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Resumen ejecutivo

Los participantes del primer Taller de Autocuidado tienen en promedio 45 aflos y son en su
mayoria mujeres (90%), viven en Chile y en otros paises de América Latina y presentan una
diversidad de nivel educacional y de ocupaciones. Por lo general cuidan a nifios hombres con
TEA (70%).

Las experiencias cotidianas de quienes cuidan, sus desafios y gratificaciones como
cuidadores/as, asi como las herramientas y las barreras para su auto cuidado, deben ser
considerados en el disefio y ejecucion del programa para potenciar el cumplimiento de sus
objetivos.

El aislamiento social, la postergacion de las necesidades personales, el vivir constantemente
cansado/a, entre otros, son los principales desafios de quienes cuidan/apoyan. Esta
informacion debe tomarse en cuenta en el disefio del programa para avanzar estrategias que
apunten a subsanar la mayor cantidad de estos desafios.

Por otro lado, cuidar tiene gratificaciones asociadas que incluyen el crecimiento personal, la
identificacion de muestras de carifio de los/as niflos/as a quienes cuidan/apoyan. Resaltar
estas gratificaciones a través del Programa y ayudarles a potenciarlas, puede reducir fuentes
de estrés propias de la experiencia del cuidado.

Las y los participantes reconocen la culpa, el miedo y la percepcion de falta de tiempo como
barreras para el autocuidado. Es importante que el Programa considere estas barreras en su
disefio, esto permitird que las herramientas entregadas sean apropiadas y conduzcan a un
mayor autocuidado.

Participantes también reconocen que tienen algunas herramientas de autocuidado, aunque
muchas veces de desarrollo incipiente (p. ¢j. realizar hobbies, manejar las expectativas sobre
la vida que antes les generaban estrés, meditacion, pedir ayuda y reconocer y gestionar sus
propias emociones). El Programa podria aprovechar estas herramientas como punto de
entrada para profundizarlas y, a partir de esa profundizacion, entregar herramientas
adicionales.

Todas y todas manifiestan aspiraciones relacionados con su autocuidado (p. ej. hacer
gjercicio, meditar, dormir y descansar y trabajar la conexidén con su propio cuerpo y sus
necesidades). El Programa debiese considerar estos deseos y ayudarles a disefiar estrategias
para lograrlos. Son también un punto de entrada para retener a los participantes en base a su
interés y trabajar en base a esto para cubrir otras formas de autocuidado.

Los y las participantes valoran el espacio de apoyo y contencidén que se generd en el primer
taller, y lo que mas les quedo fue la importancia de tomar conciencia del momento presente.
Lo mas valorado es haberse sentido parte de una comunidad.



Los y las participantes sugieren que se ensefien técnicas de relajacion y de manejo emocional.
Proponen también que se deje un momento del taller como espacio para el desahogo. En
cuanto a temas propuestos para otros talleres, anaden que seria un aporte una sesion sobre
derechos de las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo, asi como también
un taller dirigido a personas mayores que cuidan.

Los participantes del Encuentro Online son mayoritariamente mujeres que tienen en
promedio 45 afos y viven en Chile y otros paises de América Latina. Cuidan/apoyan
principalmente a hombres menores de 10 afios, con trastornos del espectro autista o déficit
atencional y en su mayoria reciben tratamiento de especialistas, principalmente neur6logo/a,
psicologo/a y terapeuta ocupacional.

La mayoria de los asistentes a los encuentros se enteran de estos a través de las redes sociales.
Destacando que un 36% consideraba que es dificil, o muy dificil, enterarse de la existencia
de los encuentros.

Mas del 90% califico con nota 6 o 7 la calidad de los expositores, la claridad de la
informacion entregada y la plataforma online utilizada. Mas del 90% declar estar satisfecho,
o muy satisfecho, con la informacién entregada y el 96% recomendaria los Encuentros
Online.

Estos resultados basales de satisfaccion de los y las participantes con respecto a los
Encuentros Online son muy positivos. El desafio para la Fundacion a lo largo del afio sera
mantenerlos y lograr eventualmente una mayor participacion y asistencia de quienes se
inscriben.

Se ha observado que con frecuencia las personas inscritas en los talleres online superan al
nimero de personas que efectivamente participan en los talleres. Se realiz6 una encuenta
para conocer los motivos de no asistencia. La razéon mas comun por la que no logran
participar es “No me funciond la conexién a Internet”, luego “A esa hora tengo que
trabajar/estudiar” y en tercer lugar “La hora no me acomoda”. Un porcentaje no menor de
quienes respondieron la encuesta menciond como principal motivo para no participar el
haberlo olvidado. La opcion més recomendada para aumentar la asistencia fue mandar
recordatorios mas seguidos e idealmente por WhatsApp y ampliar los horarios de los talleres,
ojalé a horarios nocturnos.

A través del Programa de Autocuidado y de los Encuentros Online, se fue generando un
sentido de comunidad que se traslapaba con el objetivo principal del Taller de Comunidad,
Aprendizaje y Accion. Al mismo tiempo, los participantes de los distintos talleres online
propuestos por la Fundacién CAI eran generalmente las mismas personas, y el traslape de
contenidos y objetivos los tenia un poco confundidos. Se realiz6 un focus group para explorar
las posibilidades de que participantes que han mostrado compromiso y entusiasmo con los
talleres online puedan potenciar la generacion del sentimiento de comunidad y eventualmente
darle continuidad a los programas. Las y las participantes resaltaron la pertinencia de contar
con una persona en una situacion como la de ellos y ellas como contraparte de los talleres.
Esto realzaria la conexion de los participantes con la Fundacion y fortaleceria el sentimiento
de comunidad. Sin embargo, varias de ellas reconocen que no serian capaces de ser ellas



mismas quienes tengan ese rol. Requeririan, por un lado, apoyo profesional para contar con
las capacidades necesarias y el empoderamiento necesario para participar como tutor o
mentor. Requeririan, por otro lado, tiempo suficiente para prepararse y eventualmente
también una remuneracion.



Introduccion

Este documento presenta los resultados de la primera etapa del proceso de evaluacion y
seguimiento de los programas de apoyo y acompafiamiento a cuidadores/as impartidos por la
Fundacion CAL

El primer capitulo del informe contiene la metodologia y los resultados de la evaluacion basal
del Programa de Autocuidado. La informacion analizada fue recogida a los pocos dias de
haberse realizado el primer Taller de Autocuidado. Si bien la informacion permite identificar
aspectos relevantes para considerar en el disefio y desarrollo del Programa, el mayor valor de
esta informacion, para efectos de este trabajo, estard en la comparacion con las siguientes
mediciones y recolecciones de informacion a lo largo del afio.

En el segundo capitulo se presentan los resultados de la primera medicion de los Encuentros
Online. Esta medicion considera la satisfaccion de los participantes con respecto a algunos
aspectos de los Encuentros, tales como la satisfaccion, pertinencia, oportunidad y claridad de
la informacion entregada. Junto con esta informacidn, se presenta una descripcion de las
caracteristicas sociodemograficas de los participantes y de las personas que cuidan/apoyan.
Al igual que la informacion entregada sobre el Taller de Autocuidado, los datos sobre los
Encuentros Online cobraran mayor relevancia a medida que podamos compararlos en el
tiempo.

En el capitulo III y IV se describen algunos resultados secundarios para efectos de esta
consultoria y de los objetivos iniciales propuestos para su desarrollo. El tercer capitulo en
particular presenta los resultados de una encuesta online que se aplico a los inscritos en los
talleres tanto de Autocuidado como Encuentros Online que finalmente no participaron. El
objetivo de la encuesta era conocer los motivos por los que no participaron y recoger
propuestas para mejorar la asistencia a los talleres. El capitulo IV presenta los resultados de
un focus group que se realizd con el objetivo de explorar las posibilidades de que ciertos
participantes de los talleres, aquellos/as que han mostrado bastante compromiso e interés,
colaboren de manera mas activa en los programas y puedan eventualmente ayudar a la
Fundacion a potenciar el fortalecimiento de comunidad y darle continuidad a los programas
enfocados en apoyar a cuidadores/as.



Capitulo I. Evaluacion basal del Programa
de Autocuidado

El programa de autocuidado busca promover el bienestar de los y las cuidadoras a través del
autocuidado. Ante el reconocimiento de las presiones fisicas, emocionales y sociales que
pueden sufrir las personas que cuidan, el programa busca entregar herramientas para que las
personas que cuidan reconozcan el valor del autocuidado, reconozcan indicadores que
ameritan atencion y posean las herramientas para mejorar su bienestar a través del
autocuidado.

Metodologia

Con el objetivo de tener una medicion basal de los conocimientos y habilidades en torno al
autocuidado y de caracterizar a los participantes del Taller de Autocuidado, se realiz6 una
encuesta online, utilizando la plataforma Survey Monkey. La encuesta fue enviada por correo
electronico a quienes participaron del primer Taller. En total se obtuvieron 40 respuestas,
obteniendo una tasa de respuesta del 100%.

Ademas de la encuesta online, se realizé un focus group en el que participaron 5 personas
que asistieron al primer taller y cuatro entrevistas en profundidad. El focus group se realizo
una semana después del Primer Taller de Autocuidado y las entrevistas en profundidad dos
semanas después. Ambas instancias se llevaron a cabo a través de la plataforma zoom y
duraron aproximadamente 60 minutos. El focus group y las entrevistas fueron grabadas con
el consentimiento de los participantes con el objetivo de facilitar el andlisis de la informacion
recolectada. A lo largo del texto no se utilizardn los verdaderos nombres de los/as
participantes para respetar su anonimato.

Descripcion participantes entrevistas y focus group

Amparo es madre de un hijo de 6 afios con diagndstico de TEA. Ella es profesora de
educacion fisica y trabaja de forma online y presencial. Es la cuidadora principal de su hijo,
viven los dos solos en el mismo edificio de sus padres y su madre es su principal fuente de

apoyo.

Claudia tiene una hija de 14 afios diagnosticada con TEA. Es contadora publica y actualmente
pertenece a la red colombiana del Espectro Autista, pertenece al comité municipal de
discapacidad y es lider en procesos de rehabilitacion; pertenece también al nodo comunitario
de salud mental. Vive en Colombia.

Margarita es madre de cuatro hijos y es la cuidadora principal de su hijo de 16 afios quien
tiene epilepsia, trastorno del suefio y autismo funcional, y requiere de cuidados las 24 horas
del dia. Margarita es asistente de parvulo hace 26 afos, actualmente trabaja con niflos con
TEA y en educacion especial.



Miguel es padre de dos nifias de 11 y 12 afios con diagnostico de TEA. Lleva mas de 7 afios
a cargo del cuidado de sus hijas, ¢l trabaja de noche para cuidarlas durante el dia. Su pareja
trabaja en un hospital y ambos estan en proceso de separacion.

Julieta es madre de dos nifios dentro del espectro autista, de 5 y 11 afios. Tiene un programa
de radio en donde invita a diversas personas a conversar sobre temas relacionados con el
autismo y otras condiciones que afectan el desarrollo normo-tipico de las personas.

Rodolfo es padre de dos hijos diagnosticados con autismo. Es presidente de una agrupacion
llamada “Te Acompafio Frutillar”. Actualmente esta casado y comparte el cuidado de sus
hijos con su sefiora.

Laura es madre de dos hijos. Su hija de 22 afios tiene diagndstico de Sindrome de Down y
otros temas neuroldgicos asociados al autismo y Sindrome de West. Ella es la cuidadora
principal de su hija, quien tiene un nivel de dependencia importante y necesita asistencia
personal para todas sus necesidades. Laura trabaja de forma presencial. Esta divorciada del
padre de sus hijos y vive sola con ellos.

Oscar, profesor, trabaja en un proyecto independiente. Hace clases de teatro en un colegio.
Es el cuidador principal de Mateo hace 3 afos, su hijo de 7 afios quien tiene el diagnostico
de Autismo grado 3 asociado a un problema de lenguaje. La madre del nifio lo ve cada 15
dias. Actualmente Oscar vive con Mateo en casa de sus padres. Llega a la Fundacion CAI a
través de las redes sociales.

Elisa es profesora basica jubilada. Es la cuidadora principal de Jorge su nieto, un nifio que
cursa 4° basico, quien tiene el diagndstico de Trastorno de Déficit Atencional Hiperactivo
(TDAH). Su hijo (el padre del nifo) forma parte de la Escuela Naval y estd presente en sus
vacaciones y los fines de semana.



Resultados

a) Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Los participantes del primer taller de autocuidado tienen en promedio 45 afios, un 90% son
mujeres y un 10% hombres. La mayoria de los participantes residen en Chile (51%), y el
resto de los participantes en otros paises de América Latina (ver grafico 1).

Grafico 1: Pais de residencia de los participantes del Taller de Autocuidado
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Entre quienes viven en Chile, un 6% vive en la region de Atacama, 25% en la region de
Valparaiso, 65% en la region Metropolitana y un 6% en la region del Bio Bio.

Los participantes son principalmente las madres de las personas que requieren
cuidados/apoyos (ver Gréafico 2).

Grafico 2: Relacion con la persona cuidada/apoyada
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En cuanto al nivel educacional alcanzado por los participantes, un 27% de ellos complet6 la
educacion superior, un 7% tiene estudios superiores incompletos, 13% de los participantes
tiene educacion media completa o incompleta, mientras que un 7% de ellos tiene educacion
basica incompleta y un 7% alcanza la educacion basica completa (ver Grafico 3). Las
diferencias en el nivel de educacion de los participantes del Taller de Autocuidado sefialan
que se trata de un grupo bastante diverso, al menos en esta dimension.

Un 34% de los participantes del Taller de Autocuidado declara que se dedica principalmente
a ser duefia de casa y/o a las tareas de cuidado de manera no remunerada, seguido por un
34% cuya actividad principal es el trabajo remunerado, un 17% se dedica principalmente a
los estudios, un 14% al estudio y al trabajo y un 7% estd jubilado. Estos datos indican
también que los participantes del taller, si bien en su mayoria duefias de casa o personas
dedicadas al cuidado, comprenden un grupo heterogéneo en cuanto a la actividad principal a
la que se dedican.



Grafico 3: Nivel educacional de la persona que cuida/apoya
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b) Perfil de las personas que requieren cuidados/apoyos

Las personas que participan del primer taller de Autocuidado cuidan/apoyan en su mayoria
a hombres (62%), un 35% de las personas cuidadas/apoyadas tienen 10 afios o menos, 30%
tienen entre 11 y 18 afios, 16% tienen entre 19 y 40 afios y 19% son personas de mas de 70
afios de edad.

Segun el reporte de quienes responden la encuesta, las personas cuidadas/apoyadas presentan
las siguientes condiciones que afectan su neuro-desarrollo: Trastorno del Espectro Autista
(60%), Déficit Atencional (10%), Asperger (7%), Epilepsia (10%), Sindrome de Down (3%),
y otras condiciones del neuro-desarrollo (10%).



Entre las personas a las que cuidan/apoyan los participantes del taller, un 28% est4 cursando
educacion especial, 19% recibe solo apoyo educativo en la casa, otro 19% cursa educacion
media (curriculum general) y 13% estéd cursando educacion bésica (curriculum general) (ver
Gréfico 4 para mas detalles).

Grafico 4: Tipo de educacion que recibe la persona que requiere cuidado/apoyo
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El 94% de las personas que respondieron la encuesta afirma que quienes cuidan/apoyan
reciben tratamiento de alglin especialista. El especialista mas mencionado es el neur6logo (el
66% de las personas que requieren de cuidados/apoyos es tratada por un médico de dicha
especialidad, luego un 44% es tratado por un terapeuta ocupacional, 38% por un
psicopedagogo, 34% por un psicologo y 22% por un psiquiatra. Hay también un 22% que
responden ser tratado por otros especialistas, como fonoaudidlogos, fisiatras y
traumato6logos.

c) Herramientas y conocimientos en torno al autocuidado: primera
medicion cuantitativa

Lo que se entiende por autocuidado
En la encuesta que se envi6 a los participantes del Taller de Autocuidado se les pregunt6 qué
entienden por autocuidado. Esta pregunta fue de respuesta abierta, es decir, cada participante



escribia en un espacio en blanco su respuesta. Las respuestas obtenidas fueron agrupadas en
6 categorias (Tabla 1). Vale la pena destacar que 4 de los grupos de respuesta refieren a la
importancia de cuidarse para poder cuidar a otros, es decir, el rol de cuidadores es primordial
a la hora de pensar en autocuidado. Un grupo de respuesta hacian alusion a la idea del
autocuidado como una responsabilidad individual.

Tabla 1: Definiciones del autocuidado
(Qué es el autocuidado?
1.0cuparse de uno como cuidador
2. La responsabilidad que cada persona tiene sobre su bienestar
3.Es poder cuidarme para cuidar de mejor forma
4 Estar bien para poder ayudar a los demas
5.Espacio y tiempo para mi misma
6.Valoracién de uno mismo

La capacidad de agencia para el autocuidado
Para poder aproximarnos a la capacidad de agencia de autocuidado de los participantes, se

les aplico en la encuesta una version reducida de la escala de Valoracion de Agencia de
Autocuidado (ASA).

Desde la teoria, el autocuidado se ha definido como el conjunto de acciones intencionadas y
aprendidas que realiza la persona para controlar los factores internos o externos, que
pueden comprometer su vida y desarrollo posterior; mientras que el concepto capacidad de
agencia de autocuidado se puede entender como la cualidad, aptitud o habilidad de la
persona que le permite realizar una accion intencionada para participar en el autocuidado,
habilidad que es desarrollada en el curso de la vida diaria por medio de un proceso
espontaneo de aprendizaje que incluye: atender, entender, regular, adquirir conocimientos,
tomar decisiones y actuar’. En este sentido, la capacidad de agencia es esencial para poder
llevar a cabo el autocuidado.

En la Tabla 2 se puede ver que, en una escala de 0 a 5, los items que obtuvieron una mejor
puntuacioén fueron “A medida que cambian las circunstancias voy haciendo ajustes para
mantenerme con salud” y “Reviso si son buenas las formas que practico habitualmente para
mantenerme con salud”. Los items que obtuvieron una peor puntuacion fueron “Tengo las
fuerzas necesarias para cuidarme como debo” y “A pesar de mis ocupaciones diarias
encuentro el tiempo para cuidarme”.

Tabla 2: Dimensiones de la Capacidad de Agencia de Autocuidado
Puntaje
basal

1 Rodriguez Gazquez, M2 de los Angeles, Arredondo Holguin, Edith, & Salamanca Acevedo, Yurany Andrea.
(2013). Capacidad de agencia de autocuidado y factores relacionados con la agencia en personas con
insuficiencia cardiaca de la ciudad de Medellin (Colombia). Enfermeria Global, 12(30), 183-195.



A medida que cambian las circunstancias 3,6
voy haciendo ajustes para mantenerme con
salud

Reviso si son buenas las formas que 3,6
practico habitualmente para mantenerme
con salud

Tengo las fuerzas necesarias para cuidarme | 2,3
como debo
Cuando tengo que tomar una nueva 3,3
medicina cuento con una persona que me
brinda informacion sobre los efectos

secundarios

A pesar de mis ocupaciones diarias 2,3
encuentro el tiempo para cuidarme

Si mi salud se ve afectada yo puedo 34

conseguir la informacion necesaria para
saber qué es
PROMEDIO TOTAL 3,1

Autoeficacia percibida

Junto con evaluar la capacidad de agencia para el autocuidado, se evalué como complemento
la autoeficacia percibida la que se ha entendido como los juicios de cada individuo sobre sus
capacidades, en base a los cuales organizard y ejecutard sus actos de modo que le permitan
alcanzar el rendimiento deseado.?

Existen varios estudios que evaltian la autoeficacia percibida por los cuidadores, en los que
se ha observado que cuidadores con alta percepcion de autoeficacia eligen desempefiar tareas
mas desafiantes, planteandose metas y objetivos mas altos y al mismo tiempo son mas
persistentes y mantienen mayor compromiso con sus metas frente a las dificultades,
comparado con aquellos que tienen menor autoeficacia®> En el contexto de desarrollar las
habilidades de las personas para auto cuidarse, la percepcion de autoeficacia se vuelve una
herramienta importante.

En la Tabla 3 se puede ver que, en una escala de 0 a 5, los items que obtuvieron una mejor
puntuacién fueron “En general, siento que soy responsable de la situacion en la que vivo”
y “He sido capaz de construir un hogar y un modo de vida a mi gusto” y las que obtuvieron
un menor puntaje fueron “Las exigencias de la vida diaria a menudo me deprimen”, seguido
de “Me resulta dificil dirigir mi vida hacia un camino que me cause satisfaccion”.

2 Bandura, A., & Walters, R. H. (1977). Social learning theory(Vol. 1). Prentice Hall: Englewood cliffs.

3 Zhang S, Edwards H, Yates P, Li C, Guo Q. Self-efficacy partially mediates between social support and health-
related quality of life in family caregivers for dementia patients in Shanghai. Dement Geriatr Cogn Disord.
2014;37(1-2):34-44.

Pablo Santiago, Ruth, Dominguez Trejo, Benjamin, Peldez Hernandez, Viridiana, Rincén Salazar, Santiago, & Orea
Tejeda, Arturo. (2016). Sobrecarga y autoeficacia percibida en cuidadores primarios informales de pacientes con
insuficiencia cardiaca. Revista Clinica de Medicina de Familia, 9(3), 152-158.



Tabla 3: Autoeficacia percibida

Puntaje
basal
Me resulta dificil dirigir mi vida hacia un
camino que me cause satisfaccion 2,8
He sido capaz de construir un hogar y un
modo de vida a mi gusto 3,4
En general, siento que soy responsable de
la situacion en la que vivo 3,6
Las exigencias de la vida diaria a menudo
me deprimen 2,6
Si me sintiera infeliz con mi vida daria los
pasos mas eficaces para cambiarla 2,9
PROMEDIO TOTAL 3,1

Es importante mencionar que la relevancia de los resultados observados tanto en la escala de
autoeficacia percibida como de la capacidad de agencia de autocuidado, radica
principalmente en la comparacion de los resultados obtenidos en las distintas mediciones en
el tiempo.



Resultados cualitativos

La informacion recogida a través de las entrevistas y focus group fue analizada a través de
un analisis tematico* y los temas que surgieron se presentan en la siguiente tabla y se
describen con mas detalle en las siguientes secciones. Estos temas sirven para entender la
complejidad de la experiencia del cuidado y evaluar a partir de ésta el Programa de
Autocuidado.

Tabla 4: Resumen de resultados: temas y subtemas de las entrevistas y focus group.

Temas

Sub temas

Principales desafios de ser
cuidador/a

Aislamiento social

Postergacion personal

Cansancio constante

Navegar el sistema

Manejar los cambios

Las gratificaciones asociadas al
cuidado

Crecimiento personal y desarrollo de
la empatia

Retribucion del carifio y logros de los
nifios

disponibles

Ser puente
Barreras para el autocuidado Culpa

Miedo

Percepcion de falta de tiempo
Herramientas de autocuidado Pedir ayuda

Conversar sobre el tema del autismo

Reconocer, aceptar y gestionar
emociones

Retomar hobbies

Manejar expectativas

Meditacion

Instancias de autocuidado deseadas

Escuchar musica

Hacer ejercicio

Meditar

Dormir y descansar

Ordenar

Conexion con el cuerpo

Lo mejor del taller

Conciencia del aqui y ahora

Sentido de comunidad

Temas y Enfoques Propuestos

Seguimiento més individualizado

4 El analisis temético es una técnica de investigacion para identificar, analizar e informar patrones, es decir, temas
dentro de los datos recopilados empiricamente. Organiza y describe minimamente el conjunto de datos en detalle, e
interpreta aspectos del tema. http://incomchile.cl/2020/09/28/el-analisis-tematico-como-herramienta-de-investigacion-
en-el-area-de-la-comunicacion-social/



Técnicas de relajacion

Mediador mas activo

Espacio de desahogo
Herramientas para el manejo
emocional

Herramientas para enfrentar
situaciones de la vida cotidiana
Capacitacion en temas legales
Taller dirigido a persona mayores

a) Principales desafios de ser cuidador/a

Dentro de los desafio del rol de cuidador/a, se mencionan: el aislamiento social, la
postergacion personal, el cansancio constante y navegar el sistema.

Aislamiento social

”Sin querer uno se aleja de toda la parte social que antes tenia”. Julieta

Uno de los principales desafios que enfrentan las personas que cuidan/apoyan que participan
en el programa de Autocuidado es el aislamiento social. La intensidad y profundidad de sus
vidas sociales disminuye considerablemente y a veces es casi inexistente. Este desafio merece
especial atencion dada las consecuencias negativas que tiene la falta de vinculos sociales para
el bienestar de las personas. Las investigaciones sobre este tema sefialan que tener lazos
sociales fuertes se relaciona con una vida mas larga y de mejor calidad. Por el contrario, la
soledad y el aislamiento social se relacionan con problemas de salud, depresion y mayor
riesgo de muerte temprana.®

Las razones por las que se van aislando son varias. Por una parte, esta la percepcion de que
el entorno es hostil y poco amable frente a las necesidades de sus hijos/as y a sus propias
necesidades como cuidadores/as. Para evitar enfrentarse a un entorno con dichas
caracteristicas, las personas prefieren no exponerse, no salir. Por ejemplo, una de las
participantes del grupo focal relata una situacion en la que su hijo con TEA tuvo una pataleta
en la fila del banco y ella se sintié observada y juzgada por las demas personas presentes,
ahora prefiere no ir mds a esa sucursal y evita hacer filas con su hijo.

“Mi angustia es quizds mds interna, es algo que estd por dentro, que de repente
no sé como se va a comportar en otros lados”. Amparo

Otro motivo de aislamiento es la percepcion de que ya no hay temas ni intereses en comun
con las amistades de antafo, y la percepcion de que no hay tiempo para juntarse con otros.

5 National Health Institute, 2017. Las relaciones sociales afectan nuestra salud. Disponible en:

https://salud.nih.gov/articulo/las-relaciones-sociales-afectan-nuestra-salud/



...”pero no me interesa -salir- o no puedo profundizar en nada porque siento
que todavia no tengo tiempo”. Amparo.

Postergacion personal

“Dejé de ser mujer, dejé de tener vida, yo jamas me pintaba, pero ahora para mi es como nada, no
es nada, no hay nada. Una polera nueva, no hay nada, absolutamente nada”. Margarita.

La postergacion de ellas mismas en un plano emocional es otro desafio que identifican las
personas que cuidan/apoyan. Este aspecto desafia directamente su bienestar y tiene que ver
con la dificultad de reconocer sus emociones y darles un espacio para luego poder hacerse
cargo de ellas. Esto se vio de dos formas distintas entre los participantes. Por una parte, hay
quienes reconocen que se han postergado porque han estado demasiado pendientes de las
necesidades y rutinas de sus hijos. Este seria por ejemplo el caso de Miguel, quien nos cuenta:

“Me he dado cuenta de que de a poco me he olvidado de mi. He estado tan
como obsesionado en estar para las nifias, en que sus cosas salgan bien, estar
involucrado en sus estudios”. Miguel.

Por otra parte, la postergacion de si mismo en el plano emocional se vio también como una
consecuencia de la necesidad de ser fuerte para salir adelante, de no mostrar debilidad o de
no equivocarse nunca.

“Y paso que yo me hacia mucho, mucho tiempo la fuerte, yo ignoraba mis
emociones por que como yo soy una persona muy espontdnea, muy segurd,
entonces yo me negaba a equivocarme, me negaba a sentirme triste”. Claudia

“Cuando me dieron el diagndstico me enfoqué de forma obsesiva en sacar a mi
hijo adelante, entonces eso era lo unico que a mi me interesaba...Yo me
abandoné mucho, mucho, mucho” Amparo.

“Al principio, yo dejé de existir. Asi de simple.” Laura.

El cansancio constante

“Lo que se me hace mds dificil es que no paro, no paro. En realidad yo me
levanto a las 5-5:30, para poder hacer todo lo necesario para despertarla a las
siete, para salir de la casa a las siete y media. Obviamente después trabajo
todo el dia. Yo tengo que trabajar harto (...) El apoyo del papd es bien acotado
econdmicamente, cotidianamente cero. Y el fin de semana, lo que declaré es
que mi intencidon siempre de descansar, pero no paro” Laura

La vida diaria cuesta muchas veces porque hay cansancio y un cansancio en el que no hay
esperanza de que se va a pasar. Esto es especialmente desafiante si consideramos que el
descanso es importante para la salud y el bienestar de las personas. Se ha estudiado, por
ejemplo, que aquellas personas que no logran tener un suefio reparador, tienen mayor riesgo
de tener un aumento de su presion arterial, empeoramiento del sistema inmunoldgico,



incremento del riesgo de ataques cardiacos y de tener problemas sociales y de pareja, entre
otros efectos adversos®

Los participantes de esta investigacion cuentan estar cansados porque tienen muchas
actividades y responsabilidades durante el dia y porque no logran dormir bien o lo suficiente.

“No le gusta dormir con nadie mds, es una... no sé cudl es la palabra, una
obsesion o apego mdximo entre su condicion y su edad, edad exacta del
mamoneo...” Amparo

La sensacion de que no hay descanso posible del rol de cuidador es agobiante para algunos/as.
Asi lo expresa Amparo en la siguiente frase:

“No hay un “para” no, no existe eso. O sea si te invitan a un cumpleanos tu
cachai que no es para sentarte con la amiga, tomarte una bebida mientras los
nifios juegan ahi, no po, eso no pasa, uno no puede descansar ni un minuto...no

Sé si algun dia no voy a estar cansada”. Amparo

Navegar el sistema

“Para mi ha sido super dificil, como ir a todas las cosas del dia a dia, tomar un
simple examen es un desafio tremendo”. Amparo

Otro desafio importante que perciben quienes cuidan/apoyan es tener que enfrentarse al
sistema, y por sistema se refieren al sistema de salud, al de educacion y al entorno social en
diversas dimensiones y magnitudes. Algunos participantes cuentan que frente a los distintos
sistemas se sienten discriminados. Esto ocurre principalmente frente a experiencias en las
que se percibe que sus hijos/as no son bienvenidos/as o comprendidos/as por ser diferentes
a los nifos con desarrollo tipico.

“En el caso personal lo dificil, creo que para mi'y para mi sefiora ha sido
muchas veces la batalla que hay contra el servicio de salud, la batalla que hay
sobre la discriminacion, la batalla constante que hay con el servicio de
educacion y con todo lo social que también influye”. Rodolfo.

Dependiendo del tiempo que las personas lleven cuidando/apoyando, la percepcion de que el
sistema es complejo de navegar con un hijo/a con condiciones que afecten su neuro-
desarrollo. Cuando esta trayectoria ya lleva un par de afos, el sistema se percibe como menos
complejo que cuando recién se comienza, como si con el tiempo, se aceptara que el resto de
las personas no actian de mala fe, sino por ignorancia y desconocimiento.

“Aceptar lo que dice el resto, que no te lo dicen como en mala, te lo dicen
porque no saben decirlo, porque ellos quieren decirte un dia que el nifo trabajo
todo el dia”. Amparo

6 Durmer, J. S., & Dinges, D. F. (2005, March). Neurocognitive consequences of sleep deprivation. In Seminars in
neurology(Vol. 25, No. 01, pp. 117-129). Copyright© 2005 by Thieme Medical Publishers, Inc., 333 Seventh Avenue, New
York, NY 10001, USA.



Manejar los cambios

Los/as nifios/s van creciendo y sus formas de ser y sus necesidades van cambiando. Para
algunas personas esto resulta un desafio ya que no se cuenta con informacién y/o con
herramientas para enfrentar las nuevas etapas y los cambios asociados.

“Me cuesta adaptarme a las nuevas etapas de Mate. Me ha costado trabajar
eso. El tema, es que estoy viendo que tiene muchas conductas mds agresivas, se
vuelve obsesivo y se vuelve como agresivo y no sé cdmo manejarlo”. Oscar.

“Lo mds desafiantes vienen siendo los cambios del niflo, porque ya tiene 9 afios,
no es como el nifito de 4 afos.” Elisa

Lecciones para la evaluacion del programa

Estos desafios dan cuenta de la complejidad de la experiencia del cuidado y de la profundidad
de los desafios que enfrentan los y las cuidadores. Esta informacion de contexto debe tomarse
en cuenta a la hora de disefiar un programa de apoyo a cuidadores/as para avanzar estrategias
que apunten a subsanar la mayor cantidad de estos desafios.

b) Las gratificaciones asociadas al cuidado

Cuidar o apoyar a otros no es Unicamente una experiencia desafiante y dura, también tiene
aspectos gratificantes y es una labor valorada por quienes la ejercen. Entre aquellos aspectos
que les entregan una mayor retribucion a las personas que cuidan/apoyan, esta el crecimiento
personal y el desarrollo de la empatia, las manifestaciones de carifio y los logros de los/as
nifios/as.

Crecimiento personal y desarrollo de la empatia

Toneladas de aprendizaje, de valorar mil veces mds que antes la vida, el amor,
cada momento, el vivir el presente, el poder de la creencia, que es algo que mi
hija me vino a ensefiar. Laura.

La percepcion de que el cuidado los ha vuelto mejores personas y los ha hecho crecer en
varios aspectos de la vida es generalizada entre los participantes.

“La parte positiva es que se me abrié un mundo hermoso y en mi vida tiene
sentido absolutamente todo”. Amparo

“Lo bueno del descubrimiento que he tenido como persona”. Julieta

“Me ha hecho ser mejor persona... Me hizo consciente de que tenia que ser un
ejemplo para él. O sea, muchas perspectivas cambiaron”. Oscar

Otros aspectos de la vida, que no se relacionan directamente con las labores de cuidado, se
ven beneficiados por los aprendizajes y herramientas que se adquieren cuidando. Margarita
explica como ser la mama de un nifio con TEA le ha traido beneficios en su trabajo:




“Lo positivo es que en mis acciones laborales se vieron reflejada mucho, tal vez
soy mejor persona, tengo mds tolerancia, acepto mds, a lo mejor, aunque
muchos dicen que mi humildad no ha cambiado, pero yo si me siento una mejor
profesional, porque empatizo mucho mds con las mamds, empatizo mucho mds
con los nifos”. Margarita.

En general, los participantes del taller de autocuidado, tal como Margarita, afirman que se
gracias a su rol de cuidadores/as han desarrollado la empatia, virtud que se manifiesta
también fuera de su rol de cuidadores/as.

Mi hija y esta experiencia de ser cuidadora me cambid, me ha hecho crecer y
creo que me hizo mds humana y mirar al otro distinto. O “verlo mds”, es
“mirarlo y verlo mds”. Laura.

Retribucion del carifio y logros de los/as nifios/as

Cuidar a otro puede ser un trabajo duro, pero cuando se perciben demostraciones de carifio y
de amor de parte de la persona que necesita apoyo, la labor cobra significado. Lo mismo
ocurre cuando se perciben logros y avances de los/as nifios/as.

”...pero en el momento en que me dan un abrazo o me buscan porque necesitan
un cariflo, estar conmigo, pero ya con eso, esas cosas se me olvidan”. Miguel

“..cuando le dices anda a lavarte los dientes y él va y lo hace solo, sin que
tengas que ir a apoyarlo, eso para mi es un regalo” Amparo

Ser un puente

La posibilidad de ser un puente entre el mundo de las personas con condiciones que afectan
el neuro-desarrollo y el mundo de los que tienen un desarrollo normo-tipico es algo que en
la mayoria de los casos entrega mucha satisfaccion. Ser puente es visto como una mision por
algunos y cuando lo logran, sienten una enorme retribucion y energia para continuar, como
si su rol cobrara aun mas sentido. Es importante destacar que este aspecto (el de la
gratificacion se ser un puente) no es una opinion generalizada, sino solo de algunas personas.

“Yo, eh, para eso estoy, para unir el mundo autista con el mundo tipico neuro-
tipicos y me encanta. Me siento un puente y lo hago super feliz”. Amparo.

“Poder ayudar a nuestros propios hijos y también compartir con la comunidad
por sobre todo esto, sobre el desconocimiento que hay, poder hacer lo lograr en
cierta forma la inclusion de nuestros hijos”. Rodolfo.

Lecciones para la evaluacion del programa

Estos elementos de gratificacion pueden ser considerados en programas de apoyo al cuidado
para resaltar ciertos aspectos del rol de cuidar. Al resaltarlos se puede reducir ciertas fuentes
de ansiedad propios de la experiencia del cuidado. El Programa de Autocuidado, al crear
comunidad y promover el crecimiento personal, potencia dos de las fuentes de gratificacion
identificadas.




c) Barreras para el autocuidado

“Hay que ponerlo en la agenda, no es solo quererlo. Hay que decidirlo y darle el
tiempo. Darle el tiempo del dia de la semana. Y eso me cuesta, sin duda.” Laura

Reconocer que el autocuidado es importante y tener las herramientas para gestionarlo es un
desafio para quienes cuidan/apoyan. El desafio del autocuidado puede explicarse por una
serie de factores, tales como la culpa, el miedo, y (des)el balance entre el trabajo de cuidado
y el trabajo remunerado.

Culpa

La culpa impide el autocuidado. Esta aparece cuando se percibe que se le estd cargando la
mano a otros para que cuiden. Hay culpa también asociada al goce y al disfrute, cuando se
percibe que en realidad hay que estar cuidando porque ese es el deber principal, pasarlo bien
no es una opcion que se disfrute. La culpa es un aspecto a trabajar para lograr que las personas
que cuidan/apoyan se cuiden a si mismas también.

“A mi lo que me cuesta es hacer cualquier cosa sola, divertirme sin sentirme
culpable”. Amparo.

Miedo

Para algunas personas el miedo les impide dejar de lado su labor de cuidador/a por un rato
para realizar actividades relacionadas con el auto cuidado. Esto ocurre principalmente cuando
no hay red de apoyo para el cuidado y esta responsabilidad recae en una sola persona sin
posibilidad de delegar. Este aspecto releva una vez mas la importancia de contar con una red
de apoyo.

“Mi caso es miedo, miedo, miedo porque las convulsiones a mi Mariano me lo
ahoguen y no logre reaccionar, no logre volver”. Margarita.

Percepcion de falta de tiempo

Cuando ademas del cuidado se tiene un trabajo remunerado, cuesta visualizar la posibilidad
de tener tiempo para dedicarle al autocuidado. Tal es el caso de Rodolfo y de Miguel y
también de las participantes mujeres que combinan ambas labores.

“Yo trabajo de noche. Lo bueno es que todavia no de manera presencial.
Siempre me desocupo 7 u 8 ahora 9 de la manana.” Miguel.

“..por ejemplo, llegar y sentarme sin tener que hacer nada es imposible. Es
imposible porque me siento en el sillon, tengo a uno aqui arriba en mi cabeza,
al otro al que le puede pasar algo...uno tiene que estar ahi trabajando en este

momento y no descansa, no descansa.” Rodolfo.

Lecciones para la evaluacion del programa

Es importante que el Programa de Autocuidado considere estas barreras en su disefio.
Trabajar la culpa, el miedo y la percepcion de falta de tiempo en el Programa permitiran que
las herramientas entregadas sean apropiadas y conduzcan a un mayor autocuidado.




d) Herramientas de autocuidado disponibles

Las personas que participaron en el focus group y entrevista, reconocen que han ido
aprendiendo sobre como cuidarse a si mismas para estar bien, aunque a veces les sea dificil.
A pesar de los desafios y barreras cuentan con ciertas herramientas que facilitan y permiten
su autocuidado. Entre estas herramientas, se mencionan las siguiente:

Pedir ayuda

“Yo disfrazaba la emocion con una mdscara, no las enfrentaba, aprendi a
enfrentarlas, pero también aprendi que tengo que estar bien. Y ese estar bien
es pedir ayuda, buscar ayuda. Quitarme la culpa, salir.” Claudia

“De verdad que me gusta muchisimo encontrar espacios también para mi'y
creo que eso me ha ayudado mucho: preocuparme si en algun momento siento
que ya no puedo mds, que me ha pasado, parar y pedir ayuda.” Julieta

“Y yo la verdad que soy super hoy dia, es muy loco porque yo antes pedia poca
ayuda, no, ahora yo pido harta ayuda porque yo quiero estar bien, quiero que si
yo estoy bien, mis hijos van a estar mejor.” Laura

Conversar sobre el tema del autismo

“Hablar del tema del autismo me ha ayudado mucho porque, aunque sigo
hablando del tema, me distrae mucho porque conozco y entrevisto a personas
de Esparia, profesionales de Argentina, de Pert y eso me hace conocer
muchisima gente y también, independiente de que sea mi misma realidad, son
distintas historias y siento que avanzo, conozco, aprendo, comparto y eso me
ayuda a estar bien”. Julieta

Reconocer, aceptar y gestionar las emociones

“Las culpas no se van a ir mafiana, entonces voy con el saco de culpa y de
miedo, caminando, caminando, caminando y me ha resultado porque parti con
poquitas cosas y ahora ya por ejemplo, estoy planeando una salida con amigas

solas a la playa”. Amparo

“Entonces aprendi en el taller CAl esta cosa de como gestionar las emociones y
cémo ocupar mi propio cuerpo para dos cosas, porque el cuerpo nos avisa y el
cuerpo también nos puede ayudar a sanar.” Laura

“Lo primero es aceptar. Yo creo que ahi también estd el autocuidado. Esto es
como es. En mi experiencia aceptar el diagndstico de tu hijo, aunque sea
desgarrador, aceptarlo.” Amparo

Retomar hobbies

“Yo estoy tratando de empezar a retomar mis hobbies y me ha costado pero lo
estoy intentando. Yo soy un aficionado a la informdtica”. Miguel



Contar con una red de apoyo

“Si siento que tengo herramientas, mds alld que a veces me puedo sentir
sobrepasada, pero el camino recorrido me ha ayudado mucho, ya por lo menos
si me ocurre algo emocional o algo fisico, inmediatamente hay una red de
apoyo con quién hablar, a quién llamar. Tengo eso, y te juro que cada dia lo
valoro mds”. Laura

Manejar las expectativas

“Hasta el dia de hoy me cuesta soltar las expectativas, cuando siento una
emocion extrafia en mi cuerpo, empiezo a investigarla y normalmente llamo a
una amiga y me dice: expectativas po Pauli estabas esperando todo. Sigo
siendo lo mismo, solo que ahora lo hago consciente”. Amparo

Meditacion

“Otra herramienta de autocuidado que desarrollé en los ultimos anos fue la
meditacion. Me demoré mucho en aprender a meditar, hasta que lo logré. Y eso
también me conecta con mi cuerpo.” Laura

Lecciones para la evaluacion del programa

Existen, entre los y las participantes, herramientas de autocuidado, aunque muchas veces con
un desarrollo y apropiacion débil. El Programa podria aprovechar estas herramientas como
punto de entrada para profundizarlas y, a partir de esa profundizacion, entregar herramientas
adicionales.

e) Instancias de autocuidado deseadas

Los/as participantes son capaces de visualizar sus necesidades de autocuidado y expresarlas
en actividades concretas. Estas actividades relacionas con el autocuidado comprenden entre
otras: escuchar musica, hacer ejercicio, viajar y dormir. Siendo esta ultima la mas
mencionada.

Escuchas musica
“Me gustaria escuchar Mozart tranquila una hora”. Julieta
Hacer ejercicio

“Me gustaria ir a un gimnasio y qué sé yo, dia por medio, una hora sdlo para
mi”. Amparo

Meditar

“Es verdad que el hecho de meditar, en mi caso, tendria mds tiempo de hacer
meditacion, de ir a la playa y poder viajar”. Claudia




Dormir y descansar
“Dormir mejor, dormir mejor y dormir mejor.” Oscar
“Dormir una noche completa. Solo dormir”. Margarita

“Nosotros, independientemente de la situacion econdmica, necesitamos
descansar, descansar un poco y dejar el cuidado a una persona, a otra persona
aunque sea una hora, dos horas a la semana. Pero no podemos sequir asi
porque nos vamos a enfermar”. Claudia

Ordenar

“Me gustaria tratar de ser mds ordenada porque pierdo horas y horas
buscando algo, me demoro horas en encontrar cualquier cosa. Si tengo que
llevar una certificado o comprar una receta de Franco, yo no lo encuentro”.

Amparo

Conexidn con el cuerpo

“Quiero desarrollar alguna instancia que me ayude a conectarme mds con mi
cuerpo, a escucharlo y a comprender cdmo me da sefiales de cdmo estoy y al
mismo tiempo cdmo me ayuda a sanarme o a estar mejor. No sélo fisicamente,
también emocionalmente, mentalmente”. Laura

Lecciones para la evaluacion del programa

El Programa de Autocuidado debiese considerar estos deseos de las y los participantes para
su autocuidado y ayudarles a disefar estrategias para lograrlo. Son también un punto de
entrada para retener a los participantes en base a su interés y trabajar en base a esto para
cubrir otras formas de autocuidado.

f) Percepciones Sobre el Primer Taller de Auto-cuidado: Lo Mejor del Taller

Existe una creencia compartida entre los/as participantes de que el taller de autocuidado les
entregd herramientas que les estdn ayudando a ser consientes de la importancia del
autocuidado en sus vidas cotidianas y por otro lado, a generar comunidad.

Conciencia del aqui y ahora

Desde que tuvieron el primer taller de taller de autocuidado, los/as participantes cuentan que
han podido tomar conciencia del momento presente, de los detalles de la vida cotidiana, en
sus propias palabras, lo explican asi:

“Me sirvid para tener mds conciencia sobre eso, que tengo que darme mi
tiempo para comer, para saborear, como decian ahi, que lo que sentiste cuando




saboreas. Y yo creo que ni senti nada porque con suerte me lo eché a la boca y
me lo tragué. Entonces yo creo que eso para tener mds conciencia”. Julieta

“Entonces en el dia yo a veces ingeria una manzana, a veces no ingeria nada, a
veces ingeria un poquito de leche. En la semana era como todo lo que yo
almorzaba. Entonces, ahora si me doy el tiempo a sentarme y tomarme, por
ejemplo, una Pepsi tranquila”. Margarita

He tomado conciencia de cosas que yo no tomaba conciencia valga la
redundancia, como que estds comiendo, siéntate, respira, respira. Amparo

Sentido de comunidad

“Sentirte que no estay solo. De repente uno tiende aislarse con estas
situaciones socialmente, con amigos. Hay cosas, hay lugares donde ya no vay y
es necesario de repente sentirte parte de algo, no sentirte solo”. Oscar

“Yo creo que las experiencia que se comparten, socializar con otras personas, la
empatia, el respeto. Que se comparte sin miedo, sin miedo a contar sus cosas.”
Elisa

Sentir que no son las unicas personas que atraviesan situaciones similares relacionadas con

el cuidado/apoyo, fue un aspecto muy destacado. El sentirse parte de una comunidad lo
relacionan también como una instancia de desahogo y de autocuidado.

“Uno no toma la conciencia de que somos varios, pero en los talleres aprendi
que entre varios se hace la fuerza. Entonces ya solo escuchar a mis
compafieros, aqui uno dice wow, voy bien, aqui tengo que poder avanzar, aqui
tengo que ponerle mds, que se yo”. Amparo

“Aqui en Fundacion CAl yo encontré que habiamos mucho mds como yo, como

con el no dormir. Yo empaticé tanto con eso, el no dormir, el no poder darme

una ducha con el rato que yo quisiera o ddrmela cuando yo quisiera. O sea, no

levantarte a las 4 de la mafiana a lavar sdbanas o todas esas pequefias cosas

empezaron a sentir que otras personas también lo hacian, que no era yo y no

era la tnica en este mundo que estaba sosteniendo esto, que somos muchos.
Entonces eso me ayudd mucho”. Margarita

“Lo que estamos haciendo ahora sin querer, también estamos teniendo un
ratito de autocuidado, porque el escuchar a mis pares escuchar que pasan las
mismas situaciones que paso yo, es como que uno siente un desahogo.
Entonces esto hace fluir nuestras emociones, mis emociones, te dan ganas para
sequir adelante. Entonces creo que en general, ya el tener la red, en participar
dentro de estos talleres, logra ya el objetivo de tener esos minutos de
autocuidado”. Rodolfo.

“El compartir experiencia entre padres y madres me ha ayudado mucho, y por
lo mismo le ayuda al resto.” Laura



El sentido de comunidad se logra en gran parte por el ambiente que se logra crear en el taller,
un ambiente relajado, abierto y tolerante. Algunas personas mencionaron en el focus group
que se sintieron como en el living de su casa durante el taller.

“Generaron un ambiente permanentemente acogedor, que yo creo que es

super importante, porque hay mamds o papds mds timidos, hay otros que

creen que saben como debe ser. Siempre me senti acogida, creo que eso lo
manejaron super bien.” Laura

Lecciones para la evaluacion del programa

En linea con los objetivos del Programa que apuntan a aumentar el bienestar de las personas
que cuidan, los y las participantes reconocen que a una semana después del primer taller han
podido implementar herramientas para estar presentes y disminuir asi la sensacion de estrés.
El Programa pareciera estar promoviendo un segundo objetivo de crear comunidad.

g) Temas y Enfoques Propuestos

Los/as participantes del focus group y de las entrevistas, proponen una serie de temas y
metodologias que podrian implementarse en los futuros talleres de autocuidado o en otros
talleres.

Seguimiento mds individualizado

“Un seguimiento, como de una manera mds individualizada entre comillas,
porque por ejemplo, se podria hacer ver que cada uno tiene debilidad (...) tratar
de entregar estrategias y tareas personales para que la proxima vez que nos
veamos cada uno cuente como ha implementado”. Julieta

Técnicas de relajacion

“Yo creo que nos vendrian bien unas técnicas de relajacion, como que vayan
conectadas con la naturaleza, con el autoconocimiento, con el camino al amor
propio, al mindfulness”. Claudia

Mediador mds activo

“Las reuniones pudieran ser mds... voy a proponer un mediador mds activo
porque de repente noto que siempre hay silencio incomodo. Faltaria un
mediador que diga ya “tu qué piensas” y quizds va a ser mds, mds dindmica la
sesion”. Miguel

Espacio para el desahogo

“Seria choro que en el taller de CAl hubiera un espacio donde se hablara, donde

se dijera abiertamente: “Vamos a dar unos minutos, por si algun papd o mamd

quisiera contar algun desafio o alguna dificultad que estd pasando, que no sabe
como resolverla.” Laura




“Yo espero poder tener un espacio para hacer catarsis, eso es, el de repente
botar la semana, botar el mes y aprender de otras experiencias.” Oscar

Herramientas para el manejo emocional

“Que un psicdlogo, un psiquiatra nos pudiera orientar de cémo mirar en
nuestras frustraciones de mejor forma que nos dé como directrices de como
tomarlo. De no tomarlo tan a pecho, porque uno en la soledad o en la en el
dolor mental de cada uno que pueda tener, muchas veces no lo toma de la

mejor manera”. Miguel

“Creo que seria bueno tener unos talleres en que a uno le echaran el dnimo
para arriba, eso seria bastante interesante”. Rodolfo.

Herramientas para enfrentar situaciones de la vida cotidiana

“Seria bueno una guia concreta como de cdmo actuar frente a la discriminacion
y no de ir a la parte legal, si no: respira, entiende que esa persona no es mala,
sino que ignora el tema. El autocuidado del dia a dia, de enfrentar un dia
entero”. Amparo.

Un participante del focus group afirma que en su caso solo es posible dedicarle tiempo y
energia al autocuidado si acaso se tienen manejadas o controladas las situaciones estresantes
de la vida cotidiana. Esta persona, al igual que Amparo, sugiere que en futuros talleres se
entreguen herramientas para manejar los estresores cotidianos.

“é¢Podremos realmente descansar y hacer nuestro autocuidado si nos faltan
tantas cosas para poder tener casi una plenitud de descanso? Lo encuentro
muy dificil. Entonces, por eso creo que es importante tener otras herramientas
primero. Por ejemplo, ayudarme en situaciones del dia a dia, a cdmo tengo que
actuar si es que me rechazan a mi hijo en el colegio, cdmo tengo que actuar si
es que no me llega la hora del neurdlogo todavia. ¢ COmo tengo que actuar
dentro de muchas situaciones legales? ¢ Como tengo que hacer si mi hijo tiene
una crisis? Si tengo las herramientas que me van ayudando en esto, de ahi
recién voy a poder descansar. De ahi recién voy a poder tratar de tener un poco
de autocuidado.” Rodolfo.

Siguiendo en la misma linea de enfrentar situaciones de la vida cotidiana, Julieta, una mujer
que tiene dos hijos dentro del espectro autista y a pesar de que lleva varios afios cuidandolos,

cuenta que le falta conocimiento y red para saber donde ir y cdmo solucionar situaciones de
la vida con sus hijos.

“Ese apoyo que falta, es como donde llevo a mi hijo que tengo que llevarlo al

dentista, no tengo idea a donde Illevarlo. Entonces si yo tuviera esos datos, el

dato tipo tips del dia a dia porque no tengo esa red, no sé a donde ir, yo llevo
sola todo esto.” Julieta.



Capacitacion en temas legales

“Tener algun tipo de capacitacion en la parte legal, en la parte legal referente a
los derechos de nuestros nifios y nifias, creo que esto es re importante. En la parte
legal de una educacion, en legal en la parte, digamos, de salud y varios temas
que en los términos legales.” Rodolfo

Taller dirigido a personas mayores que cuidan

Las personas mayores que cuidan a nifios/as con condiciones que afectan su neuro-desarrollo,
suelen tener necesidades diferentes a las de personas mas jovenes que se dedican al cuidado.
Por esta razon, Elisa propone que se haga un taller que esté especialmente enfocado en
personas mayores que cumplen el rol de cuidadoras.

“Un programa del adulto mayor, porque a lo mejor hay varias cuidadoras que
también son abuelitas. O bien el matrimonio sale a trabajar y los nifos quedan
cuidados por la abuelita que es mds confiable... Yo podria ser un apoyo.” Elisa

Lecciones para la evaluacion del programa

Los y las participantes identifican una serie de elementos que pueden ser considerados en
futuros talleres, tanto a nivel de contenidos como de metodologia de trabajo. Considerar estos
elementos podria asegurar una mayor conexion entre los talleres, las necesidades y
expectativas de los y las participantes, mejorando asi la asistencia y continuidad de la
participacion.




Capitulo Il. Evaluacion basal de los
Encuentros Online

Los encuentros online retnen a la red mas grande de cuidadores de la Fundacion CAI. Se
realizan una vez al mes de manera online y tienen una hora de duracidon. Su propdsito es, por
un lado, entregar informacion relativa a diversos temas de interés para cuidadores y, por otro,
generar comunidad a través de una red de cuidadores y cuidadores de personas con TEA y
necesidades especiales.

Metodologia

Se envid un cuestionario online a los participantes del Encuentro del mes de Enero. Dada la
baja tasa de respuesta, en el siguiente Encuentro al final de éste, se le compartié a los
asistentes el enlace para completar el cuestionario y se destinaron unos minutos de la sesion
para que los participantes lo respondieran. Con esta estrategia se logré obtener un mayor
numero de respuestas. Los resultados de la encuesta se desarrollan a continuacion.

Resultados

a) Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Los participantes que respondieron la encuesta tienen en promedio 45 afios, un 88% son
mujeres y un 12% hombres. La mayoria de los participantes residen en Chile (47%) y el resto
de los participantes en otros paises de América Latina (ver grafico 5).

Grafico 5: Pais de residencia de los participantes de Encuentros Online.
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Entre quienes viven en Chile, un 14% vive en la region de Coquimbo, 14% en la region de
Valparaiso, 42% en la region Metropolitana, 7% en la region del Maule, 14% en la region de
Los Lagos y un 7% en la region de Magallanes y Antartica Chilena.



En cuanto al nivel educacional alcanzado, hasta la fecha, por los participantes: un 17%
presenta estudios de postgrado, un 28% de ellos complet6 la educacion superior y un 14%
tiene estudios superiores incompletos; un 27% de los participantes tiene formacion técnica
completa o incompleta y un 14% de ellos tiene educacion media completa. En términos de
nivel educacional, los participantes pertenecen a un nivel educacional superior al promedio
de la poblacion chilena, destacando que el nivel educacional inferior corresponde a la
ensefianza media completa.

Gréfico 6: Nivel educacional de los/as participantes
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Un 45% de quienes respondieron la encuesta declara que se dedica principalmente a una
actividad de trabajo remunerada, seguido por un 17% que estudia ademas de trabajar y un
17% que define su actividad principal como “otro”. Un 10% de quienes contestaron se
dedican a ser duenos/as de casa y/o a las tareas de cuidado de manera no remunerada, seguido
por un 7% cuya actividad principal son los estudios y un 3% que hace trabajos esporadicos
o de temporada. Segun estos datos, pareciera que el perfil de quienes asisten a los encuentros
online es diferente al perfil de los asistentes del Taller de Autocuidado.



Grafico 7: Actividad principal de los/as participantes.
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En cuanto a la relacion entre quienes respondieron la encuesta y la persona que necesita
cuidados, la mayoria (58%) son sus madres o padres, seguido de un 25% que son
cuidadores/as contratados y 11% se categorizaron como “otro tipo de relacion”.

Grafico 8: Relacion entre participantes de Encuentros Online y la persona a la que cuidan o

apoyan.

70%

58%

60%
50%

40%

30%

25%

20%

4%

10%
0% : — :

4%
I

. -
T T

Madre/Padre  Hermana/o Vecina/o

Cuidador/a Otro
contratado/a

b) Perfil de las personas que requieren cuidados/apoyos

Las personas que respondieron la encuesta de Encuentros Online cuidan/apoyan en su
mayoria a hombres (59%). El 71% de las personas cuidadas/apoyadas tienen 10 afios o
menos, 16% tienen entre 11 y 18 afos, 6% tienen entre 19 y 65 afos y 3% son personas de

mas de 65 afios.



Segun el reporte las personas cuidadas/apoyadas presentan, al menos, las siguientes
condiciones que afectan su neuro-desarrollo: Trastorno del Espectro Autista (71%), Déficit
Atencional (32%) y otras condiciones del neuro-desarrollo (18%).

Quienes respondieron la encuesta refieren que la persona a la que cuidan/apoyan esta
cursando educacion basica con curriculum general (33%), 21% asiste a jardin infantil/sala
cuna, 13% recibe educacion especial y 13% recibe solo apoyo educativo en la casa (Grafico
9)

Grafico 9: Educacion que reciben las personas cuidadas/apoyadas por los participantes de
Encuentros Online.
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El 79% de las personas que respondieron la encuesta afirma que quienes cuidan o apoyan
reciben, o recibieron, tratamiento de algin especialista. Los especialistas a los que mas
refieren consultar, o haber consultado, son el neurdlogo/a, psicologo/a y terapeuta
ocupacional (58%), seguidos de psicopedagogo/a (47%) y fonoaudiologos/as (37%). Un 16%
refiere haber recibido tratamiento por psiquiatra y kinesidlogo/a y un 26% por otros
especialistas.



Grafico 10: Especialistas que tratan a las personas cuidadas/apoyadas por los participantes
de Encuentros Online.

70%

60% 58% 58% 58%

50% - 47%

40% - 37%

30% - 26%

20% - 16% 16%
10% -

O%A T T T T T I T T

C > C C 2
N &8 o & o o o O‘éo

c) Difusion de los Encuentros Online

El 66% de quienes respondieron la encuesta de Encuentros Online afirmaron que se enteraron
de la existencia de estos encuentros a través de redes sociales y un 21% a través de un amigo.
Al preguntar acerca de la difusion de estos encuentros al publico general, la minoria
consideraba que era facil enterarse de ellos.

Grafico 11: Dificultad de enterarse de los Encuentros Online para el publico general.
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d) Satisfaccion de los participantes con los Encuentros Online.

Con respecto a la calidad de los/ las expositores que participan en los encuentros un 79% los
califica con nota 7. La claridad con que se entrega la informacion en los encuentros es
catalogada con nota 7 por un 83% y la plataforma online que se utiliza para realizar los
encuentros (Zoom y/o YouTube) es calificada con nota 7 por un 80% de quienes
respondieron la encuesta. En resumen, mas del 90% califica con nota 6 o 7 las dimensiones

evaluadas.

Grafico 12: Calidad de los expositores
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Grafico 13: Claridad con que se entrega la
informacion
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Grafico 16: Satisfaccion con respecto a la
informacion recibida
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El 79% de los participantes declar6 estar muy satisfecho con la informacién recibida en los
Encuentros Online, 13% se declar6 satisfecho y un 8% muy insatisfecho. El 63% refiri6 que
definitivamente habia recibido la informacién que esperaba obtener y el 33% que
generalmente la habia obtenido.

Grafico 16: Satisfaccion con respecto a la informacion recibida en los Encuentros Online.
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Grafico 17: Expectativas cumplidas con respecto a la informacion obtenida en los Encuentros
Online.
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Con respecto a si la informacion obtenida en los encuentros respondia a necesidades
percibidas como cuidador/a, el 56% respondid que definitivamente respondia a sus



necesidades y el 36% que generalmente lo hacia. Un 8% declard que definitivamente no

habian dado respuesta a sus necesidades.

Grafico 18: Respuesta a necesidades percibidas del cuidador/a en los Encuentros Online
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El 96% de quienes respondieron la encuesta declararon que recomendarian los Encuentros
Online a un amigo o persona cercana que estuviera en su mismo rol. Con respecto a las
razones de recomendarlo un 66% mencionaba aspectos relacionados con la atencion de
necesidades y el apoyo a cuidadores y un 46% se refirio a la calidad de la informacion.



Capitulo Ill. Inscritos en los talleres que
finalmente no participan: motivos y
propuestas

Dentro de la oferta programatica de la Fundacion CAI, se encuentran los talleres online
dirigidos a quienes cuidan/apoyan a personas con condiciones que afectan su neuro-
desarrollo. Se ha observado que con frecuencia las personas inscritas superan al nimero de
personas que efectivamente participan en los talleres online. En este contexto, surge la
interrogante de por qué ocurren estas diferencias importantes entre el nimero de inscritos
versus el nimero de participantes y qué se podria hacer desde la Fundacion CAI para
aumentar la asistencia de los inscritos.

Metodologia

Con el objetivo de conocer los motivos por los que quienes se inscriben en los talleres
propuestos por la Fundacion CAI finalmente no participan, se realizé una encuesta online.
La encuesta fue enviada a 737 personas que se inscribieron en los talleres del programa de
Autocuidado y en los Encuentros online, entre enero y marzo 2022. En total se obtuvieron
144 respuestas.

A través de la encuesta se buscd conocer, en primer lugar, las razones por las que no
participaron y, en segundo lugar, las acciones que podria tomar la Fundacion CAl para lograr
mayor participacion. Para abordar ambos objetivos se crearon dos indicadores (preguntas).

La primera pregunta era de respuesta cerrada, es decir, se presentaron 8 posibilidades de
respuestas y una opcion “otro motivo”. Los encuestados solo podian escoger una opcion,
aquella que representaba el motivo principal por el cual no asistieron al taller. La segunda
pregunta, sobre las acciones que podria tomar la Fundacion para aumentar la asistencia a los
talleres, era de respuesta abierta, es decir, quienes respondieron podian hacerlo en un espacio
en blanco escribiendo la respuesta que quisieran sin opciones que las delimitaran. Las
respuestas obtenidas en la segunda pregunta fueron posteriormente agrupadas en 7 categorias
de respuesta (ver Tabla 2).

Resultados

En cuanto a las razones por las que no logran participar quienes se inscriben a los talleres
(ver Tabla 1), la mas comun fue “No me funcion¢ la conexién a Internet”, con un 26% de las
respuestas totales.

Luego, la opcion “A esa hora tengo que trabajar/estudiar”, fue el segundo motivo mas
mencionado para no participar en los talleres (18% de quienes contestaron la encuesta) y en
tercer lugar, con un 15% de respuestas la opcion “La hora no me acomoda”. Entendiendo que



la respuesta “A esa hora tengo que trabajar/estudiar” se refiere también al horario de los
talleres, podriamos decir que un 33% de quienes respondieron la encuesta consideran como
el principal motivo para no participar el horario de los talleres. Asimismo, la razén “no
consegui ayuda con el cuidado de mi(s) hijo/a(s)” fue seleccionada por un 8% de los
encuestados, lo que podria sumarse también a un motivo que refiere al horario de los talleres.
Dado lo anterior, nos es posible especular que uno de los principales motivos relacionados a
la no-participacion en los talleres podria estar explicado por el horario en el que estos se
llevan a cabo.

Un porcentaje no menor de quienes respondieron la encuesta mencioné como principal
motivo para no participar el hecho de haberlo olvidado (14%) y un 4% dice no haber

participado porque no recibid el enlace para conectarse.

Un 4% de quienes responden la encuesta no particip6 en los talleres inscritos porque le
surgieron imprevistos y otro 4% por motivos no sefalados.

Tabla 1 Razones por las que quienes se inscriben no participan finalmente en los talleres

Razones %
No me funcioné la 26
conexion a internet
A esa hora tengo que

X ) 18
trabajar/estudiar
La hora no me acomoda 15

No me acordé, se me olvid6 | 14
No supe ingresar a la
plataforma

No consegui ayuda con el
cuidado de mi(s) hijo/a(s)
No me llego6 el enlace
Imprevistos de la casa
Otros

TOTAL 100
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En la segunda pregunta de la encuesta se abrid el espacio para que quienes la contestaron
propusieran acciones a la Fundacion CAI que apuntaran a aumentar la asistencia a los talleres
de quienes se inscriben en ellos. La opcidon més recomendada fue mandar recordatorios (26%
de quienes participan en la encuesta proponen esto) y un 11% propone mandar recordatorios
por WhatsApp. Dentro de este ultimo grupo, hay quienes responden que el correo lo ven
menos seguido que el teléfono por lo tanto mandar mensajes a través de WhatsApp seria
preferible antes que un recordatorio al correo electronico. Hubo un 13% de las respuestas que
estaban relacionadas con ampliar los horarios de los talleres, a las que se le suma un 10% del
total de respuestas obtenidas que apuntaban directamente a llevar a cabo los talleres en
horario nocturno.



La segunda categoria de respuestas que mas se repitio (17%), se referia a la posibilidad de
poder ver una grabacion del taller posterior a su realizacion en caso de no poder participar en
el horario establecido. Hubo algunas personas (4%) que piden que se les manden
instrucciones para poder acceder a las sesiones.

Finalmente, un porcentaje no menor de las respuestas apuntaba a que la Fundacion no tiene
nada que hacer para facilitar que participen mas en los talleres, que la no asistencia se debe
a situaciones de la vida de cada persona que escapan a lo que la Fundacion pueda hacer. Estas
respuestas eran por lo general acompafiadas de palabras de agradecimiento y de solicitudes a
que sigan invitandolos a participar.

Tabla 2 Acciones que podria tomar la Fundacién CAl para aumentar la asistencia

Acciones %
Mandar recordatorios mas 26
seguidos

Grabar las sesiones y compartir

los videos para verlos en otro 17
momento

Ampliar horarios 13
Recordar por whatsapp 11
Hacer los talleres en horario 10
nocturno

Explicar como acceder a las 4
sesiones

Nada (son situaciones de la vida 19
cotidiana y jseguir invitando!)

TOTAL 100




Capitulo IV. Perspectiva de integracion de
participantes de manera mas activa en la
Fundacion

A través del Taller de Autocuidado y de los Encuentros Online, se fue generando un sentido
de comunidad y pertenencia que se traslapaba con el objetivo principal del Taller de
Comunidad, Aprendizaje y Accion. Por otro lado, los participantes de los distintos talleres
online propuestos por la Fundacién CAI eran generalmente las mismas personas, y el traslape
de contenidos y objetivos los tenia un poco confundidos.

Una serie de reflexiones surgen a partir de esta situacion y se deciden dos cosas: la primera
fue dejar de implementar el Programa de Comunidad, Aprendizaje y Accidon como una
instancia distinta de las demads, y su objetivo principal, de consolidar una comunidad de
personas que cuidan/apoyan se desarrollard explicitamente en las otras instancias ofrecidas
por la Fundacion CAI (Programa de Autocuidado y Encuentros Online). La segunda decision
fue de explorar entre los mismos participantes de los talleres si estarian dispuestos a participar
mas activamente en la Fundacion para fortalecer el sentimiento de comunidad y para
eventualmente darle continuidad a los programas de apoyo y acompafiamiento a personas
que cuidan/apoya.

Para cumplir con este Ultimo objetivo, se realizé un focus group online con 5 personas
seleccionadas por el equipo ejecutivo CAI por su compromiso e interés con la Fundacion.
La conversacion fue grabada con la aprobacion de las participantes y durd 75 minutos.

Los y las participantes resaltaron la pertinencia de contar con una persona en una situacion
como la de ellos y ellas como contraparte de los talleres. Esto realzaria la conexion de los
participantes con la Fundacion y fortaleceria el sentimiento de comunidad. Sin embargo,
varias de ellas reconocen que no serian capaces de hacerlo. Requeririan, por un lado, apoyo
profesional para contar con las capacidades necesarias y el empoderamiento necesario para
participar como tutor o mentor. Requeririan, por otro lado, tiempo suficiente para prepararse
y eventualmente también una remuneracion.

Adicionalmente, de prosperar esta idea, los participantes proponen ideas para su
involucramiento activo. Esto incluye compartir testimonios personales para motivar a mas
cuidadores a participar de los talleres y/o moderar instancias donde cuidadores y cuidadoras
puedan compartir sus experiencias. También se proponen para realizar actividades de
acompafiamiento con cuidadores y abogacia por los derechos de las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo ante un publico amplio.



