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Resumen
El cuidado de personas autistas y con necesidades especiales relacionadas al

neurodesarrollo, es un camino de altas exigencias y desafios permanentes.
Quienes se dedican a cuidar de estas personas necesitan soportes que les
permitan ejercer autocuidado, asi como oportunidades para seguir
aprendiendo sobre un tema que conocen desde su experiencia. Reconociendo
esta realidad, Fundacion Educativa Creatividad, Aprendizaje e Innovacion,
desde ahora Fundacion CAl, cred desde Chile para Latinoamérica la Red online
de Cuidadoras y Cuidadores, con la finalidad de ofrecer espacios para el
intercambio de saberes, informacion de interés y dialogo con especialistas,
ademas de herramientas de autocuidado. Asi, la Red ha demostrado la
importancia de la colaboracion entre cuidadoras y cuidadores, profesionales
especialistas y la ciudadania en general. A través de Encuentros Tematicos, el
Programa de Autocuidado y el Consejo de Cuidadoras, se propone mejorar la
calidad de vida de quien cuida y quien es cuidado. Por lo tanto, este articulo
deja en evidencia la importancia de la cooperacion internacional, para la
estructuracion de redes que como la Fundacion CAl y el Grupo
Interdisciplinario de Educacién e Inclusion- GIEI, tienen como principal
objetivo contribuir con la inclusién, empoderamiento y la produccion social
del cuidado mas alla de las fronteras territoriales, usando la tecnologia para
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aproximar culturas, afectos y experiencias, que puedan ayudar a quienes

muchas veces ofrecen un cuidado solitario, doloroso y sin apoyo.
Palabras Clave: Inclusion; Empoderamiento social; Neurodiversidad.

O CUIDADO DE QUEM CUIDA NO CONTEXTO DA
NEURODIVERSIDADE: a experiéncia da Fundacao CAI do Chile
para a América Latina.

Resumo
O cuidado de pessoas autista e com necessidades especiais relacionadas ao

neurodesenvolvimento, é um caminho de grandes exigéncias e desafios
permanentes. Aqueles que cuidam dessas pessoas precisam de suportes que
lhes permitam exercer tanto seu autocuidado, como ter oportunidades de
aprendizado sobre esse tema que conhecem desde sua experiéncia.
Reconhecendo essa realidade, a Fundacao educativa. Criatividade,
Aprendizagem e Inovacao, aqui denominada Fundacao CAIl, criou desde Chile
para América latina, a Rede online de Cuidadoras e Cuidadores, como
objetivo de oferecer espacos para a troca de saberes, informacdes de
interesse e dialogo com especialistas, além de ferramentas de autocuidado.
Assim esta rede vem demonstrando a importancia da mutua colaboracao entre
cuidadoras e cuidadores, profissionais especialistas e a sociedade em geral.
Através de Encontros Tematicos, Programa de Autocuidado e o Conselho de
Cuidadoras, esta rede visa melhorar a qualidade de vida de quem cuida e de
quem ¢é cuidado. Portanto, este artigo deixa em evidéncia a importancia da
cooperacao internacional na estruturacao de redes, que como a Fundacao CAI
e o Grupo Interdisciplinar de Educacao e Inclusao- GIEI tém como principal
objetivo, contribuir com a inclusao, o empoderamento e a producao social do
cuidado para além fronteiras territoriais, usando a tecnologia para aproximar
culturas, afetos e experiéncias, que possam ajudar a aqueles que muitas
vezes oferecem um cuidado solitario, doloroso e sem apoio.

Palavras Chave: Inclusao; Empoderamento social; Neurodiversidade.

THE CARE OF THE CAREGIVER IN THE CONTEXT OF
NEURODIVERSITY: The Experience of Fundacién CAl from Chile
for Latin America.

Abstract

Caring for people with autism and neurodevelopmental special needs is a
demanding and challenging journey. Those who care for these people need
support to enable them to exercise self-care, as well as opportunities to
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continue learning about a subject they know from their experience.

Recognizing this reality, Educative Foundation Creativity, Learning and
Innovation, from now on CAl Foundation, created in Chile for Latin America
the online Network of Caregivers, with the aim of offering spaces for the
exchange of knowledge, information of interest and dialogue with specialists,
as well as skills for self-care. In this way, the Network has demonstrated the
importance of collaboration between caregivers, professional specialists and
the citizens in general. Through Thematic Meetings, the Self-Care Program
and the Caregivers' Council, it aims to improve the quality of life of the
caregiver and the cared-for. Therefore, this article highlights the importance
of international cooperation for the structuring of networks such as CAl
Foundation and the Interdisciplinary Group for Education and Inclusion (GIEI),
whose main objective is to contribute to the inclusion, empowerment and
social production of care beyond territorial borders, using technology to bring
together cultures, affection and experiences that can help those who often
provide lonely, painful and unsupported care.

Keywords: Inclusion; Social empowerment; Neurodiversity.

INTRODUCCION

Estimular la reflexion sobre el cuidado de aquellos que cuidan de otros,
en particular de personas en condicion de neurodiversidad, especificamente
relacionadas al espectro autista, nos remite a una antigua y controvertida
discusion sobre lo “normal” y lo “patologico”. Discusion que se establece
desde una perspectiva clasificatoria de las personas, la mayoria de las veces,
no con el interés de disenar redes de apoyo para los involucrados en ese tipo
de situacion, sino para descargar sobre ellos el peso del prejuicio y la
estigmatizacion.

Cuando hablamos de la neurodiversidad, estamos refiriéndonos a un
amplio y heterogéneo campo de trastornos neuroldgicos y del neurodesarrollo
que no se limita Unicamente a los portadores de trastornos del espectro
autista o TEA. Estan incluidos también en este grupo el trastorno bipolar, la
dislexia, el trastorno de atencion e hiperactividad entre otras (Araujo et al,
2023).

Es en ese contexto que se enmarca este articulo con el objetivo de

llamar la atencion sobre los limites y posibilidades de producir un cuidado
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intencionalmente dirigido a aquellas y aquellos que cuidan de personas

autistas y con necesidades especiales relacionadas al neurodesarrollo,
teniendo como base para ese analisis las iniciativas innovadoras utilizadas por
la Fundacion CAI- siglas de Creatividad, Aprendizaje e Innovacion, para
trabajar en red desde Chile para una amplia gama de paises en
Latinoamérica.

De esa forma se describen las motivaciones, programas y articulaciones
que esa Red viene desarrollando desde el ano 2020, y que envuelve otras
redes de cooperacion internacional como la red Grupo Interdisciplinar de
Educacion e Inclusion - GIEl, con la que comparte valores y aspiraciones en
relacion a la posibilidad de contribuir con la inclusion, a partir de la garantia
del derecho a la educacion en diversos contextos del escenario chileno y
latinoamericano.

Asi, comenzaremos por discutir sobre el cuidado en la neurodiversidad
dentro de los programas de la Fundacion CAl y sus impactos en la vida de
aquellos que cuidan y que son cuidados, finalizando con algunas
recomendaciones a partir de las experiencias de esta Red, para la formulacion
de sistemas de cuidados para este segmento de la poblacion.

Esperamos de esta forma dar nuestra contribucion para la produccion social

del cuidado y de la salud, mas alla de las fronteras territoriales.

VIVIR EL CUIDADO EN LA NEURODIVERSIDAD: EN FAMILIA, ENTRE FAMILIAS Y
EN SOCIEDAD
Antecedentes para la creacion de una Red dedicada al cuidado de quien

cuida de personas en situacion de neurodiversidad

Hasta el afo 2020, Fundacion CAl, habia trabajado principalmente en
escuelas especiales y escuelas regulares chilenas, partiendo en aquellas que
atendian exclusivamente a estudiantes autistas. Implementaba talleres que
potenciaban habilidades comunicativas a través de la escucha activa, el
dialogo corporal y el juego sonoro. Luego, la Fundacion amplié sus métodos a

diversos entornos educativos, logrando grandes impactos en las comunidades.
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Con la crisis sanitaria mundial del COVID-19, las escuelas cerraron sus puertas

debiendo adaptarse a un nuevo escenario de educacion a distancia. Lo
anterior trajo consigo multiples preguntas sobre la educacion en los hogares,
tales como la manera de incidir en esos contextos de aprendizaje y
acompanar procesos a distancia, o como se podria favorecer la interaccion por
minima que fuera; entre otras.

La elaboracion de material en formato de video para estudiantes
suscito la interrogante sobre como alcanzar aprendizajes con una mediacion
tan limitada. De esta manera, la Fundacion comenzo6 a cuestionarse el como
llegar de manera mas efectiva a los hogares, a los estudiantes y sus familias
en confinamiento. La figura de quien apoya y ejerce el cuidado de manera
permanente comenz6 a adquirir cada vez mas protagonismo para la
Fundacion, pues si esa persona que acompanaba al estudiante no estaba
presente, de forma activa, era dificil concebir la viabilidad del aprendizaje.
Era necesario entonces dirigirse a cuidadoras y cuidadores para acercarse a
esa realidad intima y compleja.

Por otro lado, ya se contaba con la experiencia previa de trabajar con
ninas y nifos junto a su persona cuidadora, en un proyecto realizado por
Fundacion CAl en el Hospital de Maipu en la Region Metropolitana de Santiago
de Chile, durante el afo 2015. Esta experiencia constituyd un referente para
visualizar las necesidades de cuidadoras y cuidadores, permitiendo ademas
generar redes fundamentales para el posterior desarrollo del proyecto. Sin
lugar a dudas, habia que abordar el acompanamiento de las cuidadoras y la
comprension de su contexto familiar de manera mas integral.

Asi, en primera instancia, se gener6 material audiovisual para
cuidadoras y cuidadores como una iniciativa autonoma por parte de Fundacion
CAl, financiada por Fundacion Mustakis, creando un canal de YouTube con
muy buena acogida y que posteriormente se transformo en el repositorio del
material generado para cuidadoras y cuidadores. Pero esto fue sélo la primera
ventana a una realidad agudizada por el contexto sanitario y sus
consecuencias sociales. Para avanzar un poco mas en el conocimiento de lo

que estaba pasando en los hogares, se decidid realizar Encuentros online
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abiertos para cuidadoras y cuidadores, que permitieran conversar sobre la

realidad personal y la de sus familias, donde se realizaron ademas las
primeras encuestas que recogieron informacion crucial para la construccion
de lo que seria la Red online de cuidadoras y cuidadores de personas autistas
y con necesidades espaciales relacionadas al neurodesarrollo de Chile y
América Latina.

Segln Alva et al, (2015, p. 566), “El neurodesarrollo se da a través de
un proceso dinamico de interaccion entre el nifo y el medio que lo rodea;
como resultado, se obtiene la maduracion del sistema nervioso con el
consiguiente desarrollo de las funciones cerebrales y, a la vez, la formacion
de la personalidad”.

La cita anterior llama la atencion respecto de uno de los aspectos mas
complejos identificados, a saber, la soledad en que se encontraban
cuidadoras y cuidadores, en circunstancias en que un porcentaje no menor
carecia de los apoyos profesionales necesarios. A esto se sumaba el
componente de género, al ser un 79% mujeres cuidadoras quienes
participaban de los primeros Encuentros de la Red. Cabe destacar que desde
un comienzo hubo participacion de personas de Chile, de diversas regiones del
pais, y Latinoamérica (México, Colombia, Per(, Argentina, Brasil, entre
otros), debido a que la difusion se hacia principalmente en redes sociales. AUn
considerando esa diversidad los intereses eran comunes, tanto en las
tematicas que les interesaba abordar, como en las actividades en las que
preferian participar dentro de la Red. Entre los temas de mayor interés
podemos citar: estrategias para el manejo de la ansiedad y la crisis,
autocuidado y empoderamiento de cuidadoras y cuidadores. Asimismo,
solicitaban actividades de reflexion, interaccion y ejercicios practicos para los

proximos encuentros.

El Cuidado promovido en red: La tecnologia a favor del acceso y la
participacion independiente de las fronteras geograficas
Los avances tecnologicos en la era de la globalizacién, si bien por un

lado parecen alejarnos de lo que nos es mas proximo, al estimularnos a ir al
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encuentro de “un mundo sin fronteras”, por otro lado, pueden aproximarnos

de latitudes distantes repletas de cultura, vida, experiencias y necesidades
comunes, como de aquellas que habitan en nuestros propios territorios.
Motivados por esta segunda opcion fue que la Fundacion CAl, a partir del ano
2020, elabordé un proyecto de Red online de Cuidadoras y Cuidadores de
Personas Autistas y con Necesidades Especiales relacionadas al
Neurodesarrollo, que fue implementado en los ultimos 3 afos. Se decidio
abordar las principales necesidades de quienes cuidan de personas
neurodiversas, particularmente aquellas relacionadas a trastornos del
espectro autista- TEA, a partir de la identificacion de que la gran mayoria de
esas cuidadoras eran madres viviendo grandes desafios cotidianos, con mas de
un hijo o hija en situacion de discapacidad, con dificultades econémicas y de
socializacion en razon de la necesidad de dedicarse exclusivamente al cuidado
de sus hijos, y en muchos casos solas ante el abandono de sus maridos o
companeros.

Situaciones como esas son bastante comunes. Un estudio realizado en
Brasil, en 2022, identifico que la sobrecarga materna relacionada al cuidado
de hijos con diagnoéstico de TEA, representd dentro de un grupo de 51 madres,
a 39 de ellas, esto significa que un 76,5%, presentaban algiun tipo de
sobrecarga, siendo que en 52,9% de los casos se trataba de una sobrecarga
leve y moderada (Vilanova et al, 2022).

Con el objetivo de enfrentar este tipo de problema, la Fundacion CAI
estructuré un programa de actividades mensuales online, orientadas a la
formacion e interaccion entre personas cuidadoras, incluyendo Encuentros
tematicos con profesionales especialistas en materia de comunicacion,
ocupacion, integracion sensorial, perspectiva de derecho, entre otros. Del
mismo modo se elaboré un programa de Autocuidado focalizado en la
problematizacion del rol de cuidadora o cuidador y el mejoramiento de su
calidad de vida, mediante la incorporacion de habitos saludables,
reflexionando sobre las propias necesidades a partir de aprendizajes en el

ambito corporal y socioemocional. Se conformd, ademas, un Consejo de
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cuidadoras expertas, a cargo de definir tematicas para los Encuentros vy

evaluar las actividades de manera constante.

De esta forma, la Red ha permitido visibilizar el conocimiento de las
personas cuidadoras, quienes se han formado desde la propia experiencia,
buscando herramientas auténomamente. Este conocimiento crece cuando se
comparte dentro de un contexto de apoyo mutuo, de comunidades de
aprendizaje, facilitado por la Red en su estructura. Por ejemplo, en los
Encuentros se propiciaba el dialogo entre los participantes para un
intercambio de experiencias y despeje de dudas que surgian a lo largo del
camino desde el momento del diagnostico, inclusive indicando
recomendaciones que fueran de interés comdn. Para facilitar la continuidad
de este dialogo, se cred un grupo en una aplicacion de redes sociales para la
comunicacion permanente entre las y los participantes de la Red.

En el ambito emocional, el tener una red de contencion ayuda a
disminuir la sensacion de soledad, percibiendo que las realidades son
compartidas y se relacionan con un contexto determinado, lo que contribuye
a la identificacion de problematicas colectivas para la blsqueda de
soluciones. En relacion a esto, se observa una realidad comun en paises de
Latinoamérica: la necesidad de cuidadoras y cuidadores de asociarse y de
mejorar su calidad de vida, algo que viene siendo conquistado, poco a poco,
entre los miembros de esta Red.

A continuacion, ilustramos esta realidad a partir de las palabras de
cuidadoras que participan de la Red y que estan recogidas en el documento
Primer Informe de Evaluacion de los Programas dirigidos a cuidadores/as de la
Fundacion CAI (2022).

Para garantizar su anonimato las identificaremos con la letra C seguida

de numeral en orden creciente:

Es como subirte a un auto sin saber manejar, como estar arriba de
un taxi, yo sé que me lleva a un lugar, pero no sé poner la primera,
no sé nada. Estoy hablando del autismo. Ahora yo me subo al auto y
sé manejar. Sé a donde va la primera y sé qué puertas golpear.
Entonces ya bajo mi nivel de angustia. Voy a un lugar y yo hago
preguntas poderosas. No voy asi como, como iba antes histérica,
llorando, llegaba llorando, diciendo no sé cémo ayudar a mi hijo.
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Como mi nivel de angustia bajo, disfruto mas el camino, disfruto el
dia, disfruto el café, disfruto todo. Entonces yo creo que el
autocuidado, insisto, para mi es tener un mapa general y en esto, yo
creo que la Fundacion CAl me ha ayudado mucho de verdad. C1

El acceso y la participacion en estos espacios formativos para quienes
ejercen el rol de cuidado debe ser permanentemente garantizado. Para el
caso particular de Chile, un pais con variadas barreras geograficas y sociales,
el uso de tecnologia para la comunicacion y el aprendizaje a distancia es
fundamental.

Concordamos por lo tanto, con Marin-Diaz et al, (2018) cuando llaman
la atencion sobre la importancia del acceso y uso de tecnologias de internet
para conectar a las personas en un mundo tan diverso. Ese acceso abre
posibilidades infinitas de comunicacion y del uso de herramientas que tornan
mas inclusivos los entornos, tanto en el ambiente académico como en otros
contextos.

Una conclusion sensible después de estos tres anos de experiencia de
esta Red, es que la familia constituye un pilar fundamental, ineludible en su
totalidad, pues ofrece el espacio de desarrollo permanente y esta
inevitablemente apoyando los procesos. Es decir, si bien es necesario dar
garantia de que los cuidados a las personas con cualquier tipo de discapacidad
estén dentro de las politicas publicas en los mas diversos contextos, también
debe haber una comprension profunda del rol de las familias, particularmente
en relacion al autismo u otras condiciones del neurodesarrollo.

Esto significa un cambio de paradigma en los modos de intervencion,
donde las particularidades de las familias merezcan atencion, analisis y
adaptaciones no solo en materia de cuidados, sino también en ambitos

criticos como los servicios de educacion y salud.

Evaluacion y resultados de la trayectoria de la Red, a partir del cuidado
para quien cuida

La construccion de la Red de Cuidadoras y Cuidadores bajo una idea de
comunidad, con sentido de pertenencia y participacion activa de quienes son

parte de ella, ha sido un arduo camino el cual ha requerido una atencion
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permanente a las necesidades evidenciadas a lo largo de su trayectoria. Se ha

tratado entonces de un proyecto dinamico, cuya flexibilidad ha permitido ir
dando respuestas a dichas necesidades, las que se han ido definiendo y
priorizando ano tras ano. Una de las metas asumidas dentro de su
implementacion ha sido el fortalecimiento de las redes de apoyo de las
cuidadoras en lo que se refiere a sus vinculos sociales. Esto tiene
componentes socioemocionales que deben abordarse de diversas maneras,
sobre todo luego del impacto de una crisis sanitaria desencadenada por el
evento pandémico del COVID-19, lo que incluyé el aislamiento social
sostenido, asumir roles de cuidado sin relevo ni descanso, sin apoyos
profesionales continuos y con ello, la agudizacion de la sensacion de soledad.
Todo esto ha implicado un abordaje individual y colectivo, que incorpore
tanto la concientizacion personal de las problematicas cotidianas, como la
comprension de fenomenos que obedecen a contextos sociales segregadores y
de violencias instaladas.

Ambos elementos vienen siendo atendidos con igual profundidad por la
Fundacion CAl, lo que implica la generacion de oportunidades de aprendizaje
respecto de los procesos que se viven intimamente, la estimulacion al dialogo
y a la reflexion conjunta, lo que sumado a la posibilidad de acceder a
informacion bajo una estructura participativa, permite que las personas
puedan sentirse mas acompanadas e ir avanzando para comprender que
ciertos problemas no son un asunto individual, sino que requieren
transformaciones sociales que deben ocurrir y propiciarse desde una
activacion politica y ciudadana.

Como podemos observar “cuidar de quien cuida” exige una articulacion
de fuerzas y decisiones que van del ambito de las macro a las micropoliticas.
Tal vez por esa razén organismos internacionales como la UNICEF declara que
hoy, el gran cambio del énfasis en los debates sobre el cuidado radica en
sacarlo del ambito exclusivo de la familia y ubicarlo como una problematica
social (Galian et al, 2023, p.15).

Con base en esas y otras reflexiones es que esta linea de trabajo se ha

incorporado en ambas actividades de la Red: Encuentros Tematicos Yy



EDUCACAO
CULTURA
% COMUNICAGAO

ISSN:1984-9540 DOI: 10.12957/periferia.2024.80136
Programa de Autocuidado, con resultados bastante satisfactorios, donde las

cuidadoras han podido reflexionar sobre su situacion como parte de una
totalidad, logrando reconocer como sus realidades son compartidas con otras
personas. Esto, por si solo, disminuye drasticamente el sentimiento de

abandono y soledad, tal como lo manifiesta una de las cuidadoras:

Te das cuenta de que hay otras historias muy parecidas, iguales o
peores, da lo mismo, pero que estan en la misma vereda que uno.
Entonces si, es una instancia en donde siento que pertenezco. C2

Para tipificar el perfil de los participantes en esta Red, podemos decir
que la mayoria son mujeres-madres de 45 afos en promedio, que presentan
una diversidad de nivel educacional y ocupaciones*, siendo importante
destacar que un 27% de ellas tienen formacion universitaria completa.
También podemos inferir que la problematica del cuidado es un tema
transversal en la sociedad, tal como es posible visualizar en el siguiente

grafico:

Grafico1: Nivel educacional de la persona que cuida/apoya en Chile y otros paises de

Latinoamérica, 2022

30% 27%
23% 17%
13%
15% 10% 10%
7% 7% 3y 7%
8% ,_l ,_l o ,_l
0%
Educacién basica Media incompleta  Centro de formacion Universitaria Postgrado
incompleta técnica o instituto incompleta
profesional
incompleto

Fuente: Primer Informe de Evaluacion de los Programas dirigidos a cuidadores/as de la
Fundacion CAl (2022).

De todas formas, es importante apuntar que independiente del nivel

educativo, en general, esas cuidadoras son personas que se han dedicado a la

“Estos datos provienen de una evaluacion externa del proyecto de la Red de cuidadoras y
cuidadores realizada por la socidloga Josefa Palacios, experta en materia de cuidados, en el
segundo ano de implementacion del proyecto.
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adquisicion de herramientas para el cuidado de sus hijos de forma

autodidacta, incluso algunas han creado espacios de juego y de interaccion
social también para sus familias. Un nimero considerable de quienes forman
parte del Consejo de Cuidadoras, son personas que realizan algun tipo de
activismo en relacion con las tematicas de cuidado y autismo, en
organizaciones de madres y padres cuidadores, con iniciativas a nivel
comunal, incluso en algun caso contando con un programa de radio.

Son personas con amplias capacidades de asociatividad y que han
contribuido con el crecimiento de la Red, al compartir sus experiencias
personales, participar en la difusion de las actividades de forma directa o a
través de sus redes sociales, ademas del ofrecimiento generoso de sus
contactos y referentes terapéuticos, poniendo todo su conocimiento a
disposicion para que otras personas puedan acortar caminos en sus busquedas.
Se podria decir, frente a lo mencionado, que la cooperacion, el activismo y la
conformacion de una comunidad de aprendizaje son elementos que han
colaborado en la construccion de un sentido de pertenencia dentro de quienes
participan en la Red.

También es importante destacar que, a pesar de las diferencias
geograficas y culturales de los participantes en la Red, en particular de las
cuidadoras y cuidadores, el interés comdn que une a Chile con otras latitudes
de Latinoamérica a través de esa Red, se centra en la necesidad de asociarse
y aprender mas de autismo, cuidados, inclusion y neurodesarrollo. Se
evidencia que las necesidades abordadas por la Red son similares entre
cuidadoras y cuidadores de muchos paises de nuestro continente.

Una de las actividades que mas ha despertado el interés de los
participantes en la Red, ha sido el programa de Autocuidado, el cual fue
elaborado a partir de las necesidades arrojadas en las primeras encuestas
realizadas a cuidadoras y cuidadores. Ademas de innovador, este programa
tiene como enfoque, la reflexion y conocimiento acerca de los derechos
individuales y colectivos que deben ser socialmente garantizados en el acto

de cuidar.
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Si bien, en un comienzo el concepto de autocuidado no estaba tan

definido dentro de los discursos de quienes participaban en la Red, era
senalado de forma recurrente como un tema de interés. Entonces, sin
necesidad de indicar una definicion especifica desde la Fundacion y mas alla
de la declaracion de objetivos hacia el mejoramiento de la calidad de vida, se
fueron acunando nuevas miradas e interpretaciones sobre este concepto,
generadas conjuntamente entre las cuidadoras a partir de las practicas

incluidas en el programa, tal como se indica a continuacion:

La palabra en si “autocuidado” desde un principio me ilumino, wow,
autocuidado! o sea, no estaba ni siquiera en mi, no estaba, bueno ni
siquiera en mi diccionario de posibles palabras. Yo era todo afuera 'y
dandole, dandole, dandole. Y el tiempo para mi como que no era
una posibilidad, esto si que me marco. C3

Luego de estos anos de implementacion del programa, podemos afirmar
que nos identificamos con la UNICEF cuando indica que el autocuidado se
debe considerar un elemento intrinseco del cuidado, no se les puede separar,

en la medida en que:

Se entiende que el derecho a cuidar, recibir cuidados y a auto
cuidarse es un derecho universal no sujeto a contingencias: todas las
personas lo necesitamos en algin momento de la vida y/o durante
todo su transcurso (Galian et al, 2023, p.16).

En los dltimos anos el autocuidado ha venido ganando importancia al
ser incluido en las definiciones y discusiones sobre el cuidado, en
publicaciones de numerosas organizaciones como la Comision Econémica para
América Latina- CEPAL y la Organizacion Internacional del Trabajo- OIT, al
considerarlo indispensable para el ejercicio de los derechos de forma general,
ya que, sin el ejercicio del autocuidado, es muy dificil ejercer el cuidado de
manera activa, consciente, respetuosa y sustentable.

Dentro del programa de Autocuidado se ha puesto especial énfasis en la
concepcion del ser humano como unidad dinamica, donde las memorias e
identidades se abordan mediante reflexiones sobre: quiénes somos, coémo

estamos, cual es nuestra historia y como la portamos actualmente, con
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nuestros gustos, disgustos, buUsquedas y deseos. Para esto, de forma

coincidente con la propuesta didactica de la Fundaciéon y compartida a su vez
con la linea de terapia ocupacional e integracion sensorial desarrollada en los
Encuentros Tematicos, se pone en realce la corporalidad como eje primordial
y base de todo aprendizaje. Mediante experiencias que incorporan elementos
de la educacion somatica en ejercicios simplificados breves, replicables en
casa, se pone acento en la percepcion y su actualizacién constante, con
énfasis en el tacto y el sentido del movimiento.

Estos ejercicios son seguidos de una actividad grafica que permite
plasmar ideas en dibujos y textos, tomando distancia para poder observarse
desde otros angulos, en la traduccion a diferentes simbolos como lineas y
colores. El uso de diferentes medios expresivos permite lograr el analisis de lo
que nos sucede: concibiendo una corporalidad y capacidad creativa que
integra experiencias, vinculos y emociones. En consecuencia, el programa de
Autocuidado es concebido dentro de la Red como un programa educativo, que
tiene una continuidad y progresion, cuyo objetivo es lograr el aprendizaje
sobre el cuidado que cada persona debe ejercer para si misma y que vuelve
sustentable el cuidado de otros: reconociendo necesidades, emociones y
limites propios, poniendo limites a otras personas, pidiendo ayuda,
fortaleciendo las redes de apoyo y dinamizando los vinculos a través del

ejercicio de nuevas estrategias comunicativas.

Recomendaciones para un sistema de cuidados en Chile a partir de la
experiencia de la Red

Al igual que otros paises de Latinoamérica, Chile se encuentra en
proceso de elaboracion de un Sistema Nacional de Cuidados, que por su
complejidad requiere varias fases de desarrollo. Tanto en el estado actual de

la Red Local de Apoyos y Cuidados® como en las expectativas declaradas

’La actual oferta del Estado chileno contempla 38 programas de apoyo al cuidado. Entre éstos
podemos encontrar Red Local de Apoyos y Cuidados (Ministerio de Desarrollo Social y
Familia), Cuidados Domiciliarios (Servicio Nacional del Adulto Mayor) y Atencion Domiciliaria
(Ministerio de Salud). La integracion y coherencia de toda esta oferta podria contribuir a la
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oficialmente para una nueva organizacion social de los cuidados, se da un rol

preponderante a las comunidades. Se declara la transformacién desde una
concepcion del cuidado en manos de las mujeres, hacia una idea de
corresponsabilidad social de los cuidados, que involucre a los hogares, las
comunidades y el Estado, considerando una redistribucion de las labores,
hacia la superacion de desigualdades y vulnerabilidades de quienes cuidan.

Mediante la experiencia de implementacion de la Red de Cuidadoras y
Cuidadores, reafirmamos la importancia de las comunidades para el apoyo
mutuo, respondiendo a necesidades socioemocionales de quienes cuidan, para
intercambiar experiencias e informaciones. Sin embargo, una redistribucion
de las tareas de cuidado incluyendo a las comunidades que excedan el
universo de personas dedicadas al cuidado, implica el desarrollo de un tejido
social, y un cambio cultural hacia la corresponsabilidad que debe construirse
poco a poco. Se deben idear acciones que permitan la coeducacion en el
plano comunitario en materia de cuidado, ademas de la promociéon de la
formacion de comunidades de apoyo mutuo. Desafios complejos para la
realidad chilena que debieran ser parte de un plan desde el Estado.

Para muchas familias constituye un gran desafio el sélo ir a un espacio
publico como la playa o la plaza, donde muchas veces sienten la
discriminacion por la desregulacion de sus hijos e hijas. Acciones para crear
consciencia sobre el derecho de estas personas de participar de los espacios
publicos, en ambientes tolerantes, son cambios sustanciales para la calidad de
vida de las personas que pueden constituir acciones comunitarias concretas.
El acercar a todas las personas a la realidad de la neurodiversidad y de las
diversas situaciones de discapacidad en el cotidiano, puede ser un primer
paso para la articulacion de comunidades orientadas al cuidado, mas alla de
la organizacion que puedan lograr cuidadoras y cuidadores. Se trata del disefio

de un plan por etapas para lograr el cambio cultural en su conjunto.

formacion del nuevo Sistema Nacional de Cuidados, que es uno de los desafios de la propuesta
programatica del actual gobierno de ese pais.
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En el caso de cuidadoras y cuidadores de personas autistas y con

necesidades especiales relacionadas al neurodesarrollo, podemos afirmar que
realizan un trabajo de cuidado altamente calificado en busqueda constante de
estrategias para el refuerzo de la interaccion entre la persona autista y el
medio que lo rodea. Por lo tanto, es inevitable considerar la importancia del
diseno de una politica publica direccionada a atender las necesidades de
cuidadoras y cuidadores con esa especificidad, y de esa forma brindarles la
oportunidad de empoderamiento individual y colectivo dentro de sus
contextos de vida.

Los componentes relativos a las complejidades de comunicacion, de
regulacion emocional y del ajuste a los contextos, requieren de un
acompanamiento directo en el cuidado, que muchas de las terapias y los
apoyos profesionales actuales no alcanzan a cubrir. Muchas de las cuidadoras
se sienten solas en sus procesos de asistencia, apoyo terapéutico y educacion
en casa, y declaran que en repetidas ocasiones no recibieron el tratamiento
adecuado por parte de profesionales, tanto en servicios de salud como de
educacion. Un Sistema Nacional de Cuidados debiera revisar ese tipo de
servicios, evaluar su pertinencia y evitar la agudizacion de situaciones de
vulnerabilidad en la reproduccion de violencias en estos grupos que ya estan

socialmente vulnerables.

La generacion de comunidades internacionales a favor de la inclusion: El
trabajo conjunto de La Fundacion CAl y el Grupo Interdisciplinario de
Educacion e Inclusion- GIEI

Trabajar por la inclusion en tiempos de exclusion social no es una tarea
facil. Mucho menos, cuando los efectos colaterales del mundo globalizado se
expresan a través de la fragmentacion de recursos, de la permanencia de las
asimetrias historicamente construidas y de las barreras a la acogida y respeto
por la diversidad.

Entonces, es en ese contexto, que la decision de intentar lo que Milton

Santos (2015) denominaba “otra globalizacion” orientada por la solidaridad, la
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cooperacion, y la construccion colectiva, es un enorme desafio y al mismo

tiempo una gran esperanza.

Fueron esos valores éticos y de compromiso con lo social, los que
aproximaron los caminos de dos redes comprometidas con la inclusion social a
partir de la educacion: el GIEl y la Fundacion CAl.

El GIEI es una red creada en la Universidad Federal del Estado de Rio de
Janeiro- UNIRIO, Brasil, el 30 de julio de 2012 y cuenta con miembros en siete
paises de los continentes Americano, Europeo y Africano, que decidieron unir
fuerzas, conocimientos, afectos, experiencias y esperanzas para dar su
contribucion en vistas de garantizar la inclusion, con base en el
reconocimiento del derecho a la educacion, particularmente, de aquellos mas
vulnerables dentro de los contextos de cada pais miembro de esa red.

De esa forma, el GIEI viene apoyando incondicionalmente las acciones
de la Fundacién CAl, donde tiene una participacion directa en el Consejo del
Programa de Cuidadoras e Cuidadores.

Ese Consejo tiene la responsabilidad de identificar sensiblemente las
necesidades que emergen a partir de la manifestacion espontanea de las
demandas, dudas y mayores necesidades de las cuidadoras y cuidadores que
alli participan. Se trata de transformar estas demandas en actividades y
acciones que vengan a atender de forma organizada, sistematica vy
permanente sus necesidades, con base en conocimientos y competencias
éticas, que estimulen el intercambio de ideas, la interculturalidad y la
cooperacion internacional.

Entendemos, por lo tanto, que objetivos propuestos, en acuerdos que
envuelven macropoliticas, como la Declaracion de los Derechos Humanos
(1948), la Agenda 2030 (2015), entre otros, asi como las cartas
constitucionales de cada pais, precisan para concretizarse de micropoliticas y
de decisiones que rompan con el circulo vicioso de la exclusion y
marginalizaciéon de aquellos, que en principio tendrian que tener garantizado
el derecho a tener derechos dentro de la sociedad (Spotasi et al, 2008).

Es por esa razon que la cooperacion entre el GIEl y la Fundacion CAl se

constituye en una importante herramienta para la inclusion, la calidad vy
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(re)significacion de la vida de quienes alli participan, asi como para la

superacion de las fronteras territoriales, con base en la solidaridad vy

valorizacion de la diferencia y de la diversidad.

Consideraciones finales

A pesar de que se dice que el mundo global es aquel conectado a través
de hilos tecnoldgicos que generan una sinapsis permanente, en la practica es
posible observar que esas conexiones dependen de los intereses que las
generan, muchos de ellos alejados de cualquier principio que comulgue con el
bien comun.

Sin embargo, hemos presentado aqui un ejemplo concreto de
innovacion social que, a diferencia de la innovacion tecnologica clasica, debe
ser entendida como la capacidad de movilizar recursos para ofrecer
actividades y servicios que tienen como objetivo principal atender una
necesidad sentida socialmente (Monteiro, 2019).

Asi, una particularidad e innovacion del proyecto de la Red de
cuidadoras y cuidadores de la Fundaciéon CAl, ha sido poner directamente el
foco en la globalidad y vinculaciones de las necesidades de quienes se dedican
al cuidado. Es muy importante considerar que las realidades de las personas
que cumplen con este rol, en su amplisima mayoria mujeres, viven diversos
desafios y barreras que agudizan la situacion de vulnerabilidad de manera
constante. Se requiere entonces, que se estimule un proceso de
transformacion social y cultural, que permita mejorar las condiciones de vida
de quienes se dedican al cuidado de otros, para alcanzar el respeto, el
reconocimiento de su trabajo, al mismo tiempo en que se les brinde una red
de apoyo social, para que el cuidado sea también extensivo a quien cuida.

La generacion y cultivo de comunidades puede contribuir, tanto a la
creacion de consciencia y educacion social respecto de los cuidados, como al
diseno de politicas publicas que promuevan la participacion de cuidadoras y
cuidadores, generando espacios de pertenencia, de reconstruccion del tejido
social y que permita a personas que han vivido la segregacion el reparar y

reconstruir sus espacios de nutrimiento de relaciones sociales.
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El crear comunidades que se sostengan en el tiempo son un desafio

mayor, solo viable a partir del trabajo cooperativo, y en este caso gracias al
financiamiento privado de Fundacion Olivo, impulsora de diversos proyectos
que buscan impactar en la calidad de vida de personas y comunidades de
Chile, y que apoyé este proyecto de forma generosa, solidaria vy
comprometida por 3 anos.

Por esta razon, nos atrevemos a afirmar que los programas y proyectos
desarrollados por la Fundacion CAIl, desde Chile para Latinoamérica, son
herramientas sofisticadas de inclusién social que tienen como base la
educacion, el empoderamiento y el intercambio intercultural de saberes y de
formas de cuidar y ser cuidado.

Claramente, en las condiciones actuales de quienes cuidan, la
capacidad de auto-cuidarse es dificil de desarrollar de manera espontanea,
por lo que incluirlo dentro de programas educativos es una estrategia viable y
muy valorada de parte de cuidadoras y cuidadores. Son procesos de largo
aliento, pues el desarrollo educativo requiere tiempo, continuidad vy
progresion, pero garantiza que los procesos de aprendizaje individuales y
colectivos se puedan desenvolver de manera plena y en autonomia, hacia la
transformacion de estilos de vida y formas de pensar en si mismo, en su
comunidad, en sus roles vitales, en quienes reciben los cuidados y en la
sociedad en general.

Finalmente, no podemos omitir el rol del Estado, el cual a través de
politicas publicas incluyentes, particularmente en grupos que viven cualquier
condicion de neurodiversidad, puede garantizar su real inclusion en la

sociedad de forma equitativa, justa y democratica.
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