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Resumen

Introduccién: En nuestra sociedad y de forma tradicional, las mujeres
son la principal figura en sostener y asumir el cuidado de personas en
situacion de dependencia. Ante esto, con la llegada del COVID-19, las
personas cuidadoras han visto cambiar de forma considerable sus
ocupaciones cotidianas, derivando éstas en importantes cambios en sus

vidas.

Asi, a pesar de que desde la Terapia Ocupacional existen estudios
centrados en la comunidad de personas cuidadoras, su aproximacion
critica en un contexto marcado por el COVID-19 y en el ambito rural

gallego es nueva para la disciplina.

Objetivos: Explorar la relacion entre salud, bienestar y ocupaciones
cotidianas de un grupo de mujeres del rural gallego desde una

perspectiva critica y de la justicia ocupacional en contexto de pandemia.

Metodologia: El presente estudio se enmarca en una metodologia
cualitativa utilizando la teoria critica y de la justicia ocupacional. Las
principales técnicas de recogida de datos han sido foto-voz y dos
entrevistas semiestructuradas por participante. En total han participado 4

mujeres cuidadoras.

Resultados: Tras el analisis emergieron 3 temas: “Mi madre es lo
primero, es algo que tenia que hacer como agradecimiento”, “Ser
cuidadora te ata” y “Siempre tienes el pensamiento en lo que queda en

casa, siempre con eso’.

Conclusiones: El cuidado como ocupacion repercute negativamente en
las ocupaciones cotidianas y en la salud y bienestar de las mujeres
cuidadoras del rural. En este contexto, la labor de la TO desde la justicia

ocupacional es inexcusable.

Palabras clave: mujeres cuidadoras, COVID-19, salud, teoria critica,

justicia ocupacional.
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Abstract

Introduction: In our society and in a traditional way, women are the main
figure in supporting and assuming the care of people in a situation of
dependency. Considering this, with the arrival of COVID-19, caregivers
have seen their daily occupations change considerably, resulting in

important changes in their lives.

Thus, although there are studies in the field of occupational therapy
focused on the community of carers, their critical approach in a context
marked by COVID-19 and in the countryside of Galicia is new for this

discipline.

Objectives: To explore the relationship among health, well-being, and
daily occupations of a group of women in rural Galicia from a critical and
occupational justice perspective in the context of a pandemic.

Methodology: This study is framed within a qualitative methodology using
critical theory and occupational justice. The main data collection
techniques were photovoice and two semi-structured interviews per

participant. A total of 4 women carers participated.

Results: 3 themes emerged after the analysis: "My mother comes first, it
is something | needed to do as a thank you", "Being a caregiver ties you

down" and "You are always thinking about what is left at home, always ".

Conclusions: Caring as an occupation has a negative impact on the daily
tasks, the health and well-being of rural women carers. In this context, the

work of OT from the perspective of occupational justice is inexcusable.

Keywords: women carers, COVID-19, health, critical theory, occupational

justice.

Type of work: Research work.
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1 Introduccidn

El rol de la persona investigadora es considerado fundamental a la hora
de participar en la metodologia cualitativa. Asi, Sandin-Esteban (2003)
afirma que la relacion interpersonal que lo/a investigador/la tiene con la
realidad es la principal herramienta para determinar una investigacion.
Por ello, este estudio parte inicialmente, de la experiencia personal de la
persona investigadora de convivir durante gran parte de su vida con una
mujer cuidadora del ambito rural. También las vivencias durante las
Estancias Practicas VII, permitieron un acercamiento a la comunidad
cuidadora, principalmente del ambito rural. A esta situacion personal se le
suman los conceptos que, a lo largo de la formacion de la investigadora y
en especifico en este dltimo afio, se fueron adquiriendo en relacion a
Terapia Ocupacional (TO) critica y social, a cual se compromete con
trabajar a favor de la salud de las comunidades que, de forma injusta, ven
comprometida su participacion en las distintas ocupaciones (Kronenberg,
Simo, & Pollard, 2006).

Fue entonces cuando la persona investigadora, consciente de la
capacidad de transformacién social de la disciplina decide en colaboracion
con sus directoras, comunicar un mensaje, dar voz, investigar y presentar
una realidad social tan cotidiano y evidente en la Galicia rural, la de las
mujeres cuidadoras.

¢Como es su dia a dia? ¢Sera que las mujeres cuidadoras por el mero
hecho de serlo ven comprometida su salud y bienestar? ¢Es el ambito
rural un determinante para la justicia ocupacional? ¢ Qué puede aportar la
terapia ocupacional a este colectivo?

Asi, el cuestionamiento de dichos aspectos, condujeron a la propuesta y
elaboracion del presente trabajo fin de grado. De esta forma, a
continuacion se presenta un analisis sociodemografico de la poblacion
cuidadora del rural gallego, tomando como punto de partida la situacion a
nivel nacional. Asimismo, se aproxima la realidad de los cuidados y su
participacion durante el actual contexto de pandemia, tomando como base

diferentes publicaciones sobre el tema. Por ultimo, se dibuja el marco
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tedrico de TO sobre lo que se guiara el estudio, presentando también

algunas investigaciones sobre el tema a tratar.

1.1 Cuidados, salud y vulnerabilidad: El caso de las mujeres

cuidadoras del rural gallego desde una perspectiva ocupacional

1.1.1 La dependencia social y el suyos -cuidados: datos

sociodemograficos a nivel nacional y gallego
El crecimiento demografico, el aumento de la esperanza de vida, la
merma de la tasa de fecundidad y la merma de la migracion internacional,
condujeron a un aumento de la poblacion de personas mayores de 65
afios (Fernanadez, Carapar, & Ruiz). Esta situaciéon derivé en que el
namero de personas mayores con algun tipo de discapacidad también se
viese incrementado y que, paralelamente, aumentara la probabilidad de
personas en situacion de dependencia (Boletin Oficial del Estado [BOE],
2006).

Segun datos estadisticos del Padron Continuo del Instituto Nacional de
Estadistica (INE), en Espafia hay 9.057.193 personas mayores, lo que se
corresponde con un 19,3% del total de la poblacion. Estas cifras sitlan a
Espafia como el cuarto pais de la Unidbn Europea con un mayor nimero

de personas mayores (Pérez, Abellan, Aceituno, & Ramiro, 2020).

A pesar de que diversos estudios afirman que el envejecimiento, con sus
patologias asociadas, es un factor de riesgo para la aparicion de una
situacion de dependencia y/o discapacidad (el 32% de las personas
mayores de 65 afios tienen algun tipo de discapacidad (INE, 2012), la
edad no es determinante.

A este factor han de unirse otras razones derivadas de los cambios
sociodemogréficos actuales, como son: la presencia de enfermedades
degenerativas y cronicas, alteraciones congeénitas y/o las secuelas

derivadas de accidentes laborales y de trafico (BOE, 2006).

10
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Al hablar de personas en situacion de dependencia es preciso explicitar
como se define este término. Segun el postulado por la Ley 39/2006, del
14 de diciembre, de la Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a
las personas en situaciéon de dependencia (LAPAD), se entiende que la

persona en situacién de dependencia seré aquella que:

se encuentre en un estado de caracter permanente en el que
por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la
discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién
de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades bésicas de la vida diaria o, en el caso de las
personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental,
de otros apoyos para su autonomia personal (BOE, 2006,
p.44144).

Por lo tanto, de acuerdo con los datos recogidos del INE del 2012, en
Espafa, el 9% del total de la poblacion tiene una discapacidad reconocida
y de ellas, un 17% ha reconocido ademas, algin grado de dependencia
(INE, 2012). Si extrapolamos estos datos por comunidades autbnomas, se
detecta que en Galicia hay 117.875 personas en situacion de dependencia
reconocida (23.624 mas que en el afio 2011), representando pues el 4,3%
de su poblacion total (Instituto Gallego de Estadistica [IGE], 2018).

Acordando con los datos a nivel estatal, en la comunidad autbnoma
gallega, las personas con 75 o mas afios representan el 65% de las
personas en situacion de dependencia, mientras que el porcentaje para
menores de 50 afios es del 12% (IGE, 2018).

Por lo tanto, teniendo en cuenta las proyecciones a largo plazo en relacion
al envejecimiento poblacional y su conexion con la aparicion de una
situacion de dependencia, parece evidente que entre la poblacion gallega
existe un importante niumero de personas que por diversas causas

(fisicas, mentales, sociales, etc.) se encuentran en una situacion de

11
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vulnerabilidad por detrimento de su independencia. Necesitando asi, del
cuidado y apoyo de una tercera persona que facilite su participacién en
las diferentes actividades de la vida diaria, fundamental para la salud y

bienestar de las personas (Wilcock, 1993).

En cuanto a los cuidados, en Espafia, la familia es la principal fuente que
presta cuidados a las personas de cualquier edad que se encuentren en
situacion de fragilidad y/o dependencia (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales, 2005 [IMSERSQO]; Lara, Sanchez, Gonzalez, Diaz, & Corregidor,
2018; Ruiz & Moya-Albiol, 2012).

Asi, se detecta que en Galicia hay, segun datos estadisticos del IGE del
2017 del 2018, un total de 144.539 personas cuidadoras (25.608 mas que
en el aflo 2011) de ellas, 90.718 son mujeres (62,8%) mientras que el
37% restante son hombres. En lo relativo la edad, la mayor parte de las
personas que prestan cuidados tienen entre 45 y 64 afos siendo, el 47%
de ellas, del sexo femenino (IGE, 2018). Respeto a la cantidad de tiempo
gue las personas cuidadoras llevan brindando cuidados, se detecta que la

mayoria vienen cuidando desde hace 2-5 afios atras (IGE, 2018).

En el referente al ambito de residencia, se observa que 52.525 personas
cuidadoras residen en el &mbito rural, lo que se corresponde con un 36%

de la poblacion total de cuidadores/las (IGE, 2018).

En este trabajo el ambito rural se define como aquel con una poblacion
inferior a 10.000 habitantes (IGE,2018) y cuya densidad de poblacién es
inferior a 100 hab./km? (BOE, 2008). Ademas el ambito rural se
caracteriza por una menor evolucion en el uso de las Tecnologias de la
Informacién y la Comunicacion (TIC) debido a las numerosas dificultades
de acceso a la red (Ministerio de medio ambiente y medio rural y marino,
2009).

Por el contrario, el 64% restante prestan sus cuidados en zonas mas

urbanas (IGE, 2018). Este dato esta apoyado por la presencia de un

12
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mayor numero de personas en el ambito urbano. Con todo, la proporcion
de personas mayores Yy, por lo tanto, de cuidadores/las es mayor en el

ambito rural (Pérez,et al., 2020).

El 16% del total de las personas cuidadoras gallegas prestan cuidados
informales, representando el 80% la personas que cuidan de otros
miembros del mismo hogar, y el 20% a las que prestan apoyo a personas
no convivientes (IGE, 2018). De ese 80%, se observa que un 58% ven
ejerciendo dicta actividad desde hace 2-5 afos atras (el 24% desde hace
10 afios) y de ellas, la mayoria dedica su atencion a una sola persona
mientras que su peso en horas semanales supera a las 70 horas/semana
en un 30% (IGE, 2018).

En relacion a las necesidades de las personas cuidadoras y la respuesta
que los diferentes programas dan a las mismas, se observa que
Unicamente el 12,8% del total de las personas cuidadoras asisten la algun
programa y/o servicio de asesoramiento y apoyo para la participacion en
dicha ocupacion, existiendo pues, un 87% de la poblacion cuidadora

gallega que no recibe respuesta a sus necesidades (IGE, 2018).

Igualmente, tratando de investigar como la actividad de prestar cuidados
influye en la vida de la persona que lo hace, la mayoria indica que cuidar
de una (0 mas) personas en situacion de dependencia la llevé a reducir
y/o suprimir fundamentalmente su participacion en ocupaciones de ocio y
participacion social (IGE, 2018). Esto puede llevar a que las mujeres
cuidadoras presenten una privacion para participar en sus ocupaciones
cotidianas, lo que su vez puede generar un impacto en su salud y
bienestar (Wilcock, 1993). De hecho, segun datos del IGE (2018)
dedicarse al cuidado de otras personas influye negativamente en la salud

de las mujeres cuidadoras con un incidente del 73,6%.

Por ultimo, cabe destacar que tal y como afirma la Organizacién de las
Naciones Unidas (ONU), que el género femenino constituye la base para
hacer frente a la pandemia por SARS-CoV-2 (COVID-19) pues, tal y

13
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como recogen los datos estadisticos, las mujeres siguen siendo las
principales encargadas del cuidado de otros/las. Asi, en una situacion de
crisis sanitaria en la cual la necesidad de cuidados aumento en toda la
poblacion, y en la cual se insté a no abandonar los domicilios, al cierre de
escuelas y de centros dispensadores de cuidados; los datos de cuidados
presentados, aumentaron considerablemente (ONU, s.f.).

Asimismo, se considera relevante destacar que, tanto las cifras de
personas en situacibn de dependencia como las de los/las sus
cuidadores/as son orientativas. Asi, desde la posicion personal de la
investigadora de conocedora de la situacion por experiencias de practicas
vividas en el ambito a estudiar, se detecta la posible ausencia de
reconocimiento de situaciones de dependencia y, por lo tanto, de los

respectivos cuidados en parte de la poblacion gallega.

Esta situacion deriva de las caracteristicas que constituyen el proceso de
valoracion de la situacién de dependencia en Espafia, tal y como recoge
la LAPAD. Asi, las cifras anteriormente presentadas se asocian al
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD),
haciendo entonces referencia la aquellas personas en situacién de
dependencia ya valoradas (IMSERSO, 2020) y no teniendo en cuenta a
las que se encuentran pendientes de valoracion y/o estan en dicha
situacion pero que, por diversas razones aun no establecieron contacto

con el sistema.

De esta forma, pareceria l6gico pensar que los datos “reales” reforzarian
e intensificarian las cifras presentadas en relacibn a las personas

cuidadoras y sus respectivas necesidades.

1.1.2 El cuidado como ocupacion

Autores como Molineux (2009) y Wilcock (1993) afirman que los seres
humanos son seres ocupacionales con una necesidad innata de

comprometerse  activamente en  ocupaciones con  propdsito,

14
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contextualizadas y significativas para su existencia. Asi, la ocupacion, es
un concepto intrinseco al significado de “ser humano”.

De acuerdo con esta teoria, la ocupacion y la salud son entendidos como
conceptos interdependentes e inseparables (Wilcock, 1993).

En el aflo 2013, la Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales
(WFOT) define las ocupaciones como las actividades diarias de las
personas que, realizadas de forma individual, en familia 0 en comunidad,
ocupan el tiempo y le dan significado a la vida. Las ocupaciones incluyen
aguello que la gente precisa y/o desea hacer, o se espera que haga en
diferentes edades.

Asi pues, la cotiadinidad de las personas se crea a través de la
participacion en diferentes ocupaciones, la cual provee la oportunidad de
descubrirse a si mismas y promueve la sensacién de pertenencia a la
sociedad. Por eso, teniendo en cuenta la relacion directa entre la salud,
bienestar y las ocupaciones, se entiende que el hecho de poder
comprometerse con ocupaciones significativas, fomenta la salud de las
personas y comunidades (Townsend & *Polatajko, 2013; Wilcock, 1993).
Hammel (2009) recoge que las ocupaciones pueden ser consideradas
como significativas para las personas cuando acuerdan con una meta, lo
cual puede generar una relacion positiva con la salud. No obstante, la
autora también expone que no todas las ocupaciones pueden promover
un vinculo positivo con la salud, afirmacién con la que acuerdan Kiepek,
Breagan, Laliberte, & Phelan (2018), las cales cuestionan la relaciéon que
venia siendo dada por sentada a lo largo de la historia de la profesion, en
la cual se entiende que participar en ocupaciones promueve la salud de
las personas (Wilcock, 1993).

Son pues estos estudios los que apoyan la realizacion del presente
estudio, ya que participar en el cuidado como una ocupacion cotidiana,
puede desafiar esta conceptualizacion de salud-bienestar.

Ante esto, Gurayah, Govender, Naidoo, & Leigh (2017), afirman que
cuidar es significativo y que dicho significado se construye a través de la

prestacion de los cuidados, siendo por tanto, variante y subjetivo.
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Wilcock (1993) también afirma que la participacion en las ocupaciones se
encuentra determinada por el entorno, actuando este como barrera o
facilitador para el compromiso con ocupaciones significativas. Asi, a pesar
de que los seres humanos son entendidos como agentes autonomos a la
hora de participar en las ocupaciones, esta realidad se ve comprometida
cuando dichas ocupaciones se encuentran limitadas por razén de género,
raza, religion, cultura o ubicacion geografica, entre otros (Hammel, 2009).
Como ocupacion, el cuidado puede comprenderse siguiendo a Schulz &
Martire (2004), como:
La prestacion de cuidados extraordinarios, superando los
limites del normativo o habitual en la relacion familiar. El
cuidado generalmente, implica un gasto significativo de
tiempo, energia y dinero durante periodos de tiempo
potencialmente largos. Ademas, implica tareas que pueden
ser desagradables e incomodas y que son psicolégicamente
estresantes y fisicamente agotadoras (original en inglés, p.
240).
Asi, desde TO, se considera que la crianza y los cuidados son
ocupaciones que requieren de actividades complejas y que duran toda la
vida (Vidal, Lépez, & Royo, 2017) . Guiandonos por la clasificacion que
emplean Law, et al. (1991) las actividades del cuidado se podrian
clasificar en diversos tipos de ocupaciones: productividad, autocoidado y/u
ocio.
Con todo, tratar de categorizar todas las ocupaciones en estas tres
categorias es fruto de una sociedad individualista pues, en esta trilogia no
hay cabida para aquellas ocupaciones que estan motivadas por el amor y
la preocupacion sobre el bienestar de los deméas (Hammel, 2009).
Asi, el cuidado de otros/las puede no encajar alguna de las categorias
“privilegiadas” y propuestas, ya que no tiene que ver con el cuidado de
uno incluso ni responde a una produccion social y/o econdmica (Hammel,

2009). Por tanto, de acuerdo con las ideas de la autora, categorizar el
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cuidado como ocupacion debe responder a los significados individuales

otorgados por las personas que lo realizan.

Por lo tanto, tratando de centrar la investigacion y teniendo en cuenta la

motivacion de la investigadora por acercarse su realidad mas proxima, se

define el cuidado informal, como:
El que se presta por parientes, amistades o vecinos/las. Este
conjunto difuso de redes suele ser de reducido tamafo y se
caracteriza por la existencia de afectividad en la relacion y
por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino
mediante un compromiso de cierta permanencia y/o duracion
(IMSERSO, 2005, p. 173)

Ademas, el cuidado informal se caracteriza por ser ejercido por personas

no calificadas especificamente para desempefiar dicta ocupacion

(Gurayah, et al., 2017).

1.1.3 El cuidado y la salud desde una perspectiva ocupacional

El concepto de salud ven evolucionando desde lo pasado siglo, cuando
surgié una concepcion holistica y compleja del mismo, dejando atras la
clasica dicotomia salude-enfermedad que se venia defendiendo hasta el
momento (World Health Organization [OMS], 1946).

En la actualidad, se define la salud segun lo propuesto por la OMS como
un “estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solamente la
ausencia de aficiones o enfermedades” (1946, p. 100).

Asi, la salud se entiende como un potente recurso que les permite a las
personas conducir sus vidas individuales, sociales y econémicas y con
libertad para trabajar, aprender y participar en la comunidad y la vida
familiar (OMS, 2012).

Con todo, ante esta definicion siguen apareciendo criticas y aspectos
cuestionables en lo relativo a la salud y al bienestar.

Asi, en el 1974, se publica en Canada el conocido como Informe
*Lalonde”. Este modelo recoge que la salud se encuentra influenciada por

lo que el autor identifica como determinantes de la salud, estos sonido: el
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medio ambiente, el estilo de vida, la biologia humana y el sistema de
asistencia primaria (Lalonde, 1974). Esta nueva clasificacién supuso un
grande impacto en lo relativo al concepto de salud que, desde afios atras,
se venia debatiendo. Asi, en ella, Lalonde incluye que los factores psico-
sociales y socioculturales son tanto o mas importantes a la hora de
mejorar la salud y que, por lo tanto, las condiciones sanitarias se
encuentran determinadas por los ambientes que rodean a las personas.
Continuando con este concepto de salud, afios mas tarde, en el 1986, la
OMS publica la Carta de Ottawa para la Promocién de la Salud, en la cual
se complementa la definicién anterior y se pasa a entender la salud como
un medio para alcanzar un fin (OMS, 1986).

En este contexto, varias décadas mas tarde, la OMS establece en el afio
2005 la Comision sobre los Determinantes Sociales de la Salud (CDSS)
en la cual se trata de ahondar sobre dichos determinantes motivados por
el alcance de la justicia social y con el fin de lograr la equidad sanitaria
(CDSS, 2008).

Asi, la CDSS en el afio 2008 define los determinantes sociales de la salud
como “las circunstancias en la que las personas crecen, viven, trabajan y
envejecen” (CDSS, 2008, p.1)

Teniendo en cuenta esto, la CDSS diferencia dos tipos de determinantes,
los determinantes estructurales y/o sociales y los determinantes
intermedios (De-La Guardia & Ruvalcaba, 2020).

Se entiende como determinantes estructurales y/o sociales aquellos que
hacen referencia al contexto social, econémico y politico y que definen la
posicidbn socioecondmica de las personas. Asi, estos determinantes
(posicién social, género, raza, etc.) configuran la salud en funcion de la
posicion de las personas dentro de la jerarquia social (De-La Guardia &
Ruvalcaba, 2020).

Por otra banda, se entienden los determinantes intermedios como
aguellos que son distribuidos segun la posicion social de las personas y
que, por lo tanto, determinan el nivel de vulnerabilidad ante la salud. Estos

son: circunstancias materiales, factores de comportamiento y bioldgicos,
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factores psicosociales y el sistema sanitario. Por lo tanto, los
determinantes intermedios operan en funcion de los estructurales (De-La
Guardia & Ruvalcaba, 2020).

Por lo tanto, de acuerdo con esta propuesta, el cuidado , el género, la
sociedad capitalista y patriarcal, las creencias culturales y sociales que
infravaloran los cuidados informales, y las politicas sanitarias espafiolas
frente al COVID-19, pueden ser comprendidas como determinantes
estructurales que impactan en la salud y bienestar de las mujeres
cuidadoras. Ademés, dicha influencia se ve mediada por los
determinantes intermedios, principalmente materiales y psico-sociales (el
ambito rural de estudio, trabajo, vivienda), incidiendo asi en sus
ocupaciones y calidad de vida.

Asi pues, el cuidado (como ocupacion) y la salud pasan a entenderse
como dos conceptos inseparables nos cuéles lo uno depende del otro, tal
y como recogen Townsend & Polatajko (2013) y Wilcock (1993) pero, ¢ es

esta interdependencia saludable? ¢ Es saludable participar en el cuidado?
1.1.4 El cuidado desde una perspectiva de género y ocupacional

Diversos autores/las coinciden en que el modelo actual social y sanitario
perpetla las desigualdades entre hombres y mujeres. Esto se debe a que
dicho modelo contribuye a ignorar dichas realidades y, por lo tanto, las
reproduce; desembocando asi en una situacibn de desigualdad e
inequidad en el acceso a la salud y a la ocupacién (Cantero, Emeric,
Zango, & Dominguez, 2012).

Por lo tanto, en relacion con esta afirmacion, cabe resaltar la existencia
visible de un vinculo entre el sexo y la ocupacion, fundamentalmente
derivadas de los valores culturales que se les atribuyen la cada uno de los
conceptos (Cantero, et al., 2012;Gurayah, Govender, Naidoo, & Leigh,
2017).

Asi, al largo de la historia del patriarcado, el trabajo doméstico y el

cuidado de otros/las fue tradicionalmente asignado a una ocupacion de
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mujeres, un “deber” a lo que debian dar respuesta por el mero hecho de
pertenecer al género femenino, como si de una condicion biolégica se
tratara (Bonavitta, 2019; Vidal,et. al., 2017).

El amor materno, desde la vision patriarcal y generalizado por el amor a
las personas, forma parte de la naturaleza de las mujeres (Cantero,et al.,
2012), y como tal “debemos estar siempre disponibles en cuerpo vy

corazén para los demas y sus demandas” Bonavitta, 2019, p. 27).

El cuidado puede ser resultado de una eleccién ocupacional, motivada por
el sentimiento de afecto; o de una imposicion patriarcal como deber u
obligacion moral. Desde esta perspectiva, el cuidado debe ser asumido
por las mujeres como algo natural y significativo, ya que el sistema
convencié a las mujeres de su naturaleza para cuidar. Dado que las
mujeres viven dentro de este sistema patriarcal, son ellas quien se
responsabilizan de los cuidados entendiéndolo como una eleccién con un

propésito vital. (Bonavitta, 2019;Gurayah, et al., 2017).

Asi, que los cuidados vengan siendo desde épocas remotas asumidos por
el género femenino en la esfera personal e invisibilizada, permitio al largo
de todo este tiempo que el desempeiio competente y equilibrado y que la
participacion en ocupaciones productivas como el trabajo remunerado; en
la esfera publica, fuera posible, principalmente, en el género masculino.
Sin mas, la sociedad actual puede sostenerse gracias a los cuidados

realizados por las mujeres (Vidal, et al., 2017).

A pesar del cambio en los modelos de familias, las luchas feministas
sobre los derechos humanos y la creciente incorporacién de las mujeres
en el mundo laboral (Bonavitta, 2019; Vidal et al., 2017) esta, no fue
acompafada por una proporcional incorporacion de los hombres en las
ocupaciones del cuidado (Cantero, et al., 2012; Vidal, et al., 2017). Asi,
teniendo en cuenta los datos sociodemograficos anteriormente
presentados (IGE, 2018), la mayor parte del total de las personas

cuidadoras gallegas, siguen siendo aun a dia de hoy, mujeres.
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En lo que respeta al desempefio ocupacional de las personas cuidadoras
informales, se detecta que ser cuidadoras es su principal ocupacion que,
con frecuencia, resulta en el abandono del trabajo o en la modificacion de
los habitos de vida (Gurayah,etal., 2017). Esta realidad, junto a otros
factores asociados con el género femenino, provoca la merma de
disponibilidad de tiempo y oportunidades para la participacion en otras
ocupaciones de la vida, viéndose principalmente comprometida su
implicacién en ocupaciones de ocio y participacion social (Gurayah, et al.,
2017; IGE, 2018; Vidal, et al., 2017).

Esta situacion deriva en que las mujeres cuidadoras se enfrenten
diariamente al desafio de encontrar un equilibrio en sus ocupaciones, por
ser una comunidad propensa a la aparicion de situaciones de
desequilibrio y privacion ocupacional (Gurayah,et al., 2017). Asi, ciertos
autores reafirman que, a dia de hoy, el alcance del equilibrio ocupacional
es mas factible en el género masculino (Bonavitta, 2019; Cantero, et al.,
2012)

Desde TO se identifica la invisibilizacion y desvalorizacion de la ocupacion
de las mujeres cuidadoras como una estrategia para la perpetuacion de la
subordinacion del género femenino. Asi, en una sociedad capitalista
donde el valor de las cosas se mide por su peso monetario y las mujeres
son menos valoradas socialmente; las ocupaciones del -cuidado,
principalmente cuando este es familiar e informal, pasan a ser
consideradas “de ambito personal” y, por lo tanto, pasan a ser
imperceptibles por la sociedad, invisibles (Bonavitta, 2019; Cantero, et al.,
2012; Vidal, et al., 2017), ¢serd entonces que las mujeres cuidadoras

viven en la invisibilidad perpetua?.
1.1.5 Ser cuidador/a en contexto de pandemia

A pesar de la conocida relacion que se establece entre un/a cuidador/a y
la persona a la que cuida, la aparicion de la pandemia por COVID- 19

supuso un cambio adicional en la realidad de las personas cuidadoras. No
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obstante, dada su reciente emergencia, investigaciones relacionadas son
aun incipientes. Asi, la evidencia consultada muestra que la llegada de la
COVID-19 centro los cuidados en el centro de la sociedad y en la principal
herramienta para hacer frente a la dicha situacion sanitaria, pasando a ser
las mujeres, tal y como se presenta en los datos estadisticos, el colectivo
principal sobre lo que recae dicha responsabilidad, con todo lo que lo eres
implica (ONU s.f).

Esta situacion de crisis sanitaria derivd en un importante impacto psico-
social, principalmente, en los/as cuidadores/as de personas con
demencia, discapacidad intelectual y/o trastornos mentales y en
cuidadores/las informales que contaban con apoyos profesionales para el

desemperio de dicha ocupacion (Bundnick, et al., 2021).

El cambio en el cuidado se relaciona fundamentalmente, con un impacto
en la salud mental del/a cuidador/a, evidenciandose la aparicién de
preocupaciones mayores y sintomatologia negativa (angustia, ansiedad,
agobio y depresion) (Bundnick, et al., 2021) mas acusada en las
cuidadoras informales del género femenino (Wade, et al., 2021). Este
efecto deriva del alto nivel de exigencia, estrés y demandas en tiempo y
esfuerzo que, cuidar en contexto de pandemia, implica (Bundnick, et al.,
2021;Wade, et al., 2021). Ilgualmente, las personas cuidadoras afirman
gue implementar y seguir las medidas sanitarias de proteccion individual

durante el cuidado, es, practicamente imposible (Bundnick, et al., 2021).

Con todo, la llegada de la COVID-19 aumenté la percepcion de deber del
cuidado por parte de los/las cuidadores/las informales(Bundnick, et al.,
2021).

Por ultimo, es relevante destacar que, en una situacion sanitaria en la cual
se insta a reducir al maximo la participacion social de las personas, es,
dicha participacion la que reduce las posibilidades de que los/las
cuidadores/as informales vean afectada en mayor medida su salud mental
(zhang, et al., 2021).
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Asi, la actual situacién de pandemia en la que se sitla el presente estudio
su pertinencia esta justificada. De hecho, la WFOT (2018) expone que, los
terapeutas ocupacionales deben de priorizar la participacion en
actividades de forma que las personas mantengan, ante desastres, sus
roles y rutinas ocupacionales. De esta forma, la principal finalidad de la
intervencién de esta disciplina en situaciones de desastres como es la
pandemia de la COVID-19, es aumentar el bienestar y la resiliencia de los

individuos y las comunidades, reduciendo asi su vulnerabilidad.

1.2 Ser cuidador/la, terapia ocupacional y ciencia de la ocupacion

critica

Teniendo en cuenta la realidad anteriormente expuesta en relacion a los
cuidados vy, en especifico, a aquellos que son ejercidos por mujeres en el
ambito rural y durante el contexto de pandemia, se decide, desde la TO,
posicionar el presente estudio de investigacion desde lo enfoque de la TO
critica y social, tratando de analizar la realidad de estas mujeres desde la
postura de la justicia ocupacional. La eleccion de dicha visiébn viene
apoyada por los principios que define este concepto, los cuales dan apoyo
y actian como argumentos para la presente idea de estudio.

1.2.1 La Terapia Ocupacional Critica y Social

La TO llega a la América Latina, especialmente al Brasil; a mediados de
los afios 1950, cuando comienzan a crearse las primeras escuelas y a
formarse los primeros profesionales en la disciplina (Galheigo & Simo,
2012). Mas tarde, en la década de 1970, los profesionales de TO optan
por desvincularse del modelo universal e individualista de la practica
profesional, el biomédico; y resaltan la importancia de apostar por unas
practicas centradas en las realidades sociales, emergiendo asi las
primeras raices de la TO Social (Bianchi & Serrata, 2017; Dias, Garcez, &
Izquierdo, 2006; Galheigo, 2006; Galheigo & Simé, 2012; Morrison,
Olivares, & Vidal, 2011).
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Las voces que apuestan por esta perspectiva, comparten la preocupacion
por una actuacion critica y contextualizada en la realidad de la poblacion,
dandole voz a las personas con las cuales se trabaja, y tratando de
reducir las desigualdades sociales, fruto de las politicas y /o de la
invisibilidad social en la que se encuentran (Simo, 2015).
Asi, esta nueva vision defiende que una practica Unicamente centrada en
la persona y no teniendo en cuenta el contexto, acaba por
desempoderarla. Por tanto, solo el abordaje de las necesidades
detectadas desde la propia comunidad y abordando los elementos
sociales, politicos, estructurales, histéricos y/o de género, entre otros,
sera un paso mas para conseguir alcanzar la inclusién e igualdad social
de los ciudadanos (Dias,etal., 2006; Galheigo & Simo, 2012; Morrison, et
al., 2011).
Asi, se define la TO Social como aquella que centra su accion en el
trabajo con poblaciones en situacion de vulnerabilidad, marginacion y
ruptura social, proponiendo un continuo debate sobre el acceso a los
derechos sociales de las personas (Bianchi & Serrata, 2017; Dias,et al.,
2006; Galheigo & Sim0, 2012; Morrison,et al., 2011).
A dia de hoy, a pesar de que el Paradigma Social comienza a ganar
territorio en todo el mundo a la hora de guiar la disciplina y el interés de
los profesionales de la TO en este ambito es cada vez mayor, aun queda
mucho camino que recorrer. Pues, la evidencia, revela la falta de
consenso tedrico y metodoldgico en relacion a la propia préctica Vinzon,
Allegretti, & Magalhaes, 2020).
En este contexto, donde es preciso el fomento de nuevas proposiciones
tedrico-reflexivas, que hagan frente a los problemas sociales de la
comunidad (Bianchi & Serrata, 2017; Galheigo & Simé, 2012) como los
procesos de exclusion social (Dias, et. al.,, 2006), surge la TO critica,
entendida, tal y como la definen Hammel & Iwama (2012) como:

Una forma de practica comprometida que reconoce el

impacto de las iniquidades como la clase, el género, la raza,

la etnia, la economia, la edad, la habilidad y la sexualidad y
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donde el bienestar no puede ser conseguido centrdndose
Unicamente en mejorar las habilidades individuales y, por lo
tanto, trata de facilitar el cambio a nivel individual y ambiental
(p. 386).
Asi, para lograr esta practica, es preciso fomentar la independencia y el
empoderamiento de las comunidades. Galheigo (2006) propone que las
comunidades renuncien a las costumbres y creencias que actlan como
obstaculos para su enmancipacion. Por ejemplo en este caso, los valores
que caracterizan el sistema patriarcal pueden imponer en las mujeres el

hecho de responsabilizarse de los cuidados.

1.2.2 Relacion entre la Ciencia de la Ocupacién y la Terapia Ocupacional

Critica

Simultaneamente, mientras la TO social empezaba a afincarse
geograficamente; en el contexto occidental y americano del Sur de
California, surgia la finales de la década de 1980 la institucionalizacion de
la Ciencia Ocupacional (CO) con su respectivo programa doctoral (Clark,
et al., 1991, Laliberte, 2018).

Esta nueva rama del saber, se cred con la finalidad de ser una “Ciencia
que abarca diversas actividades de investigacién que abordan cuestiones
y problemas relativos a la ocupaciéon, desde el nivel individual hasta el
colectivo” (original en inglés) (Laliberte, 2018, p.243).

Por el contrario, la emergencia de esta nueva disciplina condujo a la
aparicion de continuos debates a nivel mundial sobre la relacién de la CO
y la TO y la aplicabilidad de la primera de ellas en relacién a las diferentes
realidades sociales y a la toma de conciencia sobre las desigualdades
ocupacionales (Galheigo & Sim@, 2012; Laliberte, 2018).

Por ello, algunos expertos de la CO pasaron a apostar por la adopcién de
una vision singular y una aproximacion critica de la misma “con el fin de
dar pie la una disciplina socialmente sensible y destinada a reducir las

desigualdades e injusticias ocupacionales y a valorar la manera en que
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estas se producen social y politicamente” (original en inglés) *Laliberte,
2018, p. 244).

Este auge critico de la CO en el cual se empieza a entender como un
medio de transformacion social (Clark, et al., 1991), es paralelo al
resurgimiento y expansion de la TO social y critica , facilitando asi, la
generacion de nuevo conocimiento en la TO (Townsend & Polatajko,
2013). Asi, la evidencia afirma que es necesario el establecimiento de
lazos de alianza critica entre la disciplina y la profesion para la generacion
de conocimiento y la eliminacion de las desigualdades e injusticias
ocupacionales y sociales (Clark, et al., 1991), promoviendo y asegurando
asi, los derechos ocupacionales (Laliberte, 2018). Por ello, a continuacion
y relacionado con el marco tedrico presentado hasta el momento, se
exponen la teoria de la justicia ocupacional, escenario que sostiene el

presente estudio de investigacion.

1.2.3 Abordaje desde la Justicia Ocupacional

La teoria de la justicia ocupacional surge ante la convergencia de ideas y
los intereses comunes por promover un mundo justoocupacionalmente, a
partir de los debates realizados por Townsend & Wilcock, en Australia del
Sur a finales de los afios 90 (Townsend & Wilcock, 2004).

El nacimiento de esta teoria provocd, en los inicios, una confusion de la
misma con respeto al concepto de justicia social, llegando incluso a
discutir su veracidad como concepto propio (Townsend & Wilcock, 2004).
No obstante, la revision de la literatura, nos propone que, aunque la
justicia ocupacional es coherente con la justicia social en alguno de sus
principios, es la justicia ocupacional la cual reconoce la importancia de
garantizar la participacion de las personas en ocupaciones significativas
con el fin de satisfacer sus necesidades (Durocher,et al., 2019).

Por lo tanto, la justicia ocupacional se basa en las creencias, ideas y
razonamientos de Townsend & Wilcock (2004) sobre el empoderamiento y

derechos ocupacionales; y a partir de los cuales surgen varios principios:
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e Los seres humanos son seres ocupacionales que
realizan ocupaciones como agentes autobnomaos.
e El ejercicio de una ocupacion es interdependente de su
contexto social.
e Lasaludy la calidad de vida dependen de la participacion
ocupacional.
e El empoderamiento depende de permitir la eleccién y
control de la participacion ocupacional (p.79).
Por lo tanto, entendiendo las ocupaciones como promotoras de salud y
bienestar y concibiendo a los seres humanos como ser ocupacionales
(Kronenberg &Pollard, 2006; Townsend & Wilcock, 2004; Wilcock, 1993),
la justicia ocupacional defiende la necesidad de fomentar la participacion,
salud, bienestar e inclusion de las personas en los diferentes contextos
(Durocher, Gibson, & Rappolt, 2019; Hammel & Iwama, 2012; Townsend &
Wilcock, 2004; Townsend & Whiteford, 2006).
Asi, una restriccibn en su participacion puede ser motivo de injusticia
ocupacional (Townsend & Wilcock, 2004) y, paralelamente, una traba para
el empoderamiento (Durocher, et. al. 2019).
En este contexto, se considera primordial la toma de conciencia y el
conocimiento de los terapeutas ocupacionales sobre las situaciones de
injusticia ocupacional que ocurren segun Townsend Wilcock (2004)
“‘cuando la participacidon en las ocupaciones esta prohibida, confinada,
restringida, secretada, subdesenrollada, perturbada, alienada, marginada,
explotada, excluida o restringida de cualquiera otra manera” (original en
inglés, p. 78) para poder asi abordarlas. Asi, el conocimiento de las
creencias y costumbres de las diferentes culturas y contextos y el analisis
de los derechos humanos, son también aspectos fundamentales a los que
desde TO se les ha de prestar atencion (Galheigo, 2006).
A continuacion, en la tabla | se explican los 5 tipos de injusticias
ocupacionales que existen, estos son: privacion ocupacional (Whiteford,

2000), alienacién ocupacional, marginacion ocupacional, desequilibrio
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ocupacional (Durocher, et. al., 2019) y apartheid ocupacional (Kronenberg
& Pollard, 2006).
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Privacion ocupacional

Se entiende como un estado de exclusion
prolongada de la participacion en ocupaciones
significativas debido a factores que estan fuera del
control de las personas y/o comunidades (Whiteford,
2000).

Alienacién ocupacional

“Experiencia prolongada de desconexién, aislamiento
y falta de sentido de identidad por la participacién
restringida (o forzada) en ocupaciones sin sentido y/o

propdsito” (Durocher, et. al., 2019, p.5).

Marginacién ocupacional

“Situacion en la cual algunos individuos o grupos
pueden no tener la opcion de realizar ocupaciones
valoradas, y quedan relegados a ocupaciones menos
prestigiosas 0 que permiten muy pocas elecciones y
control en la toma de decisiones” (Durocher, et. al.,
2019, p.5)

Desequilibrio ocupacional

Se entiende como el exceso de tiempo dedicado la
unas ocupaciones en comparacién con otras o
también como la diferencia de oportunidades entre
grupos en relacion al acceso a las distintas

ocupaciones Durocher, et. al., 2019).

Apartheid ocupacional

“Segregaciéon de grupos de personas mediante la
restriccion o no de su acceso la una participacion
digna y significativa en las ocupaciones de la vida
diaria, basada en la raza, color, discapacidad, origen
nacional, edad, sexo, orientacion sexual, religion (...).
Ocasionado por fuerzas politicas” (Kronenber &
Pollard, 2006, p.66) y sus correspondientes

consecuencias a todos los niveles.

Tabla I. Explicacién de los tipos de injusticia ocupacional
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1.3 Las mujeres cuidadoras informales del ambito rural: una vision

desde la Terapia Ocupacional

En uno de sus posicionamientos, la WFOT (2010) defiende el potencial de
la TO como disciplina promotora de salud a traves de la potenciacion de la
participacion y el compromiso de las personas y/o comunidades con las
ocupaciones. Para ello, sostiene la necesidad de escuchar la voz de las
personas, buscando asi, conocer sus necesidades y poderles dar

respuesta.

Asi, se considera esencial aumentar la concienciacion entre profesionales
y estudiantes de la TO, la sensibilidad cultural generalizada y la
conciencia politica sobre las diferentes realidades sociales y la necesidad
de liguidarlas desde esta disciplina (WFOT, 2010).

Por lo tanto, a pesar de que Kronenberg, et al. (2016) defienden la
capacidad de la TO para trabajar a favor de la salud de las comunidades
que, por situaciones de injusticia la ven comprometida, la aproximacion a
este fenomeno desde lo colectivo de las mujeres cuidadoras del rural es

aun incipiente y escasa.

Existen varios articulos internacionales centrados en el analisis del
desempeiio ocupacional en personas cuidadoras y en el impacto que el
rural, como ambito de residencia, tiene a la hora de participar en el
cuidado y acceder a los diferentes servicios comunitarios y de
comunicacién, principalmente por implicar largos desplazamientos y unas
malas conexiones a la red (Dew, et al., 2013; Gardner, Bundy, & Dew,
2016; McDougall, Buchanan, & Peterson, 2014).

De la misma forma, se recoge que residir en el ambito rural entre
comunidades pequefias, desemboca en las personas cuidadoras un
sentimiento de apoyo por parte de otros miembros de la comunidad a la

hora de patrticipar en el cuidado (McDougall, et al., 2014).
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Asimismo, a nivel local Calvo (2017), Martinez (2015), y Rama (2018),
analizan y justifican la necesidad y adecuacion de la intervencién de TO
en comunidades cuidadoras del rural gallego, tratando asi de aportar
herramientas y estrategias para facilitar el desempefio de dicha
ocupacion. Con todo, la evidencia consultada, incide en la importancia de
gue desde TO se exploren las experiencias e impactos personales que el
cuidado tiene tanto, para la persona cuidadora cémo para la que esta
siendo cuidada, pues, solo comprendiendo dicta experiencia se pueden
llegar a desarrollar intervenciones efectivas y a brindar la educacion
adecuada (Danzl, et al., 2016; McDougall, et al., 2014).

Ante esto, Birkhead (2011) en su estudio, presenta un programa
especifico de TO que se llevd a cabo en Sudéafrica con personas
cuidadoras y cuyo objetivo era mejorar la calidad de vida de las mismas
(Birkhead, 2011). Asi, los resultados de este estudio acuerdan con la
vision que defienden Townsend & Polatajko (2013) y Wilcock (1993) de
gue participar en ocupaciones significativas promueve la calidad de vida,

salud y bienestar de las personas.

Por lo tanto, aunque el cuidado como ocupacion en el contexto rural fue
explorado desde una perspectiva ocupacional, la evidencia disponible
muestra diferentes “lagunas”, las cuales se presentan en el siguiente

apartado.

En conclusién, a priori podria parecer que la participacion en la ocupacion
del cuidado durante la actual pandemia sanitaria por parte de las mujeres
del rural gallego cuestiona la relacion positiva entre la ocupacion y la
salud. Asi, ante esta posibilidad se justifica la pertinencia del presente

estudio de investigacion.
1.4 Justificaciéon del estudio
Tal y como se vio en el marco tedrico presentado hasta el momento, los

cuidados informales ejercidos por mujeres son una realidad con una
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fuerte presencia en la sociedad actual. Asi, este suceso se reproduce en
la comunidad autébnoma gallega, en la cual se centra el presente trabajo
de investigacion.

Con todo, formar parte de la comunidad cuidadora puede implicar una
importante y permanente implicacion en el cuidado, privando asi, en
numerosas ocasiones, la participacion en otras ocupaciones significativas,
las cuales, segun la historia de la TO son consideradas factores
protectores de la salud (Wilcock, 1993). Ademas, la evidencia asegura
que ser cuidadora repercute en la salud tanto fisica como mental de las
personas que lo hacen, pasando a verse inmersas en el cuidado y
olvidandose de que, para poder cuidar es preciso, en primer lugar,
cuidarse. Asi, ese compromiso de la salud se afianza en situaciones en
las cudles es la misma salud a que esta en peligro, como en la actual
situacion de pandemia, provocando una enorme iniquidad social y un
desafio para la TO.

Por consiguiente, aunque existen estudios centrados en la comunidad de
personas cuidadoras del rural gallego desde la TO/CO, la aproximacién a
su realidad desde una perspectiva critica y feminista es por el momento,
escasa, detectdndose asi, una importante laguna del conocimiento en
relacion a este aspecto. Ademas, a pesar de que la WFOT (2015)
reconoce la pertinencia de la actuacién de la TO ante situaciones de
desastres naturales, como puede ser el actual contexto de pandemia
provocado por la COVID-19, el acercamiento a la realidad de las personas
cuidadoras en este contexto es novedoso para la disciplina.

De igual forma, la aproximacién al colectivo de las mujeres cuidadoras del

ambito rural presentado en el apartado 3.3 Ambito de estudio y desde la

postura mencionada es inexistente, aportandole asi originalidad a la
presente investigacion.

Por ello, teniendo en cuenta que las ocupaciones son entendidas como
esenciales en la vida de los seres humanos, cabe cuestionarse: ¢sera
que el contexto de las mujeres cuidadoras del rural en la actual situacion

de pandemia tiene algin impacto sobre su salud y bienestar? ¢Se
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encuentran las mujeres cuidadoras ante una situacion de injusticia
ocupacional por el mero hecho de serlo? ¢Trataron los/las terapeutas
ocupacionales de dar voz al grupo social de las mujeres cuidadoras del
rural? Y ellos/las, ¢ las escucharon?

Por todo esto, se propone realizar el presente trabajo de investigacién con
la finalidad de que sirva de soporte y avance cara los nuevos campos de
accion de la disciplina y aumente la evidencia de su pertenencia de
intervencion ante futuras pandemias.

¢ Serd pues que la intervencion de los/las terapeutas ocupacionales con
personas cuidadoras puede extenderse mas alla de la dotacion de

estrategias para el cuidado? ¢ Cémo puede abordarlo?
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2 Objetivos

Para la puesta en marcha de este trabajo de investigacion se definen los

siguientes objetivos, estructurados en objetivo general y especificos.
2.1 Objetivo general

Explorar la relacion entre salud, bienestar y ocupaciones cotidianas de un
grupo de mujeres cuidadoras del rural gallego desde una perspectiva

critica y de la justicia ocupacional en el contexto de pandemia.
2.2 Objetivos especificos

e Describir las ocupaciones cotidianas de un grupo de mujeres del
rural gallego.
e Explorar la relacion entre el cuidado, la salud y el bienestar de las

mujeres cuidadoras desde un prisma de la justicia ocupacional.
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3 Metodologia
3.1 Disefio del estudio
3.1.1 Investigacion cualitativa

Para la elaboracion del presente estudio de investigacion, se sigue la
propuesta metodoldgica que Rivas-Quarneti (2015) y Veiga-Seijo, Farias,
& Rivas-Quarneti (2017) emplean en sus publicaciones, en las cuales se
apuesta por estudiar a través de la TO/CO Critica y, por lo tanto, de la

investigacion cualitativa, una realidad social.

Asi, la investigacion cualitativa se define como aquella que aborda desde
una mirada compleja y holistica al fendmeno a estudiar (Arantzamendi,
Lépez-Dicastillo, & Vivar, 2021; Pedraz, Zarco, & Ramasco, 2014).
Asimismo, el foco de la investigacién cualitativa recae en comprender,
interpretar y profundizar en la totalidad del fendmeno partiendo de la
perspectiva de los actores sociales, de forma que se llegue a generar
teorias y construir conocimiento nuevo (Arantzamendi, et al., 2012,
Pedraz, et al., 2014).

Las caracteristicas de la investigacion cualitativa se resumen en
(Arantzamendi, et al., 2012; Pedraz, et al., 2014):

e Naturalista y subjetiva: En este tipo de investigacion a realidad se
estudia en su contexto natural, asi, cualquier escenario y persona
es digno de estudio y la investigadora debe tener en cuenta a forma
que las diferentes personas tienen de entender las cosas, no
perdiendo nunca el foco humanista (Arantzamendi, et al., 2012).

¢ Investigacion inductiva: Como ya se mencion6 con anterioridad, la
finalidad de la investigacion cualitativa es tratar de topar elementos
gue permitan llegar a generar teorias y modelos generales.

e Disefio holistico e interactivo: Esta caracteristica trata de no reducir
los escenarios, grupos o personas a variables sino entenderlos

como uno todo indivisible. Los fenOmenos y experiencias humanas,
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se desarrollan en un contexto y, por lo tanto, no pueden ser
comprendidas si son separados de este.

e Persona investigadora como pieza fundamental: La persona que
investiga es fundamental en la recogida de informacion. Por ello,
debe asegurarse la no influencia de la misma sobre las personas,
contextos y situaciones a investigar, tratando de minimizar la
intrusion y anticipacion del/a investigador/la. Es decir, en este tipo
de investigacion es fundamental que la persona investigadora
comprenda la realidad desde los ojos de las personas que la viven,
apartando las propias creencias, perspectivas y predisposiciones.

e Rigurosidad y métodos de investigacion: Para la recogida de
informacion, tanto observable como no observable; se emplean
meétodos cualitativos e interpretativos que permiten profundizar en el
conocimiento del fendmeno a estudiar. Asi, es preciso la utilizacion
de métodos en consonancia con la realidad para adentrarse en el

conocimiento de la misma (Arantzamendi, et al., 2012).

Estas caracteristicas de la investigacion cualitativa son claves para la
aproximacion al fendmeno de estudio, la realidad de las mujeres
cuidadoras del rural en contexto de pandemia. Pues, resulta
imprescindible aproximarse desde un prisma holistico y contextualizado a
tal situacion de manera que se pueda construir de forma reflexiva, con las

personas protagonistas, su experiencia de participacion.

Dentro de la investigacion cualitativa, este estudio maneja, a su vez, los
principios de la teoria critica y de la teoria feminista, explicados a

continuacion.

3.1.2 Teoria critica

La teoria critica surge en la Escuela de Frankfurt. Esta, apuesta por
entender que las personas y sus acciones estan constituidas socialmente
y que, por lo tanto, estas han de ser analizadas e interpretadas teniendo

en cuenta su contexto historico, social y cultural. Asi pues, la teoria critica
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se centra en el andlisis de los valores y normas sociales y culturales,
tratando de convertirse en una fuerza transformadora en medio de las
luchas e injusticias sociales (Frankenberg, 2011) con el fin de lograr el
alcance de una sociedad donde la justicia, la libertad y la equidad tengan

un espacio asegurado (Sandin-Esteban, 2003).

Asi pues, tal y como reflexiona Simé (2015), es preciso seguir, desde la
TO la teoria critica para entender el significado que las personas dan a las
ocupaciones y reflexionar sobre su origen real, pudiendo asi comprender
si estas ocupaciones responden realmente a las personas o si ese

significado es fruto de los valores sociales y culturales.

Por lo tanto, en concordancia con la TO critica y la CO, el presente trabajo
de investigacidon busca dar visibilidad a la realidad de las mujeres
cuidadoras informales del rural, tratando de presentar, potencialmente, la
aparicion de posibles situaciones de injusticia y/u opresion derivadas del

contexto que las rodea.
3.1.3 Teoria feminista

Paralelamente, y en concordancia con la teoria critica, el presente estudio
defiende el seguimiento de la teoria feminista, la cual “reconoce y
denuncia, de manera adicional, la falta de libertad y la opresion que sufren

las mujeres por razén de sexo” (Sandin-Esteban, 2003, p. 67).

Esta perspectiva promulga la diferencia social entre hombres y mujeres, y
presenta al género como un aspecto esencial en todas las areas de la
vida social al cual se le debe de dar importancia y analizar (*Sandin-
Esteban, 2003).

Por lo tanto, teniendo en cuenta los aspectos presentados anteriormente

en el apartado 1.1.4 El cuidado desde una perspectiva de género y

ocupacional en el cual se evidencia que dicha ocupacion viene siendo
desde épocas remotas asignada a las mujeres por el mero hecho de

serlo, parece légico, que se decida apostar por la vision feminista en el
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presente estudio, destinado a explorar la experiencia de cuidados en un
grupo de mujeres cuidadoras informales del rural gallego. Asi, la teoria
feminista en este estudio permitira analizar la realidad de las mujeres
cuidadoras del rural y problematizar las posibles situaciones de

desigualdad en las que se encuentran por razén de ser mujeres.
3.2 Posicion de lainvestigadora

La investigadora, motivada por la experiencia personal con la ocupacion
del cuidado en el rural y, sumado con la posterior conciencia de la

potencialidad de la TO como agente de cambio (ya explicada en el

apartado 1.Introduccién), decidi6 proponerles a las directoras del

presente trabajo de investigacion el acercamiento a la realidad de las
mujeres cuidadoras informales del rural desde una perspectiva de la

justicia ocupacional.

Asi pues, la puesta en marcha de este trabajo de investigacion y la
basqueda de la evidencia disponible, despierta en la persona
investigadora un importante interés por conocer y comprender esa
realidad desde la visién de las propias protagonistas y entender asi, su
influencia en la salud y bienestar, principalmente en la actual situacion de

crisis sanitaria, en la cual, la salud es la principal aliada de estas mujeres.

Por lo tanto, aunque la investigadora comprende y conoce de forma
directa la realidad de las mujeres cuidadoras del rural, se opta por adoptar
una postura critica ante el fenémeno de estudio, en el cual la riqueza esta
en ver y presentar la realidad desde los ojos de quien la vive
(Arantzamendi, et al., 2012).

3.3 Ambito de estudio

Este estudio de investigacion se llevd a cabo en el ambito rural gallego.
Asi, por la proximidad con la investigadora y la facilidad para el acceso al
mismo, el ambito de estudio escogido se circunscribe a Ipos

ayuntamientos de Zas y Vimianzo, ambos pertenecientes a la Costa da
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Morte, en la provincia de A Corufia (Figura 1. Localizacion geogréfica del

ambito de estudio).

Figura 1. Localizacién geografica del ambito de estudio

Ambos ayuntamientos rurales cuentan con una poblacién en 2020 y
segundo datos estadisticos del INE; inferior a los 5.000 habitantes (INE,
2020).

En cuanto a economia de Zas y Vimianzo, ambos municipios se sustentan
en una economia principalmente agricola y ganadera. Ademas, aunque no
es sobresaliente ni mayoritario, también el comercio, la industria (de
generacion eléctrica, fundamentalmente) y la hosteleria, tienen

representacion en la economia de dichos municipios.
3.4 Seleccion de las participantes

La seleccidn de las participantes se llevé a cabo a través de un muestreo
intencional no probabilistico (Arantzamendi, et al., 2012) es decir, la
investigadora junto con las directoras, elige a las participantes de forma
no aleatoria, buscando contactar con aquellas personas que, inmersas en
la realidad social a estudiar, aceptaran expresar y compartir su

experiencia de cuidadoras. De esta forma se busca contactar con aquellas
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participantes que proporcionen informacion més rica y profunda sobre el

fendmeno de estudio.

Para ello, se establecieron unos criterios de inclusion y exclusion que

permiten dibujar el perfil de las participantes (Tabla 1l. Criterios de

inclusion y exclusién). A su vez, en cuanto al tamafio de la muestra, se

buscé conseguir la saturacion teorica y contactar con participantes cuyo

contacto fuera accesible para la investigadora, respondiendo también a un

muestreo tedrico y de conveniencia (Arantzamendi et. al., 2012).

Criterios de inclusion Criterios de exclusiéon

Presentar dificultades de
comunicacion y /o comprension del

Ser mujer idioma (gallego o castellano), o para
mantener una conversacion.

Ser mayor de edad (>18 afios) Personas en situacion aguda con
sintomatologia positiva.

Ser cuidadora informal antes y durante la

pandemia de la Covid-19.

Vivir (y cuidar) en el ambito rural gallego.

Manejar la red social WhatsApp*

Tabla IlI. Criterios de inclusién y exclusion

*Finalmente, debido a razones explicadas en el apartado 3.7 Método de

recogida de datos, este criterio se abrié al manejo de otras vias de

comunicacién como el teléfono.
3.5 Proceso de entrada al campo

El proceso de entrada al campo de la presente investigacion esta

constituido por diferentes fases, las cuales se presentan a continuacion.

En un primer momento, la estudiante, en el rol de investigadora
encargada de la realizacion del trabajo de campo, contacté de forma
presencial con una persona de su entorno mas allegado y conocedora de
la realidad de las mujeres cuidadoras, con la finalidad de que ejerciera de
portero, facilitando el encuentro con las posibles participantes
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(Arantzamendi, et al., 2012). Seguidamente, la investigadora le
proporcioné al portero informacién relativa sobre el estudio a desarrollar.
Asi, se le explicaron las caracteristicas mencionadas en la Tabla 1l

Criterios _de _inclusién_y exclusién que debian cumplir las personas

participantes, los aspectos éticos y la hoja de informacién de la presente
investigacion (Apéndice |lI). Ademas, se le proporcionaron tripticos
(Apéndice 111) con informacion esencial del estudio, con la finalidad de que
se los hiciera llegar las potenciales participantes junto con el
Consentimiento Informado (Apéndice V). En los tripticos, se facilitd el
namero de teléfono y el correo electrénico para contactar con la persona
investigadora ante cualquier duda o aclaracion relativa al estudio. La
informacion al portero se le proporcioné de forma oral y escritura y este

doy acceso finalmente, a 7 participantes (Figura 1. Proceso de seleccién

de las participantes).

Una vez que se identificaron las posibles personas para participar en el
estudio, la investigadora se puso en contacto con ellas a través del medio
de contacto aportado por las mismas al portero (WhatsApp y teléfono fijo,
principalmente). La finalidad de dicho contacto fue la de acordar un dia en
el cual reunirse para poderles explicar con mayor profundidad el objetivo
del estudio, la metodologia y los aspectos éticos del mismo mediante la
hoja de informacién (Apéndice 1), incidiendo en la voluntariedad a la hora

de participar en la investigacion.

Una vez realizada dicha presentacion e invitacién de participacion, se les
ofreci6 a las participantes un lapso de tiempo de una semana para
resolver y preguntar todas las dudas que se les habian ido presentando

en relacién al estudio y decidir asi su participacién en el mismo.

Finalmente, de las 7 participantes con las que se establecio el contacto,
fueron 4 las que decidieron colaborar con este estudio de investigacion, el
resto bien rechazaron tal colaboracibn o no contestaron mas. Dicho

proceso es lo que se trata de reflejar en la Figura 1. Proceso de seleccion

de las participantes.
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Finalmente, después de confirmar a las participantes dispuestas a formar
parte de la investigacion y tras previa devolucion del Consentimiento

Informado (Apéndice V) se acordd con las mismas una fecha para

comenzar con la recogida de datos.

Debido la actual situacion sanitaria derivada de la COVID-19, donde el
contacto fisico ha de ser bajo o nulo y siendo la prioridad de la
investigacion la de garantizar la salud y bienestar de las participantes y la
investigadora (Hernan-Garcia, Lineros-Gonzalez, & Ruiz-Azarola, 2020),
se decide acceder al campo empleando métodos alternativos a los
tradicionales.

Asi, basandose en el que proponen Hernan-Garcia, et al. (2020) la
investigacion no presencial es viable y fiable, y, por ello, todos los
encuentros con las participantes se realizaron de forma telematica a

través de teléfono y/o de la red de mensajeria instantanea WhatsApp.

1 porteiro

7 posibles
participantes

4 posibles
participantes
aceptan
participar

2 posibles
participantes
non contestaron
mais

1 posible

participante
non acepta
participar

4

participantes

Figura 2. Proceso de seleccion de las participantes

3.6 Descripcion de las participantes

La descripcibn de las participantes se muestra en la Tabla |l

Caracteristicas sociodemogdraficas de las participantes.




Desafios ocupacionales de mujeres cuidadoras del rural gallego

Con el fin de garantizar el anonimato y eliminar las posibilidades de
identificacion de las mujeres cuidadoras, se hizo uso de seuddnimos para
citar a las participantes. Los seuddnimos empleados hacen referencia a
mujeres relevantes en la historia gallega, principalmente relacionadas con
el feminismo y la los derechos de

lucha por las mujeres, no

correspondiéndose asi, ninguno de ellos a los nombres reales de las

participantes.

Concepcion Rosalia Emilia Marcela
Edad 59 62 59 55
Nacionalidad Espafiola Espafiola Espafiola Espafiola
Estado Civil Casada Casada Casada Casada
Ayuntamiento
rural de Zas Vimianzo Zas Zas
residencia
Formacion Educacion EGBy EGB EGB, corte y
previa General costurera confeccién
Basica (EGB)
Oficial de
Experiencia Limpiadora y Cuidadora Cocinera Confeccion y
laboral Ganadera infantil empleada del
hogar
Auténoma en
Ocupacion Ganadera y Ama de casa | Ama de casa negocio
principal actual cuidadora y cuidadora y cuidadora familiar y
cuidadora
Relacién con la
persona ala que Tio Padre Madre y Suegra
presta cuidados hermano
Madre:
Condicion de Persona persona Enfermedad
salud de la Discapacidad mayor con mayor con de Alzheimer
persona ala que intelectual fractura de secuelas de en estado
presta cuidados cadera ACV avanzado
Hermano:
discapacidad
intelectual

Tabla Ill. Caracteristicas sociodemograficas de las participantes

3.7 Meétodo de recogida de datos

La recogida de datos se realizé principalmente a través de dos técnicas:
foto-voz (original en inglés “photo voice”) y entrevista semi-estructurada.
De la misma forma, la investigacion también se nutrié de la comunicacion

no verbal y de la observacion en las videollamadas, donde se tratd de
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observar sin partir de ninguna idea preconcebida (Arantzamendi, et al.,
2021).

La técnica de foto-voz es una metodologia de investigacion accion
participativa en la cual, los/las participantes a través de la combinaciéon de
fotografias y el trabajo en grupo, recogen, reflexionan y exponen aspectos
sobre un tema de interés (Budig, et al., 2018; Lal, Jarus, & Suto, 2012), en
este caso la experiencia de ser cuidadora en el rural y en época de
COVID-19. Asi, paralelamente favorece el empoderamiento y la
participacion comunitaria de las personas que colaboran en la misma. El
objetivo final de esta técnica es fomentar el cambio social a través de la

toma de conciencia sobre las comunidades (Budig, et al., 2018).

Por otra parte, la entrevista semi-estructurada esta constituida por un
guion de preguntas que determina de forma previa cudl es la informacion
sobre la cual el/la investigador/a ha de explorar (Bisquerra, 2009). Asi, las
preguntas, formuladas de forma abierta, permiten “ir entrelazando temas y
construir un conocimiento holistico y comprensivo de la realidad”
(Bisquerra, 2009, p.337). En este caso permitié conocer la relacion entre
ser cuidadora en el &mbito rural durante el contexto de pandemia y la
salud y bienestar de las protagonistas.

Asi, en primer lugar, partiendo de una recogida de datos de forma
telematica; se les formul6 a las participantes la posibilidad de realizar la
técnica de foto-voz, mediante la cual se buscaba a través de la imagen,
dar voz a la realidad y experiencia de este grupo de mujeres cuidadoras
de una forma creativa y personal (Montoya, Herrera & Ochoa, 2020). Asi,
se les solicitd a las participantes que le hicieran llegar 3 o 4 fotografias
que representaran su dia a dia como cuidadoras informales a la
investigadora por medio de WhatsApp u otro medio como correo
electrénico. Estas fotografias permitieron obtener una mayor profundidad
en la comprensién de las ocupaciones de las mujeres cuidadoras del
rural y, a partir de ellas, dichos significados y valores fueron capturados
por medio de una entrevista semi-estructurada (Koivula, 2018).
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Posteriormente, se recogio la informacién basandonos en una entrevista
semi-estructurada. Dicha entrevista guid el encuentro siguiendo un
modelo de preguntas abiertas (Apéndice V) que permitieron conducir la
conversacion hacia la informacidn necesaria para la presente
investigacion (apartado 2.0bjetivos) (Arantzamendi, et al.,, 2021). Las
entrevistas se realizaron de forma individual, buscando que las
participantes se expresaran con libertad en los diferentes temas que

fueran surgiendo (Arantzamendi, et al., 2021).

Por ultimo, y tras la existencia de una separacion temporal entre ambos
encuentros (necesaria para la transcripcién y andlisis de los datos), se
realiz6 una segunda entrevista en la misma modalidad que la primera,
respectivamente. Esta entrevista se orientd hacia creacion de un espacio
para la reflexiéon sobre lo abordado en el primero encuentro, tratando asi
de devolver a las participantes los resultados preliminares resultantes de
las primeras entrevistas, con la finalidad de que estas verificaran su
precision y consonancia con sus experiencias personales (Arantzamendi,
et. al., 2021;Birt,Scott, Cavers, Campbell, & Walter, 2016) y matizaran
sobre aquellas cuestiones que asi lo requiriesen (Apéndice VI). Esta

técnica es lo que se conoce en investigacion cualitativa como “validacion

de miembros” (original en inglés “member checking”) (Birt, et al., 2016)

Durante la recogida de datos, la investigadora adopté una actitud
receptiva y de interés cara el testimonio de las cuidadoras, sin juzgar y
tratando de crear un clima de confianza que facilitara la expresion y la

comunicacién segura y tranquila de las participantes.

La planificacion inicial de las técnicas a poner en marcha para la recogida
de datos, incluia en un inicio, como técnica final, la realizacion de un
grupo de discusion con las participantes, con la finalidad de que se
discutiera y elaborara, desde la experiencia personal y comun, una
teméatica o hecho social (Arantzamendi, et. al., 2021). Ademas, todas las
técnicas estaban disefiadas para realizarse de forma telematica a través

de videollamada de WhatsApp.
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Sin embargo, una vez realizada la entrada al campo, se detecté una falta
de recursos, principalmente relacionados con el acceso a una buena
conexidn a Internet, lo que derivd en una nueva negociacion y adaptacion
de la metodologia a seguir con las participantes, pasando a realizar las

entrevistas de forma telefonica, en algun caso (Tabla IV. Relacion de la

duracion y método de las entrevistas) y a cambiar la planificacion de un

grupo de discusion por una entrevista individual. Esta re-adaptacion
acuerda con los principios del disefio cualitativo, segun los cuales Pedraz,
et. al. (2014) recogen que es preciso la realizacién de un analisis continuo
de los datos para determinar las estrategias a seguir.

A continuacion, en la tabla IV se muestra la duracién y el lugar/ método de

la entrevista que finalmente se llevo a cabo para la recogida de datos.

Entrevista 1 (E1) Entrevista 2 (E2)
Duracion Método/lugar Duracion Método/lugar
Online. Online.
Concepcién 45 Videollamada de 25’ Videollamada
WhatsApp de WhatsApp
Rosalia 1h’30’ Telefonica 35 Telefonica
Emilia 40’ Telefénica 20 Telefénica
Online. Online.
Marcela 30’ Videollamada de 15’ Videollamada
WhatsApp de WhatsApp

Tabla IV. Relacion de la duracion y método de las entrevistas

3.8 Analisis de los datos

De forma previa al analisis de datos, la investigadora cre6 una copia de la
informacion recopilada hasta el momento, previniendo asi la aparicién de
posibles dafios o problemas derivados de su pérdida y/o modificacion.
Toda esta informacion fue almacenada en el ordenador personal de la
investigadora bajo clave de acceso garantizando la confidencialidad y la

ética de la investigacioén, tal y como se explica a continuacion.
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El analisis de datos empleada se corresponde con un andlisis temético, el
cual sirve para identificar y analizar temas dentro de los datos ( Braun &C
Clarke, 2006). Asi, el analisis teméatico implica la identificacion cualitativa,
detallada y matizada de elementos comunes a lo largo de una serie de

entrevistas (Braun & Clarke, 2006; Vaismoradi, Turunen, & Bondas, 2013).

Dicho analisis estd compuesto segun Braun & Clarke (2006), por varias

fases; y estas fueron comunes a ambas entrevistas.

Para la realizacion de cada una de las fases del analisis de datos, se
emple6 el método de comparacion constante, mediante el que se
presenta la metafora de un calidoscopio colorado como guia para el
proceso de analisis en la investigacion cualitativa (Dye, Schatz,
Rosenberg, & Coleman, 2000). Asi, las fases llevadas a cabo fueron las

siguientes:

e Fase 1: Familiarizarse con los datos: Esta fase consistio en la
realizacion de una transcripcion literal de todos los datos (imagenes y
grabaciones de audio) en formato de texto con la finalidad de facilitar
su analisis, lectura y re-lectura. Esta transcripcion se realizd siguiendo
rigurosamente la Ley Organica 3/2018, del 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.
Asi, se protegié la identidad de las participantes y se emplearon
seudonimos para facilitar la identificacion de las mismas por parte de la
investigadora. Paralelamente, se fue interiorizando la informacién
recogida y anotando las ideas iniciales.

e Fase 2: Generar los codigos iniciales: Esta fase consistio en segmentar
la totalidad de los datos en cddigos o bites de datos (Dye, et. al., 2000),
recopilando aquellos datos que fueran relevantes para cada codigo
(Vaismoradi, et. al., 2013). Para esta fase, se imprimieron a una cara
las entrevistas realizadas y se fueron diferenciando los diferentes
codigos mediante colores y formas diferentes, de forma que facilitaran

la visualizacion del conjunto de datos.
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Para el establecimiento de los codigos se cred una “leyenda” en la cual
se recogieron todos los cddigos detectados y que coincidian con los
segmentos del texto. Estos segmentos/verbatims/fotografias se fueron
recortando directamente de la transcripcion y agrupandolos con su
cadigo correspondiente (también recortados de la leyenda) (Dye,et. al.,
2000). Aquellos segmentos/verbatims/fotografias de las participantes
gue hacian referencia al incluso cédigo, se agruparon.

Fase 3: Buscar los temas: Una vez codificado todo el material, se
percibe la existencia de aspectos comunes entre varios codigos lo que
deriva en entender la necesidad de re-agruparlos en una denominaciéon
mas general (Arantzamendi, et al.,, 2021) que dé respuesta a la
pregunta  de investigacion, formando asi los  temas
potenciales/subtematicas con aquellos datos que son importantes en
cada uno de ellos. Para ello, se colocaron los bits de datos en
columnas, de acuerdo con sus cualidades comunes (Dye, et. al., 2000).
Fase 4. Revisar los temas: Posteriormente, se verificO si los temas
potenciales creados estaban relacionados con los estratos codificados
y con el conjunto general de datos (Vaismoradi, et al., 2013), es decir, si
emergian a partir de ellos, respondiendo asi la un andlisis inductiva
(Dye, et al., 2000). Ademas, se fueron realizando comparaciones entre
los distintos estratos contextuales, tratando asi de que los temas finales
gue emergian fueran significativos (Dye,et al., 2000). La técnica de
“validacion de miembros” realizada en la segunda entrevista favorecié
esta revision de los temas directamente desde la opinion de las propias
participantes.

Fase 5: Definir y nombrar los temas: Una vez definidos los temas, se
refinaron y se revisaron los detalles que incluia cada uno de ellos con
la finalidad de crear un nombre que representase lo que el mismo tema
buscaba expresar (Vaismoradi, et al., 2013). Este paso se realizd
tomando como titulo fragmentos reales de las transcripciones de las

participantes.
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e Fase 6: Producir el informe: Por altimo, una vez que los temas estaban
nombrados y definidos, se procedid a elaborar el apartado 4.
Resultados en el cual se organizaron los extractos seleccionados
relaciondndolos en todo momento con los objetivos de la investigacion
(Vaismoradi, et al., 2013).

En el desarrollo a lo largo del analisis de los datos se fueron haciendo
fotografias que permitian visualizar el avance en el mismo (Apéndice
ViI).
El proceso de generacion de datos fue, en todo momento supervisado por
las directoras de la investigacion, las cuales de forma transversal, fueron
conociendo y discutiendo en colaboracién con la investigadora principal, el
andlisis.
Para ello, las directoras fueron recibiendo informacion sobre el avance de
la investigacion a través del correo electronico y, a través de diferentes
reuniones virtuales, confirmaban y aportaban su punto de vista sobre el
mismo, lo que permitié general finalmente, los temas finales.
Este aspecto se conoce como triangulacion de las investigadoras
(Arantzamendi, et. al., 2021).

3.9 Aspectos éticos

Con respeto al cumplimiento de las consideraciones éticas en este trabajo
de investigacién, cabe resaltar que a lo largo del mismo se tuvieron en

cuenta diferentes aspectos relacionados con la deontologia profesional.

En primer lugar, y segundo afirma la WFOT (2016), realizar una practica
que mantenga la ética como base, es fundamental para lograr el bienestar
de las personas con las que trabajamos y la reputacion de la profesion en
general. De esta forma, se sigui6 el Codigo Etico de TO (WFOT, 2016) y
el Cdédigo Deontolégico de la TO especifico para el contexto nacional,
aprobado recienntemente por el Consejo General de Colegios de
Terapeutas Ocupacionales de Espaia (CGCTO) (CGCTO, 2020).
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De igual forma y ante la actual situacion de pandemia, se siguieron los
valores y actitudes fundamentales que propone la Asociacion Americana
de TO (AOTA), los cales concuerdan con los principios del Cédigo Etico:
no maleficencia, autonomia, justicia y beneficencia (Asociacion Americana
de Terapia Ocupacional [AOTA], 2020)

Ademas, se tuvo en cuenta a Declaracion Universal de los Derechos
Humanos (ONU, 1948), el codigo de Nuremberg (Tribunal Internacional de
Nuremberg, 1947) y la Declaracion de Helsinki (Asociacion Médica
Mundial [AMM], 2013), mediante los cuéles se incide en la importancia del
consentimiento y voluntariedad de los/las participantes a la hora de formar
parte de una investigacion y en la preservacion del rigor cientifico durante

la investigacion (Sandin-Esteban, 2003).

De igual forma y a nivel autonémico, se siguieron las Normas de buena
practica en investigacién con seres humanos (Amor, et. al., s.f) aprobadas
por la Xunta de Galicia en el contexto gallego y, por lo tanto coherentes

con la presente investigacion.

De forma previa al trabajo de campo y, continuando con la garantia de la
ética profesional, se elaboraron los documentos pertinentes basandose en
los modelos del Comité Autonémico de Etica de Investigacion de Galicia
(CEIC de Galicia) del Servicio Gallego de Salud (SERGAS). Los

documentos elaborados son los siguientes:

e Hoja de informacion a las participantes (Apéndice Il): En la cual se
detalla la presente investigacion y los detalles relevantes sobre la
participacion en la misma.

e Triptico de informacién a las participantes (Apéndice lll): En el cual se
recoge de una forma original y atractiva la informacién mas esencial de
la Hoja de Informacion.

e Consentimiento Informado (Apéndice 1V), mediante lo cual las

participantes autorizan su participacion en dicho estudio de

investigacion de forma voluntaria mediante su firma.
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Durante la realizacion del estudio, se respetd la confidencialidad y
anonimato de las participantes, cumpliendo asi, con el establecido por
la Ley Orgéanica 3/2018, del 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales (BOE, 2018). Esto se
hizo efectivo codificando la informacion recogida y empleando
seudénimos que Unicamente le permitiesen a la investigadora
identificar a las participantes. De igual forma, solo esta tuvo acceso a
los datos y estos, fueron eliminados en todos sus formatos una vez

finalizado el estudio.
3.10 Criterios de calidad y rigor cientifico

Garantizar la calidad de una investigacion es un aspecto fundamental que
los/las investigadores/as han de tener en cuenta. Asi pues, la calidad de
un estudio se encuentra determinada por el rigor metodologico con el que
este fue realizado (Arantzamendi et al., 2021).

A lo largo de la historia, diversos autores hicieron mencién a diferentes
propuestas acerca de los criterios de validacion de la investigacion. Asi, la
propuesta de Guba & Lincoln (1981) es hoy en dia, la mas extendida.
Estos autores proponen los criterios de credibilidad, transferibilidad,
consistencia y confirmabilidad.

e La credibilidad es un criterio que hace referencia a la veracidad de
los resultados. Es decir, la credibilidad permite conocer en qué
medida la investigacion realizada refleja y capta el significado de las
participantes. Para cumplir con este criterio, la persona
investigadora realizdé una descripcion detallada de las participantes,
una transcripcion literal de los datos y una exhaustiva explicacion
del procedimiento de analisis de datos. Asimismo, se realiz6 una
segunda entrevista con las participantes que consistié en la revision
conjunta (participante e investigadora) de los resultados
preliminares de la investigacion (Arantzamendi et. al., 2016; Birt et.

al.,, 2016). La técnica inicial de foto-voz favorecid también el
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cumplimiento de este criterio, puesto que fueron las propias
participantes las cuales mediante la fotografia reflejaron su realidad
en el cuidado. La continua triangulacion con las directoras fue
también fundamental a la hora de aumentar la credibilidad de la
investigacion.

La transferibilidad o aplicabilidad se refiere al nivel en el que los
resultados pueden ser transferidos la otros contextos. En este
sentido, la descripcién minuciosa de las participantes y su ambito de
estudio, facilitan la aplicacion en otros lugares.

La consistencia o auditabilidad, la cual asegura que si la
investigacion fuese realizada por otra investigadora/or o
investigadores en el mismo contexto, los resultados y conclusiones
finales serian similares y no contradictorios (Arantzamendi et. al.,
2021). Para cumplir este criterio, se realiz6 una descripcion
detallada del contexto de la investigacion, de las participantes, del
analisis de los datos y se aseguro la transcripcion literal de toda la
informacion recogida.

Confirmabilidad: Que consiste en comprender como la posicion de
la investigadora influyé en los resultados obtenidos. Para ello, la
investigadora, con una posicién critica ante la realidad estudiada,;
realiz6 una transcripcion literal de los datos, del analisis v,
finalmente, una verificacion de los resultados con las participantes y

las directoras.

Asimismo, a lo largo del estudio, se realiz6 una triangulacion con las

tutoras del presente estudio. La triangulacién consistié en la aplicacién de

diferentes miradas sobre un mismo fenédmeno, tratando de obtener una

vision mas amplia de la realidad a estudiar y tratando asi, de mejorar el

rigor cientifico y aumentar la validez del estudio (Arantzamendi et al.,
2021).

Por altimo, en coherencia con la metodologia de la investigacion, se sigue

durante todo el proceso una reflexividad critica continua, de forma que la
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investigadora reflexionaba sobre si misma y su influencia en los

resultados y contexto de estudio (Sandin-Esteban, 2003).
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4 Resultados

Una vez analizados los datos, emergen 3 temas: “Mi madre es lo
primero,[cuidarla] era algo que yo tenia que hacer como agradecimiento”’,
“Ser cuidadora te ata” y “Siempre tienes el pensamiento en lo que queda

en casa, siempre con eso”.

Los temas se encuentran apoyados en fragmentos textuales extraidos de

las transcripciones realizadas.

4.1 “Mi madre es lo primero, [cuidarla] era algo que yo tenia que

hacer como agradecimiento”

Este primer tema dibuja, mediante las palabras de las participantes, como
comenzaron a participar en el cuidado como ocupacién y de qué forma
éste va cambiando con el paso del tiempo, dejando entrever diversas
razones y elementos que permiten comprender la forma en que esta
ocupacion paso6 a formar parte de sus vidas.

En primer lugar, es importante resaltar el proceso y/o motivo por el que
las mujeres comienzan a ser cuidadoras, relacionandose ésta,
fundamentalmente, con una condicion de salud de la persona a que
cuidan “Empecé a ser cuidadora desde que ha dado el ictus mi madre,
[...], entonces ella era la que cuidaba a mi hermano y cuando se puso asi,
pues vine yo para atenderlos a los dos [su madre y su hermano]”
(Emilia_E1); “Hace 10 arios le diagnosticaron que tenia Alzheimer y fue
cuando tuvimos que empezar a ocuparnos de ella” (Marcela _E1).
Ademas, el inicio en el cuidado implica, en ocasiones, que el nivel de
ayuda a aportar sea cada vez mayor “ [...] Al principio no habia que
ayudarle mucho [...] pero poco a poco hubo que ir ayudandole mucho, a
fodo.” (Marcela_E1).

En ocasiones, los sentimientos de afecto y carifio hacia la persona que
requiere los cuidados, son los cementos para decidir iniciar esta
experiencia “[...] lo decidi yo, es mi madre y yo que sé, mi madre es lo

primero[...] yo lo hago por carifio [...] por carifio total” (Emilia_E1 y E2).
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Asi, guiarse por estos sentimientos y empezar a cuidar produce en las
cuidadoras tranquilidad “[...] ha sido algo que hice que yo quedé con una
tranquilidad fuera de lo normal porque yo mi a madre le queria mucho
¢no? Siempre fuimos las dos una, osea toda la vida, no de ahora no
[...]?” (Rosalia_E1).

Razones como la convivencia compartida o los lazos familiares “ es mi
suegral...] estaba aqui en la casa con ella, alguien tenia que hacerlo y
me tocod a mi [...]” (Marcela_E1) , también llevan a que las mujeres se
inicien en los cuidados, apoyandose en que nadie mas podria tomar esta
decision “[...] no habia quien lo cuidase [...] y yo tenia que venir yo o
tenia que venir otrof...] [silencio] y no habia quien pudiese venir
(Rosalia_E1). Asi, las mujeres perciben como imprescindible involucrarse
en los cuidados, ”[...] tU haces eso [cuidar] porque no hay quien lo haga y

creo que alguien lo tiene que hacer [...]” (Rosalia_E2).

Asi, las cuidadoras entienden el cuidado como una necesidad, deber u
obligacion “yo lo veo como una necesidad y mas una obligacion”
(Concepcion_E1); “[...] sientes como si fuera una obligacion, tienes que
hacerlo.” (Marcela_E1). En parte, también se entiende como una forma de
agradecimiento, principalmente justificado por las vivencias del pasado,
argumentando asi, que cuidar la esa persona y/o personas es el fruto de
todo lo sembrado a lo largo de una vida “Si mi madre cuando nosotros
éramos pequernios, [...] tuvo que trabajar tantisimo, esforzarse tanto [...]
ahora que ella no puede, o que ella no podia [...] es casi como devolverle
un poco lo que ella hizo por nosotros, aunque sea sin poder-y [...] creo
que es un poco lo que ellos ganaron la mayoria de las veces”
(Rosalia_E2). Asi, en este contexto en el cual se entiende el cuidado
como la respuesta a un “favor anterior” , las cuidadoras no esperan ni
solicitan ningun tipo de compensacién y/o retribucion, mas que el
bienestar de la persona a que cuidan “/...] tt no puedes pedir otra cosa a
cambio [de cuidar] [...] No esperas nada a cambio [...] Recompensa

ninguna, simplemente verla a ella tranquila, ¢ no sabes?[...]” (Rosalia_E2)
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Por ello, para las mujeres cuidadoras, llegar hasta aqui, a ser cuidadora;
era su Unica opcidn posible’...] otra cosa no podia hacer.”
(Concepcion_E1) en la cual “...] haces el que tenias que hacer
(Emilia_E1) puesto que rechazan recursos como los centros residenciales
“[...] para una residencia no si Dios lo quiere (rie) no” (Emilia_E1) , no
llegando a considerarlos en ningln momento una opcién de apoyo para el
cuidado “...] O lo haces [cuidar] o ¢qué haces con ellos? Osea...
simplemente (..) o los tienes que cuidar-y o los tienes que llevar a la casa
de los viejos [refiriéndose a una residencia de la 32 edad] o no sé el qué

vamos...[silencio]” (Rosalia_E?2).

Ademas, las propias cuidadoras perciben la potencia que tienen los
valores sociales y culturales a la hora de determinar quien se encarga del
cuidado, incidiendo en que son las mujeres quienes lo hacen “/...] muchas
veces se hace por tradicion [...] si que es verdad [...] es un trabajo que le
suele tocar hacer mas la mujeres que a hombres porque si... [silencio] la
vida es asi” (Marcela_E2). Y que también son ellas, las que lo hacen
mejor “[...] mis hermanos, yo que sé (..) un hombre tampoco por muy bien

gue los cuide no es nunca como una mujer.”(Rosalia_E?2)

De la misma forma, a pesar de que en algunos casos cuidan porque “no
queda otra” ellas mismas reconocen que no cuidar a esa persona es
percibido como desentenderse de ella “/...] y no iba a tirarlo a los perros,
Dios me salve (mueve la cabeza)” (Concepcion_E1) y dejarla olvidada al
desamparo “[...] no, no, a ver...no puedo dejarla abandonada asi [...]”
(Emilia_E1)

Por otra parte, la informacién y el conocimiento general sobre los recursos
y apoyos formales para el cuidado y el cuidador/la es practicamente
inexistente “Absolutamente nada, ni publico ni privadol. Tampoco los
conozco perof...]” (Rosalia_E1l),y, a pesar de que el cuidado recae
principalmente en la cuidadora principal, a veces, pasa a involucrar, a
otros miembros de la familia “[...] mientras yo pueda [cuidarlos] mas mi

13

marido... bueno, de momento nos arreglamos bien, ¢no sabes?
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(Rosalia_E1). Con todo, a pesar de que las cuidadoras reconocen que su
ocupaciéon no tiene un gran reconocimiento social “/...] nadie se acuerda
de nosotros [refiriéndose a las cuidadoras] y siempre estamos aqui”
(Concepcion_E2) ellas mismas proponen que las politicas sociales se
acuerden de donde estan “Lo unico es que tenia que estar pagado o
declarado a la Seguridad Social por ejemplo, que pudieses cotizar y que
pudieses decir que eso [cuidar] es un trabajo porque como minimo tenia
que ser cotizado porque yo digo [...] ya no me sirve de nada ni cosa
ninguna, [...]” (Rosalia_EZ2). Sin mas, a pesar de las pocas referencias
que las cuidadoras mencionan sobre los distintos recursos, contar con su
apoyo, facilita la conciliacion en otras obligaciones y/u ocupaciones como
el trabajo ‘[...] tenemos auxiliares del ayuntamiento que vienen a
ayudarle, a ella y a nosotros, porque nosotros con el trabajo y todo, se

hace dificil llegar a todo y muy bien, asi mejor [...]” (Marcela_E1)
4.2 “Ser cuidadora te ata”

El segundo tema manifiesta de forma amplia como es la experiencia de
participacion en el cuidado, explicitando cuéles son las ocupaciones
cotidianas en las que participan las mujeres cuidadoras y, por tanto todo lo
que ser cuidadora, implica. Ademas, también se articula cémo el hecho de

ser cuidadora restringe la participacion en otras ocupaciones del dia a dia.

El cuidado lleva a que las cuidadoras estén totalmente atadas a él “/...] de
alguna forma si que estas atada.” (Concepcion_E2) y se vean forzadas a
renunciar la aquellas ocupaciones que dan/ daban significado a sus
vidas‘[...] es una cosa que te hasta, tu no puedes atender a otra cosa”
(Rosalia_E?2). Este sentimiento de estar atada al cuidado deriva de que la
participacion en el cuidado suponga una implicacion constante “...]
siempre tienes que estar pendiente de la otra persona” (Marcela_E2), y
rutinaria en la atencion a la otra persona “Un poco (..) como una rutina
diaria, diaria.” (Rosalia_E1) a lo largo del afio “Son 365 dias al afio las 24

horas del dia [se rie]” (Rosalia_E?2).
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Una vez que se decide comenzar esta experiencia, el cuidado pasa a ser
la ocupacién principal de quien lo desempefa. “Ahora mismo nada, nada
mAas que cuidar porque primero estaba mi madre y cuando mi madre
falleci6 mi padre cayd y se ha roto la cadera, osea, ahi paramos [...]
(Rosalia_E1)

Asi, el dia a dia de las mujeres cuidadoras consiste, fundamentalmente,
en colaborar en la realizacion de actividades de autocuidado. Entre las
actividades en las que aportan cuidados esta el acompafiamiento a la
hora de dormir “[...] voy a ver si queda durmiendo bien, si esta tapado o
no [...] lo acompafio a acostarse para ver que quede bien
(Concepcion_E1) y la vigilancia del descanso por las mafanas. “[...] te
levantas por la mafidna (...) la vas a ver a ver se esta bien [...]”
(Emilia_E1). También las colaboraciones a la hora de preparar y dar la
comida, los medicamentos o vestir a la otra/s persona/s, son tareas
fundamentales dentro del cuidado “...] lo voy a levantar y le doy los
medicamentos y mas el desayuno, a mediodia le doy la comida otra vez
con su medicacion y por la noche la cena [...]” (Concepcién_E1) que es
necesario repetir en varios momentos del dia “[...] ducharla, darle el
desayuno, ponerle el panal, [...] a mediodia igual, por la noche igual
[silencio] cambiarle el pafal y darle de comer [silencio] Basicamente, hay
que estar siempre pendiente de la comida y del aseo cuando lo necesita
[...]” (Marcela_E1). Ademas, a veces, hacer de comer implica una tarea a
mayores como por ejemplo, el seguimiento de dietas segun lo requiera la
persona a la que se cuida “La comida [... | hay que prepararle y triturarle
todo, tener cuenta de que sea una comida equilibrada [...] y también darle
muy despacito " (Marcela_E1). Este aspecto es lo que Marcela vislumbra
en la Figura 3 en la cual se puede visualizar la preparacion de una comida

normal (con su respectiva medicacion) de la persona a la que cuida.
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Figura 3. Preparacion del menu para la persona a la que cuida

También el control constante de que estas dietas se cumplan es
fundamental, como por ejemplo vigilar que la persona beba la cantidad
requerida de agua /[...] durante el dia también hay que estar pendiente
[...] de que beba, porque tiene que beber mucho [la persona tiene una
enfermedad renal] entonces [...] tengo que estar todo dia, bebe [dice el
nombre de la persona] bebe [silencio] y haciéndole cuentos [silencio] y
eso todos Jos dias” (Concepciébn_E1). Este aspecto es lo que
Concepcion_E1 representa con la Figura 4, en la cual representa una
botella de agua como elemento esencial del que tiene que estar pendiente

por la dieta que ha de seguir la persona a la que cuida.

Figura 4. Botella de agua como
elemento esencial en la dieta de
la persona a la que cuida
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Asi, el aseo y la higiene de la otra/s persona/s también es valorado por las
cuidadoras como esencial dentro de su rutina diaria "La ducha porque
hayque estar pendiente de limpiarlo, osea, que tenerlo limpio"
(Rosalia_E1), tal y como muestra Rosalia con la Figura 5. En ella, se

representa el cuarto de bafo adaptado, principalmente la ducha, en la

cual Rosalia colabora en el aseo de la persona a la que cuida.

Figura 5. Ducha en la que realiza el aseo
a la persona que cuida

De la misma forma, cuando se trata de una pandemia como la provocada
por la COVID-19, la higiene, como medida sanitaria, pasa a ser una de las
principales aliadas de las cuidadoras a la hora de colaborar en los
cuidados [...] tienes que estar siempre pendiente de lavarle las manos y
de que tenga cuidado [...] (Concepcién_E1), situacibn que Concepcién
expone también a través de la Figura 6, sobre la cual refiere que “[...]
desde que hay esto [refiriéndose al COVID-19] [el jabén] es cosa de

siempre, antes lavaba él las manos, pero ahora.. tienes miedo de que no

Figura 6. El jabén como aliado 60
fundamental en el dia a dia en la
actual crisis sanitaria
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lo haga bien y le pase algo, entonces se las lavas continuamente” (E1)

Con todo, la aparicion de la COVID-19 cambié la rutina de los cuidados,
implicando asi importantes cambios en su dia a dia. Por lo tanto, las
medidas sociales y sanitarias se convirtieron en un acompafante
fundamental a la hora de participar en el cuidado “/...] tienes que ir con la
mascarilla, andar con mas cuidado y con la higiene todo lo que puedas,
no contagiar a nadie [..]” (Marcela_E1). Ademas, el distanciamiento social
pasO a ser caracteristico en los domicilios de las cuidadoras, implicando
que la familia no pueda verse entre ella “[...] antes venia la gente verlo,
¢,no sabes? Venian mis hermanos o quien fuera...tios, primos, visitas de
esas de fuera y entonces lo entretenian un poco y ahora como no ...no
pueden venir (...) desde que empez6 el coronavirus aqui no ha vuelto a

entrar nadie, ¢ no sabes? Visitas no (...).” (Rosalia_E1)

Igualmente, el acompafiamiento durante el paseo también es una tarea en
la que las cuidadoras participan siempre que pueden “/...] después al
mejor si puedo da una vueltita por ahi [...]” (Rosalia_E1). No obstante,
esta ocupacion también requiere una atencion completa por parte de las
cuidadoras para prevenir posibles caidas “[...] Asi un paseito asi por aqui
y por la tarde también (...) la vigilo [...] para que no caiga” (Emilia_E1).
Este aspecto es lo que Emilia busca representar en la Figura 7, segun la
cual indica que el apoyo de un bastén es esencial ya que la persona se
acostumbra a marear durante los paseos "Cuando va a andar también,
¢, sabes? Tengo que ir con ella porque tiene...no sé, muchas veces le dan
‘vaidos” asi, tal" (Emilia_ E1)
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Figura 7. El bastdn como herramienta basica para acompafiar a la persona en los
paseos.

Asi, esa implicacién constante en el cuidado provoca en las personas que
lo realizan que estas se sientan sujetas a €l “Ser cuidadora te atal...]”
(Rosalia_E1) y al no abandonar el domicilio “/...] sobre todo te ata a estar
en casa continuamente, y a estar siempre pendiente de otra persona
[silencio]. Y que..no puedes al mejor [...] salir un dia entero fuera de la

casa porque hay alguien que depende de ti” (Marcela_E2).

Ademas, las cuidadoras relacionan el cuidado con una rebaja de la
disponibilidad del tiempo para participar en otras ocupaciones de la vida “
[...] en otras cosas casi no puedo participar en ninquna. Cuando tenia los
dos [refiriéendose a qué en un momento previo cuidaba la dos personas],
¢a donde vas? (riese)” (Rosalia_E1). Asi, la necesidad de estar
pendiente de las horas para no pasar mucho tiempo fuera del domicilio “
[...] tienes que estar siempre pendiente del reloj, de las horas que tu
pasas fuera, o de las horas que (..)” (Rosalia_E1) las lleva incluso a
descartar por completo la participacibn en actividades para su
autocoidado cémo ir al dentista o a la peluqueria “Hay veces que pienso
qgue tenia que ir al dentista [...] y digo “ay no puedo” porque después
llego alli y tengo que esperar-y y digo “ay por favor”... tu estas alli y te
estas consumiendo, dices “ay yo tengo que marchar-y” o tener que ir [...]
yo que sé, cortar el pelo [riese] t u llegas a la peluqueria y tienes que

esperar-y y tu dices “no por favor [...]” (Rosalia_E2).
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Asi, la intervencién en el cuidado hace muy dificil que las mujeres
participen y conserven otras ocupaciones de su dia a dia, forzando
ocasionalmente, la renuncia al trabajo “Pues que no puedo, por eso dejé
el trabajo, no puedo, no [...]“Trabajaba y lo dejé para cuidarlos porque no,
puedo, a ver...[...].” (Emilia_E1); al ocio“(...) no puedes ir a lado ninguno,
tienes que estar todo el dia pendiente a todas las horas, [...], ocio y
tiempo libre, nada, cero” (Marcela_E1); a la residencia “[...] Antes vivia en
A Corufia y todo [dice el nombre de la calle] y venia los lunes [...],
después, tenia una temporada que venia todos los dias y [...] EI cambio
mas grande que noté fue ese, el cambiar asi el tema del trabajo y tal, y
venir a vivir para aqui [...]” (Emilia_E1) e incluso a la familia “/...] yo
estuve en [dice el nombre de un pais extranjero] 22 afios [...] hasta que
vine para aqui, yo tenia mi hijo alli, ahora no lo veo en todo el asio [...] si
no tuviese que cuidar a mis padres yo podia ir yo [...] pero... desde que
enfermé mi madre yo no pude volver(y) ¢no sabes? No pude volver junto
a el, o volver al trabajo” (Rosalia_E1). Asi pues, por todo lo que el cuidado
implica; cuando la familia esta en el extranjero, esa renuncia por parte de
la persona cuidadora es asegurada, llevando incluso a estar largos
periodos de tiempo sin ver a los/a las hijos/las “...[...] ¢yo estaria sin ir a
ver a mi hijo? Por ejemplo pero tu crees [...] jPues yo no puedo irl ;Qué

hago con esto? No sabes dices “como vas?” imposible” (Rosalia_E2)

Con todo, a pesar de que el cuidado deriva en general, en un importante
cambio vital “/...] te cambia mucho la vida.” (Concepcion_E1) y de la un
giro radical a la vida de quien lo asume “[...] es... *Hhhhh darle a la vuelta
a la tortilla por el otro lado y se acabo [silencio]” (Rosalia_E2) este es
recompensado por el sentimiento de agradecimiento que las cuidadoras
reciben de la persona a la que cuidan “Ella [....] siempre ha sido muy
agradecida [...] Era diario, diario, diario, ¢no sabes? [...] estaba diario
contenta. [...] Entonces eso fue [....] como la recompensa de-de tener que
dejar mi hijo all4, mi trabajo [se le corta la voz], todo, el sueldo, todo
[silencio]” (Rosalia_E1) “[...] por mi madre resultaba todo porque la eres

era agradecida de nacimiento [...]” (Rosalia_E2).
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Ademas, las cuidadoras coinciden y reconocen que todos los sentimientos
y aspectos negativos lo son menos si la persona que estan cuidando esta
bien “[...] si veo que estan bien yo estoy tranquila [...]” (Concepcién_E1),
llegando incluso a definirse como una ocupacion satisfactoria “[...] Es
satisfactorio, porque la veo bien, y yo que sé...” (Emilia_E1). Asimismo,
las cuidadoras reconocen que, aunque duro, el cuidado es un hecho
comunitario y que, por lo tanto, no estan solas “/...] es una situacion que
no solo estas viviendo tu [silencio] que hay muchas personas que estan

pasando por esa misma situacion y que...[...]” (Marcela_E2)

4.3 “Siempre tienes el pensamiento en lo que queda en casa,

siempre con eso”

El tercero tema presenta como la participacion en el cuidado repercute en
la salud y en el bienestar de las personas que lo realizan, y como la actual
situacion de incertidumbre derivada del COVID-19 agudiza, de forma

negativa, dichas implicaciones.

Para las participantes, ser cuidadora implica que la persona a la que
cuidan y todo lo relacionado con ella sea una preocupacion permanente
en sus vidas “[...] nunca vas tranquila, siempre tienes el pensamiento en
lo que se queda en la casa” (Concepcidn_E1) “[...] es una preocupacion
constante (...) de dia y de noche....” (Concepcion_E?2). En la cual no hay

cabida para desconectar “Atencion continua, continua [...]” (Rosalia_E2).

En este contexto, el miedo, el cansancio y la intranquilidad tienen un
fuerte protagonismo ‘/...] siempre tienes miedo de lo que pueda pasar si

tl no estas, yo que sé, es dificil” (Concepcion_E?2).

Ademas, las participantes reconocen que ser cuidadora trae consigo un
fuerte impacto en su salud mental, puesto que esa constante
preocupacion se traduce en un importante nerviosismo, el cual se
acentua principalmente en el momento de abandonar el domicilio” /...] si

el queda en la cama, mas o menos, estas un poco tranquila pero si se
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queda sentado dices “¢y se cae? ¢Y si se marcha?” ;no sabes? Siempre
con eso.” (Rosalia_E1); “[...] nunca puedes estar tranquila en otro sitio,
por ejemplo, tu vas comprar o vas... y estas siempre y dices “espero que
no saliese para fuera, que no cayera [...] osea, tu en la cabesa tienes

siempre eso” (Rosalia_E2)

De igual forma, en el contexto de pandemia actual, ese nerviosismo se
multiplica intensamente por parte de las cuidadoras /... creo que esto
[refiriéndose a la COVID-19] me hace estar mas preocupada, es un
nerviosismo continuo, que ya era, pero vamos, nada que ver, un
nerviosismo continuo [...] yasiempre estas preocupada pero ahora aun
peor [refiriéndose a situacion de crisis sanitaria provocada por el COVID-
19], me siento mas preocupada aun, me afecta mi salud mental. [...]”

(Concepcion_E1)

Asimismo, la aparicién del estrés también es producto del cuidado para
aguellas personas que lo realizan®(...) muchas veces si la ves mal yo que
sé, te da [...] estrés, bajon, preocupacion, tienes miedo [...]” (Emilia_E1)
y, este, se ve multiplicado en situaciones como la actual crisis sanitaria
provocada por la COVID-19 en la cual, la salud de otros/las esta en las
manos de sus cuidadores/as “Ya estar asi es cansado [refiriéndose a vivir
esta situacion de COVID-19], como para mas tener una persona que
depende de ti, o dos, que te causa mas miedo y estrés, ¢sabes?”
(Emilia_E1)

Ademas, a pesar de que la presencia de estos sentimientos por el dia es
habitual, la llegada de la noche no cambia esta situacidn, sino que la
reafirma, comprometiendo asi el descanso de las que cuidan “a /a hora de
dormir porque él se se destapa y tal me llama [...] entonces si, hay
noches que no duermo nada porque entre volver a coger el suefio y
despertar [silencio] [rie]” (Concepcion_E1). No obstante, como en todo,
existen épocas del afio en las cuales el descanso se hace mas dificil
debido a las condiciones de salud de las personas a las que cuidan”/...]

de noche bueno, hace temporadas por ejemplo, una temporada que tuvo
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una hemorragia en el nariz me tenia que levantar treinta veces de noche
porque tenia miedo que empezase a sangrar de noche o ahora cuando ha
sido el coronavirus me tiré diez dias sin ir a cama [...] osea, sin ir a cama

diez dias asi ya” (Rosalia_E1).

Con todo, la salud mental no es la Unica que se compromete cuando de
ser cuidadora se trata pues, en muchas ocasiones, las cuidadoras,
durante su prestacion del cuidado, se ven obligadas a realizar esfuerzos
fisicos “(...) tu tienes que coger a la persona (Rosalia_E1) que, aunque
tratan de reducir con el empleo de productos de apoyo como la cadera de
ruedas o la cama articulada, comprometen directamente su salud “[...]
porque aunque [...] compras todos los maquinillos que existen, ta hay
veces que tienes que coger a la persona y levantarla para arriba [...] sino
claro, te afecta porque, porque la espalda... y yo que tengo osteoporosis

como para fastidiar mi espalda” (Rosalia_E1)

En consecuencia, ser cuidadora y todo lo que ello eres acarrea, ocasiona
en las mujeres una importante resignacion que a veces les lleva a
replantearse dicha decision constantemente “Son muchos nervios, no sé
hasta que punto resulta [refiriéndose a que no sabe hasta donde vale la
pena ser cuidadora]” (Rosalia_E?2). Asi, aplauden la necesidad de distraer
el pensamiento y “engafnarlo”, haciéndole creer que todo es la respuesta a
un trabajo retribuido “/...] simplemente decir “he decidido hacer esto y de
agui mientras pueda yo ta, sin pensar nada yo suelo... enciendo la radio,
me pongo a hacer la comida [se rie] asi como si fuese un trabajo, a esta

hora me levanto, a esta hora desayuno, a esta hora [...]” (Rosalia_E2).
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5 Discusién

El presente estudio tenia como objetivo explorar desde una perspectiva
critica y de la justicia ocupacional, la relacion entre la salud, el bienestar y
las ocupaciones cotidianas de un grupo de mujeres del rural gallego en el

contexto de pandemia.

Asi, a continuacion, se dialogan los resultados de la investigacion con la

evidencia cientifica consultada para la elaboracion de este trabajo.

Los principales hallazgos de esta investigacion ilustran la forma en que las
mujeres cuidadoras del rural comienzan a serlo y de qué forma el cuidado
como ocupacion las ata sin dejarles espacio para participar en otras
ocupaciones. Asi, también se presenta de que me la forma esto repercute

en su salud y bienestar.

5.1 El cuidado como ocupaciény el género, ¢una ocupacion
impuesta?

En cuanto a los motivos que arrastran a las mujeres cuidadoras a serlo,
los hallazgos de esta investigacion acuerdan con lo que defienden
Bonavitta (2019), Gurayah, et al. (2017) y Vidal, et al. (2017) en sus
estudios. Asi, algunas participantes refieren que ser cuidadora fue una
eleccion y decisién propia motivada por el sentimiento de afecto y el amor
familiar. Por el contrario, también reluce que a veces, las mujeres llegan a
ser cuidadoras por compartir vivienda con la/s persona/s que requiere/n
los cuidados, sin llegar a ser el cuidado, su motivacion principal. En este
contexto, las mujeres aceptan ser cuidadoras porque es “algo que tienes
que hacer” y, el no a esta condicion no es factible, tal y como evidencian
Bonavitta (2019) y Vidal, et al. (2017) en sus publicaciones. Asi, en
concordancia con estos estudios, las cuidadoras de esta investigacion,
llegan a definir el cuidado como una obligacion y deber a lo que, por
diversas cuestiones (enfermedad, lazos familiares, vivencias anteriores,
etc.) se le tiene que dar respuesta y, ademas, concluyen que dicha

solucion, esta en el género femenino. ¢ Es esto justo?
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¢Por qué el cuidar es una obligacién y necesidad para las mujeres pero
esa situacion no se reproduce en el género masculino? ¢Sera que las
mujeres estan “mas aceptadas” socialmente para ser las cuidadoras por

excelencia?

La existencia de un vinculo entre las ocupaciones y el sexo, viene siendo
defendida desde afios atras por autores como Cantero, et al. (2012) y
Gurayah, et al. (2017), y, ante esto, ambos coincidian en que ese vinculo
derivaba fundamentalmente, de los valores sociales y culturales en los
que se desarrollan las ocupaciones. Asi, en una sociedad patriarcal como
es la nuestra, los valores sociales y culturales recogen que los cuidados
son asignados de forma tradicional al género femenino, e iinvisibilizados
por la sociedad y sus politicas, tal y como afirman las participantes y
concluyen también Bonavitta (2019) y Vidal et al. (2017). Asi, acordando
con lo que Bonavitta (2019) y Gurayah, et al. (2017) expresan en sus
publicaciones, a pesar de que las mujeres cuidadoras se responsabilizan
de los cuidados como una decisién natural y significativa, esta se justifica
de forma profunda por los valores culturales y sociales que las rodean, las
cales acaban por alienarlas para el resto de su vida y silenciar su voz a la

hora de decidir.

Ademas, en los resultados de este estudio también se percibe, en cierta
medida, la influencia que los valores sociales tienen a la hora de decidir
las ayudas y los recursos de colaboracion en el cuidado. Asi, en
concordancia con el estudio realizado por Rivera, Rivera, & Zurdo (1999)
se rechaza totalmente o se considera una Ultima opcion, la
institucionalizacién de las personas a las que se cuida, pues, esta
institucionalizacién se entiende entre las personas cuidadoras, como un
fracaso familiar, fundamentalmente manifestado por las mujeres
cuidadoras, tal y como afirman Rivera, et al. (1999). Asi, aunque en los
resultados de este estudio las participantes aluden a la necesidad de
pasar a ser cuidadoras porque “no hay quien lo haga” la realidad difiere de

dicha situacion pues, los recursos existentes son invisibles para las
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cuidadoras, una vez mas, por influencia de los valores sociales y

culturales.

¢, Sera pues que esa “obligacion” de la que hablan las mujeres cuidadoras
tiene algo que ver con la sociedad patriarcal? ¢Es este contexto social
una barrera mas para las elecciones ocupacionales de las mujeres? ¢Es
la sociedad patriarcal la base principal que lleva a la transformacion de las

ocupaciones de las mujeres?

Ante esto y echando mano de la literatura de la TO, Molineux (2009),
Durocher, et al. (2019) y Wilcock (1993) entienden que los seres humanos
necesitamos comprometernos en ocupaciones significativas para nuestra
existencia vital, y que dicho compromiso, fomenta de forma paralela, la
salud y bienestar de las personas y comunidades. En esta linea y
basandonos en la posibilidad de que en este estudio la participacion en el
cuidado presente un impacto negativo en la salud, ¢ puede esta afirmacion

estar desafiada?

Siguiendo esta linea, Townsend y Wilcock (2004) consideran que una
restriccion en este tipo de ocupaciones es un motivo de injusticia. Asi,
siguiendo a Durocher, et al. (2019) y su concepto de alienacion
ocupacional, estos resultados nos llevan a pensar que algunas mujeres
cuidadoras viven desde el momento en el cual comienzan a serlo, en una
perpetua situacién de alienacion y, por lo tanto, injusticia ocupacional.
¢Estan pues las mujeres cuidadoras en una situacién de injusticia desde

el momento en el cual comienzan a serlo?

En este contexto, cuando el compromiso con la ocupacion es inherente a
la persona pero esta no es significativa (tal y como muestran algunos
resultados), ¢Qué es de la salud de quien la realiza? ¢Sigue siendo este
compromiso positivo para su salud? ¢Qué es de la existencia vital de las
personas cuidadoras? ¢Es el cuidado fuente de olvido e injusticia para

estas mujeres?
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5.2 Cuidado, ocupacion, salud y COVID-19. ;Qué dice la evidencia
de TO?

Por otra parte, en cuanto a cOmo es la experiencia de participacion en el
cuidado, los resultados de esta investigacion muestran que, debido a la
implicacion y atencion continuada que requiere, el cuidado es una
ocupacion a la que las mujeres cuidadoras estan totalmente atadas. De
esta forma, el cuidado pasa a ser la ocupacion principal del dia a dia de
quien lo realiza, limitando asi la posibilidad de las personas cuidadoras
para participar en otras ocupaciones cotidianas, tal y como coinciden
Gurayah, et al. (2017) y Vidal, et al. (2017) en sus investigaciones.

Asi, puesto que el cuidado pasa a ser la ocupacién principal alrededor de
la cual gira el dia a dia de las mujeres cuidadoras, la idea de injusticia
ocupacional que defienden Townsend & Wilcock (2004) en sus diferentes
tipos (Whiteford, 2000), cobra cada vez mas fuerza en la realidad de las

mujeres cuidadoras.

Paralelamente, las participantes de esta investigacién también identifican
que participar en el cuidado les implica una preocupacion y nerviosismo
constante. Estos resultados acuerdan con lo que Bauer & Sousa-Poza
(2015) presentan en su estudio, en el cual evidencian el impacto que tiene
en la salud, principalmente en la mental, el hecho de participar en el

cuidado.

Sin mas, los resultados de esta investigacion también recogen que,
aunque cuidar supone un impacto negativo en la salud de las personas
cuidadoras, y, por lo tanto, que existe una relacién negativa entre la
ocupaciéon y la salud; son las propias cuidadoras las que reconocen de
alguna forma, un sentimiento de recompensa por el hecho de estar

cuidando a sus familiares.

Por lo tanto, los resultados de la presente investigacion nos llevan a

pensar que este estudio puede estar desafiando una vez mas, la relacion
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salud-bienestar que venia siendo dada por sentada en la literatura de la
disciplina de la TO/CO.

Ante cuestiones de esta indole, autores como Hammel (2009) y Kiepek, et
al. (2018) decidieron centrar sus investigaciones en dar una explicacion a
estas interrogaciones cuestionando y problematizando la tradicional
conceptualizacion salud-bienestar. Finalmente, ambos concluyeron que,
comprometerse con ocupaciones no es siempre sinébnimo de salud, tal y
como nos llevan a pensar los resultados de esta investigacion. Ademas,
estos autores también inciden en que, cuando las ocupaciones se
encuentran encuadradas en un fuerte contexto y limitadas por razones de
género, como es el caso del cuidado femenino, la relacién positiva entre
la salud y las ocupaciones pasa a pender de un hilo y las personas a

sumergirse en la injusticia ocupacional.

En consecuencia, los resultados de esta investigacion acuerdan con los
estudios internacionales de Hammel (2009) y Kiepek et al. (2018),
entendiendo asi que la participacién en el cuidado cuestiona fuertemente
la relacion positiva de que, participar en ocupaciones, es beneficioso para
la salud de las personas cuidadoras, en este caso, mujeres. Asimismo,
esta concepcion también comienza a cuestionarse en el contexto gallego
y en investigaciones recientes como las llevadas a cabo por Rivas-
Quarneti (2015) y Veiga-Seijo, Farias, et al. (2017), las cuales sirven como

orientacion y contribuyen al desarrollo de la presente investigacion.

Con todo, si ya la injusticia ocupacional era sinébnimo de “mujer
cuidadora”, la llegada del COVID-19 acentué esta realidad. Pues, a esa
injusticia ocupacional se le afiaden todas las privaciones que, derivadas
de las medidas sociales y sanitarias necesarias para hacer frente a
pandemia, debian implantar en su dia a dia.

Asi, en este contexto de preocupacion inherente derivado de la pandemia
en el cual el impacto negativo en la salud se agudiza, tal y como recogen
estos resultados y concuerdan Bundnick et al. (2021) y Wade et al. (2021)

en sus investigaciones. Asi, las mujeres cuidadoras se encuentran con la
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llegada del COVID-19, con una serie de desafios ocupacionales a los que
deben hacer frente como por ejemplo, la necesidad de estar pendiente
continuamente de lavarle las manos a la persona ‘[...] desde que hay
esto [refiriéndose al COVID-19] [el jabon] es cosa de siempre [...] se las

lavas sequido [las manos]” (Concepcion_E1).

Asi, las necesidades del cuidado aumentan y las ocupaciones cotidianas
de las cuidadoras, cambian, tal y como representan los resultados de esta
investigacion y apoyan también Bundnick et al. (2021) y Wade et al.
(2021), los cuales afirman que cuidar durante la actual crisis sanitaria
implica altos niveles de exigencia que acaban por comprometer aun mas,
la salud de las personas cuidadoras, tal y como trata de explicar
Concepcion_E1 en los resultados “/...] ahora aun peor, me siento mas

preocupada [...]".

Entonces, si la invisibilidad era ya la protagonista de la vida de las
personas cuidadoras, ¢es la pandemia de la COVID-19 un articulador mas

de injusticia?

Por todo esto, una vez analizada la situacion de injusticia ocupacional en
la que las mujeres cuidadoras viven inmersas desde el momento que
deciden empezar a serlo, cabe cuestionarse: ¢ Cémo puede la TO abordar
dicha injusticia ocupacional? ¢Tiene cabida el abordaje de esta realidad

en la disciplina?

Siguiendo a Kronenberg et al. (2016) y Townsend y Wilcock (2004) y en
concordancia con la perspectiva critica que guia este estudio, los/las
terapeutas ocupacionales deben conocer las situaciones de injusticia que
tienen lugar en la sociedad y que comprometen los derechos humanos de

las personas (Galheigo, 2006) y arriesgan también su salud.

Ademas, la WFOT (2010) sostiene la necesidad de que desde TO se
escuche la voz de las personas, para buscar asi realmente, conocer sus
necesidades y poderles dar respuesta y que, solo asi se asegurara el

empoderamiento de las comunidades y de las personas que las forman.
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En esta linea, seria fundamental, por ejemplo, incluir la figura de la TO en
el ambito social y comunitario (en los servicios sociales de ayuntamientos,
por ejemplo) en el cual, en colaboracion con otros departamentos, se
intervenga con la comunidad cuidadora acercandola a los servicios

comunitarios y sociales que den respuesta a sus necesidades.

Por ello, también resulta fundamental comenzar a trabajar sobre la
concienciacion, en este caso sobre las mujeres cuidadoras; entre
profesionales y estudiantes de la TO (WFOT, 2010), aspecto que se

busca conseguir con la realizacién y presentacion de esta investigacion.

Asi, por ejemplo, con el fin de contribuir a esta concienciacion, se podria,
por ejemplo, trabajar conjuntamente con las directoras de esta
investigacion y con el personal que proceda, para integrar el conocimiento
y la exploracion sobre la realidad de la comunidad cuidadora desde la
vision de la justicia ocupacional en los estudios de TO de la Universidad
de A Corufia (UDC). De esta forma, teniendo en cuenta que los
estudiantes de hoy son los profesionales de mafana, se fomentaria la
conciencia critica en la sociedad y paralelamente se desempefaria una

de las funciones de la disciplina, la educativa.

Por ultimo, también con el fin de cooperar en la concienciacion ciudadana,
seria interesante visibilizar la realidad y las respectivas necesidades de
las mujeres cuidadoras del rural como comunidad mediante la divulgacion
de los resultados de esta investigacion en diferentes canales de difusion
(cientificos, educativos y/o sociales).

5.3 Fortalezas y limitaciones del estudio

En cuanto a las limitaciones y/o fortalezas de la presente investigacion,
destaca la inexperiencia de la persona investigadora principal en cuanto a
la realizacion de estudios de esta dimension, lo que pudo llevar a que en
ocasiones y, fundamentalmente, durante la entrada al campo, se perdiera
informacion relevante para el fendbmeno de estudio. Por el contrario, la

puesta en comun y el intercambio de opiniones constante con las
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directoras de este estudio, puede entenderse como una fortaleza que tratod

de aminorar dicha limitacién.

Asimismo, puede considerarse como una fortaleza de esta investigacion
el uso de la técnica de foto-voz como método de generacion de datos, ya
que esta contribuyd a la funcion que la WFOT (2010) menciona en el
apartado anterior porque, mediante ella, fue posible escuchar las voces de
las mujeres cuidadoras del rural y adentrarse de forma mas profunda, en
su realidad desde su mirada, respondiendo asi al enfoque centrado en la

personay su contexto que defiende la metodologia cualitativa.

Asi, la ausencia de recursos detectada por parte de las participantes en
relacion fundamentalmente con la conexién a la red, fue también una
limitacion que estuvo presente en el desarrollo de la presente
investigacién. Sin embargo, la adaptacion metodologica y flexibilidad
adoptada por la persona investigadora una vez realizada la entrada al

campo, es una fortaleza que destacar en lo relativo a esta investigacion.

Por ultimo, el contexto de crisis sanitaria provocado por la COVID-19 fue
también una limitacion a la hora de desarrollar la investigacion. Pese a
ello, este contexto sanitario también paso a ser finalmente, una fortaleza,
pues, le permitié a la investigadora conocer otras formas de participar en

la investigacion mas alla de los métodos tradicionales y presenciales.

5.4 Futuras lineas de investigacion

La realizacion de esta investigacion sobre la realidad de las mujeres
cuidadoras del rural promovio la reflexividad critica de la investigadora, a
cual le llevé a cuestionarse las actuaciones que, desde la TO/CO critica

se podrian llevar a cabo en investigaciones como esta:

e Generar una investigacion accion participativa (IAP) la cual,
coherente con la perspectiva critica de la presente investigacion,
permita que sean las mujeres cuidadoras del rural como

comunidad; las que aporten ideas y propuestas de accion para
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reconstruir las practicas. De esta forma se buscaria lograr el
cambio  social centrandolo  fundamentalmente, en el
empoderamiento, en la garantia de los derechos humanos y, por lo
tanto, en la eliminacion de las desigualdades sociales.

e Incluir la figura del/la terapeuta ocupacional en un equipo de
investigacion cuya funcion se oriente a conocer y profundizar en la
realidad de las personas cuidadoras, tratando de vislumbrar
situaciones de injusticia y, buscar, a través de las politicas
sociales, soluciones para ellas. Por lo tanto, se apoya la

implicacion de la TO en su funcién de investigacion y politica.
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6 Conclusiones

Una vez realizado el estudio, se concluye que este permitié
explorar y mostrar la relaciéon que existe entre la salud, el bienestar
y las ocupaciones cotidianas de un grupo de mujeres del rural
gallego en el contexto de pandemia, empleando para ello una

perspectiva critica y de la justicia ocupacional.

Asi, la presente investigacion vislumbra que el cuidado como
ocupacién, ata a las personas que lo realizan debido a la
implicacion constante que supone colaborar en el mismo. En este
contexto, participar en el cuidado, restringe la participacion en otras

ocupaciones cotidianas del dia a dia de las mujeres cuidadoras.

De igual forma, ser cuidadora, involucra fundamentalmente, la
colaboracion de las mujeres cuidadoras en las ocupaciones
cotidianas de las personas a las que cuidan, principalmente, en el
autocoidado. Asi, esta colaboracion se acentia en la actual
situacion sanitaria provocada por la COVID-19, en la cual las

mujeres cuidadoras vieron mudar sus ocupaciones.

Asi, el cuidado como ocupacion repercute de forma negativa, en la
salud y bienestar de las mujeres cuidadoras, sobre todo en lo que a
la salud mental se refiere. De igual forma, este impacto en la salud

mental es mayor en un contexto de pandemia como es el actual.

Por todo ello, la TO como agente de transformacién social y desde
una perspectiva critica, tiene cabida en el abordaje de la realidad
de las mujeres cuidadoras del rural, centrdndose principalmente en
el empoderamiento de la comunidad y en la supresion de las
injusticias ocupacionales que comprometen sus derechos y su

salud.
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Non hai palanca mas poderosa que una creencia para mover las

multitudes humanas

Emilia Pardo Bazan
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Apéndice I: Tabla de abreviaturas

ABREVIATURA SIGNIFICADO
Asociacion Americana de Terapia
Ocupacional
American Occupational Therapy
A AOTA Association (original en inglés)
AMM Asociacion Médica Mundial
B BOE Boletin Oficial del Estado
Comision sobre los Determinantes
Sociales de la Salud
CDSSs
CEIC Comité Etico de Investigacion Clinica
Consejo General de Colegios de
C Terapeutas Ocupacionales
Consejo General de Colegios de
CGCTO Terapeutas Ocupacionales (original en
castellano)
CcO Ciencia de la Ocupacién
ElyE2 Entrevista 1 y Entrevista 2
Educacion General Basica
EGB
E

94




IGE

IMSERSO

INE

LAPAD

LDSMR

OMS

ONU

SAAD

COVID-19

SERGAS

TIC

TO

WFOT

Desafios ocupacionales de mujeres cuidadoras del rural gallego

Instituto Gallego de Estadistica

Instituto de Mayores y Servicios

Sociales
Instituto Nacional de Estadistica

Ley de Autonomia Personal y Atencién

a la Dependencia

Ley para el Desarrollo Sostenible de en

medio Rural
Organizacion Mundial de la Salud

Organizacion de las Naciones Unidas

Sistema para la Autonomia y Atencién a

la Dependencia

SARS-CoV-2 (Enfermedad de

coronavirus)
Servicio Gallego de Salud

Tecnologias de la Informacion y la

Comunicacion
Terapia Ocupacional

Federacion Mundial de Terapeutas

Ocupacionales

World Federation of Occupational
Therapists (original en inglés)

95



Facultade de Ciencias da Saude

;-:.: UNIVERSIDADE DA CORUNA

)

Desafios ocupacionales de mujeres cuidadoras del rural gallego

Apéndice Il: Hoja de informacion a las participantes

HOJA DE INFORMACION A La PARTICIPANTE

TITULO DEL ESTUDIO: “Ser cuidadora te ata”: Desafios ocupacionales

de mujeres cuidadoras del rural gallego durante la pandemia COVID-19
INVESTIGADORA PRINCIPAL:Manuela Angela Blanco Suarez
Estimada Sra.:

Son *XXX, estudiante del Grado en Terapia Ocupacional por la
Universidad de A Corufia. En primer lugar me gustaria agradecerle qué

vaya a leer las siguientes lineas.

Este estudio me la fuere parte de la materia “Trabajo de Fin de Grado”,
cursada en 4° curso del Grado en Terapia Ocupacional. El presente
trabajo esta dirigido por Natalia Rivas Quarneti y Silvia Veiga Seijo,

terapeutas ocupacionales y profesoras de la Universidad de A Corufia.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio

de investigacion de terapia ocupacional en el que se le invita participar.

Si usted decide patrticipar, recibira informacién personalizada de la autora
del trabajo. Para eslabén, debe leer antes este documento y hacer
todas las preguntas que precise para comprender los detalles del mismo.
Si asi lo desea puede llevarse el documento, consultarlo con otras
personas y tomarse el tiempo necesario para decidir se participa 0 no en

el estudio.

Su participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar, 0, se acepta hacerlo, cambiar de parecer
abandonando el trabajo de investigacién en cualquier momento o pedir
gue no se empleen y/o publiguen los datos adquiridos sin dar

explicaciones.
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¢, Cudl es lafinalidad de la investigacion?

El objetivo de este estudio es explorar la relacion entre la salud, el
bienestar y las ocupaciones cotidianas de un grupo de mujeres
cuidadoras del rural gallego desde una perspectiva critica y de la justicia
ocupacional en el contexto de pandemia.

De este modo, se persigue describir la experiencia de los cuidados de un
grupo de mujeres cuidadoras rurales, identificar como influye dicho
fenémeno en la salud y bienestar de las mujeres cuidadoras y analizarlo

desde una perspectiva de la justicia ocupacional.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitada a participar debido a que cumple los criterios de
inclusién descritos en la presente investigacion, es decir, es una mujer
cuidadora familiar informal que vive y cuida en el ambito rural gallego.
Ademas usted es cuidadora desde antes y durante la pandemia de la

Covid-19 y maneja la red social de mensajeria instantanea *WhatsApp.
¢En qué consiste mi participacion?

En primer lugar, sera necesario realizar previamente 2 encuentros, de
corta duracion (30 minutos), que permitan presentarle la presente

investigacion y explicarle la técnica de foto-voz.

Seguidamente, su participacion consistird, en la realizacion de 3-4
fotografias que representen su dia a dia como cuidadora (técnica foto-
voz) y que debera enviar a la investigadora. Ademas, usted colaborara en
la realizacibn de una entrevista *semiestructurada en la cual se le
formularan preguntas con la finalidad de obtener informacién sobre el

fendbmeno a estudiar.
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Por ultimo, se realizard un segundo encuentro conjunto entre las
participantes en el estudio y la investigadora (grupo de discusion), en el
cual se reflexionara de forma conjunta sobre las fotografias y la

informacion extraida durante las entrevistas individuales.

Asi pues, el nUmero de encuentros a realizar tarde-noche 2 (entrevista
individual y grupo de discusion), con una duracion aproximada de 1 hora
cada uno. Los encuentros se realizaran de forma virtual mediante

*videochamada y a través de la red social *WhatsApp.

Entre ambos encuentros (entrevista individual y grupo de discusion)
existirdA un periodo de separacion (como minimo de una semana),

necesario para el analisis de los datos por parte de la investigadora.

La investigadora grabara ambos encuentros en audio (para facilitar la
transcripcion de todo el expresado), respetando la Ley Organica 3/2018,
del 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los

derechos digitales.

La informacion proporcionada sera tratada con la confidencialidad que
exige la mencionada ley, por lo que se eliminaran todos los datos que
puedan conducir su identificacion y preservar, de este modo, el

anonimato.

En cualquier momento, usted podra expresar libremente su opinién sobre
todo lo que desee y negarse a contestar todas aquellas preguntas que

considere inoportunas o que le hagan sentirse incbmoda.
¢Que riesgos o inconvenientes tiene mi participacion?

Su participacién en la investigacion no supone ningun inconveniente o
riesgo para la salud, ya que la su participacién se basa en la presentacion
de fotografias y el desarrollo de una entrevista y un grupo de discusion de

forma telematica. Si en alguno momento apareciera algun inconveniente,
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se le seria comunicado para que lo valorara y habia podido tomar la

decision de continuar o abandonar el estudio.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga ningun beneficio directo por participar en
el estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o
poco *visibilizados sobre la ocupacion del cuidado en el rural gallego y su
relacion con la salud y bienestar, lo cual es un beneficio en si por la

posibilidad de generar conocimiento desde una perspectiva ocupacional.

La investigacion de este colectivo desde la mirada de la Terapia
Ocupacional es inexistente, y este trabajo pretende contribuir a generar
conocimiento y dar voz a las mujeres cuidadoras que desempefian dicha
ocupacién. Por tanto, en un futuro, es posible que este estudio sea de
utilidad para otras personas, mas no se previenen aplicaciones inmediatas

ni la posibilidad de desarrollar medidas ante esta situacion.
¢Recibiré lainformacidén que se obtenga en este estudio?

Si usted asi lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados de la

presente investigacion.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio tarde-noche incluidos en el Trabajo de Fin
de Grado de Terapia Ocupacional de la Universidad de A Corufia de la
persona autora. Ademas, tarde-noche remitidos a la Biblioteca de la
Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de A Corufia para su
almacenamiento e incorporacion en el *Repositorio de la Universidad de A

Corufa.

El Trabajo de Fin de Grado se almacenara y podra ser consultado, tanto
por estudiantes como por profesionales que estén interesados en la
tematica. Asimismo, la investigadora podra disponer de estos resultados

para otras publicaciones que pertenezcan al &mbito de investigacion.
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No se transmitira ningun dato de caracter personal que pueda llevar a la
identificacion de las participantes, tal y como se describe en el punto

siguiente.
¢,Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, la comunicacién y la cesién de sus datos se hara conforme
al dispuesto por la Ley Organica 3/2018, del 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. En
todo momento, usted podra acceder a sus datos, oponerse, corregirlos o

cancelarlos, solicitandolo ante la investigadora.

Solamente el equipo investigador tendra acceso a los datos recogidos,
quien tiene el deber de salvaguardar la identidad de las participantes. Se
podra transmitir la informacion a terceros, siempre y cuando no pueda ser
identificada. En caso de que alguna informacion sea transmitida la otros
paises, se realizar4 con un nivel de proteccién de los datos equivalentes,

como minimo, al exigido por la normativa de nuestro pais.

Sus datos tarde-noche recogidos y conservados hasta finalizar el estudio
de modo *codificado, que quiere decir que posen un codigo con el que
solo el equipo investigador podra conocer a quién pertenecen. En caso de
que al largo de las evaluaciones emerjan nombres de otras personas,

tarde-noche eliminados a la hora de la transcripcion.

Una vez rematado el estudio, todos los datos tarde-noche eliminados de
todos los dispositivos electronicos y el material fisico sera destruido.

La responsable de la custodia de los datos es Manuela *Angela Blanco
Suarez. La informacion sera almacenada bajo clave en su ordenador

personal.

¢Existen intereses econdmicos en este estudio?
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Las personas implicadas en el estudio (persona investigadora, directoras
o la Universidade da Corufia) no recibirdn retribucion por la dedicacién al

incluso. Usted no sera retribuida por participar.
Quien puede darme mas informacion?

Puede usted contactar con Manuela Angela Blanco Suéarez en el teléfono

o en el correo electrénico -------------- para mas informacion.

Muchas gracias por su colaboracion.
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Apéndice lll: Triptico informativo para las participantes

Para calquera dabida,
consulta ou
aclaracion, contacte
coa investigadoro
principal:

p-
- #" “SER COIDADORA ATATE"
— ' DESAFIOS OCUPACIONAIS DE

MULLERES COIDADORAS DO
RURAL GALEGO DURANTE A
PANDEMIA COVID-19

7
xxxxxx@udc.es /

Os feitos non |
existir porque se igno ) )
= A investigadora
Aldous deey contactard con vostede
via WhatsApp para
informala mais

profundamente sobre o
investigacién e contestar
todas os suos dubides.

SOBRE O EQUIFD EM QUE CONSISTE A SOA QUE SE FARA COS
INVESTIGADOR PARTICIPACION? RESULTADOS?

= Padindsolle qua malce 3 ou 4 fotografias gua

Olal Son xxoxx, estudonte de - & 5 i o o @ qua dabans amik
leropio Ocupacional  na

Universidode  do  Corufo R

U] = Parficipard nunkea  enfrevisio  individuol coo '\‘s l

rivestigadora no cal 5@l praguntord sobna o

kste & o meu ultimo ana da Expafiar & asluda

carreirg (-3 por interese = asparensin come caldodens. came Irabale final
perscal  decidin realizar o = Participard nun grupa da discusién Wriual coas da cerraira na UDC.

§ - —
meu trabollc firol sobre o= derneis  porficipantas  no oS - o a
mulleres caordodoros da rural. 'I

Investigadiora para falar sobre o5 resultodes da

Far ela, se vostede & unha Invesigackin, -
muller coidodara familior -

informal do  ambitc  rwrol

CALES 50M AS CONMDICIGMS? Apartes avidancio 4
golego, monexa Whatsipp e

inwsaligacian sabra

esfivo coidando ontes e « O encontros jeron lugor o toves de o @nbile das
duronte a pondemia da Whatshop & seran grovodos en udic pana parsas csidodaros.
COoOvVID- 13, encantoriome . i n
contor oo seo calaborocion! o 0 =ert COWENE -

AMCRIMA

EQUIPD INVESTIGADGR « Han haberd retribucien sconamico oigunba.

+ X000+ Investigadera principal + A min pohopooon e totoimerte
o XXX+ Tempauts  Ocuposianal. VSN | AR Dar woz & visibilizar s mulleres
Cirectara = A =i poricipooon non conbesa ningln risco coidadoras do rural galege.
& X0+ Temapeuts  Ocupocianal. pama i
Cirectara s Vo, podero recbir os resuliodos  desta
irvestigaocion, se e infereso.
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Apéndice IV: Documento de Consentimiento Informado para la

participacion en un estudio de investigacion

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA
PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO: “Ser cuidadora te ata”: Desafios ocupacionales de mujeres

cuidadoras del rural gallego durante la pandemia COVID-19

Yo (nombre y apellidos):

Declaro:

(Marque con una *X, se esta de acuerdo)

CLei la hoja de informacién a la participante sobre lo estudio arriba
mencionado, pude conversar con Manuela Angela Blanco Suéarez y
hacer todas las preguntas y consultas acerca del estudio que
estimé oportunas para comprender sus condiciones; y considero

que recibi suficiente informacion sobre el estudio.

DComprendo gue mi participacién es voluntaria y anonima, y que
puedo retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar

explicaciones y sin ninguna repercusion social.

[ Accedo a gue se utilicen mis datos y la informacién recogida a
través de los respectivos encuentros, en las condiciones detalladas

en la hoja de informacién a la participante.

[ Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio de

investigacion.
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Respeto a la conservacion y utilizacion futura de los datos (detallada en la

hoja de informacion a la participante):

|:| No accedo a que mis datos 0 muestras sean conservadas una vez

terminado el presente estudio.

[ Accedo a gue mis datos se conserven una vez acabado el estudio
para su uso en posteriores lineas de investigacion relacionadas con

la presente, y en las condiciones mencionadas.

En cuanto a los resultados de las entrevistas realizadas:

D Deseo conocer los resultados del estudio una vez finalizado.

|:| No deseo conocer los resultados del estudio una vez finalizado.

*Fdo.: La participante *Fdo.: La persona investigadora

gue solicita el consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos: Manuela

Angela Blanco Suéarez

Fecha: Fecha: 25-02-2021
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Apéndice V: Guion de entrevista 1

GUION DE ENTREVISTA 1
Pseudénimo:

Fecha:
Lugar/ método de entrevista:
1 Presentacion/Introduccion

e Saludar y agradecer la participacion en la presente entrevista.

e Aclarar el propésito de la entrevista y los aspectos éticos presentes
en los documentos previamente entregados: Hoja de Informacion a
la participante y Documento de consentimiento informado para a la
participacion en un estudio de investigacion (grabaciéon en audio,
*codificacion de los datos, etc.).

e Comentar el tiempo estimado de entrevista (1 hora
aproximadamente) y como se va a estructurar (cuerpo de la
entrevista)

e Proporcionar un espacio para comentarios/preguntas antes de
comenzar e incidir en la libertad de expresion a la hora de contestar

0 no las preguntas formuladas.

2 Cuerpo dla entrevista:

DATOS *SOCIODEMOGRAFICOS ‘

Edad

Nacionalidad
Estado Civil

Ayuntamiento de residencia del ambito

rural

Formacion académica previa

Experiencia laboral previa

Principal ocupacion actual

Relacion con la persona a la que presta
cuidados
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*Se tratara de relacionar las fotos previamente enviadas con la entrevista

para ir obteniendo la informacidn necesaria en cada una de las preguntas,

por lo tanto, se iran realizando las preguntas segundo emerjan los temas

en la conversacion.

OBJETIVO ESPECIFICO

Describir la las
ocupaciones cotidianas
de un grupo de mujeres
del rural gallego.

PREGUNTAS
GENERALES

En las fotos que me envid

aparecia...

Me cuente la foto que
decidio representar. (Que
significa para usted eso?

Por que decidio

representar eso?)

Me cuente su experiencia

como cuidadora...

Como comenz6 a ser
cuidadora (desde cuando,
la cuantas personas cuida,
cuido6 en otro momento de

su vida,...)?

Como es un dia tipico de

cuidadora?

Como considera *Vd. que
ser cuidadora le influye en
la participacién en otras

actividades?

De que me la fuere
considera *Vvd. que la
actual pandemia de la

Covid-19 pudo influir en su

vida como cuidadora?

PREGUNTAS DE

SEGUIMIENTO

Puede comentarme algo

mas sobre...

Estoy en el cierto se

digo...

Podria ponerme un

ejemplo de....

A que se refiere con...
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Me cuente acerca de los
recursos/servicios publicos
y/o privados para ejercer el

cuidado ( como es su
relacion con estos
recursos, cudl es su
opinién sobre ellos, cuenta
con su colaboracion, los

conoce?)

Explorar larelacién entre | Como se siente *Vd.

el cuidado, la salud y el siendo cuidadora? Que A que se refiere con...?
bienestar de las mujeres | significa para *Vvd. ser

cuidadoras desde un cuidadora? Puede ponerme un
prisma de la justicia ejemplo de...?
ocupacional. Como considera *Vd. que

impacta el hecho de ser
cuidadora en su salud y

bienestar?

3 Cierre de la entrevista
e Hay algo mas que le gustaria comentar o considere importante
transmitir?

e Sintetizar el abordado.

Agradecimiento por la *aportacion y la participacibn en la presente
entrevista y recuerdo de que se establecera un encuentro posterior para

una ultima entrevista.
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Apéndice VI: Guidn de entrevista 2

GUION DE ENTREVISTA 2

Seudonimo:

Fecha:

Lugar/ método de entrevista:
Presentacion/Introduccion

e Saludar y agradecer la participacion en la presente entrevista.

e Aclarar el propdésito de la entrevista y los aspectos éticos presentes
en los documentos previamente entregados: Hoja de Informacién a
la participante y documento de Consentimiento Informado para a la
participaciéon en un estudio de investigacién (grabacion en audio,
*codificacion de los datos, etc.).

e Comentar el cambio realizado en relacion a la metodologia de la
entrevista, donde por cuestiones de recursos se cambia la
metodologia de individual a grupal.

e Comentar el tiempo estimado de entrevista (30 mi
aproximadamente) y como se va a estructurar y recordar que sera
el tltimo encuentro que se realizara.

e Proporcionar un espacio para comentarios/preguntas antes de
comenzar e incidir en la libertad de expresion a la hora de contestar

0 no las preguntas formuladas.
Etapa 1: Presentacion

Como te comenté anteriormente, después de realizar la primera entrevista
y de hablarlo con las directoras del trabajo, ellas me propusieron que
presentara los resultados de forma que la gente pueda entender lo que es
vivir siendo cuidadora. Por eso, te voy a contar la historia que resultd de
las primeras entrevistas y el objetivo es que me digas se entendi bien lo
gue es para ti esta realidad o si estos resultados son acordes a lo que me

querias expresar en su momento.
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Me corrige se hay algo que diga en el que no estds de acuerdo o se

quieres modificar o afiadir algo sobre algun aspecto. Para eso, puedes

interrumpirme o esperar a rematar la presentacion de los resultados.

Etapa 2: Presentacion de los resultados mas relevantes

Muchas de vosotros, me hablabais sobre como fue vuestro proceso
de pasar a ser cuidadoras, y, parece destacar que ser cuidadora
es algo que se tenia que hacer por lazos familiares, de afecto, de
convivencia o porque no “habia quien lo/la cuidara [refiriéndose a
gue la persona sea cuidada por otra persona distinta a ella].
Ademas, también asemeja notable que aceptar ser cuidadora es,
en cierta medida, una obligacion derivada de la necesidad que la
persona tiene de esos cuidados.

También parece relevante el cambio en la vida que supone
comenzar a ser cuidadora, haciendo referencia al abandono del
domicilio propio e incluso el trabajo anterior. Pero, frente a esto,
parece ser importante el satisfactorio que puede llegar a ser cuidar
por todo lo que significa para vosotros la persona a la que cuidais.
Otro tema que fue muy comentado es que parece ser que cuidar
consiste en una implicacién constante y diaria en la atencién la
otra persona, y asemeja que impide también participar en otras
actividades o simplemente pasar mucho tiempo fuera de la casa.
Por ultimo, parece destacar que cuidar repercute en la salud de la
persona cuidadora creando *estrés, miedo, intranquilidad y
empeorando el descanso nocturno, y que, ademas, estos
sentimientos se ven aumentados en la actual situacién de crisis

sanitaria.

Etapa 3. Reflexion sobre las experiencias de las participantes

Como lo ves? Cual es tu punto de vista al respeto? Te sientes

identificada con estos resultados?
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e Alguna compafiera expresa que “ser cuidadora atate” ti que
opinas? ES este tu caso también?

e Como definiriais con una frase tu situacion? Si te preguntara que es
ser cuidadora, que me dirias?

e Hay algo que se me escapa?
Etapa 4: Cierre

Por ultimo, me gustaria saber que opinas sobre tu participaciéon en este

trabajo de investigacion, que significd para ti?
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Apéndice VII: Proceso de andlisis de datos

Fase 2: Generar codigos iniciales (En fotografia proceso E1)

1° generar los codigos y recortar 2° Agrupar verbatimsy
fotografias con su cédigo

Fase 3y 4: Buscar y revisar los temas (En fotografia
ejemplo de procesoen E1ly E2)

*Los temas finales surgieron tras la visualizacion
constante de todos los datos organizados.
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