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Este libro, iniciativa del Observatorio de Envejecimien-
to, Cuidados y Derechos (Cuido60), parte del supuesto
que, frente a un contexto de crisis estructural, la agen-
cia constituye también la posibilidad, asociada a la toma
de conciencia reflexiva, de producir una transformacién
en un contexto de multiples constricciones sociales,
como es el caso cubano. Los autores se preguntan c6mo
plantear estrategias sostenibles para cooperar con la
sociedad civil y apoyarla en el desarrollo de iniciativas y
proyectos locales que aborden los desafios del enveje-
cimiento demogrifico en un entorno de éxodo masivo,
carencia crénica de recursos materiales y humanos, au-
mento de la pobreza y la desigualdad social y criminali-
zacion del activismo, incluyendo el social.

Este libro es una mirada que recoge algunas expe-
riencias y saberes acumulados en la sociedad civil cuba-
na respecto de los desafios que surgen en la provisién
de servicios de ayuda y asistencia social, en el diseno y
puesta en marcha de proyectos sociales independien-
tes; asi como las visiones, enfoques y metodologias de
intervencion social que estdn empleando. Los autores
abordan cémo se esta redistribuyendo la responsabili-
dad de los cuidados, asi como las disputas y tensiones
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La construccidon del dialogo social en Chile:
la experiencia de una mesa de trabajo
para la promocion y visibilizacion de los cuidados

Maria Teresa Abusleme

Beatriz Revuelta

Introduccién

De acuerdo con las cifras de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en
el mundo existen mas de 1000 millones de personas que viven con algun tipo
de discapacidad, lo que representa el 15 % de la poblacién (OMs, 2011). La
misma organizacién define la discapacidad de acuerdo con la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), vale
decir, como un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones a la participacion (OMS, 2001). La discapacidad no
afecta de igual forma a toda la poblacién; esta relacionada con condiciones
de vulnerabilidad social, econémica y educativa. De hecho, los paises de in-
gresos bajos tienen una mayor prevalencia de discapacidades que los paises de
ingresos altos. A su vez, la discapacidad es mds comun entre las mujeres, las
personas mayores, los nifios y los adultos que viven en condiciones de pobreza
(OMS, 2001).

Chile enfrenta hoy en dia una importante y vital necesidad: reconsiderar,
redefinir y revisar las acciones en torno a los cuidados. En la actualidad la
combinacion de factores de cardacter demografico, médico y social, entre los
que se identifican con claridad el acelerado envejecimiento de la poblacion,
las mayores tasas de sobrevivencia de las personas afectadas por enferme-
dades crénicas (incluyendo las congénitas), el aumento de las personas con
discapacidad, indices de siniestralidad vial elevados, todo sumado a la falta
de reconocimiento por parte de los Estados de las necesidades de atencion,
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asistencia y apoyos oportunos, han visibilizado, como en el resto de los paises
a nivel mundial y regional, la necesidad de poner en el centro los cuidados,
recordando el llamado de la OMS dirigido a paises de ingresos bajos o medios
como el nuestro, de contar con sistemas de cuidados de largo plazo, sostenibles
financieramente e integrados a los sistemas de salud.

En este capitulo se analiza la experiencia de conformacién de una mesa
de didlogo intersectorial sobre el ejercicio de los cuidados en Chile donde
participaron mds de 19 organizaciones de la sociedad civil a nivel nacional.
El objetivo de la mesa fue proponer un enfoque y demandas comunes en
torno a los cuidados como un derecho social y su necesaria incorporacion ala
agenda institucional del Estado. Este trabajo colaborativo realizado durante el
ano 2020 constituye una experiencia inédita en el pais en la que se establecié
una metodologia de trabajo basada en encuentros que privilegiaron la voz
de las organizaciones y donde participaron académicos y profesionales como
facilitadores en la sistematizacion de los contenidos que se fueron abordando.
Igualmente, participaron durante el trabajo de la mesa parlamentarios y per-
sonalidades de la esfera politica identificados con las demandas histéricas en
torno a los cuidados.

Para realizar el analisis de esta experiencia se presenta primeramente un
panorama conceptual y politico en torno a los cuidados y la discapacidad,
posteriormente se reconstruye la experiencia metodolégica de trabajo de
la mesa, y por ultimo se presentan los principales resultados. Se concluye
con una reflexién y valoracion sobre el rol estratégico de la mesa en el po-
siclonamiento de los cuidados y en el fortalecimiento de un movimiento de
cuidadoras en Chile.

Algunas precisiones en torno a los cuidados y la discapacidad

El concepto de cuidados tiene varias acepciones. De acuerdo con Fisher y Tronto
(1990), el cuidado es una actividad que incluye todo lo que hace el ser humano
para mantener, reparar y perpetuar el mundo y el ambiente donde vive para
que se pueda vivir en €l tan bien como sea posible. El cuidado es el compromiso
que se adquiere para mantener la vida cotidiana (Tronto y Fisher, 1990). En la
misma linea, Lamaute-Brisson (2013), considera el cuidado como un trabajo
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de reproduccién social, relativo a un conjunto de actividades, procesos y rela-
ciones de persona a persona mediante los cuales los seres humanos son directa
o indirectamente producidos y mantenidos en la vida cotidiana, o de manera
puntual, material y psicolégicamente, asi como cognitivamente, a escala in-
tergeneracional e intrageneracional. La accién de cuidar incluye estructuras,
normas y representaciones sociales vigentes, y contribuye, de una u otra manera,
a reproducirlas y, eventualmente, a modificarlas (Lamaute-Brisson, 2013).

Batthydny (2015) y Rico y Robles (2016) definen el cuidado como los bienes,
servicios y actividades que permiten mantener el bienestar de las personas,
quienes se desenvuelven en diversos planos, incluyendo el material, econémico,
moral y emocional. Incluye la provisién de bienes esenciales para la vida, como
la alimentacién, el abrigo, la higiene y el acompanamiento, asi como el apoyo
y la transmisién de conocimientos, valores sociales y prdcticas a través de los
procesos de crianza. Para estas autoras, el cuidado se funda en relaciones cara
a cara entre las personas que lo proveen y quienes los reciben, mas alld de que
este trabajo se desarrolle de forma remunerada o no remunerada (Batthydny,

2015; Rico y Robles, 2016)

Morlachetti y Huenchuan (2006), refiriéndose a las personas que requieren
de cuidados permanentes para el desarrollo de sus actividades cotidianas,
definen los cuidados como acciones que permiten garantizar la supervivencia
social y organica de las personas que lo requieren para vivir una vida digna.
Por su parte, y en referencia a las personas que requieren estos cuidados,
Querejeta Gonzalez (2012) desde un enfoque de politicas publicas, en su texto
sobre la unificacién de criterios en torno a la discapacidad y la dependencia
para la medicién estadistica, sostiene que esta ultima ha sido considerada de
diversas maneras de acuerdo con tradiciones histéricas, concepciones tedricas
y politicas publicas.

S1 bien su definicién expresa relacion con la necesidad de contar con otra
persona para hacer las actividades de la vida diaria bdsicas e instrumentales,
cuando se describe la dependencia leve, moderada y severa, los criterios son
distintos para cada territorio, quedando definida en practicamente todos los
casos de acuerdo con un baremo o sistema de valoracién de la situacién de
dependencia que considera y separa segun: 1) capacidad para realizar las acti-
vidades basicas de la vida diaria o ABVD (levantarse y acostarse, desplazarse en

161



Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

el hogar, asearse solo, control de necesidades, vestirse, comer y beber, cambio
en las posiciones del cuerpo); 2) capacidad para realizar las actividades de tipo
instrumental o AIVD (deambular sin medio de transporte, usar el teléfono,
realizar compras, preparar comida, preocuparse del bienestar de la familia,
mantenimiento de la casa, entre otros); y 3) capacidad para realizar las acti-
vidades avanzadas de la vida diaria (relacionadas con la participacién social,
trabajo, educacidn, entre otras) (Querejeta Gonzalez, 2012).

Por otro lado, respecto de los cuidados a personas con discapacidad se
han producido varios debates sobre los modelos por medio de los cuales han
sido definidas y concebidas sus prdcticas. Estos debates cobran sentido en la
conexion de cuatro categorias fundamentales: enfermedad-(dis)capacidad-de-
pendencia-cuidados. En torno a este nuicleo categorial se han identificado
dos posturas contrapuestas: el paradigma de la desviacion (enfoque de salud)
y el paradigma de la opresion (enfoque social) (Revuelta y Hernandez, 2020).
Desde el enfoque de salud se ha promovido una interpretacion de la disca-
pacidad asentada en la dependencia y en la necesidad de recibir cuidados y
prescripciones de vida por parte de profesionales (médicos, enfermeras, re-
habilitadores, cuidadores, fisioterapeutas), mientras que desde los estudios
sociales de la discapacidad se comprende que las formas tradicionales de res-
puesta social han posibilitado a los médicos y otros profesionales de la salud
y la asistencia social asumir posiciones paternalistas de poder y control en la
vida de las personas, lo que ha socavado o negado la capacidad de autonomia
y autodeterminacion. Se considera que por fuertes y generalizadas que sean
las motivaciones de los profesionales para “ayudary hacer el bien”, sus efectos
son los mismos: la subordinacién de las personas con discapacidad al gobierno
profesional (Thomas, 2007).

Esta oposicién no implica la negacion de que ciertas personas requieren
de cuidados y atenciones especificas, y que esos cuidados permiten mantener
su vida con dignidad. En este sentido, los apoyos en recursos y servicios para
personas con discapacidad se consideran esenciales, aunque son muy varia-
bles segun las circunstancias individuales. Lo que se pone en discusién por
parte de los movimientos sociales de personas con discapacidad son las formas
dominantes en las que se ha ocupado el término de cuidados para adherir a
las personas con discapacidad caracteristicas relativas a la “necesidad” y la
“dependencia” de otros. Se apunta asi a la connotacion social que tienen estas
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caracteristicas en las sociedades actuales donde “tener necesidades” se con-
vierte en una cualidad valorada negativamente, atribuida solo a grupos socia-
les particulares que dependen de los servicios estatales, familiares y privados.

Para hacer frente a los prejuicios y estigmas que derivan de las connotacio-
nes sociales de la discapacidad que se filtran a las configuraciones de la politica
publica, en el afio 2006 surge la Convencién por los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que representa un cambio de paradigma de vital impor-
tancia, pues deja de concebir a las personas en situaciéon de discapacidad como
objetos de proteccién y las releva a sujetos de derechos, promoviendo, prote-
giendo y asegurando el pleno disfrute, en condiciones de igualdad, de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales, basandose en la solidaridad,
la autonomia y el respeto profundo de su dignidad intrinseca (ONU, 2006).

De acuerdo con la Clasificacién Internacional de Funcionamiento,
Discapacidad y Salud (CIF) (OMS, 2001), es esencial renunciar a un enfoque
biomédico y considerar a las personas como seres biopsicosociales, inmersos en
distintos entornos, donde la diversidad es el eje para la construccion de espacios
participativos, inclusivos y libres de discriminacién, basados en la aplicacién
real del enfoque de derechos humanos. Asi, los esfuerzos deben concentrarse
en mejorar las condiciones sociales y culturales del entorno, para consolidar los
espacios de rehabilitacion, acceso a servicios y a las oportunidades de trabajo,
en funcién de lograr alcanzar un adecuado estado de bienestar fisico, mental
y social, para que las personas puedan satisfacer sus necesidades, realizar sus
aspiraciones y cambiar o adaptarse al medio ambiente.

En este sentido, para alcanzar dichos espacios de desarrollo, apoyo y cui-
dados es necesario escuchar las necesidades y demandas de las partes involu-
cradas, sobre todo si consideramos el cuidado como un derecho enfoque en
que las personas con discapacidad son los actores principales. De este modo,
el proceso de apoyos y cuidados implica la inclusién social, cuestién que no es
menor si se piensa en las personas con discapacidad como parte de la sociedad
y como seres humanos con derechos. A su vez, es importante considerar que
cada persona con dependencia tiene un cuidador(a), quien debe ser parte del
sistema de apoyo y cuidados que se instale. Tener un enfoque relacional de los
cuidados en la politica publica es clave. Los cuidadores y las cuidadoras pro-
veen valor personal, social y econémico, y representan una fuente importante
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de bienestar y una herramienta para mejorar la calidad de vida de la persona
ala que cuidan y apoyan.

En consecuencia, y en virtud de estas definiciones, los cuidados contienen
en si mismos una perspectiva de género y derechos humanos. El género, rela-
cionado con la construccién que se hace como sociedad de lo que es ser hombre
o ser mujer, en la cual estas ultimas han sido llamadas a ejercer las labores de
cuidado, y, por otro lado, una dimensién de derechos humanos, producto de
que es una actividad propia de las personas que congrega la dignidad, auto-
nomia, respeto e igualdad, y que facilita el acceso a bienes y servicios como
educacion, salud y justicia.

Constituciéon de la Mesa Intersectorial de Cuidados

En Chile la provisién de cuidados es una tarea principalmente familiar, donde
las mujeres lo realizan con mayor prevalencia, en proporcion equitativa ni sos-
tenible con los multiples espacios en los que ellas participan en la actualidad.
Las cuidadoras informales o no remuneradas ven reducidos sus ingresos, y el
50 % de ellas enfrentan enfermedades secundarias al sindrome del cuidador.
Un estudio realizado por la Asociacién Yo Cuido Chile en el ano 2020, en el
que participaron 1185 cuidadores, indicé que casi el total de las(os) cuidado-
ras(es) no remuneradas(os) (99,2 %) padecia uno o mas sintomas relacionados
con trastornos ansiosos y depresion; que al menos un 67 % de las familias se
mostraban disconformes con el trabajo realizado por el Gobierno durante
la pandemia a nivel general, y que el 85% estaba disconforme con el manejo
especifico de la pandemia respecto a la poblacién con discapacidad u otra con-
dici6n, mientras que el 78 % de las familias se sentia desprotegida (Asociacion

Yo Cuido, 2020).

Es importante mencionar que en Chile se ha ido fortaleciendo un movi-
miento de cuidadoras que ha articulado diferentes iniciativas de visibilizacién
de los cuidados y su puesta en la discusién publica. La Mesa de Trabajo para
la Promocién y Visibilizacion de los Cuidados que constituye el centro de este
capitulo es una de estas iniciativas. La Asociacién Yo Cuido, en conjunto con el
diputado Diego Ibdfiez y la senadora Carolina Goic, conformaron este espacio
que reuni6 a cuidadoras, organizaciones de la sociedad civil y académicos
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para definir una ruta y estrategia que permitiera establecer los ejes claves del
cuidado como derecho.

El objetivo principal de la mesa fue analizar la actual crisis del cuidado
y las cuidadoras en Chile, estableciendo acciones conjuntas para su abordaje
y superacion, ademads de la revisién de las actuales iniciativas en la materia.
Para lograrlo fue fundamental la conformacién de un espacio técnico que in-
tegrara distintas instituciones y personas que se dedicaran al trabajo directo,
el estudio o la abogacia en pos del cuidado; establecer una ruta comun de ac-
ciones, asi como una estrategia y discurso que permitieran posicionar la crisis
del cuidado como una prioridad en la agenda pais, y una necesidad desde la
equidad de género hacia las cuidadoras; y la realizacién de un andlisis critico
de los actuales elementos en materia de politica publica y legislacion, tanto en
implementacién como en discusion, respecto a su pertinencia con la realidad
nacional, y su capacidad real de incidir en la crisis actual (Mesa de Trabajo
para la Promocién y Visibilizacién de los Cuidados, 2020).

Como ya mencionamos, en este trabajo colaborativo participaron 19 or-
ganizaciones de la sociedad civil. A continuacién, se presenta un esquema de
estas organizaciones con una descripcion de su rol (tabla 6.1). Como se puede
observar, sus objetivos y areas de accién son bastante variados, por lo cual
podria considerarse que el abordaje de los cuidados que tuvo lugar en este
trabajo colaborativo fue integral, en la medida en que se pudieron reconocer
y valorar situaciones muy diferenciadas en las que se provee cuidados.
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Tabla 6.1

Organizaciones participantes de la mesa y sus roles u objetivos

Lideres con Mil Capacidades

Trabajar por la autodefensa
de los derechos humanos

Oncomamads

Mejorar las condiciones para los nifos que vendran y que
tendran que batallar con la enfermedad.

Asociacién Yo Cuido

Visibilizar y mejorar la calidad de vida de los cuidadores
de personas con algun grado de dependencia.

Aprendo Corporacién

Apoyar de manera integral al nifo y su familia.

Corporacién Cetram

Mejorar la calidad de vida de las personas con trastornos
del movimiento y sus familias, respetando sus derechos
humanos y su realidad social.

Gafa Chile

Grupo de apoyo orientado a todos aquellos que tengan la
experiencia de vivir con pacientes con Alzheimer y otras
demencias.

Asperger Quinta Region

Educar y concientizar a las personas sobre el sindrome de
Asperger y otras condiciones relacionadas con el espectro
autista.

Colectivo Ciudadanas Cuidando

Incentivar la articulacion de los cuidados en la ciudad, en
distintas iniciativas socioterritoriales e inclusivas.

Fecher

Organizar, apoyar, difundir, educar, centralizar,
sensibilizar, facilitar la informacién que tengamos
y obtengamos en beneficio de los pacientes con
enfermedades raras o de baja prevalencia.

Cristo Especial de la Legua

Centro diurno que acoge a nifios, jévenes y adultos en
situacion de discapacidad.

Club de Colostomia: Aprendiendo a
Vivir con Alegria

Apoyar a pacientes colonostomizados

Organizacién Luz y Esperanza

Apoyar a cuidadores de personas dependientes severas,
moderadas y leves

ONG Inclusiva

Trabaja en el drea de la discapacidad y las emergencias y
desastres

Fundaciéon K-uidadores de la Familia
CAM

Visibilizar la labor de cuidados desde acciones y
perspectiva de derecho

Organizacion Teabrazo

Beneficiar y acompanar a nifios y adultos con condicién
del espectro autista, a sus padres y cuidadores.

Fenpof

Federacion de Enfermedades Poco Frecuentes Chile

APOST

Mejorar la calidad de vida de los pacientes postrados y
cuidadores.

Mesa Discapacidad Antofagasta

Fortalecer la inclusién laboral, acceso y prevalencia a la
educacion, igualdad de oportunidades

Ley Matias

Proyecto de ley que surge de papas de nifios con
discapacidad severa que busca que el Estado compense los
danos econémicos que las familias de nifos y jévenes con
discapacidad deben enfrentar
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Estrategia metodoldgica de la mesa

El desafio de la mesa se centré en la construccién de una nueva forma de tra-
bajo que reuniera a organizaciones que anteriormente no habian trabajado
de manera conjunta. La idea que gui6 la actividad fue crear una estrategia
colectiva, participativa y politica que considerara con fuerza las voces multiples
de los cuidados.

La reconstruccion de esta experiencia mostré que la estrategia de trabajo

se constituy6 a partir de 5 macro etapas que se describen a continuacion
(Universidad Central, 2020):

* Etapa 1. Andlisis del contexto de covid-19 y la realidad de las personas
con discapacidad o dependencia.

* Etapa 2. Diagnéstico de intereses. Se consulto a las redes de cuidado-
ras sobre el interés de participar en la mesa. En esta etapa se identificaron los
colectivos asociados a los cuidados, sus practicas y posibles aportes para la
mesa. Esta consulta se realizé mediante un formulario de Google en donde las
organizaciones podian escoger y priorizar los temas de interés para el trabajo
colectivo por venir.

Las temadticas que resultaron priorizadas por las organizaciones fueron
las siguientes:

—  Las definiciones en torno a los cuidados, considerando los ambitos en los
que se proveen, la condicién de los cuidados como un derecho y las

expectativas con la nueva Constitucion.

— La corresponsabilidad integral/responsabilidad colectiva en torno a
los cuidados.

—  Los seguros y subsidio permanentes de las personas con discapacidad, abor-
dando los servicios y programas existentes con una mirada relacional.

— Los rendimientos de la credencial de discapacidad como una forma de
reconocimiento de derechos.
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— La posibilidad de un seguro del cuidador(a) que pudiese considerar un
estipendio, atenciones en salud mental y necesidades psicosociales; asi
como comprometer recursos para la educacion especial, las escuelas
hospitalarias y la posibilidad de centros diurnos.

— La posibilidad de permisos laborales o flexibilidad laboral para las per-
sonas que cuidan; la reconceptualizacion del trabajo de cuidados; el
abordaje de la desproteccién social: trabajos informales y no remune-
rados, la realidad que enfrentan las cuidadoras en la actualidad.

* Etapa 3. Mesa de trabajo. De acuerdo con los resultados de la consulta y
las prioridades en torno a los cuidados que establecieron las organizaciones se
elaboraron los diferentes contenidos que se trabajarian en las sesiones grupales.
Las sesiones se realizaron de manera on-line por medio de la plataforma Zoom
con una duracién de 1 h y 30 min los jueves cada 15 dias durante 6 meses.
A su vez, en cada sesion los participantes fueron divididos en subgrupos de
entre 5y 7 personas. Se control6 que estos grupos fuesen intersectoriales, inter-
disciplinarios y con representantes de personas que cuidan. Adicionalmente,
para cada sesion se asegur6 que las participantes tuviesen conocimiento sobre
los contenidos que se abordarian, se envié con anticipacion a la sesiéon un
documento con la explicacién bésica del contenido a abordar. El propdsito
de este paso metodologico fue que las lideres de las diferentes organizaciones
pudieran dialogar con las bases en torno a esos contenidos y que lo derivado
de ese didlogo enriqueciera el debate en la sesién grupal.

* Etapa 4. Sistematizacién del trabajo. Esta etapa funcion6 paralela a
las sesiones. Las facilitadoras de cada uno de los subgrupos (profesionales
y académicas vinculadas a los cuidados) fueron responsables de enviar a la
coordinacion general un resumen de los contenidos abordados en la sesién
respectiva considerando los siguientes puntos:

Estos resumenes se constituyeron en insumos importantes tanto para llegar
aun consenso entre todas las organizaciones como también para la redaccién

del informe final.

* Etapa 5. Comunicacién de los resultados de la mesa y difusién del in-
forme final. Esta etapa, si bien fue de cierre, acompané el trabajo de la mesa.
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Por medio de redes sociales se fueron difundiendo las diferentes discusiones
que se promovieron. También fue una iniciativa interesante la generacion de
cdpsulas de video' que explicaran a un publico amplio lo que significaban
los cuidados, asi como otros conceptos claves trabajados. Igualmente, como
parte de la labor de difusién y visibilizacién del trabajo, la mesa conté con la
participacién en una sesion plenaria de la ministra de la Mujer y Equidad de
Género, asi como de senadores y diputados interesados en los cuidados.

Principales resultados

Luego de 6 meses de trabajo, la mesa culminé con un documento final que
establecid definiciones y enfoques comunes en torno a: derechos universales,
definicién de cuidados, cuidados sociocomunitarios, corresponsabilidad, ca-
nastas de prestacion, credencial de discapacidad, seguro de dependencia y
estipendio de la cuidadora.

Varias definiciones en torno a los cuidados circularon en las reflexiones
colectivas, entre las cuales se pudo identificar con claridad cuatro enfoques:

1. Los cuidados como apoyos proporcionales y adecuados a las necesida-
des de las personas.

2. Los cuidados como apoyos permanentes e intensivos para el desarrollo
de una vida con dignidad.

3. Los cuidados como instancias relacionales, considerando una diada
en un contexto especifico.

4. Los cuidados como eje central de una sociedad que se preocupa por
el bienestar.

' Disponibles en: https://www.facebook.com/watch/?v=391512478913625 y https://www.
facebook.com/100011711318460/videos/1211729735894059/

169


https://www.facebook.com/watch/?v=391512478913625
https://www.facebook.com/100011711318460/videos/1211729735894059/
https://www.facebook.com/100011711318460/videos/1211729735894059/

Cuidados y agencia de la sociedad civil en Cuba

Ademads de esto, otras definiciones operacionales también tuvieron alta rele-
vancia por cuanto guardan relacién con los propios derechos al cuidado de
las personas que cuidan. Se pudo constatar que la mayoria de los programas
sociales del Gobierno, sumado a que eran insuficientes en la atencién a las
personas con discapacidad, también lo eran en términos de invisibilizar y
excluir a la persona que se dedica a cuidar. Varias de las acciones propues-
tas por la mesa que se presentan mads adelante aluden justamente a proveer
servicios y atenciones especificas para las personas que cuidan. En conse-
cuencia, la posibilidad de un seguro para las cuidadoras, la valoracién de
un estipendio de al menos un salario minimo o la existencia en los servicios
publicos de horarios preferenciales para la atencién a estas personas fueron
discusiones centrales.

Una valoracién relevante que se expresé de forma explicita en las discu-
siones grupales se relacioné con el sentir cotidiano de las mujeres que cuidan,
quienes consideran que los cuidados no remunerados sustentan la economia
de un pais. En funcién de ello hay que reflexionar cémo hacerse cargo de este
gran grupo.

Las mujeres se sienten “castigadas” por asumir las tareas de cuidado, producto
que se les impide desarrollarse en otras areas. Quien cuida se olvida de su
propia vida, lo cual tiene consecuencias en su salud mental. Este sentimiento
aumenta cuando la persona cuidada muere. Existe una sensacioén de injusticia
social frente a la labor de cuidado no remunerado, como resultado de su escaso
reconocimiento social. Existen pocas oportunidades de apoyo, ademads de pro-
ducirse discriminacion, para quien ejerce la labor de cuidado y requiere tener
un trabajo remunerado. (Mesa de Trabajo para la Promocién y Visibilizacién
de los Cuidados, 2020)

Como se puede apreciar, el movimiento de cuidadoras en Chile estd imbuido
en discusiones claves promovidas por el movimiento feminista en relacién
con los aportes de las mujeres a la economia de sus paises mediante la labor
de sostener sus hogares y los cuidados, y desarrollar otras multiples respon-
sabilidades. Por otro lado, la sensacion de desproteccién y de ausencia de un
Estado que garantice las condiciones para vivir dignamente constituy6 una
bandera politica significativa que auné a todas las voces.
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A partir de estos sentires, y considerando los diferentes conceptos que se
fueron abordando, surgieron propuestas y demandas concretas que se listan a
continuacion. Estas propuestas son de alta relevancia en la medida en que pau-
tan aquellas condiciones fundamentales que a criterio de este grupo de organi-
zaciones se consideran partes constitutivas de los cuidados como un derecho.

Propuestas de accion planteadas por los integrantes de la mesa

Las propuestas que aparecen en este apartado se encuentran expresadas en
un documento que resumi6 los resultados de la mesa y que fue elaborado por
la coordinacién general de este trabajo colectivo. Si bien las autoras de este
capitulo participaron de la elaboracién del documento, los resultados que se
presentan fueron sistematizados por un equipo mds amplio®.

2 Ademds de las 19 organizaciones, las personas que participaron en la elaboracién del

documento final fueron las siguientes: Daniela Alburquerque Gonzdlez (Universidad
de Santiago de Chile), Martin Espinoza Carrasco (periodista), Carolina Giaconi (Red
de Investigacion en Interseccionalidad, Género y Practicas de Resistencia, Universidad de
Chile), Alberto Larrain Salas (médico psiquiatra Fundacién ProCultura), Felipe Munoz
Chavez (Profesional Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados), Camila Nieto (concejala de
Valparaiso), Marfa de los Angeles Poblete Diaz (Universidad SEK Chile), Paulina Romdn
Carcamo (Universidad Catdlica Silva Henriquez), Valeria Rey Rojas (Centro de Trastornos
del Movimiento, Cetram) y Mariela Serey (presidenta de la Asociacién Yo Cuido).
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Recomendaciones para la politica piblica en torno a los cuidados

Tema

Recomendaciones especificas

Derechos universales:
Derechos universales en
todos los servicios del
Estado. Sila persona tiene
un nivel socioeconémico
mids alto, debe pagar parte
del servicio

Alternativas reales de respiro al cuidador.

Estipendio.

Atencién domiciliaria tanto a la persona que cuida como a la que
recibe los cuidados.

Redes asistenciales de dia.

Capacitar y sensibilizar a quienes entregan servicios
sociosanitarios y al entorno de apoyo.

Cambiar el esquema de asistencialismo. La realidad de los
cuidados no admite sorteos, requiere apoyos permanentes ¢
inmediatos.

Corresponsabilidad del cuidado entre Estado, la diada, la familia,
la sociedad civil y las empresas.

Funcionarios publicos que sean elegidos desde su experiencia y
formacion.

Aumentar presupuesto estatal en torno a la discapacidad y los
cuidados.

Derecho al cuidado:
Incorporar una vision
integral respecto del
cuidado, con un sistema
de cuidados a nivel
nacional y local, que
debe incorporar todos los
servicios relacionados al
cuidado y discapacidad,
entre ellos, salud,
asistencia social, vivienda,
transporte, pensiones,
alimentacion, entre otros.

Pensar una “ciudad cuidadora”, programas con enfoque
territorial, a través de la generacién de presupuestos participativos
con la sociedad civil a nivel municipal.

Mejoras al sistema de salud en general, consideracién de mejores
condiciones tanto para las personas con discapacidad como sus
cuidadores.

Ensenar en todos los contextos educativos y sociales que el
cuidado es un derecho.

Humanizar el cuidado desde los equipos de salud y las personas
que en su trabajo u ocupacion se relacionan con las/os cuidadores,
las personas cuidadas y sus familias.

Abordar integral e intersectorialmente la discapacidad, la
dependencia y el cuidado.

Reconocimiento de la
labor de cuidadora

El Estado debe hacerse cargo de las actividades de respiro y de la
atencion de las cuidadoras no remuneradas, del cuidado de estas.
Los cuidados deben ser considerados como un trabajo, por lo
tanto, deben existir leyes que protejan a quienes ejercen este oficio.
El cuidado debe pensarse como tareas de hombres y mujeres,
generdandose paridad de género.

Se requieren capacitaciones para las cuidadoras no remuneradas,
capacitaciones en torno de las urgencias de salud que pueden
darse en el contexto hogar.

Deberia existir una institucién, por ejemplo, los municipios, que
generen diagndsticos regulen y entreguen servicios a las personas
dependientes y sus cuidadores/as.

Gestionar un sistema de tele atencion.

Hay que aumentar el per capita de la APS, para aumentar los
recursos de los Cesfam y dar mayor apoyo al programa de
atencién a la dependencia severa.

Se requiere mejorar coordinacion entre los servicios publicos.

El Estado debiese entregar recursos a las ONG para poder
fortalecer los programas y actividades que se ejecutan.

172




La construccion del didlogo social en Chile: la experiencia de una mesa de trabajo

Tema

Recomendaciones especificas

Reconocimiento de la
labor de cuidadora

Los organismos publicos debiesen mirar y considerar los estudios
de uso del tiempo que evidencian la sobrecarga en el &mbito de los
cuidados y las labores domésticas no remuneradas.

En el pafs existen recursos mal gastados e invertidos. A su vez,
existen beneficios publicos que no se conocen o que son mal
implementados.

Ley de proteccién social

Modificar la ley de proteccién social para personas con
discapacidad, dependencia y sus cuidadores (Ley 20422). El
cuidado, la salud y el bienestar de las personas no puede depender
de fondos concursables. Debe existir proteccion y financiamiento
universal.

Instalar un GES (Régimen Garantias Explicitas en Salud) para las
cuidadoras, estableciendo prestaciones especiales y preferenciales.

Monitoreo y focalizacién
de las politicas publicas

Hacer mas transparentes los mecanismos de focalizacion.
Instalar un sistema de monitoreo a la labor del Estado, que
resuelva los reclamos que se realizan y que no son atendidos.
Aumentar el presupuesto en estudios e informacion, pues es
fundamental la existencia de un catastro y un diagnostico
biopsicosocial que dé cuenta de la situacién social, psicolégica, de
salud y condiciones ambientales de las personas con discapacidad
y su entorno de apoyo.

Mercado y empresariado

Resignificacion de la labor del empresariado: contribucién a
través del desgravamen de impuestos.

Para financiar la dependencia se podria establecer un impuesto al
consumo para los productos mds costosos.

Mayor financiamiento para la ciencia y estudios que aborden las
temadticas de la discapacidad, dependencia y cuidado. El estado
y el mercado, a través de la responsabilidad social empresarial,
podrian ser llamados a aportar dinero.

Se sugiere la existencia de una ley de inclusién que asegure la
contratacion de personas cuidadoras por medio de teletrabajo,
posibilitando una flexibilidad que hoy no existe.

El sistema de prevision social debiese tener alternativas para
aquellas personas que cuidan. Existen muchas lagunas por la
eleccién de dedicarse al cuidado. a su vez, el seguro de cesantia
podria cubrir la labor de cuidado.

Sociedad civil

Se requiere de un mayor apoyo monetario desde el Estado hacia
la sociedad civil, organizaciones y fundaciones que trabajan con
personas con discapacidad y sus cuidadores.

Nota. Mesa de Trabajo para la Promocién y Visibilizacién de los Cuidados (2020).
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Conclusiones

Este trabajo tuvo como propdésito analizar la experiencia de conformacion de
una mesa de didlogo intersectorial sobre el ejercicio de los cuidados en Chile,
donde participaron mas de 19 organizaciones de la sociedad civil a nivel na-
cional. Para realizar el andlisis de esta experiencia se presenté un panorama
conceptual y politico en torno a los cuidados y la discapacidad, se reconstruyé
la experiencia metodolégica de trabajo de la mesa, y por ultimo se presentaron
los principales resultados de estos didlogos sociales.

El trabajo de la mesa contribuy6 a construir el conjunto de necesidades y
requerimientos en torno los cuidados en el pais. Una de las reflexiones con-
clusivas mds importantes guarda relacién con la potencia que puede tener
este tipo de movimientos sociales. Si bien desde 2018 se puede visualizar con
fuerza un movimiento y un activismo por parte de mujeres que dejaron de
guardar silencio sobre las condiciones en las que proveifan cuidados, sin duda
el trabajo de la mesa contribuy6 a establecer una bandera comun en torno a
este derecho invisibilizado.

La mesa de trabajo tuvo que sortear varios desafios, dos de ellos resultan
significativos y dignos de mencionar: 1) la administracién del tiempo de todas
las participantes y 2) llegar a consensos. Muchas de las que participaron en
estos didlogos tuvieron que ajustar sus espacios de cuidados para poder estar
en ellos, o incluso cuidaban en el mismo momento en que participaban. St
bien la carencia de tiempo siempre estuvo en contra, el compromiso de todas
las participantes garantizé una buena asistencia a cada uno de los encuentros.
Por otro lado, el llegar a consenso no fue tarea facil ante demandas priorita-
rias de cada organizacioén en torno a los cuidados por largo tiempo relegadas.
En este sentido, al menos dos hechos permitieron encauzar un didlogo en
comun. Por un lado, la importancia de reconocer(nos) y respetar(nos) desde
nuestros propios espacios de habla; y por otro lado, el disefio de un trabajo
metodolégico que se basé en lograr consenso respecto de conceptos generales
y procesos comunes que eventualmente son base para la toma de decisiones
en politica publica.

Los resultados del trabajo colectivo sostenido por mas de seis meses fue-
ron enviados a personas clave en el dmbito politico y a los distintos servicios
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publicos. Se logré también que en el proceso constituyente que se lleva ade-
lante en Chile para la redaccién de una nueva Constitucién fuera elegida una
integrante de esta mesa como convencional constituyente. Con estas acciones
las voces de miles de cuidadoras no solo tuvieron un espacio de comprension
y acuerdo, sino que cobraron fuerza para interpelar al Estado y al resto de
actores politicos decisores.

Se espera que este ejemplo pueda ser replicado por otras instancias y paises,
dada su fuerza movilizadora y su representacion desde las bases ciudadanas.
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