
de escolares con discapacidad
intelectual en sus rangos leves
y moderados y retos multiples
de Curico- Chile, mediante la
aplicacion de Cuestionario de
Sobrecarga del Cuidador de
Zarit y Cuestionario de Salud
de Calidad de Vida SF36.

Investigacion realizada con el
fin de comprender la
percepcion de la sobrecarga
subjetiva en  cuidadoras
principales de nifios o
adolescentes con discapacidad
fisica, cognitiva o sensorial,
realizada a través del uso del
enfoque fenomenoldgico y
una entrevista
semiestructurada a  una
muestra conformada por 8
mujeres cuidadoras.

Medicion  del bienestar
emocional y valoracion de la
calidad de vida en centros
residenciales de adulto mayor.

analiza
interviene

Investigacion
cémo

que
la familia
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emocionales.

Cuidador - Sobrecarga en
pandemia - Efectos de cuidar.

Cuidador - Nifio - Aislamiento
Social - Atencion -
Rehabilitacion.

Calidad de Vida - Sobrecarga -
Discapacidad Intelectual -
Curico - Chile - Escolares.

Cuidador principal -
Discapacidad - Sobrecarga
subjetiva - Paciente oculto.

Bienestar emocional - Calidad
de vida.

Calidad de vida - Educacion -
Familia - Familia educadora.



Organizacion Mundial de la
Salud / 2019

Walter ~ Arias  Gallegos,
Milagros Cahuana Cuentas,
Karla Ceballos Canaza, Tomas
Caycho Rodriguez / 2019

Fundacién Valle del Lili /

2018

Giaconi, C., Pedrero, Z. y San
Martin, P. / 2017

Brote de enfermedad por
Coronavirus (COVID-19).

Sindrome de Burnout en
Cuidadores de Pacientes con
Discapacidad Infantil.

La importancia de cuidar al
cuidador.

La discapacidad: Percepciones
de cuidadores de nifios, nifias y
jovenes en situacion de
discapacidad

dentro de la calidad de vida de
los nifios, el papel que tiene la
familia, en tanto espacio de
intermediacion entre el
individuo y la sociedad; por
Gltimo, se argumenta la
importancia de que la familia
cumpla con eficacia su funcion
educadora, generando un
impacto positivo en la calidad
de vida de los nifios y su
posterior  incorporacion  al
contexto social.

Informacion y orientaciones
de la OMS acerca del actual
brote de enfermedad por

coronavirus (COVID-19),
proporcionando nuevos
conocimientos cientificos

sobre este nuevo virus, rastrear
su propagacion y virulencia y
asesorar a los paises y las
personas sobre las medidas
para proteger la salud y
prevenir la propagacion del
brote.

Estudio asociado a la
valoracién de la prevalencia
del Sindrome de Burnout en
cuidadores de pacientes con
discapacidad infantil de la
ciudad de Arequipa, mediante
la aplicacion del inventario de
Burnout de Maslach con una
muestra conformada por 45
cuidadores.

Folleto relacionado a Ia
importancia del cuidado al
cuidador, las fases de duelo
frente a una pérdida, funciones
del cuidador y la familia,
estrés 'y sobrecarga del
cuidador y recomendaciones
para evitarlo.

Investigacion cuyo fin es
describir 'y analizar las
percepciones sobre
discapacidad de cuidadores/as
de nifios/fas y jovenes en
situacién de discapacidad,
respecto a ladiscapacidad y las
dificultades asociadas.
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COVID-19 - Brote viral -
Pandemia.
Sindrome de Burnout -

Cuidadores - Discapacidad
infantil - Arequipa.

Cuidador - Paciente - Duelo -
Autocuidado - Familia - Estrés
- Sobrecarga.

Cuidadores - Discapacidad-
Percepciones - Nifios -
Jovenes.



Kornfeld, R.,
Pizarro P. /2017

Belloni, C.,

Masana, L. /2017

Ministerio  del Desarrollo

Social y Familia / 2017

Ministerio del Desarrollo

Social y Familia / 2017

Ministerio de Salud / 2017

Rodriguez, L / 2017

(Qué necesito saber para
cuidar a una persona mayor?
Manual para el cuidador

Cuidados informales de larga

duracion en Espafa: retos,
miradas y soluciones
Recomendaciones a

Cuidadores y Cuidadoras de
Personas Mayores.

Yo me cuido y te cuido.
Manual para el cuidador de
personas mayores en situacion
de dependencia.

Plan nacional de salud mental
2017 - 2025.

Un circulo de emociones, un
mundo de  capacidades.
Familia y discapacidad.

Manual para cuidadores de
adulto mayor, descripcién de
los pacientes y posibles
cuidados a brindar en detalle
con ejemplos de traslados y
transferencias y actividades
que se pueden realizar.
Recomendaciones de
autocuidado del cuidador.

Articulo que analiza la
problematica de los cuidados
informales de larga duracion
sobre la base de las narrativas
de adultos de mediana edad
con enfermedades crdnicas en
Espafia.

Descripcion sobre el aumento
de personas mayores
relacionados al incremento de
las expectativas de vida en el
pais (Chile), resultando en un
mayor ndmero de personas
dependientes. Causas de la
dependencia, division sexual

en el cuidado, y
recomendaciones  para el
cuidado.

Manual orientado a contribuir
a una mejor calidad de vida del
cuidador informal y de la
persona mayor con
dependencia, mediante la
entrega de herramientas de
apoyo para que los cuidadores
de forma individual o grupal
puedan desarrollar actividades
de cuidado y autocuidado.

Documento que recoge los
principales  desafios  que,
como sector tenemos para
dar respuesta  a las
necesidades de salud mental
de la poblacion que habitaen
el territorio nacional.
Desafios que surgen de un
andlisis detallado de Ia
situacion actual de la salud
mental en nuestro pais y que
contempla tanto la situacion

epidemioldgica como
legislativa, intersectorial,
financiera, asi como la

realidad de la red asistencial
y de los recursos humanos
del sector publico de salud
que trabajan en salud mental.

Trabajo de Grado. Propuesta
de estrategias de apoyo y de
orientacion familiar
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Adulto mayor - Cuidados -
Traslados - Transferencias -
Paciente - Actividades fisicas
y recreativas - Autocuidado -
Cuidador.

Enfermedad Crénica-
Autocuidado-  Antropologia
Médica- Politicas Publicas-
Espafia

Cuidados - Cuidadores -

Personas mayores.

Cuidador - Cuidado informal -
Persona mayor - Dependencia
- Herramientas de apoyo.

Salud mental en Chile.

Familia - Discapacidad -
Estrategias de apoyo - Talleres
- Manejo de emociones y



Ganjiwale, D., Ganjiwale, J.,
Sharma, B. y Mishra, B. /2016

Fernandez, M., Peréz, M.,
Catena, A., Peréz, M. y Cruz,
F./2016

Ortega, M. / 2016

Perello, A., y Lopez, G. /2016

Sanchez, R., Molina, E. y
Goméz, O./2016

Servicio Nacional de la
Discapacidad / 2016

Calidad de vida y estrategias
de afrontamiento de los
cuidadores de

nifios con discapacidades
fisicas y mentales.

Influencia de la psicopatologia
emocional y el tipo de pérdida
en la intensidad de los
sintomas de duelo

Efectividad de un programa de
Mindfulness en familiares de
pacientes diagnosticados con
enfermedad de Alzheimer

Taller “Cuidate para cuidar”
de apoyo a cuidadores
informales

Intervenciones en enfermeria
para disminuir la sobrecarga
en cuidadores: un estudio
piloto

Il estudio nacional de la
discapacidad

permitiendo la identificacion

y manejo de emaciones
positivas y negativas,
competencias  propias y
capacidades de cambio;

mediante talleres y trabajo
directo con la familia.

Estudio basado en la
evaluacion de la calidad de
vida y los mecanismos de
afrontamiento utilizado por los
cuidadores de nifios con
discapacidades  fisicas Yy
mentales, con el apoyo de la
Organizacion Mundial de la
Salud-QOL (WHO-QOL) y
BREF COPE a una muestra
conformada por 116 nifios de
una escuela para nifios con
necesidades educativas
especiales.

Estudio que busca conocer el
perfil  sintomatolégico ~ del
duelo, debido a la pérdida de
un ser querido, mediante
pruebas aplicadas a 68
personas con una pérdida
menor a 6 meses antes de la
evaluacion.

Estudio enfocado a determinar
la  efectividad de una
intervencion de Mindfulness
para la reduccion de la
percepcion de sobrecarga de
los familiares de pacientes
diagnosticados de Alzheimer
que se encuentran en la fase
severa de su enfermedad y
acuden al Centro de Salud
Lucero

Resumen del taller ofrecido a
cuidadores informales con el
objetivo de reducir la
sobrecarga y mejorar su salud
mental. El taller trata del
cuidado a la persona
dependiente y el autocuidado
del cuidador.

Estudio orientado a conocer
los efectos de las
intervenciones en enfermeria
para disminuir la sobrecarga
en cuidadores, mediante la
utilizacion de escalas de Zarit
y APGAR

Estudio que tiene como
objetivo determinar la
prevalencia y caracterizar la
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competencias.

Discapacidad del desarrollo -
Estrategias de afrontamiento-
Calidad de vida.

Duelo complicado -
Psicopatologia - Emocién -
Centralidad - Fin de la vida.

Enfermedad de Alzheimer -
Cuidador familiar -
Intervenciones enfermeras -
Mindfulness.

Cuidado al cuidador - Persona
- dependiente - Sobrecarga -
Salud mental.

Cuidadores - Adulto Mayor -
Servicios de Atencion de

Salud a  Domicilio -
Sobrecarga - Atencion de
Enfermeria.

Discapacidad - Brechas de
acceso - Prevalencia -
Aspectos sociodemogréaficos -



Ministerio de Educacion /
2014

Beatriz Fernandez Castrillo /
2012

Ministerio de Salud y Agencia
de Cooperacion Internacional
del Jap6n (JICA) / 2012

Biblioteca  del
Nacional / 2010

Congreso

Organizacion Mundial de la
Salud / 2010

Ministerio de Educacion /
2008

Schalock R, Verdugo M. /
2007

Estandares orientadores para
las carreras de educacion
especial

Salud mental:
polisémico.

un concepto

Manual para la proteccion y
cuidado de la salud mental en
situaciones de Emergencias y
Desastres.

Ley 20.422, Establece normas

sobre igualdad de
oportunidades e inclusién
social de personas con

discapacidad

¢Qué es una pandemia?

Marco para la Buena

Ensefianza

El concepto de calidad de vida
en los servicios y apoyos para
personas con discapacidad

discapacidad a nivel nacional,
identificando las principales
brechas de acceso a las
personas en situacion de
discapacidad en Chile y, a
partir de ello, evaluar los
resultados en la aplicacién de
la  normativa nacional e
internacional y en las politicas,
planes y programas existentes
en la materia

Muestran las metas que deben
alcanzar las instituciones
dedicadas a la educacion de
docentes que se integraran al
sistema escolar de nuestro
pais.

Investigaciéon que trabaja en
torno a tres ejes:
conceptualizacion de salud
mental, significacion  del
diagndstico como herramienta

perspectivas
epidemioldgicas en cuanto a la

formulacién del objeto de
estudio.
Manual orientado a la

proteccion y cuidado de la
salud mental, se constituye
como una herramienta para la
poblacién general, como para
colaboradores de primera
instancia, en situaciones de
emergencia y desastres.

Politica plblica que promueve
el derecho a la igualdad de
oportunidades de las personas
con discapacidad, con el fin de
obtener su plena inclusion
social, asegurando el disfrute
de sus derechos y eliminando
cualquier forma de
discriminacion fundada en la
discapacidad.

Conceptualizacion del término
“pandemia”.

Establece lo que los docentes
chilenos deben conocer, saber
hacer 'y ponderar para
determinar cuén bien lo hace
cada uno en el aulay en la
escuela.

Presentan las implicaciones
del uso del concepto de calidad
de vida para la mejora de los
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Inclusién social - Dependencia
- Calidad de vida

Docentes - Estandares
pedagogicos y disciplinares -
NEE.

Conceptualizacion de la salud
mental.

Emergencia - Salud Mental -
Chile.

Personas con discapacidad -
Inclusién social - Igualdad de
oportunidades - Accesibilidad
- Participacion.

Pandemia

Docentes - Dominios/criterios

Estudiantes -
Comunidad.

Familia.

Calidad de vida - Servicios de
apoyo



Juan Carlos Martin Martin /
2006

Organizacion Mundial de la
Salud / 2004

Naciones Unidas / 1948

intelectual.

Modelo de calidad de vida de
Schalock y Verdugo.

Promocidn de la salud mental.
Conceptos, evidencia
emergente, practica: Informe
compendiado. Ginebra:
Organizacion Mundial de la
Salud.

Declaracion  Universal  de
Derechos Humanos.

Servicios y apoyos a personas
con discapacidad intelectual.

El objetivo de la investigacion
ha consistido en validar tanto
la Escala (Verdugo y cols.,
2005) como el Modelo teérico
de Calidad de Vida (Schalock
y Verdugo 2002/2003) en
personas con discapacidad
intelectual, mediante analisis
multivariante.

Tiene como proposito guiar en
el descubrimiento de la salud
mental, asi como proporcionar
una mayor comprension
acerca de lo que se puede
hacer para promover la salud
mental en el mundo y aliviar
las cargas y evitar las muertes
prematuras causadas por los
trastornos mentales.

Proclamacion universal de los
derechos humanos, como ideal
comun por el que todos los
pueblos y naciones deben
esforzarse, a fin de que tanto
los individuos como las
instituciones, inspirandose
constantemente  en  ella,
promuevan, mediante la
ensefianza y la educacion, el
respeto a estos derechos y

libertades, y aseguren, por
medidas  progresivas ~ de
caréacter nacional e
internacional, su

reconocimiento y aplicacion
universales y efectivos.
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Modelo teérico de Calidad de

Vida Personas  con
discapacidad intelectual.
Salud mental - Trastornos
mentales.

Derechos Humanos.

En relacion a la revision sistematica, con el fin de aportar antecedentes generales

que den sustento a la investigacion, se utiliza base de datos digital Google Académico y

Scielo, en la que se emplean conceptos asociados a: Cuidadores adultos, Pandemia,

Discapacidad, Autocuidado, Salud mental, Bienestar emocional, Calidad de vida;

considerando una antigiiedad de hasta seis afios. Se excluyen resultados enfocados en

discapacidad en contexto escolar, cuidadores de menores sin discapacidad, trastornos

mentales, adultos mayores y personas en situacion de discapacidad independientes; los

que ademas se adjuntan en el apartado anexos clasificados en una tabla.


https://dialnet.unirioja.es/servlet/autor?codigo=4451420
https://dialnet.unirioja.es/servlet/autor?codigo=4451420

Figural

“Revision Sistematica”
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Tabla 8
“Articulos Revisados - Incluyentes”
POBLAC LUGAR DURACI .? g'SI'EAOLNE
AUTORE c ION EN P N DE ON
s/ ARNOS TITULO ESTUDI PAIS TOTAL EDAD DISENO INTERV (SEMAN SE,\?ANA
O ENCION AS) LES
Antonelli-  Academic Base de Brasil 23.141 15a16 Analisis - - -
Ponti, achieveme datos del afios estadistico
Mayra; ntandthe  Programa
Monticelli, effects of para la
Patricia the Evaluacio
Ferreira; student’s n
Versulti, learning Internacio
Fabiana context: a nal de
Maris; study on Alumnos
Campos, PISA data (PISA)
Josiane 2015.
Rosa;
Elias,
Luciana
Carla dos
Santos./20
21
Gazmuri, Personas Cuidadore Chile 15a80 Enfoque Recopilaci - -
Jy dependient s de afios cualitativo 6n de
Velasco, es: personas resultados
C/2021 ;quiénes dependient de
son, es Encuesta
quiénes los de
cuidany Caracteriz
cuél es el acion
costo de la Socioecon
asistencia? 6mica
Nacional
(CASEN)
2017y
Encuesta
Nacional
del Uso de
Tiempo
(ENUT)
2015
Bravo- Estrés Padres y Ecuador 10 Mayores Enfoque Cuestionar - -
Gomez, B.  emocional ~ madres de de 18 afios  descriptivo iode
y Oviedo- debido al familias , cuant- Estrés
Gutiérrez, aislamient  vulnerable cualitativo. ~ Percibido
A. /2020 o social sdela (CEP): 14
por la comunidad items.
pandemia “San José
COVID- de las
19en Colinas
padres de
familias
Vulnerable
s
Canessa, Estudiante Perd 284 13a15 Cuantitativ  Institucion - -
Ay Estilos s de 2do, afios o, disefio educativa
Lembcke, parentales 3roy 4to descriptivo
M/2020  gisfuncion de y
alesy secundaria correlacio
conductas nal

emocional


http://www.google.com/search?q=%22Antonelli-Ponti,%20Mayra%22
http://www.google.com/search?q=%22Antonelli-Ponti,%20Mayra%22
http://www.google.com/search?q=%22Antonelli-Ponti,%20Mayra%22
http://www.google.com/search?q=%22Monticelli,%20Patr%C3%ADcia%20Ferreira%22
http://www.google.com/search?q=%22Monticelli,%20Patr%C3%ADcia%20Ferreira%22
http://www.google.com/search?q=%22Monticelli,%20Patr%C3%ADcia%20Ferreira%22
http://www.google.com/search?q=%22Versuti,%20Fabiana%20Maris%22
http://www.google.com/search?q=%22Versuti,%20Fabiana%20Maris%22
http://www.google.com/search?q=%22Versuti,%20Fabiana%20Maris%22
http://www.google.com/search?q=%22Campos,%20Josiane%20Rosa%22
http://www.google.com/search?q=%22Campos,%20Josiane%20Rosa%22
http://www.google.com/search?q=%22Campos,%20Josiane%20Rosa%22
http://www.google.com/search?q=%22Elias,%20Luciana%20Carla%20dos%20Santos%22
http://www.google.com/search?q=%22Elias,%20Luciana%20Carla%20dos%20Santos%22
http://www.google.com/search?q=%22Elias,%20Luciana%20Carla%20dos%20Santos%22
http://www.google.com/search?q=%22Elias,%20Luciana%20Carla%20dos%20Santos%22

Coello
Barzola,
Kevin Joel
Naranjo
Segovia,
Ana Sofia
/2020

Embracing
Careers/20
20

Gutierres,
G./2020

es
inadaptado
senun
colegio de
Lima- Sur

Percepcion
es de
cuidadores
familiares
frente al
cuidado de
personas
adultas
con
discapacid
ad mental
e
intelectual
severa ante
el
confinami
ento por la
crisis
sanitaria
COVID-
19 entre
marzo y
mayo de
2020 en la
ciudad de
Guayaquil

Informe
sobre el
Bienestar
de
Cuidadore
S no
profesiona
les

Disefio de
un taller
para
cuidadores
informales
de adultos
mayores
del
Servicio
de
Medicina
en
Hospital
Dr. Sétero
del Rio.

Cuidadore
S
familiares
de
personas
adultas
con
discapacid
ad mental
e
intelectual
severa

Cuidadore
s no
profesiona
les de
personas
con
enfermeda
d cronica,
discapacid
ad fisica o
enfermeda
d
cognitiva/
mental
Cuidadore
S
informales
de adultos
mayores

Ecuador 5 familias

30a50
afios

Estados 9.000 -
Unidos,
Canada,
Reino
Unido,
Francia,
Alemania,
Italia,
Espafia,
Australia,
Brasil,
Taiwan,
India y
China.
Chile 9 Mayores
de 18 afios

Explorator
io-
descriptivo

Cualitativo

Cualitativo
observacio
nal-
descriptivo

Entrevista
semiestruc
turada

Encuesta
online y
telefénica

Entrevistas
semiestruc
turadas a
cuidadores
informales
de adultos
mayores
con
multimorb
ilidad que
asisten al
Servicio
de
Medicina
del CASR
del area de
salud del
Hospital

4

9

3 mese
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24
sesiones



Rusca
Jordan, F.,
Cortés
Vergara,
C., Tirado
Hurtado,
B,
Strobbe
Barbat, M.
/2020

MOVID-
19/2020

Arias, W.,
Cahuana,
M.,
Cehallos,
K.y
Caycho, T/
2019
Rodriguez,
D., Bravo,
K.,

Gonzales,
K /2019

Mazo, Y
Mejia, L

Una
aproximac
ibnala
salud
mental de
los nifios,
adolescent
esy
cuidadores
enel
contexto
de la
COVID-
19enel
Perd
¢Cual ha
sido el
impacto de
la
pandemia
en las
labores de
cuidado?
Un analisis
desde una
perspectiv
ade
género?

Sindrome
de burnout
en
Cuidadore
s de
pacientes
con
discapacid
ad infantil

Percepcion
esde la
sobrecarga
subjetiva
en
cuidadores
principales
de nifios o
adolescent
escon
discapacid
ad fisica-
cognitiva o
sensorial a
través de
su
experienci
aenla
labor de
cuidar.
Calidad de
vida: la
familia

Adultos,
padres o
cuidadores
de nifios y
adolescent
es

Cuidadore
s de nifios,
nifias y
adolescent
esy
personas
en
situacion
de
dependenc
ia

Cuidadora
S
informales
y Personal
de salud

Cuidadora
S
principales
de nifios o
adolescent
es con
discapacid
ad fisica,
cognitiva o
sensorial

Familias
con
infantes.

Pera

Chile

Pert

Colombia

Colombia

546 -
40.877 40a 69
afios
5 Edad
media 26-
30 afios
8 25a36
afos

Cuantitativ
0

Descriptiv
O_
longitudin
al

Enfoque
cuantitativ
O-
descriptivo

Cualitativo

/entrevista

semiestruc
turada

Enfoque
cualitativo.

Dr. Sétero
del Rio

Encuesta
web

Cuestionar

io web

Encuesta
en centro
de
rehabilitac
ion

Institucion
Prestadora
de
Servicios
de Salud
(IPS) en la
localidad
de
Bucarama
nga

2

30 minutos
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Mufioz, Y/
2019

Castilla, M
Gumma, E
/2019

Cantillo,
C,
Perdomo,
A
Ramirez,
C.y
/2018

Fernandez,
R/ 2018

Macaya, X
Pihan, R
Vicente, B
/2018

Santana,
E/2018

como una
posibilidad
transforma
dora.
El
bienestar
emocional
como
predictor
de calidad
de vida en
los senior
co-housing
Habilidade
s de
cuidado en
cuidadores
familiares
de
personas
con
enfermeda
d crénica y
sobrecarga
percibida
Yo cuido,
td cuidas,
ella cuida:
relatos de
vida de
cuidadoras
informales

Evolucién
del
constructo
de Salud
mental
desde lo
multidisci
plinario.
La
resiliencia
en familias
que viven
la
discapacid
ad, desde
un enfoque
centrado
enla
familia

Viviendas
colaborati
vas de
adultos
mayores

Cuidadore
sde
personas
con
enfermeda
d cronica

Cuidadora
S
informales
de
familiares
dependient
es

Familias
que viven
la
discapacid
ad de un
hijo

Espafia - 50 a 100
afos
Colombia 89 mayores
de 18 afos
Espafia 9 Mayores
de 50 afio
Chile - -
Espafia 12 -

Metodolog
ia
cuantitativ
a.

Estudio
analitico,
descriptivo

correlacio
nal, corte
transversal

investigaci
on
secundaria
cualitativa
con
enfoque
fenomenol
ogicoy
técnica
documenta
|
Metodolog
fa
Cualitativa

Metodolog
ia
cualitativa

Institucion
hospitalari
ade alta
complejida
d

Recopilaci
on de
datos

bibliografi

cos

Centro de
apoyo:
Asesoria
para el
Manejo
Adecuado
de la
Discapacid
ad
(AMAD) y
Centro de
Evaluacié
ny
Atencién
para el
Desarrollo
Integral
del
Individuo
(CEADI).

7 meses
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Suarez, P.
y Vélez,
M/ 2018

Giaconi,
C.,
Pedrero, Z.
y San
Martin,
P/2017

Masana,
L/2017

Rodriguez,
L/2017

Fernandez,
M., Pérez,
M.,
Catenas,
A., Peréz,
M.y Cruz,
F/2016

Ganjiwale,
D,

El papel
de la
familia en
el
desarrollo
social del
nifio: una
mirada
desde la
afectividad
,la
comunicac
ion
familiar y
estilos de
educacion
parental
La
discapacid
ad:
percepcion
es de
cuidadores
de nifios,
nifias y
jovenes en
situacion
de
discapacid
ad.
Cuidados
informales
de larga
duracién
en Espafa:
retos,
miradas y
soluciones

Un circulo
de
emaociones
,un
mundo de
capacidade
s. Familia

discapacid
ad.
Influencia
de la
psicopatol
ogia
emocional
y el tipo de
pérdida en
la
intensidad
de los
sintomas
de duelo

Calidad de
viday

La familia

Cuidadore
s/as de
nifios y

jovenes.

Cuidadore
S
informales
de larga
duracién
de adultos
con
enfermeda
des
crénicas
Cuatro
familias e
hijos con
discapacid
ad

Familias
enel
proceso de
duelo

Cuidadore
s de nifios

Chile

Espafia

Colombia

Espafia

India

47

20

9

68

116

Enfoque
cualitativo
con
método
bibliografi
co

Metodolog
ia
cualitativa
de caracter
descriptiva
, analitica

Enfoque
cualitativo

Enfoque
cualitativo
de alcance
exploratori

0

Estudio
Cuantitativ
0
descriptivo

Estudio
cuasi-

Teleton
Santiago y
Concepcib

n

Hogares
de las
familias y
espacios
publicos
dentro de
la
localidad

Aplicacién
de
Inventario
de Duelo
Complicad
o (IDC)en
Unidades
clinicas y
unidades
de
cuidados
paliativos
en
Granada.
Administr
acion de

90



Ganjiwale,
J., Sharma,
B.y
Mishra, B/
2016

Ortega,
M./2016

Sanchez,
R,
Molina, E.
y Gémez,
0/2016

estrategias
de
afrontamie
nto de los
cuidadores
de nifios
con
discapacid
ades
fisicas y
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Efectivida
ddeun
programa
de
Mindfulne
ss en
familiares
de
pacientes
diagnostic
ados con
enfermeda
dde
Alzheimer
Intervenci
ones en
enfermeria
para
disminuir
la
sobrecarga
en
cuidadores
1un
estudio
piloto

con
discapacid
ades del
desarrollo

Familiares
de
pacientes
diagnostic
ados con
Alzheimer

Cuidadore
S
informales

experimen
tal sin
grupo
control

50a70
afios

Espafa 20 Enfoque
cuantitativ
0, disefio
cuasi-
experimen

tal

Espafia 52 familias - Enfoque
cuantitativ
0

descriptivo

pruebas en
escuela
especia

Centro de
Salud
Lucero

Hogares
de los
individuos,
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aplicacion
de Escala
de Zarity
APGAR
familiar.
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9 visitas
domiciliari
as de 90
minutos
C/lU
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Capitulo 1V: Propuesta de Talleres

4.1 Introduccién a los Talleres

En el Informe sobre el bienestar de los cuidadores (2020), se sefiala un punto
prioritario para el cuidado al cuidador exponiendo lo siguiente: “Salvaguardar la salud y
el bienestar de los cuidadores no profesionales” (Embracing Careers, 2020, p.25). Por lo
tanto, uno de los aspectos que esto conlleva, se relaciona al area educativa y el trabajo
colaborativo entre familia y escuela, especificamente de familias cuidadoras de

estudiantes en situacion de discapacidad, considerando su bienestar y calidad de vida.

En este sentido, en Chile existen algunas politicas publicas y estandares
orientadores de la educacion que favorecen el desarrollo de competencias en los docentes
con el fin de proporcionar y guiar adecuadamente las redes de apoyos hacia los estudiantes
y sus familias cuidadoras. Uno de ellos es el Marco para la Buena Ensefianza (2008) que
responde a los ambitos de desarrollo de un/una docente, en el cual se especifican las
siguientes consideraciones:

Dominio D: Responsabilidades profesionales

Criterio D.4: Propicia relaciones de colaboracion y respeto con los padres
y apoderados.

Fundamentacion: El profesor reconoce la importancia de involucrar a los
padres y apoderados en el mejoramiento de los aprendizajes de sus
estudiantes. Los padres son un apoyo fundamental en el desarrollo de las

actitudes de sus estudiantes hacia el aprendizaje y la escuela o liceo (p.35)

En relacion a lo sefialado, se evidencia que el/la docente debe establecer un trabajo

mas alla del aula e involucrar a la familia, pues tal como sefiala Pire (2020):
El profesor es reconocido como el profesional de la educacion; sin
embargo, su labor se sustenta en las relaciones que pueda establecer con la
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familia, ya sea desde la perspectiva del apoyo, como de la mejoria en la
comunicacion entre ambos. Al respecto, Rojas (2018), argumenta, al
referirse al rol profesional del docente, que es importante reconocer su
participacion protagonica en la direccion del proceso de ensefianza y
aprendizaje. No obstante, resultarian incompletas sus funciones si no tiene
en cuenta el contexto familiar y las necesidades educativas de sus
estudiantes. Con ello se visualiza de mejor manera la capacidad orientadora

que ha de tener como parte de su desempefio (como se citd en Pire, 2020,

p.S.p).

Respecto al trabajo con la familia, especificamente con aquellas dedicadas al
cuidado de sus hijos/as en situacion de discapacidad, se hace relevante mencionar que en
los Estandares Orientadores para Carreras de Educacion Especial (2014) se establece un
area especifica de trabajo relacionada a la Escuela para todos, familia y comunidad que
se enfoca en la calidad de vida del nifio, nifia 0 joven con necesidades educativas
especiales, favoreciendo relaciones interpersonales respetuosas con el equipo educativo
conformado por el/la docente de educacion diferencial, el equipo multidisciplinario, la
familia y el entorno, pudiendo afirmarse que:

La relacion entre la escuela y la familia es parte imprescindible del proceso
de formacion del estudiante y de manera mas particular desde que se
matricula en la instituciéon educativa. Es una relacion, que, aunque no se
visualice, estd presente en el salén de clases. De ahi que una de las
alternativas de la escuela para mediar en la relacion profesor alumno,
radica en el establecimiento de acciones en funcion de lograr una mayor

interaccion con la familia (Pire, 2020, p. s.p).

Asi también, para los y las estudiantes en situacién de discapacidad y que
presentan alguna necesidad educativa especial, es fundamental el apoyo familiar y de sus

cuidadores. En este sentido Antonelli, Monticelli, Ferreira y otros (2021) sefialan que:


http://www.google.com/search?q=%22Antonelli-Ponti,%20Mayra%22
http://www.google.com/search?q=%22Monticelli,%20Patr%C3%ADcia%20Ferreira%22
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Los padres (o la familia) que invierten tiempo y energia en sus hijos,
atendiendo a las demandas de su proceso de desarrollo, alimentan el
sentimiento de pertenencia al grupo y de acogida (Macarini, Martins,
Minetto y Vieira, 2010). Esta inversion en el desarrollo biopsicosocial de
los jovenes implica comportamientos de cuidado, educacién y promocion
del desarrollo de habilidades y competencias, que incluyen practicas de
crianza educativa. Estas practicas, cuando son positivas, implican el uso
adecuado de la atencién, el seguimiento de las actividades escolares
(Bolsoni-Silva & Fogaca, 2018; Gomide, 2014) y el desarrollo de acciones
que promueven el desarrollo de valores, como la responsabilidad, la
justicia, la empatia y la generosidad (Como se citd en Antonelli, Monticelli,
Ferreira y otros, 2021, p.16).

Dado lo anterior, es relevante mencionar que debido al contexto COVID-19 y las
implicancias que ha traido, las familias y especificamente los cuidadores en situacion de
discapacidad se han visto vulnerados en cuanto a su calidad de vida y salud mental. Por
lo tanto, desde la institucion escolar se ha hecho necesario mantener una relacion de
comunicacion eficaz entre los docentes y la familia de las y los estudiantes en situacion
de discapacidad, enfocandose en la calidad de vida de estos ultimos, y al mismo tiempo

de sus familias y cuidadores.

A partir de la informacion y conceptualizacion entregada anteriormente, y las
recomendaciones de cuidado al cuidador establecidas por diversas organizaciones, se ha
realizado un anélisis de diversos talleres, entre ellos algunos elaborados por: Infante y
Hernandez (2020), Perelld y Lopez (2016), Rodriguez (2017), Fundacion Valle del Lili
(2018), ademas de Manuales para el Cuidador del Gobierno de Chile (2017 y 2020). Los
talleres destacan variadas estrategias de apoyo tanto fisico como moral y emocional a los

cuidadores.


http://www.google.com/search?q=%22Antonelli-Ponti,%20Mayra%22
http://www.google.com/search?q=%22Monticelli,%20Patr%C3%ADcia%20Ferreira%22
http://www.google.com/search?q=%22Monticelli,%20Patr%C3%ADcia%20Ferreira%22
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4.2 Disefio

Estos talleres estan enfocados en los cuidadores de personas con discapacidad, y
se han desarrollado con el fin de ofrecer contencién emocional y proporcionar apoyo para
la mejora en la salud mental y calidad de vida de los cuidadores. En este sentido, los
talleres en su mayoria proporcionan estrategias de cuidado y autocuidado, asi como
diversas dinamicas de ayuda emocional, relacionadas al aumento de la autoestima,

autoconcepto, autocuidado fisico, vida social, entre otros.

Dado lo anterior, entre los objetivos de esta tesis se encuentra el generar una
propuesta de talleres de manejo socioemocional en tiempos de pandemia COVID-19,
dirigidos a cuidadores de personas en situacion de discapacidad. Estos talleres tienen
como proposito ser una guia de mejoramiento en la calidad de vida y salud mental de
quienes cumplen el rol de cuidar y asistir a una persona que requiere mayor asistencia de

cuidados.

Para la elaboracion de la propuesta de talleres de cuidado al cuidador, se pretende
abordar las tematicas en modalidad anual, en sesiones bimensuales, cada 15 dias; siendo
trabajadas de manera virtual o presencial; esto tomando en consideracion las medidas

sanitarias que estén vigentes al momento de su ejecucion.

Las tematicas a considerar son las siguientes:

- Promover el autoconocimiento del nivel de sobrecarga del cuidador en
pandemia, mediante la descripcion de las situaciones que provocan
sobrecarga desde la mirada individual de las y los cuidadores participantes.

- Estimulacion cognitiva que apoye el desarrollo y mantencion de las
habilidades cerebrales como memoria, atencion, autorregulacion, entre
otros; debido a que tal como sefiala Barrio, Gonzalez, Pérez M. y Perez L.

(2019) entre los beneficios que esto aporta estan: mejorar la calidad de
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vida, potenciar la autoestima, mantener las capacidades mentales el
maximo tiempo posible y disminuir la ansiedad. Esta estrategia sera
utilizada mediante juegos de gimnasia cerebral, puzles, sopas de letras,
crucigramas, lectura, calculos de facil resolucién. etc.

Cuidado personal, se requiere “tener presente que los cuidadores también
tienen unas necesidades que deben ser reconocidas y atendidas” Roch
(2020). Por lo tanto, esta estrategia y tematica estd enfocada en la
alimentacién saludable, actividad fisica, promocion del ocio y tiempo libre,
etc.

Manejo socioemocional, relacionado al andlisis realizado en el apartado
Cuidadores en Pandemia, enfocado en el estrés y la mejora de éste,
utilizando estrategias como: actividades de relajacion, tiempo para si
mismos, vida social, aumento de la autoestima y autoconcepto, entre otros.
Mindfulness, que comprende como un “método para aprender a gestionar
las emociones, reacciones, actitudes y pensamientos para poder afrontar las
situaciones que nos presenta la vida, mediante la practica y
perfeccionamiento de la conciencia plena” (Garcia, 2020). Todo ello
realizado mediante diversas actividades asociadas al trabajo de meditacion
y aceptacion.

Talleres dictados por profesionales del area de la salud. Cada profesional
dicta un taller relacionado a su area de atencion: Psic6logo/a, manejo de
emociones y control del estrés; Neurdlogo/a, estimulacion cognitiva al
paciente y al cuidador; Kinesiologo, traslados y transferencias del paciente;

entre otros.
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4.3 Estructura Taller

Taller: (Nombre del taller) Fecha: (Fecha ejecucion del taller)
Duracién: (Tiempo estimado para la
ejecucion del taller)

Modalidad: (Online o Presencial)

Objetivo:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de
personas en situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado
personal, manejo socioemocional, mindfulness, entre otros.

Obijetivo especifico:
(Acorde al enfoque de cada taller)

Estructura de la sesion:
(Inicio, desarrollo y cierre de la sesion, explicacion detallada de las acciones a realizar)

Recursos:
(Detalle de los materiales a utilizar en cada sesion)




. Encuesta
Autovaloracnén

Jel Nivel de

Sobrecarga’

\CIET
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Encuesta “Autovaloracion del Nivel de Sobrecarga”

En esta primera sesion se solicita a los participantes responder a una encuesta de
autovaloracion de manera presencial, debiendo responder en el tiempo que estimen
conveniente de manera individual. Esta encuesta tiene como fin que los participantes
cuidadores tomen conciencia de su carga de cuidados y cdmo esto afecta distintos ambitos

de su vida, asi también permite que puedan valorar su estado de animo y tension.

La encuesta fue tomada de la Guia de autocuidado y cuidado para personas
cuidadoras familiares de personas mayores en situacion de dependencia (Ibafiez, Moreno
y Sanz, 2011) desarrollada por el grupo de Servicios Sociales Integrados en Bilbao,
Espafia.

Encuesta ¢Cbémo ha afectado el cuidado a su vida cotidiana?

¢Hasta qué punto el cuidado le sobrecarga, sobrepasa o supera?
¢Cual es su estado de animo?

¢Cual es su nivel de tensién?

A continuacion, aparecen unas herramientas que pueden ayudarle a responder a estas preguntas.

AUTOVALORACION: ;Cémo afecta el cuidado a mi vida cotidiana?
Permitira conocer en qué medida el cuidado influye en su vida

Instruccion: Rodee con un circulo el niamero que mejor describa su situacion actual acerca de los
aspectos de la vida cotidiana que se sefialan a continuacion.

Trabajo y/o estudios: A causa de mis problemas actuales, mi funcionamiento en el trabajo y/o en los estudios se
ha visto afectado:

0 1 2 3 4 5

Nada Casi nada Poco Bastante Mucho Muchisimo

Vida social: A causa de mis problemas actuales, mi vida social habitual (relaciones de amistad con otras personas)
se ha visto afectada:

0 1 2 3 4 5

Nada Casi nada Poco Bastante Mucho Muchisimo
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Tiempo libre: A causa de mis problemas actuales, mis actividades habituales en los ratos libres
(salidas, cenas, excursiones, viajes, practica deportiva, etc.) se han visto afectadas:

0 1 2 3 4 5

Nada Casi nada Poco Bastante Mucho Muchisimo

Relacion de pareja: A causa de mis problemas actuales, mi relacion de pareja (o la posibilidad de encontrarla) se
ha visto afectada:

0 1 2 3 4 5

Nada Casi nada Poco Bastante Mucho Muchisimo

Vida familiar: A causa de mis problemas actuales, mi relacion familiar en general se ha visto
afectada:

0 1 2 3 4 5

Nada Casi nada Poco Bastante Mucho Muchisimo

Escala global: A causa de mis problemas actuales, mi vida normal en general se ha visto afectada:

0 1 2 3 4 5

Nada Casi nada Poco Bastante Mucho Muchisimo

Correccién: Sume las puntuaciones que ha rodeado con un circulo en cada una de las afirmaciones. De este modo
obtendra una puntuacion: ................
- Si su puntuacién esta entre 0 y 11 indica que el cuidado no parece influir con demasiada fuerza en su vida
cotidiana.
- Sisu puntuacidn esta entre 12 y 30 indica que su vida cotidiana se ve significativa y negativamente influida
por el cuidado y todo lo que implica.

AUTOVALORACION: ;Hasta qué punto el cuidado me ha sobrecargado?

Le dara informacidn sobre el grado en que la atencién a su familiar dependiente altera su bienestar fisico,
psicoldgico, econdmico y social del cuidador, esto es, hasta qué punto como persona cuidadora se ve sobrecargada,
sobrepasada, superada por el cuidado y todo lo que implica. Instruccién: A continuacion, se presenta una lista de
frases que reflejan cdmo se sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase,
rodee con un circulo con qué frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo entre NUNCA (1), CASI
NUNCA (2), A VECES (3), FRECUENTEMENTE (4) y CASI SIEMPRE (5).

Nunca | Casi nunca | A veces | Frecuentemente | Casi siempre

1. ¢Siente usted que su familiar solicita mas 1 2 3 4 5
ayuda de la que realmente necesita?

2. ¢Siente usted que, a causa del tiempo que 1 2 3 4 5
gasta con su familiar, ya no tiene tiempo
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suficiente para usted mismo?

3. ¢Se siente estresada/o al tener que cuidar a
su familiar y tener ademas que atender otras
responsabilidades? (Ej.: con su familia o en
el trabajo).

4. ;Se siente avergonzada/o por el
comportamiento de su familiar?

5. ¢Se siente irritada/o cuando esta cerca de
su familiar?

6. ¢Cree que la situacion actual afecta a su
relacién con amigos u otros miembros de su
familia de una forma negativa?

7. ¢Siente temor por el futuro que le espera a
su familiar?

8. ¢Siente que su familiar depende de usted?

9. ¢Se siente agotada/o cuando tiene que estar
junto a su familiar?

10. ¢Siente usted que su salud se ha visto
afectada por tener que cuidar a su familiar?

11. ;Siente que no tiene la vida privada que
desearia a causa de su familiar?

12. ¢ Cree usted que su vida social se ha
resentido por cuidar a su familiar?

13. ;Se siente incomoda/o por invitar a
amigos a casa a causa de su familiar?

14. ;Cree que su familiar espera que usted le
cuide, como si fuera la tnica persona con la
que pudiera contar?

15. ¢Cree usted que no dispone de dinero
suficiente para cuidar a su familiar, ademas
de sus otros gastos?

16. ¢Siente que no va a ser capaz de cuidar a
su familiar durante mucho més tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control sobre su
vida desde que la enfermedad de su familiar
se manifestd?
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18. ¢Desearia poder encargar el cuidado de 1 2 3 4 5
su familiar a otra persona?

19. (Se siente insegura/o acerca de lo que 1 2 3 4 5
debe hacer con su familiar?

20. ¢Siente que deberia hacer méas de lo que 1 2 3 4 5
hace por su familiar?

21. ;Cree que podria cuidar a su familiar 1 2 3 4 5
mejor de lo que lo hace?

22. En general, ¢se siente muy 1 2 3 4 5
sobrecargada/o al tener que cuidar a su
familiar?

Correccion: Sume las puntuaciones que ha rodeado con un circulo en cada una de las preguntas. De este modo
obtendra una puntuacion: ................
- Si su puntuacion esté entre 22 y 46 puntos, indica que usted no presenta sobrecarga, es decir, aunque
puede sentirse algo molesta/o o ansiosa/o por la situacion de cuidado, no se ve superada/o por ésta.
- Si su puntuacidn esta entre 47 y 55 puntos, indica que presenta una sobrecarga leve; es decir, su bienestar
comienza a verse afectado por el cuidado.
- Si su puntuacidn esta entre 56 y 110 puntos, presenta una sobrecarga intensa. Se ve claramente
superada/o por lo que le sucede, se siente agobiada/o e incluso angustiada/o por la tarea que ha de
desempefiar.

AUTOVALORACION: ;Cuél es mi estado de animo?

Le dara informacion sobre si su estado de animo se ve afectado por su situacion, y en especial si se siente triste,
desanimado, desesperanzado...Instruccion: A continuacion, aparecen varios grupos de afirmaciones. Por favor, lea
con atencion cada uno de ellos y sefiale cual de las afirmaciones de cada grupo describe mejor sus sentimientos
durante la ULTIMA SEMANA, INCLUIDO EL DIA DE HOY. Rodee con un circulo el nimero que esta a la
izquierda de la afirmacion que haya elegido. Si dentro de un mismo grupo hay mas de una afirmacion que considere
aplicable a su caso, marquela también. Asegurese de haber leido todas las afirmaciones dentro de cada grupo antes
de la eleccion.

Grupo 1

0 No me siento triste.

1 Me siento triste.

2 Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo.

3 Me siento tan triste o tan desgraciada/o que no puedo soportarlo.

Grupo 2

0 No me siento especialmente desanimada/o respecto al futuro.
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1 Me siento desanimada/o respecto al futuro.

2 Siento que no tengo que esperar nada.

3 Siento que el futuro es desesperanzador y que las cosas no van a mejorar.

0 No me siento fracasada/o.

1 Creo que he fracasado mas que la mayoria de las personas.

2 Cuando miro hacia atréas, s6lo veo fracaso tras fracaso.

3 Me siento una persona totalmente fracasada.

0 Las cosas me satisfacen tanto como antes.

1 No disfruto de las cosas tanto como antes.

2 Ya no obtengo una satisfaccion auténtica con las cosas.

3 Estoy insatisfecha/o o aburrida/o de todo.

0 No me siento especialmente culpable.

1 Me siento culpable en bastantes ocasiones.

2 Me siento culpable en la mayoria de las situaciones.

3 Me siento culpable constantemente.

0 Creo que no estoy siendo castigada/o.

1 Siento que puedo ser castigada/o.

2 Siento que estoy siendo castigada/o.

3 Quiero que me castiguen.

Grupo 7
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0 No me siento descontenta/o conmigo misma/o.

1 Estoy descontenta/o conmigo misma/o.

2 Me averglienzo de mi misma/o.

3 Me odio.

0 No me considero peor que cualquier otra/o.

1 Me autocritico por mis debilidades o por mis errores.

2 Continuamente me culpo de mis faltas.

3 Me culpo por todo lo malo que me sucede.

0 No tengo ninglin pensamiento de suicidio.

1 A veces pienso en suicidarme, pero no lo harfa.

2 Desearfa suicidarme.

3 Me suicidaria si tuviese la oportunidad.

Grupo 10

0 No lloro mas de lo que solia.

1 Ahora lloro mas que antes.

2 Lloro continuamente.

3 Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo, incluso aunque quiera.

Grupo 11

0 No estoy mas irritada/o de lo normal en mi.

1 Me molesto o irrito mas facilmente que antes.

2 Me siento irritada/o continuamente.

3 No me irrito absolutamente nada por las cosas que antes solian irritarme.
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Grupo 12

0 No he perdido el interés por los demas.

1 Estoy menos interesada/o en los demés que antes.

2 He perdido la mayor parte de mi interés por los demas.

3 He perdido todo el interés por los demas.

Grupo 13

0 Tomo decisiones mas 0 menos como siempre lo he hecho.

1 Evito tomar decisiones méas que antes.

2 Tomar decisiones me resulta mucho mas dificil que antes.

3 Ya me es imposible tomar decisiones.

Grupo 14

0 No creo tener peor aspecto que antes.

1 Estoy preocupada/o porque parezco mayor 0 poco atractiva/o.

2 Creo que se han producido cambios permanentes en mi aspecto que me hacen parecer poco atractiva/o.

3 Creo que tengo un aspecto horrible.

Grupo 15

0 Trabajo igual que antes.

1 Me cuesta un esfuerzo trabajar igual que antes.

2 Tengo que obligarme para hacer todo.

3 No puedo hacer nada en absoluto.

Grupo 16

0 Duermo tan bien como siempre.

1 No duermo tan bien como antes.

2 Me despierto una o dos horas antes de lo habitual y me resulta dificil volver a dormir
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3 Me despierto varias horas antes de lo habitual y no puedo volverme a dormir.
Grupo 17
0 No me siento més cansada/o de lo normal.
1 Me canso mas facilmente que antes.
2 Me canso en cuanto hago cualquier cosa
3 Estoy demasiado cansada/o para hacer nada.
Grupo 18
0 Mi apetito no ha disminuido.
1 No tengo tan buen apetito como antes.
2 Ahora tengo mucho menos apetito.
3 He perdido completamente el apetito.
Grupo 19
0 Ultimamente he perdido poco peso o no he perdido nada
1 He perdido més de 2 kilos y medio.
2 He perdido mas de 4 kilos.
3 He perdido més de 7 kilos. (S| ESTA A DIETA PARA ADELGAZAR MARQUE LA 12 RESPUESTA,
ES DECIR, EL 0)
Grupo 20
0 No estoy preocupada/o por mi salud mas que lo normal.
1 Estoy preocupada/o por problemas fisicos: dolores, molestias, malestar de estomago o estrefiimiento.
2 Estoy preocupada/o por mis problemas fisicos y me resulta dificil pensar en algo mas.
3 Estoy tan preocupada/o por mis problemas fisicos que soy incapaz de pensar en cualquier cosa.
Grupo 21
0 No he observado ningun cambio reciente en mi interés por el sexo.
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1 Estoy menos interesada/o por el sexo que antes.

2 Ahora estoy mucho menos interesada/o por el sexo.

3 He perdido totalmente mi interés por el sexo.

Correccion: Sume las puntuaciones que ha rodeado con un circulo en cada uno de los grupos de afirmaciones. En
caso de haber elegido mas de una afirmacion dentro de un mismo grupo, sume Gnicamente la puntuacién mas
elevada de ese grupo. De este modo obtendra una puntuacion: ................ (sera un nimero entre 0y 63).
- Si su puntuacion esta entre 0 y 9 indica que no tiene problemas de estado de animo, es decir, que no se
siente particularmente triste o abatida/o.
- Si su puntuacion esta entre 10 y 18 indica la aparicion de ciertos sentimientos de tristeza que podrian
suponer problemas leves en el estado de animo.
- Si su puntuacion esta entre 19 y 29 indica sentimientos de tristeza de una mayor intensidad y que pueden
suponer problemas moderados en el estado de animo.
- Si su puntuacién esta entre 30 y 63 indica profundos sentimientos de tristeza y abatimiento que se
relacionan con problemas intensos en el estado de animo.

AUTOVALORACION: ;Cual es mi nivel de tension?

Le daré informacion sobre el grado de tension y ansiedad que esta experimentando en su vida.

Instruccion: Lea cada frase y rodee con un circulo la respuesta que mas se ajusta a como se sintié durante la
SEMANA PASADA. No piense mucho las respuestas. Lo mas seguro es que si responde deprisa sus respuestas
podran reflejar mejor como se encontraba usted durante la semana pasada.

Todos los dias | Muchas veces | A veces Nunca
1. Me siento tensa/o o molesta/o. 1 2 3 4
2. Tengo una gran sensacion de miedo, como si algo 1 2 3 4
horrible me fuera a suceder.
3. Tengo la cabeza llena de preocupaciones. 1 2 3 4
4. Puedo estar sentada/o tranquilamente y 1 2 3 4
sentirme relajada/o.
5. Tengo una sensacion de miedo, como de 1 2 3 4
«aleteo» en el estomago.
6. Me siento inquieta/o, como si estuviera 1 2 3 4
continuamente en movimiento.

Correccion: Hay que llevar a cabo cuatro pasos:

1. Sume las puntuaciones que ha rodeado con un circulo en las preguntas 4 y 5. De este modo obtendra una primera
puntuacion: ........... (sera un nimero entre 0 y 6).

2. Para las preguntas 1, 2, 3, 6 y 7, haga la siguiente transformacion:

-Si ha rodeado con un circulo la casilla O (todos los dias) el valor es un 3; Si ha rodeado con un circulo la casilla 1
(muchas veces) el valor es un 2; Si ha rodeado con un circulo la casilla 2 (a veces) el valor es un 1; Si ha rodeado
con un circulo la casilla 3 (nunca) el valor es un 0.

3. Sume las puntuaciones transformadas de las preguntas 1, 2, 3, 6 y 7. De este modo obtendrd una segunda
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puntuacion: ... (sera un nimero entre 0y 15).
4. Sume la primeray la segunda puntuacién. De este modo obtendré la puntuacién final: ................ (serd un nimero
entre 0y 21).

Si su puntuacién final esta entre 0 y 7 indica que no tiene problemas de ansiedad, es decir, que no se siente
particularmente tensa, nerviosa o ansiosa.

Si su puntuacién final esta entre 8 y 10 indica niveles de tensién que podrian implicar problemas de
ansiedad.

Si su puntuacion final esté entre 11 y 21 indica niveles de tension elevados indicativos de la presencia de
problemas de ansiedad.

ESCUCHE LAS SENALES DE ALARMA.

Cuando usted se exige demasiado y se olvida de sus necesidades personales, su propio organismo tiene
“mecanismos de alarma” que le indican que estd demasiado cansada/o o superada/o por alguna situacion, que su
cuerpo no puede mas y que es el momento de empezar a cuidarse mejor. Conviene aprender a escuchar estas sefiales
de alarma y a tomarlas como indicadores de que debe prestarse usted mas atencion.

SENALES DE ALARMA
Marque con una cruz si tltimamente le ocurre “muchas veces” alguna de ellas:

Problemas con el suefio.

Cansancio continuado.

Aislamiento.

Enfadarse facilmente.

Consumo excesivo de medicamentos, bebidas con cafeina, alcohol o tabaco.
Problemas fisicos: dolores de espalda o de cabeza, palpitaciones, temblores, molestias digestivas.
Problemas de memoria y dificultad para concentrarse.

Desinterés por las cosas.

Aumento o disminucion del apetito.

Actos rutinarios repetitivos, como limpiar continuamente.

Dar demasiada importancia a pequefias cosas.

Cambios frecuentes de humor o de estado de &nimo.

Propension a sufrir accidentes.

Dificultad para superar sentimientos de depresion o nerviosismo.

No admitir la existencia de sintomas fisicos o psicoldgicos que se

justifican mediante otras causas ajenas al cuidado.

Tratar a otras personas con menor consideracion que habitualmente.
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5.2 Consideraciones de los Talleres

Los talleres estan elaborados en contexto pandemia COVID-19, por lo que para su
implementacion en modalidad presencial se sugiere tomar las medidas sanitarias
y de proteccion de la salud necesarias para evitar cualquier tipo de contagio, como
lo son: uso de mascarilla, alcohol gel, lavado frecuente de manos, distanciamiento
social/fisico, mantener ambientes limpios y ventilados, etc. Esto tomando en
consideracién las normas y restricciones sanitarias que rijan en el momento de su
ejecucion.

Los talleres impartidos en modalidad virtual se pueden realizar a través de diversas
plataformas digitales, las cuales podran ser a eleccion y consideracion del
monitor/a: Zoom, Google Meet, etc.

Durante la realizacion de los talleres en modalidad virtual, se sugiere que todos los
participantes permanezcan con la camara encendida, ademas, las personas podran
intervenir libremente por medio de sus microfonos, resguardando el orden y
respeto de turnos de habla (participacion de actividades, consultas, sugerencias,
entre otros).

Los tiempos dispuestos en cada taller quedan sujetos a la disponibilidad y decision
de quien las ejecute.

Con el objetivo de evaluar la evolucion de los y las cuidadores participantes,
avances Yy resultados de los talleres, se anexa una bitacora de reflexion. Dentro de
la bitacora se deben contemplar datos generales como el nombre del taller, nombre
del/la monitor/a, fecha y cantidad de asistentes; y redactar observaciones y/o
reflexiones en cuanto al desarrollo de los talleres, actitudes de las y los
participantes, comentarios sobre la realizacion de las actividades, entre otros.
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5.3 Talleres para la Estimulacion Cognitiva

Estimulacién
Cogntiva
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Taller 1

Fecha:

Taller:

Tiempo estimado: 45 minutos
“EJERCITANDO NUESTRO CEREBRO”

Modalidad: Online

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Conocer la importancia de la estimulacién cognitiva y como potenciar esta area durante la realizacion de las
actividades de la vida diaria, en contexto de emergencia sanitaria.

Estructura de la sesion:

e Saludo de bienvenida.

e Presentacion de los/las participantes con dinamica rompehielo: Cada uno/a debe decir su nombre y responder
a ¢Qué hice hoy durante la mafiana? ;Y ayer? ;La semana pasada?

e Luego, se explica a los/las participantes de qué manera nuestro cerebro realiza distintos procesos que requieren
constante estimulacion y planificacion. Se presenta y explica la importancia de la estimulacion cognitiva,
destacando los beneficios de los procesos cerebrales en las actividades de la vida diaria.

e Ejemplificacion de un ejercicio de estimulacion cognitiva en la vida diaria: recordar y cantar una cancion
mientras cocina, recordar los ingredientes y preparacion de una receta, realizar listados, tomar descansos, bajar
la autoexigencia, etc. Proponer realizar estas tareas de manera progresiva en la realizacién de las actividades
de la vida diaria.

e Se finaliza realizando algunos juegos y actividades como: encontrar una letra especifica entre otras de forma
similar, encontrar diferencias, juegos memorice, entre otros.

e Se invita a la conversacion sobre las opiniones del taller. ;Qué les pareci6? ¢Qué actividades/ejercicios de
estimulacion cognitiva ya realizaba y no habia notado? ;Cuales me comprometo a realizar?

Recursos:
- Computador.
- Plataforma (Google Meet, Zoom, Teams, otro a eleccion).
- Presentacién Google Slides: Taller 1 - Ejercitando nuestro cerebro.
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Taller 2
Fecha:
Taller:
Tiempo estimado: 45 minutos.
“CONOCIENDO MI MENTE”
Modalidad: Online

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en teméticas como: estimulacién cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Orientar hacia el conocimiento de las habilidades cognitivas que intervienen en la planificacion de actividades
diarias y sus limitaciones asociadas al desgaste cognitivo leve.

Estructura de la sesion:

e Saludo de bienvenida.

e El/la monitor/a expone una situacion en la cual se visualizan dificultades de planificacion en actividades
especificas debido al desgaste cognitivo leve.

e Se orienta a los/las participantes a sefialar sus percepciones acorde a la situacion expuesta.

e El/la monitor/a expone brevemente las diversas habilidades cognitivas que intervienen en la planificacién de
actividades diarias (Flexibilidad cognitiva, organizacion y planificacion cognitiva, establecimiento de metas,
entre otros), exhibiendo asi sintomas del deterioro cognitivo y sus conceptualizaciones. Se expone como esta
sintomatologia afecta en la realizacion de actividades cotidianas, dando lugar a los participantes para sefialar
instancias donde han visualizado este desgaste cognitivo.

e Ejemplificacion de actividades de planificacion de actividades diarias para favorecer la estimulacion de
habilidades cognitivas (planificacion de recorridos hacia el supermercado, casa de un familiar, seguir
instructivo de una receta, programar horarios para ver television, horarios de descanso, entre otros). Orientando
de este modo a los/las participantes a ejercitar actividades relacionadas desde sus hogares.

e A continuacion se solicita crear equipos entre los/las participantes (2 personas), entre los cuales deberan crear
un juego ficticio con sus respectivas reglas, para posteriormente exponerlas, con el fin de ejercitar sus
habilidades de planificacion y flexibilidad cognitiva.

e Para finalizar se solicita a los/las participantes prender sus camaras para dar sus opiniones y perspectivas del
taller, dando respuesta a las interrogantes: ¢Cudl creo que es la importancia de potenciar esta habilidad
cognitiva?, ;Qué actividades relacionadas a la planificacion ya realizaba en mis rutinas diarias?, ;Qué
actividades orientadas a la planificacién me interesa comenzar a realizar?

Recursos:
- Computador
- Plataforma (Google Meet, Zoom, Teams, otro a eleccion).
- Presentacion Google Slide: Taller 2 - Conociendo mi mente.
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Taller 3

Fecha:

Taller:
Tiempo estimado: 45 minutos.
“POSITIVA-MENTE”

Modalidad: Presencial

Obijetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Conocer la relevancia de estimular las habilidades cognitivas por medio de actividades cotidianas y su incidencia
en la prevencién/retraso del deterioro mental leve, especialmente en periodos de aislamiento.

Estructura de la sesion:

e Saludo de bienvenida.

e Se dainicio a la sesion con dinamica “Si no lo digo, lo aplaudo”:

La dindmica tiene como objetivo contar nimeros en orden, en la que cada persona dice un ndmero a la vez, no

obstante, se deben incorporar reglas conforme avanza la actividad, ejemplo: “ todos los nimeros que tengan el 2 no

se dicen, sino se aplauden (12, 20, 21, 22...)”. El/la monitor/a puede cambiar las reglas y escoger un nuevo niimero

que debe ser aplaudido. (Villalobos, s.f, p. 11).

e La persona responsable del taller procede a explicar el prop6sito de la dindmica realizada, explicitando los
beneficios de este ejercicio mental orientado al estimulo de la atencion y razonamiento.

e Continuando con la sesidn, se exponen brevemente algunas habilidades cognitivas presentes en actividades de
la vida cotidiana (ir a comprar, uso de dinero, recordar direcciones, usar medios de transporte, entre otros). En
este sentido, se recuerda la tematica expuesta en el taller “Conociendo mi mente”, permitiendo a un/a
participante hacer un breve resumen de la sintomatologia del deterioro cognitivo. A partir de lo anterior, se
profundiza en la terminologia del deterioro mental leve y su implicancia en el declive de las funciones
cognitivas en adultos, enfatizando en los factores de riesgo, enfermedades asociadas y la importancia de
estimular y ejercitar constantemente la mente a fin de prevenir/retrasar el deterioro cognitivo.

e Por consiguiente, se presentan algunos pasatiempos, juegos de mesa y actividades culturales que permiten
ejercitar las habilidades cognitivas y prevenir el deterioro cognitivo, incentivando a los/las participantes a
planificar y destinar un tiempo de sus rutinas diarias a realizar alguna de estas actividades en sus hogares: Leer,
escribir, sopa de letras, crucigramas, sudokus, contar nimeros, recordar recetas, recordar letras de canciones,
organizar objetos domésticos, cambiar rutinas, ir al teatro, charlas, entre otros.

e Para finalizar, se les solicita a los/las participantes responder a una serie de preguntas en una hoja, la cual sera
facilitada por la persona a cargo del taller:

o ¢Qué le pareci6 la tematica expuesta en el taller? ;por qué?

o ¢Ha notado la presencia de algunos de los sintomas del desgaste cognitivo en su vida personal?
¢Cudles? Escriba un ejemplo. (Ej: Olvido con frecuencia compromisos o eventos sociales).

o A partir de la informacion proporcionada en el taller, ;qué acciones implementaré en su rutina
diaria en favor de su bienestar mental?

Recursos:
- Computador.
- Proyector.
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Taller 4

Taller:

Fecha:

“ACTIVA TU MENTE” Tiempo estimado: 45 minutos.

Modalidad: Presencial

Obijetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Desarrollar actividades de estimulacion cognitiva en periodo de aislamiento debido a la crisis sanitaria, para evitar
el deterioro temprano de algunas funciones cerebrales.

Estructura de la sesion

Saludo de bienvenida.

Dinamica para romper el hielo, llamada ‘Aviones de papel’’ que consiste en: que el/la participante debe
escribir su nombre en una hoja y escribir dos preguntas interesantes para él/ella. Luego siguiendo las
instrucciones deben formar un avién y lanzar su avion hacia la parte que les indican. Finalmente cada
participante debe tomar un avion desde el suelo, leer las preguntas interesantes y dar una respuesta a ellas.
El/la monitor/a encargado/a del taller, entrega un cuadernillo de actividades relacionadas con: Memoria,
Atencidn, Orientacion y Lenguaje a cada participante para que realicen las actividades hasta el término de
la sesion.

Al finalizar el taller se realiza una pequefa retroalimentacién de la importancia de estimular nuestro
cerebro y como se puede hacer en nuestros tiempos libres en casa.

Recursos:

Computador.

Proyector.

Presentacion Google Slides: Taller 4 - Activa tu mente.
Cuadernillo de actividades para la estimulacion cognitiva.
Lépiz y goma.

Hojas de papel.
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5.4 Talleres para el Cuidado Personal
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Taller 5

Taller:

Fecha:

Tiempo estimado: 60 minutos
“ESTRUCTURANDO MI RUTINA”

Modalidad: Presencial

Obijetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Conocer la importancia de incorporar actividades de cuidado personal en las rutinas diarias de personas que ejercen
el rol de cuidar, sobre todo en tiempos de crisis sanitaria.

Estructura de la sesion:

Saludo de bienvenida.

El/la Monitor/a comienza el taller por medio de lluvia de ideas sobre el concepto “cuidado personal”.

Se construye en conjunto la conceptualizacion de “cuidado personal” por medio de plataforma web
Mentimeter https://www.menti.com/vhvbtp4lry. A raiz de esto los participantes expresan sus opiniones
sobre el concepto planteado.

Se realiza una discusion sobre las implicancias de ser cuidador de una persona dependiente, sobre todo en
tiempos de emergencia sanitaria y sus afecciones en el cuidado personal del cuidador. Para comenzar se
entrega a los participantes una plantilla denominada “actividades de mi interés” en el lado izquierdo deben
escribir todas las actividades de su interés que realizaban hasta la semana antes de ejercer el rol de cuidador.
En el lado derecho de la hoja escribiran todas las actividades de su interés que realizan en una semana,
ahora que ejerce el rol de cuidador. Se da comienzo a la discusidn; preguntas que guian la discusion: ¢Estoy
dedicando suficiente tiempo para mi?, ;Qué actividades de ocio y tiempo libre me gustaria retomar o
realizar?, ¢Me sentiria culpable si disfruto por un periodo de tiempo de actividades de mi interés? Si la
respuesta es afirmativa ¢Por qué me sentiria culpable? (Ministerio del Desarrollo Social y Familia, 2020).
Se instruye sobre la importancia de dedicar tiempo hacia el cuidado personal y las implicancias que trae
consigo el no realizarlas, orientando a los cuidadores a planificar actividades de ocio y tiempo libre con el
fin de favorecer la salud mental.

A continuacion, se entregan recomendaciones sobre la organizacion del tiempo y la posibilidad de
incorporar una actividad de su interés a la semana, asi también sobre la importancia de pedir ayuda a otros
cuando es necesario.

Para finalizar se realiza una reflexion grupal sobre las concepciones adquiridas durante el taller. ;Por qué
organizar la rutina es positivo para la salud?, ;Que he aprendido?, ;A qué me comprometo?

Recursos:

Computador.

Proyector.

Plantilla: “Actividades de mi interés”.

Lapiz.

Infografia: Taller 5 - ;Cdmo organizar mi tiempo?

Plataforma Web Mentimeter- “Cuidado personal’/ https://www.menti.com/vhvbtp4lry



https://www.menti.com/vhvbtp41ry
https://www.menti.com/vhvbtp41ry
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Taller 6

Taller:

Fecha:

Tiempo estimado: 60 minutos
“MI TIEMPO Y MIS ACTIVIDADES”

Modalidad: Presencial

Obijetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Describir los tiempos dedicados al cuidado de cada familiar dependiente y trabajar en la organizacion para la
disminucion de la sobrecarga horaria en tiempos de confinamiento por crisis sanitaria.

Estructura de la sesion:

Saludo de bienvenida.

Dindmica ‘La tarta del cuidado’ para la cual deben dibujar un circulo grande en una hoja simulando ser
una tarta, representando todo el cuidado que dedica a su familiar. El ejercicio consiste en que tiene que
dividir la tarta en trozos que representen la cantidad de cuidado y atencién que cada miembro de la familia
le dedica a su familiar dependiente. El tamafio de las porciones o trozos tiene que corresponder al grado
en el que cada persona colabora: si es la que mas cuida, tendra el trozo mas grande, la que cuide, pero muy
poquito, tendré un trocito muy fino, y asi con cada persona que cuide algo (Ibafiez, Moreno y Sanz, 2011)
Se contintia con reflexion de la actividad anterior, respondiendo a ;Como seria la situacion “ideal” en
relacion al reparto de las tareas del cuidado de su familiar dependiente?

Luego, mediante infografia se entregan recomendaciones para pedir ayuda de forma asertiva a familiares
y amigos, respecto al cuidado de sus familiares dependientes.

Se realiza actividad promoviendo la organizacién de los tiempos con la familia y/o amigos mediante
creacion de plantillas para tableros y horarios en papeldgrafos, de manera que se puedan planificar las
actividades diarias de cada cuidador.

Se finaliza con conversatorio en relacion a las actividades de ocio y tiempo libre que se han dejado de lado
por el cuidado de su familiar dependiente y cémo trabajara cada uno en la realizacion progresiva de
aquellas que deseen, mediante la organizacion familiar.

Recursos:

Computador.

Proyector.

Hoja blanca o plantilla anexa de “La tarta del cuidado”.

Infografia: Taller 6 - Aprenda a pedir ayuda de otras personas familiares y amistades.
Papeldgrafo.

Lépices.
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Taller 7

Fecha:

Taller:
Tiempo estimado: 45 minutos
“ALIMENTA LA MENTE Y VIVE SANO”

Modalidad: Presencial

Obijetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:

Concientizar sobre la importancia de una alimentacion saludable y su incidencia en el bienestar personal en tiempos
de pandemia COVID-19, promoviendo estrategias que permitan potenciar la construccion de buenos habitos
alimentarios.

Estructura de la sesion:

e Saludo de bienvenida.

e Sedainicio a la sesion con dinamica “El plato de la verdad”. La persona responsable del taller les solicita
a los/las participantes dibujar un alimento que suelen consumir o desear cuando se sienten ansiosos y/o
estresados, para ello tendran a disposicion un circulo de cartulina que simulard ser un plato.
Posteriormente, cada participante respondera a las siguientes preguntas: ¢Siente satisfaccion o culpa
después de comer el alimento dibujado? ;Usted le sugeriria comer diariamente el alimento dibujado a la
persona que mas ama? ;Qué alimento podria agregar o quitar para mejorar su platillo?. Los/las
participantes podran reflexionar y compartir pablicamente sus respuestas de forma voluntaria.

e A continuacion, se expone de forma breve la incidencia de la pandemia COVID-19 en los habitos
alimenticios y sus efectos en el bienestar fisico y mental. Ademas, se describen algunos alimentos que
aportan positivamente a la salud como también los que resultan ser dafinos.

e Por medio de una infografia, se entregan recomendaciones para mejorar habitos alimentarios y promover
la actividad fisica.

e Para finalizar se les solicita a los/las participantes responder a las siguientes preguntas:

o ¢Lainformacién expuesta en el taller fue (til y relevante para su vida diaria?

o ¢Qué piensa de la temética abordada en el taller? ;Le permiti6 reflexionar respecto al tipo de
habito alimenticio presente en su rutina diaria?

o ¢Que alimento/s no saludable/s podria evitar y/o reducir su consumo a partir de hoy?

Recursos:
- Computador.
- Proyector.
- Presentacion Google Slides: Taller 7 - Alimenta la mente y vive sano.
- Infografia: Taller 7 -Recomendaciones para mejorar habitos alimenticios en el hogar.
- Cartulina / Hojas de papel.
- Lépices.
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Taller 8

Fecha:

Taller:
Tiempo estimado: 60 minutos
“ME MUEVO, ME MUEVO 1... 2... 3”

Modalidad: Presencial

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico: Desarrollar la actividad fisica en tiempos de COVID-19 para integrar destrezas motoras
bésicas y técnicas de relajacion a la vida cotidiana.

Estructura de la sesion:
e Saludo de bienvenida.
e Seinicia la actividad por medio de una rutina llamada: “Arriba, abajo, al centro, adentro, que feliz estoy’
(hasta lograr que alguien pueda llegar al nivel maximo de coordinacion).
e Se realiza la ejemplificacion de las 4 series de ejercicios basicos para hacerlas en pareja, de modo que se
vaya rotando. Cada serie sera de 15 ejercicios y luego deberan pasar a la siguiente estacion.
e Los ejercicios a realizar son:
o SERIE 1: Equilibrios sobre una pierna (durante 20 segundos) / Cuarto de sentadillas (x15)
o SERIE 2: Flexiones de brazos en la pared (x15) / Lanzamiento de pelota de pilates contra la pared
(x15)
o SERIE 3: Salto de aros en ambas piernas / circuito de conos caminando.
o SERIE 4: Movimiento de brazos en forma circular (x15)
e Al finalizar las 4 series cada participante toma una colchoneta y sentados se realizan actividades de
relajacion (serie de respiraciones/yoga bésico/ejercicios de relajacion).

tl

Recursos:
- Computador.
- Proyector.
- Presentacion Google Slides: Taller 8 - Autocuidado.
- Ropa deportiva.
- Colchonetas.
- Pelota de pilates.
- Conos.
- Botella de agua (individual por cada participante).
- Audio (https://open.spotify.com/episode/7bOv6KsUDjGFd8nN9cdoGs)



https://open.spotify.com/episode/7bOv6KsUDjGFd8nN9cdoGs
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5.5 Talleres para el Manejo Socioemocional

10, Sruny
R Nery,

s, )
Te, W
LT Tl

Maneja

SOCﬁOemQCﬁ’onaﬂ




122

Taller 9

Taller:

“DANDOLE NOMBRE A MIS EMOCIONES”

Fecha:

Tiempo estimado: 45 minutos

Modalidad: Presencial

Obijetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:

Fomentar el autoconocimiento emocional y el desarrollo de habilidades socioemocionales, por medio del
aprendizaje de estrategias de regulacién emocional que favorezcan la salud de los cuidadores en contexto de
contingencia sanitaria.

Estructura de la sesion:

Saludo de bienvenida.

Se da inicio a la sesion con la dinamica “el juego del nombre” se reparte a los/las participantes dos hojas
de papel, en una de ellas deben escribir su nombre y apellido, posteriormente deben escribir sus cualidades
acorde a cada letra de su nombre, en la hoja sobrante deben escribir el nombre de una persona significativa,
describiendo de qué manera ha influido en sus vidas, de este modo se vera favorecida la concepcion de las
emociones.

A continuacion se plantea el concepto “emocion”, mediante la entrega de folleto sobre las emociones,
abriendo paso a la pregunta ;A cuantas emociones podemos asignarle un nombre?, permitiendo a los/las
participantes opinar respecto a la pregunta ;Qué emociones positivas y negativas fluctdan en mi diario
vivir y en mis tareas de cuidados?. A partir de lo sefialado, se debe discutir alguna situacién que sea para
ellos/ellas dificil de manejar cuando se cuida a la persona dependiente, sobre todo en tiempo de emergencia
sanitaria debido al COVID-19, respondiendo a las interrogantes ;Qué siento ante la situacion?, ;Cémo
expresa la emocion mi cuerpo?, ;Cémo reaccioné?, ;Cual es mi conducta? (Ministerio del Desarrollo
Social y Familia, 2020).

Para continuar, mediante la entrega de pdster sobre “las claves para manejar las emociones” los/las
participantes discuten tips expuestos: Reconocer las situaciones que desencadenan una determinada
emocion, identificar la emocion que experimenta frente a la situacion, reconocer sefiales corporales,
reconocer hacia donde la emocién dirige la conducta, intentar reconocer la emocion que sienten los otros,
a modo de promover el autoconocimiento emocional.

Al finalizar, los/las participantes llevan a cabo un conversatorio en relacion a las interrogantes: ;Qué
descubri en mi, luego de los ejercicios realizados?, ;Como me siento?, ¢Qué aprendi sobre el manejo de
mis emociones?
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Recursos:
- 2 hojas de papel.
- Lapiz.
- Folleto: Taller 9 - Mis emociones.
- Poster: Taller 9 - Claves para manejar las emociones.
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Taller 10

Taller:

“;,COMO MANEJAR Y EXPRESAR MEJOR MIS

Fecha:

Tiempo estimado: 45 minutos

EMOCIONES?”
Modalidad: Presencial

Obijetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Desarrollar la expresion de las emaciones, enfatizando en el reconocimiento de aquellas que son mas féaciles y mas
dificiles de expresar, especificamente durante el periodo de crisis sanitaria por COVID-19.

Estructura de la sesion:

Saludo de bienvenida.

El/la monitor/a realiza preguntas en general a todos y todas: ¢Por qué creen que es bueno expresar nuestras
emociones? ¢ Qué pasa si no lo hacemos?

Luego se realiza una breve presentacion de los beneficios de una adecuada expresion de las emociones y
se presentan cinco emociones: miedo, rabia, tristeza, alegria y ternura, preguntando ¢Cuéndo y por qué
siento estas emociones?

Posteriormente, las cinco emociones antes mencionadas estaran escritas en un papeldgrafo con el objetivo
de que los/las participantes puedan identificar cuales son las que, en mayor y menor medida, expresan en
el dia a dia.

Luego, los/las participantes pegan circulos de cartulina que contengan los nimeros del 1 a 5 al lado de las
emociones sefialadas, siendo 1 la emocién que mas expresan y 5 la que en menor medida identifiquen en
su comportamiento (Cabrera y Diaz, 2016).

A continuacion, los/las participantes deben asociar una accion que realicen a la emocion que ésta les
provoca, por ejemplo: “Me da miedo dejar a quien cuido a cargo de otra persona”. Sefialan la accién en un
post it y luego la pegan en el papeldgrafo correspondiente a la emacion referida.

Posteriormente, se contindia con un breve conversatorio en relacion a porqué se da asi la expresion de tales
emociones y cdmo se puede trabajar en la buena expresion de éstas.

Como actividad final, se realiza la dinamica “El funeral del no puedo” en donde cada participante elige la
emocion que mas le cuesta expresar y repiten: El dia de hoy, en el Grupo de Cuidadores enterramos mi
“no puedo expresar (la emocion) ”, sufrimos su pérdida y lo echaremos de menos, pero seremos fuertes y
aprenderemos a vivir sin ello.

Recursos:

Computador

Proyector

Presentacion Google Slides: Taller 10 - ;Como manejar y expresar mejor mis emociones?
Papeldgrafos con cada emocion escrita (miedo, rabia, tristeza, alegria y ternura).
Cartulinas pequefias con ndmeros del 1 al 5.

Post it.
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Taller 11

Taller:

Fecha:

) Tiempo estimado: 60 minutos
“MANIFESTACION EMOCIONAL”

Modalidad: Presencial

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Promover el desarrollo de la conciencia emocional en tiempos de crisis sanitaria, orientado al reconocimiento,
validacion y expresion emocional por medio de la creatividad.

Estructura de la sesion:

Saludo de bienvenida.

Se inicia la sesién con dinamica “Me siento feliz cuando....”’, cada participante tiene a disposicién un papel
en el que tendran que responder lo siguiente: “Haz una lista con todas las cosas que te gustan y te hacen
feliz, escribe sin juzgar ni pensar demasiado en tus respuestas (Llenas, 2016, p. 38). Posteriormente, las
respuestas podran ser compartidas de forma voluntaria y comentadas con el resto del grupo.

La persona responsable del taller realiza una breve reflexion de la actividad, profundizando en el concepto
“felicidad”, enfatizando en la importancia de valorar los pequefios detalles presentes en la vida cotidiana
que generan sentimientos positivos (comida, olores, paisajes, clima, entre otros.). Asimismo, se debe
incentivar a los/las participantes a continuar con el listado en sus hogares, afiadiendo nuevas cosas que le
generen un estado de felicidad.

Continuando con la sesion, el/la monitor/a expone la incidencia de la pandemia COVID-19 en el bienestar
emocional, enfatizando en la importancia de identificar y validar adecuadamente nuestras emociones, y
con ello, ejemplificar los beneficios y/o consecuencias de las emociones positivas/negativas en la salud
mental y fisica.

Posteriormente, se entrega a cada participante un lapiz rojo y una hoja que contiene un dibujo de un frasco.
Se le solicita a cada persona pensar en una (0 varias) situacion(es) que le genere sentimientos de enfado y
luego, proceder a llenar el frasco con fuertes rayones y/o palabras. A continuacion, cada participante tendra
que buscar una forma de cerrar el frasco y contener la ira (dibujo, palabras de calma, un parche curita...)
(Llenas, 2016, p. 138-139). El proposito de la actividad es identificar, canalizar, contener y validar
sentimientos irascibles.

Finalmente, se presentan algunos ejemplos de actividades simples para la expresion emocional (alegria,
tristeza, ira, miedo y calma) que impliquen del arte y creatividad, motivando a los/las participantes a
replicar las actividades en sus hogares.

Recursos:

Computador.

Proyector.

Presentacion Google Slides: Taller 11 - Manifestacion emocional.
Hojas de papel en blanco.

Hojas con dibujo (Frasco).

Léapices de colores.
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Taller 12

Fecha:

Taller:

) Tiempo estimado: 45 minutos
“USAMOS METAFORAS PARA EXPRESAR”’

Modalidad: Presencial

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemaocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Expresar emociones experimentadas en tiempos de confinamiento en los diferentes aspectos de la vida cotidiana
por medio de metaforas.

Estructura de la sesion:

e Saludo de bienvenida.

e Se presenta la actividad y el/la tutor/a pide a cada uno/a de los/as participantes que seleccione un ambito
de su vida vivida durante la pandemia sobre el que le gustaria reflexionar (ocio, trabajo, salud, familia,
etc.)

e Una vez dadas las instrucciones, los participantes reflexionan sobre el tema elegido, y anotan las
emociones que se generaron en el momento que la vivié y qué emociones le generan ahora (presente).

e Luego, deberan pensar en las personas que les rodearon durante el momento vivido y escribir qué habran
pensado y qué emocion pudo haber influido en ellos. Ejemplo: Juan quizas pens6 que ibamos a estar
mucho tiempo encerrados, quizas sintié miedo.

e Para terminar el/la participante que quiera puede compartir su reflexion emocional sobre el momento
vivido.

Recursos:
- Hoja de respuestas de emociones experimentadas.
- Lépiz
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5.6 Talleres para el Mindfulness
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Taller 13

Taller:

“RELAJANDO MI CUERPO Y MENTE”

Fecha:

Tiempo estimado: 45 minutos

Modalidad: Presencial

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:

Reconocer instancias que generan malestar y sobrecarga en el cuidador de personas dependientes en tiempo de
crisis sanitaria, favoreciendo la identificacion de sus causas y consecuencias, por medio de testimonios y ejercicios
mindfulness.

Estructura de la sesion:

Saludo de bienvenida.
Inicio de la sesion con dinamica de meditacion “Dar y recibir”. Los/las participantes deben relajarse con
los ojos cerrados y abrirse a las sensaciones fisicas de su cuerpo, localizando cualquier malestar que pueda
haber. Primero se centran en la region de su corazon y notan si hay algin malestar psicoldgico. Se asociara
el malestar con la respiracion: con la inspiracién se aspirara profundamente el malestar hacia dentro,
imaginaran que se transforma, y espirardn alivio. Si inspiran oscuridad, emitirdn luz. Inhalaran el
sufrimiento que sienten y expulsaran bienestar con la luz de su corazén. Luego de esto podran abrir
lentamente los ojos.
El/la monitor/a orienta a la reflexion de los malestares sentidos en la dindmica propuesta, para la posterior
conceptualizacion del concepto “sobrecarga” mediante plataforma web
https://www.menti.com/203yickdht.
De manera individual los/las participantes deben dibujar en un papelégrafo un contorno humano y dividirlo
en dos partes, en el lado derecho escribirdn sentimientos positivos y en el lado izquierdo sentimientos
negativos asociados a la labor de cuidar.
Se solicita a los/las participantes dar sus testimonios respectos a las situaciones que generan malestar en
su rol como cuidador principal de una persona dependiente en tiempo de COVID-19, respondiendo a las
interrogantes ¢Qué situacion me genera malestar?, ;Cémo me siento?, ;Como actlo ante esta situacion?,
¢Qué estrategias me permiten dar respuestas a estas situaciones? favoreciendo el conocimiento de las
diversas percepciones de los/las cuidadores en las tareas de cuidado, favoreciendo de este modo la
identificacion de las causas y consecuencias de la sobrecarga, buscando tranquilizar todos los sentimientos
negativos asociada a esta.
Se finaliza la actividad realizando actividad de autocompasion. Los/las participantes se sientan en una
postura comoda y cierran los 0jos. Se imaginan a ellos mismos desde fuera pensando de manera bondadosa,
con carifio para darse amor a ellos mismos. Manteniendo su imagen desde el exterior, deberan sentir la
buena voluntad en su corazén y repetir unas frases:

o Soy bondadoso/a
Qué yo sea feliz
Hago lo mejor que puedo en mis tareas de cuidado
Qué yo tenga salud
Merezco todo lo bueno que me pase

O O O O



https://www.menti.com/2o3yickdht
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o Qué me vaya bien en la vida.

Recursos:
- Computador.
- Proyector.
- Papelografo.
- Lapiz
- Plataforma web Mentimeter- “Sobrecarga”/ https://www.menti.com/203yickdht
- Infografia: Taller 13 - Relajacion guiada
- Modelo de dibujo “cuerpo humano”.
- Tarjeta de actividad de autocompasion.



https://www.menti.com/2o3yickdht
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Taller 14

Taller:

“AGRADECIMIENTO Y AUTOCUIDADO”

Fecha:

Tiempo estimado: 45 minutos

Modalidad: Online

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Obijetivo especifico:
Comprender la importancia del autocuidado por medio del aprendizaje de estrategias para aumentar el autocuidado
y cuidarse a uno mismo, en tiempos de crisis sanitaria.

Estructura de la sesion:

Saludo de bienvenida.

Se inicia con actividad enfocada en que cada participante plasma en una hoja: ¢Qué tareas de autocuidado
he realizado durante la pandemia? ¢Cuéles me han faltado? Se ejemplifica cuéles son las actividades de
autocuidado: alimentarse bien, hacer ejercicio, dormir bien, organizar el tiempo, etc. Se realiza breve
conversacion entre todos, analizando dénde hubo més coincidencias.

Luego, el/la monitor/a realiza breve presentacion sobre el autocuidado haciendo énfasis en el cuidado a si
mismos en tiempos de pandemia COVID-19.

Para finalizar, se realiza dinamica de agradecimiento en donde cada participante, previa peticion del/la
monitor/a, tendra en sus manos una fotografia/imagen de si mismo/a. Se ambienta con musica acorde y
cada uno describe sus cualidades, caracteristicas y gustos, resaltando la mayor cantidad posible; asi
también, debera agradecer por las cosas que tiene, por ejemplo: “Soy alta, tez morena, tengo el pelo liso,
me gusta el color verde, amo la musica, me gusta leer. Y agradezco por tener una familia que me ayuda,
agradezco tener la posibilidad de amar a otros y demostrarlo con el cuidado hacia ellos”

Se explica a las y los participantes que el objetivo de la actividad anterior es ser conscientes del valor que
cada uno tiene y comprender la importancia del autocuidado como muestra de amor propio.

Recursos:

Computador.

Plataforma (Google Meet, Zoom, Teams, otro a eleccion).

Presentacion Google Slides: Taller 14 - Agradecimiento y autocuidado.
Hoja adjunta con preguntas de autocuidado.

Fotografia de cada participante (previa coordinacion).
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Taller 15

Fecha:

Taller:
) Tiempo estimado:
“RESPIRO, AGRADEZCO Y CONTINUO”

Modalidad: Online

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Promover sentimientos de calma y gratitud en periodo de crisis sanitaria COVID-19 por medio de la reflexion y
busqueda de nuevos puntos de vista a situaciones dificiles.

Estructura de la sesion:

e Saludo de bienvenida.

e Se da inicio a la sesion con dinamica “; Como empiezo mi dia?”. Se insta a los/las participantes a pensar
y recordar “de qué forma comienzan su dia”, para luego observar la siguiente pregunta que sera proyectada
en sus pantallas: Escribe acerca de tus rutinas por las mafianas ¢Cual es tu parte favorita? ;Qué habito
nuevo puedes desarrollar para que puedas relajarte y disfrutarla mas? (Disney Enterprises, 2020, p. 36).
Para el taller cada persona tendra que tener a disposicion hojas de papel y lapices.

e Los/las participantes pueden compartir voluntariamente sus respuestas al resto del grupo, permitiendo una
instancia dialogo entre los/las participantes respecto a sus rutinas matutinas. Posteriormente, el/la
monitor/a realiza una breve reflexion respecto a la importancia de establecer una rutina saludable por las
mafianas, sugiriendo algunas acciones como: levantarse a una hora determinada, realizar actividad fisica
y/o meditacion, tomar desayuno, darse un bafio, entre otros, actividades que permitan comenzar el dia con
buen humor y energia para enfrentar el quehacer diario.

e Para continuar con la sesion, la persona responsable del taller expone brevemente respecto a los conceptos
de calma y gratitud, enfatizando en la importancia de desarrollar y/o potenciar estos sentimientos durante
el periodo de emergencia sanitaria. A partir de ello, se les presenta a los participantes una serie de
actividades/ejercicios orientados a promover sentimientos de calma y gratitud para que realicen en sus
hogares.

e Posteriormente, se realiza una nueva dindmica que tiene como propoésito desarrollar la conciencia del
cuerpo y todas las sensaciones asombrosas que nos permite experimentar. Los/las participantes tienen 3
min. para ser conscientes de sus cuerpos y escuchar sus sentidos, posteriormente responden a las siguientes
preguntas: ;Qué notaste?, ¢Oliste algo?, ;A donde se fue tu mirada?, ;Qué texturas o sonidos te rodean?
(Disney Enterprises, 2020, p. 54).

e Para finalizar, se debe realizar un ejercicio llamado ;Qué salié bien?. Para la actividad se les pide a los
participantes escribir algunas vivencias que hayan salido bien durante la semana (Disney Enterprises,
2020). El/la monitor/a reflexiona respecto a la importancia de transformar una experiencia dificil o la
percepcion de “todo va mal” a un sentimiento de gratitud frente a pequefias victorias.

Recursos:
- Computador
- Plataforma (Google Meet, Zoom, Teams, otro a eleccion).
- Presentacién Google Slides: Taller 15 - Respiro, agradezco y continto.
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Taller 16

Taller:

“iVACIEMOS NUESTRO DISCO DURO!”

Fecha:

Tiempo estimado: 30 minutos

Modalidad: Online

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Desarrollar mediante la escritura un método de liberacion de pensamientos y emociones experimentadas en el
tiempo de pandemia.

Estructura de la sesion:

Saludo de bienvenida.

El/la tutor/a da las instrucciones a los/las participantes explicando la actividad de vaciar el disco duro el
cual consiste en que los/las participantes deben anotar en una hoja en blanco todos los sentimientos que
sientan en el momento (ej: si esta feliz, si tuvo un pensamiento positivo, etc) para esta actividad contaran
con un total de 15 minutos para realizarla.

Luego, se les invita a los participantes a realizar un pequefio ejercicio de mindfulness que consiste en que
cada persona debe imaginar que est4 tomando una taza de chocolate caliente, en el cual deben suponer que
toman una taza y sienten el aroma del chocolate inhalando lentamente y luego deben exhalar el aire
soplando (deben imaginar que esta caliente y para enfriarlo deben soplar el chocolate caliente).

Al finalizar el taller, se les invita a los/las participantes a encender sus camaras para realizar una dindmica
en la plataforma digital Mentimeter, donde podran expresar qué emociones sienten al estar finalizando los
talleres.

Recursos:

Computador.

Plataforma (Google Meet, Zoom, Teams, otro a eleccion).
Plataforma web: Mentimeter (https://www.menti.com/6snbuwmfts)
Celular.

Hoja de papel.

Léapiz.



https://www.menti.com/6snbuwmfts

Propuesta de talleres para
ser dictados por
profesionales del 4rea de |a
salud
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Taller 17

Fecha:
Propuesta de taller - Area kinesiol6gica

Tema: Tiempo estimado: 45 minutos

“MOVILIZACIONES Y TRANSFERENCIAS”
Modalidad: Presencial

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Demostrar y desarrollar estrategias de cuidado al cuidador relacionadas a las movilizaciones y transferencias de una
persona en situacion de discapacidad.

Estructura de la sesion:

e Saludo de bienvenida.

e Se presenta a los/las participantes al profesional de la salud (kinesidlogo/a) quien ejecutara el taller y las
actividades tedrico practicas.

e A continuacidn, el/la kinesidlogo/a dicta el taller de acuerdo a su area de especialidad, con enfoque a los
cuidados personales en la accion de las movilizaciones y transferencias de personas en situacion de
discapacidad. Para ello realiza presentacion con informacion del tema y ademas se hace entrega a los/las
participantes de una guia que permite profundizar la informacion de manera detallada.

e Se invita a los/las participantes a practicar y desarrollar las actividades, otorgando asi la posibilidad de
resolver sus dudas, de manera que logren ejecutar correctamente cada ejercicio y sea replicado en sus
hogares.

e A continuacion, cada participante expone sus percepciones de acuerdo a los ejercicios practicados .

e Para finalizar, los/las participantes responden a las siguientes preguntas:

o  ¢Qué le pareci6 la tematica expuesta en el taller? ;Por qué?
o ¢Qué conocimientos tenia antes de este taller respecto a las técnicas adecuadas para las
movilizaciones/transferencias de la persona a su cuidado?

Recursos:

- Si el/la profesional requiere su uso, se adjunta presentacion “Taller 17 - Movilizaciones y transferencias”
con informacion relacionada a las movilizaciones y transferencias dirigidos a cuidadores/as de una persona
en situacion de discapacidad, junto a la guia “Taller 17 - Guia de movilizaciones y transferencias de
personas” con la informacion de manera detallada que puede ser entregada a los/las participantes con el
fin de profundizar en el tema.

- Computador.

- Proyector.
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Taller 18

Fecha:
Propuesta de taller - Area psicoldgica

Tema: Tiempo estimado: 45 minutos

“EFECTOS FISICOS DEL ESTRES”
Modalidad: Online

Objetivo general:

Realizar talleres de autocuidado en tiempos de pandemia COVID-19, dirigidos a cuidadores de personas en
situacion de discapacidad en tematicas como: estimulacion cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional,
mindfulness, entre otros.

Objetivo especifico:
Conocer los posibles efectos fisicos del estrés en los cuidadores de personas en situacion de discapacidad e
identificar estrategias que promuevan el bienestar.

Estructura de la sesion:

e Saludo de bienvenida.

e Se presenta a los/las participantes al profesional de la salud (psic6logo/a) quien ejecutara el taller.

e El/la psicologo/a realiza preguntas a los/las participantes, invitando a cada uno de ellos a responder:
Cuando siente estrés ¢En qué parte del cuerpo lo siente?

e Posteriormente, se realiza presentacion de acuerdo a la tematica “Posibles efectos fisicos del Estrés”,
describiendo las afecciones fisicas (psicoldgicas, sociales, entre otras) que éste les podria generar. Entre
las afecciones sociales, se da paso a las interrogantes: ¢Usted tiene alguna actividad que le guste o lo
distraiga durante el dia? ¢Qué tan dificil es tener tiempo para usted mismo durante la semana? ;Hay algin
familiar o conocido que pueda quedarse a cargo del cuidado del dependiente mientras usted intenta hacer
otras cosas?

e Luego, a modo de ejemplo, se evidencian algunas actividades y sugerencias para favorecer el bienestar de
los cuidadores, organizacion de prioridades diarias, entre otras (Gutiérrez, 2020).

e Para finalizar, los/las participantes responden a las siguientes preguntas:

o ¢QuE le pareci6 la temética expuesta en el taller? ;Por qué?
o  ¢Qué actividades me propongo a realizar en mi hogar para reducir el estrés?

Recursos:
- Computador
- Plataforma web (Google Meet, Zoom, Teams, otro a eleccion).
- Presentacion Google Slides: Taller 18 - Posibles efectos fisicos del estrés.
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Capitulo VI: Discusiones

6.1 Discusiones y Reflexién Pedagdgica

Luego de las investigaciones, conceptualizaciones y revisiones realizadas respecto

a las y los cuidadores de personas en situacién de discapacidad (PeSD) en contexto

pandemia COVID-19 y las percepciones en los testimonios obtenidos durante el proceso

de investigacion, gqueda en evidencia la invisibilizada labor que ejercen las y los

cuidadores de PeSD, mas aun en contexto de emergencia sanitaria, y el aumento en los

niveles de sobrecarga que ha generado el confinamiento y las medidas de resguardo para

evitar el contagio dentro de su nucleo familiar. Asi sefiala Castro (2021) quien manifiesta
su estado de sobrecarga:

“Ha sido mucho mas patente el cansancio que implica, el agobio que

genera no tener tiempos libres ni de descanso, escuchar constantemente las

vocalizaciones y los quejidos... A veces quisiera comprarme audifonos

gue bloguean el ruido solo para tener 10 minutos de calma. Aumentd mi

dolor de espalda, presenté osteoartritis por estrés y subi considerablemente

de peso”.

A partir de lo anterior, el autor Hernandez (2020) reconoce que:

La crisis ocasionada por la pandemia de la COVID-19, impacta la actividad
social, las interacciones y los comportamientos en multiples niveles.
Emocionalmente, las actividades de distanciamiento social y
autoaislamiento pueden causar problemas de salud mental, ansiedad y
depresion. La incertidumbre asociada con la enfermedad en si, su rapida
propagacion y alto riesgo de infeccion, asi como, la duracion desconocida
de las intervenciones de salud publica para enfrentar la progresion de la
enfermedad, pueden ocasionar y afectar los problemas de salud mental
preexistentes. Esta situacion resulta légica y predecible (583).
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En relacién a lo anterior, queda en evidencia la incidencia de la pandemia en
diversas areas de la vida de una persona, alterando significativamente el bienestar fisico,
cognitivo, emocional y relaciones interpersonales, los cuales son parte de las dimensiones
que constituyen el constructo de calidad de vida y se han visto afectados por el
confinamiento y distanciamiento fisico. En este sentido, Verdugo y Schalock (2013)
enfatizan en la importancia de favorecer la calidad de vida en tiempos de crisis, afirmando
que “la calidad de vida es el eje principal en torno al cual giran las actividades de mejora

personal y nuevas oportunidades para la persona” (p.455).

Por consiguiente, a partir de la informacion obtenida respecto al impacto de la
pandemia COVID-19 en el bienestar de las personas que asumen el rol de cuidar, es
posible comprender desde el enfoque de la educacion especial la relevancia de favorecer
las habilidades socioemocionales de los apoderados y tutores que ejercen la labor de
cuidar a estudiantes que se encuentran en situacion de discapacidad, con el fin de entregar
las herramientas necesarias que permitan favorecer la salud mental y calidad de vida
personal y familiar, ya que, tal como sefiala Divisién Politicas Educativas y Subsecretaria
de Ed. Parvularia (2020) las familias, cuidadores, educadoras y educadores han
experimentado, en distinta medida, ansiedad, preocupacion o estrés. El confinamiento, la
distancia social o el miedo al contagio tensiona los estados emocionales y las relaciones

interpersonales.

Dado lo anterior, se hace necesaria la creacion de talleres de apoyo al cuidador que
le permitan sobrellevar los efectos provocados por la pandemia en su salud mental, con el
objetivo de generar una herramienta de apoyo para favorecer su bienestar socioemocional,
elaborando una propuesta de talleres enfocados en tematicas relacionadas a estimulacién

cognitiva, cuidado personal, manejo socioemocional, mindfulness, entre otros.

Los talleres mencionados, fueron confeccionados de manera completa con el fin

de facilitar a el/la encargado/a de su aplicacion, el material y recursos necesarios para su
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ejecucion. Dichos recursos estdn anexados y disponibles para su descarga mediante
plataforma web Google Drive, solicitando responsabilidad en su uso y aplicacion.

Por consiguiente, desde la llegada del coronavirus a Chile hasta la actualidad, se
ha evidenciado una progresion favorable en el control epidemiol6gico gracias a la
oportuna implementacién de medidas para el autocuidado y prevencion, ademas, la rapida
vacunacion de la poblacion permitié disminuir la sintomatologia severa y muertes por
COVID-19 (Gobierno de Chile, 2021). Debido a esto, se han retomado gradualmente las
actividades presenciales, lo que ha permitido la realizacion de diversas actividades
recreativas, sociales, educativas, entre otras. Por ello, las medidas antes mencionadas
permiten la ejecucién de los talleres en modalidad presencial y/o online, considerando las

restricciones sanitarias vigentes entregadas por las autoridades del Gobierno de Chile.
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ANnexos

Anexo 1 “Entrevista Percepciones de una Cuidadora de Persona en Situacién de
Discapacidad en contexto de Emergencia Sanitaria COVID-19 (2021)”

Antes de la Pandemia COVID-19

1. Ante lallegada de Rocio a sus vidas, ¢ De qué manera enfrent el diagndstico usted
como madre?, ;Como fue el proceso para su ntcleo familiar?

Lo vivi bastante aislada, desconectada de mi ndcleo familiar. Comencé un duelo que durdé varios
afos, me dolia mucho creer que mi hija nunca seria feliz. Ese primer afio estuve muy pegadita
con ella, las dos conociéndonos.

Desconozco cémo lo vivio mi nicleo familiar, no tenemos mucha comunicacion.

2. Respecto a la medicina convencional y terapia Advanced Biomechanical
Rehabilitation (ABR) ¢Qué avances ha podido observar en la calidad de vida de
Rocio? ;Cudl considera usted més pertinente? ;Por qué?

Creo que lo mas importante es que la terapia ABR nos ha permitido a las dos llevar una vida
mucho mas tranquila, en la casa, libre de constantes consultas médicas y exadmenes. Con una
agenda que le permite ir a la fundacion (su “colegio especial”) y a mi también me permite tener
una vida. antes de ABR, las 24 horas del dia eran para rehabilitacion, con la nueva terapia bajo
a 3. Ademas, mi hija, quien tiene paralisis cerebral severa, se ha desarrollado sin
hospitalizaciones ni la necesidad de cirugia. Ella esta libre de dolor y ese es el logro méas
significativo.

3. Respecto a las politicas publicas, ¢Qué aspectos cree usted que requieren
modificacion y mejora para el apoyo al cuidador, como también hacia la persona
en situacion de discapacidad?
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Todo debe ser modificado. En cuanto a las personas con discapacidad, creo que es necesario
crear una Defensoria de la Discapacidad/Inclusidn que promueva y defienda nuestros derechos,
con capacidad de fiscalizacion real. En cuanto a los cuidadores, es necesario elaborar un plan
nacional de Cuidados que entregue los apoyos que cada familia realmente requiere, incluyendo
un sueldo para toda cuidadora y una pension equivalente al menos al sueldo minimo para toda
persona con discapacidad, independiente de su edad y tipo de discapacidad.

Pero las leyes estin “muy lindas”, el problema es que no se cumple absolutamente nada de lo
gue esté escrito.

4. En relacion a su bienestar emocional, ¢De qué manera ha enfrentado a lo largo
de los afios los momentos de agobio? ¢Qué estrategias de autocuidado ha
utilizado?

Ha sido dificil buscar mi bienestar personal, ya que ser una madre cuidadora significa
también: estar expuesta a relaciones de violencia por dependencia economica, no tener
libertad para trabajar remuneradamente, aislamiento social, etc. Mi primera medida fue
contratar a una cuidadora por 3 horas diarias que me daban un respiro importante y, desde
entonces, he intentado construir una rutina que no solo cubra las necesidades de Rocio sino
también las mias. Pero es realmente dificil, el cansancio es permanente. La condicién de salud
de Rocio es impecable, sin embargo, cada dia debo enfrentar una “nueva’ lucha, incluso
pelear contra el Estado de Chile quien la vulnera. Eso se hace realmente agotador, uno no
puede simplemente vivir, hay que estar constantemente batallando con multiples actores de
discriminacion.
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5. Fuera de su rol de madre y cuidadora, ¢existen aspectos de su vida personal que
se han visto postergados? ¢cuales? ¢Esto le ha provocado un impacto emocional

importante?

Si, todos: mi salud, mi vida emocional, sexual, mi desarrollo laboral, mi independencia
economica, mi bienestar, las amistades, la alegria, el goce... En realidad, todo. No hay tiempo
ni energia para nada mas. Lo mas dificil para mi ha sido no poder generar ingresos debido a
mi trabajo como cuidadora lo que me significd no poder salir de una relacion de violencia
debido a la dependencia econdmica. Una vez que decidi salir de esa relacion aunque no tuviera
el dinero, la vida ha sido muy muy dificil para las dos, con montones de cambios de casa, con
mucha precariedad, mucho miedo, cero estabilidad... Y mas encima, el sistema permite que el
maltratador siga violentandonos. Es agotador sentir que jamas dejaré de luchar para intentar
que las dos podamos vivir en paz, libres de violencia.

Todo esto ha generado un dafio importante en mi autoestima, al no sentirme independiente,
exitosa, util, capaz ni libre.
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Durante la Pandemia COVID-19

1. ¢Qué aspectos de su vida han sido afectados por la pandemia COVID-19? ¢ De
qué modo la rutina familiar y los cuidados especificos han sido alterados?

La cuidadora que venia y me ayudaba dejé de venir, ya que yo queria evitar contagios. Debido
a esto, volvi a estar 24/7 con Rocio, sin poder trabajar. En un principio fue deprimente porque
recordé todos los arios en que vivi asi (10 aiios) y el agobio que sentia... Luego me acostumbré
porque en realidad no era algo tan distinto a nuestra vida habitual. Si se vio afectada la
rehabilitacién de mi hija ya que yo debia hacer sus terapias pero no tenia la energia para
hacerla. Sentia culpa, frustracion.

2. En cuanto a su salud mental y bienestar emocional ;Cémo cree/siente que se
han visto afectados estos aspectos durante la pandemia del COVID-19?, ;Qué
estrategias de autocuidado ha utilizado o utiliza para su bienestar?

En un principio, me deprimi y agobié muchisimo, porque dejé de tener ayuda. Casi al afio,
decidi que volviera la cuidadora, ya que a largo plazo era més arriesgado seguir agotada y
también que Rocio no tuviera su terapia en una etapa que tanto la necesita, como es la
adolescencia.

Por otro lado, por la pandemia mi pareja actual comenzé a trabajar desde la casa y eso ha
beneficiado mi salud mental y emocional, ya que los dias son mas entretenidos, menos
monaotonos.

He intentado mejorar mi alimentacion, consumir maltiples stperalimentos, consumir vitamina
D, me hice examenes completos para evaluar mi situacién. También retomé terapia con mi
psicéloga que suspendi en los primeros meses de pandemia.
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3. ¢(Como ha sentido el rol de cuidador durante este tiempo?, ;Cémo lo ha
enfrentado? ¢ Que tipo de ayudas han surgido para usted?

Ha sido mucho mas patente el cansancio que implica, el agobio que genera no tener tiempos
libres ni de descanso, escuchar constantemente las vocalizaciones y los quejidos... A veces
quisiera comprarme audifonos que bloquean el ruido solo para tener 10 minutos de calma.
Aumentd mi dolor de espalda, presenté osteoartritis por estrés y subi considerablemente de
peso.

¢Ayudas han surgido? Ninguna ayuda ha surgido jamas, uno las busca y las genera. Nadie te
ayuda por defecto, al menos en mi realidad.

4. Durante el tiempo de pandemia, ¢;Ha asistido a algun taller o Webinar para
padres cuidadores? Si su respuesta es si, ¢en qué tematica?

He dictado muchos, pero no he asistido a ninguno. En general, debido a mi experiencia, soy yo
quien dicta las charlas o webinars, desde la premisa de que no tengo ninguna formula magica
ni todo resuelto, sufro el sindrome del cuidador igual que todos y solo puedo compartir la
vivencia de sufrirlo y la busqueda por aumentar mi bienestar.

5. Desde su rol de cuidadora, ¢de qué forma ha logrado enfrentar/lidiar con
aquellas situaciones criticas que han surgido durante la pandemia del COVID-19?

Acudiendo a mis colegas, a las redes de mujeres, de mamas cuidadoras. Nadie mas entiende lo
que vivimos. Durante la pandemia, siento que nos unimos mucho mas como “conglomerado” y
hemos dado las peleas juntas. Trabajamos por el acompafiamiento en hospitalizaciones,
intentamos que las cuidadoras fuésemos prioridad en la vacunacion (sin éxito). Junto a
personas con discapacidad, trabajé en la elaboracion de protocolos de atencion para personas
con discapacidad en el contexto COVID. Personalmente, desde que comenzo esto, orienté su
rehabilitacion a ejercicios respiratorios, cambiando del plan estratégico de largo plazo a uno
tactico para enfrentar un posible contagio por COVID.
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Anexo 2 “Testimonios Cuidadoras COVID-19 (2020): ¢Qué ha Significado para ti la
Pandemia COVID-19 como Mujer y Cuidadora?”

Observacién: Los siguientes testimonios fueron escritos por cuidadoras y cuidadores mediante una
encuesta a través de la plataforma web Facebook, convocada por la presidenta de la Fundacion Mama
Terapeuta, Sonia Castro, quien accedié (con la autorizacion de las y los participantes) a compartir los
resultados obtenidos.

Con el objetivo de resguardar la identidad de las y los participantes se han ocultado sus nombres,
para mantener la confidencialidad de los testimonios.

Relacion
N° con la Testimonio
persona
1 Mama Ser cuidadora en cualquier parte del mundo es una labor en la cual nadie esta capacitado al

100%. Cuando llegdé el diagndéstico de nuestro hijo menor, mi vida di6 un giro rotundo, no
solo por el hecho de enfrentar una realidad desconocida, sino que desde ese momento seria
una pieza fundamental en la vida y desarrollo de mi pequefio. antes de su nacimiento, era
una mujer muy activa, con mucha vida social, tenia 3 trabajos a tiempo parcial, con
actividades todo el tiempo, todo eso cambio cuando decidi dedicarme en cuerpo y alma a mi
pequefio.

Hoy cuando XXXX esta proximo a cumplir 8 afios, nos toca enfrentar un nuevo desafio, tan
desconocido e incierto como el de su diagndstico, hoy luchamos frente a un enemigo
invisible, que es capaz de entrar en tu casa sin que nadie lo invite, tu propia familia puede
traerlo y ocasionar un dafio terrible a nuestro hijo con paralisis cerebral. En este momento es
casi imposible no sentir miedo, pues uno teme a lo desconocido, atin cuando tomas todos los
resguardos necesarios para mantener alejado a este enemigo que nos a quitado la posibilidad
de disfrutar la vida en compafiia, nos distancia de nuestros familiares, nos priva de terapias
y tratamientos, nos aleja de los amigos, nos llena de incertidumbre, temor y angustia. Hoy
nos toca estar mas prisioneros en nuestra casa, pero no menos felices. La felicidad la cultivas
en el alma, ahora estamos enfocados a reinventarnos, las cuidadoras somos seres resilientes,
nos adaptamos facilmente, nos marcamos objetivos y luchamos por cumplirlos, no somos
expertas pero el amor hacia nuestro hijos es tan grande que no tiene limite ni barrera que nos
impida hacer nuestra labor. Hoy soy madre, cuidadora, médico, educadora, sic6loga, amiga
y compariera de XXXX. Buscamos la forma de entretenernos con actividades que el pueda
realizar, activamos su cuerpo con ejercicios aprendidos en sus terapias, realizamos los
deberes que el colegio adapto para que siga avanzando en su proceso educativo, intentamos
llevar una vida sin prisas. Siento que lo mas importante para salir de esta situacién lo mejor
posible, es No derrumbarnos, buscar el apoyo y contencion en las personas que estdn mas
cercanas, en mi caso es mi marido, el esta viviendo el confinamiento voluntario diario junto
a nosotros, es un gran apoyo en el cuidado de nuestro hijo, tenemos la suerte de que pueda
realizar teletrabajo desde casa y asi compartir los deberes juntos. El ahora es tan protagonista
como yo en la historia de la vida de Joaquin, hoy las circunstancias nos han complementado
aun mas, somos un equipo que lucha incansable para conseguir en nuestro pequefio mas
autonomia.

Nosotros somos creyentes en Dios, sabemos que el nos protege, nunca nos ha abandonado,
ni siquiera en los momentos mas dificiles que nos ha tocado enfrentar, el nos proveera de lo
necesario para salir adelante y juntos superar esta pandemia causada por el covid-19.
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Mama

Somos XXXX 'y XXXX desde osorno - chile para Latinoamérica y el mundo : desde el dia
1 qué sé di6 a conocer las medidas sanitarias en nuestro pais .hemos estado confinadas en
nuestra casa con mucha paciencia e informandonos de lo qué pasa .en nuestra comunidad -
pais y el mundo.tambien nos comunicamos todos los dias con nuestra agrupacion de
cuidadoras de pacientes - postrados .enviando informacién ya sea del gobierno nacional y
regional .( También nos mandamos memes) .lo qué hace mas llevadero el dia .la XXXX , mi
hija escucha musica en inglés , sé divierte mucho y sigue al pie de la letra las instrucciones
de quedarse en casa .no sé asoma ni a la puerta . Lo cual me rio mucho y pienso qué alguna
vez ni dios lo quiera . Se vea envuelta en otros de éstos eventos . Sé qué seé sabra cuidar al
100% .hasta el momento estamos bien las 2 se despiden XXXX y XXXX.

Mama

Hola!! Soy XXXX, la mama de XXXX, una Lola hermosa de 20 afios , tiene una
cuadriparecia espastica , epilepsia y con un boton de Gastrostomia , la hemos estimulado
mucho para que se comunique con su entorno y eso ahora lo extrafia montones , le gusta
mucho hacer actividades manuales , pintar , recortar , amasar pegar papeles ... en fin, yaa
estas alturas se hace dificil buscar mas entretenciones , por mi parte soy técnico en parvulos
y por fortuna tengo harta creatividad para hacer “tareas “ como dice ella., pero hay dias en
los que me he sentido con menos &nimo , 0 un tanto cansada , estar 24 /7 es sofiado !! Poder
estar con ella todo el dia es maravilloso , ella es muy entretenida le gusta la musica , bailamos
(ella en su silla de ruedas , levanta sus brazos y los mueve bailando y mueve sus rulos jajja
) y reimos mucho . Por mi parte no puedo negar que aveces me siento agotada , porque hay
que ver las cosas de casa , y es poco el tiempo que dedico para mi, aunque feliz y orgullosa
les cuento que entreno cada dia, y mi hija espera con el celular sus audifonos con musica
mientras termino !! Jajja . Amo mi trabajo , me gusta mucho lo que hago , pero este tiempo
con mi hija me ha hecho pensar en lo mucho que me pierdo ( cémo las terapia de Kine , que
ahora las hacemos online) . Les mando un saludo afectuoso a todas las cuidadoras y madres
gue estan pasando por este complicado momento, y les pido que aprovechemos cada

momento valioso con nuestros hijos . Un abrazo &)

Mama

Hola! Soy XXXX, mama de una nifia de 5 afios con una condicién genética. La pandemia
multiplicé el miedo que siempre esta latente teniendo una hija 100% dependiente. Mi marido
y yo somos quienes la cuidamos. Yo s6lo trabajo unas horas a la semana, en horario que mi
marido puede quedarse en casa para cuidarla. Los abuelos, por su edad y condicion de salud,
pueden cubrirnos por tal vez un par de horas si debo salir mientras mi marido est4 en el
trabajo.

Por unlado temo que si mi marido llega a enfermarse con el covid, como haré yo sola para
cuidar a mi hija al tiempo de hacer todas las tareas del hogar. Es él quien sale a hacer las
compras de viveres ahora, mi hija y yo no hemaos salido de la casa por poco mas de un mes.
Como podré hacer las compras del supermercado si mi marido no podra cuidarla? El sistema
de delivery de los supermercados en Paraguay esta completamente saturado en este
momento. Muchas veces ni siquiera se puede hacer el pedido aunque te lo entreguen 1
semana después. El sistema no acepta los pedidos.

Si me enfermo yo, lo mismo para mi marido. Mi hija, aunque no hable, nos demanda atencion
constantemente. Es muy dificil preparar una comida. Al principio se queda tranquila pero
luego de unos minutos empieza a inquietarse, grita, llora, se pega (tiene problemas de
autoagresién). Ahora debemos hacer las cosas por turno con mi marido, uno de nosotros la
cuida y el otro realiza los quehaceres.

Si mi hija llega a enfermarse lo méas probable es que tenga que internarse directamente, por
precaucion. Si ella se enferma lo méas probable es que mi marido, yo, 0 ambos estemos
enfermos, ya que no sale y solo tiene contacto con nosotros. Quien la va a cuidar? Por su
condicion esta en el grupo de mayor vulnerabilidad... tengo terror de lo que podria pasar...
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Por el lado econémico por lo menos hasta el momento estamos bien, mi marido es
funcionario publico, hasta el momento el gobierno no hizo ningn anuncio de que los salarios
se veran afectados.

Gracias por trabajar en la visibilizacién de nuestra realidad!

Mama

Hola, me llamo XXXX, mama de XXXX, de 7 afios de edad con epilepsia refractaria y
discapacidad severa. Nuestra experiencia en cuanto a pandemia a sido de mucha
"preocupacion y miedo", hemos tenido que estar encerrados evitando ir a lugares donde hay
mucha concurrencia de publico, cuando nos vemos obligados a salir a la calle para realizar
un tramite tenemos una rutina de llegada, votamos mascarilla, sacamos los zapatos en la
entrada,lavamos la ropa con la que salimos a la calle, lavado de manos y cara con abundante
jabon, y desinfeccion de zapatos con agua y cloro.

En la familia somos 4 en total, su papa y hermano de XXXX al principio me miraban como
si fuera un poco exagerada en esta preocupacion por desinfectar todo, hasta los alimentos
gue compramos. Pero ahora ya estamos todos mentalizados a que debemos hacer todo esto
para cuidarlo a él.

Asi a sido mi experiencia como cuidadora, y la de mi familia.

Les envio un tremendo abraso a todas las mamas cuidadoras, papas cuidadores, y tutores,
deseando que estén todos bien, se despide.

Mama

Hola XXXX y mama terapeutas les escribe XXXX madre Cuidadora de XXXX nifia de 13
afios con Discapacidad Severa debido a el sindrome de lennox Gastaut y autismo. Somosde
Perd

Ella se considera con multidiscapacidad toma 3 medicamentos para la epilepsia y también
cannabis medicinal, ella va terapias cuando podemos costear el pago ,pero generalmente no
pues no contamos con la solvencia econdémica, en general asiste terapias o talleres cuando
hay apoyo gratuito o a costo social .

Igualmente gastamos dinero en la medicina Cannabica y el la movilidad ya q por su
condicién no usa los buses o micros ,generalmente usamos taxi eso es un gasto adicional,
usa pafiales y tiene una dieta distinta que los demas nifios y hay meses g no podemos cubrir
esa necesidad. Yo la CUIDO 24x7 por q es alta dependiente, sin nocién del peligro y por
las crisis CONVULSIVAS puede accidentarse en Cualquier momento .

Mi esposo con su sueldo minimo trata de cubrir todos los gastos.

No tenemos ingresos adicionales ,ni ayudas del Estado ni de nadie en economia yo no puedo
salir trabajar.

Por su condicidn hay veces la discriminan .

Con el Covid 19 mi esposo a sido retirado del trabajo cn licencia sin goze de haber 6sea sin
pago hasta nuevo aviso. Mientras se ha recortado el ingreso y estamos tratando de no gastar
mucho pero para nuestra hija no podemos hacer cambios ella igual toma las medicinas q el
seguro aveces no tiene, pafiales Gtiles de aseo vitaminas igual debe consumir cada mes .
Estamos muy preocupados pues sin acceso a soporte y terapias ella volvera a retroceder . Y
Gltimamente ha recaido en sus convulsiones . Y mas adn con temor a que enferme y no hay
atencion medica por la cuarentena, no hay bono para ella con persona con discapacidad
severa, ni pension no contributiva. Igual ain no reconocen nuestra labor de Cuidadoras y el
Cuidado que damos con madre no tengo un soporte adicional si mi esposo enfermar a que
sera de mi nifia. Deseamosse cumpla la ley 29973 ley General de la Persona Con
Discapacidad y haya un protocolo que de soporte en esta emergencia mediante la creacién
de un sistema de cuidados para nuestros nifios y para nosotras .

Gracias

Hija

"La enfermedad de mi madre debe estar alrededor de los quince afios, un Alzheimer que se
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ha llevado gran parte de su vida con dulce y agraz donde he acompafio cada uno de sus
momentos y no dejo de sorprenderme con su capacidad de aferrarse a la vida, siempre con
gran fortaleza, pese a las circunstancias y esto me deja una gran ensefianza de luchar siempre
y rendirse jaméas. Hoy miro su vulnerabilidad en contradiccién con su fortaleza a la vida,
coémo alguien que esta sufriendo porque ya el ocaso se acerca, puede ain amar la vida. Asi
hemos pasado muchas noches velando su suefio, acompafiando una partida inminente que se
aproxima a cada segundo como una sombra silenciosa, en espera del alba que nos anuncia
que lleg6 un nuevo dia. Este proceso final desgarrador supera un mes, tal vez, precisar fechas
no muchas veces toma importancia, pero esta vez se trata de algo distinto y que jamas
habiamos vivido universalmente. Recuerdo que fue a comienzos de marzo 2020, cuando mi
madre ya no tuvo la fuerza de volver a levantarse de su cama, como un episodio premonitor
a lo que se venia. La noticia nos arrebat6 la vida de golpe, un virus llamado covid-19,
amenazaba al mundo transversalmente. Por primera vez senti que todos éramos iguales. Pero
a medida que transcurrieron los dias, me fui dando cuenta que el mas vulnerable siempre
pagara las consecuencias. Me llego a estremecer como los gobiernos minimizan las muertes
de nuestros adultos mayores, sin sentir la mas minima sensibilidad y sus vidas se
transformaron en nimeros que llenan las estadisticas de defunciones anénimas, olvidadas en
fosas comunes que seran polvo, donde de seguro las nuevas generaciones levantaran grandes
edificios para demostrar su poder econémico. Nuestra realidad no es muy distinta, atn hay
lugar en algin cementerio, pero no por eso, es menos desgarrador para las familias que han
vivenciado la pérdida de su ser querido. Sin la posibilidad de consuelo para darle una
despedida digna, a esa persona que no fue un nimero, si no que fue parte de esa generacion
que con esfuerzo construyd nuestro pais.

Este pais que me cuesta entender, que pasa de un extremo a otro, con la misma velocidad a
la que viven. Recuerdo s6lo unos meses atrés, en pleno estallido social, las consignas en
apoyo a nuestros adultos mayores, todos los discursos enfocados en mejorar la calidad de
vida de nuestros viejos, “Chile despertd”. Mi alma se destroza cuando s6lo a unos meses 10s
estamos condenando a muerte, sin haber cometido delito, mas que haber vivido en humildad,
soledad y pobreza.

Mi vivencia por estos dias se transformd de golpe, luchar con sus enfermedades de base, en
estado critico y al mismo tiempo enfrentar a este enemigo silencioso que esta al asecho,
observando su vulnerabilidad de paciente de alto riesgo. Cada dia es un nuevo desafio,
extremar las medidas de prevencidn se transformaron en rutina, nuestros rostros lucen
escondidos en mascarillas como estar protagonizando una pelicula de ciencia ficcion que
jamas imaginamos y ni hablar del equipo médico que debe ingresar a mi hogar para
proporcionar sus cuidados asistenciales y que en alguna medida hasta ellos constituyen un
riesgo de traer involuntariamente el contagio. Es tan grande la incertidumbre, que es
inevitable no sentir miedo, pero al mismo tiempo sacar las fuerzas necesarias para sostenerse
en pie y proporcionar los maximos cuidados para proteger su salud, porque tal vez, su muerte
es inminente, pero hace una gran diferencia un desenlace rodeada del amor familiar a quienes
han partido en la soledad de un hospital o un asilo, sin poder coger la mano de un familiar y
sentir contencién para minimizar el miedo al tanel de lo desconocido.

En este contexto de decisiones transcendentales, como el paso de la vida a la muerte, también
me toco vivir uno de los procesos mas fuertes, al verme enfrentada a la dificil decision de
asumir la certificacion médica de mi madre de limitacion al esfuerzo terapéutico. Hasta
entonces un término absolutamente desconocido para mi, pero que frente a las circunstancias
me tuve que familiarizar de golpe, porque su estado de salud es critico e irreversible y la
vulnerabilidad intrahospitalaria puede constituir un mayor riesgo, mas adn frente a la
contingencia y se optd atencion domiciliaria y asistida en la medida de lo posible por un
equipo de la salud primaria de pacientes postrados, no ha estado exento a dificultades, debido
a la contingencia y poder darle regularidad. No es un proceso facil para quien toma la
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decision, porque categéricamente estas renunciando a toda intervencion médica que pueda
constituir algin dafio mayor a su actual estado de salud, aun sabiendo que esto podria
prolongar su vida. Aqui también se conjugan temas éticos, como proporcionar y velar por
darle una muerte digna. La terminologia siempre busca las palabras adecuadas para definir
cada proceso, pero quien lo vive desde la emocionalidad y sentimientos de apego hacia su
ser querido, no es un proceso facil y lamentablemente no existen los mecanismos o redes de
apoyo para humanizar y enfrentar ese proceso. Sin embargo, por mas duro que sea, siempre
hay que aferrarse a lo positivo y asi contindo luchando por darle amor, cuidados y dignidad
hasta el final.

Dentro de esta vivencia de estar en cuarentena y velando por mantenerla fuera de todo riesgo,
he debido enfrentar situaciones que cuesta comprender, principalmente la falta de empatia
por el otro, la irresponsabilidad de muchos, la falta de humanidad de las autoridades, entre
otras muchas cosas. Ciertamente los momentos de crisis pueden sacar lo mejor de cada
persona, pero también pueden mostrar lo peor de cada uno. Como poder comprender la gran
cantidad de personas burlando e implementando las méas variadas estrategias para burlar las
medidas de cuarentena y prevencién. Como puede existir tanto egoismo para no empatizar
con los grupos mas vulnerables, nuestros adultos mayores son los que estan pagando el costo
de la irresponsabilidad de otros, porque seguramente serdn ellos los desplazados frente la
decision de elegir a quién otorgar el beneficio de un ventilador, porque en este sistema
capitalista la vida de un adulto mayor se mide por su falta de capacidad laboral y vida Util.
Seguramente ese adulto joven se beneficiara su falta de responsabilidad porque su vida ain
es laboralmente Util. Por otra parte, mi vivencia como cuidadora en tiempos de pandemia no
es muy alentadora, y no hablo del encierro y soledad, que recién ahora otros estan
evidenciando, creo que las cuidadoras por primera vez nos hicimos visibles y podemos dar
testimonio que el encierro no mata a nadie, porque nadie mas que nosotras hemos postergado
nuestra vida en un encierro permanente al cuidado de otro. Por eso cuesta comprender cuando
algunos se justifican porque estaban aburridos en casa, tal vez la gran diferencia esta que las
cuidadoras construimos “hogar” ese lugar donde amamos hasta dar la vida por otro, donde
formamos familia con valores y les ensefiamos a conocer el respeto, empatia, humildad.
Donde nos desvelamos cada noche sdlo con la recompensa de tener una sonrisa de nuestro
ser querido que sufre. Cuantas madres cuidadoras, han postergado su vida treinta, cuarenta
afios por un hijo postrado, cuando la expectativa médica no le daban més de un afio, pero su
entrega y amor han vencido todas las barreras. Sin embargo, la burocracia me aterriza de
golpe, para recordarme que no todos construimos “hogar” y que debo enfrentar a diario la
cruel realidad de personas poco empaticas, esto lo evidencié al tratar de resolver el tramite
para facilitar el cobro no presencial de la pension basica solidaria que recibe mi madre y que
cada mes debo asistir a retirar a la Caja de Compensacion, porque soy su apoderada
certificada con interdiccion indefinida. Considerando ademas que debo velar por los
cuidados de su salud, entendiendo que si yo como cuidadora me expongo a situaciones de
riesgo, puedo ser yo quien traiga el contagio al hogar y constituir un riesgo a su critico estado
de salud, por lo tanto, solicité alguna alternativa no presencial, sin embargo la burocracia no
deja de sorprenderme, cuando el encargado del local en forma muy despectiva y prepotente
me sefiala que debo traer a mi madre para tomar su huella digital y poder optar a un medio
de pago de tarjeta, le expliqué con documentos médicos en mano, que mi madre era postrada
y certificada con limitacién al esfuerzo terapéutico, lo cual era imposible desplazarla hasta
el lugar y los riesgos de contagio a los que yo me exponia pensando que después debia llegar
a cuidarla, incluso le sefialé que en estos momentos que yo perdia mi tiempo con alguien tan
intransigente, mi madre podria estar falleciendo. Para concluir me sefial6 que no podia hacer
nada y que me dirigiera a las oficinas del IPS, donde muchas veces intenté alguna solucién
sin resultados positivos, como se dice coloquialmente, se pasan la pelota. Yo me pregunto
acaso este funcionario publico, pretendia que yo le cortara los dedos a mi madre postrada
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para llevarle su huella digital. Frente a tanta burocracia simplemente opté por no retirar su
pension, creo que la vida de mi madre vale mucho mas que una pension bésica solidaria. No
han pasado muchos dias y el tiempo me dio la razén, al escuchar en las noticias que tuvieron
un contagio y se debié evacuar el lugar. Asi esta crisis va dejando de manifiesto muchas
cosas que parecian obvias y resueltas para algunos, pero que para muchas cuidadoras nunca
lo fueron, me resulta contradictorio que hasta las personas privadas de libertad por haber
cometido delito, tengan méas derechos que nosotras las cuidadoras que hemos dedicado
nuestras vidas al cuidado de otro, no hemos visto a ninguna autoridad de los derechos
humanos en nuestras casas velando por los derechos fundamentales de nuestros pacientes
como es el derecho a la vida. Y no se trata de cuestionar su rol, que ciertamente es muy
valioso pero no opera con igualdad para todos. Por estos dias donde legitimamente se
reconoce la abnegada labor del personal de salud, incluso arriesgando su propia vida para
cuidar a otro, es digno de reconocimiento y otorgar el titulo de héroes. Me toca muy de cerca
y me emociono frente a la labor de cuidar, tal vez el mundo también necesitaba de héroes
anonimos, que sin un juramento hipocratico hemos dado la vida al cuidado de otro en la
soledad de nuestro hogar. Ciertamente por estos dias se ha reconaocido el trabajo de muchos,
incluso autoridades alabando el trabajo en las residencias de larga estadia de quienes deben
velar por el cuidado de adultos mayores, ciertamente es su pega y la deben hacer con mucha
vocacion, pero al mismo tiempo me sorprende nunca haber escuchado un reconocimiento a
nuestra labor de cuidadora informal, no es acaso una labor, por cierto no remunerada, tal vez
por eso no cuenta, pero que le hacemos gratuitamente la labor a un estado que no se hace
cargo de sus adultos mayores postrados, no valentes, de familiares en situacion de
discapacidad, que no cuentan para nada, solo para quienes los amamos profundamente. Creo
que esta crisis, si de algo sirvid es para visibilizar la vulnerabilidad de muchos y que permita
a futuro apuntar a lo verdadera importante. Familias que recién ahora volveran a mirar a sus
viejos a los ojos para decirles “te quiero” para agotar todas las instancias antes de decidir
enviarlos a un asilo, porque eran considerados un estorbo y no cuestiono a las personas que
debieron hacerlo por necesidad, si no aquellos que decidieron que sus padres estorbaban y
guardaron toda su vida en una maleta para depositarla en las frias paredes de un asilo. Quiero
gue esta sociedad sepa que existe un submundo mas alla de la comodidad y confort de su
casa, porque cuando cada uno de ustedes aprenda a construir hogar, tal vez puedan llegar a
comprender que existen personas que sufren, que luchan como verdaderos héroes para
sobrevivir.

Mama

Mis estimadas.

De verdad tenia muchas ganas de contar mi experiencia y desahogarme, pero desde que supe
de esta tentadora iniciativa, no encontraba el tiempo de poder sentarme con la tranquilidad
gue necesitaba para escribir, son las doce de la noche y decidi acostarme un poco mas
temprano para darme este momento. Las otras noches dejamos ese espacio para
reencontramos como familia y hacer algo entretenido, a pesar de lo molida que me sienta,
mi conciencia esta tranquila por poder compartir con mis hijas y mi marido, después de todo,
este es su momento conmigo también.

Soy mama de tres “Lolos”, dos chiquillas preciosas de 18 y 13 afios y mi conchito de 9 afios
mi “mini lolo y eterno bebe”, XXX, con una paralisis cerebral y dafio neuroldgico severo
(secundario a un accidente) quien recibe toda mi atencion y los mimos. Tengo
hospitalizacion domiciliaria desde hace casi dos afios, pero a pesar de tener ahora este apoyo,
la demanda de XXX y mis aprensiones aumentaron al punto de que he enfermado mas que
antes. Son diferentes preocupaciones ahora, son diferentes los miedos. En tan solo dos afios
la condicién de XXX ha cambiado al nivel de que hoy sea dependiente de un ventilador
mecanico para vivir, se sumaron mas patologia en pocos meses, que requiere de muchisima
demanda tanto durante el dia como la noche, me duele profundamente, pero su deterioro
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fisico va a pasos agigantados.

En esta crisis sanitaria que estamos viviendo, me ha tocado defenderlo una vez mas, con
garras y dientes, he tenido que exigir seguridad para mi gordo, porque me he sentido
vulnerable en una clinica que piensa como empresa. Quienes se suponia que debieran de
apoyarme en el cuidado y seguridad de mi hijo, pretendian que recibiera en mi casa a una
Técnico que estuvo en contacto DIRECTO con un COVID positivo. Asi tal cual lo leen. Es
una negligencia y una locura por parte de esta clinica, y sin importarles lo que pase,
insistieron en que debia recibir a esta técnico porque su test habia dado negativo. Una
situacion indignante, que obviamente reclamé sin recibir ninguna explicacion congruente por
parte de su gerente.

A Raiz de esto, la Clinica NO quiso enviarme a nadie mas y me dejo cuidando sola a mi
gordo, haciendo turnos con mis otras técnicos. Después de casi dos afios de tener
hospitalizacion domiciliaria, mi casa invadida de personas desconocidas, busque el lado
positivo de esta situacion. El estar juntos solitos los cinco ha sido lejos lo mas lindo, pero no
Voy a negar que también ha sido tremendamente agotador. A pesar que tener Hospitalizacion
domiciliaria trae nuevos y potentes dolores de cabeza, me he visto estos dias intentando hacer
malabares con la casa, mis hijas, mi marido y XXX y es tremendamente demoledor!. Cuidar
a mi hijo una noche, no significa dormir un poco, es simplemente no dormir, cuidarlo por el
dia significa no moverme de su lado. Dia y noche estar permanentemente evaluando sus
signos vitales, su respiracion, su ventilador, su clinica, pendiente del coctel de medicamentos
y los sondeos, y si algo se me llega a pasar me siento fatal. Por lo tanto, veo toda esta escena,
desconocida para mi hasta ahora y a pesar de todo, soy una agradecida de la vida en tener
este sistema de Hospitalizacion domiciliaria.

Como familia nos cuidamos sagradamente, y extremamos las medidas de seguridad en la
casa, estamos confinados desde hace un mes, pero a pesar de todo, tenemos dos a tres
técnicos que entran y salen de mi casa todos los dias y que circulan en transporte publico en
hora punta, sin posibilidad de distanciamiento social. Entonces el miedo esta latente todo el
tiempo y la paranoia muchas veces se apodera de nosotros. XXX ya tiene su propio ventilador
con el que respira, pero su cuerpo esta tan débil, que sabemos que un virus de esta magnitud
no podria soportarlo. Si una influenza muy agresiva lo dejo con un dafio pulmonar crénico,
imaginamos el peor escenario ante la exposicion a este virus.

Estamos todos los dias intentando mantener la calma y no pensar tanto en el virus, ya no
vemos noticias, ni matinales que hablen del Covid, y todos los dias intentamos reinventarnos,
eso es sin duda lo mas enriquecedor de todo esto, estar juntos despertando la creatividad y
la motivacion cada dia. Esta en LA oportunidad que nos esta dando la vida de ser consientes
y de valorar lo realmente importante.

Sabemos que el confinamiento es la Unica medida para mantener a nuestro XXX y atodo el
mundo a salvo. Porfavor quédense en sus casas.

Mama

Soy madre del pequefio valiente llamado XXX.

Es un pequefio de 12 afios exquisitamente mamon con Mucopolisacaridosis I11C (enfermedad
nerodegenerativa que en resumen deteriora todo el cuerpo por falta de produccién de una
enzima, con baja esperanza de vida), la cual solo fue diagnosticada ciertamente hace apenas
afio y medio por falta de un examen especifico hace afios atras a pesar que desde los 2 afios
su equipo médico tenia la sospecha.

Sus primeros afios de vida fue tratado con el diagnostico Trastorno Generalizado del
Desarrollo, a los 6 como autismo, para fines escolares (ese es otro tema complejo), y ya a los
10 como MPS.

La mentada enfermedad es conocida cominmente como Sindorme de San Filippo o Alzaimer
Infantil, por lo que su manejo no es el mas sencillo, con constantes hospitalizaciones,
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descompensaciones, problemas respiratorios severos, y, en general, en cualquier momento
dejan de caminar, de ir al bafio, de hablar, etc, pasan de ser nifios a abuelitos.

Soy de las bendecidas de poder haberme dedicado a su cuidado personalmente, siempre con
ayuda de mi familia y apoyo en casa, aunque sea unas horas al dia, ademés de trabajar s6lo
media jornada s6lo los Gltimos afios (antes no trabajaba) y actualmente estoy desde fines de
marzo con teletrabajo.

Lo anterior si bien nos evita la exposicion al COVID-19, nos ha traido aparejado un nivel de
estrés similar al que he vivido cuando estoy semanas eternas internada con mi hijo en la
clinica, pues se pierde la nocion del tiempo, del espacio, se vive dia a dia con la incertidumbre

hechos para eso... vivimos de esperanza, de anhelos, de planes, de suefios... sabemos que
nuestra vida es efimera pero vivimos como si fuesemos eternos... y para nosotras las madres
de nifios espaciales (sf, pues son de otro mundo jajaja)... €s mucho mas complejo, pues
vivimos planeando rutinas de hipoterapia, Kkinesioterapia, terapeuta ocupacional,
musicoterapia, nutricionistas, citas médicas, organizando medicamentos, pautas
alimenticias, etc etc etc, y no poder contar con la mayoria de estas cosas que son de vital
importancia para evitar deterioros o tirar a la borda los pequefios avances que tanto nos cuesta
lograr, nos causa una carga emocional negativa espantosa, y nos comemos toda ansiedad y
ese miedo pues somos los pilares de nuestra familia, las super mamas, sin nosotras nada
funciona, asi que no podemos ser menos que excepcionales aunque por dentro estemos
asustadas de este mundo convulsionado preguntdndonos cuando volvera todo a la
normalidad.

Entonces, si bien somos de las familias afortunadas de poder resguardarnos en casa, €s
complejo el escenario, pues tenemos que seguir dando el 100% pero sin la red de apoyo con
la que solemos contar, tratando de cumplir en casa, en el trabajo, y en lo mas importante para
nosotras, cumplir con nuestros nifios, logrando una sonrisa diaria en los rostros de nuestro
locos bajitos.

Carifios y fuerza a toda esta hermosa comunidad!!

10

Mama

Buenos dias amigos:

Somos papas de XXX una nifia de 4 afitos con PCl y dependencia casi total de quienes
velamos por ella permanentemente. Entenderan cuan dificil es sobrellevar esta situacion y
mas aln en las circunstancias de cuarentena total en la que nos encontramos debido
principalmente a los cuidados mas excesivos que se requiere para mantenerla libre de todo
riesgo.

Al momento, seguimos las instruccipnes reomendadas para esta cuarentena y que se refieren
principalmente al aseo y desinfeccion, ademas del aislamiento fisico. El aislamiento social
se ha restringido solamente a nuestro entorno familiar que consta de nosotros dos como apas,
mi hijo de 14 afios y V., procurando salir para lo estrictamente necpesario y solo una persona
por semana.

Tratamos de sobrellevar el aislamiento con diferentes actividades tanto comunes como
especificas para XXX practicamos ejercicios fisicos para ella a fin de mantenerla en
movimiento, ya que tiene una motricidad muy limitada por su condicion, permaneciendo
durante cierto tiempo en cada ambientes del departamento y tratamos de distraerla para que
no sienta fatuga al estar casi siempre echada en diferentes posiciones. Pese a las limitaciones
gue vienen aparejadas a esta coyuntura, procuramos que no falte la alimentacion esencial; en
el caso de XXX desayuna casi siempre avena con leche, galletas o pan con algin aderezo, a
media mafiana y media tarde merienda, el almuerzo y la cena, cuyos ingredientes ademas de




172

los envasados son todos productos naturales que estdn a disposicion en los mercados,
almacenes y supermercados, siendo la verdura y la fruta de especial interés para nosotros
ademas de otros suplementos como el CN pediatrico que nos ayuda con el peso de mi nena
y que se pueden pedir por delivery.

Seguimos dia a dia la evolucién de los acontecimientos y dandole especial atencién a aquellas
publicaciones que tienen que ver con la condicién de mi hija en particular y de todos los
nifios con alguna limitacion en general, siendo los grupos de facebook y sitios de internet los
mas procurados. Demas estd mencionar que monitoreamos dia a dia el estado de XXX para
percatarnos de cualquier anomalia ante la cual tenemos ya instancias a las que recurrir como
su neurologo particular asi como los servicios de salud a los cuales tenemos acceso y en caso
de presentarse alguna emergencia, nos movilizamos inmediatamente a un centro médico, ya
sea con el seguro o de forma particular dependiendo de la situacion, para lo cual se puede
transitar en vehiculo explicando a las autoridades el motivo.

Este es un breve resimen de nuestra experiencia en esta coyuntura mundial de la pandemia
y confiamos en Dios de que la misma no nos afecte y pueda llegar pronto a su fin.

Un abrazo cordial y deseos de bienestar para ustedes y sus familias.

11

Mama

"Buenas noches

Soy mama de XXXX mi experiencia con el tema del covid 19, ha sido muy triste no poder
hacer una vida normal con mi hijo, el acostumbrado a salir y ahora nos ha cambiado la vida
el estar encerrados, el tiene sindrome de angelman,tiene 27 afios siempre con su sonrisa ahora
me doy cuenta que ha cambiado mucho lo veo muy triste ha tenido muchas crisis convulsivas
creo que es parte del encierro, el quiere puro dormir y eso a mi me tiene muy mal
animicamente, es muy lamentable que para las autoridades no sea prioridad la discapacidad
y menos las cuidadoras somos invisibles, veo con mucha tristeza que mi boris no tiene ganas
de nada,mi hijo pertenece al programa postrados no he tenido visitas del equipo, pero si me
han Ilamado para saber como esta él solo eso,como cuidadora me siento cansada, duermo
super poco, despierto a cada momento veo si mi hijo respira es una preocupacion constante,
este Ultimo tiempo mucho dolor de cabeza stres y todo esto es por ver a mi hijo tan decaido
pero que mas puedo hacer solo pedir a Dios que me dé la fuerzas y seguir cuidando a mi hijo
y cuidarme para que este virus no entre en mi familia porque se que si mi hijo se contagia no
sera prioridad para el sistema de salud, eso queria contarles desde mi casa mi experiencia de
cuidadora.

Muchos saludos a cada una de uds "

12

Mama

Pues no creo ser la unica mama soltera y sin trabajo en casa &)es algo estresante por que si
mafiana no tengo que haré?? En verdad si me preocupa que esto tarde mas y me da gusto por
el medio ambiente por que sera el planeta para nuestros hijos

13

XXX Ver g nuestro cuidado es 24/7 y siempre solas el.gonierno.nos tiene olvidados

14

Mama

Eso es verdad hay una experiencia de alegrias, miedo,insertidumbre vale la pena compartir
mas aln cuando tenemos nifios en situacion de discapacidad. XXX o Mam4 Terapeuta claro
g si estoy a punto de terminar mi libro titulado" mamaé por qué todo el mundo me mira".Es
un brochazo de la vida de mi hija en situacién de discapacidad con un diagndstico suma
mente complicado,en este libro resumo como la vida se me partié en dos al saber cdmo
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naceria XXX,sus continuas cirugias, llantos y alegria s como hemos pasado muchas etapas
estos diez largos afios... experiencia significativas,el como poco a poco fui aprendiendo de
tantas discapacidades y ser hoy por hoy el contacto para muchas otras madres q recién
empiezan a contar su historia inclusiva.

15

Miedo tristeza y afectada psicolégicamente

16

Extremista en todo (cuidados, limpieza y seguridad)

17

Mama

Cuando di6 inicio la cuarentena, me dediqué a la casa, a mi hija y a mi esposo! Mi trabajo lo
desempefio en una clinica de especialidades, motivo por el cual, tuve que alejar a mi hija de
casa, ya que tengo contacto directo con pacientes covid 19 y mi esposo, también. Nunca en
mi vida habia sido tan dedicada a ellos y esta vez lo di todo! Saqué los platos, las copas, que
son para ocasiones especiales. Esta era una de ellas! Cociné todos los dias sus platillos
favoritos, desempolvé la batidora y les prepare sus postres, vimos peliculas juntos, dormimos
los 3 en una misma cama. La casa estaba reluciente...

Al dia de hoy, la casa esta vacia, no he hecho de comer, tengo insomnio, estoy ansiosa, lloro!
Mi horario laboral es nocturno, pero ni los dias que estoy libre, logro conciliar el suefio.
Tengo miedo, como pocas veces. Extrafio a mi papa! Adulto mayor que esta resguardado
desde que inicid la contingencia. Extrafio a mis hermanos, nhormalmente pasamos mucho
tiempo los 5 juntos, con mis cufiadas y mis sobrinos. Quiero abrazar a mi familia, quiero
sentir el calor de mi hija... Dios mediante saldremos de esta!

El fin de semana, preparé unos merenguitos (experimento), y se los fui a dejar a cada uno,
asi de lejitos!

Cuiden de ustedes y de su familia!

Gracias por leer, necesitaba desahogarme!

iDios les bendiga!

18

Mama

Buenas tardes, en lo personal, estrés, preocupacion, tristeza, incertidumbre y miedo, soy
médica y me preocupa grandemente llegar a casa y contagiar a mi familia y sobretodo a mi

pequefio 9

19

Mama

Miedo, alegria también porq hace mucho no estdbamos juntos los 5 ,jugamos,cocinamos
,pintamos,mi XXXX aprende a usar la lavadora ,y el cocina ,mi hija feliz con aprender a
cocinar y a utilizar la lavadora ,solo el miedo a que mi hijo se contagie, no salimos ,estamos
en una cuarentena voluntaria, pero cada dia agradezco el poder besarlos y verlos dormir en
sus camas cada noche

20

Mama

Todo por salvar vidas

21

Mama

Yo estoy con mucho miedo mi hijo es portador de un sindrome genético neurogico no habla
no camina cronico respiratorio se conecta a bipap para dormir si le llega a dar el virus no se

gue va pasar ya que no es pioridad ..... Mi impotencia es grande ©

22

Mama

Al fin alguien nos considera, mi hijo es ventilado con Tens 24 horas.... Suspendi todas las
terapias y los turnos de las tens... Nos guardaremos en casa con aislamiento y solo visita de
kine respiratorio 1 vez al dia. Un gran abrazo a todos los padres en esta situacion y mucha
fuerza.

23

Mama

Muy cierto!tengo mucho miedo de enviar a mi hijo a sus escuela...creo que lo dejaré en
casa...aunque todos me traten de histerica...una pena que una vez mas nuestros hijos y en grl
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la discapacidad sea invisible

24

Muy grave , nuestros hijos son de alto riesgo

Creo que las medidas que estan tomando aca son demasiado light

Yo no mandaria a los nifios al colegio por ningln motivo

Y tomaria serias medidas , cerraria metro lamentablemente ahi va a ser foco de contagios
Que la gente que pueda trabaje desde la casa

Se viene grave la cosa y acé Pifiera y ministros no le toman la gravedad al asunto

25

Mama

Yo tengo tanto miedo por mi hijo el tiene discapacidad severa e hipotonia aparte neumonias
y sbo recurrente. Tiene 3 afiitos y lo peor que acaa en mi pueblo la gente lo toma para la

chacota todo lo que esta pasando (&)

26

Mama

Todas las que tenemos hijos con PC u otra enfermedad que les debilita su aparato respiratorio
estamos muy preocupadas , en lo personal decidi encerrar a mi hija , darle propdleo y
vitamina c para fortalecer un poco sus defensas.

27

Si, preocupa. En Argentina tampoco se habla de Coronavirus y discapacidad

28

Mama

Tengo una nifia de 4 afios con PCI, nuestro pais acata una cuarentena obligatoria, solo pueden
salir una persona por familia a comprar viveres. Esto lo estan controlando dividiendo las
terminaciones de los DNI designando que las Ultimas terminaciones de los nimeros pueden
salir un dia a la semana, esto es s6lo de lunes a viernes. Sabados y domingos es prohibido el
trénsito y por su puesto no hay transporte publico ni privado.

La ciudad en la que estamos es muy montafiosa por lo que siempre fue imposible salir con
una silla de ruedas, entonces salir es practicamente imposible con mi hija en silla, los nifios
y los mayores de 60 afios no pueden salir de todas maneras.

El gobierno otorg6 un bono para discapacitados y nifios pero no hay bancos cerca, tendriamos
que caminar 3 horas para encontrar uno y el horario permitido para salir solo es de 7 a.m. a
12, por lo que seria imposible ya que las colas en los bancos son gigantescas. Es por eso que
existe un plazo de 90 dias para cobrar el bono que corresponderian a 55 ddlares
aproximadamente.

En casa nos abastecemos de alimentos mediante delivery, en casa somos 7, mis 4 nifios, mi
esposo y la persona que me colabora con mi hija.

Nuestro dia comienza con una hora de ejercicios apenas mi hija se despierta en su cama.
Luego la bafio y la alisté y baja a desayunar. Su papa luego del desayuno termina los
ejercicios hasta que toca almorzar. Mientras tanto yo debo dedicarme a limpiar y la sefiora
gue antes me apoyaba con mi hija cambio el rol colaborando con la cocina. Antes teniamos
personal de limpieza pero ya no vienen por medidas de seguridad de la cuarentena.

Las tardes las dejo libres para realizar los deberes escolares on line con mis hijos mayores y
continuar con tareas domeésticas.

No estamos trabajando desde casa ya que somos independientes. Es por eso que podemos
dedicar todo nuestro tiempo del dia a nuestros hijos. Como meta de todos los dias es cumplir
con los ejercicios de rehabilitacion, pero un dia del fin de semana descansamos ya que con
todas las obligaciones de la casa y de los nifios no tenemos tiempo para nada mas.
Afortunadamente contamos con recursos para poder parar un par de meses pero también
existe la preocupacion de que esto se extienda méas tiempo y tendremos que reformular la
manera en como nuestra empresa funcionara a fururo.

29

En esta cuarentena los dias pueden ser largos pero las tareas del cole y la terapia ayudan.
Estamos aprendiendo a ser mas amables, a hacer cosas lindas por el otro, a compartir mas de
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lo que habitualmente lo haciamos y a ser mas agradecidos de estar juntos, sanos y con comida
en la mesa. Un dia a la vez...mafiana seré otro dia y Dios esta con nosotros en casa.

Los tiempos malos también tienen un toque de cosas buenas solo depende de la actitud que
se asuman.

30

Mama

Hola, soy mamé de XXXX bebé de 1 afio y 5 meses. Cada dia tenemos una rutina a fin de
mejorar dia a dia la salud de Manuel. Nos levantamos lo cambio, limpio, tomamos desayuno
y empezamos con las terapias de ABR. Posteriormente juega con XXXX su hermana de 8
afios, quien lo estimula mucho. Después comen un refrigerio de fruta o cereales. Le hago
unos masajes a XXXX. Pasen la horas almorzamos. Siempre hablamos claro a XXXX, le
mostramos objetos. El es muy risuefio, le encanta reir y jugar. Luego su papa le haces
nuevamente las terapias ABR. Y continua nuestro dia jugando, estimulandolo seglin nuestro
ritmo del dia. Yo trabajo en atencién al cliente y pese a estar en cuarentena en mi pais (La
Paz) continuamos laburando desde casa; asi que tengo el tiempo copado con mis hijitos, el
trabajo de la casa, y la terapia: pero gracias a Dios estamos sanos. Estoy cumpliendo con
todas las disposiciones de salud y seguridades, no es facil estar “encerrados" pero es lo que
corresponde. Salir a comprar s6lo cudndo me corresponde, preveer que tengamos todos los
medicamentos necesarios, y adecuarnos a esta pandemia no ha sido, ni sera facil, todo a
cambiado: pero es una oportunidad de estar en familia, tener mas tiempo para mis hijos,
dedicarme mas tiempo a las terapias, re plantear objetivos, crear mayor conciencia con la
naturaleza, la sociedad y el medioambiente era y es necesario para todos. Por Gltimo puedo
decirles que "mi XXXX es una bendicion, es un bebé de admirar, un &ngel luchador, un ser
humano diferente y nico, él es feliz y cada dia mejorara con ayuda nuestra, de ABR y de
Dios". XXXX y XXXX son mi razén de vivir. Las wawas como XXXX son angeles

mandados x Dios y de las cuales hay mucho que aprender &3

31

Mama

Tengo a mi cuidado a XXX hijo menor 21 afios, dig.paralis cerebral.Este tiempo de
contingencia ha sido muy estresante para los dos, antes estaba inserto escuela, por ende
actividades y recreacion, hoy pasan los dias, a veces XXX descompensado, sin ayuda de
terceros y parte econdémica inserta, es mi testimonio.

32

Mama

Hola, soy mama cuidadora, 24/7 cuido a mis hermosas mis tesoros mis princesas gemelas
XXXy XXX de 6 afios, vivimos en un sector rural de la comuna de CALBUCO, decima
region de los Lagos, tenemos miles de historias que hemos vivido ellas tienen pardlisis
cerebral epilepsia retraso sicomotor, cronicas respiratorias por lo tanto, estamos en
cuarentena voluntaria desde marzo, XXX estuvo hospitalizada por neumonia por aspiracion
ya que ademas tiene problemas de deglusion y una semana antes que comenzara esto, XXX
estuvo hospitalizada en el Hospital de Puerto Montt, ella esta esperando del afio pasado un
operacién unas gastro para alimentacion y con todo esto su operacion se aplazd y le dieron
alta medica con sonda nasogastrica para darle liquidos y medicamentos, es una situacion
estresante porque en un dia tienes que aprender uso de sonda como alimentar a tu hija, por
una sonda miedos dudas que hacer si se sale ..y. Todo era partir a urgencias si sucede algo....
Todo esto en la primera semana donde se suspenden las clases, te suspenden todo .... Horrible
y en casa ya Sofia se saca la sonda y la enfermera de postrados rural llega con otra sonda
mas grande porque no tienen otra, XXX rechaza comienza con fiebre y ahora si que si 0 si
a urgencias, llegamos con fiebre mas de 38 y activa procoloco covid entra la doctora verifica
los datos y sale se demora y vuelve como una astronauta su hija esta con fiebre es posible
gue tenga coronavirus examenes ... Y yo no puede ser hemos estado encerradas en casa
nadie sale solo han entrado a casa enfermera y kinesiologo y semanas asi, uno se imagina lo
peor ... Toda una tarde en urgencias porque no teniamos la sonda que debian usar, gracias a
Dios el resultado estuvo al otro dia y obviamente era negativo.. nosotras hemos estado
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encerradas marzo abril y mayo, donde vivimos es campo podemos salir afuera respirar el
aire puro pero ellas no se pueden enfermar no permito a nadie en casa, tenemos muchas
tareas del jardin del colegio de la corporacion, siento que no tengo tiempo para nada intento
poder hacer lo mejor que uno se transforma en enfermera, en kinesiologa, en profesora,
educadora, fonoaudidloga, cocinera y hay que seguir con los negocios porque hay que
comprar leche pafiales y medicamentos, y pagando cuentas y la vida contindan aunque estes
encerrada.

Los miedos estan y si hemos vivido en una pequefa burbuja y siento que todos loa proyectos
que tenia pensado hacer este afio se han detenido, eran muchas cosas, por hacer con la
corporaciéon Aprendo con mi nuevo emprendimiento... Estan estancadas pero fuera de
nuestra casa el mundo sigue girando y veo desde fuera que no esta bien y me da impotencia
ver todos los dias sus inférmes y las incompetencia de las autoridades del pais, que los nifios
van a estar mejor en el colegio que ennla casa, cuando esto recien esta comenzando quedan
los meses mas terribles para nosotras junio julio agosto donde hacemos lo imposible que
nuestros hijos no se enfermen, que uno escucha un estornudo y te aterras ... Ya soy 6 afios
que uno vive asi... Solo que intentamos de que nada nos quiebre de alguna manera tenemos
que seguir, noo nos damos por vencida las fuerzas energias nose de donde salen ... Pero ahi
estamos con nuestros hijos hijas con quiénes cuidamos Q@ @ @ Esta es mi historia. XXX
y XXX son mi mundo.

33

Conyuge

Buenos dias, lo méas dificil para nuestra familia es el temor en cada uno de los integrantes de
el tener la responsabilidad del auto cuidado para evitar que en el caso mio como cényuge es
el de contagiar a mi sra con el covid -19 lo que significaria que por mi culpa ella pueda
fallecer debido a ser paciente con sistema autoinmune, apagado mediante su tratamiento
bioldgico periddico.

Esto a traido consecuencias econémica sin duda al dejar de trabajar tanto yo como mis 2
hijas , yo y mi hija menor trabajamos de forma independiente o sea sin contrato , mi hija
mayor con contrato part time la empresa se acogio a la ley pero eso significa que solo vivimos
gracias a la pension de invalidez de la XXX .

Si bien nos encontramos mejor que la gran mayoria el acceso a los medicamentos a sido algo
muy complejo de obtener en estos tiempos.

El desconcierto de como se a atendido la pandemia por parte del estado no ayuda en nada a
mejorar la calidad de vida de las personas con alguno de estos n problemas y deja al desnudo
la falta de politicas reales en favor se aquellos que necesitan del apoyo gubernamental .

La falta de catastros en tiempos de pandemia a significado que el estado no maneje la
informacion como debiera para ir en apoyo de la poblacién, al no tener la informacion
adecuada y oportuna para ir desarrollando una politica de salud publica acorde a los tiempos
gue hoy vivimos.

34

Mama

Yo llevo 1 mes exacto encerrada en un dpto chico con mi hijo TEA @ estoy ultra cansada,
muy saturada y mi hijo aburrido sin salir a su jardin y ver a sus tias y sus terapias. Tiene 4
afios y aparte del encierro tampoco hay mucho materiales $$ como para inventar actividades.
Son tareas dificiles, pero por amor todo se puede hacer. Saludos
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Autgres / Titulo Poblamqn Pais Total Edad Disefio Lugar d_e’ Resumen
Afios en estudio X Intervencion
Asqui, M. | Proceso Cuidadores | Ecuad | - - Enfoque | Instrumentos Describir el proceso
y Tufifio, | psicoeducati | de usuarios | or cualitati | deevaluaciéon | psicoeducativo dirigido a
M/2021 vo dirigidoa | con VO cuidadores de usuarios con
cuidadores discapacida discapacidad para evidenciar su
de usuarios | d eficacia en la orientacién
con psicolégica asistida por la
discapacida fundacion Huerto de los Olivos
d asistidos
por la
Fundacion
Huerto de
Los Olivos
Castro, V./ | Estrategias Cuidadores Ecuad | 13 - Enfoque | Entrevistas Analizar las estrategias
2021 psicoeducati | de personas | or cualitati | semiestructura | psicoeducativas virtuales para el
vas virtuales | con vo tipo | das en | mejoramiento del auto-concepto y
en la | discapacida explorat | fundacion autonomia en los cuidadores
promocion d orio- huerto de los
del descript | olivos
autoconcept ivo
0 en
cuidadores
de personas
con
discapacida
d- usuarios
de la
fundacion
huerto  de
los olivos
Garcia, Proyecto de | Cuidadores | Espaii | 12 - Enfoque | Entrevista Proyecto de intervencién dirigido
L./2021 Intervencié informales a mixto estructurada y | a 12 cuidadores de mayores
n: “Dos | de personas cuestionario dependientes, cuyo fin es formar la
Vidas  en | mayores de preguntas | figura del cuidador/a informal, en
Una” dependiente abiertas conocimientos teérico- practicos
Formaciona | s generales sobre la provision de
cuidadores/ cuidados.
as
informales
de personas
mayores
dependiente
S del
Municipio
de La
Victoria de
Acentejo
Estrategias Profesionale | Espafi | 287 40-45 Estudio | Encuestas y | Investigacion que aborda el
Gonzalez, de s que | a mixto escalas de | concepto discapacidad y sus
I.,Galiana afrontamien | atienden a con medida. derivados, enfocandose en las
L. Siurana, | 0 de | nifios/as 'y metodol diversas estrategias que utilizan
J.,0llver, profesionale | adolescente ogia los profesionales cuidadores, entre
A: /2021 S que | s con cuantita ellas el humor ético. Asi también,
atiendenala | necesidades tiva y analiza la inteligencia emocional
infancia y | de apoyo cualitati de los/as profesionales que cuidan
adolescenci va y atienden a la infancia y
a con adolescencia con necesidades de
necesidades apoyo.
de apoyo:

una
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aproximacio

n desde la

ética del

humor.

Revisién Cuidadores Espafi - - Enfoque | - Estudio enfocado en la realizacion
Ledn, sistematica | de personas | a cualitati de una revision sistematica sobre
L./2021 sobre mayores Vo, las intervenciones o practicas en

intervencion revision relacién al uso de tecnologias para

es mediante sistemat aliviar la sobrecarga y mejorar la

tecnologia, ica calidad de vida de los cuidadores

para aliviar de personas mayores.

la

sobrecarga y

mejorar la

calidad de

vida de los

cuidadores

de personas

mayores

Nivel de | Cuidadores | Ecuad | 98 41-50 Enfoque | Encuesta Estudio enfocado en conocer el
Medina, carga  del | principales or afios cuantita | estructurada, nivel de sobrecarga de cuidadores
N./2021 cuidador de personas tivo no | mediante principales de personas con

principal de | con experim | herramientas discapacidad, mediante la

personas discapacida ental, telematicas e | caracterizacion sociodemografica

con d atendidos descript | informaticas. y evaluacion del nivel de

discapacida | en el Centro ivo- sobrecarga.

d atendidos | de  Salud observa

en el Centro | Atuntaqui cional

de Salud

Atuntaqui.

Estrategias Cuidadores Colom | 31 - Enfoque | Encuesta Analizar la incidencia entre las
Palma, C. | de formales de | bia cuantita | estructurada estrategias de afrontamiento y el
y Lépez, afrontamien | adultos tivo, enuncentrode | estrés en cuidadores de adultos
N./2021 to y estrés | mayores de con un | atencion del | mayores.

en Pereira alcance | adulto mayor

cuidadores correlac | en Pereira y

formales de ional, de | Dosquebradas

adultos tipo

mayores de transver

Pereira sal
Pavon Niveles de | Cuidadores Ecuad | 100 24 - 74 | Enfoque | Ciudad de | Estudio que determina la
Mencias sobrecargay | informales or afios cuantita | Cuenca, sobrecarga y calidad de vida que
Cynthia calidad de | de personas tivo Ecuador presentan los cuidadores
Michelle / | vida en | en situacion informales de personas en
2021 cuidadores de situacion de discapacidad en

informales discapacida tiempos de COVID-19.

de personas | d que

en situacion | asisten  al

de Centro

discapacida | “Programa

dentiempos | Municipal

de COVID- | de Atencion

19 a la

Discapacida
&

Quijije, Protocolo Personal de | Ecuad | 150 - Enfoque | Encuesta Enfoque asociado a determinar el
S./12021 paralasalud | enfermeria- | or mixto estructurada protocolo para la salud mental del

mental del | Hospital en  Hospital | personal de enfermeria durante la

personal de | bésico basico de | pandemia en el Hospital Bésico

enfermeria Jipijapa Jipijapa Jipijapa.

durante la

pandemia en

el Hospital

Bésico

Jipijapa
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San José, | Cuidarme Cuidadores Espafi - Enfoque | - Estudio basado en la elaboracion
V./2021 para familiares a cualitati de un programa de intervencién en
cuidarte: de nifios con Vo- inteligencia emocional enfocada
propuestade | enfermedad Revisio en el autocuidado de las familias
intervencion | esraras n que tienen nifios con enfermedades
psicopedag6 bibliogr raras
gica en afica
inteligencia
emocional
para el
autocuidado
de familias
que tienen
hijos  con
enfermedad
es raras
Arévalo, L | Sinergia del | Profesionale | Colom | - Revisié | Investigacion Revision  sistematica de los
Lombo, L | saber s del area de | bia n pedagogia y | antecedentes en busca de orientar
Ramirez, terapéutico la Sistema | didacticade la | la ruta investigativa que se
G y saber | educacién, tica. Licenciatura evidencia en el marco tedrico, asi
Valencia, pedagégico | ligados al en Educacion | el campo terapéutico proporciond
A /2020 desde  un | dmbito Especial ideas y nociones del trabajo con
ambiente terapéutico. los participantes, a través de
pedagégico conocer como manejar
complejo adecuadamente los cuerpos para
acuatico mediar, gestionar y disefiar
para ambientes de aprendizaje, desde
personas un enfoque pedagdgico en el que
con se ve al sujeto desde sus
discapacida capacidades y potencialidades
d
Amaya, R/ | Percepcione | Familias Ecuad | 4 Enfoque | Técnica de | Estudio investigativo que pretende
2020 S que cuidan | or famili cualitati | observacion, analizar las percepciones
psicosociale | de los as Vo, con | entrevistaa psicosociales que tienen las
s de las | adultos cuida un nivel familias en torno al cuidado de sus
familias que | mayores del doras descript adultos mayores, en el tiempo de
asumen el | Barrio ivo. confinamiento por la pandemia del
cuidado de | Simén Covid-19 los efectos; y conocer los
sus adultos | Bolivar efectos psicosociales que se han
mayores a producido en estas familias y las
consecuenci estrategias que se han generado
a del dentro del sistema familiar; por lo
confinamien tanto,
to por la
pandemia
del Covid-
19, en el
barrio
Simon
Bolivar, del
canton La
Libertad
Benitez, Creacion de | Personas de | Ecuad | - Enfoque | - Estudio enfocado en la creacion de
P./2020 material la  tercera | or cualitati material interactivo, con el fin de
interactivo, edad, Vo con ser utilizado como herramienta de
como cuidadores y revision psicoeducacion sobre los procesos
herramienta | profesionale sistemat de envejecimiento en personas de
de s del area de ica la tercera edad
psicoeducac | lasalud.

i6n sobre el
proceso de
envejecimie
nto dirigido
a personas
de la tercera
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edad, sus
cuidadores y
profesionale

s de la salud
Broche- Consecuenc | - Cuba - - Revisié | - Estudio orientado a evidenciar las
Pérez, Y., | ias n consecuencias psicologicas del
Fernandez | psicoldgicas bibliogr aislamiento social y cuarentena
-Castillo, de la afica y durante la pandemia COVID-19.
E.,yReyes | cuarentenay docume
Luzardo, el ntal en
D. /2020 aislamiento fuentes
social de datos
durante la digitales
pandemia
COVID-19
Brooks, S., | El impacto - - - Revisio - Estudio orientado a la revision del
Webster, psicolégico n impacto psicolégico en
R., Smith, | de la bibliogr cuarentena, informando los efectos
L., cuarentenay afica en psicolégicos negativos, incluidos
Woodland, | cémo base de sintomas de estrés post traumatico,
L., reducirla: datos confusion e ira.
Wessely, revision electron
S, rapida de la icas.
Greenberg | evidencia.
) N.,
James, G./
2020
Calvo, A. | ElI impacto | Cuidadores Espan 50 24 -64 | Enfoque | Encuesta Estudio empirico en la comunidad
/2020 de la crisis | pertenecient | a afios cuantita | online de Castilla y Leon, que propone
del es a los tivo compartida via | una intervencion para mitigar los
coronavirus | servicios de Whatsapp efectos contemplados en su
en los | ayuda a bienestar emocional,
cuidadores domicilio de concretamente en su nivel de
formales de | la burnout.
personas en | comunidad
situacion de | de Castillay
dependencia | Le6n
Estudio
empirico 'y
propuesta de
intervencion
Cristaldo, Una vez - Paragu - - - Estudio enfocado en problematizar
P., mas ay la vulnerabilidad en la que se
Ruffinelli, | invisibles en encuentra la poblaciéon ante la
R., pandemia: pandemia COVID-19, en relacion
avilan, salud a la proteccién social y el precario
S., Garcia, | mental, sistema de salud. Por lo tanto, se
B. y Lo | personas enfatiza en los  sectores
Bianco, A. | con desprotegidos como los pueblos
/2020 discapacida originarios 'y  personas  con
d y pueblos discapacidad.
originarios
Diaz, Trayectoria | Cuidadores Ecuad | 21 - Enfoque | Entrevista Estudio enfocado en conocer la
A.12020 y rol de los | de de nifios | or cualitati | semiestructura | trayectoria y rol de los cuidadores
cuidadores migrantes vo de | da via | referente a la salud y enfermedad
en relacion | de la tipo telefonica (30- | de los menores  migrantes
con la salud | fundacion etnograf | 40 minutos) venezolanos, mediante la
chamos ico recopilacion de datos
enfermedad | venezolanos sociodemogréficos.
de los nifios, | en Ecuador
nifias y
adolescente
S migrantes
de la

fundacién
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“chamos
venezolanos
en Ecuador”
al inicio de
la pandemia
Sars-COV2
Fernandez, | Elefectodel | Cuidadores | Chile - Enfoque | Estudio Estudio enfocado en describir las
M. y | cuidado familiares cualitati | basadoenbase | caracteristicas sociodemograficas
Herrera, informal en VO de datos de de | de cuidadores informales de
M./2020 la salud de la Encuesta de | ancianos dependientes en Chile y
los Caracterizacio | evaluar el efecto de la prestacion
cuidadores n de cuidados en la salud de los
familiares Socioeconémi | cuidadores.
de personas ca del afio
mayores 2015
dependiente (CASEN)
s en Chile
Gallegos, Cémo Poblacion Chile - Enfoque - Construccion de un documento
M., afrontar la | americana cualitati orientador para afrontar las
Zalaquett, | pandemiade | afectada por vo con consecuencias emocionales 'y
C., Luna, | coronavirus | la pandemia revision psicosociales del Covid-19
S., Mazo, | (COVID- de sistemat
R., Ortiz, | 19) en las | coronavirus ica
B., américas: (CoVID 19)
Penagos, Recomenda
J., Portillo, | ciones y
N., Torres, | lineas  de
I., Urzla, | accion sobre
A, la salud
Morgan, mental
M.,
Polanco,
F., Florez,
A. y
Lopes,
R./2020
Merino, Nivel de | Cuidadores Espan 23 - Enfoque | Cuestionario Estudio focalizado en conocer el
C./2020 estrés en | formales e | a cualitati | estructurado nivel de estrés experimentado por
cuidadores informales vo,obser | en Fundacion | los cuidadores formales e
formales e | de personas vacional | Personas de | informales de personas
informales dependiente descript | Valladolid dependientes y su repercusion en
de personas | s de la ivo su salud mental, mediante un
dependiente | Fundacion transver cuestionario compuesto por datos
S 'y su | Personas de sal sociodemograficos.
repercusion | Valladolid
en la salud
mental.
Vargas, Estado Cuidadores Colom | - 16-54 Metodol | Entrevista a | Estudio que pretende identificar el
R./ 2020 emocional de nifios(a) | bia afios ogia profundidad. estado emocional de cuidadores de
de la | con cualitati nifios(as) con discapacidad visual
persona discapacida va, en tres participantes, siendo una
cuidadora d visual. tomand abuela y dos tias maternas de los
de nifos(a) 0 como nifios con dicha discapacidad,
con base la quienes realizan el rol de
discapacida epistem cuidadoras
d visual ologia
hermen
éutica,
con
disefio
narrativ

0.
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Tovar, L. | Apoyo Personas Colom | 10 18 y 25 | Enfoque Articula la linea de Gestién y
Campos, formativo con bia afios cualitati Ciudadania, esta tiene como
A. Garcia, | parajovenes | Discapacida Vo objetivo principal conseguir el
N. Rincén, | y  adultos | d ylo empoderamiento de las
F. Sasa, con Talentos o poblaciones vulnerables,
discapacida | Capacidade reconociéndolas como sujetos de
Sasa d s derechos, busca contribuir en el
Chitiva, intelectual. Excepcional fortalecimiento de los procesos de
Luisa Fortalecimi es y sus gestion social, se piensa y se
Fernanda | ento de las | Familias, construye en relacion con el otro y
conductas PRADIF. con los otros.
. adaptativas
Sllva, para la
Martinez, | calidad de
Karen vida.
Melisa
/2020
Cantillo, El cuidado | Cuidadores | Espaii | - - Revisio Estudio enfocado en cuantificar y
M., informal en | informales a n caracterizar la produccion
Lleopart, tiempos de | de larga bibliogr cientifica enfermera sobre
T. y | crisis. duracion afica cuidados informales del periodo
Ezquerra, Anélisis llevada 2007-2016, a modo de observar la
S./2018 desde la a cabo evolucién de la teméatica y realizar
perspectiva mediant propuestas sobre futuras lineas de
enfermera e dos investigacion
estrategi
as: una
cuantita
tiva, vy
una
segunda
estrategi
a
cualitati

va.




Anexo 4 “Material para la Ejecucion de los Talleres”

Registro de Apreciaciones de Talleres para Cuidadores

REGISTRO DE APRECIACIONES DE TALLERES PARA CUIDADORES

NOMBRE MONITOR/A:

TALLER:

FECHA:

NUMERO DE ASISTENTES:

OBSERVACIONES Y/O REFLEXION DE LA SESION:

NOMBRE MONITOR/A:

TALLER:

FECHA:

NUMERO DE ASISTENTES:

OBSERVACIONES Y/O REFLEXION DE LA SESION:

Descarga el registro de apreciaciones en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/12Na8cT-ag6XsIDTe -mC4SrkU9g_kng-/view?usp=sharing
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https://drive.google.com/file/d/12Na8cT-ag6XslDTe_-mC4SrkU9g_kng-/view?usp=sharing
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Anexo Taller 1 “Ejercitando Nuestro Cerebro”

Presentacion Google Slides

EJERCITANDO \
NUESTRO
CEREBRO

e e

Presentacion

~

iDi tu nombre!
:;Qué hice hoy
durante la manana?
iY ayer?

iLa semana pasada?

C,.02
D
(S ]
Cgd
[ S
c_ D
C,.2
c:d
(]
od
c_. 2
cgo
C,.2
cod
(S ]
Caled

3Nos costd recordar las
actividades que realizamos?
I

i¢Por qué creen
que pasa esto?

Para continuar viendo la informacidn expuesta en las diapositivas ver URL:
https://docs.google.com/presentation/d/18k8x85p1oxQhGiplazQ_kTTGyZhquKRP/edit?usp=sharing&ou
id=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true



https://docs.google.com/presentation/d/18k8x85p1oxQhGip1azQ_kTTGyZhquKRP/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/18k8x85p1oxQhGip1azQ_kTTGyZhquKRP/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true

Anexo Taller 2 “Conociendo Mi Mente”

Presentacion Google Slides

CONOCIENDO
MI MENTE

iBienvenidos!

.

Analisemos las siguientes situaciones...

:gcz:!gg;edceoﬂgllcado He olvidado mis citas al Se me dificulta tomar
doctor algunas decisiones

Comienzo a realizar gt
Soy poco productivo/a actividades, pero luego fn’:iiﬂllf;rdalgo con bastante
las dejo incompletas

habilidades cognitivas
planificacion de actividades diarias
desgaste coghnitivo.

-

Para continuar viendo la informacién expuesta en las diapositivas ver URL:
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https://docs.google.com/presentation/d/15a71r3tu2dybliFmPIHfAI8g5SShz45v/edit?usp=sharing&ouid=1

06002950951568493597 &rtpof=true&sd=true



https://docs.google.com/presentation/d/15a71r3tu2dyb1iFmPlHfAi8g5SShz45v/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/15a71r3tu2dyb1iFmPlHfAi8g5SShz45v/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true

Anexo Taller 3 “Positiva-Mente”

Presentacion Google Slides

ACTIVIDAD INICIAL

lica: “Si no lo digo, lo aplaudo”

e Vamos contar numeros en orden de forma
secuenciada.

e Cada participante debe decir un numero/aplaudir a la
vez.

e Se debe estar atento a las reglas que se irdn
incorporando a lo largo del juego:

- Primera regla: no se deben decir los numeros que
tengan el 2, sino se debe aplaudir (12, 20, 21, 22..).

- Segunda regla: no se deben decir los nUmeros que
tengan el 3, sino se debe aplaudir (13, 23, 30, 31..).

- Entre otras.

*Las reglas quedan sujetas al criterio del monitor*.

y | El EJERCICIO ANTERIOR NOS
PERMITIO:

CONCENTRACION ATENCION RAZONAMIENTO

Para continuar viendo la informacidn expuesta en las diapositivas ver URL:
https://docs.google.com/presentation/d/IAQXXnjl2do-HpRTFAvr-
dM4hDFeReDdD/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true
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https://docs.google.com/presentation/d/1AQXXnjI2do-HpRTFAvr-dM4hDFeReDdD/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1AQXXnjI2do-HpRTFAvr-dM4hDFeReDdD/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
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Anexo Taller 4 “Activa tu Mente”
Presentacion Google Slides

0 ©

e o

Ny | C
TALLER N4 DE {
ESTIMULACION COGNITIVA °®

SOy T )
ﬁ?@‘@'@@.

?. ROMPAMOS EL HIELO -
S é‘s*%

]@ gA -%
L8 o~ 9@!
- v - 02

(=]

?

*  ESTIMULACION .
. COGNITIVA ° {

®

LY P PRV

Para continuar viendo la informacién expuesta en las diapositivas ver URL:
https://docs.google.com/presentation/d/1_DkNZeq091fVxBogoYIsCm mVD_8N-
en/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true



https://docs.google.com/presentation/d/1_DkNZeq09IfVxBoqoYIsCm_mVD_8N-en/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1_DkNZeq09IfVxBoqoYIsCm_mVD_8N-en/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
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Cuadernillo de Actividades Imprimible

CUADERNILLO DE
ACTIVIDADES PARA

_ESTIMULACION.
. COGNITIVA

TALLER 4

—

ACTIVA TU CEREBRO ﬂ

EN ESTE CUADERNILLO ENCONTRARAS ALGUNAS ACTIVIDADES DE ESTIMULACION COGNITIVA, QUE TE
SERVIRAN PARA ACTIVAR TU CEREBRO ¥ REFORZAR ALGUNMAS FUNCIONES CEREBRALES IMPORTANTES PARA
ROSOTROS EN NUESTRA VIDA COTIDIANA.

TE INVITAMOS A TRABAJAR DE FORMA ENTRETENIDA, ACA MO EXISTEM ERRORES NI PUNTAJES, LA IDEA ES
QUE REALICES LAS ACTIVIDADES DE MODO QUE SEAN DE AYUDA PARA TI.

SI TIEMES DUDAS, PUEDES SOLICITAR AL DOCENTE TUTOR LA AYUDA QUE NECESITAS.

Puedes descargar el cuaderno de actividades en el siguiente enlace:
https://docs.google.com/presentation/d/127xnScCSPf2aGdcwJImpjzalh9dSzuhxT/edit?usp=sharing&ouid
=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true



https://docs.google.com/presentation/d/127xnScCSPf2aGdcwJmpjza1h9dSzuhxT/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/127xnScCSPf2aGdcwJmpjza1h9dSzuhxT/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true

Anexo Taller 5 “Estructurando mi Rutina”

Plantilla “Actividades de mi |nterés”

Syt ACTIVIDADES DE MI INTERES

189

Actividades de mi interés que realizaba
hasta una semana antes de ser cuidador/a

Actividades de nu interés que realizo
actualmente durante la sermnana

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:

https://drive.google.com/file/d/1c8ul_7BrMORVJON3pugEquVJVArTCPQb/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1c8ul_7BrMORVJ0N3puqEguVJVArTCPQb/view?usp=sharing
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Infografia: “Recomendaciones para Organizar Nuestro Tiempo”

Talleres de autocuidado

*

OMO ORGANIZAR M
TIEMPO?

Recomendaciones para organizar nuestro tiempo

APRENDE A DISTINGUIR 2. BUSCA UN METODO PARA
ENTRE URGENTE E ORGANIZARTE
IMPORTANTE
Es importante diferenciar las tareas u
(aquellas que debemos priorizar y llevar a oy Fartely di
cabo de manera inmediata) de las importantes ojetivas; Eriorizallasitarcasiparajcseicial
que podemos realizar a posteriori. Esta ES;‘“’,‘“‘E““ un P““f“ e e
distincién entre urgente e importante es una ST, e GlamIe, 6l ENes 2V s
i S R e e e (e paraun dia determinado, ;cuantas de ellas
Srde forma B e ey . realmente necesitas llevar a cabo en el mismo
minimizar las distracciones. A=\

dia?, puedes utilizar:
Checklist
Agenda

Utiliza los primeros 30 minutos del dia para
crear una lista de tareas diarias que se
adapten a la planificacion semanal de tus

c
planifi

4- DEJA UN MARGEN DE TIEMPO
ENTRE LAS TAREAS .

El cerebro humano puede concentrarse durante
unos 90 minutos asi que es vital dar a tu cuerpo y
mente un descanso. Esto es igualmente de
i te para la productividad que cumplir la
ISRuedes estirar las piernas durante 20
iner algo no muy pesado o cepillar al
e relajas, rindes mas. Aprende a
uando necesitas un descanso.

9. APRENDE A DELEGAR
r es una de las habilidades mas dificiles d n practica para muchas pe as que
n que haciéndolo todo ellas y controlando c 2, todo saldra mucho mejor. El hecho de
no delegar im n v gestionar el tiempo de forma eficaz. Por ello, es necesario y
beneficioso cc d srsonas de tu entorno familiar en la
medida en que sea posible p el tiempo de cada uno y sobre todo ¢
tiempo p 1itocuidado.

SENA RUTINAS Y CUMPLE
CON ELLAS
Siien siempre pueden surgir imprevistos
durante la jornada diaria, seras mucho mas
productiva/o si te habituas a segu
mayor parte del tiempo. A la may

6. NO POSPONGAS LAS
TAREAS

Si te encuentras posponiendo o poniendo

excusas para no hacer algo, pregiintate por

O _ qué. La procrastinacion es uno de los
o0 principales enemigos de una adecuada gestiéon

personas, crear y seguir una rutina les del tiempo y lo que provoca muchas veces es

permite gestionar mucho mejor su tiempo y o e 5““““5 5"'"“““]‘” a‘,g“al del dia e

finalizar las tareas del dia previstas, SLELNLE ST el el L
¥ que se han acabado acumulando..

. ESTABLECE TUS LIMI

Todos tenemos un poco de Superman
Mujer Maravilla dentro, pero aun asi es
imposible abarcarlo todo. El saber decir no,
nos permite desarrollar nuestra confianza en

7. NO INTENTES SER
MULTITAREAS

NOSOtros Mismos y aumentar nuestra

tras propias decisiones y por tanto

En general, no hay muchas personas que
san bien v
seldispersa

cosas ala vez, pues la mente
cuesta volver a centrarse en

puestras tareas. Es mucho mas efectivo
terminas
ir nuestra vida en esas situaciones.

tienes
fcrent;

ana tarea antes de pasar a otra. Si
e ocuparte de muchas labores
intenta agruparlas y lleva a cabo

ue sean similares de forma consecutiva

To-do Forest: mantente
planificador

Gestor de
enfocado

3 Google
rutina diaria

gestion-tiempo

Habitos diarios

Para mas consejos, visita https://www.sodexo.es /blog/estrategias-

Descarga la infografia en formato PDF en el siguiente enlace:

https://drive.google.com/file/d/1EOI23Nx5trZW2qci06f21hjF4MkvA M1/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1EOl23Nx5trZW2qci06f21hjF4MkvA_M1/view?usp=sharing
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Anexo Taller 6 “Mi Tiempo y Mis Actividades”

Dinamica: “La Tarta del Cuidado”

¢COMO ES ACTUALMENTE EL REPARTO DE
LAS TAREAS DEL CUIDADO DETU
FAMILIAR DEPENDIENTE?

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/IxcKScdNkQ-
k5tzy2ZQHyBonL S2y2biBi/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1xcKScdNkQ-k5tzy2ZQHyBonLS2y2biBi/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1xcKScdNkQ-k5tzy2ZQHyBonLS2y2biBi/view?usp=sharing

Infografia: “Aprenda a Pedir Ayuda”

AYUDA

APRENDA A PEDIR

DE OTRAS

PERSONAS FAMILIARES Y AMISTADES

ayuda que necesita. Para lograrlo puede

Saber pedir ayuda es mas complejo de lo que parece. Puede pedir
ayuda de muchas formas y no todas estas formas son igual de eficaces para conseguir la

seguir las siguientes recomendaciones

ANALICE SU
PETICION

Antes de que realice una peticién, conviene
que analice lo que quiere conseguir, a quien,
la situacion tratando de prever cémo puede
reaccionar y qué consecuencias puede tener
para usted a corto y largo plazo.

MANIFIESTE SENTIMIENTOS.

DIRIJASE DE MANERA
CORRECTA

Procure que su peticién sea
razonable y elija un momento
oportuno para hacerla. - '
Solicite autorizacién: “¢puedo hablarte
un momento?”

e

PENSAMIENTOS O
COMPORTAMIENTOS
PROPIOS Y EN PRIMERA
PERSONA

“Gltimamente estoy agotada y me
vendria muy bien que te quedaras”.

RESPETE

esta realmente

OTRA PERSONA

Compruebe que la otra persona

responder a la demanda:
GR"“‘:‘VOAYA;EA “si no puedes dimelo, no me voy a
CONCRETO enfadar”.

ALA

de acuerdo en

(W}

normal

HORA DE

ACTUAR.

Cuide el contacto visual, el tono de voz

y mantenga una posicion
corporal digna.

AGRI::EZOA ' ‘

DISPOSICION

“Muchas gracias. Es un alivio que
me ayudes.
Menos mal que cuento contigo”.

CUANDO LA SN
PERSONA ACEPTE

e Digale a la otra persona lo que tiene que
hacer y cémo suele realizarlo usted.

* Evite discrepancias sobre cémo cuidar:

Es importante respetar las diversas

formas de realizar los cuidados.

Evite corregir a la persona que le ha

ayudado una vez prestada la ayuda:

“Tendrias que haberlo hecho asi”.

e Agradezca a la persona su ayuda y
apoyo.

Descarga la infografia en formato PDF en el siguient

https://drive.google.com/file/d/1hbOAB75pT CvW-0xpGNj7ILKVCvmbgKJ9/view?usp=sharing

e enlace:
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https://drive.google.com/file/d/1hbOAB75pTCvW-oxpGNj7lLkVCvmbgKJ9/view?usp=sharing
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Plantilla: Organizador Semanal
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Anexo Taller 7 “Alimenta la Mente y Vive Sano”

Presentacion Google Slides

MENTE Y VIVE
SANO

Taller n° 7

&

OBJETIVO DE LA SESION

Sensibilizar sobre la importancia de una alimentacion saludable y su
incidencia en el bienestar personal en tiempos de pandemia COVID-19,
promoviendo estrategias que permitan potenciar la construccion de
buenos habitos alimentarios.

&9
G

% ACTIVIDAD INICIAL:
‘EL PLATO DE LA VERDAD'

Dibujar en el plato un ||
alimento (o varios) que '

suele comer en \ ;
situaciones de ansiedad
y/o preocupacion. S

Para continuar viendo la informacion expuesta en las diapositivas ver URL:

https://docs.google.com/presentation/d/1M_b2-
MydVagggnjZTNFMWY 7bdMWUY EUh/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597 &rtpof=true

&sd=true



https://docs.google.com/presentation/d/1M_b2-MydVagggnjZTNFMWY7bdMWUYEUh/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1M_b2-MydVagggnjZTNFMWY7bdMWUYEUh/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1M_b2-MydVagggnjZTNFMWY7bdMWUYEUh/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true

Plantilla Dinamica: “El Plato de la Verdad”

CIOn BIFESE,
et -

"PLATO DE LA VERDAD"

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1P43N9MEz8ttoL Yv70NdgNjXmju3HDYI7/view?usp=sharing
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https://drive.google.com/file/d/1P43N9MEz8ttoLYv70NdgNjXmju3HDYl7/view?usp=sharing

Infografia: “Recomendaciones para Mejorar Habitos Alimenticios en El Hogar”

LlMlu'rAeum
SALI.IADABLI EN ELHOGAR £/

"Llevar una dieta sana a lo largo de la vida ayuda a prevenir la
malnutriciéon en todas sus formas, asi como diferentes
enfermedades no transmisibles y trastornos”

REDUZCA EL CONSUMO
DE SAL:

REDUZCA EL CONSUMO
DE AZUCAR:

REFERENCIAS
e Organizacion  Mundial de la  Salud. (31 de agosto de  2018).
https:/ /www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/ healthy-diet
« Organizacion Mundial de la Salud. (sf). #SanosEnCasa: dalimentacion saludable.
https://www.who.int/es/campaigns/co g-the-world-to-combat=
coronavirus/healthyathome/healthyaitt healthy-diet.

Descarga la infografia en formato PDF en el siguiente enlace:

https://drive.google.com/file/d/1zyQ2rfcl 0P78 5gyoX3T3jvFWX687Cd/view?usp=sharing

196



https://drive.google.com/file/d/1zyQ2rfc1_0P78_5gyoX3T3jvFWX687Cd/view?usp=sharing
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Taller 8 “Me Muevo, Me Muevo 1... 2...3”

Presentacion Google Slides

T4 ~

TALLER DE
AUTOCUIDADO

ME MUEVO, ME MUEVO 1..2...3

/\\

BIENVENIDOS A NUESTRO TALLER

Queridos asistentes:

Sean bienvenidos a nuestro Taller de Autocuidado, en el cual tenemos como objetivo:
Fomentar la actividad fisica como método para desarrollar destrezas motoras bdsicas y
técnicas de relajacién.

Para la realizacion de este taller explicaremos cada paso a seguir por ustedes, a fin de que
se pueda realizar una actividad entretenida para todos vy todas ustedes.

Sean todos bienvenidas y bienvenidos!!!

muevo 1...2...3

Me muevo, me T
<=
S

_

Objetivo especifico:

Fomentar la actividad fisica
como meétodo para desarrollar
destrezas motoras bdsicas y

técnicas de relajacion.

Para continuar viendo la informacidn expuesta en las diapositivas ver URL:
https://docs.google.com/presentation/d/10txQCz8EBrbq7Gkf3GB934gmaWUUM127/edit?usp=sharing&
0uid=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true+



https://docs.google.com/presentation/d/1otxQCz8EBrbq7Gkf3GB934qmaWUUM127/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true+
https://docs.google.com/presentation/d/1otxQCz8EBrbq7Gkf3GB934qmaWUUM127/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true+
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Anexo Taller 9: “Dandole Nombre a Mis Emociones”

Folleto: “Mis Emociones”

;Qué son las

emociones? o

Son la primera reaccion
espontanea hacia las personas con
quienes nos relacionamos y a las
£ situaciones que enfrentamos. Las
& emociones se expresan a través de
la  comunicacién y de las
cop{.lu;:{as.

sarrollo Social y Familia, 2020

Ministerio de

v — P

()
Emociones positivase

Alegria: Sentirse confen’ro* 1
N

or. a mociones

PN
o %%
N
Triada de la tristeza Triada del miedo Emociones negati vasl
*  Melancolia: Tristeza o . Temor: Inseguridad o * Angustia: Pena, agobio y
pena por algo que ya no miedo que algo salga mal. miedo ante algo que nos
tenemos y echamos de Puede ser una exageracién parece insoportable.
o veo todo o estar infundado y nos . to de
paraliza. Pienso "Todo me i o nos
* Triste o, ver lo preocupaAhe Nesta hacer g rosy
neguﬂv&ﬂ‘ Is% gosas, no M ds cosds™T
poder cﬁsfm#cr, no tener . Miedo: R‘:uestc de ener
ganas deiacer nada. rechazo agigun peligro *  Odio: Fuerte rechazo y
Pienso " ; nreir y real. Pienso "Me da miedo antipatia ante una persona
volver o edftiivocarme'.
. . Terl\;\r: iedo muy irz]enso, . ) 1 dy
grande ante cosas que nos insegugllad que no te deja desasosiego, normalmente

pensar. Pienso " El ante lo malo que nos
do me porolizr\ imaginamos que,
-

hacen sufrir. Pienso
rezco un alma en pena"

PN

a 4
i
—

i

Para acceder a mayor informacién visita la pagina:
[ https://www.vocaeditorial.com/blog/glosario-de-emociones/

Descarga el folleto en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/18gsBIE8GwruzbJL DjgwQIFm_G1inrDAw/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/18qsBIE8GwruzbJLDjgwQlFm_G11nrDAw/view?usp=sharing
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Poster: Claves para Manejar las Emociones

qeeacion bw";,,(_"
o 4

-\r
CLAVES P?,RA ‘
MANEJAR LAS
EMOCIONES

A través de ejemplos:

* Reconocer las situaciones e Identificar la emocion que

que desencadena una ’ experimento ante la
determinada emociéti \ situacion

Ej: EL momento de comer. La
persona dependiente no quiere
comer, esto le produce una gran
frustracion al cuidador

Ej: La persona dependiente no
quiere comer, esto produce una
gran frustracion, el cuidador se

enoja
° Recono‘er SQ Reconoc rq\acia donde la
corpo ion dirige la conducta

Ej: Ante la situacion el cuidador
se enoja y no le dirige la palabra a
la persona dependiente
e Intentarreconocer las
emociones que sienten los
otros

Ej: En que se expresa la emocion
como: dolor de cabeza

+ -~ Se empatiza con el sentir de la
persona dependiente. Ej: La calma
si esta agresiva, la escucha con la

intencion de comprenderla, usa

palabras que no ataquen, sabe

X decir NO de forma adecuada.
L=, Emociones mas frecuentes que puede sentir el/la cuidadora:

.~ . Satisfaccion, rechazo hacia la persona que cuida, proteccion, carino
‘0 y apoyo, tristeza, soledad y depresion, irritacion y cansancio,
impotencia, fracaso y frustracion, celos de la persona que cuida,

entre otras.

P
)
a
o
I
o
&
g
£
@
o
>
=
o
o
»
=
3
-
-
@
w
Q
a
@
-]
.2
=
@
S
!
£
=

Descarga el poster en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1q_e6JJ SEsbK94PPF8ULOGrJhltgSHtS/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1q_e6JJ_SEsbK94PPF8uLOGrJhItgSHtS/view?usp=sharing

Anexo Taller 10 “;Cémo Manejar y Expresar Mejor Mis Emociones?”

Presentacion Google Slides

faat
P

a5 onr
»

%/~ TALLER10:
- ¢Cémo manejarye

/ expresdr mejor mis
Z emociones?

®a
- . P g

.-. .
Y "l e

= W

é¢Por qué creen que es bueno
expresar nuestras

emociones?
cQué pasasinolo
hacemos?
@
-~
‘_ » [Es una forma de comunicacion con los
. . demas y con uno mismo
. Beneficios de la = Facilita lo prevencién y resolucién de
expresién de conflictos.

. = Ayuda en las relaciones sociales {(por
nuestras emociones gjemplo: cOmMo nos sentimos respecto

- ~ a una persona en particular), y evaluar
- - o + - 4 " i
i ERN A si los cosas estan saliendo bien (por
| ! 2 z .
- ejemplo; como me siento frente a
-
1

ciertas situaciones)
= Permite recibir comprension  y

)X apoyo
| = Da salida a la tension.
N

Para continuar viendo la informacién expuesta en las diapositivas ver URL:

e FRPRS
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https://docs.google.com/presentation/d/16EIIGtBT3GcaVxC75UMp7LVbPQ1VwY L6/edit?usp=sharing&

0uid=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true



https://docs.google.com/presentation/d/16EllGtBT3GcaVxC75UMp7LVbPQ1VwYL6/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/16EllGtBT3GcaVxC75UMp7LVbPQ1VwYL6/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
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Plantilla de Cartulina con NUmeros

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1Rr0a8R50TI20XNRJdpL 13L xPqqBCfhZY /view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1Rr0a8R5OTI2oXNRJdpL13LxPqqBCfhZY/view?usp=sharing

Anexo Taller 11 “Manifestacion Emocional”

Presentacion Google Slides

MANIFESTACION
EMOCIONAL

CFE wes
* ‘

!

“ME SIENTO FELIZ CUANDO...”

Haz una lista con todas las cosas que te gustan v te
hacen feliz, escribe sin juzgar ni pensar demasiado en
tus respuestas.

Sensacién de bienestar y realizacién que experimentamos
cuando alcanzamos nuestras metas, deseos y propésitos;
es un momento duradero de satisfaccién, donde no hay
necesidades que apremien, ni sufrimientos que atormenten.
(Significados, s.f., s.p.).

Para continuar viendo la informacién expuesta en las diapositivas ver URL:
https://docs.google.com/presentation/d/1m6Qwz6 TMYykG-

0YHs3QwFsTG5jw8Zfzi/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true
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https://docs.google.com/presentation/d/1m6Qwz6TMYykG-oYHs3QwFsTG5jw8Zfzi/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1m6Qwz6TMYykG-oYHs3QwFsTG5jw8Zfzi/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
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Plantilla Dinamica: “Me Siento Feliz Cuando...”

TALLER 11

Haz una lista con todas las cosas que te gustan y te hacen feliz, escribe sin
juzgar ni pensar demasiado en tus respuestas.

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1tGEvmee AOMOr0gpRHc61jp7DOSPY g7Qj/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1tGEvmeeAOmOr0gpRHc61jp7D0SPYq7Qj/view?usp=sharing
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Plantilla: Dibujo “Frasco”

Taller 11

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1z2iiobAy0X9DEQyg4RtgkMTOXjTNiNgZ/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1z2iiobAy0X9DE0yg4RtqkMTOXjTNiNgZ/view?usp=sharing

Anexo Taller 12 “Usamos Metaforas para Expresar”

TALLER ¥ 11 - MANE D SOCIGEMOCIONAL

“USANOS METAFORAS PARA EXPRESAR”

Eve ity keiycs det Attiotite, dafies aferibir tu ntflde it

JQUE EMOCTON SENTT CTUAND(D
SUCEDTOT
ciricien oy [ e pevetisne dy. wdisdde,
dirtics, felisidad sy

JQUE EAMOCTON ME GENERA
AHORAT
coriceds bl o ceassidvids qund SiSeEler
ahara al redardar o gt vioniie
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ENCEIENTE TRABA R, GEACIAS POX PARTICIPAR DET TAITIE

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1UtdySMr9807xZuycBZBi803bdrApbTgi/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1UtdySMr98O7xZuycBZBi803bdrApbTqi/view?usp=sharing
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Anexo Taller 13 “Relajando Mi Cuerpo y Mente”

Relajacion Guiada: “Dar y Recibir”

"DARY RECIBIR"

Ortega, M. (2016). Efectividad de un programa Mindfulness en familiares de pacientes
diagnosticados con enfermedad de Alzheimer. [Trabajo de grado para optar al titulo
Lde enfermerfa, Universidad Auténoma de Madrid]

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace: https://drive.google.com/file/d/1QVFFsTZcn-
Sr23Yk9m8e2vGd_7w97KYg/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1QVFFsTZcn-Sr23Yk9m8e2vGd_7w97KYg/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1QVFFsTZcn-Sr23Yk9m8e2vGd_7w97KYg/view?usp=sharing
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Plantilla: Dibujo “Contorno Humano”

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1eDQad4u8mr12TE6VWJI2rUhfA7pFd9Dp06/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1eDQa4u8mr12TE6VWJ2rUhfA7pFd9Dp06/view?usp=sharing
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Actividad de Autocompasion

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1GvK bdLVc7NaB7HPmsbylOAy90XvypZ0/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1GvK_bdLVc7NaB7HPmsbyIOAy9oXvypZ0/view?usp=sharing
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Anexo Taller 14 “Autocuidado y Agradecimiento”

Actividad de Inicio

¢Que tareas de autocuidado he ¢ Cuales me han faltado?
realizado durante la pandemia?

Descarga la plantilla en formato PDF en el siguiente enlace:
https://drive.google.com/file/d/1n3Fj9yQR4hLCBAXLQVEM5mzBptOHIFTK/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1n3Fj9yQR4hLCBAXLQvEM5mzBpt0H9FTK/view?usp=sharing

211

Presentacion Google Slides

R

EL

.

Los cuidados que nos proveemos a nosotros mismos son tan
importantes como los cuidados que nuestro familiar necesita.

Cuidar de nosotros mismos es la mejor manera de estar
preparado y obtener y mejorar nuestras capacidades para

. cuidar apropiadamente de las necesidades de nuestro y
familiar.

A cuidar de nosotros mismos es a lo que llamamos el
AUTOCUIDADO

N

P
ey DEBEMOS TENER EN CUENTA QUE: l

CUIDARNOS A NOSOTROS MISHOS
CUIDAR DE NOSOTROS MISMOS ES IMPLICA ACEPTAR TODA LA AYUDA QUE
CUIDAR MEJOR DE NUESTRO FAMILIAR. TENGAMOS DISPONIBLE.
S CUIDAMOS A NUESTRO FAMILIAR
EL MAYOR VALOR Y APOYO QUE TIENE PORQUE LE QUEREMOS, CUIDEMONOS
NUESTRO FAMILIAR CON DEPENDENCIA #ﬂm”;g“:&"'ﬁ:::ﬁ‘;“;‘”'f AVECES HAY QUE PONER
SON SUS CUIDADORES. c LiMITES A LOS CUIDADOS QUE
PRESTAMOS
NADIE MEJOR QUE NOSOTROS SABE COMO LA PREVENCION DE ENFERMEDADES Y LA
NOS SENTIMOS Y QUE ES LO QUE NOS PROMOCION DE NUESTRA SALUD SON ARMAS

SUCEDE. POR ELLO, SOMOS EL AGENTE MUY IMPORTANTES QUE TENEMOS EN
f PRINCIPAL DE NUESTRO CUIDADO. .. NUESTRA MANO. §

Para continuar viendo la informacién expuesta en las diapositivas ver URL.:
https://docs.google.com/presentation/d/IWDmTUytx3r2YskO5kHK-
dmc6dbGRnK6z/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true



https://docs.google.com/presentation/d/1WDmTUytx3r2YskO5kHK-dmc6dbGRnK6z/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1WDmTUytx3r2YskO5kHK-dmc6dbGRnK6z/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true

Anexo Taller 15 “Respiro, Agradezco y Continuo”

Presentacion Google Slides

‘-|-',+ - - - \

RESPIRO, HHH
AGRADEZCO Y S8

CONTINUO )gg&
Taller n° 15 3;:“:

: : : : ---.H-.E.FE -=--E§ E-----

IIIIII!IIII IIII =

 DINAMICA:
:COMO EMPIEZO Mi DiA?

Te invito a cerrar los ojos durante unos minutos
y luego, intenta recordar detalladamente todas
las actividades que realizas por las mafanas.

iTEN LAPIZ Y PAPEL A MANO!

Para continuar viendo la informacidn expuesta en las diapositivas ver URL:
https://docs.google.com/presentation/d/1FFgXG_1-sXmQ7sfdEYIMRzj36EK_74D-
[edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true
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https://docs.google.com/presentation/d/1FFgXG_I-sXmQ7sfdEYIMRzj36Ek_74D-/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1FFgXG_I-sXmQ7sfdEYIMRzj36Ek_74D-/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
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Anexo Propuesta de Taller Area Kinesioldgica

Taller 17: “Movilizaciones Y Transferencias”

Presentacion Google Slides.

== Traslados y
transferencias de
una persona con

discapacidad

Taller Kinesiolegia

\
p

ot s |

o Son movimientos que la

persona en situacidn de
discapacidad realiza

junto a usted, dentro de
una misma superficie.

Son movimientos que la
persona en situacian de
discapacidad realiza
junto a usted para
trasladarse de una

~

superficie a otra.
Ejemplo: Pasar de la
cama a una silla.
o

Ejemplo: Acomodarse en
la cama.
O

Cuagndo la persona en situacién de discapacidad no puede
movilizarse por si misma, es importante que se le apoye en
esta tareoa para:

Mantenerse activo.

Favorecer la atencién y conexién con el medio.
Prevenir la pérdida progresiva de musculatura.
Evitar la rigidez de las articulaciones debido a
la inmovilizacién.

Favorecer la digestidn.

Prevenir lesiones en la piel.

.

Para continuar viendo la informacion expuesta en las diapositivas ver URL:

https://docs.google.com/presentation/d/11XttgecJg4hcHb20HHTnPoN-W9h8P0OA-
[ledit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597 &rtpof=true&sd=true



https://docs.google.com/presentation/d/1IXttgecJg4hcHb20HHTnPoN-W9h8P0A-/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1IXttgecJg4hcHb20HHTnPoN-W9h8P0A-/edit?usp=sharing&ouid=106002950951568493597&rtpof=true&sd=true

Guia de Movilizaciones y Transferencias de Personas en Situacion de
Discapacidad.

Movilizacidn: Son movimientos que la persona en situacién de discapacidad realiza
junto a usted, dentro de una misma superficie. Ejemplo: Acomodarse en la cama.

Transferencia: Son movimlentos gue la persona en sitwackdn de discapacidad
realiza junto a usted para trasladarse de una superficie a otra. Ejemplo: Pasar de la
cama a una silla.

Cuando la persona mayor no puede movilizarse por si misma, es importante gque
se le apoye en esta tarea para:

= Mantenerse activo.
& Favorecer la atencién y conexidn con el medio.
# Prevenir la pérdida progresiva de musculatura.

= Evitar la rigidez de las articulaciones debido a la inmovilizacidn.
# Favorecer la digestidn.

# Prevenir lesiones en la plel.

c¢Como movilizar a una persona dependiente?

# ldentifique el grado de movimiento que posee la persona para saber cuinta
ayuda debe entregar.

# Permita siempre que la persona se mueva por s{ misma, proporcionando la
ayuda adecuada en la movilizacidn. S6lo sl la persona no puede moverse por
=i misma muévala nusted.

# Informe siempre a la persona lo que debe hacer, ya sea cambiarla de posicidn,
acomodarla, ¥ la razdn de ello.

& Cuando movilice, tdmese su tiempo. Realizarlo rdpido puede producir dolor en
la persona.

# Puede emplear ayudas técnicas v/ o adecuaciones ambientales.

Para continuar viendo la informacién expuesta en la guia ver URL:
https://drive.google.com/file/d/1MigPKatXZYjNujlL Yaul k9sqZSijZkPl/view?usp=sharing
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Anexo Propuesta de Taller Area Psicoldgica

Taller 18: “Efectos Fisicos del Estrés”

Presentacion Google Slide.

/|| Posibles efectos
fisicos del
estrés

Taller de psicologia
e ¥

& \/0

-~

X

“El estrés es algo que todos experimentamos, es una
reacciéon
normal que el cuerpo tiene, ante eventos en los que
necesitamos estar alerta.
Por lo mismo, lo podemos sentir en el cuerpo”. En general,
cuando ustedes
sienten este estrés, ¢en qué parte del cuerpo lo sienten?

= Debido al estrés... o

Los cuidadores pueden estar en riesgo de padecer afecciones
como:

1) Presion arterial alta 2) Problemas cardiacos 2) Mayor susceptibilidad a
los resfriados y la gripe

N

Para continuar viendo la informacidn expuesta en las diapositivas ver URL:

https://docs.google.com/presentation/d/1FHaSQpcSt0_unM9612V15 ek cVJ1TTaledit#slide=id.pl
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