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RESUMEN

La pandemia por el COVID-19 ha traido consigo consecuencias desafortunadas a nivel
mundial; &mbitos como la salud, la educacion, la socializacion y la vivienda fueron varias de las
areas afectadas por este fenomeno. Desde sus inicios, hubo advertencias sobre su mortalidad, lo
que llevé consigo un confinamiento y distanciamiento obligatorio que afect6 a nivel mundial.
Entre tantas poblaciones afectadas, se escogio visibilizar en este escrito a aquellas mujeres que
asumen el rol de cuidadora informal.

Como parte de la apreciacién de esta labor, este proyecto investigativo se formulo con el
fin de presentar las experiencias, retos y necesidades de las mujeres cuidadoras informales a
partir de la pandemia por el COVID-19, dentro del periodo del 2020-2022. Esta investigacion
tuvo como enfoque reconocer y visibilizar las experiencias de mujeres cuidadoras informales,
mayores de 21 afios, y residentes de la zona Metropolitana y Este de Puerto Rico, cuya labor
haya sido ejercida durante 3 afios 0 méas. Los objetivos de este estudio consistieron en explorar
los cambios en la situacion biopsicosocial y espiritual, y los recursos necesarios para el
mejoramiento de la calidad de vida de las mujeres cuidadoras informales. Ademas, explorar los
cambios en los procesos de cuidado a partir del COVID-19, y los contextos y condiciones
actuales bajo los que se ejercen dicha labor. También, se pretendi6 identificar las técnicas y las
estrategias de afrontamiento que utilizan las participantes para poder aliviar las cargas que
conllevan la responsabilidad de los cuidados. Asi como también explorar las circunstancias que
las llevaron a asumir este rol y presentar las desigualdades de género en el contexto
puertorriquefio respecto a la distribucién de tareas.

Las teorias 0 marcos tedricos utilizados fueron: La ética del cuidado (1982-1984), El

Modelo Biopsicosocial (1977), y el Modelo Eco-Estructural de Harry Aponte (1970-1979). Se
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aplico una metodologia cualitativa con un disefio de enfoque narrativo fundamentado en la
recoleccion de informacion de las participantes a traves de entrevistas semi-estructuradas. El
instrumento para la recoleccién de datos se dividio entre datos sociodemogréaficos y preguntas
abiertas dirigidas a las experiencias y a las dinamicas de proceso de cuidado de las mujeres
cuidadoras informales. Como parte del proceso de reclutamiento se realizaron acuerdos
colaborativos con las siguientes organizaciones: ARECMA, Inc., ASIAS Therapy, LLC, Centro de
Cuido Diurno, Hogar IVADEI y SER de Puerto Rico.

Como resultado, se entrevistaron a ocho (8) mujeres cuidadoras informales que
decidieron participar voluntariamente. Entre los hallazgos obtenidos se encontré que hubo un
aumento en tareas relacionadas con el cuidado a partir de la pandemia por el COVID-19; donde
se manifestaron cambios significativos a nivel biopsicosocial y espiritual en las cuidadoras
informales. La mayoria de las participantes expresaron padecer de agotamiento fisico y mental
debido a la sobrecarga de responsabilidades y tareas, llevandolas a presentar sintomas
relacionados con el Sindrome del Cuidador Quemado. En sus verbalizaciones expresaron carecer
de redes de apoyo de caracter familiar, social y estatal, por lo cual han tenido que recurrir a
estrategias de afrontamiento que le permitan resistir ante las circunstancias bajo las que ejercen
dicha labor. No obstante, a pesar del rol protagdnico de las mujeres dentro de los procesos de
cuidados, las participantes no consideran la existencia de una relacién entre su situacién
biopsicosocial espiritual, la sobrecarga de las labores de cuidado y el efecto de la desigualdad
relacionada al género.

Partiendo de ello se plantea la necesidad de crear mas espacios de apoyo y dialogos
socioeducativos sobre las tematicas relacionadas con el género y su impacto en las mujeres.

Asimismo, de establecer intervenciones desde el Trabajo Social en los distintos niveles -
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incluyendo la politica publica - que se adecuen a las realidades de las mujeres cuidadoras

informales y sus personas dependientes, para garantizar el bienestar integral y la calidad de vida.



RESUMENES BIOGRAFICOS DEL AUTOR Y AUTORAS

Datos Biograficos de Shaidaly Hernandez Davila

Posee un bachillerato en Trabajo Social de la Universidad del Sagrado Corazén, en donde
optd por llevar a cabo su préctica supervisada en la égida, Alturas de San Juan. Una vez
graduada de bachillerato, comenz6 a ejercer la profesion de Trabajo Social en cuidos diurnos.
Como parte de las labores que ha realizado en este ambiente, se encuentran la formulacién de
instrumentos administrativos y de Trabajo Social y la inauguracion del primer Grupo de Apoyo
para cuidadores de Adultos Mayores con demencia. Al presente, Hernandez Davila se encuentra
en proceso de finalizar sus estudios de Maestria con énfasis en Familia e Individuos en la
Escuela Graduada Beatriz Lasalle de la Universidad de Puerto Rico, Recinto Rio Piedras. Como
parte de su formacion académica del programa graduado, realizd su practica profesional con
participantes en uso problematico de sustancias de la clinica de New Beginning, en el Hospital de
Veteranos de San Juan. Opta por continuar sus estudios doctorales en Psicologia Clinica en la
Universidad de Albizu de San Juan. Entre los temas de interés se incluye la gerontologia, salud
mental, diversidad funcional y género.
Datos Biograficos de Dillan Matos Lasanta

Posee un bachillerato en Trabajo Social de la Universidad del Sagrado Corazén, en donde
realizd su practica supervisada en el proyecto Jugando al Derecho en la Compafiia para el
Desarrollo Integral de la Peninsula de Cantera. En el afio 2020, opté a realizar su maestria en
Trabajo Social, en la Escuela Graduada Beatriz Lasalle de la Universidad de Puerto Rico,
Recinto Rio Piedras, teniendo como énfasis el area de Familia e Individuos. Como parte de su
practica supervisada a nivel graduado, realiz6 la misma en la clinica ambulatoria de Salud

Mental en el Hospital de Veteranos. Es aqui donde pudo realizar intervenciones con veteranos



con diagndsticos de salud mental como: depresion, ansiedad, PTSD, esquizofrenia, entre otras.
Tambien tuvo la oportunidad de facilitar varios grupos de terapia de "mindfulness™ con los
veteranos que reciben los servicios de salud mental. Actualmente, Matos Lasanta aspira a
continuar trabajando con diversas poblaciones e insertarse en el mundo laboral como Trabajador
Social en el Hospital de Veteranos, con énfasis en el trabajo con veteranos sin hogar.
Datos Biograficos de Viviana M. Navas Hernandez

Posee un bachillerato en Educacion Elemental con un grado menor en Educacion
Especial de la Universidad de Puerto Rico en Humacao. Es miembro de diversas organizaciones
socio-politicas desde donde milita a favor de los derechos sociales, la equidad y la inclusion
social. Tomando en consideracion las necesidades particulares identificadas en el trayecto de
vida y en su experiencia como maestra, identificé el Trabajo Social como un espacio de
desarrollo que le permite aportar a la construccion de una sociedad mas acorde a las causas justas
por las que lucha. Como parte de su desarrollo profesional en la Escuela Graduada de Trabajo
Social, Beatriz Lassalle, realizo6 su practica graduada en el contexto comunitario del barrio
Mariana de Humacao. Desde ahi, contribuyd a la gestion de proyectos comunitarios que
responden a las necesidades individuales y colectivas de los/as miembros de la comunidad,
haciendo énfasis en grupos socioeducativos para adultos/as mayores y cuidadores/as.
Actualmente se encuentra culminando su maestria con enfoque en el area de Familia e
Individuos, aspirando a completar una segunda concentracion en el area de Comunidad.
Datos Biogréaficos de Keilly C. Santiago Morales

Posee un bachillerato en Artes con concentracién en Psicologia de la Universidad de
Puerto Rico en Rio Piedras. A partir de experiencias de vida e intereses personales en aportar a

la defensa de los derechos humanos a través de proceso de acompafiamiento profesional
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humanizados, en el 2020 optd por un cambio de profesion y comenzd su Maestria en Trabajo
Social con énfasis en Familias en la Escuela Graduada de Trabajo Social, Beatriz Lassalle.
Como parte de su desarrollo académico/profesional realizo su practica supervisada en el proyecto
Jugando al Derecho en la Compafiia para el Desarrollo Integral de la Peninsula de Cantera. Alli
contribuyd en los procesos de co-facilitacion de grupos socioeducativos dirigidos a la poblacion
de mujeres sobrevivientes de la violencia de género, asi como en la co-coordinacion de
actividades de impacto comunitario para la nifiez, juventud y mujeres residentes en la Peninsula
de Cantera. También trabajé como asistente de orientacion en el Programa TRIO Talent Search
brindando servicios para el desarrollo personal, académico y cultural, y promover el
aprovechamiento académico de nifios y jévenes de primera generacion universitaria y escasos
recursos economicos. Actualmente, opta por realizar varias certificaciones en: Trabajo Social
Clinico, Tanatologia, Andragogia y Educador Sexual. Entre los temas de interés incluye la

sexualidad humana, el duelo, la diversidad funcional y el género.
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Reconocimiento y visibilizacion de las experiencias, retos y necesidades de la mujer

cuidadora informal a partir de la pandemia por el COVID-19 en el periodo 2020-2022.
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Capitulo I - Introduccion
Contexto Personal

El manifiesto de las labores de cuidado como una actividad esencial para el desarrollo de
la sociedad se ha incrementado en los ultimos afios. No obstante, el contexto social, econémico,
politico, historico y cultural obstruyen el reconocimiento y visibilizacion de las cuidadoras
informales en Puerto Rico. Existen maltiples factores que limitan a las mujeres cuidadoras
informales, entre ellos: la falta de redes de apoyo formal e informal, mayor carga en base a tareas
domésticas, salud integral afectada de forma adversa, sufrir del Sindrome del Cuidador
Quemado. La falta de reconocimiento de las experiencias de las cuidadoras informales surge
como consecuencia de las ideologias coexistentes del patriarcado, el machismo y el capitalismo,
donde se subvalora lo relacionado al género femenino y vinculado al ambito privado/doméstico.
Debido a la cuasi nula proactividad en la formulacion de politicas publicas que se adecuen a las
experiencias de las mujeres cuidadoras informales en Puerto Rico, se cuestiona el rol del Estado
respecto a la atencion de los retos y necesidades de estas. Hasta el momento, no se conoce
politica publica aprobada para reconocer a las cuidadoras informales como ciudadanas de
derecho.

Cada uno de los/as investigadores ha palpado estos retos y necesidades en distintos
contextos de formacion profesional y personal; han percibido que son las mujeres quienes han
sufrido un aumento de tareas de cuidado sin reconocimiento ni remuneracion. De esta forma, se
han ratificado las experiencias desafiantes de las cuidadoras informales para ejercer su rol como
cuidadora y mantener una calidad de vida. Por tanto, se realizaron las siguientes preguntas para
conceptualizar dicha problematica: ¢Quién cuida de la persona cuidadora? ;Como se han visto

afectadas ante la pandemia por el COVID-19? ¢ Bajo qué circunstancias



asumen las tareas de cuidado mientras se enfrentan a una nueva realidad a partir del COVID-
19?

De igual forma, a los/as investigadores les surge la preocupacion de la conceptualizacion
social del género en cuanto a la division de roles y tareas de cuidados. Usualmente, estas se
relegan a la mujer y le imponen la responsabilidad total de cuidado, afectando asi su bienestar y
salud integral. El aumento de las tareas no remuneradas del cuidado a partir de la pandemia por
el COVID-19 en conjunto con las jornadas laborales ha provocado un deterioro de la salud,
oportunidades profesionales, académicas y de poder adquisitivo (Vicente et al., 2021). Lo
anterior se debe a una carga desproporcionada de las tareas domésticas y de cuidado. A esto se
le suma la necesidad de sostener sus empleos desde el hogar y el aumento del consumo de
electricidad, alimentos, agua y otros servicios basicos en familias con ingresos en o cercanos a
los niveles de pobreza. Por tanto, es necesario deconstruir, cuestionar y problematizar la forma
en que se conciben los roles relacionados con el cuidado y al género. A su vez, consideramos
pertinente el comienzo del reconocimiento social y politico de las mujeres cuidadoras informales
con el proposito de alcanzar politicas publicas que atiendan y satisfagan las necesidades de estas.
Planteamiento del problema

A través de la historia del ser humano, se ha percibido una division de tareas y roles a
partir del género. Al hombre se le ha asignado el &mbito publico, independiente, alejado de las
emociones, en el poder y autoridad, con actitud de competencia, rol de proveedor
econdémico/material; mientras que a la mujer el &mbito privado/doméstico, el apoyo, las
emociones, obediencia y sumisién, actitud de disposicion/servicio y el rol de proveedora de

cuidados (Montesé-Curto, 2014). Este ultimo rol se ve como una extensién a la tarea doméstica



de la mujer y es presentado como parte de su autorrealizacion. Por tanto, las mujeres han
interiorizado el rol de cuidadora como un compromiso moral ante la exigencia de una persona en
estado de dependencia. Como resultado, esto se ha traducido en una multiplicidad de roles en las
mujeres (ama de casa, cuidado, empleo...) produciendo un debilitamiento por el esfuerzo y la
falta de descanso.

El ejercicio de los trabajos de cuidados es naturalizado como un acto de amor en los
cuerpos femeninos, debido a las implicaciones de las imposiciones patriarcales y capitalistas del
rol de la mujer. La falta de reconocimiento social de dicha labor y su interpretacién como un
trabajo por amor, resulta en una falta de remuneracidn para las mujeres cuidadoras informales y a
la inversa. Por tanto, es menester desnaturalizar la conceptualizacion de amor en los trabajos de
cuidado y domeésticos, ya que son imprescindibles para la reproduccién y el mantenimiento de la
vida en la sociedad actual (Santiago-Torres, 2022).

Debe sefialarse que los trabajos de cuidados constituyen la atencion a personas que por
motivos de edad, enfermedad o condicion no logran satisfacer sus necesidades basicas por si
mismas, ya sea temporal o permanentemente (Esteban, 2017). Tomando esto como referencia es
posible definir que las personas cuidadoras informales son aquellas que asumen las
responsabilidades de cuidados sin pago ni preparacién o capacitacion académica/profesional para
atender a cualquier persona que, por motivos de edad, enfermedad o condicion no logran
satisfacer sus necesidades basicas por si mismas, incluyendo actividades vitales y sociales (Ruiz-
Rios & Nava-Galan, 2012). Para el 2020 el 14% de la poblacion puertorriquefia habia sido
identificada como cuidador/a informal, apoyando a la persona recipiente de cuidados en su
alimentacion, higiene basica, transportacién, tramites financieros y otros asuntos (Marquez-

Reyes et al., 2021). No obstante, dado a que la poblacién de adultos mayores esta en aumento en



Puerto Rico, se estima que para el afio 2040 se necesite un aproximado de 35.4% de cuidadores
informales. Por lo antes expuesto, se justifica la necesidad de un estudio de la realidad de las
mujeres cuidadoras informales en todas sus manifestaciones.

Ademas, en situaciones de emergencias, como huracanes, tormentas, temblores,
pandemias, las labores de cuidado se intensifican. A finales del 2019, en Wuhan, China se
descubridé una nueva cepa de coronavirus llamado el coronavirus del sindrome respiratorio agudo
grave de tipo 2 también conocido como SARS-CoV-2 (Mayo Clinic, s.f.). Este virus causa la
enfermedad del coronavirus (en adelante, COVID-19), la cual fue declarada en el 2020 como
pandemia. El 12 de marzo de 2020, la ex-gobernadora de Puerto Rico, Wanda VVazquez Garced,
proclamo un estado de emergencia tras haberse reportado el primer caso positivo al COVID-19
en la Isla. Este primer caso fue un hombre panamefio que participd de la actividad multitudinaria
del Dia Nacional de la Zalsa el 8 de marzo de 2020 (TELEMUNDO PR, 2020). Dada la rapida
propagacion del virus, el Gobierno de Puerto Rico se vio obligado a crear una orden ejecutiva
para llevar un control de contagio. Siguiendo las directrices del Centro para el Control y
Prevencidn de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés), se le inform¢o al pueblo mantener
aislamiento social, distanciamiento fisico, uso de mascarilla y, en caso de estar en contacto con el
virus, aplicar cuarentena por 14 dias para evitar la propagacion de este. Para cumplir estas
medidas, la ex-gobernadora estableci6 un cierre total de establecimientos y comercios,
incluyendo escuelas, centros educativos, universidades, centros comerciales, cines, gimnasios,
casinos, bares, entre otros. Aquellos negocios dirigidos al abastecimiento de necesidades basicas
como farmacias, supermercados, centros de cuido de ancianos y gasolineras permanecieron
abiertos, pero con restricciones. Como lo establece la Orden Ejecutiva-2020-023, el

incumplimiento de las anteriores implicaba una sancion penal y multa de $5,000 ddlares y una
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pena de reclusion de seis (6) meses a quienes violaran la orden ejecutiva del Gobierno de Puerto
Rico.

Debido al aislamiento requerido durante la pandemia por el COVID-19, las tareas
domésticas y de cuidado incrementaron conforme al aumento de las horas dentro del hogar. La
pandemia ha traido un reto mayor a las personas cuidadoras, ya que trajo consigo una nueva
rutina de cuidado. Muchos de los/as puertorriquefios/as se vieron obligados a asumir o
incrementar roles y tareas de cuidado debido al distanciamiento fisico, cuarentena, miedo al
contagio del virus y a la disminucion de la jornada laboral y salarios. Esto ultimo produjo una
reduccién en los ingresos de los/as cuidadores, limitando su capacidad de sufragar los costos de
centros de cuido o personal de apoyo para los cuidados. Tras enfrentarse al encierro en el mismo
lugar las 24 horas del dia y estar sin redes de apoyo, los/as cuidadores informales han presentado
sintomas de quemazon, ya que esta situacion ha llevado a que los procesos de cuidado requieran
mas tiempo y esfuerzo.

En una entrevista con la Revista Medicina y Salud Publica (2020b), el doctor Angel
Mufioz, psicologo clinico, expresd que como consecuencia de la pandemia ha surgido un nuevo
cuidador: personas por debajo de los 50 afios y personas masculinas. Sin embargo, Mufioz
afirma que las mujeres son la poblacion que predomina en las personas que ejercen el rol de
cuidador. En la encuesta virtual realizada por Instituto de Estudios sobre Mujeres, Género y
Derecho, también conocido como INTER-MUJERES, se present6 que un “31.5%, de las
personas que participaron en la encuesta indico que habia tenido que cuidar a otras personas
durante la cuarentena”, siendo un 87.1% del género femenino (Vicente et al., 2021, p. 32). Por
otro lado, en el Perfil del cuidador informal del adulto mayor en Puerto Rico de 2019 se

encontrd que el 77.3% de los cuidadores informales de una muestra de 300 participantes eran
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féminas con una edad promedio de 51 afios (Mufioz-Alicea et al., 2019). De este 77.3 % de
mujeres, 52.1% no tenian alguna relacion conyugal y un 78.2 % con algun grado universitario.
Esto expone que el mantenimiento de las concepciones de género en la poblacion puertorriquefia
estd muy presente, en el que a las mujeres se les adjudica la responsabilidad del cuidado,
mantenimiento del hogar, personas dependientes y, al mismo tiempo, del cumplimiento de su rol
laboral. Esto se convierte en una carga desproporcionada para las mujeres cuidadoras que resulta
en mas de una jornada. Como resultado, las mujeres han presentado un deterioro en la salud
fisica, mental, emocional, su espiritualidad y sus relaciones interpersonales debido a su labor
intensa y continua.

En el aspecto socioecondmico, se hallé que un 44 % de los cuidadores informales
encuestados, tenian un empleo, mientras que 56% no se encontraban trabajando o estaban
retirados. El ingreso anual, segun el estudio, para el 44.7% de las personas encuestadas es menor
de 10,000 dolares y no recibian remuneracion o aportacion econdémica de familiares por el
tiempo que brindan los cuidados (Mufioz-Alicea et al., 2019). Por lo cual, los/as cuidadores
informales se ubican dentro del umbral de pobreza de los Estados Unidos. En el estudio no se
encontrd correlacion estadisticamente significativa entre los niveles de depresion y ansiedad y
los datos sociodemograficos. No obstante, se hallé una correlacion entre los niveles de
depresion, ansiedad y sentirse preocupado/a cuando no pueden ayudar de manera efectiva en los
cuidados y miedo a cometer un error en el cuidado. EI 49.7% de los/as participantes report6
sintomatologia asociada a la ansiedad (Mufioz-Alicea et al., 2019, p. 59). A su vez, el estudio
establecid que un 70.3% entiende que su salud emocional se podria ver afectada por la
responsabilidad de ser cuidador/a, mientras que un 66.3% indicé que su salud fisica podria

afectarse. Entre los cambios fisioldgicos y cognitivos reportados por los encuestados se
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encuentran los siguientes: cansancio, fatiga, mas inquietud o agitacion, tener menos o no tener
energia suficiente, cambio en el patron de suefio, dificultad para mantener la concentracion,
cambios en el apetito y menor interés en la intimidad sexual.

Por otro lado, la Revista Medicina y Salud Pablica (2020ab) entrevisté a la doctora
Vanesa Sepllveda, profesora en geriatria, y al doctor Angel Mufioz. Ambos expusieron que las
cuidadoras informales se encontraban cansadas y abrumadas desde antes del COVID-19,
incrementando estos sintomas durante la cuarentena. Mufioz afiadié que las cuidadoras
informales han solicitado servicios de ayuda para tratar sintomas como la ansiedad, sobrecarga,
fatiga emocional y estrés debido al proceso de adaptacion en las nuevas rutinas a nivel personal y
laboral. Agrego que las cuidadoras informales han desatendido su salud fisica debido a la falta
de redes de apoyo, dejando como resultado que entre las principales necesidades de las mujeres
cuidadoras informales se encuentran el monitoreo de su salud fisica y emocional (Revista
Medicina y Salud Publica, 2020b).

Otros de los ambitos afectados en las mujeres cuidadoras informales con la llegada de la
pandemia por el COVID-19 son el &mbito social y el espiritual. ElI &mbito social se vio
trastocado dado el cierre de comercios y espacios recreativos que permitieran pasar tiempo fuera
del hogar o compartiendo con pares y familiares. Por otro lado, aunque se entiende que la
espiritualidad y la religién no son lo mismo, la mayoria de las personas practican su
espiritualidad por medio de la religidn en diversos centros, templos e iglesias. Debido al cierre,
se vieron obligadas a practicar la misma de formas diferentes. Es comun que la espiritualidad
sea usada como mecanismo de afrontamiento, que sea lo que da el sostén para poder brindar un
cuidado empatico, ya que, en los momentos que la tolerancia es escasa, son los valores positivos

aprendidos a través de la espiritualidad lo que ayuda a las cuidadoras informales a mantenerse
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fuertes y presentes. Es decir, a pesar de que no estaban bajo las mismas condiciones, las
personas mantuvieron su fe y la utilizaron como fortaleza para afrontar la realidad social que
estaban viviendo. Por esta razon, se presenta importante abundar a profundidad los cambios
presentados en estos niveles.
Justificacion y proposito de la investigacion

El proposito de esta investigacion parte del reconocimiento de las experiencias, retos y
necesidades de las mujeres cuidadoras informales a partir de la pandemia por el COVID-19. El
rol de la mujer cuidadora informal implica la atencion de una persona en situacién de
dependencia, ya sea por diversidad funcional innata o adquiridas, menores de edad, poblacion de
adultos mayores, enfermedades cronicas o terminales, crisis circunstanciales, entre otros. En el
contexto puertorriquefio, la mayoria de las personas que asumen el cuidado de otras personas,
tienden a ser familiares, principalmente del género femenino, que no cuentan con los recursos
esenciales para atender esta necesidad, siendo unos de los retos a los que se enfrentan esta
poblacién (Vicente et al., 2021). Es por esto que se ha definido a los familiares como cuidadores
informales, cuidadores que no cuentan con el adiestramiento o conocimiento profesional del
cuidado y que no reciben ningun tipo de remuneracion por su esfuerzo. La persona que asume el
rol de cuidador informal tiende a requerir una reorganizacion dentro del contexto de su nudcleo
familiar. Partiendo de esto, la mujer cuidadora informal puede atravesar por una serie de
implicaciones que le pueden afectar de manera biopsicosocial. Dicho efecto del impacto en la
mujer cuidadora informal se refleja en las actividades de ocio, relaciones sociales, equilibrio
emocional, entre otros; que resulta en la quemazén o sobrecarga.

La pandemia por el COVID-19 ha revelado la importancia de las tareas de cuidado para

la sostenibilidad de la vida y el desarrollo social. Ademas, se ha expuesto la falta de visibilidad y
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reconocimiento de los cuidados al ser considerados como factores no fundamentales para el
sistema socioecondmico. En Puerto Rico, en marzo de 2020 debido a la Orden Ejecutiva 2020-
023, titulada: Viabilizar los cierres necesarios gubernamentales y privados para combatir los
efectos del coronavirus (COVID-19) y controlar el riesgo de contagio en nuestra isla, se
implemento un cierre total del pais, con excepcion de los servicios esenciales, como medida de
prevencion de contagios del virus. Con el cierre del sistema educativo publico y privado,
oficinas de gobierno y el sector del comercio, el confinamiento dentro del hogar promovio que
las labores domésticas y de cuidado se elevaran de forma desmesurada. En la investigacion
Respuesta gubernamental a la pandemia COVID-19 en Puerto Rico: Encuesta sobre el impacto
en las personas y en particular las mujeres se exponen que las tareas de cuidado de personas de
educacion especial, supervision de tareas académicas/escolares y cuidado de otras personas
durante la cuarentena recayeron en las mujeres (Vicente et al., 2021). Aun asi, con el paso del
tiempo, y la flexibilizacién de medidas de prevencion de contagios, las tareas de cuidados no han
mermado, sino que, al contrario, se han multiplicado. Por lo cual, se percibe una
vulnerabilizacién de las mujeres a nivel individual, social, econémico y politico.

Segun el Instituto de Estadisticas de Puerto Rico, el 42% de los hogares son jefas de
familias y de estos el 57% se encuentran bajo los indices de pobreza; a esto se le suma que en el
2019 el 46% de las mujeres de Puerto Rico estaban bajo el nivel de pobreza (Vicente et al.,
2021). Santiago-Torres (2022) expone que la sobrecarga de los trabajos no remunerados y la
falta de distribucion equitativa del tiempo de las mujeres cuidadoras informales tienen
repercusiones negativas como limitaciones en las igualdades de oportunidades y derechos en
distintos escenarios (laborales, participacion social, autocuidado). Es decir, que los trabajos de

cuidados inciden en la precariedad.
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A traves de esta investigacion se pretende conocer las subjetividades que presentan las
mujeres cuidadoras informales que viven en Puerto Rico principalmente en los retos, necesidades
y cambios biopsicosociales, a partir de sus experiencias de cuidado informal durante la pandemia
por el COVID-19. Esto con el proposito de obtener informacidn base para la formulacién de
politicas pablicas, programas sociales o propuestas que reconozcan a las cuidadoras como
sujetos de derecho y satisfagan las necesidades e intereses tanto de las mujeres cuidadoras
informales, como de las personas que requieren de los cuidados.

Esta investigacion es de suma importancia para la profesion del Trabajo Social, ya que
desde la misma es posible identificar y validar las experiencias, retos y necesidades de las
mujeres que asumen el cuidado de otras personas. Por otro lado, dentro de la praxis profesional,
brinda el espacio para identificar y prevenir ciertos indicadores de la quemazon o sobrecarga.
Partiendo de esto, el/la profesional del Trabajo Social puede asumir un rol de orientador/a ante la
educacion e identificacion de posibles sintomas, estrategias y técnicas de afrontamiento. De este
modo, los/as profesionales pueden asumir una postura de defensa en la exigibilidad de derechos
humanos, garantizando su rol de facilitador para promover el bienestar integral de las personas,
en este caso, el reconocimiento de la labor de las mujeres cuidadoras informales y de las
personas que son cuidadas.

Marco tedrico

Por medio de la investigacion titulada Reconocimiento y visibilizacion de las
experiencias, retos y necesidades de la mujer cuidadora informal a partir de la pandemia por el
COVID-19 en el periodo 2020-2022, se pretende conocer las experiencias, retos y necesidades de
las mujeres cuidadoras informales y los cambios en sus labores de cuidado a partir de la

enfermedad del coronavirus en el periodo del 2020-2022. Ademas, se considera la problematica
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de la sobrecarga de roles y tareas de cuidado en su ambito biopsicosocial. Por tanto, se considera
importante abordar las siguientes teorias 0 marcos tedricos: Teorias feministas, como: La ética
del cuidado (1982-1984), EI Modelo Biopsicosocial (1977) y el Modelo Eco-Estructural de
Harry Aponte (1970-1979).

Teoria Feminista: Etica del Cuidado

Socialmente, existe un sesgo androcentrico tanto en la cultura como en los ambitos de
poder. Este sesgo se sustenta en una logica de dominacion que parte de dualismos valorativos y
un pensamiento jerarquico-valorativo, que establecen una relacion de opuestos antagonicos y
excluyentes entre pares, donde se le otorga valor mayor a la parte superior (Velasco-Sesma,
2016). En las distintas sociedades se tiende a utilizar la vida del hombre como marco de
referencia, otorgandole mayor poder valorativo al varon y todos los componentes sociales
vinculados a este (Velasco-Sesma, 2016, p. 5). Por tanto, se ignoran y desprecian las practicas
asociadas con la mujer o lo femenino, incluyendo el ambito doméstico y de cuidados. Esta linea
de pensamiento surgida desde el patriarcado y masculinidad hegeménica invisibiliza a la mujer y
la ubica en una posicion de desventaja.

El sujeto femenino ha sido considerado desde muchas épocas anteriores como la que
cuida, protege, y se encarga de las labores domésticas. Esteban (2017) presenta la critica de
Carol Gilligan al modelo de desarrollo moral que propone Lawrence Kohlberg, que sostiene que
la conciencia moral pasa por tres niveles y seis estadios, y en la que se categoriza la moral de las
mujeres centrado Unicamente en relaciones afectivas y responsabilidades domésticas. Viéndose
a la mujer como producto de una obligacion forzada del cuidado maternal. Mas adelante

abundaremos sobre este tema.
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Considerando lo expuesto anteriormente, resulta evidente y necesario abordar la teoria
feminista de la ética del cuidado para este escrito. Goodrich et al. (1989) exponen que las teorias
feministas examinan cdmo los estereotipos de género y las relaciones de poder afectan a la
mujer. El objetivo de las teorias feministas es lograr la ruptura de los estereotipos, prejuicios,
creencias, ideologias de opresion y desigualdad que existen entre las construcciones sociales del
género masculino y femenino. Ademas, bajo esta teoria se discute sobre las diferentes
posiciones en el que se encuentra la mujer y como el poder afecta a nivel individual, social,
cultural, familiar, econémico y politico.

La ética de los cuidados tiene sus raices en la ética feminista y brinda una comprension
de la condicién humana tomando en consideracion otras perspectivas de la vida (Ramos-Ponzén,
2011). Esta teoria tiene una influencia en la deconstruccion de las teorias morales tradicionales y
surge como una postura contestataria a las definiciones de roles y tareas de género pautadas por
el patriarcado y la masculinidad hegemonica. Una de las principales tedricas de la ética del
cuidado es Carol Gilligan. Gilligan (1982), como se cité en Ramos-Ponzén, (2011), realizd una
revision critica a la teoria de desarrollo moral de Lawrence Kohlberg. Segln la teoria de
Kohlberg, las personas “desarrollan sus capacidades morales en la medida que profundizan sus
capacidades cognitivas para entender la naturaleza de las relaciones morales” (Tronto, 1987,
p.3). Al notar que las mujeres no alcanzaban los mismos niveles de madurez moral que los
hombres, Kohlberg presento que estas son menos maduras moralmente. Sin embargo, esta teoria
plantea supuestos basados en la ética de la justicia con pretensiones de formalismos imparciales
en los juicios morales, busca generalizar actos morales e ignora el contexto y las circunstancias

(Durén-Palacio, 2015; Ramos-Ponzon, 2011).

18



Mediante una serie de estudios sistematicos, Gilligan evidenci¢ el sesgo androcéntrico en
el dilema de Heinz! en el que se destaca la presencia y actividad en la toma de decisiones de dos
hombres y la pasividad de las mujeres manifestando los roles tradicionales de género del
pensamiento hegemadnico masculino y la subvaloracion de la mujer (Duran-Palacio, 2015).
Ademas, mostro que las mujeres desarrollan una vision distinta de la ética ya que toman mas en
consideracion las relaciones interpersonales que los derechos y las normas.

Por tanto, la ética del cuidado se basa en un analisis de los problemas morales, éticos y
sociales desde la perspectiva del otro con sus particularidades; presta atencion y analiza los
sentimientos y las situaciones afectivas (Duran-Palacio, 2015; Ramos-Ponzon, 2011). Es decir,
toma en consideracion las relaciones interpersonales, responsabilidades, virtudes, la
vulnerabilidad y necesidades de las personas que estan en una situacion de
vulnerabilidad/dependencia y de la persona que brinda los cuidados. Dentro de las
caracteristicas principales de la ética del cuidado se encuentran las siguientes: gira en torno a
conceptos como la responsabilidad y las relaciones interpersonales; se ata a circunstancias
concretas; y se expresa como una actividad en si un no como un juego de principios (Tronto,
1987). Por ende, este modelo es un rechazo al modelo moral tradicional con perspectiva racional
objetiva e imparcial con principios y normas universales (Ramos-Ponzon, 2011).

La ética del cuidado no es sindbnimo de una ética femenina, ya que esto implicaria una
tendencia propia del reflexivo de la ética de la mujer meramente por el hecho de nacer bajo este
sexo, sin contemplar que el ser mujer es una construccion social (Duran-Palacio, 2015). Dentro
de la ética del cuidado se resiste a las dicotomias y binomios de género. Esta propone una ética

para el mantenimiento del bienestar y la vida del otro, de la humanidad. Duran-Palacio (2015)

1 Caso hipotético implementado en los estudios de Lawrence Kolberg para establecer su teoria del desarrollo moral.

19



expone que desde este modelo practico-tedrico se ubica al cuidado dentro tres dimensiones
integradas sustentadas en el sentido de la humanidad; afectividad, razon y accion (p. 16); en la
que se propone una préactica cotidiana del cuidado que incluye la responsabilidad tanto a hombres
como mujeres en su desempefio.

Por otro lado, autoras como Joan Tronto (1987) expone que la ética del cuidado es una
teoria moral suplementaria a la ética de la justicia y esta basada en una moralidad contextual. Es
decir, las situaciones se definen en términos de relaciones del cuidado y no en términos de
derechos y responsabilidad (Tronto, 1987, p. 13). Esta autora define a la persona moralmente
madura como aquella que entiende el balance entre el cuidado para el yo y el cuidado para los
demas. En su texto, Tronto (1987) expone:

Los problemas morales se pueden expresar en términos de acomodar las

necesidades del yo y las de los demas, de lograr el equilibrio entre la

competencia y la cooperacion, y de mantener la red social de relaciones en que

uno se encuentra (p. 13).

Es decir, la persona moralmente madura tiene la capacidad de resolver conflictos sin
perjudicar las relaciones intra e interpersonales.

A su vez, la autora plantea que la ética del cuidado debe ser considerada como un asunto
social y politico, mas alla que un asunto de género. Tronto (1987) vincula el cuidado a un
estatus de subordinacion o minoria, adicional al género, puesto que presenta situaciones de
desventaja en donde existe la posibilidad de necesitar ayuda, o cuidado, del otro para poder
resolver situaciones dentro de su realidad. Por tanto, se sefiala el valor del cuidado como
practica transformadora colectiva y hace énfasis en el bienestar dentro las politicas del cuidado

con la finalidad de cambiar relaciones de poder por relaciones de reciprocidad u horizontales
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(Dominguez-Alcén, 2020, véase en Fundacion Index, 2020). Desde esta perspectiva, se expone
al didlogo como medio fundamental que favorece las relaciones interpersonales entre el
cuidador, persona que requiere los cuidados, el contexto y las circunstancias en donde se ejercen
las labores de cuidado. Es decir, promueve la atencion de las necesidades e intereses de las
partes involucradas en los cuidados.

Partiendo de lo antes presentado, la ética del cuidado se define como préacticas que
requieren un actuar coherente desde la conciencia del valor humano, siendo esto lo que genera
sentimientos y emociones como el amor, la empatia y la compasion. La ética del cuidado no
solo se enfoca en la relacion dual cuidador-persona cuidada, sino que contempla un analisis
holistico. En esta se incluye la influencia de otras relaciones intra e interpersonales envueltas y
su contexto. Principalmente, aquellas redes de apoyo y estrategias de afrontamiento en la que las
personas se unen para hacer frente, satisfacer sus necesidades y promover el bienestar integral de
las partes implicadas desde una perspectiva de la justicia y de derechos humanos. Con respecto a
las mujeres cuidadoras informales, la ética del cuidado brinda la oportunidad de explorar sus
retos y necesidades, y como esto les afecta tanto a nivel individual como interpersonal,
principalmente con la persona que recibe los cuidados. A su vez, desde esta perspectiva se
presenta la necesidad de cuidado directo e indirecto para las partes implicadas en la relacion
cuidador-persona cuidada para promover un bienestar integral. También, presenta la necesidad
de una distribucidon equitativa de las tareas de cuidado sin importar el género al establecer el
cuidado como una practica para mantener y preservar la vida y el bienestar integral.

En sintesis, utilizar la teoria feminista de la ética del cuidado como marco tedrico para
una propuesta investigativa implica abordar sobre los temas que representen el valor de la mujer,

en este caso, la cuidadora. Esto quiere decir, que dentro de la teoria feminista se considera la
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perspectiva de género, el patriarcado, la masculinidad hegemonica, la desigualdad, la
discriminacion, la carga total de trabajo, la crisis o la quemazon que requiere estos cuidados y la
falta de remuneracion. Al utilizar estos conceptos se visibiliza la labor de las cuidadoras y el
reconocimiento de estas. Ademas, se deconstruye la interpretacion del cuidado como tarea
innata de la mujer utilizando como punto de partida que los cuidados son necesarios para la
humanidad.
Modelo biopsicosocial

El modelo biopsicosocial, originalmente postulado en 1977 por George Engel, se enfoca
en los factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales que influyen en el desarrollo de una
enfermedad. (Pallares-Campo et al., 2022). Este acercamiento, se enfoca mas alla de un modelo
biomédico, que se centra en las situaciones internas del individuo que producen alguin tipo de
enfermedad. El modelo biopsicosocial, toma en cuenta la enfermedad y también, analiza las
interacciones que tiene la persona que padece con el entorno en el que vive. Este modelo brinda
un trato mas empatico y sensible para con el/la participante. Por tanto, utiliza el dialogo como
medio que permite a la persona exponer la narrativa de su cotidianidad y realidad.

Por otro lado, el modelo biopsicosocial analiza la realidad cultural que tiene la persona.
Esto se refiere a que se busca entender las realidades sociales que impactan directamente al
sistema participante. Por ejemplo, realidades como los factores econémicos que influyen en el
desarrollo social de la persona estudiada. Segun Borrell-Carri6 (2002), el modelo biopsicosocial
permite estudiar a fondo los factores bioldgicos y los psicoldgicos del participante, deteniéndose
en cada uno de los factores que la persona exprese como influyente en su situacion.

En esta investigacion titulada Reconocimiento y visibilizacion de las experiencias, retos y

necesidades de la mujer cuidadora informal a partir de la pandemia por el COVID-19 en el
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periodo 2020-2022, se pretenden explorar los cambios en la situacion biopsicosocial de las
mujeres cuidadoras informales a partir de la pandemia por el COVID-19, dentro del periodo del
2020-2022. Con el proposito de lograr este objetivo, es importante reconocer los aspectos
psicoldgicos y sociales que vive una cuidadora informal. Psicologicamente, la persona puede
experimentar desgaste, sobrecarga y agotamiento emocional. Socialmente, experimenta poca o
nula remuneracion, falta de reconocimiento y apoyo. Cabe destacar que los elementos
bioldgicos son influidos por el proceso psicolégico en el cual atraviesa el/la participante en su
realidad diaria (lo social). Como resultado del encierro a causa de la pandemia, las cuidadoras
informales han tenido poco acceso a recursos 0 poco o nada de tiempo para el cuidado personal,
incluida la asistencia a citas médicas. Este panorama antes descrito afecta directamente a la
mujer cuidadora, resultando en el deterioro de su calidad de vida. A esto se le suma el deterioro
de la persona siendo cuidada y el efecto directo que esto tiene en la vida de la cuidadora
informal. Todo esto evidenciando un desgaste psicoldgico, en donde la cuidadora experimenta
sentimientos de impotencia, desesperacion, ansiedad y estrés.
Modelo Eco-Estructural de Harry Aponte

El Modelo Eco-Estructural de Harry Aponte & VanDeusen (2014) une el marco
ecologico con un modelo estructural centrado en las relaciones entre y dentro de los individuos y
sus ecosistemas. Utilizando los valores de la persona como marco de referencia, este modelo es
una perspectiva terapéutica que parte del estructuralismo y pretende incluir a la comunidad junto
al individuo y la familia, de modo que muestre el contexto social en el que convergen las
relaciones y los problemas (Aponte, 1987). Se enfoca en la estructura de las relaciones entre
individuos, familiares (desde el componente psicoldgico) y sus comunidades en el ecosistema

social, entendiendo que ningun individuo ni familia estan constituidos por una sola estructura,
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sino que, por el contrario, estan formados por un sinnimero de estructuras, formando una parte
compleja (Aponte & VanDeusen, 2014, p. 314). Es decir, este modelo terapéutico incluye a la
familia y otros sistemas sociales como contribuyentes a la formacion de la estructura del
comportamiento humano y utiliza al mismo sistema para provocar los cambios en su propia eco-
estructura (Aponte & VanDeusen, 2014).

Cada persona tiene su propia definicion y significacion de la vida. La perspectiva
personal esta definida por diversas dimensiones, incluida la emocional y los valores personales.
El Modelo Eco-Estructural entiende los valores personales (morales, culturales, espirituales,
politicos, su etnicidad, raza, estatus socioecondmico...) como aquello que define y dirige sus
acciones y la forma en que se interpretan las mismas (Aponte, 1985). Al tomar en cuenta la
negociacion e importancia de los valores personales, el Modelo Eco-Estructural considera la
espiritualidad como un area importante.

Harry Aponte (2002), en su escrito Love, the spiritual wellspring of forgiveness: An
example of spirituality in therapy, demuestra la importancia de vincular el amor y el perdon
dentro del proceso de terapia familiar. Entiende el término espiritualidad como significado o
propdsito de vida que encamina a las personas a entender las situaciones significativas que viven.
Al involucrar el amor y el perdon, se libera del corazon de cualquier resentimiento e ira, para
encontrar una sanacion emocional:

By love | mean caring about another; it implies being to another's life and

experience and wanting good for that person. Nevertheless, loving others does

not necessarily mean denying the need for caution about involvement in their

lives, holding others responsible for their actions, or expecting our due from

them (Aponte, 2002, pp. 39-40).
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Como se expuso anteriormente, es comun que la espiritualidad sea usada como
mecanismo de afrontamiento. Partiendo del planteamiento de Aponte (2002), es posible
argumentar que la espiritualidad puede servir de base para brindar un cuidado empatico,
acompafiado del amor y del perddn en los momentos que la tolerancia es escasa.

Es posible aplicar esta perspectiva a la investigacion dado que abre el espacio a investigar
de qué modo las cuidadoras informales y los procesos de cuidado se vieron alterados por los
ecosistemas de su alrededor con la llegada de la pandemia. Ademas, en el contexto de las
cuidadoras informales, son muchas veces las familias quienes ocupan estos roles. Por lo tanto, el
Modelo Eco-Estructural permite entender de qué modo los factores sociales afectaron o
contribuyeron a los problemas que se han presentado y que contindan expresando las mujeres
cuidadoras informales.

En concreto, la teoria feminista: La ética del cuidado, el Modelo Biopsicosocial y el
Modelo Eco-Estructural de Harry Aponte, son el soporte teérico que sustenta el analisis de esta
investigacion. La ética del cuidado explica que los procesos de cuidado van mas alla de un
asunto de género. No obstante, a las mujeres cuidadoras, segun los constructos sociales se le ha
otorgado el deber de modificar su vida para atender las necesidades del otro/a influyendo o
impactando los aspectos bioldgicos, psicoldgicos, sociales de la persona quién cuida. Y araiz de
esto, las cuidadoras se han visto forzadas a buscar medios o estrategias de afrontamiento para
manejar la carga econémica, emocional y fisica que esto conlleva. Y como se desprende del
modelo eco-estructural, se identifica la espiritualidad como un excelente recurso de

afrontamiento para las familias.
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Revision de literatura
Cuidadoras: definicion, tareas y roles

En esta investigacion es importante visibilizar y reconocer las experiencias, retos y
necesidades de las mujeres cuidadoras informales en Puerto Rico. Como punto de partida es
menester la conceptualizacion de las variables cuidado y persona cuidadora. Esteban (2017)
define los cuidados como “atencion a la dependencia o atencion a todas las personas que
temporal o definitivamente no pueden valerse por si mismas por razon de edad, enfermedad o
condicion” (p. 41). Por otro lado, en la literatura se expone la existencia de una variedad de
personas que asumen el cuidado. Flores et al. (1997) definen a la persona cuidadora como
“aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia
o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus
relaciones sociales” (véase en Ruiz-Rios & Nava-Galan, 2012, p. 164). A partir de esta
definicion surgen los diferentes tipos de cuidadores: formales e informales.

Los cuidadores formales son aquellos que cuentan con la preparacion profesional
necesaria para el cuidado de otra persona. Por otro lado, los cuidadores informales son aquellas
personas que no tienen ninguna preparacion o capacitacion profesional para ejercer esta labor;
dentro de esta categoria se incluyen los cuidadores primarios familiares. El tipo de apoyo que
brindan estos cuidadores se debe a relaciones o vinculos de caracter familiar, vecinos o amigos.
Estos cuidadores no son remunerados por su labor y son caracterizados por el afecto que sienten
hacia la persona que cuidan. Los cuidadores informales brindan su atencion a las personas
cuidadas sin limites de tiempo. Este tipo de cuidado surge cuando una de las partes sufre un

deterioro de salud o requiere ayuda en actividades de la vida diaria. Durante este proceso de
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cuidado surgen cambios de roles, modificacion de planes del futuro y un reajuste de la vida
social.

Como parte de la conceptualizacion de lo que implica ser una persona cuidadora, hay que
estudiar lo que implica la tutela en Puerto Rico. El Codigo Civil de Puerto Rico define la tutela
como una persona natural o juridica que posee la autoridad para representar y asistir a otra que,
sin estar sujeta a la patria potestad, tiene restringida la capacidad de obrar por razon de su
minoridad o por las causas que declara la ley (Ayuda Legal Puerto Rico, 2020). La tutela tiene
por objeto la guardia y la representacion de la persona incapaz, vigilar los bienes, segun las
limitaciones que determinay las exigencias del régimen tutelar al que queda sometida. Las
funciones tutelares constituyen un deber, se ejercen en beneficio del tutelado y estan bajo la
salvaguarda de la autoridad judicial. Las personas quienes estan sometidas a tutela pueden ser:
una persona menor de edad no emancipada que no se encuentra bajo la patria potestad de sus
progenitores 0 una persona mayor de edad cuya capacidad de obrar esta restringida por sentencia
de incapacitacion debido a las causas que se describen en el Codigo Civil. Como parte de las
responsabilidades, el tutor tiene como obligacion de ejercer la tutela con diligencia propia, de
forma prudente y razonable que exijan las circunstancias particulares de su cargo. Otra
obligacion que tiene esta persona es rendir cuentas sobre el desarrollo de su gestion en el plazo y
condiciones que ordena la sentencia. En el caso en el que la persona tutelada sea un menor de
edad, el tutor legal debe educar, poner disciplina al menor y salvaguardar las necesidades
fisioldgicas de este. El tutor también debe asegurar el mejor interés del tutelado, para que este
logre una insercion adecuada en la sociedad. Este debe analizar el inventario de los bienes del
tutelado y tomar las mejores decisiones que impacten de manera positiva al tutelado (Ayuda

Legal Puerto Rico, 2020).
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El concepto de tutor se puede relacionar con lo que implica ser una persona cuidadora, ya
que se parte de la premisa que ambos conceptos buscan el bienestar de la persona quien esta
siendo cuidada (tutelado/persona bajo el cuidado). En el caso de las personas cuidadoras, estas
se encargan de los procesos de cuidado de personas con un posible tipo de discapacidad,
enfermedad o necesidad fisioldgica que puede o no estar relacionada a la edad. El proceso de ser
una persona cuidadora requiere un sentido de apoyo Yy trae consigo un vinculo emocional. Las
tareas incluyen el cuidado, asistencia, tareas de apoyo, proveer ayuda fisica y emocional, y
prestar atencion de las necesidades fisicas (Rivas-Herrera & Ostiguin, 2011). Es importante
destacar que, segun la definicién de cuidadora informal, estas no cuentan con la preparacion
profesional necesaria para realizar los procesos, por lo que no reciben ningun tipo de
remuneracién. En el caso de la persona quien es un tutor legal, de existir fondos federales o
estatales, es remunerado por su labor de salvaguardar los mejores intereses del tutelado. La
cuidadora puede asumir ciertas tareas relacionadas con lo que implica ser un tutor legal, pero no
necesariamente asume las tareas y los procesos que conlleva ser un tutor legal. Por tanto, esta
puede tomar ciertas decisiones que pudiesen estar relacionadas con el bienestar de la persona en
cuanto a su manejo de finanzas y decisiones que impacten su salud, pero no poseer de manera
legal el poder de tomar las mismas.

La cuestion de género y la falta de remuneracion

Al hablar de los tipos de cuidadores, Esteban (2017) postula que esta division de las
distintas conceptualizaciones de las personas que ejercen el trabajo de cuidados (formal/informal,
familiar, tutelar/legal, etc.) suele ser desfavorable para las personas cuidadoras o tutores/as. En
primer lugar, invisibiliza la mayor implicacion de las mujeres en trabajos de cuidado. Esto se

vincula a la separacién de los &mbitos publicos y privados sustentado por el sistema capitalista y
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la minusvalia otorgada a lo doméstico o privado. En segundo lugar, distingue saberes formales e
informales y separa ambitos de atencidn de cuidados que suelen estar conectados, y jerarquiza
entre profesionales y la poblacion general. Todo esto tiene implicaciones adversas al momento
de establecer el reconocimiento de quienes ejercen la labor de cuidado como sujetos de derecho.

A pesar de que las tareas de cuidado satisfacen la gran mayoria de las necesidades
alrededor del mundo y sostienen el funcionamiento econdémico y social, estas no son reconocidas
ni mucho menos remuneradas. Afirman De Tito y Mercedes D’ Alessandro (2016) que a pesar de
que el trabajo de cuidado no esta en la contabilidad publica, ninguna tarea laboral podria llevarse
a cabo sin que este existiera (p. 1). Segun Nieves-Rico (2009), el producto del trabajo de
cuidado tiene un valor econdémico que no se reconoce dado que se desarrolla en el &ambito
privado de los hogares (p. 3). En el afio 2000, Campillo expuso que la “economia real” se mueve
en dos ambitos: la economia de la produccién y la economia del cuidado. La primera es aquella
que recibe un salario por produccidon de articulos que se venden o financian a través de
impuestos, mientras que la segunda se convierte en una economia oculta, donde el trabajo no se
contabiliza, no se remunera y es realizado principalmente por mujeres, sin distincion de edad,
raza o etnia (Campillo, 2000, p. 99).

Los cuidados, ya sean como personas cuidadoras o tutores/as legales, poseen una
importancia social debido a la precariedad, la vulnerabilidad y la interdependencia que
caracterizan al ser humano. Existe una conceptualizacion hegemdnica del cuidado que ayuda al
sostenimiento del sistema econémico capitalista neoliberal. Esta ldgica presenta al trabajo
doméstico y de cuidados como una labor que solo produce bienes y servicios para el
autoconsumo y para el consumo inmediato de la familia, y no para el intercambio mercantil y el

sostenimiento del sistema capitalista. De hecho, en el articulo titulado El trabajo doméstico no
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remunerado en la economia, Campillo (2000) describe este trabajo como uno “artesanal” por la
naturaleza y forma en la que se asume el proceso de generar bienes y servicios (limpieza,
alimentos, planificacion, entre otros) para los miembros del hogar, (que se convierten en los
consumidores principales), sin que pasen por el mercado ni generar ganancias (p. 101). Sin
embargo, también se presentan los cuidados como actividades que tienen como objetivo
proporcionar bienestar fisico, psicolégico y emocional de las personas para que estén aptas y
capacitadas para el mercado laboral (Esteban, 2017). Los cuidados suelen implementarse como
una estrategia de organizacion social econdmica basada en la division sexual del trabajo en la
cual, los modos de produccion y socializacion de las mujeres estan orientados a la reproduccién
y el cuidado de otros, mientras que el de los hombres se orientan a la produccion de bienes del
mercado. A partir de esto, se vincula a la mujer en edades medias y tardias como las principales
cuidadoras de hijos/as, nietos/as, esposos/as, otros familiares o conocidos/as.

Esta conceptualizacién de los cuidados comenzo a gestarse durante la transicion al
sistema capitalista liberal y ha sido generalizada y naturalizada utilizando de base el sistema de
género, parentesco y edad, la cual sustenta una dimensién emocional y afectiva hipertrofiada
(Esteban, 2017). Esta hipertrofia surge debido a que se presume lo emocional/afectivo como
caracteristica principal o definitoria de los cuidados, siendo lo emocional asociado a lo femenino.
Por tanto, se les otorga mayores responsabilidades a las mujeres puesto que, segun esta
perspectiva no existe mejor cuidado que aquel que involucra emociones (Esteban, 2017). Cabe
resaltar, que no se pretende exponer que los cuidados no conllevan un peso/motivo emocional.
Al contrario, las emociones sirven como herramientas para canalizar estresores y tensiones. Sin
embargo, debido al constructo social del género todo lo asociado a lo femenino es subordinado,

por lo cual, los cuidados también lo son. Mientras que a la mujer se le considere principalmente
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como madre y productora bioldgica que procrea, da a luz, amamanta, realiza las actividades del
cuidado de los miembros del hogar y mantiene su reproduccién social, el trabajo de cuidado sera
invisibilizado, no contabilizado y no remunerado (Campillo, 2000, p. 103).

A traves del mundo, las personas feministas han reaccionado ante el constructo social del
género y la conceptualizacion hegemaonica de los cuidados. Autoras como Velasco-Sesma
(2016) presentan la ética del cuidado como un medio para superar el sesgo androcentrista
existente en la sociedad, cultura y relaciones de poder. Velasco-Sesma (2016) presento la teoria
del cuidado como una no esencialista que expone la existencia de una cultura adscrita que le
asigna los trabajos del cuidado a la mujer y no al hombre. Esta explico que el origen de las
dominaciones sobre las mujeres se encuentra vinculadas e insertadas en un marco conceptual
opresivo patriarcal caracterizado por dualismos valorativos, el pensamiento jerarquico valorativo
y las relaciones de poder (Velasco-Sesma, 2016, p. 10). Ademas, afiadio que las situaciones y
perspectivas de las mujeres con relacion a sus malestares o quejas ante las exigencias sociales del
rol de cuidadora han quedado invisibilizadas y subordinadas debido a que las sociedades han
establecido patrones de conducta segun la perspectiva masculina.

Por tanto, la autora plante6 los feminismos, incluyendo la ética del cuidado, como teoria
de reaccion ante la heterodesignacion de la mujer como entidad subordinada/inferior y como una
defensa y demanda ante la equidad entre ambos géneros mediante la reconstruccion de los
dualismos valorativos (Velasco-Sesma, 2016). Respecto a esto, cabe sefialar que las mujeres
nunca han estado fuera de la esfera capitalista; de hecho, este modelo econémico (ligado al
patriarcado) le otorgd a la mujer el papel de ama de casa para servirle al trabajador masculino de
forma fisica, emocional y sexual; para criar, acompafiar y cuidar, ser amorosa y ser feliz por

naturaleza. Basandose en el dato expuesto anteriormente, es posible argumentar que demandar
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un “salario doméstico” debe socavar las expectativas sociales impuestas al género femenino y ha
de rechazar la naturalizacion de este trabajo (Federici, 2013, p. 40).

Segun la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) las mujeres realizan tres cuartas
partes del trabajo de cuidados no remunerados, es decir; mientras que las mujeres realizan
trabajos de cuidado no remunerado por aproximadamente 4 horas y 25 minutos al dia, los
hombres dedican una hora y 23 minutos a la misma labor (OIT, 2018, p. 4). Por su parte, la
Comisién Econdémica para América Latina y el Caribe (CEPAL) sustenta los datos antes
mencionados de modo que reconoce que la division social del trabajo y las segmentaciones en el
mercado laboral representan una desigualdad en cuanto al sexo-género, cuya consecuencia hace
que el trabajo de cuidado no remunerado recaiga mayoritariamente sobre las mujeres (CEPAL,
2015). Asimismo, Federici (2013) reafirma a las economistas feministas implicando que las
crisis del cuidado suponen esencialmente una cuestion de género. Vicente et al. (2021)
establecen que el 87.1% de las personas que han ejercido la labor de cuidado en Puerto Rico
durante la pandemia han sido mujeres.

En Espafia se ha realizado una diversidad de estudios para visibilizar la heterogeneidad y
pluralidad de las personas cuidadoras respecto al género. Esto en busqueda de la identificacion
de un perfil de las personas cuidadoras para establecer ayudas formales o politicas sociales que
atiendan las necesidades tanto del/la cuidador/a como de la persona dependiente. Ademas,
dichas investigaciones exploran el impacto del género en las personas cuidadoras para identificar
diferencias significativas en funcién al género en las personas cuidadoras para distinguir el
efecto del sesgo de género en la asignacion de tareas de cuidado segun la construcciédn social del
género, donde se plantea mayor exigencia/sobrecarga en las mujeres (Larragafia et al., 2009;

Crespo-Lopez & Lopez-Martinez, 2008).
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Larragafia et al. (2009) encontraron que existe una interiorizacion y naturalizacion del
rol/trabajo de cuidados en las mujeres, lo que produce mayor carga fisica y emotiva, y mayor
vulnerabilidad para los efectos de estos. Las mujeres han configurado el rol de cuidadoras como
parte de su identidad, el cual se mantiene aun cuando el hombre se incorpora a las labores de
cuidado. Por tanto, existe una significacion del cuidar e intensidad del efecto distinto/desigual
entre hombres y mujeres. Mientras las mujeres asumen la organizacion y apoyo en el cuidado
personal de la persona dependiente, los hombres asumen una postura de acompafiamiento y
asistencia, aungue estos sienten cierta presion por parte de las mujeres cuando asumen
roles/tareas de cuidados (Larragafia et al., 2009). Con relacion a las oportunidades de estrategias
para la amortiguacion del estrés, ambos géneros presentan discursos distintos. Las mujeres
aceptan nuevas alternativas de cuidado, muchas de ellas interconectadas con el ocio, relaciones
sociales, etcétera.; lo cual tiene un costo adverso en las oportunidades y calidad de vida. En
cambio, los hombres buscan la disposicidn de tiempos y espacios propios. Los autores
concluyen en la importancia del reconocimiento social y econdmico y la distribucién equitativa
de los cuidados entre ambos géneros mediante el establecimiento de politicas publicas que
atiendan las necesidades de las personas cuidadoras (Larragafa et al., 2009).

Por otro lado, Crespo-Lopez & L6pez-Martinez (2008) realizaron un estudio cualitativo
para analizar las diferencias y semejanzas en funcion al género entre personas cuidadoras de
personas mayores dependientes en Espafia. Los autores analizaron los estresores (primarios y
secundarios), variables medidoras que modulan el efecto de los estresores y el estado de la
persona cuidadora. Se encontrd que no existe diferencia significativa entre cuidadores varones y
cuidadoras féminas- respecto a la duracion del cuidado, tiempo dedicado, el nimero de tareas o

utilizacién de servicios o recepcion de ayuda profesional o no profesional. Sin embargo, se
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muestra que las mujeres tienden a ayudar con mayor frecuencia en tareas mas demandantes, por
ejemplo: higiene personal del/la dependiente, tareas del hogar, etc., debido a que estas tienden a
ser cuidadoras de personas con dependencia severa, principalmente padres o madres (Crespo-
Lopez & Lopez-Martinez, 2008).

Como consecuencia, las mujeres del estudio presentaron mayor conflicto en los roles
laborales o familiares, por lo cual experimentan mayor sobrecarga y peor estado emocional. Por
otro lado, los varones tienden a ser cuidadores de personas con dependencia moderada,
principalmente esposas o conyuges. Sin embargo, estos tienden a recibir ayuda de figuras
femeninas en sus tareas de cuidado, ya sea hija, hermana o esposa/pareja. Respecto a la ayuda
formal e informal no existe diferencia. Ambos géneros perciben la ayuda formal como un Gltimo
recurso por su escasez o falta de disponibilidad.

Dado a lo antes expuesto se sustenta que, aunque los hombres y mujeres realicen las
mismas tareas relacionadas con los cuidados, son las mujeres quienes asumen mayor
responsabilidad ante esta labor. A su vez, se reafirma que las mujeres sufren de mayores
presiones sociales o auto-presién al momento de asumir el rol de cuidadora. Esto se debe a las
maultiples tareas y roles que desempefian y el deseo de realizarlos de la mejor manera posible.
Grados de Dependencia

Como parte de nuestro enfoque en visibilizar el rol de la mujer cuidadora informal, es
evidente analizar las experiencias subjetivas y los contextos de cada persona que ejerce este rol.
Para dar un ejemplo, un familiar del género femenino realizando la labor de cuidado hacia una
persona encamada y en etapa terminal, no tiene el mismo nivel de dependencia que una

cuidadora informal de un familiar recién diagnosticado en su primera etapa de Alzheimer. Lo
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anterior, pretende aclarar como los cuidados dependeran y se veran afectados por el nivel y el
grado de dependencia que requiere la persona a cuidar.

Esto se debe a que existen diferentes grados de dependencia que van a variar segun las
condiciones fisicas, biologicas, cognitivas, conductuales, emocionales, de salud mental, entre
otras. La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF),
adoptada por la Organizacion Mundial de la Salud (2001), explica los tres grados de
dependencia: dependencia moderada, severa y gran dependencia. Y su categorizacion,
dependera de la necesidad de la persona en cumplir con las actividades basicas del diario vivir.
Para sustentar lo anterior, se utilizara como base las siguientes investigaciones:

Demencia. Pérez-Rodriguez et al. (2017) realizaron una investigacion titulada El
sindrome del cuidador en cuidadores principales de ancianos con demencia en la que se
presentan a las mujeres como el género que prevalece a la hora de cuidar a otro/a que lo necesite.
El estudio consistié en un analisis preexperimental, por un periodo de tres afios, a 92 cuidadores
principales de adultos mayores con demencia. Los investigadores tomaron en consideracion las
variables de inclusion como escolaridad, sexo, edad, nivel de informacién acerca de la persona a
cuidar, entre otros. Como resultado, se encontré que las mujeres, en comparacion con los
hombres, sufren méas del "sindrome del cuidador”. Los autores describen y explican el sindrome
del cuidador en cuidadores/as y sus causas predominantes. Estos exponen que, al considerarse
el/la cuidador/a como la persona que asiste o cuida a otra persona con alguna enfermedad,
condicion o incapacidad, produce que el/la cuidador/a se sienta presionado/a o estresado/a. Esto
se debe al cambio inesperado de rutinas, las demandas de responsabilidad, la falta de
informacidn o practica en manejar la condicion, enfermedad o incapacidad de la persona a

cuidar, el poco o limitado tiempo para responder 0 mantenerse presente para la persona, y los
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estresores sociales y econdémicos. Por lo cual, se categorizan todos estos sentimientos, acciones
y respuestas como los efectos de un/a cuidador/a con Sindrome del Cuidador Quemado. En el
estudio se presenta la preocupacion de la salud de un/a cuidador/a, por el cual generalmente se le
adjudica de manera inesperada, repentina y sin remuneracion; provocando un desgaste fisico,
psicoldgico y dificil de manejar (Pérez-Rodriguez et al., 2017).

La pandemia por el COVID-19 ha traido consigo muchos retos a las personas cuidadoras.
Esto ha causado aumentos significativos en casos de salud mental, ya que el proceso de
aislamiento provoca que muchas cuidadoras estén mas tiempo asumiendo esta labor. Esto tiene
un costo emocional en las personas cuidadoras informales porque tienen que asumir la tarea del
cuidado y no tener un descanso adecuado (Medicina y Salud Publica, 2020). A esto se le afiade
la incertidumbre y el temor de contraer el COVID-19 y la dificultad de conseguir articulos de
primera necesidad. Resultando en un aumento de sintomas de quemazén y deterioro de estas
personas.

Por otro lado, en la investigacion titulada: Sex and gender differences in caregiving
burden experienced by family caregivers of persons with dementia, Xiong et al. (2020) presentan
las demandas de los procesos de cuidados de personas con demencia y sus efectos en los
cuidadores informales (familiares). En dicha investigacién se discuten las diferencias de género
existentes en los procesos de cuidado y el efecto que tiene en los cuidadores informales. Se
plantea que las personas con demencia tienen una particularidad en cuanto al tener episodios de
desbalances psicolédgicos y de comportamiento. Ante el aumento de casos de demencia, muchos
familiares se han convertido en los cuidadores principales de familiares con demencia. El
estudio plantea que las personas que brindan el cuidado informal (familiares), proveen mas de 19

millones de horas sin paga en procesos de cuidado y se proyecta que esta cantidad sea doble para
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el afio 2031. Los procesos de cuidados desde el hogar permiten un cuidado mas directo para el
familiar, no obstante, esto lleva a que el cuidador experimente los sintomas del Sindrome del
Cuidador Quemado. (Xiong et al., 2020).

Salud Mental. Siddiqui y Khalid (2019) realizaron una investigacion con fines de
examinar los factores que llevan a las personas cuidadoras a sentir una carga alta en los procesos
de cuidados de familiares con diagndsticos de salud mental. La investigacion fue realizada en el
Instituto de Salud Mental de las Fuerzas Armadas en Rawalpindi. Se entrevistd a 120 personas
cuidadoras (60 hombres y 60 mujeres), dentro de un rango de edad entre 18-65 afios que cuidan
de personas con diagndsticos de salud mental entre ellas: bipolaridad, depresién mayor y
esquizofrenia. Las personas entrevistadas han sido cuidadores al menos un afio y los familiares
fueron recluidos en el hospital y tienen funcionalidad limitada en la realizacion de actividades de
vida independiente. La investigacion plantea que las personas con diagnosticos de salud mental
desarrollan un nivel de dependencia mayor, debido al progreso de la enfermedad de salud mental
(Siddiqui & Khalid, 2019). Esto significa que la persona cuidadora debe hacer ajustes en su vida
diaria, como lo es en el trabajo, rutina, socializacion y las relaciones. Ciertamente, estos
procesos de cuidado traen consigo factores sociodemograficos que impactan el bienestar de la
persona cuidadora, por ejemplo: tristeza, enojo, culpabilidad, miedo, rechazo, etc. Esto lleva a
que la persona cuidadora no atienda a su salud y sus necesidades personales y sociales. La
sintomatologia de los familiares con diagnostico de salud mental afecta a la persona cuidadora
informal, ya que estas no tienen las herramientas necesarias para la solucién de problemas ante el
aumento de la dependencia del paciente.

Enfermedad Renal. Reyes-Vega y Rivero-Méndez (2021) realizaron un estudio

cualitativo con disefio fenomenoldgico-descriptivo en Puerto Rico con el objetivo principal de
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explorar las estrategias de afrontamiento de los cuidadores de personas con diagnéstico médico
de enfermedad renal cronica en estadio V y el contexto en que son implementadas. En el estudio
se encontrd que la enfermedad renal representa una carga y tensién emocional para quién ejerce
el rol del cuidador/a. A medida que la enfermedad progresa, mayor el grado de dependencia, lo
que implica una mayor sobrecarga para quién cuida a la persona que recibe dialisis. A modo de
tener presente, el agotamiento psicoldgico que, sin intencion alguna y propia de su condicion,
perjudica el bienestar y la salud del cuidador/a.

Para el estudio, Reyes-Vega y Rivero-Méndez (2021) realizaron entrevistas semi-
estructuradas e individuales a cuatro cuidadores familiares, dos hombres y dos mujeres desde
octubre a diciembre de 2019 y en marzo de 2020. Se utilizaron los siguientes criterios de
inclusién para la seleccion de participantes: cuidadores informales (hombre y mujer) mayores de
21 afnos de una persona con diagnostico médico de enfermedad renal cronica en estadio V,
capacitados/as para contestar la entrevista en espafiol y que aceptaran que la entrevista sea
grabada en audio. Por ultimo, que dieran puntuacion de carga intensa en la escala de Sobrecarga
del Cuidador de Zarit version en espafiol.

En los resultados, dos mujeres y dos hombres de 44 a 66 afios de edad evidenciaron que
son cuidadores familiares principales a tiempo completo, residiendo con el receptor de cuidado.
Ademas, afirmaron que sus ingresos no eran suficientes para cubrir los gastos pertinentes.
Afadieron que realizaban el rol del cuidador de manera independiente, "solos/as", y que
necesitaban ayuda y apoyo de sus familiares. Para implementar estrategias de afrontamiento,
incluian ejercicios de respiracion, practicas de fe, basqueda de psicélogos/as y psiquiatras,
actividades recreativas y de manualidades (tejer, ver peliculas), ejercicios fisicos, entre otros

(Reyes-Vega & Rivero-Méndez, 2021).
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Pacientes con cancer. El estudio titulado, La experiencia de los cuidadores familiares de
personas con cancer realizado por Duque-Ortiz y Giraldo-Toro (2021) se demuestra otra
realidad de lo que implica ser un/a cuidador/a familiar. Desde el momento en que se diagnostica
a un ser querido/a con esta enfermedad, se presentan grandes y nuevos retos. Por consiguiente,
se planted como objetivo en el estudio, comprender las experiencias de vida de los cuidadores
familiares de personas con la enfermedad del cancer.

Al momento de haber un diagndstico, el o la familiar cercano generalmente se convierte
de manera repentina en cuidador/a. Comienza a experimentar sentimientos, pensamientos,
emociones y expectativas de lo que implica esta enfermedad para su ser querido/a y para si
mismo/a. Duque-Ortiz y Giraldo-Toro (2021), explican que el/la cuidador/a, de igual manera,
empieza a ser el apoyo emocional y econémico de la persona. Al nivel emocional, acompafia en
el proceso de afrontamiento y contribuye a la adaptacion de los cambios que genera la
enfermedad. En lo econémico, se encarga de los gastos que genera el tratamiento y el cuidado
del paciente. Esto ultimo, hace que el/la cuidador/a, busque alternativas a traves de trabajos
adicionales (p. 44). Las implicaciones fisicas es otro asunto que afecta al cuidador a la hora de
asumir los deberes de cuidado en pacientes de cancer. Entre ellas, agotamiento o desgaste fisico
que se puede ver como insomnio, dolores musculares y cansancio (Duque-Ortiz y Giraldo-Toro,
2021).

Sindrome del Cuidador Quemado

Tomando en cuenta que en las investigaciones previas las personas cuidadoras informales
han sufrido o sufren del Sindrome del Cuidador Quemado, es necesario atender este asunto.
Autores como Zambrano-Cruz y Ceballo-Cardona (2007) y Martinez-Pizarro (2019) exponen

que este sindrome se caracteriza por la presencia de los siguientes sintomas: estrés, ansiedad,
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depresion, irritabilidad, insomnio, dificultad de concentracion, apatia, tristeza, incapacidad para
relajarse, pérdida de apetito, cefalea, abuso de sustancias nocivas, sentimiento de culpa,
limitacion en realizar actividades de ocio y diversidn que generen satisfaccion personal, tension
ambiental en la eco-estructura familiar y social. Dichos sintomas se presentan como
consecuencia de la dedicacién plena a la tarea del cuidado, por lo que también pueden presentar
un aislamiento social y sentimiento de soledad.

Balladares et al. (2021) realizaron un estudio sobre cuidadores informales de personas
dependientes en contexto del COVID-19 en el cual encontraron que las maltiples demandas
imposibilidad de rutinas nuevas y de distribuir tareas con otros miembros de la familia o
comunidad ha producido “una enorme sensacion de agobio y estrés en los cuidadores
informales” (p. 8). Los investigadores hallaron que dicha sensacion se traduce en las dificultades
de organizacion familiar principalmente por el confinamiento y el miedo a contagiar a la persona
dependiente. Esto ha generado tensiones familiares. Otro hallazgo fue la percepcion de
insuficiencia en las redes de apoyo debido a que los servicios y recursos resultan insuficientes,
burocraticos desarticulados y no adecuados a las necesidades del/la cuidador/a ni la persona
dependiente (Balladares et al. 2021). Los autores ante los testimonios de los participantes al
enfrentarse a la pandemia por el COVID-19 concluyen la exigencia de la elaboracion de politicas
publicas donde se organicen, coordinen los recursos existentes y el aumento de otros servicios
(Balladares et al. 2021). Ademas, presentan la necesidad de apoyos psicoldgicos y de
capacitacion para cuidadores informales.

En el archipiélago puertorriquefio, la Asociacion de Psicologia de Puerto Rico, presento

un manual que no solo brinda recomendaciones para considerar en tiempos de pandemia, sino
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también demuestra una guia para ayudar a facilitar la labor de los cuidadores y prevenir
afecciones emocionales fuera de contextos pandémicos (Diaz-Ortiz & LOpez-Motta, 2021).

Entre las estrategias para el manejo de emociones de un/a cuidador/a se presentan las
siguientes: (1) Organizacion: viable para el/la cuidador/a manejar cada evento con una
calendarizacion y una informacion accesible; (2) Comunicacion: practicar la comunicacion de
modo que se establezca una buena sinergia entre los miembros de la familia; (3) Tareas:
dependiendo de la enfermedad, condicion o incapacidad de la persona, se recomienda que el/la
cuidador/a cree una rutina diaria para la persona. (4) Expresion de sentimientos: la ventilacion
de sentimientos funciona para liberar el estrés y el peso de las situaciones que se puedan
presentar; (5) Autocuidado: se recuerda la importancia del descanso, el disfrute y practicas del
mindfulness como ejercicio para disminuir ansiedad y otros sentimientos que puedan surgir; (6)
Monitorear la salud: reconocer o saber identificar la quemazon; (7) Pedir ayuda: es importante
que el/la cuidador/a sepa y acepte pedir ayuda cuando sea necesario (8) Ejercicio: diferentes
estudios aseguran el efecto positivo que tiene el ejercicio para la salud mental, por Gltimo (9)
Asignar responsabilidades: para la persona a cuidar que no provoguen un riesgo en su salud.
(Diaz-Ortiz & L6pez-Motta, 2021, pp. 26-29)

A pesar de las recomendaciones realizadas por la Asociacion de Psicologia de Puerto
Rico, las personas cuidadoras se han visto afectadas a nivel biopsicosocial negativamente en
tiempos de pandemia. En el contexto puertorriquefio existe una falta de cuantificacion
econdmica de los trabajos de cuidados que ejercen las mujeres y se reproduce la invisibilizacion
de la importancia de su rol en la sociedad y en la economia, lo cual afecta a la persona cuidadora
a nivel biopsicosocial. Santiago-Torres (2022) expone que esta falta de remuneracién afecta

negativamente a las mujeres o personas cuidadoras al tener mayor incidencia a la precariedad
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social y econdmica y mayor vulnerabilidad a situaciones de las distintas manifestaciones de
violencia, principalmente de género. Esto presenta el reconocimiento social y econémico de los
cuidados como una problematica social que requiere atencion desde distintas esferas, incluyendo
al Estado. Implementar estas perspectivas en el establecimiento de politicas sociales para la
redistribucion equitativa de los recursos y del reconocimiento/identidad con relacion a los
cuidados y a las personas cuidadoras es muy importante. Esteban (2017) plantea que la
combinacion de ambos sirve para mejorar el estatus de la mujer y resolver la contradiccion
trabajo y familia o aumentar la autoestima de estas.
Politica Pablica

La falta de politicas publicas y sociales con relacion al reconocimiento social y
economico de los cuidados y la redistribucion equitativa de los recursos son asuntos que
requieren atencién por parte del Estado. La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) (2018)
ha presentado aportes en temas sobre el trabajo de cuidados y los trabajadores de cuidado que
pueden ser utilizados para este objetivo. En el informe realizado se presentan graficas,
estadisticas y datos que muestran la persistencia de las desigualdades de género en los hogares y
en el mercado laboral, que esta vinculado directamente con el trabajo de cuidado (OIT, 2018).
El anélisis de este informe incluye una vista sobre el trabajo de cuidado en el mundo cambiante;
presenta la importancia de realizar una politica de cuidado verdaderamente transformadora de
modo que garantice los derechos humanos, la autonomia y el bienestar de quienes cuidan y de
quienes necesitan que les cuiden. La politica publica de cuidado debe asignar recursos “para
reconocer, reducir y redistribuir la prestacion de cuidados no remunerados en forma de dinero,

servicios y tiempo” (OIT, 2018, p. 10).
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Segun se ha expuesto a lo largo del escrito, el trabajo de cuidado representa uno de los
mayores sustentos sociales, sin embargo, sobrevive bajo condiciones injustas y de precariedad
por la falta de reconocimiento. La Comisién Econdmica para América Latinay el Caribe
(CEPAL) expuso en el 2015 que las dindmicas de cuidado estan directamente relacionadas con
las desigualdades sexo-género. Ademas, sustento la necesidad de formular alternativas de
proteccidn con una perspectiva abarcadora tanto en la condicién de los cuidadores como de sus
personas al cuidado. Estas alternativas de proteccion deben ser formuladas siguiendo estandares
pertinentes y de calidad, y que deben contar con un financiamiento adecuado para poder
implementarlas. De igual forma, la escritora feminista Federici (2013) valida la necesidad de
politica publica de modo que denuncia las injusticias y plantea una reflexion acerca del tipo de
acciones que se pueden desarrollar. Esto con el objetivo de hacer un llamado a la distribucion de
riquezas sociales hacia el cuidado de los adultos mayores, y a la construccion de formas
colectivas de reproduccidn social, sin que la consecuencia sea la calidad de vida de quienes
cuidan.

Desafortunadamente, las alternativas de proteccion para las personas cuidadoras estan
escasas. Segun Aguayo Ormefio (2018), generalmente la politica publica esta dirigida a las
personas dependientes, dejando desprotegidos a los/as cuidadores principales. No se consideran
sus necesidades ni la falta de remuneracién, tampoco se da atencion a la salud de estas ni se
brindan apoyos emocionales; no se consideran las reducidas partidas presupuestales destinadas a
su apoyo, carecen las campafias de visibilizacion y sensibilizacidn en torno a su trabajo,
resultando en la falta de reconocimientos como ciudadanas de derecho (Rea-Angeles et al., pp.

556 - 557).
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En el proceso de recopilar informacion se identifico la necesidad de establecer en Puerto
Rico una politica publica dirigida a atender las condiciones de quienes realizan las tareas de
cuidado. Para lograr establecer politica publica, es necesario contar con una asignacion
monetaria que permita la implementacion de estrategias educativas, programas y demas asuntos
que atiendan la cuestion social que dio paso a la creacion de la misma. Para conseguir esa
asignacion monetaria, cada entidad (publica o privada) es responsable de rendir informes y
redactar propuestas que justifiquen la necesidad de fondos. La asignacién de fondos federales en
Puerto Rico comenz6 en 1931 cuando el Congreso de los Estados Unidos aprobd la legislacién
que extendiod a Puerto Rico los beneficios de algunas leyes federales que permiten la retribucion
de fondos para el establecimiento de gestiones de desarrollo (Tejada, 2018, p. 506). Desde la
época de los ‘60, aument6 sustancialmente la cantidad de fondos federales que se recibieron en la
Isla. Desde entonces, el Gobierno de Puerto Rico y sus instrumentalidades, como los estados de
la Unidn, tienen que hacer un trabajo administrativo y politico para lograr que se lleve a cabo la
solicitud, asignacion y distribucion de los fondos federales (Tejada, 2018, p. 508). Para
garantizar la obtencién de estos fondos, se han establecido funcionarios y oficinas destinadas a
este propasito.

No obstante, en nuestro archipiélago no existe politica publica aprobada para proveer
seguridad y condiciones justas a quienes cuidan, lo que afecta negativamente la asignacion de
fondos para las cuidadoras informales. En sentido contrario, como territorio no incorporado de
los Estados Unidos y producto de la colonialidad, Puerto Rico atraviesa una crisis econémica,
social y de salud publica como consecuencia del mal manejo de fondos publicos y de las medidas
de austeridad impuestas por la Junta de Control Fiscal (JCF) desde el 2016 hasta la actualidad.

Sus medidas, que perjudican y trastocan a todos/as los puertorriquefios/as, incluyen una limitada
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asignacion de recursos economicos para la atencion meédica, la privatizacion de servicios
esenciales y el recorte masivo de pensiones, entre muchas otras que no permiten que haya
calidad de vida. En comparacion a los Estados Unidos, Puerto Rico tiene peores condiciones de
salud a nivel general (Pérez-Ramos et al., 2022, p. 305), y en lugar de obtener beneficios que
permitan a la ciudadania mejorar sus condiciones de vida, el estatus colonial posibilita que la
crisis se siga agudizando.

Al contrario de los Estados Unidos, Medicaid Puerto Rico no cubre servicios de cuidado
prolongado ni ofrece apoyo en actividades diarias (Medicaid and CHIP Payment and Access
Commission, 2019, p. 81). En general, son pocos programas gubernamentales de respiro/alivio
familiar en los que, segun requiera el caso, se le brinda a la persona en estado de dependencia
una ama de llaves (a través del municipio de residencia) por una limitada cantidad de dias y
horas diarias. EIl Programa de Apoyo a Cuidadores de Familiares (PACF) da la oportunidad de
ubicar a la persona cuidada en una institucién de cuido por varios dias; suplementos médicos
(equipos médicos, suplementos de nutricion e incontinencia); asistencia telefonica en caso de
emergencias; y en el caso de abuelos cuidando nietos, se ofrece un reembolso econdmico para
utiles escolares (Oficina del Procurador de las Personas de Edad Avanzada, 2015). Estos
programas dependen totalmente de la disponibilidad de fondos aprobados por municipio. No
obstante, dada la crisis econdmica que atraviesa la isla, son muy pocos los municipios que
cuentan con los fondos econdémicos aprobados para estos fines. En el caso de algunas
aseguradoras médicas privadas, las cubiertas mas abarcadoras y completas (que incluyen el
servicio de cuidadoras o amas de llaves) suelen ser mucho mas costosas e inaccesibles para la

poblacién puertorriquena.
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Por otro lado, en Estados Unidos, las cuidadoras informales son asistidas
econdémicamente por parte de programas federales o gubernamentales. De igual manera, existen
una variedad de programas y servicios que atienden las necesidades de las cuidadoras informales,
promoviendo una mejor visibilizacion y respaldo. Entre ellos, ama de llaves, terapia individual y
familiar, educacion continua, distribucion de recursos alimenticios y equipos médicos. De esto
se desprende que el colonialismo también impacta los procesos de cuidado en Puerto Rico, la
falta de recursos y la inexistencia de remuneracion, obliga a cuidadores puertorriquefios a
emigrar a los Estados Unidos por una mejor calidad, de servicios médicos y comunitarios.

Como se menciond anteriormente, no existe politica publica aprobada para proveer
seguridad y condiciones justas a quienes cuidan en Puerto Rico. No obstante, el representante
Dennis Marquez-Lebron y la senadora Maria de Lourdes Santiago-Negron propusieron un Plan
para Cuantificar el Trabajo No Remunerado en Puerto Rico (2021). Este proyecto, clasificado
en la Camara de Representantes como Proyecto de la Camara 569 (P. de la C. 569) (Marquez-
Lebrdn, 2021) y en el Senado como Proyecto del Senado 223 (P. del S. 223) (Santiago-Negron,
2021), presenta datos sobre las diferentes modalidades de trabajo no remunerado y sugerencias
sobre como cuantificar estas labores, partiendo desde las experiencias de las mismas personas
cuidadoras. EIl proyecto acata la sugerencia de la Plataforma de Accion de Beijing sobre crear
una Encuesta de Uso de Tiempo para conocer de qué manera las personas miembros de una
familia disponen de su tiempo, y cuantificar la cantidad de trabajo remunerado y no remunerado
realizado por cada miembro, permitiendo a su vez conocer su calidad de vida y que se visibilice
el trabajo no remunerado. Estos esfuerzos han sido también avalados por la Oficina de la
Procuradora de la Mujer de Puerto Rico (OPM), quienes dispusieron la importancia de este

estudio para definir de forma concreta la carga desigual del trabajo y proveer la oportunidad de
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crear una politica publica que atienda la situacion. Asimismo, autoras como Nieves-Rico (2009)
introduce el abarcamiento de los conceptos de sobre la “economia del cuidado”, “cuentas
satélites” y “estudios de uso de tiempo” con la intencidon de presentar la importancia de
visibilizar el trabajo de cuidado y el desafio que resulta expresar este modo de trabajo de forma
monetaria. El P. de la C. 569 esta referido a la Comision de Gobierno y a la Comision de
Gobierno Comision de Bienestar Social, Personas con Discapacidad y Adultos Mayores de la
Cémara de Representantes desde el 9 de marzo de 2021. Mientras que el P. del S. 223 obtuvo un
veto de bolsillo por el Gobernador Pedro Pierluisi en enero 2023 (Sistema Unico de Tramites
Legislativos [SUTRA], 2023).

Por su parte, el representante José Marquez Reyes, y las representantes Lisie Burgos
Mufiz y Mariana Nogales Molinelli, por peticion del ciudadano Jonathan Pitre Gonzalez,
radicaron el 30 de noviembre de 2021 el Proyecto de la Camara 1108 (P. de la C. 1108), con la
intencion de crear la Ley Sobre la Politica Publica del Cuidado Informal del Estado Libre
Asociado de Puerto Rico (Marquez-Reyes et al., 2021). Este proyecto reconoce el cuidado
informal como una préctica fundamental para preservar y perpetuar la salud poblacional,
identificando a los cuidadores informales como asistentes de sus familiares, amigos, vecinos y
otras relaciones significativas en las actividades diarias sin recibir remuneracién (Marquez-Reyes
etal., 2021, p. 2). Segun se cita en el proyecto al CDC, para el 2020 el 14% de la poblacion
puertorriquefia habia sido identificada como cuidador/a informal, apoyando a la persona
recipiente de cuidados en su alimentacion, higiene basica, transportacion, tramites financieros y
otros asuntos. Dado a que la poblacion de adultos mayores esta en aumento en Puerto Rico, se
estima que para el afilo 2040 se necesite un aproximado de 35.4% de cuidadores informales. Sin

embargo, por las condiciones econdmicas y sociales, es posible que estos/as cuidadores
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informales se encuentren en mayor necesidad por no tener recursos econoémicos disponibles, o se
vean en la obligacion de abandonar a sus personas dependientes por tener que conseguir un
trabajo remunerado fuera del hogar, muchas veces sin poder costear un/a cuidador/a privada.
Dada la carga laboral y el sacrificio que representa ser cuidadora informal, es posible argumentar
que, a mayor nivel de pobreza, falta de apoyo y mayor edad, mas es el riesgo a sufrir quemazon y
deterioro fisico y mental. Mantener a las cuidadoras en esas condiciones hara que, por
consecuencia, la salud de la persona recipiente del cuidado se vea en deterioro con el pasar del
tiempo.

Ademas de lo antes mencionado, el P. de la C. 1108 toma en consideracion la falta de
preparacion, capacitacion o adiestramiento con respecto a sus funciones como cuidadoras. Segun
las razones por las que una persona esta en necesidad de cuidado, varian las condiciones y el tipo
de cuidado que se debe proveer. Por tanto, este proyecto sugiere que se implementen espacios
educativos con el fin de que el/la cuidador/a asuma la responsabilidad de forma adecuada, segun
corresponda en cada caso.

Segun el registro virtual del SUTRA, esta medida fue aprobada por la Camara de
Representantes, mas sigue en espera de que sea aprobada por el Senado y luego avalada por el
Gobernador de turno para que se convierta en ley.

Hasta el momento en Puerto Rico se ha convertido en ley el Proyecto del Senado 768 (P.
del S. 768), presentado por el senador Rubén Soto Rivera en 2022 (Soto, 2022). EI P. del S. 768
tiene como principal objetivo declarar el mes de noviembre de cada afio como el Mes del
Cuidador, estableciendo que el dia 5 de noviembre de cada afio sera Dia del Cuidador. Ademas,
este proyecto ordena al Departamento de Estado a desarrollar actividades, en coordinacién con el

Departamento de la Familia, el Departamento de Salud, Administracién de Servicios de Salud y
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Contra la Adiccion (ASSMCA), y otras agencias o colectivos que se vinculen con la poblacion
de cuidadores formales e informales, con la intencion de reconocer la importante funcién de
estos. En el 2007, el Departamento de Estado proclamé el mes de noviembre como el Mes del
Cuidador gracias a la iniciativa de la organizacion Caregivers de Puerto Rico; por esto, se
celebra el mes por tradicion, mas no por mandato de ley.

A pesar de tener estas medidas bajo consideracion y de reconocer los esfuerzos de otros
paises para asistir a las cuidadoras, se mantiene la problematica y la necesidad de proteccion y
reconocimiento a estas mujeres que ejercen la tarea de cuidado de modo informal. Es aqui
cuando se visibiliza el aspecto desfavorable de vincular los cuidados como actividades
meramente emocionales, en la que la exigencia de servicios, remuneracion razonable y politicas
publicas de calidad se obstaculizan al categorizar el cuidado como una labor naturalmente
emocional.

El ejercicio de analizar y revisar criticamente articulos bibliograficos permite sustentar el
motivo principal de esta investigacion. La cuestion de género, la falta de remuneracion, los
grados de dependencia, la inexistencia de una politica publica en defensa y proteccion hacia
los/as cuidadores informales de Puerto Rico, impacta significativamente a esta poblacion. A esto
se le afade la llegada inesperada del COVID-19, los diferentes eventos atmosféricos, los
contextos politicos y sociales, y la desigualdad econémica que las cuidadoras informales fueron
obligadas a enfrentar. A consecuencia de esto, y segun las investigaciones revisadas, diferentes
estrategias de afrontamiento fueron implementadas.

Sin embargo, es necesario destacar que ante las necesidades presentadas de las mujeres
cuidadoras informales, que aun no existe politica pablica para visibilizar la falta de ayuda y la

carga que asumen esta poblacion. Es importante mencionar que cada proceso de cuidado es
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distinto y cada mujer cuidadora asume diferentes tipos de procesos de cuidado segun el nivel de

dependencia del cuidado y es por esto por lo que esta investigacion cobra importancia sobre el

analisis de los contextos que impactan a estas cuidadoras a diario; desde la pandemia por el

COVID-19. Esta revision sustenta la necesidad de visibilizar esta problematica, por la que

atraviesan muchas cuidadoras sumado a la falta de remuneracién y como llegan a experimentar

el Sindrome del Cuidador Quemado.
Objetivos y preguntas
Tabla 1l

Obijetivos y preguntas de investigacion

Objetivos

Preguntas

Explorar cambios en la situacion
biopsicosocial y espiritual de las mujeres
cuidadoras informales en el area
Metropolitana y Este de Puerto Rico, a partir
de la pandemia por el COVID-19, dentro del

periodo del 2020-2022.

¢ Qué se vio afectado en la situacion
biopsicosocial espiritual de las mujeres
cuidadoras informales a partir de la pandemia
por el COVID-19, dentro del periodo del
2020-2022?

¢Como cambio la situacion a nivel
biopsicosocial espiritual en las mujeres
cuidadoras informales a partir de la pandemia
por el COVID-19, dentro del periodo del

2020-2022?
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Explorar cambios en los procesos de cuidados
ejercidos por las mujeres cuidadoras
informales en el area Metropolitana y Este de
Puerto Rico, a partir de la pandemia por el
COVID-19, dentro del periodo del 2020-

2022.

Visibilizar las necesidades y retos principales
a nivel biopsicosocial espiritual de las
mujeres cuidadoras informales en los
procesos de labores de cuidados en el
contexto colonial puertorriquefio, ante la
pandemia por el COVID-19, dentro del

periodo del 2020-2022.

Conocer las circunstancias que llevaron a las
mujeres cuidadoras informales en el area
Metropolitana y Este de Puerto Rico a asumir
la responsabilidad de los trabajos de

cuidados.
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¢Como la pandemia afecto los procesos de
cuidado ejercidos por las mujeres cuidadoras

informales?

¢Cuales son las principales necesidades y
retos que identifican las mujeres cuidadoras
informales en Puerto Rico en los procesos de

cuidado?

¢ Cuales fueron las circunstancias que llevaron

a la persona a asumir la tarea del cuidado?



Explorar los recursos necesarios para el
mejoramiento de la calidad de vida de las
mujeres cuidadoras informales en el area
Metropolitana y Este de Puerto Rico a partir

de la pandemia por el COVID-19.

Identificar técnicas y estrategias de
afrontamiento segun las experiencias de vida
de las mujeres cuidadoras informales en el
area Metropolitana y Este de Puerto Rico a

partir de la pandemia por el COVID-19.

Actualmente, ¢cuales son los recursos que
utilizan para afrontar los retos que interpone
ejercer las tareas de cuidado?

¢Cuales son los recursos necesarios para el
mejoramiento de la calidad de vida de las
mujeres cuidadoras informales en Puerto Rico
a partir de la pandemia por el COVID-19?

¢ Qué tipo de apoyo social o redes de apoyo
necesitan las cuidadoras informales para
mejorar sus condiciones de trabajo
relacionadas con el cuidado y calidad de
vida?

¢ Qué servicios publicos y privados existen
actualmente para atender las necesidades de
las mujeres cuidadoras informales? ;Son

accesibles para las cuidadoras informales?

¢ Cudles son las estrategias de afrontamiento
de las mujeres cuidadoras informales para
seguir brindando el cuidado?

¢ Qué otras tecnicas o estrategias de
afrontamiento consideran las mujeres

cuidadoras informales pueden ser
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Presentar las desigualdades de género en el
contexto puertorriquefio respecto a la

distribucién de tareas de cuidados.

Explorar las condiciones y contextos actuales
en los cuales las mujeres cuidadoras
informales en el &rea Metropolitana y Este de
Puerto Rico

ejercen las labores de cuidado.

implementadas para mejorar sus condiciones
de trabajo relacionadas con el cuidado y

calidad de vida?

¢Cuales son las razones por las que las
mujeres cuidadoras informales entienden que
deben asumir el rol de cuidador primario
informal?

¢Cudles son los prejuicios, estereotipos y
expectativas inculcados en la sociedad sobre

el rol de una cuidadora?

¢Cuales son las condiciones y contextos
particulares de las cuidadoras informales que
residen en el area Metropolitana y Este de

Puerto Rico?

Nota. La siguiente tabla presenta los objetivos utilizados para la investigacion con sus

respectivas preguntas.

Metodologia

El enfoque metodoldgico cualitativo corresponde al propdésito de esta investigacion.

Lucca-Irizarry y Berrios-Rivera (2009) presentan la investigacion cualitativa como conjunto de

conocimientos que conforman “disefios y estrategias de investigacion que producen datos o

informacion de naturaleza textual, visual o narrativa los cuales son analizados, a su vez,
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mediante medios no matematicos” (p. 3). Se busca examinar procesos, acontecimientos,
interacciones sociales al detalle y con profundidad para lograr el entendimiento cabal del
objeto/fendmeno de estudio. Denziny Lincoln (2008) por su parte, exponen que la investigacion
cualitativa es una actividad situada que ubica al observador en el mundo y consiste en un
conjunto de practicas y materiales interpretativos que hace al mundo visible. A su vez, dichas
practicas transforman el mundo, lo convierten en una serie de representaciones, entre ellas: notas,
entrevistas, conversaciones, fotografias, grabaciones y memos. Segun Hernandez et al. (2014) la
investigacion cualitativa es aquella que “utiliza la recoleccion y analisis de los datos para afinar
las preguntas de investigacion o revelar nuevas interrogantes en el proceso de interpretacion” (p.
7).

Dentro del paradigma/investigacion cualitativa se presenta el conocimiento sobre el
mundo como uno socialmente construido, debido a que la sociedad se compone de los
sentimientos, seres humanos pensantes, y sus interpretaciones del mundo (Denzin & Lincoln,
2008). Por tanto, la informacidn recopilada en las investigaciones cualitativas procede de
personas en situaciones, contextos o ambientes naturales, lo que brinda el espacio para un
acercamiento desde una manera holistica (Lucca Irizarry & Berrios Rivera, 2009). Esta
metodologia brinda la posibilidad de posicionar a la persona como ndcleo. Segun Denziny
Lincoln (2008), los investigadores cualitativos buscan respuestas a preguntas que enfatizan como
se crean y dan significados a las experiencias sociales, tomando como punto de partida la
perspectiva del individuo o grupo participante/objeto de estudio mediante entrevistas,
observaciones detalladas, entre otras. Los investigadores cualitativos se interesan en saber cémo
las personas piensan y actlian en situaciones comunes y cotidianas sin manipulacion de la

realidad en que desarrolla la persona (Lucca Irizarry & Berrios Rivera, 2009). Por tanto, bajo
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este enfoque se recolectan los datos y las caracteristicas de los/as individuos/as y aspectos
relacionados con su contexto de una manera flexible y abierta (Hernandez et al., 2014, p. 358).
Para el Trabajo Social, Parra (2004) afirma que la investigacion cualitativa permite redescubrir,
conocer y valorizar el ser social como ser politico e historico, y como sujetos que co-construyen
socialmente la praxis de la profesion.

La metodologia cualitativa se interesa en el entendimiento del objeto de estudio desde la
perspectiva del actor/participante facilitando la comprensidn de éste dentro de aspectos
multifacéticos; en este caso mujeres cuidadoras informales mayores de 21 afios de la zona
metropolitana y este de Puerto Rico. Esta toma en consideracion las historias de vida, las
experiencias significativas, las relaciones de las personas y el significado afectivo de ellas;
posibilitando examinar cdmo estas perciben que han sido o son afectadas. Ademas, a través de
este paradigma se logra validar las experiencias Unicas de cada persona, permitiendo que el/la
participante entrevistado/a pueda narrar su propia realidad sin limitarse a datos exactos y
cientificos. El valor de un enfoque cualitativo es que favorece que se dé un proceso humano,
anico entre el o la investigador/a y los/as participantes. Por tanto, se logra visibilizar y validar
los sentimientos especificos y realidades de cada persona dentro de su contexto, ya que, dentro
de la investigacion cualitativa se puede llegar a conocer al detalle gran arte de la vida de las
personas, su cotidianidad o diario vivir (Lucca Irizarry & Berrios Rivera, 2009). La investigacion
cualitativa es multimétodo (Flick 2022; véase en Denzin & Lincoln, 2008) que intenta asegurar
la comprension profunda del objeto de estudio.

Parra (2004) expone que la investigacion cualitativa en el Trabajo Social permite ver a las
personas como portadores de demandas, carencias y necesidades de forma contextualizada;

desde su vivir historico, cotidiano, sus experiencias, valores, sentimientos y significados,
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superando el asistencialismo y recuperando la dimension politica de la profesion. Partiendo de
este enfoque, se facilita conocer, comprender y validar las experiencias de vida de las mujeres
cuidadoras informales en su contexto y como son afectadas a partir de este, tomando en
consideracidn experiencias, retos y necesidades. Este enfoque también posibilita explorar las
implicaciones y las condiciones en las que viven estas mujeres. Es decir, permite conocer si
quienes cuidan cuentan con el apoyo social (formal e informal) y los recursos necesarios para
ejercer la labor de cuidados. A través de este paradigma es posible identificar cuales son los
efectos y consecuencias que tiene el ser cuidadora, sin contar con apoyo social, espacios de ocio,
descanso y autoayuda. Asimismo, el enfoque nos permite ver las historias de cada cuidadora
informal como Unica y particular ante la realidad que enfrentan diariamente. Por Gltimo, se
entiende que la informacion recopilada de esta investigacion desarrollard conocimientos que
aporten al establecimiento o mejoras de politicas y practicas que promuevan el bienestar social
para las mujeres cuidadoras informales en Puerto Rico.
Disefio

El disefio se refiere al plan o estrategia creada para obtener la informacion que se desea
con el proposito de responder al planteamiento del problema (Hernandez et al., 2014). Al tener
el disefio concretizado y planificado, da la posibilidad de un resultado con excelentes hallazgos.
Desde la metodologia cualitativa se aplico en esta investigacion un disefio narrativo de topico
fundamentado en la recoleccion de informacion de las mujeres cuidadoras informales
participantes por medio de entrevistas. Chase (2008) define la narrativa como una breve historia
sobre un evento particular, una historia extensa sobre un aspecto significativo o toda la vida de la
persona. Estas son una forma de comprender las acciones propias y ajenas, de organizar eventos

en un todo significativo, de conectar y ver las consecuencias de las acciones y los eventos a lo
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largo del tiempo. EI disefio narrativo destaca la unicidad y particularidad de cada accion humana
y eventos, al narrador como moldeador y protagonista de su historia; prestando atencion a la
complejidad dentro de cada persona, los diversos posicionamientos tematicos y las voces
diversas. Chase (2008) expone que las narrativas estan habilitadas o restringidas por distintos
contextos y circunstancias, no obstante, es el narrador quien explica, informa, defiende, reclama
0 reta el status quo dentro de su particularidad, lo que se conoce como orientacion de la accion o
las funciones del lenguaje.

Este disefio fue seleccionado debido a que facilita el entendimiento de los procesos y los
eventos involucrados en las labores de mujeres cuidadoras informales en Puerto Rico. Este
disefio cualitativo cuenta como predecesoras a las feministas de la Segunda Ola; quienes
resistieron a la idea de que las historias de vida de las mujeres y otras poblaciones no masculinas,
marginadas y discriminadas no eran Utiles para recopilar informacion sobre eventos socio-
histdricos, de cambios culturales o de impacto en las estructuras sociales (Chase, 2008). Una de
las metas de este disefio era mostrar que las narrativas proveen un espacio para narrativas
contradictorias y cambiantes a los discursos hegemdnicos. Otra meta de la investigacion
cualitativa narrativa es brindar un espacio a las personas marginadas para alzar su voz y nombrar
sus experiencias y vidas para su reconocimiento (McLaughlin & Tierney, 1993; véase en Chase
2008). Esto presenta cierta correspondencia con varios de los marcos teéricos que se aplicaron
en la investigacion.

Asimismo, este disefio permitio analizar como los pensamientos, sentimientos, emociones
e interacciones se involucran con el fenémeno en cuestion (Hernandez et al., 2014, p. 487;
Chase, 2008), las labores de cuidado, mediante las experiencias/vivencias narradas por las

personas que las han experimentado; siendo en nuestro caso, en su mayoria, las mujeres. Para
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cumplir con esto, desde este disefio se produjeron transcripciones detalladas para estudiar los
procesos de la interaccidn en la entrevista y los patrones tematicos a lo largo de la narracion.
Este modelo también propone como elementos claves las experiencias personales, grupales y
sociales de los/as participantes ubicandolos en un contexto social, geografico e histérico, lo cual,
facilita un andlisis de discurso del fendmeno. Por otro lado, se entiende que esta investigacion
contiene elementos de disefios fenomenoldgicos como el descubrir el significado que le otorgan
las participantes al fendmeno de los cuidados desde la perspectiva individual como colectiva
(Hernandez et al., 2014, p. 494).

Para fines de esta investigacion, se reconocio que en el contexto y en la cultura
puertorriquefia, existe una linea de pensamiento surgida desde el patriarcado y masculinidad
hegeménica la cual invisibiliza e ignora o desprecia las practicas asociadas a la mujer/lo
femenino incluyendo el ambito doméstico y de cuidado, ubicandolas en una posicion de
desventaja. Por medio de esta investigacion, se pretendié explorar y entender tanto las
experiencias/vivencias, retos y necesidades de las mujeres cuidadoras informales, como el
significado que estas le otorgan a tales experiencias.

Por otro lado, esta investigacion se clasifica como una de corte no experimental ya que no
se estuvieron alterando o modificando las variables ni se generé alguna situacion hipotética. Los
investigadores pretendieron conocer la realidad de las mujeres cuidadoras informales en su
ambiente natural (cotidianidad) con el fin de visibilizar sus experiencias tal cual las
experimentan y vivencian. Considerando que esta investigacion esta centrada en un disefio no
experimental fundamentado en la labor de las cuidadoras informales en Puerto Rico y como estas
se han visto afectadas por los distintos fendmenos histdricos, sociales y culturales que han

surgido en los Gltimos tres afios se proyecto recolectar la informacion en un momento unico en el
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tiempo. Por tanto, ha sido clasificada como disefio transeccional/transversal. Segin Hernandez
et al. (2014), bajo esta clasificacion el proposito principal es describir variables y analizar su
incidencia en un momento dado. Dentro de este tipo de disefio se incluyen los alcances
explicativos, descriptivos, correlacionales-causales o exploratorios.

Para esta investigacion, fue de suma importancia indagar el perfil, las condiciones y las
experiencias en que se desarrollan las mujeres dentro del rol de cuidadoras en Puerto Rico,
principalmente en los ultimos tres afios. Esto quiere decir que, el disefio transeccional o
transversal se hizo bajo un enfoque exploratorio/descriptivo. Desde luego, obligé al equipo de
investigacion a cuestionarse y realizarse las siguientes preguntas: ¢Cudl fue la causa/motivo de
ser cuidadora? ;Como maneja el estrés y el agotamiento a la hora de cuidar? ¢ Considera que su
funcién como cuidadora surgid por su género? ¢En cuales condiciones/contextos usted realiza las
funciones de cuidadora? Para contestar cada una de las preguntas, se realizé una entrevista
profunda. Segun Hernandez et al. (2014), en ella se hacen cuestionarios, encuestas y entrevistas
en personas, telefonicas o por medios electronicos (p. 159).

Definicion de conceptos y variables

Autocuidado. Practica de acciones o actividades que las personas realizan para el
mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar y que les permite desarrollarse de una forma que
es normal para si misma (Espinoza-Miranda & Jofre-Aravena, 2021, p. 25). Por ejemplo, el
descanso y el derecho al ocio son necesarios para una vida sana y plena. Las personas deben
reconocer que cuidarse a si mismo es lo primero y no deben sentirse mal por eso. Si no podemos

cuidar de nosotros mismos/as, no podremos cuidar de otros/as correctamente.
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Apoyo social. Agquella provision de servicios directa o indirecta, (percibida o recibida),
por parte de la comunidad, las redes sociales y las personas de confianza; son provisiones que se
pueden producir tanto en situaciones cotidianas como de crisis.

Cuidados. Implica ayudar(se) para incrementar el bienestar/ “atencion a la dependencia
0 atencion a todas las personas que temporal o definitivamente no pueden valerse por si mismas
por razon de edad, enfermedad o condicion” (Esteban, 2017, p. 41).

Cuidado informal. Prestacion de servicios/tareas/labores de cuidado dentro de un
sistema informal no remunerado, de larga duracién o a tiempo prolongado, a personas
dependientes por parte de familiares, amistades, vecinos/as u otras personas; un sistema oculto
de cuidados (Espinoza & Jofre, 2021, p. 24).

Cuidadora informal. Son todas las personas que no tienen preparacion
formal/académica/profesional para asumir la labor de cuidados. Estas pueden ser familiares,
vecinos/as, amistades u otras personas, y no reciben remuneracion alguna.

Politica de cuidado. Politica publica que asigna recursos para el reconocimiento,
reduccién y redistribucion de la prestacion de cuidado no remunerado en forma de dinero,
servicios y tiempo (OIT, 2018, p. 10).

Quemazdn, “burnout” 0 Sindrome del Cuidador Quemado. Consiste en un desgaste
fisico y emocional que experimenta la persona que se encarga del cuidado de otra. La persona
que experimenta la quemazon tiende a dedicar su tiempo al cuidado. Se considera que ocurre un
estrés cronico de parte de la persona cuidadora, el tener que cumplir y realizar tareas diarias y
repetitivas. En base a estas circunstancias se desarrollan actitudes y sentimientos negativos hacia

los enfermos, a quienes se cuida: desmotivacion, depresion-angustia, trastornos psicologicos,
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fatiga y agotamiento no ligado al esfuerzo, irritabilidad, despersonalizacion y deshumanizacion
(Ruiz-Rios, & Nava-Galan, 2012).

Trabajo de cuidado. Comprende dos tipos de actividades: actividades de cuidado
directo, personal o relacional (ej. dar de comer a un bebé o cuidar de un conyuge enfermo) y
actividades de cuidado indirecto (ej. cocinar y limpiar) (OIT, 2018, p. 1)

Trabajo no remunerado. Prestacion de servicios de cuidado sin recibir una retribucion
econdmica ni beneficios a cambio; sostienen el funcionamiento econdémico y social (OIT, 2018,
p.-1)

Tipo de estudio

Esta investigacion es de caracter descriptivo en combinacion con elementos
exploratorios. Segun Hernandez et al. (2014) los estudios descriptivos buscan especificar
caracteristicas y propiedades (como es y como se manifiesta) de los fendmenos por analizar (p.
92). Es decir, pretenden recolectar informacion que describa a la poblacién de interés a travées de
la indagacion de las modalidades, categorias o niveles de la/s variable/s en cuestion (Hernandez
etal., 2014, p. 155). Su valor de utilidad se vincula a mostrar con precision las distintas
dimensiones del fenGmeno en cuestion, en nuestro caso, las experiencias, retos y necesidades de
las mujeres cuidadoras informales y las tareas de cuidados. Ademas, este tipo de estudio permite
establecer relaciones entre variables, aunque de forma poco elaborada. Por otro lado, los
elementos exploratorios sirven para facilitar la familiarizacion con ciertos fendmenos, aspectos y
circunstancias que no han sido profundamente estudiados. En esta investigacion, esto Gltimo
corresponde a los efectos fendmenos historicos, sociales y culturales en las historias de vida de

las personas cuidadoras y sus labores.
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Las investigaciones cualitativas no presentan como objetivo el generalizar las
experiencias a toda la poblacion. La intencion de aplicar este tipo de estudio a nuestra
investigacion es explorar las experiencias de vida, retos y necesidades de la mujer cuidadora
informal en Puerto Rico y como se han visto afectadas (en sus labores de cuidados y
personalmente) a partir de la influencia de distintos fenomenos historicos, sociales y culturales
mediante la recoleccion de informacion con el fin de conocer los perfiles y experiencias de las
mujeres cuidadoras informales. Asimismo, se pretendid auscultar la pertinencia de las labores de
cuidado para el sostenimiento de la sociedad y la economia del pais. Esto con el objetivo de su
reconocimiento social y remuneracion adecuada para la satisfaccion de las necesidades e
intereses de las mujeres cuidadoras informales.

Poblacion/muestra

La muestra utilizada sera fundamentada en una estrategia mixta en la que se combinan las
muestras por conveniencia y de participantes voluntarios, ya que “las personas se proponen como
participantes en el estudio o responden a una invitacion” y se presentaron previamente
constituidas y poseemos acceso a estas (Hernandez et al, 2014, pp. 387 y 390). Ademas, se
afadio a la estrategia de muestreo, la muestra por redes o “bola de nieve” en la que se identifican
personas claves que puedan proporcionar mas datos o informacion sobre personas que conozcan
y cumplan con los criterios de inclusion (Hernandez et al, 2014). Para fines de esta investigacién
se establecieron acuerdos colaborativos con organizaciones sin fines de lucro (Ver Anejo A) para
compartir la promocion de la investigacion (Ver Anejo B) e identificar posibles participantes.
Las organizaciones colaboradoras fueron: ARECMA, Inc., ASIAS Therapy, LLC, Centro de

Cuido Diurno Hogar IVADEI y SER de Puerto Rico.
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A continuacion, se presentaran los criterios de inclusion. Partiendo de los datos hallados
en la revision de literatura de sobre el hecho de que la mayoria de las personas cuidadoras son
mujeres, la poblacion a investigar sera este genero. Se tomd en consideracion que las
experiencias de las cuidadoras informales antes y después de la pandemia por el COVID-19, por
lo cual, participaron de manera voluntaria aquellas cuidadoras informales que llevan tres afios o
mas realizando el rol de cuidadoras de caracter informal en Puerto Rico en las zonas
Metropolitana y Este. Se considerd o se incluyeron mujeres cuidadoras de comunidades rurales
y urbanas que abarcaron los distintos sectores socioeconémicos del pais. Para poder asegurar el
motivo de esta investigacion, se excluyo a toda persona que no cumpla con los requisitos
mencionados.

Las participantes de la investigacion fueron reclutadas o contactadas de forma telefénica,
escrita o presencial para coordinar una reunion en la que se presento y se explico el propdsito y
el objetivo de la investigacion. Al contestar de manera afirmativa, se mostro el proceso y el
método investigativo. Este contacto se realizd a los diferentes lugares de servicio comunitario;
por ejemplo: centros de cuido, organizaciones con y sin fines de lucro, contactos directos, entre
otras. Para garantizar la seguridad y la proteccion de las participantes de esta investigacion, se
realizd un consentimiento informado que se dio a conocer antes de comenzar la entrevista.

No obstante, en el proceso se presentaron varios obstaculos que pudieron limitar el
proceso de reclutamiento, la recopilacion de informacion o el proceso de entrevistas.
Contemplando la realidad que experimentan las mujeres cuidadoras informales, se identifico la
disponibilidad de estas como una posible limitacion al estudio. Esta limitacion se vincula al
grado de dependencia de la persona cuidada, debido al nivel de atencidn y cuidados que estos

necesitaron mientras se estuvo realizando la entrevista. Otra posible limitacion identificada fue
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el acceso a equipos electrdénicos, internet o la plataforma de Microsoft Teams para aquellas
personas que decidieron hacer la entrevista de forma virtual.
Proteccion de los seres humanos, confidencialidad y privacidad

La proteccion de los seres humanos ha sido indispensable para nuestra investigacion,
especificamente quienes ejercen la labor del/la trabajador/a social. Como profesionales de la
conducta humana debemos garantizar la confidencialidad y la privacidad de las personas
entrevistadas. Es por esto que, durante cada entrevista, se les informd a las participantes
mediante la Hoja de Consentimiento Informado (Ver Anejo C) que las experiencias compartidas
son confidenciales, por lo cual, de ninguna manera la identidad de la persona puede ser expuesta
en la investigacion. Las entrevistas fueron grabadas para efectos de transcripcion y analisis de
las experiencias, a beneficio de los investigadores; esto se le informd a la persona antes de
comenzar la entrevista. Los investigadores fueron quienes tuvieron acceso a informacion
confidencial de las personas entrevistadas. Los documentos, materiales o datos de la
investigacion fueron almacenados en las computadoras y celulares de los investigadores; quienes
solos pueden accesar los mismos usando cédigo de seguridad. Ademas, se les indicé que dentro
del texto de la investigacion publicada y la presentacion de los hallazgos del estudio (Ver Anejo
D) su identidad fue protegida mediante la utilizacion de pseudénimos. La Unica informacion de
las participantes que se expuso fueron los datos sociodemograficos como: edad, pueblo y zona de
residencia.

Para garantizar la proteccion de las participantes de esta investigacion se utilizé el
Codigo de Etica (Colegio de Profesionales del Trabajo Social, 2017). Este esta disefiado para
garantizar, proteger y defender a las diferentes comunidades de una manera ética 'y moral. El

documento muestra en el Canon Il una guia para él o la profesional del Trabajo Social, quién
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debe conservar y practicar la confidencialidad en cualquier tipo de escenario, con el fin de
salvaguardar el bienestar de las participantes.

De igual forma, los derechos de quienes decidan participar se han visto protegidos en el
Canon VII. Este canon establece parametros de seguridad dentro de la investigacion,
constituyendo una serie de normativas que deben regir la misma, de modo que la participacion
sea consentida, y la autonomia y autodeterminacion de cada persona sea atendida y respetada.
Protocolo de CIPSHI

Asimismo, la Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras establecié un
procedimiento, que cumple con los estandares del Comité Institucional para la Proteccion de los
Seres Humanos en la Investigacion (en adelante CIPSHI). Este se utiliza con el proposito de
proteger a las personas que participan de cualquier tipo de investigacion, dentro o fuera del
recinto. EIl mismo consistio solicitar un permiso para realizar esta investigacion de forma
presencial y virtual en tiempos de COVID-19. Por tanto, esta investigacion se sometio a los
protocolos del CIPSHI para salvaguardar la proteccion de los derechos de las participantes. La
investigacion fue aprobada por el CIPSHI para el mes de diciembre (Ver Anejo E). Ademas,
los/as investigadores completaron el certificado de adiestramiento sobre la investigacion con
seres humanos o la investigacidn psicoldgica, social o educativa del Colaborative Institutional
Training Initiative Program (CIT]I) los cuales brindan informacion sobre la proteccion de las
participantes durante la elaboracion del proceso investigativo (Ver Anejo F).
Riesgos y Beneficios

La participacion de esta investigacion fue completamente voluntaria. La misma implico
riesgos minimos donde la probabilidad y la magnitud del dafio o la incomodidad anticipada en la

investigacidén no son mayores en si mismas que las que se encuentran ordinariamente en la vida

65



diaria. Las personas entrevistadas al compartir sus experiencias de cuidados pudieron haber
sentido incomodidad emocional, ya que expusieron sus experiencias como cuidadoras
informales, tomando en consideracion sus retos y necesidades. Por otro lado, al exponer sus
experiencias, las historias de las participantes sirvieron de beneficio a otras mujeres que tambiéen
asumen el cuidado de otras personas con el fin de ser visibilizadas. Asimismo, los resultados
pueden proveer a los/as profesionales del Trabajo Social mejores estrategias de servicios y
recursos a aquellos participantes que realicen la labor del cuidado.
Técnica

Para propdsitos de la investigacion titulada: Reconocimiento y visibilizacion de las
experiencias, retos y necesidades de la mujer cuidadora informal a partir de la pandemia por el
COVID-19 en el periodo 2020-2022, se recopilé informacion por medio de entrevistas
semiestructuradas. Esta técnica parte de una serie de temas y un guién de preguntas sugeridas,
sin embargo, brinda la flexibilidad necesaria para afiadir o eliminar preguntas segun se desarrolle
la dindmica sin perder de perspectiva el responder a los objetivos de la investigacion (Lucca
Irizarry & Berrios Rivera, 2009, p. 324). El fin de esta técnica es poder tener acceso y conocer el
contexto, experiencias, visiones y significados de los roles o tareas de cuidados en la vida de las
personas participantes desde su propia perspectiva desde una conversacion cuasi natural (Lucca
Irizarry & Berrios Rivera, 2009). Las entrevistas en general fueron intercambios de distintos
puntos de vista entre personas que conversan sobre un tema de interés mutuo; un discurso con
forma y organizado (Lucca Irizarry & Berrios Rivera, 2009). Por tanto, se entendi6 esta técnica
como la forma mas adecuada para explorar y profundizar en las experiencias, retos y necesidades
de las mujeres cuidadoras informales sobre sus roles/tareas de cuidados y, a su vez, las

perspectivas y significados que éstas le asignan a su realidad a través de una conversacion entre
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iguales. Asimismo, sus respuestas permitieron un espacio de ventilacion donde pueden expresar
sentimientos y emociones sobre su cotidianidad, ya que la entrevista como técnica cualitativa de
recopilacion de datos tomo en consideracion lo que siente la persona, como actla, ambigledades,
cambios, sensibilidades, situaciones interpersonales, entre otros (Lucca Irizarry & Berrios
Rivera, 2009). Las preguntas fueron dirigidas a recopilar la experiencia, los retos y necesidades
de las mujeres cuidadoras informales, asi como visibilizar los mismos.

Instrumento

La entrevista consistio en tres secciones. La primera seccion fue la hoja de
consentimiento, en la que se expuso un breve resumen de la investigacion que incluyo el tema,
propdsito de esta, la seleccion de participantes, entre otras. Ademas, se incluyeron las
instrucciones de la entrevista donde se especificaron la cantidad de preguntas, tiempo
aproximado, criterios de exclusion, criterios de inclusién, beneficios, riesgos, entre otros. La
segunda seccion estuvo dirigida a las preguntas sociodemograficas. Con dicha informacion se
pretendio recolectar las caracteristicas de las participantes con el fin de obtener un perfil de estos
para realizar un analisis completo. Esta seccidn conto con trece (13) preguntas las cuales se
contestaron mediante seleccion multiple, frases cortas o afirmativa o negativamente (Ver Anejo
G).

Por otro lado, la tercera seccidn estaba compuesta de preguntas abiertas y especificas
relacionadas con el tema para cumplir con los objetivos de esta investigacion. Con tales
preguntas se auscultaron las experiencias y retos de las mujeres cuidadoras informales desde que
comenzaron a ejercer este rol hasta la actualidad, tomando en consideracion el periodo del
COVID-19 en Puerto Rico. También se pretendié explorar las estrategias de afrontamiento ante

las situaciones estresantes que conlleva ser una cuidadora informal. Asimismo, en esta seccién
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se exploraron cudles han sido las necesidades e intereses de las mujeres cuidadoras informales
para poder realizar la labor de cuidados y salvaguardar su bienestar y el de las personas que
cuidan. Las dos secciones, en conjunto, contaron con alrededor de catorce (14) preguntas
abiertas (Ver Anejo G), con un tiempo aproximado de respuesta de un minuto a dos por cada
una.

El proceso de entrevista se llevo a cabo de modo presencial en el cual los investigadores
comunicaron las preguntas y las participantes contestaron segun su criterio. Para llevar a cabo la
entrevista se escogié como lugar estratégico el hogar de la participante con el fin de asegurar la
confidencialidad de la persona. De igual forma, para aquellas cuidadoras que asi lo decidieron,
estuvo disponible la opcidn de hacer la entrevista virtualmente a través de la plataforma
Microsoft Teams. La poblacion consistio en personas cuidadoras que se identificaban como
mujeres, mayores de 21 afios y que llevaban mas de tres (3) afios ejerciendo el rol de cuidadora
informal y residiendo en Puerto Rico, en las zonas Metropolitana y Este.

La entrevista fue administrada por dos investigadores/as. Uno de ellos o ellas dirigio
principalmente la entrevista. Los/as investigadores/as restantes se encargaron de tomar notas
escritas y de voz (grabaciones), de las contestaciones del participante y la comunicacion no
verbal. El propdsito de esto estuvo basado en poder obtener una evaluacion y un analisis
completo de la percepcidn de la participante con relacidn a su experiencia como cuidadora
informal.

Ambiente y Fecha
Con la intencion de recopilar la mayor informacion posible, y lograr ser un estudio

completo y acertado, los investigadores reconocieron estas vertientes:
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Tiempo. Las entrevistas duraron alrededor de 1 hora o 1 hora 'y 30 minutos, a excepcién
de un minimo de entrevistas que se excedieron del tiempo determinado.

Partiendo del reconocimiento de que el tiempo de una persona cuidadora puede ser
limitado y su disposicion podria representar un riesgo para la persona que recibe los servicios de
cuidado, al momento de realizar la cita, se considerd la disponibilidad de las cuidadoras.

Accesibilidad a la entrevista - Modalidad Presencial y Virtual. La entrevista se
realizé de forma presencial en la residencia de la cuidadora informal dentro del area
Metropolitana y Este de Puerto Rico. Para aquellas cuidadoras que asi lo decidieron, estuvo
disponible la opcidn de hacer la entrevista de manera virtual a través de la plataforma Microsoft
Teams.

Organizacion y Calendarizacion. En esta investigacion se tomd en consideracion, la
planificacién y las actividades de cada Centro, Asociacion, sector comunitario o cuidadora. Por
este motivo, se llevo una organizacion y una calendarizacion por cada entrevista. Estas fueron

propuestas de forma telefonica, escrita o presencial, con minimo 1 semana de anticipacion.

CIPSHI. Laadministracién del instrumento y reclutamiento comenzoé a partir de la
aprobacion de CIPSHI, el dia miércoles, 14 de diciembre de 2022 (Ver Anejo D).
Andlisis Cualitativo y Proceso de Verificacion

Los datos recolectados a través del proceso de las entrevistas fueron analizados en tres (3)
etapas. La primera etapa consté de la transcripcidn ad verbatim de las entrevistas grabadas de
las participantes. Se utilizo6 el programa de Microsoft Word para la redaccion de las entrevistas.
La segunda etapa fue la codificacidn. Para realizar el proceso de codificacion se dividié en dos
sub-etapas: codificacidn de primer nivel y codificacion de segundo nivel. En la codificacion de

primer nivel se dio paso al proceso de triangulacion de investigadores. Cada investigador
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analizo y realiz6 un bosquejo de temas y subtemas destacados en cada una de las entrevistas.
Una vez completada la triangulacion, se examinaron los bosquejos individuales con el objetivo
de encontrar temas y subtemas en comun, divergentes, y desarrollar un bosquejo colectivo con
ideas generales.

Luego, se procedio a la codificacion de segundo nivel para dar paso a un analisis de los
hallazgos preliminares. Se observaron posibles relaciones entre las categorias y subcategorias, y
se exploraron hilos narrativos comunes e individuales dentro de las entrevistas.

Una vez llevada a cabo la codificacion, se emprendio la tercera y Ultima etapa. Esta
consistio en un Member Checking (didlogo/consulta sobre los hallazgos) con las participantes.
Estas hallaron lectura de los andlisis realizados por los/as investigadores y expresaron
retroalimentaciones. Se compartioé un resumen de los hallazgos para las reacciones de las
personas entrevistadas. Las participantes tuvieron un periodo de tiempo de siete dias naturales a
partir de la fecha de entrega del anélisis para compartir sus retroalimentaciones. En la redaccion
de los hallazgos se realiz6 un narrativo de los temas y subtemas implementando citas directas de
las expresiones de las participantes.

Para validar el instrumento, el mismo fue evaluado por el CIPSHI y se tomé en cuenta el
tiempo que se entrevisto a las participantes. Se realiz6 una evaluacion en multiples pasos para
asegurar la rigurosidad de los analisis y las interpretaciones. En primer lugar, se realizé un
analisis narrativo donde cada investigador/a reviso lo relatado en las entrevistas a través de una
reformulacion de las historias presentadas, tomando en cuenta el contexto y las experiencias de
cada participante. Luego, se procedio a la triangulacion de investigadores, partiendo de una
comparacion entre los datos de las diferentes personas entrevistadas, la perspectiva de cada

investigador/a y la posible teoria existente que permita analizar lo narrado por las participantes
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(Lucca Irizarry & Berrios Rivera, 2009). Partiendo de cada narrativa de la experiencia de cada
participante, cada investigador/a leyo y analizd las anécdotas recopiladas; luego se intercambio
con otro/a investigador/a su evaluacién para que cada uno de los investigadores pudiera brindar
un punto de vista de cada entrevista (triangulacion). Esto se realizo con la finalidad de codificar
la informacion al menos tres veces en forma independiente.

Ademas, para validar y brindar confiabilidad se utilizo la técnica del peer debriefing
(discusion de pares). Esta técnica se basa en el andlisis de expertos que no se encuentran
vinculados directamente con los datos recopilados en las entrevistas. En el caso de los/as
investigadores/as, la directora, Evelyza Crespo-Rivera, PhD, ofrecio retroalimentacion sobre las
entrevistas y las interpretaciones que realizaron los/as mismos/as.

Revistas. La investigacion titulada Reconocimiento y visibilizacion de las experiencias,
retos y necesidades de la mujer cuidadora informal a partir de la pandemia por el COVID-19 en
el periodo 2020-2022, podria ser presentada en las siguientes revistas:

Revista Analisis?. Revista oficial de la Escuela Graduada de Trabajo Social Beatriz
Lassalle (EGTSBL), arbitrada y de acceso abierto. Esta revista tiene como propdsito divulgar
articulos pertinentes a la realidad social puertorriquefia, de paises de la regién de América Latina
y el Caribe, y de comunidades latinas en los Estados Unidos, dentro de los campos del Trabajo
Social, las Politicas Sociales y las Ciencias Sociales y Humanas en general. A través de sus
publicaciones le provee a estudiantes, docentes y practicantes del Trabajo Social y disciplinas
afines un foro donde tienen la oportunidad de exponer experiencias, practicas y resultados de sus

investigaciones (Universidad de Puerto Rico Recinto de Rio Piedras, s.f.).

2 Para més informacion sobre esta revista pueden acceder a https://revistas.upr.edu/index.php/analisis
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Tomando en cuenta que es la revista principal de la Escuela de Trabajo Social, se
considera esencial publicar los resultados de esta investigacion con la intencidn de que otras
personas se beneficien de estos. Ademas, la publicacion de los resultados da espacio a que
otros/as investigadores puedan darle continuidad al tema.

Voces del Trabajo Social®. El Colegio de Profesionales de Trabajo Social de Puerto Rico
(CPTSPR) publica de forma anual la revista Voces desde el Trabajo Social (RVTS). Estas
publicaciones son de acceso abierto y contienen informacidn sobre investigaciones inéditas,
arbitradas y de pertinencia a la disciplina y profesion del Trabajo Social, siendo impulsada por el
CPTSPR (Voces desde el Trabajo Social, s.f.). Esta revista esta dirigida a profesionales,
docentes, investigadores/as y estudiantes del area del Trabajo Social y las ciencias sociales y
humanas en general.

La Revista Voces del Trabajo Social, demuestra un compromiso en considerar la equidad
y la justicia social de las personas puertorriquefias. Al analizar y construir debates, participar en
politicas publicas y reuniones colectivas para salvaguardar los derechos de los/as ciudadanos/as.
La publicacion del tema de mujeres cuidadoras en Puerto Rico, valida la necesidad de dialogar y
proveer espacios de discusion para y con los/as trabajadores sociales de Puerto Rico.

ProQuest* Brinda acceso a una gran variedad de bases de datos como revistas,
disertaciones, periodicos, diarios, y otras publicaciones. Este provee una gran cantidad de
recursos, cumpliendo con ser el mas grande y completo archivo de informacion a nivel mundial.
Por esta razon, se entiende que ProQuest, es una excelente fuente de informacion para ubicar la
investigacion, "Reconocimiento y visibilizacion de las experiencias, retos y necesidades de la

mujer cuidadora informal a partir de la pandemia por el COVID-19 en el periodo 2020-2022".

8 Para més informacion sobre esta revista pueden acceder a https://revistavocests.org/index.php/voces
4 Para més informacion sobre esta revista pueden acceder a https://www.proguest.com/

72


https://revistavocests.org/index.php/voces
https://www.proquest.com/

Su publicacion en esta red podria ser utilizada en diferentes disciplinas a nivel mundial; con el

fin de dar reconocimiento al rol de cuidadora.
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Capitulo 11 - Hallazgos

En este capitulo se exponen los hallazgos, el analisis y las interpretaciones obtenidas en
la investigacion llevada a cabo. Esta investigacion de corte cualitativo se enfoco en conocer y
entender las subjetividades de las mujeres cuidadoras informales residentes del area Este y Metro
de Puerto Rico, principalmente en los retos, necesidades, experiencias y cambios
biopsicosociales y espirituales. Por tanto, se presentan los hallazgos que atienden a la
informacidn obtenida y organizada dentro de los andlisis de las entrevistas en profundidad. La
investigacion gird en torno a la reformulacion de las historias presentadas, tomando en cuenta el
contexto y las experiencias de las mujeres cuidadoras informales de la muestra. Se realiz6 un
analisis narrativo donde se identificaron las experiencias, retos y necesidades presentes en la vida
de las mujeres cuidadoras informales y en los procesos de cuidados que estas ejercen a partir de
la pandemia por el COVID-19. A través de esta investigacion se busco obtener, entender y
desarrollar informacién y conocimientos que proporcionaran el reconocimiento de los derechos
humanos de las mujeres cuidadoras informales; ello con la intencion de que se atiendan las
necesidades e intereses de la poblacion en cuestidn dentro de las politicas publicas, programas
sociales o propuestas.

Los/as investigadores entrevistaron a ocho mujeres cuidadoras informales entre los
pueblos de Humacao (1), San Lorenzo (1), Candvanas (2), San Juan (1), Catafio (1) y Bayamon
(2). Esto permitio conocer las subjetividades, intersubjetividades y contextos relacionados con
los cambios a nivel biopsicosocial y espiritual. Ademas, brindd espacio a conocer cémo son los
procesos de cuidados y cuales son los retos, necesidades, estrategias de afrontamiento,
disponibilidad y accesibilidad a servicios y recursos necesarios. Cabe resaltar que, tras la llegada

del COVID-19, se identifican cambios significativos dentro de las experiencias a nivel
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biopsicosocial y espiritual de las participantes, y en los procesos de cuidado en el contexto
colonial puertorriquefio. Ademas, sefialan la necesidad de realizar adaptaciones a los recursos y
servicios existentes segun las demandas particulares de las mujeres cuidadoras informales para el

mejoramiento de su calidad de vida.

Mapa 1.

Pueblos en donde se realiz6 el estudio
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Tabla 2

Datos sociodemograficos

P1
Edad 61-70
Pueblo Humacao
Zona Rural
Estado Civil Casada
Educacion  Bachillerato
Ocupacién g
casa
Tl-po d‘? Propio
residencia
Composicién esﬁl}"; "
Familiar
madre
Afios siendo "
N 11 afios
cuidadora
Persona Madr
dependiente/s ©
Redes de 5
Si
apoyo

P2

41-50

Bayamon

Rural

Casada

Maestria

Trabajadora

Social

Propio

Hija,
€sposo y

madre

5 afios

Madre

Si

P3

51-60

San
Lorenzo

Rural

Casada

Grado
Asociado

Ama de

casa

Propio

Esposo

45 afios

Esposo,
madre y
hermana

Si

P4

61-70

Catafio

Urbana

Soltera

P5

61-70

Canodvanas CanoOvanas

Rural

Casada

Bachillerato Bachillerato

Secretaria

Persona

Retirada

Persona

P6 P7

71-80 51-60

dependiente dependiente dependiente

Madre

7 afios

Madre

Madre

4 afios

Madre

Si

Bayamoén
Rural Urbana
Casada Casada
4to afio Bachillerato
et Cientifica
casa
Eesorn Propio
Hermana y Hijos y
madre €sposo
6 afios 22 afios
Madre Hijo
Si Si

P8

71-80

San
Juan

Urbana

Casada

4to afo

Retirada

Propio

Hijay
€sSposo

3 afios

Esposo

Nota. La siguiente tabla presenta los datos sociodemograficos recopilados a través de las entrevistas.
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Categorias de Analisis

Como parte del ejercicio de analizar los hallazgos de las entrevistas, se observaron las
posibles relaciones entre categorias y subcategorias preliminares dentro de cada objetivo. Este
proceso de codificacion permitié explorar las similitudes narrativas e individuales de las
participantes. El proceso consistio en transcribir las entrevistas ad verbatim, revisar cada uno de
los objetivos y adjuntar las citas correspondientes a las categorias que responden los
cuestionamientos de esta investigacion.

Las categorias por objetivo fueron las siguientes:

El Objetivo 1 correspondio a los cambios o descuido de salud fisica o mental, quemazén,
emociones diversas, limitaciones y cambios en las relaciones interpersonales de las participantes,
duelo anticipado, asi como también ausencia de espacios de ocio. El Objetivo 2 coincide con la
intensificacion de labores tras la llegada del COVID-19 y los cambios en los procesos de
cuidado. El Objetivo 3, desenmascard las principales necesidades y retos identificados por las
participantes tales como los recursos limitados, carencia de tiempo/actividades de ocio y
guemazdn. Dentro de las circunstancias que llevaron a las mujeres cuidadoras informales a
asumir su rol (Objetivo 4), se tomo en consideracion el diagndstico de condiciones o
enfermedades, el fallecimiento del cuidador/a principal y el cuido de multiples personas
dependientes. Los recursos necesarios que respondieron al Objetivo 5, son los servicios de
apoyo, espacios de respiro y los servicios privados. Se identificaron como principales estrategias
o técnicas de afrontamiento (Objetivo 6), el manejo de emociones tras la ejecucion de diferentes
actividades y la practica espiritual. Por su parte, el Objetivo 7 correspondio al tema del género y
las categorias fueron establecidas de acuerdo con la labor de cuidados por responsabilidad y el

deber de su rol. De igual manera, como un acto de agradecimiento hacia la persona que requiere
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de los cuidados. Por ultimo, las condiciones y contextos explorados en el Objetivo 8,
respondieron a una planificacion del cuidado que se compone de rutinas rigurosas y cambios en
la composicion familiar.

A continuacion, se presentara un analisis de las entrevistas junto a las citas directas de las
participantes. Cabe resaltar que este analisis corresponde a un orden alternativo de los objetivos
propuestos en esta investigacion, los cuales estaran ubicados dentro de una o varias categorias.
Principalmente, la Categoria 1 incluy6 los Objetivos 4 y 8, en el que fueron evaluadas las
circunstancias, contextos y condiciones en los procesos de cuidado de las mujeres cuidadoras
informales. Los cambios en los procesos de cuidado a partir o a causa del COVID-19 se
trabajaron en la Categoria 2, correspondiente al Objetivo 2, mientras que los cambios a nivel
biopsicosocial y espiritual de las mujeres cuidadoras informales se expusieron en la Categoria 3,
que abarco los Objetivos 1y 7. La Categoria 4, consideré los retos, necesidades y las estrategias
de afrontamiento de las participantes entrevistadas, segin expuestos en los Objetivos 3y 6. Y
por ultimo, el Objetivo 5 atendio los recursos necesarios para el mejoramiento de la calidad de
vida de las mujeres cuidadoras informales y las personas de dependencia, plasmados en la
Categoria 5.

Categoria 1: Circunstancias, contextos y condiciones en los procesos de cuidado de las
mujeres cuidadoras informales

Para comenzar este analisis es pertinente considerar cuales fueron las circunstancias,
contextos y condiciones en los cuales las mujeres cuidadoras informales han asumido y siguen
asumiendo el cuidado de personas dependientes. Esto posibilita una base para la comprension de
los cambios desatados a través de los afios, incluyendo aquellos cambios producidos por el

fendmeno de la pandemia por el COVID-19. Tal y como establece el Modelo Eco-Estructural de
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Harry Aponte, los contextos sociales muestran como las relaciones y los problemas influyen en
el comportamiento humano y produce cambios en la eco-estructura (Aponte & VanDeusen,
2014). Dentro de las circunstancias, contextos y condiciones, las participantes identificaron
como factores principales el diagndstico de una o varias enfermedades o condiciones de la
persona dependiente, el cuidado de mdaltiples personas dependientes y la planificacion
compulsoria de las tareas de cuidado.

Diagnostico de una o varias enfermedades o condiciones de la persona dependiente.
Al explorar cuéles fueron los motivos o causas que llevaron a las mujeres cuidadoras informales
a asumir las tareas de cuidado, todas las participantes mencionaron el diagndstico médico de
enfermedades o condiciones. Dichas enfermedades o condiciones establecen la necesidad de
asistencia hacia las personas dependientes para poder cumplir con las actividades de la vida
diaria. Dentro de los diagndsticos mencionados por las participantes se encuentran: Desdrdenes
Neurocognitivos (Alzheimer y Demencia), Trastorno del Espectro Autista, Discapacidad
Intelectual, Enfermedades Musculo-Esqueletales y Desérdenes del Sistema Inmunolégico
(cancer). Las siguientes verbalizaciones presentan las enfermedades y condiciones antes
expuestas:

P1: Pues mi mama tiene Alzheimer y mi papé en ese entonces... este... era paciente de

cancer y pues en vista de eso me dediqué; pasaba los medios dias en la casa de ellos...

P2: Pues, en el caso de mi mama fue que en el 2018 le diagnosticaron Alzheimer en etapa

temprana. Y ahi entonces, ella pasa a residir conmigo y yo me convierto en su cuidadora

a tiempo completo.

P3: ... y yo tengo una hermana de educacion especial, retardo severo mayor...

Actualmente mi hermana tiene 47 afios, pero su edad mental es de... 5 afios.
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P4: Aparte de eso, mi mama, pues ella tiene osteoartritis, artritis reumatoide. Ahora

mismo, pues no tiene mucha ya... las manos.

P7: Si, (nombre de la persona en estado de dependencia) tiene autismo bastante severo,

¢cverdad? El es no verbal, en su, ¢verdad? Vamos a decir que su cognitividad debe estar

cerca de los 3 - 4 afios.

Por otro lado, la P3, quien cuida de su esposo, hermana y madre, expone que su madre
padece de multiples condiciones/enfermedades fisicas, mentales y emocionales de manera
simultanea, lo cual complejiza los procesos de cuidados al tener que responder a una amplia
gama de necesidades de su persona dependiente.

Dos de las participantes mencionaron que asumieron la responsabilidad de cuidado,
tomando en consideracion los diagnosticos y condiciones de las personas dependientes tras el
fallecimiento de la cuidadora principal.

P4: “La pérdida de mi hermana...Mi hermana falleci6 hace 6 afios...Desde el 2016 para

aca...”.

P6: “Pues, el fallecimiento de mi hermana, que era quien... vivia con ella aqui. Al ella

fallecer, nosotros...decidimos quedarnos aqui para poderle darle la atencion

completa...”.

Por tanto, es posible argumentar que muchas de las cuidadoras asumen el rol debido al
establecimiento de una necesidad inminente de cuidados para la persona dependiente. Al asumir
el rol, independientemente de las condiciones, en todas se vio un impacto dentro de su eco-
estructura. Quienes asistian a actividades fuera de su sistema familiar se vieron obligadas a
detener las interacciones, ya sea por el grado de dependencia o0 a consecuencia de la llegada del

COVID-19.
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Cuidado de multiples personas. Cinco de las participantes entrevistadas indicaron que
cuidan o han cuidado de varias personas al mismo tiempo desde que comenzaron a ejercer su rol
como cuidadora informal. Para las segundas y terceras personas dependientes (segun el caso),
los cuidados requieren o han requerido de las mismas responsabilidades de la principal persona
dependiente ya sea de forma directa o indirecta.

P4: Eh...no es facil porque, pues, no solamente estoy bregando con mi mama, sino con

otras personas, con diferentes caracteres.

P8: Ella (refiriéndose a una de sus hijas) adopt6 unos nenes que... que... Ella cogio la

nena; ella estaba trabajando, pero yo la...estaba aqui cuidandosela, [a] la nena... El nene

salio del hospital pa’ casa de mi hija... Y entonces, pues, también se lo cuidé, ta sabes...

La misma participante (P8) anadio: “...dos sobrinos que yo tengo que viven aqui atras en
estos apartamentos, que tienen obesidad morbida los dos. Y yo soy ... Cuando ellos tienen
problemas del hospital, yo soy la que estoy con ellos”.

La P3 ha cuidado de cuatro personas a lo largo de su vida: “Y me dedico, entonces, de
full a cuidar a mis padres... Eh, a mi padre le da cancer. Entonces, tsk (ruido con la boca), jmuy
dificil! Porque era mi pap4, mi hermana y mi mama, los tres”. Actualmente, esta participante se
dedica al cuidado de su madre, hermana y esposo, quien padece la misma enfermedad que el
fallecido padre de la participante, cancer.

El contexto de ser cuidadora informal de multiples personas al mismo tiempo es una
situacién que, tal como mencionaron las participantes, complica el ejercicio de los cuidados.
Esto se vincula al hecho de que tienen la responsabilidad de satisfacer las necesidades de todas
las personas dependientes, las cuales son muy diversas y pueden no converger. Por tanto, las

cuidadoras informales expresan la necesidad de recurrir a una planificacién de los cuidados.
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Planificacion de los cuidados. Los procesos de cuidados que ejercen las mujeres
cuidadoras informales entrevistadas, sin importar cual sea la enfermedad o condicion, requiere de
apoyo directo a la persona dependiente. Muchas de las tareas que realizan las mujeres
cuidadoras informales demandan mucho esfuerzo y energia. Por tanto, las narrativas de las
entrevistadas confirman los planteamientos de Rivas-Herrera & Ostiguin (2011) y Crespo-L&pez
& Lopez-Martinez (2008), los cuales presentan que las tareas que ejercen las mujeres cuidadoras
informales se vinculan con el cuidado, asistencia, tareas de apoyo, proveer y prestar atencion de
las necesidades emocionales y fisioldgicas, incluyendo la higiene personal. A su vez, se
encargan de las tareas del hogar, el transporte, acompafiamiento a sus citas médicas y el
monitoreo de los medicamentos de las personas dependientes.

P2: Yo le proveo supervision, le doy los medicamentos, preparo sus alimentos, superviso

su higiene, eehh... Estoy al tanto de su salud fisica, ¢verdad?... Todas sus citas, sus

medicamentos, el cuidado de su ropa, el aseo de su habitacion, el llevarla y traerla al
cuido diurno. Todo ese tipo de... de... de cosas.

P3: Y en casa de mi mama se trabaja como un hospital. Todos los dias se barre y se

mapea Yy se desinfecta todo, todos los dias. Pero, ellas, a mi hermana, sobre todo, hay que

hacerle todo. jTodo es todo! Es bien dificil.

P6: Desde... desde la limpieza del hogar, mantenerle su cuarto, desinfectarla, bafiarla,

mantenerla en dptimas condiciones, chequearle su "pamper" si hay que cambiarlo,

hacerle todo... todo. Cocinar, limpiar la casa. Todo lo relacionado con mantener un
hogar. Porque eso no...eso no impide que, aunque la cuidemos a ella, hay que abandonar

los otros quehaceres. Porque todos los dias aqui hay que lavar ropa. Porque la ropa de

82



cama... usted sabe como es... cuando coge ese... ese mal olor del... del orin. Eso hay

que mantener €so0...

Asimismo, todas las entrevistadas identificaron la necesidad de una rutina rigurosa para
cumplir con todas o la mayoria de las tareas de cuidado. Estas expresan que, de no realizar dicha
rutina, los procesos de cuidados se afectan de forma perjudicial tanto para la mujer cuidadora
como para la persona dependiente.

P3: Qué mi rutina no se me altere por la mafiana, porque si se me atrasa todo... jUuff! Es

horrible. {Se me altera todo! Porque mi hermana tiene una rutina. Mi hermana, a las

10:00 de la mafiana empieza a gritar y es porque ya ella pide el bafio.

Esta participante (P3) también afiadio: “Yo coordino todas sus citas. En casa hay una
pizarra bien enorme donde esta todo escrito; parece una biblia aquello alli con tanto garabato.
Desde medicamentos de mi hermana, eh...todo esta escrito”.

No obstante, las participantes indicaron que la necesidad de rutina no es un evento nuevo
a consecuencia del COVID-19, sino que ha sido necesaria desde que comenzaron los cuidados.

P3: Por lo tanto, en mi casa, todo es una rutina en cuestion de medicamentos... En mi

casa, algo muy importante que quiero recalcarles; en mi casa toda la vida se ha trabajado

como un hospital, por eso es que la calidad de vida de mi mamay de mi hermana siempre

ha sido muy alta, muy buena... Porque en mi casa, como mi hermano y yo decimos, en mi

casa toda la vida nosotros trabajamos como si fuera COVID.

En este sentido, se puede afirmar que las rutinas sufrieron cambios significativos
relacionados con las restricciones impuestas por las politicas publicas de confinamiento y el

incremento de las medidas de desinfeccion.
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P6: Fue... fue un trabajo duro en el sentido de que, t sabes, habia que mantener mas

higiene. Habia que estar bien pendiente.

P7: Eh... y volver entonces a casa, normalmente, pues cuando volviamos, yo a veces

salia a caminar con ¢l. Este...y cuando la pandemia puede, pues, todo eso se trastoco.

Estaba inclusive los fines de semana, pues, yo hacia la diligencia de los encargos de mi

mama (...) Y ya cuando la pandemia, puede verla nosotros. [A] (nombre de la persona en

estado de dependencia) no lo bajabamos en ningun lado porque, ¢verdad?, él no, no era
muy catdlico con la mascarilla...

Asimismo, las mujeres cuidadoras informales entrevistadas expusieron que para poder
satisfacer sus propias necesidades o hacer tramites sin abandonar la rutina rigurosa de las
personas dependientes, fue y es necesario delegar algunas tareas a otros miembros de la familia.
Este apoyo familiar es considerado como uno de carécter asistencial, pues solo lo asumen en
momentos de necesidad.

P1: Lo maneja [el dinero] mi hermano, esa fue la division que hicimos, yo me encargo de

cuidarla; yo no voy a trabajar con dinero...

P2: Mi nena me ayudaba. Mi hija me ayudaba. (...) si habia que darle algo o si ella queria

algo de comer en ese momento especifico (...) que estaba ocupada en ese momento en

alguna reunion, pues era mi... mi hija la que colaboraba.

P3: Mi hermano esta en mi casa de lunes a jueves, de domingo a las 6:00 de la tarde hasta

jueves, pero viernes, sdbado y domingo se va con su esposa. Ahora mismo mi hermano es

el que estd con mi hermana, por eso yo estoy aqui. Pero ya, viernes, sdbado y domingo €l

Se va Ccon Su esposa.
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P6: Bastante. Cualquier necesidad. Transportacion... Como yo no guio. Para cualquier

cosa. El que tenga... Sitenemos cita: “Mira, tal dia tenemos cita”. Ellos se acomodan y

nos llevan a la cita. Nos dejan, nos recogen y asi sucesivamente. Ellos son nuestro

TransCita.

La mayoria de las participantes mencionaron que para poder realizar su rutina de
cuidados fue necesario incurrir en cambios en la composicion familiar. Estos cambios
conllevaron una reorganizacion familiar que consiste en el traslado de la persona dependiente a
su hogar o tener que mudarse a la residencia de la/s persona/s dependiente/s. Las participantes
sefialaron esta accion como la solucion que mas respondia a las necesidades de cuidado.

P2: Oh, y ante la preocupacion de que se pudiera caer, o... o algo. Pues, entonces, la

traigo a vivir conmigo.

P4: Tuve que venirme para aqui a cuidar a mi mama...

P6: Jamas yo me imaginé que tenia que dejar mi casa y venir... y venirme a cuidarla

aca.

Harry Aponte (1947) en su Modelo Eco-Estructural establece que los cambios entre y
dentro de las estructuras, incluyendo las familiares, influyen en las formas de relacionarse dentro
del individuo y entre miembros de la familia y con los ecosistemas. Por tanto, dichos cambios
han afectado las relaciones interpersonales de las mujeres cuidadoras informales dentro del
hogar.

P2: “En cuestion de relaciones en el... en el hogar, pues si. Porque genera una tension”.

P5: “...mi esposo pues, estamos separados emocionalmente, porque ¢l vive en mi

casa...”.
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Cabe resaltar que la rigurosidad de la rutina de cuidados limita la disponibilidad o
capacidad para realizar otras actividades de las cuidadoras informales. De hecho, para lograr
realizar las entrevistas, seis (6) participantes accedieron a que las mismas fueran llevadas a cabo
dentro de sus hogares o el de la persona dependiente para no alterar de forma significativa los
habitos de cuidado establecidos. Dos (2) participantes decidieron realizar las entrevistas de
forma virtual debido a que son trabajadoras remuneradas en otros espacios, lo cual limita ain
mas su disponibilidad. Por tanto, fue necesario ajustar la agenda de las entrevistas para horas de
la tarde y noche debido a que la mayoria contaba solo con ese tiempo libre.

P7: ...yo soy la que mantengo el hogar y si, por ese trabajo, pues yo recibo remuneracion

(...) Cuando sumamos y restamos de los dos realmente la que podia generar mas dinero

pues era yo, no era €l y es costoso... tener un... una persona con una condicién como la

de (nombre de la persona en estado de dependencia).

Marquez-Reyes et al. (2021) establecen que, debido a la limitacion de recursos
econdmicos para el mantenimiento de las necesidades, las mujeres cuidadoras informales se han
visto en la obligacién de buscar o mantenerse en trabajos fuera del hogar. Esto resulta en una
carga desproporcionada de roles y responsabilidades, y en la vulnerabilizacion de la salud fisica,
mental y social de las mujeres cuidadoras informales al tener que asumir doble jornada o mas.
Categoria Il. Cambios en los procesos de cuidado a causa de la pandemia por el COVID-19.

Esta categoria corresponde a poder comparar el antes y después de los procesos de
cuidados realizados por las ocho (8) participantes entrevistadas. Aqui se observé que los
cambios causados por la pandemia por el COVID-19 y sus efectos en los procesos de cuidado,
resultaron en una intensificacion de labores o tareas de las mujeres cuidadoras informales. El

proceso para limitar el contagio a través del distanciamiento social provoco un aumento en las
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tareas relacionadas con el cuidado, causando retos en el acceso a servicios esenciales y en el
proceso de obtener articulos para satisfacer las necesidades basicas. A su vez, el aislamiento
requerido durante la pandemia causé un incremento en las horas de cuidado, ya que la cuidadora
informal tenia que estar una mayor parte de su dia encargada de realizar las labores domésticas
relacionadas con el cuidado. Esto desato un costo emocional en las mujeres cuidadoras
informales porque tienen que asumir las tareas del cuidado, sin un descanso adecuado (Medicina
y Salud Publica, 2020). Es por esto que las mujeres cuidadoras informales se vieron afectadas,
ya gue expresaron gque la pandemia trajo consigo muchos cambios y retos en los procesos de
cuidado. Para las mujeres cuidadoras informales entrevistadas, la pandemia significo un reajuste
en sus rutinas de cuidado, ya que experimentaron miedo al contagio, que les llevo a tener que
limitar las visitas de personas allegadas. También verbalizan que el proceso de aislamiento
social causé que las rutinas establecidas de las personas dependientes se vieran afectadas. Esto
se puede ver enmarcado en las siguientes citas:
P2: Pues, mira, si, definitivamente las intensifico, porque fueron meses de encierro...
Mientras yo tenia... yo estaba en casa, pero estaba trabajando. Porque estaba trabajando
remoto. Y, entonces era bieeen dificil poder estar conectada a una reunién virtual o
tener... haciendo una tarea en la computadora, haciendo algo y tener que estar velandola
a ella, que estaba alla en la marquesina bregando con algo, porque no se puede estar
quieta y siempre, ;verdad?... haciendo... haciendo cosas. Asi que, fue... fue una situacion
bastante, bastante dificil de manejar.
P3:Y, me daba un terror muy fuerte porque, en el proceso, la persona que me cuida a mi

mama [nombre de la cuidadora], le da COVID... A su hija le da COVID y su papa muere
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de COVID. Pues yo dije: “Se jodio mi mama y mi hermana.” Mi hermana tiene

problemas respiratorios, gracias a Dios no le dio.

P4: Bueno pues, la preocupacién de que, como siempre aqui ha venido gente, siempre

Ilega visita, pues era la preocupacion de que viniera alguien de afuera. Pues, que no se...

que no tuviera conocimiento de que estaba enfermo y que entonces pues se le pegara a

ella...Y al igual que yo, que pues yo trabajo en un hospital. Este, la nena que entra y sale

y yo de cada rato: “Ay, Dios mio, eh mira lavense las manos. Mira este no estés por ahi.

Pongase las malditas mascarillas”, esto y lo otro. Y todo el tiempo, pues pendiente a esas

Ccosas.

P6: Se intensificaron. Se intensificaron mas porque habia que estar bien pendiente.

Siempre estdbamos: que no le fuera a dar fiebrecita. Como ella no sabe decir “Me duele

aqui, me duele alla”, pero gracias a Dios y mucha... Porque la limpieza se doblé... como

digo yo.

Cabe destacar que una participante compartio su experiencia de cuidado con su hijo, que
se encuentra en el Espectro de Autismo. Al igual que las otras mujeres cuidadoras informales
entrevistadas esta expresé que las tareas de cuidado si se intensificaron durante la pandemia. Lo
que destaca a esta cuidadora es que su reto mayor fue relacionado a la rutina establecida antes
del proceso de aislamiento social y fisico. También, la cuidadora mencioné que la persona
dependiente aumento su nivel de agresividad a causa del cambio de rutina. Esto se puede ver en
la siguiente cita:

P7: Pues mira, con la llegada de COVID fue bien fuerte porque pues ellos trabajan por

rutina y estructura (...) Y...y hubo que, verdad, hablar con el psiquiatra, porque su

agresividad en un momento se intensifico bien fuerte, o sea, bien fuerte. En, en manejar la
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situacion de que él se salio de esa rutina, nosotros poder crear una rutina nueva donde,

pues, se adaptara a las necesidades de todos los que habiamos aqui.

De estas narrativas, se concluye que las multiples demandas que conlleva asumir este rol
sumado a la dificultad de adaptar las rutinas al contexto pandémico acabaron convirtiéndose en
estresores adicionales para las cuidadoras. Dado que, ya era un desafio el ejercicio de cuidar, y
con la llegada inesperada del COVID-19, estas cargas fueron aumentadas.

Categoria I11. Cambios a nivel biopsicosocial y espiritual de las mujeres cuidadoras
informales.

Naturalmente, las tareas de cuidado que asumen las mujeres cuidadoras informales
representan cambios que trastocan todos los espacios y niveles de su vida. EI modelo
biopsicosocial permite estudiar a fondo los factores bioldgicos y los psicoldgicos del
participante, deteniéndose en cada uno de los factores que la persona exprese como influyente en
su situacion (Borrell-Carrio, 2002). Por tanto, esta categoria toma en consideracion los cambios
o descuido de salud fisica 0 mental, la quemazén, emociones diversas, limitaciones y cambios en
las relaciones interpersonales de las mujeres cuidadoras informales, asi como también la
ausencia de espacios de ocio y duelo anticipado que estas pueden llegar a experimentar.

Cambios en la salud fisica 0 mental y emociones diversas. Ser cuidador/a es un trabajo
a tiempo completo que requiere responsabilidad, consistencia y esfuerzo. Esto puede traer
consigo consecuencias fisiologicas y psicoldgicas. Entre los sintomas se pueden manifestar
sentimientos y emociones de frustracidn, ansiedad, tension y preocupacion. A nivel fisioldgico,
las mujeres cuidadoras informales pueden presentar sintomas que no eran identificados o
diagnosticados previo a ejercer la labor de cuidado.

P1: Yo tuve que abandonar un poco mis citas, pues hay cosas que se me apoderaron un
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poquito (...) Todo se me ha descuidado un poquito mas. Hace como un afo, desde que a

mi hermano le descubrieron el cancer porque entonces, pues, yo pues cualquier cita, pues

yo rapido era tal dia, pues, yo tuve que practicamente el afio pasado perder casi todas mis

citas.

Debido al constante cuidado de las personas dependientes, la salud fisica de las
entrevistadas se ha visto afectada. Las participantes expresaron sentirse mayormente agotadas,
ya gque asumen las tareas relacionadas con el cuidado por un tiempo prolongado. Las rutinas
rigurosas de cuidado han exigido mucha energia de estas cuidadoras, puesto que realizan los
cuidados a tiempo completo. Segln la Revista Medicina y Salud Publica (2020b) esto ha llevado
a que las cuidadoras informales desatiendan su salud fisica debido a la falta de redes de apoyo.

P2: O sea, se experimentan todas las emociones. Tu experimentas, este... amor.

Experimentas satisfaccion de poder realizar esos cuidados, ¢verdad? De... de... de poder

devolverle una persona que cuidé de ti todos esos cuidados con el mismo amor que ella te

lo brindd. Pero también se experimentan emociones como la frustracion, como el
cansancio, como la enojo o como la tristeza. O sea, es un constante ir y venir de... de
emociones positivas y emociones negativas a medida, ;jverdad?... que... que vamos en el
caminar y montando; montados en la montafa rusa, que... de lo que es... esta... el se...el
ser cuidador de una persona con este tipo de diagndstico.

P3: Por eso es que yo ahora me estoy cuidando mucho; la presién, la azucar me subio, el

colesterol me subid... Hablé con los psicologos de mi mama y ellos entienden que es

emocional.

P6: Yo también soy diabética, pero yo tomé esta decision. La consulté con Dios primero,

yo dije: “Mira, tres enfermas no pueden haber dentro de una casa y tres locas, no pueden
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haber...” Y me di de alta en el sentido de que no voy a ningun médico, pero todos mis

tratamientos de diabetes siempre los tengo al dia.

Los testimonios revelan como las exigencias de asumir las tareas de cuidado afectan
negativamente la salud fisica y mental de las mujeres cuidadoras informales. En la mayoria de
los casos se complica la recepcion de servicios medicos por la disponibilidad, mientras que en
otros las mismas cuidadoras optan por dejarse en un segundo plano para no afectar su desempefio
hacia el rol que asumen.

Quemazdn. Peérez-Rodriguez et al. (2017), evidencian como las demandas y los
diferentes estresores que genera el/la cuidador/a llevan a ocasionar desgastes fisicos y mentales,
mejor conocido como el “Sindrome del Cuidador Quemado”. Algunas cuidadoras identifican
explicitamente estar quemadas, mientras otras no lo expresan de la misma manera. Sin embargo,
es posible argumentar que los sintomas que presentan responden al Sindrome del Cuidador
Quemado.

P4: “Eh, drenada...drenada, pues, quiere uno, pues, este, tener mas, mas... un poco mas

de, pues, el Unico respiro. Pues, asi cuando estoy que me siento un momentito, pero no,

no, no es tampoco lo que uno quiere. Ahora mismo estoy haciendo cosas que yo no
quisiera estar aqui.

P5: Sabes, todo el mundo me lo ha dicho ehhh... “Te vas a quemar” ... y ya yo estoy

quemada; “Te vas a quemar y vas a reaccionar de la manera que no sea o te vas a

enfermar”. Y mi mamé&-mi esposo me lo dice mucho: “P#5, te vas a enfermar”, Por eso

YO0 soy-en eso también soy obsesiva-compulsiva, o sea cuando estoy pendiente de algo, es

de eso, y cuando yo asumo un rol, cuando asumo un compromiso, yo lo termino y si no...

91



P7: Eh... llega un momento que es que tu te sientes que estas bien ahora abacorado
porque esa es la palabra. Ta dices: “Dios mio, esto no termina”. O sea, en el sentido de
que no termina porque cuando a ¢l le da con hacer ruido o le da con, eh...ellos tienen de
momento, le dan...desarrollan lo que es OCD, el obsessive compulsive disorder, y en un
momento que él no, él quiere todo apagado o todo prendido o todo puesto de una manera

X, entonces si, hay veces que tu, verdad... Y dias que ti lo puedes manejar mejor que

otro, pero hay dias que de verdad es, es uno, se siente hasta overwhelming.

En relacion al Sindrome del Cuidador Quemado, es posible argumentar que las
participantes, en efecto, pueden estar sufriendo el mismo. Sin embargo, tienen tan naturalizada
las tareas que asumen que les es normal sentirse agotadas; en ocasiones se contradicen diciendo
gue no estan cansadas, mientras expresan sintomas que corresponden al cansancio del Sindrome.

Limitaciones y cambios en las relaciones interpersonales, carencia de tiempo, y
actividades de ocio. En el proceso de entrevistas, las participantes expresaron diferentes eventos
donde explican cémo y de qué manera, sus relaciones interpersonales se han visto afectadas
desde o en el proceso de brindar el cuidado a la persona dependiente. Las entrevistadas han
expresado que estas limitaciones han surgido por eleccion, por imposicion social y por falta de
tiempo o disponibilidad para crear o sostener conexiones.

P1: Entonces el hecho de que no...aunque quiero ir a mi iglesia, no puedo asistir a la

iglesia; yo era de ir todos los domingos. Este... pues... no puedo (...) Un poco, porque

por ejemplo cuando quiero salir no puedo. ;A quién se la dejo? Ya te expliqué lo de Cabo

Rojo...

P2: Definitivamente... Estee... Tu relacidon con tus amistades, pues...cambia porque se

limitan las actividades sociales a las que ti puedas participar. Eeh... (Verdad?... Que, que
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puedan ser acorde y que tu... y que puedan incluirla a ella. Y si quieres participar de

alguna actividad que no pueda incluirla a ella, pues, entonces viene el tener que hacer el

arreglo de quién la cuida, quién me la cuida, quién para yo poder salir (...) Inclusive en la
cuestion laboral también cambia porque... Pues, antes yo podia quedarme, si tenia que
quedarme trabajando hasta las 6:00, hasta las 7:00, pues, si tenia que hacerlo, lo hacia. Si
tenia que trabajar en alguna actividad fin de semana, lo hacia. Y ahora eso ya no puede
ser. (...) Y en cuanto a la relacion de pareja, pues... también (...) Ya no, ya no existe esa
espontaneidad de... si tu quieres que la haga me lo tienes que decir con tiempo para hacer
arreglo de cuidado.

P4: Pero no tengo esa suerte. Por lo cual pues nada eh... he tomado. La actitud de...de

mantenerme aqui en la casa, no puedo salir. No puedo programar con mis amistades que

me invitan y todo eso, pero no puedo hacerlo porque...esta pendiente de todo. Ella

esta...pendiente de que yo esté aqui y, por lo tanto, este... ;De qué vale que yo salga a

disfrutar un rato si voy a tener en mente qué esta pasando aqui?

Las limitaciones expresadas por las participantes, puede resultar alarmante o
intranquilizante para los/as investigadores, puesto que, como trabajadores sociales refuerzan y
resaltan la importancia de cultivar relaciones interpersonales y los espacios de ocio como
medidas de autocuidado para el cuidador. Las consecuencias de no tener estas conexiones
sociales pueden provocar efectos negativos en la salud mental, emocional y fisica en el cuidador.

Duelo anticipado. Por definicion, el duelo anticipado es:

El fendmeno que puede ocurrir cuando la persona tiene la posibilidad de anticipar la

muerte de un ser querido o la propia, permitiendo al individuo comprender la pérdida

como un proceso natural y desarrollar estrategias de afrontamiento para que sea menos
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dolorosa la pérdida (Rando, 2000; como citado en Calabuig, et al., 2022, p. 3).
Durante las entrevistas, algunas participantes mencionaron haber tenido
pensamientos relacionados con el duelo. Tal como se establece en la definicion anterior, las
mujeres cuidadoras informales presentan preocupaciones y ansiedades debido a la incertidumbre
de qué pasara cuando la/s persona/s dependiente/s por su diagndstico fallezca fisica o
cognitivamente.
P2: ... los cuidadores familiares de personas con Alzheimer pasamos por un proceso de
un duelo anticipado constante. ¢Por qué? Porque, aunque la persona fisicamente todavia
esta, hay un duelo porque hay una muerte psiquica antes de la muerte fisica. (...) O sea, la
persona a la que yo cuido hoy en dia no es mi mama. A lo que me refiero es a que no es
la esencia de la persona de lo que ella era. Inclusive ya ella no me reconoce como su hija.
Ella dice que yo soy su hermana...Y, pues, y eso te genera dolor. O sea, te genera
tristeza...Te genera esas emociones, y... y todas relacionadas con el proceso de duelo. O
sea, la negacion, el coraje, la negociacion, el... ;verdad? Hasta que, pues, llega el
momento en que ti dices: “Lo tengo que aceptar”.
P7: Fue porque realmente somos humanos, y ahora mismo yo tengo 53 afios y (nombre
de la persona en estado de dependencia) tiene 23, o sea, €l es un nifio saludable. Gracias a
Dios, sea (hombre de la persona en estado de dependencia) debe de durar, ¢cuanto? 30,
40, 50 afios mas, ¢sabes? ¢Cuantos yo voy a durar? Yo no sé. Verdad, yo espero durar
muchos y duran muchos en salud porque la realidad es que, si el cuidador no tiene salud,
¢cOmo vas a cuidar a tu hijo?
El duelo anticipado también se manifiesta en el miedo de la propia persona cuidadora en

desarrollar o padecer alguna condicion o enfermedad o fallecer aun teniendo la responsabilidad
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de cuidar. La P3 expreso: “En mi vida siempre ha habido una preocupacion... y yo creo que es
la-para mi como cuidadora siempre va a ser la pregunta mas importante... el dia que yo no esté”.

Por tanto, las participantes mencionaron desarrollar algunas estrategias para afrontar el
duelo anticipado, entre ellas la planificacion ante posibles pérdidas.

P3: Y esto (planificarse) uno lo hace para estar mas tranquilo, pero si, siempre va a estar

eso dentro de mi: ¢Y si yo me enfermo?, ;Y si a mi me da un stroke? ;Y si a mi, Dios no

lo quiera, ;me da un derrame cerebral...o quedo parapléjica en una cama? ;Quién va a

cuidar a mi mamay quién va a cuidar a mi hermana? jEs bien dificil! Eso siempre esta en

mi mente y en la de mi hermano también.

A través de las verbalizaciones antes expuestas, es posible argumentar que el duelo
anticipado obliga a las mujeres cuidadoras informales a planificar exhaustivamente. Respecto al
duelo por la muerte de sus personas dependientes, estas se ven obligadas a planificar los
servicios funebres de sus personas dependientes, organizar sus testamentos y otros documentos
importantes con anticipacion, por estar a la espera y preparadas para cualquier evento, como es el
fallecimiento de su persona dependiente. Al tratarse de la idea de que ellas mismas falten,
asumen la carga de identificar a otras/os posibles cuidadoras/as y/o centros que puedan asumir la
tarea. Ademas, evidencia la carga mental que representa asumir estas tareas.

Desigualdad de género. Para esta sub-categoria en particular, los/as investigadores,
basandose en la literatura, consideraron que las participantes identificarian de manera explicita o
implicita que asumen el rol de cuidador informal por cuestidn de género. Autores como Esteban
(2017) y Larragana et al. (2009) presentaron la existencia de la interiorizacion y naturalizacion
de los roles de cuidados en las mujeres debido a la organizacién social y econdmica basada en el

sistema de género. No obstante, las participantes expresaron que las razones por las cuales
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asumen este rol se debe al agradecimiento y al sentimiento de responsabilidad que le tienen a la
persona que requiere de los cuidados.

P2: Pues mira, no. Yo no lo identifico como algo de género. Yo... A lo mejor la sociedad

si entiende que las, las mujeres, las hijas, ;verdad? Somos... Versus mi hermano, pues...

No sé, a lo mejor pienso que la sociedad pudiera verlo de esa manera. Como que las

mujeres tenemos mayor responsabilidad de cuidar, ¢verdad?... de los padres. Pero para

mi, en lo personal, no tiene nada que ver con el género. Tiene que ver con... con

agradecimiento y con lo que yo entiendo es mi deber de hija.

P4: No, por ser bueno, por ser mujer, no, no solamente por ser mujer porgue soy la unica

persona que ella tiene al lado. Soy la que puedo, eh... Puede ayudarla...en lo que

pueda...porque yo sé que otra persona lo puede hacer, pero, no va a ser del mismo agrado.

P8: Es un deber mio. Tu sabes. Como esposa y eso. Claro, pero no por ser mujer.

Las verbalizaciones previas sustentan el argumento de Esteban (2017) sobre la hipertrofia
de la dimension emocional y afectiva. Dicha hipertrofia se relaciona a los vinculos emocionales
o afectivos que poseen las mujeres cuidadoras informales hacia sus personas dependientes. La
mayoria de las participantes indicaron que reciben apoyo de algunas figuras masculinas (esposos,
hermanos e hijos), no obstante, dicho apoyo es uno de caracter asistencial. Esto sostiene el
argumento de Larragafia et al. (2009) de la significacion del cuidar y la intensidad desigual entre
hombres y mujeres. Es decir, las mujeres asumen la organizacion y apoyo en el cuidado personal
de la persona dependiente, mientras que los hombres asumen una postura de acompafiamiento y
asistencia (Larragafa et al., 2009). Por tanto, las mujeres cuidadoras informales asumen mayor
responsabilidad hacia los cuidados. Por otro lado, Zamarripa-Esparza, et al. (2017) exponen que

el aspecto de la responsabilidad familiar que asumen las cuidadoras informales “muchas veces
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[es] impuesta desde la misma politica social”. Conforme a lo expuesto dentro de las politicas
publicas y sociales de Puerto Rico, es responsabilidad de los padres satisfacer las necesidades de
los menores dependientes, y de los hijos mantener la calidad de vida saludable de sus padres
adultos mayores. Es por esto que es posible argumentar que las mujeres cuidadoras informales
asumen este rol basado en imposiciones sociales, legales y de experiencias de vida. Tal cuél es
expuesto en las siguientes citas:

P5: Si, bueno, porque soy la Unica que estoy aqui. Y, porque yo siempre dije que mis

papas no iban a ir para un hogar...

P7: Pues mira, este como madre si, tengo mi obligacion, este, y quizas en mi caso

muy personal. Eh, mi familia lo ha visto bien, raro. EI hecho de que, quien lo cuide sea

mi esposo Yy que yo haya sido la que me quede trabajando; este, porque lo que vas a

encontrar normalmente es al revés. Siempre se queda mama'y papa es el que se va a

trabajar, pero en este caso, ¢verdad? Cuando sumamos y restamos, de los dos, realmente

la que podia generar mas dinero pues era yo, no era él y es costoso, tener a una persona

con una condicion como la de (nombre de la persona en estado de dependencia).

A pesar de que la literatura sostiene que el rol de cuidadora es mayormente asumido por
la mujer respondiendo a cuestiones por imposicion de género, las mujeres cuidadoras informales
entrevistadas no identifican este factor como principal razén. En sentido contrario, responden
que la tarea es asumida por imposiciones sociales relacionadas con el vinculo que sostienen con
la persona dependiente y/o por cuestion de agradecimiento. A pesar de que estas aseveraciones
son validas y correctas, también es posible que esto se deba a la falta de conocimiento o
profundidad en la reflexidn de su propia situacion, respecto al tema de los roles de género y la

desigualdad.
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Categoria IV. Retos, necesidades y estrategias de afrontamiento de las mujeres cuidadoras
informales

Como se ha elaborado dentro de esta investigacion, autores como Siddiqui & Khalid,
(2019), explican los posibles retos y necesidades que enfrentan o pueden enfrentar las mujeres
cuidadoras informales, que puede ser aplicable al contexto de Puerto Rico. El factor econémico
es unas de las muchas manifestaciones que se exteriorizan de manera natural o como parte
rutinaria del diario vivir del cuidador/a. Para las entrevistadas en este estudio no es la excepcion.
De hecho, cabe sefialar que estos retos fueron durante y luego de los diferentes desastres
atmosfeéricos, politicos y socioculturales como, por ejemplo: el Huracan Maria (2017), los
temblores en el afio 2020 y la pandemia por el COVID-19. Cada una de ellas expresa, desde sus
experiencias, los desafios que trastocan y trastocaron las diferentes areas de sus vidas. A modo
de supervivencia, las mujeres cuidadoras informales han generado de manera consciente o
inconsciente estrategias o técnicas de afrontamiento para poder armonizar y humanizar el
cuidado hacia la persona que los requiere.

Recursos economicos limitados. Ejercer el rol de cuidadora informal, “donde el trabajo
no se contabiliza, no se remunera y es realizado principalmente por mujeres, sin distincién de
edad, raza o etnia” (Campillo, 2000, p. 99) provoca que estas tengan la obligacion de buscar
otras estrategias para cubrir los propios gastos y los del/la sujeto en estado de dependencia.

P2: Adicional, a lo poco que ella recibe de Seguro Social, la casa donde ella residia... la

alquilamos para qué entonces esa renta, verdad, se complete con el pago de lo que es su

cuidado diurno. Eso es lo unico adicional en [lo] econdmico. Ah, bueno, y ella coge

PAN... Todos los demas gastos, pues, yo se los cubro... Porque ella no recibe mucho de

Seguro Social.
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P5: He tenido que tomar otras medidas, verdad... He tenido que pagar ciertas cuentas,
porque mi hermano, se supone que es él esté a cargo (de manejar finanzas de su madre),
pero que...que hay que pagar agua, pagar luz, hay que pagar el teléfono de ella, hay que
pagar el internet. Y no me ha dicho nada; se fue en enero y no, no me ha dicho nada, ni
me ha llamado.

P7: Yo por 17 afios fui regular en un empleo por mucho tiempo y tenia mi beneficio de
mi plan médico y, ¢verdad?, y los beneficios que te puede dar una compafiia cuando tu
eres regular. Eh, lamentablemente eso hace ya 13 afios, pues se acab0 y yo trabajo por
servicios profesionales, asi que yo tengo que pagar el plan médico.

P7: No, yo, ¢verdad? el recurso econdmico aqui es que yo trabaje. Si no trabajamos, si yo
no trabajo, no comemos. O sea, (nombre de la persona en estado de dependencia) no, no
recibe nada, sé que verdad; entiendo que él le pueden dar lo que le llaman el PAN, los
cupones, este... Pues, obviamente tengo que hacer unas gestiones legales ahora mismo en
cuanto a tutela y eso, porque €l ya tiene 21 afios y entiendo que cuando trabajé con eso
que, de hecho, ya, ya puedes ver, ya contacté al abogado y eso porgque nos orientaron en
la escuela, pues, pues solicitaré, ;verdad?, pero. Eh...ahora mismo, aqui todo lo costeo

yo.

A pesar de que la mayoria de las personas dependientes cuyas cuidadoras fueron

entrevistadas hayan trabajado o reciban su dinero, es notable que la economia de quienes asumen

su cuidado se ve impactada. En ocasiones, los gastos son asumidos por implicaciones de salud o

necesidad de la persona dependiente, en otras son obligatorios ante el aumento en costos de la

calidad de vida en el periodo de emergencia por el COVID-19. En la mayoria de los casos, las

propias cuidadoras se ven obligadas a asumir y contemplar gastos adicionales para ejercer las
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labores de cuidado de forma adecuada.

Carencia de tiempos de ocio. Como consecuencia de los procesos y tareas de cuidado,
las mujeres cuidadoras informales entrevistadas han identificado que, al asumir las
responsabilidades relacionadas con el cuidado, no han tenido espacios para realizar actividades
de su gusto y que sirvan de respiro. Entre las actividades mencionadas por las participantes,
mostraron interés en poder asistir a la iglesia, disfrutar de espacios para compartir con las
personas allegadas o realizar viajes, entre otras. Al carecer de espacios de respiro, ocio y
descanso, las cuidadoras se muestran agotadas con mayor facilidad. Las cuidadoras resaltaron
este reto en las siguientes citas:

P1: Entonces el hecho de que no...aunque quiero ir a mi iglesia, no puedo asistir a la

iglesia; yo era de ir todos los domingos, este... pues... no puedo (...) Un poco, porque por

ejemplo cuando quiero salir no puedo. ;A quién se la dejo? Ya te expliqué lo de Cabo

Rojo...

Si bien la carencia de espacios de descanso representa un problema para la mujer
cuidadora informal, poder disfrutar de espacios de ocio también puede significar un reto para
algunas de ellas. Segun expresaron las entrevistadas, en las limitadas ocasiones que logran
coordinar o identificar a alguien que les suplente en el cuidado para ellas tomar un espacio de
respiro, no disfrutan plenamente el tiempo de ocio por sentir un cargo de conciencia y no poder
poner en pausa la carga mental que representa dicha labor. En el caso de las siguientes
cuidadoras a citar, se expone:

P3: Y, sabes... No pude nunca viajar mucho con mi esposo. Mi esposo viajé mucho y

estudio mucho afuera, yo no lo podia hacer porque no encontraba quién me cuidara a mi

mama. Mentalmente, [me] trabajaba mucho. O sea, el yo cogerme unas vacaciones, me
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trabaja mucho; mentalmente, el yo dejarle la carga a ella se me es muy dificil. Montarme

en un avion es mortal para mi.

P4: Pero no tengo esa suerte. Por lo cual pues nada eh... he tomado. La actitud de... De

mantenerme aqui en la casa, no puedo salir, no puedo programar con mis amistades que

me invitan y todo eso, pero no puedo hacerlo porgue...esta pendiente de todo. Ella

esta...pendiente de que yo esté aqui y por lo tanto este, ;de qué vale que yo salga a

disfrutar un rato si voy a tener en mente qué esta pasando aqui?

Cabe mencionar que algunas cuidadoras entrevistadas, reconocian que necesitaban los
espacios de ocio. Sin embargo, al tener que sacar un espacio para realizar actividades, se le
sumaba otra adicional. Esto lleva a que se dé una reestructuracién en las tareas de cuidado, por
el cual requiere de una planificacion compulsoria. En la siguiente cita Larragafa et al. (2009)
sustentan que las mujeres aceptan nuevas alternativas de cuidado, muchas de ellas
interconectadas con el ocio, relaciones sociales, etcétera.; lo cual tiene un costo adverso en las
oportunidades y calidad de vida.

Ausencia de Redes de Apoyo. Como parte de los retos que sefialan las participantes de
esta investigacion, predomina la ausencia de redes de apoyo de parte de familiares cercanos y
externos de la mujer cuidadora informal o de la persona en estado de dependencia. Del mismo
modo, los servicios privados y publicos son asistencias que las participantes describen como
insuficientes, burocraticos, interrumpidos, precarios y que no se adaptan a las necesidades
particulares de la persona en estado de dependencia.

P2: Pues mira, yo tengo hermanos de parte de madre, tengo... quedan vivos tres. Estee...

Si, tres. Hay uno que es no existente... Los otros dos; hay uno que la llama, a lo mejor,

cada dos meses o algo asi, pero no colabora en nada con el cuido. Solo una de mis
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hermanas queee... vive en Orlando, es la que me ayuda de vez en cuando.
P5: Mi hermano...pues...ehhh...vive en Estados Unidos y...viene muy poco. Viene muy
poco, 0 sea, en enero se fue; mi papa fallecio en diciembre, estuvo en diciembre, vino en
enero, me dijo: “Vengo en marzo” y pues estoy esperando. Este... y anteriormente, pues
habia estado un poquito ausente, pues que tiene su vida, ¢entienden? Si nos comunicamos
mucho y mi relacién con él es muy buena, pero es ausente. Cuando tu sientes la carga,
entonces tu echas de menos la ayuda.
P8: Pero de parte de la familia de él ha sido cero en todo. Ha sido cero en todo.
Asimismo, la P4 cuenta que no tiene recursos de apoyo familiares para ejercer la labor de
cuidado, por lo que le genera mucha carga y desea tener con quién distribuir las tareas. Por
ejemplo, especificamente habla de cdmo quisiera compartir las gestiones econdémicas.
P4: Pues fijate, me gustaria tener mas refuerzos en cuestiones de tener a alguien mas a mi
lado que me ayude a ver, a, por lo menos... Estoy pensando en eso, en conseguir a
alguien que me ayude a manejar por lo menos las cuentas. Mira, “ocupate tu” o “toma te
doy los chavos”. O “mira, tG encérgate de ver como estan las cosas”. Este...para quitar
un poco ese estrés de que hay que pagar, de que hay que... Este...de que si tengo que
mirar... Todavia tengo cosas de mi hermana, un monton de libros y cosas que tenemos
que dar que...Quiero salir de esas cosas, pero no he tenido el tiempo y el animo...
Papeles, un montdn para organizar. [No tengo tiempo] Para ponerme a hacerlo y cuando
lo tengo, estoy decaida.
Las participantes identifican los posibles servicios privados que pudiesen responder a las
necesidades particulares propias y de cada persona en estado de dependencia. Entre los hilos

narrativos distinguen o asimilan los cuidados diurnos o temporeros como servicios viables.
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P1: Eso mismo... tener una persona. Y0 a veces pienso, no seé si lo hay, un lugar.
Siempre lo he dicho...un lugar donde t0 lo puedas llevar el fin de semanay tu dejarlos
ahi... (...) Pues hace falta como eso...que tu digas, un lugar seguro l6gicamente, que
tenga su médico y tu dejarlo...y lo dejo los viernes y luego los domingos lo recojo o el
lunes por la mafiana... Ahora hace como falta.

P6: Aqui nunca ha venido nadie. Estee... Sor Isolina Ferré... Eceh... Antes de... de...

de... de diciembre, ellos no sabian que habia una paciente encamada. Y son los inicos

ahora que una vez al mes, por lo menos, se ve su interés, traen cositas, detallitos. Pero
que se lo agradezco mucho porgue aqui nada. Del Municipio desconozco si hay alguna
institucion que se dedique a eso...

Entre los servicios publicos se discute sobre la falta de acceso a los servicios esenciales
para los cuidadores, debido a la falta de informacion o conocimiento de los servicios ya
existentes o por la precariedad de estos.

P2: Aumentar los... los servicios. Por ejemplo, el Departamento de la Familia tiene

unos... unos servicios de CAMPEA, que son cuidados diurnos. Pero son en ciertos

pueblos y el horario es terrible porque es como que de 8:00 a 3:00 de la tarde. Entonces,
si t0 trabajas, pues te pica el dia porque; ¢como tu vas a ir a buscar a las 3:00 de la tarde?

O sea, que a pesar de que son gratuitos, no son como que... no se acoplan, ;verdad?... a

lo que es una persona que, que esté trabajando.

P3: No, la persona que venga y me ayude tiene que estar por lo menos, dos meses

conmigo... para yo poder sentirme tranquila [de] que ya la domina.

P6: Fijate que los visiten los municipios. Que le den como una ayuda a través de una

trabajadora social. Que se interesen més en la comunidad donde hay problemas, asi de...
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de personas encamadas... (...) Ya sea del Municipio. Que tU veas ese interés. Que venga

una trabajadora social qué sé yo, [que] hablé con la familia. Pero aqui no viene nadie.

Nosotras todo el tiempo.

P8: Cuatro [hijos]. Bien, gracias, ¢y ta? [Cambia el tono de voz a uno sarcastico]... Y

busqué... Busqué lo de ese programa. Y, entonces, estooo... PROSPERA. Se llama

PROSPERA. Y esto es que les exigen a los hijos o aportas en dinero o aportas en tiempo.

Al respecto, se destaca que las mujeres cuidadoras informales entrevistadas sefialaron
que, ante la falta de redes de apoyo, buscan alternativas de servicios publicos o privados. Varias
afiadieron que en la busqueda de servicios que atiendan o asistan en las tareas de cuidados,
sentian miedo a dejar a las personas dependientes con desconocidos/as.

P5: Y yo entiendo, pues que el cuidador necesita esas amas de llaves”.

P5: Tomé la decision, le voy a decir a mi hermana: “la necesito por o menos 2 veces en

semana’.

P7: Este, ¢verdad? y otra cosa, 0 sea para tu estar tranquilo de dejarlo con alguien, tiene

que pasar un proceso donde uno conozca a la persona, porque estamos hablando del hijo

de uno, ¢sabes? y es un nifio no verbal y en muchas ocasiones ellos, los que de verdad

tienen esta condicion, severa son no verbal o hablan muy poco, asi que los papéas van a

tener miedo de dejarlo con alguien. O sea, que para darle ese servicio a un cuidador. Es

un proceso.

P7: Eso es otra cosa, tu vas a dejar esa persona en tu casa. No, es que, ¢verdad? td lo vas

a llevar un Centro, t0 lo estas dejando en tu hogar, en tu entorno. O sea, y, y es un

proceso para tu poder decir si voy a aceptarlo, a que verdad que me den ese servicio y

gue mi hijo se quede con esa persona.
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P8: Y entonces, pues, no es lo mismo tener una persona desconocida.... Pero tiene un...
una persona familiar, ti sabes, que... que ¢l podria reconocerlo y también el familiar
reconocerlo a él, tu sabes.

En este espacio se resalta la carencia de redes de apoyo para las personas cuidadoras.
Segun se evidencid, quienes tienen familiares con quienes pueden compartir las tareas de
cuidado no siempre pueden contar con ellos/as por diversas razones. Por otro lado, quienes no
cuentan con los mismos recursos familiares, se ven obligados a buscar opciones publicas o
privadas gque, en muchas ocasiones, tampoco estan disponibles o accesibles.

Estrategias y técnicas de afrontamiento/ Manejo de emociones y espiritualidad.
Reyes-Vega & Rivero-Méndez, (2021) sustentan que aquellos que ejercen el rol del cuidador de
manera independiente, necesitan el soporte de familiares. Con frecuencia, estos implementan
estrategias de afrontamiento como practicas espirituales, apoyo profesional y actividades de
indole recreativo, ejercicios fisicos y de respiracion.

P3: Entonces ahi, pues entonces empiezan a buscarme ayuda profesional. Entonces, pues

una vez ta buscar ayuda profesional, ti canalizas todo mejor.

P6: No, pero cuando me da eso vuelve te digo me siento ahi [Mueble en el balcon] o oro.

Mira como esté el libro. Yo leo mucho. Y eso ayuda mucho, la lectura.

P8: “Pero si, a mi me gusta caminar, irme al parque y le meto dos, tres millas, cuatro. Si,

si, si”.

De las estrategias antes mencionadas, la técnica que todas las participantes de esta
investigacion identifican como afrontamiento es la espiritualidad. Harry Aponte (2002) en su
Modelo Eco-Estructural presenta la espiritualidad como concepto que le brinda significado o

propdsito de vida en situaciones que requieren ser entendidas.
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P4: Pues, le doy gracias a Dios orando, orando...manteniendo la respiracion...este...

Inhalar, exhalar. Eh... Y, pues pidiendo, pidiéndole a mi mama cooperacion.

P5: Entiendo que pues...yo soy creyente, y entiendo que el Sefior renueva mi fuerza; y

tengo una filosofia de los Alcohdlicos Andnimos: “Un dia a la vez” y la Biblia me dice

que: “Bastale a cada dia su propio afan y vas a renovar las fuerzas como las del bufalo,
cada dia” y yo descansando en eso, pues puedo. Y te digo que me maravilla, me
sorprende.

Con intencidn de cuidar su salud mental y mantenerse fortalecidas ante las cargas que
asumen como cuidadoras informales, las entrevistadas se resguardan en su fe y utilizan
estrategias que le permiten regular sus emociones. Tomando en consideracion las consecuencias
de la quemazon en la cuidadora y para la persona dependiente, estas estrategias de retirada y
canalizacion se identifican como necesarias para la tarea de cuidado. Asimismo, se reconoce la
importancia de estas técnicas de afrontamiento delante de los constantes retos que las cuidadoras
asumen para garantizar la calidad de vida de quien recibe sus cuidados.

Categoria V. Recursos necesarios para el mejoramiento de la calidad de vida de las mujeres
cuidadoras informales y la persona dependiente

En Puerto Rico, la poblacion de personas cuidadoras informales aumenta conforme pasan
los afios (Rodriguez-Figueroa, 2011). Principalmente, a consecuencia del envejecimiento
poblacional, pero también a raiz del aumento en diagnosticos de enfermedades y condiciones de
salud que pueden resultar ser limitantes para quien las padece. Del mismo modo, en aquellas
situaciones de emergencia como son los huracanes, temblores y pandemias, las labores de

cuidado se intensifican.
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A tales efectos, se toman en consideracion aquellos recursos que necesitan las mujeres
cuidadoras informales para mejorar su calidad de vida y simultdneamente, la calidad de vida de
los recipientes de cuidado. Conforme a lo expuesto por las entrevistadas, es necesario identificar
recursos que se ajusten a sus necesidades particulares entre ellos: servicios de apoyo en el
cuidado (publico o privado), espacios de respiro, remuneracion y educacion. Las siguientes
verbalizaciones exponen lo antes mencionado:

P2: Servicios de apoyo para unos espacios, ¢verdad?... Un espacio de respiro. Que

definitivamente t0 puedas tener un espacio para tener una, dos, tres horas, 0 a lo mejor un

dia, ¢verdad?... En lo que tu puedas salir a hacer algo para que sea de autocuidado,
¢verdad?... Algun tipo de actividad (...) Y apoyo emocional también, definitivamente.

Porque, como le dije, 0 sea, esto es una montafia rusa de emociones. Todo para mi es un

proceso de... de duelo anticipado continuo. Y poder recibir servicios para manejar esas

emociones, pues también es importante. Y conocerlas.

P3: Pero yo creo que los cuidadores deberian ser monetariamente... porque, si tu tienes

también esa parte econdmica estable

P4: Que aporte algo de dinero. Segun, verdad, regalan chavos y se roban los chavos, pues

que por lo menos este...eh, a cada cuidador

Pese a la relevancia de las tareas de cuidado informal en la sociedad, al momento no se
han traducido las necesidades en acciones de politica publica. De hecho, una de las participantes
reconoce que a pesar de que existen leyes que podrian cobijar a las personas en necesidad de
cuidado, no existen opciones que verdaderamente respondan a esto:

P2: Yo pienso que tenemos que hacer mas, ¢verdad?... A lo mejor ta puedes leer una Ley

121 o algo, y puedes decir: “Pues mira, si, en papel esto esta fabuloso”. Pero, realmente,

107



eeeh... Hay que hacer mas, ;verdad?... Mas alla de que esté escrito en papel, que hayan

mayores servicios. Que haya, ;verdad?... estee... Un mejor manejo de... de los servicios

que se les brindan a estas personas.

Ante la falta de accesibilidad a servicios, disponibles y por implementar, y espacios
seguros para personas dependientes, las mujeres cuidadoras informales se ven en la obligacion de
planificar su futuro a largo plazo e incluso, considerar qué pasaria en caso de ellas faltar:

P3: Porque mi mayor temor es ese... Yo me preparé de yo educar a unas personas en mi

vida; mi sobrino, el hijo de mi hermano, aunque no es responsabilidad de él, €l ya sabe lo

que tiene que hacer... Lo que no he encontrado es un lugar donde yo llevarla, donde yo
me sienta segura.

Conforme a lo compartido por las participantes e identificado a travées de esta
investigacion, es posible aseverar que, en Puerto Rico, quienes asumen el rol de cuidador/a
informal, no cuentan con apoyo por parte del Estado. A pesar de los esfuerzos de diversos
servidores publicos por implementar politicas publicas que reconozcan a las cuidadoras como
ciudadanas de derecho, estas siguen desprovistas de servicios que faciliten su labor.

Capitulo 11 - Reflexiones Finales, Limitaciones del Estudio y Recomendaciones

Esta investigacion cualitativa permitié ampliar la vision de las realidades particulares de
las mujeres cuidadoras informales en Puerto Rico, provocando una reflexion profunda sobre la
complejidad de cuidados en el contexto colonial puertorriquefio en el periodo de la pandemia por
el COVID-19. Del mismo modo, el proceso de escuchar las vivencias de las mujeres cuidadoras
informales despert6 cuestionamientos en los/as investigadores/as, sobre las representaciones

culturales, politicas, econdmicas y sociales, y que histéricamente han sido reproducidas a través
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de las instituciones sociales en las experiencias personales y sociales de la mujer cuidadora
informal.

La pandemia por el COVID-19 produjo un sinnimero de cambios directos o indirectos en
la poblacion mundial. Antes de la pandemia, el rol de la mujer cuidadora informal solia ser uno
retante y complejo por ejecutar debido a las distintas necesidades y retos que presenta dicha
labor. Uno de los principales retos previos a la pandemia era el temor por cometer errores en el
cuidado (Mufioz-Alicea, 2019). No obstante, el COVID-19 trastoco las vivencias de las mujeres
cuidadoras informales y sus dependientes al provocar alteraciones en los procesos de cuidados
debido al miedo al contagio.

Considerando la interiorizacion del rol de cuidado como parte de los compromisos
morales en las mujeres que han sido naturalizadas y sisteméaticamente construidas por la
sociedad, como parte de nuestro planteamiento inicial, se pretendia analizar esta investigacion
desde la desigualdad de género. Las responsabilidades de cuidado, mantenimiento del hogar,
hasta el cumplimiento de las demandas econdmicas son algunos de los deberes socialmente
exigidos a las mujeres.

A continuacion, se elabora un analisis reflexivo sobre las narrativas de las experiencias de
las mujeres cuidadoras informales. Se puntualiza aspectos como los retos, cambios
biopsicosociales y espirituales, necesidades (recursos y servicios de apoyo) y estrategias de
afrontamiento. Ademas, se presentaron algunas recomendaciones a distintos entes o espacios
para el mejoramiento de la calidad de vida de las mujeres cuidadoras informales donde se les
garantice un reconocimiento social y de derechos. Para ello, se analizaron los hallazgos

recopilados tomando en consideracion el marco teérico y la revision de literatura.
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De acuerdo con los hallazgos presentados en esta investigacion, se logré evidenciar la
intensificacion de las labores de cuidado tras la pandemia por COVID-19 que provoco en las
cuidadoras informales cambios significativos en los procesos de cuidados y en los aspectos
biopsicosociales y espirituales en las entrevistadas. Aunque las tareas de cuidado ya eran
numerosas, la pandemia por el COVID-19 incrementd las tareas relacionadas con la limpieza,
desinfeccion y sanitizacion de los espacios e higiene personal para prevenir el contagio y
salvaguardar la salud propia y de la/s persona/s dependiente/s. Las participantes afirman dicha
intensificacion de las tareas, no obstante, dentro de sus narrativas los/as investigadores/as
interpretan una acogida de las mismas con cierta “naturalidad”. La mayoria de las mujeres
cuidadoras informales indicaron que debido a los cambios/progresiones de las enfermedades o
condiciones de la/s persona/s dependiente/s, el realizar ajustes a sus rutinas ha sido un asunto
continuo.

Asimismo, esta investigacion revel6 que la responsabilidad de las personas que requieren
cuidados recae en la disminuida poblacion de las mujeres cuidadoras informales. El
envejecimiento de la poblacion puertorriquefia y el aumento de enfermedades o condiciones de
salud que requieran de cuidados (Rodriguez-Figueroa, 2011) han sido los principales factores por
los cuales las mujeres han asumido el rol de cuidadora informal. Asimismo, un reportaje de
Medicina y Salud Publica (2020) y el Dr. Mufioz en una entrevista con la Revista Medicina y
Salud (2020) establecen que un 85% de la poblacion de adultos mayores desea envejecer en el
hogar lo cual presenta que el rol de las cuidadoras informales cada vez sea mas protagonico.
Esto ha producido que una sola cuidadora informal atienda a maltiples personas dependientes de
manera simultanea. Como consecuencia, la mujer cuidadora informal se ha visto en la

obligacion de elaborar ajustes forzosos de actividades incluyendo aquellas relacionadas con las

110



necesidades basicas tanto propias, como de la/s persona/s dependiente/s. Estos ajustes se ven
manifestados en la planificacion de los procesos de cuidado mediante rutinas rigurosas, division
de tareas en casos de necesidad y reorganizacion de la eco-estructura familiar. Sin embargo,
dichos ajustes no son del todo efectivos debido a que produce otras presiones en las mujeres
cuidadoras informal.

A pesar de que las rutinas rigurosas son necesarias para llevar a cabo las tareas de
cuidado de forma adecuada, la implementacidn de estas rutinas durante la pandemia por el
COVID-19 ha implicado en una carencia de tiempo de ocio o descanso en las cuidadoras
informales. La mayoria de las participantes manifestaron que, para poder separar un tiempo para
compartir con familiares y pares, era necesario recurrir a una planificacion exhaustiva con el fin
de identificar y coordinar una sustitucion en los roles que asumen. De igual forma, las
participantes indicaron que de lograr su sustitucion en los cuidados no suelen disfrutar de las
actividades de ocio o descanso ya gque se mantienen pensando en las necesidades de la/s
persona/s dependiente/s. A esto se le suma que, durante el encierro a consecuencia de las
imposiciones publicas y de sanitizacion del pais produjeron en las cuidadoras informales un
aislamiento social intensificado, ya que no solo tenia que proteger su salud, sino también de las
personas bajo sus cuidados ya que éstas asumieron toda la responsabilidad al identificarse como
las cuidadoras principales.

Ademas, la falta de redes de apoyo, uno de los principales retos sefialados por las
participantes, afecta de manera adversa la planificacion de cuidados. La division de tareas con el
resto de los miembros de la familia, principalmente masculinos, se ve limitada a un caracter
asistencial. Es decir, su participacién se limita a la necesidad de la cuidadora informal cuando no

puede cumplir con algunas tareas de manera simultanea. Por otro lado, los servicios publicos y
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privados tampoco cumplen con la satisfaccion de las necesidades de las cuidadoras informales.
Estas los describen como burocraticos, precarios e insuficientes debido a su caracter
asistencialista antes, durante y luego de la pandemia por el COVID-19. Como consecuencia, las
mujeres cuidadoras informales se han visto en la obligacion de utilizar sus ingresos para poder
ejercer los cuidados de forma efectiva y ajustados a las particularidades de cada persona
dependiente. Por tanto, las participantes sefialan la carencia de recursos econ6micos como otros
de los retos principales a los que se enfrentan.

El aislamiento social, la planificacion compulsoria, la falta de redes de apoyo y la
intensificacion de las labores de cuidado produjo un agotamiento fisico y mental. Sentimientos
de fracaso, tristeza, preocupacion, aislamiento, desesperanza fueron verbalizados por las
participantes, asi como también, los efectos y cambios fisiologicos. A esto se le afiade el
fendmeno del duelo anticipado donde las participantes sefialaron la demanda de una
reestructuracion de los procesos del cuidado. Estas han tenido que repensarse desde el “cuando
yo no esté” o cuando la persona dependiente no esté presente fisica o psiquicamente, por lo cual,
han contemplado distintas alternativas del cuidado, produciendo una carga mental adicional. Sin
embargo, aun experimentando estos cambios fisicos, sentimiento emociones, las participantes
verbalizaron el descuido o desatencion de su salud fisica y emocional debido a la complejidad de
las rutinas. En algunos casos, estas optan por dejarse en un segundo plano para no afectar su
desempefio hacia el rol que asumen. No obstante, con la finalidad de poder contrarrestar los
efectos de todas las cargas y responsabilidades, las participantes puntualizaron en el valor de la
espiritualidad para otorgarle un proposito de vida a sus vivencias para poder entenderlas
mediante la creacion de un sentido de esperanza y resistencia. Ademas, presentan la

espiritualidad como una herramienta que les ayuda a brindar un cuidado empatico, acompafiado
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del amor y del perddn en los momentos que la tolerancia es escasa (Aponte, 2002). Por otro
lado, las cuidadoras informales expusieron la adecuacion de los servicios y recursos segun sus
necesidades, la educacion social sobre las condiciones o enfermedades de las personas
dependientes y de los procesos de cuidado, los espacios de respiro y el aumento de recursos
economicos; contemplando una posible remuneracion de los cuidados; como estrategias
necesarias para el mejoramiento de su calidad de vida y de las personas dependientes.

Segun todo estos factores y contextos que experimentan las mujeres cuidadoras
informales entrevistadas se evidencia la presencia del Sindrome del Cuidador Quemado aunque
estas no lo expresen de forma directa. Cabe destacar que, dentro de los hallazgos de esta
investigacion, las mujeres cuidadoras informales no consideraban la existencia de una relacion
entre su rol protagonista en los procesos de cuidados, sus efectos y el género. Los/as
investigadores interpretan que estos efectos estan relacionados con la interiorizacion y
naturalizacion del rol/trabajo de cuidados en las mujeres basados en el género, lo que produce
significacion del cuidar como parte de su identidad, la hipertrofia emocional y un efecto desigual
en las responsabilidades (Larragafa et al., 2009). Por tanto, estos resultados permitieron
reflexionar y repensar los cuidados desde la perspectiva feminista de la ética del cuidado. Dicha
ética define a los cuidados como practicas de un actuar coherente desde la conciencia del ser
humano enfocado en un analisis holistico que incluye las relaciones intra e interpersonales y el
contexto. Esto convierte a los cuidados en una préactica transformadora colectiva y que hace
énfasis en el bienestar con la finalidad de cambiar relaciones de poder por relaciones de
reciprocidad/horizontales. Como resultado de esta investigacidn, nos permitid reflexionar en que
se deben crear mas espacios de dialogos sobre las tematicas relacionadas con el género y su

impacto en las mujeres.
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Limitaciones de la investigacion

Los procesos que se dieron a cabo para completar la investigacién Reconocimiento y
visibilizacién de las experiencias, retos y necesidades de la mujer cuidadora informal a partir de
la pandemia por el COVID-19 en el periodo 2020-2022 se vieron limitados por diversos
factores. Principalmente, con el proposito de cumplir con las fechas limites relacionadas con la
elaboracion de la investigacion, se redujo la muestra a las areas Metropolitana y Este de Puerto
Rico lo que limito el poder conocer las realidades y necesidades de las mujeres cuidadoras
informales de diferentes zonas del archipiélago puertorriquefio.

Por otro lado, durante el proceso de identificacion y reclutamiento de posibles candidatas,
se present6 mayor dificultad en poder coordinar las entrevistas con las mujeres cuidadoras
informales debido a la disponibilidad de las participantes en poder conseguir un espacio para
realizar la entrevista. Como se ha evidenciado a lo largo del anélisis, participar de esta
investigacion, al igual que sucede con cualquier otra actividad que deseen realizar, llevo a que
las mujeres cuidadoras informales tuviesen que organizarse y separar un espacio dentro de sus
tareas/labores de cuidado. Por tal razon, los/as investigadores/as se acomodaron a la
disponibilidad de las participantes. Esto significd tener que realizar entrevistas respondiendo a
las realidades de las cuidadoras informales, principalmente acomodando los horarios a periodo
vespertino o nocturno. También, en varias ocasiones fue inevitable el tener que realizar las
entrevistas en presencia de la persona dependiente, ya que la cuidadora no contaba con redes de
apoyo que pudiesen relevarle la tarea de cuidado durante la entrevista.

Tal como se ha evidenciado, la mayoria de las cuidadoras presentan una transformacion
en sus relaciones sociales, resultando en una carencia de espacios de ventilacion. Como parte del

proceso de entrevistas, los/as investigadores determinaron que las mismas estarian programadas
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para tener una duracion maxima de 90 minutos. Sin embargo, los/as investigadores percibieron

esto como una limitacion, ya que varias participantes identificaran el espacio como uno de

ventilacion y no de caracter investigativo. Esto plasma la necesidad que presentan las mujeres

cuidadoras informales de ser escuchadas.

Recomendaciones

A la profesion y educacion de Trabajo Social

Promover espacios de dialogo sobre las necesidades y retos de los/as cuidadores
informales desde sus propias narrativas. Al igual que, espacios de ocio para los/as
cuidadores informales.

Construir mejores adiestramientos al cuidador que atienda las necesidades particulares de
los/as cuidadores informales.

Ofrecer talleres de manera gratuita a estudiantes y profesionales de Trabajo Social sobre
el rol de cuidadora formal e informal en Puerto Rico.

Identificar o crear servicios por y para los/as cuidadores informales. Asi como también,

brindar mayor acompafiamiento y escucha activa para los/as cuidadores informales.

Para organizaciones y otros recursos de apoyo en la comunidad

Promover mayor exposicion del tema sobre los/as cuidadores informales a las
comunidades de Puerto Rico a través de campafias y promociones.

Asegurar la coordinacion de servicios para garantizar el mejoramiento de la calidad de
vida y evitar el Sindrome del Cuidador Quemado.

Ampliar los servicios comunitarios, servicios de apoyo y socioeducativos, contemplando

las necesidades particulares del sector o pueblo de la organizacion o comunidad.
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e Implementar servicios de cuidados formales dentro los servicios o espacios de apoyo y

socioeducativos para que la persona cuidadora informal pueda participar activamente.

Para la formulacion de politicas publicas y sociales

e Crear un Registro de Cuidadores/as Informales para conocer los diversos retos y
necesidades con la finalidad de atenderlos/as en su rol y desempefio.
e Evaluar las politicas publicas y sociales existentes con el proposito de conocer qué
aspectos sobre cuidadores informales han sido atendidos.
e Implementar politicas publicas basadas en la perspectiva de género y que tomen en
consideracion lo siguiente:
a. cuantificacion del trabajo de cuidado informal

b. remuneracion a las cuidadoras informales

o

educacion formal (adiestramientos)
d. servicios socio-emocionales
e. redistribucién de tareas
e Promocién de la involucracion familiar en los procesos de cuidado més alla de un
caracter asistencial.
e Revision y ampliacion de servicios de los cuidados diurnos existentes.

e Lacreacion de una base de datos de servicios publicos y privados dirigido a cuidadores.

Para futuras investigaciones
e Fomentar que futuras investigaciones hagan estudios cualitativos que tomen en cuenta la
creacion y entrevista de un Grupo Focal con la finalidad de promover el reconocimiento

colectivo y apoyo entre los/as cuidadores/as.
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e Realizar investigaciones colaborativas con diferentes organizaciones para que sean parte
de la planificacion y asi maximizar los servicios a esta poblacion.

e Considerar realizar una investigacion cualitativa desde un enfoque descriptivo que
abarque las experiencias de las cuidadoras informales a nivel Isla.

e Realizar investigaciones de corte cuantitativo para la creacion de un perfil
sociodemografico de los/as cuidadores/as informales a nivel Isla.

Esta investigacion es de suma importancia para la profesion del Trabajo Social, ya que
desde la misma es posible identificar y validar las experiencias, retos y necesidades de las
mujeres que asumen el cuidado de otras personas. Por otro lado, dentro de la praxis profesional,
brinda el espacio para identificar y prevenir ciertos indicadores de la quemazén o sobrecarga.
Partiendo de esto, el/la profesional del Trabajo Social puede asumir un rol de orientador/a ante la
educacion e identificacion de posibles sintomas, estrategias y técnicas de afrontamiento. De este
modo, los/as profesionales pueden asumir una postura de defensa en la exigibilidad de derechos
humanos, garantizando su rol de facilitador para promover el bienestar integral de las personas,
en este caso, el reconocimiento de la labor de las mujeres cuidadoras informales y de las

personas que son cuidadas.
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Clinica Comunitaria
Centro de Transformacion Comunitaria
ARECMA, Inc.
PO Box 100”4 Humacao PR 00792
i

T. 787-307-6814

18 de octubre de 2022
A quien pueda interesar:

Los/as estudiantes Shaidaly Hérnandez Dévila, Dillan Matos Lasanta, Viviana M. Navas
Hernandez y Keilly C. Santiago Morales, junto a la profesora Evelyza Crespo Rivera, de la
Universidad de Puerto Rico, recinto Rio Piedras, nos han solicitado colaboracion en el
proceso de reclutamiento de potenciales participantes del estudio titulado "Reconocimiento y
visibilizacion de las experiencias, retos y necesidades de la mujer cuidadora informal a

partir de la pandemia por el Covid-19 en el periodo 2020-2022".

Yo, mgniazquszl.shm como Inahmdszr_s.o.mal de lthnma_Qannnana_dsl_C.enm_ds

Mariana, Inc., me comprometo con los/as investigadores a compartir la promocién de su

proyecto con las personas usuarias de nuestros servicios. La informacion sera compartida a
través de los diferentes métodos de comunicacion utilizados por la Clinica Comunitaria:
llamadas telefonicas, mensajes de texto, correos electronicos, visitas domiciliarias y/o redes

sociales de la organizacion.

En caso de tener alguna pregunta o comentario relacionado a este asunto, se pueden comunicar

conmigo a través de mi correo electronico: victor.vazquez7@upr.edu

‘Cordialmente,

\Zor Vazquez Lebron //6

Trabajador Social
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o o Centro de Cuidado Diurno, Hogar IVADEI
J Calle San Gregorio 1392
Urb. Altamesa San Juan PR 00921

o
l\/ADEl hogarivadeiinc@gmail.com

CUIDO DIURNO 787-342-0913

martes, 18 de octubre de 2022

A quienes corresponda:

Los/as estudiantes Shaidaly Hernandez Davila, Dillan Matos Lasanta, Viviana M. Navas
Hernéndez y Keilly C. Santiago Morales, junto a la profesora Evelyza Crespo Rivera, de la
Universidad de Puerto Rico, recinto Rio Piedras, nos han solicitado colaboracion en el
proceso de reclutamiento de potenciales participantes del estudio titulado "Reconocimiento y
visibilizacion de las experiencias, retos y necesidades de la mujer cuidadora informal a

partir de la pandemia por el Covid-19 en el periodo 2020-2022.

Yo, Ivan Rotger, como Director y Propietario del Hogar IVADEIL, INC , me comprometo con

los/as investigadores a compartir la promocion de su proyecto con las personas usuarias de
nuestros servicios por medio de llamadas telefonicas, mensajes de texto, y redes sociales de la
organizacion.

Yo, Deira Rotger, como Administradora y Propietaria del Hogar IVADEL INC , me
comprometo con los/as investigadores a compartir la promocién de su proyecto con las
personas usuarias de nuestros servicios por medio de llamadas telefonicas, mensajes de texto, o

redes sociales de la organizacion.

Si tienen alguna pregunta o comentario acerca de este asunto, se pueden comunicar con

nosotros/as a través de mi correo electronico: hogarivadeiinc@gmail.com

ok W

Ivan Rotger, Director y Propietario Deira Rotger, Administradora y Propietaria

131



ASIAS THERAPY, LLC

Achieving Success In All Stages
C &

7 de diciembre de 2022
A quien pueda interesar:

Los/as estudiantes Shaidaly Hérnandez Dévila, Dillan Matos Lasanta, Viviana M. Navas
Hernandez y Keilly C. Santiago Morales, junto a la profesora Evelyza Crespo Rivera, de la
Universidad de Puerto Rico, recinto Rio Piedras, nos han solicitado colaboracién en el proceso
de reclutamiento de potenciales participantes del estudio titulado "Reconocimiento y
visibilizacién de las experiencias, retos Y necesidades de la mujer cuidadora informal a partir

de la pandemia por el Covid-19 en el periodo 2020-2022”.

Yo, Yamiledi Pérez, como directora de ASIAS Therapy., LLC, me comprometo con los/as

investigadores a compartir la promocién de su proyecto con las personas usuarias de nuestros
servicios. La informacion sers compartida a través de los diferentes métodos de comunicacion
utilizados por la organizacién: llamadas telefonicas, mensajes de texto, correos electrénicos,

visitas domiciliarias y/o redes sociales.

En caso de tener alguna pregunta o comentario relacionado a este asunto, se pueden comunicar

conmigo a través de mi correo electrénico: asiastherapy@gmail.com

Cordialmente,

Yamiledi Pérez Matrillé
Directora de ASIAS Therapy, LLC

asiastherapy@gmail.com - (787) 951-7722
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SOCIEDAD DE
EDUCACION Y

REHABILITACION
DE PUERTO RICO

~+ 8dediciembre de 2022

A quien pueda interesar;

Los/as estudiantes Shaid'a]y Hernandez Davila, Dillan Matos Lasanta, Viviana M. Navas
Hernandez y Keilly C. Santiago Morales, junto a la Profesora Evelyza Crespo Rivera, de la

i Universidad de Puerto Rico, Recinto Rio Piedras, nos han solicitado colaboracién en el proceso
de reclutamiento de potenciales participantes del estudio titulado "Reconocimiento y
visibilizacion de las experiencias, retos Y necesidades de la mujer cuidadora informal a partir de
la pandemia por el Covid-19 en el periodo 2020-20227.
En interés de aportar con la identificacién de potenciales participantes en esta investigacién, nos
comprometemos con los/as investigadores a compartir la promocion de su proyecto con las
peréonas usuarias de nuestros servicios. Para esto, las estudiantes entregardn promocion con la
informacion de la investigacién (titulo, objetivos, criterios de participacion, etc.) y la
informacion de las investigadoras, de forma tal que quienes lean la promocién e interesen
participar puedan contactarlas sin la intervencién mia o de cualquier otro empleado de la

Institucién.

-Desedndole mucho éxito en su proyecto de investigacion, quedo.

Cordialmente,

Yolandai-ZrigéLeén, Ph. D., MSW

Gerente
Programas de Enlace Académico e Impacto Social

T e
wd 3
VSQ costerseals  oritel E'

e ol @)
£ PO Box 364189 San Juan, PR 00936-4189 s (787) 767-6710 (B (787) 758.0950 @ wwwseror (D @ @ @
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Anejo B. Promocion de Investigacion
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TE INVITAMOS A
PARTICIPAR DE LA
INVESTIGACION:

Reconocimiento y visibilizacion
de las experiencias de la mujer
cuidadora informal a partir de la
pandemia por el COVID-19 en el
periodo de 2020 - 2022.

Requisitos de participacién:

« Identificarse como mujer
 Ser mayor de 21 afios

e Ser cuidadora informal® CONTACTANOS:

e Llevar 3+ afios consecutivos ShaldelyHellanges Davlls

shaidaly.hernandezi@upr.edu
siendo cuidadora informal en

el 4rea Metropolitana o Este DNan Matas sl
dillan.matosl@upr.edu

de Puerto Rico

Viviana Navas Hernandez
viviana.navas@upr.edu

*Aquellas que asumen las Keilly Santiago Morales

responsabilidades de cuidados sin - -
pago ni preparacién o capacitacién keilly.santiago@upr.edu

académica/profesional para
atender.a cualquier persona en

necesidad de estos servicios.
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Escuela Graduada de Trabajo Social Beatriz Lassalle e Facultad de Ciencias Sociales

Universidad de Puerto Rico
Recinto de Rio Piedras
Escuela Graduada de Trabajo Social Beatriz Lassalle

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Procedimiento de la investigacion

Reconocimiento y visibilizacion de las experiencias, retos y necesidades de la mujer
cuidadora informal a partir de la pandemia por el Covid-19 en el periodo 2020-2022.

Descripcion

Esta invitada a participar de la investigacion titulada “Reconocimiento y visibilizacion de
las experiencias, retos y necesidades de la mujer cuidadora informal a partir de la pandemia
por el Covid-19 en el periodo 2020-2022". El propdsito de la misma es visibilizar la experiencia
de las mujeres cuidadoras y su contexto. La investigacion es realizada por los/as estudiantes
de maestria en Trabajo Social de la Universidad de Puerto Rico en Rio Piedras, Shaidaly
Hernandez Davila, Dillan Matos Lasanta, Viviana Navas Hernandez y Keilly Santiago Morales.

Usted fue identificada para participar en esta investigacion dado que se encuentra
dentro de un grupo de personas que se consideran “cuidadoras informales”, mayores de 21
afos. Con la intencién de recopilar la mayor informacion posible, y lograr ser un estudio
completo y acertado, la investigacion sera dirigida a cuidadoras informales de diferentes
sectores o pueblos de Puerto Rico. Se espera que participen aproximadamente 8 cuidadoras
que lleven ejerciendo dicha labor (sin remuneracion) al menos desde el 2019 o 3 afios o mas.
De aceptar formar parte de la investigacion, se le estara realizando una entrevista semi-
estructurada de forma fisica o virtual que consta de tres (3) partes: datos sociodemograficos,
preguntas abiertas dirigidas a la experiencia de la persona y preguntas abiertas relacionadas
sobre la dinamica del proceso de cuidado y desde la perspectiva de las cuidadoras. La
entrevista tomara de 1 hora a 1 hora y 30 minutos realizarse; en caso de necesitar mas tiempo
o informacion adicional, se solicitara otra entrevista de seguimiento para profundizar en temas
interrogantes, nuevos y/o de interés. De realizarse otra entrevista se repetira el proceso que se
realizé en la primera entrevista. Para propésitos de transcripcion y analisis de las experiencias,
las entrevistas seran grabadas en audio y video, segun corresponda, y custodiadas por los/as
investigadores/as y la supervisora de tesis; no seran publicadas ni compartidas con personas
ajenas a la investigacion.

Riesgos y beneficios

Los riesgos/incomodidades asociadas a esta investigacion son minimos, sin embargo,
ciertas preguntas pueden despertar sentimientos y/o recuerdos en las personas. En caso de
sentirse incomoda, es posible desistir de seguir con la entrevista en cualquier caso o accién
que ponga en riesgo al participante. Esta investigacion no conlleva beneficios directos para las
participantes. Sin embargo, servira de ayuda para visibilizar las experiencias e identificar
recursos y/o necesidades de apoyo social para quienes ejercen esta labor con el fin de
proporcionar informacion legitima para el establecimiento politicas publicas que le protejan.

i
) 9 AVE UNIVERSIDAD STE 901 ® reL: 787.764-0000 EXT. HTTP://SOCIALES.UPRRP.EDU/EGTS/
SAN JUAN PR 00925-2529 87590,87593

Patrono con igualdad de Oportunidades en el empleo M/M/V/I
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Escuela Graduada de Trabajo Social Beatriz Lassalle e Facultad de Ciencias Sociales

En caso de las entrevistas virtuales, las personas participantes recibiran un enlace de
conexion. Las personas pueden conectarse via web mediante el enlace provisto por los
investigadores o descargando la aplicacion gratuita de Microsoff Teams. Dependiendo de su
plan de datos, la participacidon en esta entrevista puede conllevar cargos adicionales por el
consumo de datos méviles o de conexién de internet.

Confidencialidad

Su identidad sera protegida en todo momento ya que el manejo de los datos o la
publicacién que se haga sera confidencial. Los datos obtenidos a través de la investigacién no
seran divulgados con su nombre ni publicamente. Sin embargo, en caso de revelar informacion
que ponga en riesgo su vida o la de terceros, la confidencialidad estara limitada por ley. Solo
quienes realizan esta investigacion y su supervisora, la Prof. Evelyza Crespo Rivera Ph.D.,
tendran acceso a la informacion recopilada en las entrevistas y datos crudo o que puedan
identificarle, incluyendo esta hoja de consentimiento. Nadie ajeno a la investigacion tendra
acceso a la informacién antes recopilada. Sin embargo, Oficiales del Recinto de Rio Piedras de
la Universidad de Puerto Rico o de agencias federales responsables de velar por la integridad
en la investigacion podrian requerir a los/as investigadores/as los datos obtenidos en este
estudio, incluyendo este documento.

Los documentos, materiales o datos de la investigacién seran almacenados en las
computadoras y celulares, en caso de las notas de voz, de los/as investigadores/as. Las cuales
tendran un cédigo de seguridad personal que solo los/as investigadores/as conocen. Los datos
que se recopilen seran guardados bajo un cédigo de seguridad que solo los/as
investigadores/as tendran acceso. Mientras que los documentos impresos seran escaneados
con sumo cuidado y luego seran guardados. Luego, los documentos impresos seran triturados
antes de desecharse. Los documentos y datos recopilados seran conservados por 3 afios una
vez finalizada la investigacion. En caso de que la investigacion sea publicada, se protegera la
identidad de los participantes utilizando pseudénimos para nombrarlos.

En caso de decidir realizar la entrevista en linea, la informacién que comparta
electrénicamente en el dispositivo (computadora, celular u otro) o plataforma que utilice puede
ser intervenida o revisada por terceras personas. Estas personas (familiares, patronos,
hackers, intrusos o piratas informaticos, etc.) pueden tener acceso legitimo o ilegitimo al
dispositivo y a su contenido. Ademas, en el dispositivo que utilice puede quedar registro de la
informacién que acceda o envie electrénicamente.

Derechos

Finalmente, al firmar este documento acepta participar voluntariamente de la
investigacién antes descrita. Ademas, usted entiende que tiene derecho a abstenerse de
participar o a retirarse del estudio en cualquier momento, sin penalidad alguna. También tiene
derecho a no contestar alguna pregunta en particular. En el caso de entrevistas virtuales, para
desconectarse puede oprimir el botdn rojo de la parte derecha superior de su pantalla (“Leave”)
para concluir con la reunién.

Ademas, tiene derecho a recibir una copia impresa o grabada, segtin aplique, de este
documento. Si tiene alguna pregunta o desea mas informacion sobre esta investigacién, por
favor comuniquese con los/as investigadores/as a la direccién electronica
keilly.santiago@upr.edu, dillan.matos1@upr.edu, shaidaly.hernandez1@upr.edu y
viviana.navas@upr.edu o con la supervisora de la investigacion Evelyza Crespo Rivera a la

i
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direccion electrénica evelyza.crespo@upr.edu o al 787-764-0000 extensiones 87593 . Si tiene
preguntas sobre sus derechos como participante o una reclamacién o queja relacionada con su
participacién en este estudio, puede comunicarse con la Oficial de Cumplimiento del Recinto de
Rio Piedras de la Universidad de Puerto Rico, al teléfono 787-764-0000, extension 86773 o a
cipshi.degi@upr.edu.

Su firma en este documento significa que decidié participar voluntariamente de la
investigacion titulada “Reconocimiento y visibilizacion de las experiencias, retos y necesidades
de la mujer cuidadora informal a partir de la pandemia por el Covid-19 en el periodo 2020-
2022". Ademas, certifica que ha sido orientada sobre el proceso de confidencialidad y sus
excepciones. De igual forma, certifica que fue orientada sobre la razén por la que se esta
realizando esta investigacion y el uso que se dara a la informacion obtenida.

Nombre del participante Firma Fecha

Discuti el contenido de esta hoja de consentimiento con el arriba firmante.

Nombre del investigador/a Firma Fecha
P
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UNIVERSIDAD DEPUERTO RICO

Recinto de Rio Piedras

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela Graduada de Trabajo Social Beatriz Lassalle

PRESENTACIONES DE TESIS
MAYO 2023

VIERNES, 19 DE MAYO
1:30 PM
Sala Redes, Facultad de Ciencias Sociales

Reconocimiento y Visibilizacién de las Experiencias, Retos y Necesidades de la
Mujer Cuidadora Informal a partir de la Pandemia por el Covid-19 en el periodo 2020-
2022

Equipo de investigacion: Shaidaly Hernandez Davila, Dillan Matos Lasanta, Viviana M.
Navas Hernandez y Keilly C. Santiago Morales

Directora: Dra. Evelyza Crespo

LUNES, 22 DE MAYO

6:00 PM (Presencial y virtual)

Colegio de Profesionales de Trabajo Social de Puerto Rico
Enlace:

Imagen del Trabajo Social y del Colegio de Profesionales del Trabajo Social de
Puerto Rico: Perspectivas del Piiblico General y de Profesionales con Colegiacién
Activa

Equipo de investigacion: Marianellie Cruz Hernandez, Jonathan Martinez Cortés y
Josmarie Rodriguez Nunez

Directora: Dra. Esterla Barreto Cortés
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Puerio Rico

Reanio de
Rio Pedas

Dezanato de
Estudios Gradaados

© nvestignoiin
18 . Univessidad STE 1801
San Jusn PR 00825-2512

787-764-0000
Ext BS700
Fax 787-763-6011

Pagra elecirémc:
it dgradusdas uprp.eduy

COMITE INSTITUCIONAL PARA LA PROTECCION DE LOS SERES HUMANOS

EN LA INVESTIGACION (CIPSHI)
IRB 00000944

opshi.degi Bupr.edu ~ hitp.figraduades Lpap ed.iopshi

AUTORIZACION DEL PROTOCOLO

Nimero del protocolo:

Titulo del protocolo:

Investigadoras:

Tipo de revision:

Evaluacidn:

Fecha de la autorizacion:

2223-049

Reconocimiento y visibilizacion de las experiencias, retos y
necesidades de la mujer cuidadora informal a partir de la
pandemia por el Covid-19 en el periodo 2020-2022

Shaidaly Herndndez Davila, Dillan Matos Lasanta,
Viviana M. Navas Herndndez y Keilly C. Santiago Morales

Inicial [0 Renovacion

O Comité en pleno
Revision expedita:
Categoria(s) de exencion 45 CFR §46.104(d): 2 (iii)

14 de diciembre de 2022

Cualquier modificacion posterior a esta autorizacién requerird la consideracion y
reautorizacién del CIPSHI. Ademds, debe notificar cualquier incidente adverso o
no anticipado que impliqgue a los sujetos o participantes. Al finalizar la
investigacion, envie el formulario de Notificacién de Terminacién de Protocolo.

Areliz Quifiones Berrios, Ed.D.

Presidenta del CIPSHI o
representante autorizado

Patrono con igusidad de Oportunidades en of Emplec MMV
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Completion Date 28-Feb-2022
Expiration Date 27-Feb-2027
Record ID 47567156

géCITI

<X PROGRAM

This is to certify that: ‘ N

Shaidaly Hernandez

Not valid for renewal of certification

Has completed the following CITI Program course:
through CME.

Investigacion con seres humanos
(Curriculum Group)
Investigacién con seres humanos
(Course Learner Group)
1-Stage 1
(Stage)

Under requirements set by: C I I I
Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras

Collaborative Institutional Training Initiative

Verify at www.citiprogram.org/verify/?wb3aa53c7-7bf1-4cfa-9a1a-98d4a18dd2bf-47567156

Completion Date 27-Feb-2022
Expiration Date 26-Feb-2027
Record ID 47566342

&CITI

<¥ PROGRAM

This is to certify that: ‘ 5

Dillan Matos

Has completed the following CITI Program course: Not valid for renewal of certification
through CME.

Investigacién con seres humanos
(Curriculum Group)
Investigacion con seres humanos
(Course Learner Group)
1-Stage 1
(Stage)

Under requirements set by: C I I I
Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras

Collaborative Institutional Training Initiative

Verify at www.citiprogram.org/verify/?w567f496c-42a8-4f0e-9883-53bea8al17cd6-47566342
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Completion Date 21-Feb-2022
Expiration Date 20-Feb-2027
Record ID 47458417

oINS

<X PROGRAM

This is to certify that: ‘ .

Keilly Santiago Morales

Has completed the following CITI Program course: Not valid for renewal of certification

through CME.

Investigaciones psicolégicas, sociales o educativas
(Curriculum Group)

Investigaciones psicolégicas, sociales o educativas
(Course Learner Group)

1-Stage 1
(Stage)

Under requirements set by: C I I I
Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras

Collaborative Institutional Training Initiative

Verify at www.citiprogram.org/verify/?w59506cac-8345-472a-894f-bd298b63a5fc-47458417

Completion Date 28-Feb-2022
Expiration Date 27-Feb-2027
Record ID 47550613

&CI'1

<X PROGRAM

This is to certify that: ‘ ;

Viviana Navas

Has completed the following CITI Program course: Not valid for renewal of certification

through CME.

Investigacion con seres humanos
(Curriculum Group)
Investigacion con seres humanos
(Course Learner Group)
1-Stage 1
(Stage)

Under requirements set by: C I I I
Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras

Collaborative Institutional Training Initiative

Verify at www.citiprogram.org/verify/?w4d1c4891-697a-4a66-866f-ef030ce9c16c-47550613
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Completion Date 05-May-2022
Expiration Date 04-May-2027
Record ID 32733572

OIN

¥ PROGRAM

This is to certify that: ‘ 5

Crespo Evelyza

Not valid for renewal of certification

Has completed the following CITI Program course:
through CME.

Investigaciones psicoldgicas, sociales o educativas
(Curriculum Group)

Investigaciones psicoldgicas, sociales o educativas
(Course Learner Group)
1-Stage 1
(Stage)

Under requirements set by: C I I I
Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras

Collaborative Institutional Training Initiative

Verify at www.citiprogram.org/verify/?wbeabe3c2-361f-49e6-b07a-35474f75d5fd-32733572
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Anejo G. Instrumento
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GUIA DE PREGUNTAS DE ENTREVISTA

Reconocimiento y visibilizacion de las experiencias, retos y necesidades de la mujer cuidadora
informal a partir de la pandemia por el COVID-19 en el periodo 2020-2022.

Parte 1: Datos Sociodemograficos

1. ¢Cual es su edad?
21 a30afos
31a40afos
41 a50afios
51 a60afos
61a70afos
71a80afos
81 afios en adelante
2. ¢Cual es su estado civil?
Soltera
Casada
Conviviente con pareja (no casada)
Separada
Divorciada
Viuda
3. ¢En qué zona reside?
Zonarural
Zonaurbana

4. ¢En qué pueblo reside?

5. (Ellugar donde usted reside es...?
Propio
Alquilado
De un familiar
Ocupante sin contrato
Hospedaje con persona cuidada

6. ¢Cudl es el grado mas alto que ha cursado?
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Menos de noveno grado
Noveno grado
Cuartoafio

Grado asociado
Bachillerato

Maestria

Doctorado

Otras certificaciones

7. ¢Cudl es su ocupacion?

8. ¢Cuantos afios ha sido cuidadora?

9. ¢Cuenta con apoyo de familia 0 amigos/conocidos?
10. ¢Quiénes forman parte de la composicion familiar que reside en el hogar?

11. ¢A quién cuida?
Esposo
Padre
Madre
Hermano/a
Hijos/as

Otro/a , especifique:

12. Ademas del trabajo de cuidado, ¢trabaja fuera del hogar?
Si , ¢en que?
No

13. En caso de responder afirmativamente la pregunta anterior: ¢ recibe remuneracion
por ese trabajo?
Si
No

Parte 2: Preqguntas abiertas

A. Preguntas abiertas dirigidas a las experiencias de las personas cuidadoras:

1. ¢Cuaél fue la causa/motivo/evento que le llevé a ejercer el rol de cuidadora?
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2. ¢Cuales son las tareas o labores que realiza en su rol de cuidadora?

___Limpieza del Hogar

___Atender necesidades de higiene o aseo (bafio, cambio de pafales, afeitar, etc. )

___Cocinar

__Transporte o acompafiamiento a citas médicas

___Asistencia a la hora de comer (darle alimentos)

___Manejo de dinero (pagar facturas, compra de articulos del

hogar,medicamentos,alimentos)

___Controlar y organizar los medicamentos recetados

___Tareas de rehabilitacion

__ Otras:
3. ¢Percibe usted cambios en su salud fisica desde gque se intensificaron sus labores de

cuidado? Explique.

4. ¢Percibe usted cambios en su salud mental/emocional desde que se intensificaron sus
labores de cuidado? Explique.

5. ¢Percibe usted cambios en sus relaciones con amigos, familiares o pareja desde que
se intensificaron sus labores de cuidado? Explique.

6. ¢Considera que al ser mujer tiene la obligacion de cuidar a otros/as familiares o
dependientes? Explique su respuesta.

B. Preguntas abiertas relacionadas sobre la dinamica del proceso de cuidado y desde la

perspectiva de las cuidadoras:

1. ¢Cuales son las condiciones/contextos donde usted realiza las funciones de cuidadora
informal?

2. ¢Cuenta con recursos para realizar sus labores de cuidado?

3. ¢Como la pandemia por el COVID-19 afecto los procesos/tareas de cuidado?

4. ¢Percibe usted que sus labores de cuidado se intensificaron?

5. ¢Siente o experimenta usted presion social/estresores/agotamiento al cuidar a la/s

persona/s dependientes?
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6. ¢Qué estrategias de afrontamiento utiliza para manejar el estrés, el agotamiento y la
presion social a la hora de cuidar?

___Respiracion

___Ejercicio

___Descanso

_ Leer

__Actividades recreativas (Paseo, playa, tejer, "shopping")
__Apoyo profesional (Terapia, ventilacion de sentimientos)
___ Compartir con seres queridos

___Apoyo espiritual (ir a la iglesia, meditar)

__Otro/a:

7. ¢Qué tipo de apoyo consideras que es necesario para las personas cuidadoras como
t0? Explique. (Apoyo econdmico, apoyo de familiares, apoyo social, etc.).
8. ¢Como se siente o0 qué sentimientos/emociones experimenta al realizar las labores de

cuidado?

152



