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Resumen de la investigacion

El aumento de personas en situacion de dependencia se encuentra explicado por el
envejecimiento de la poblacion y una importante cantidad de afios ajustados por discapacidad?.
Las situaciones de dependencia se caracterizan por la necesidad de apoyos y cuidados en el
desarrollo de las actividades de la vida diaria, tanto las basicas como las instrumentales.

Las actividades asociadas a los apoyos y los cuidados se resuelven mayoritariamente en el
espacio doméstico y son ejercidas principalmente por las mujeres. EI modelo familista se
encuentra en crisis dado el aumento de las necesidades de apoyo y la disminucion de las
capacidades familiares de prestar apoyos y cuidados (Sisto et al, 2016).

Sumado a lo anterior la distribucién inequitativa de las tareas entre generos se transforman en un
impedimento para el desarrollo de las mujeres y una condicionante de una peor calidad de vida,
siendo estas las que viven mayor cantidad de afios.

El estudio buscé desarrollar, a partir de una encuesta, una linea basal sobre la condicion de salud,
empleo, acceso a la seguridad social y a capacitacion de cuidadores(as) informales que se
desempefian en tareas de cuidados de larga duracion, contribuyendo a la formulacién de politicas
publicas destinadas a mejorar las condiciones de esta poblacion trabajadora. Asimismo, se
elaboraron recomendaciones para abordar la desproteccion de estos trabajadores y trabajadoras
en materia de seguridad social; y se disefid un plan de capacitacion para este grupo.

Palabras claves

Cuidado — Informalidad — Cuidado informal — Capacitacion en cuidados

! Los afos de vida ajustados por discapacidad (AVAD) son un indicador sintético de salud utilizado para medir la
carga de enfermedad a nivel poblacional, que proporciona informacién conjunta de las consecuencias mortales y no
mortales de las enfermedades, lesiones y factores de riesgo. El afio de vida ajustado por discapacidad (AVAD) es
una medida usada en el campo de la economia sanitaria. Representa la «carga» de una enfermedad, expresada como
el nimero de afios perdidos debido a la falta de salud, una discapacidad o una muerte prematura. Un AVAD se puede
considerar un afio de vida «con salud» perdido. El total de AVAD de una poblacion también se puede considerar
una medicion de la diferencia entre el estado de salud actual de la poblacion y una situacion ideal en la que cada
persona disfruta de una perfecta salud hasta la vejez (OPS, 2020).
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l. Introduccion y Antecedentes

La poblacion envejecida en América Latina ha demostrado gran crecimiento en pocos afios, esto
habla de un cambio demografico acelerado. El envejecimiento poblacional ha condicionado un
aumento de personas en situacion de dependencia. Un importante porcentaje de estas requieren
servicios de cuidado para el desarrollo de sus actividades diarias, las cuales son mayormente
desempefiadas por familiares -generalmente mujeres- o trabajadores(as) informales,
desprotegidos(as) en materia de seguridad social, y sin recibir capacitacion para ello. Esto
conlleva un desafio para nuestro sistema de seguridad social, poniendo en evidencia numerosas
inequidades asociadas al bajo acceso de estos grupos de trabajadores(as) a la seguridad social,
las cuales sélo se agudizaran en ausencia de medidas para formalizar el cuidado. Frente a este
desafio, y a la escasa evidencia actualizada en América Latina, se requiere la generacion de
conocimiento que pueda orientar el disefio de soluciones o respuestas.

El presente estudio buscé desarrollar una linea basal sobre la condicién de salud, empleo, acceso
a la seguridad social y a capacitacion de los(as) trabajadores(as) informales que se desempefian
en tareas de cuidados de larga duracion, para contribuir a la formulacién de politicas publicas
destinadas a mejorar las condiciones de esta poblacion trabajadora.

Este documento corresponde al informe final del estudio, por lo cual contiene los resultados
obtenidos de las distintas etapas metodoldgicas desarrolladas a lo largo de la investigacion. En
primer lugar, se define brevemente el problema de investigacion abordado y se presentan los
objetivos generales y especificos. Posteriormente, se sintetiza la revision de literatura realizada
respecto del objeto de estudio. En tercer lugar, se describe la metodologia utilizada para el
levantamiento de informacion. En cuarto lugar, se describen los principales resultados obtenidos.
Finalmente se precisan las recomendaciones que emanan de este estudio en materia de salud y
seguridad en el trabajo y las conclusiones del estudio.

1. Definicion del problema, pregunta de investigacion

La poblacion envejecida en América Latina ha demostrado gran rapidez de crecimiento en
comparacion a otras regiones del mundo (UN, 2022). En el afio 2022 vivian en América Latina
un total de 88,6 millones de personas mayores de 60 afios, representando un 13,4% de la
poblacién mundial, proporcion que se estima llegara a un 16,5% en el 2030 (CEPAL, 2022).

Ademas, un importante porcentaje de esta poblacion requiere de asistencia o servicios de cuidado
para el desarrollo de sus actividades diarias, tareas que en su mayoria son desempefiadas por
familiares- generalmente mujeres- o trabajadores(as) informales, sin recibir remuneracion, con
condiciones de empleo de alta precariedad o sin recibir capacitacion ni formacion para ejercer
sus labores.



Al respecto, datos para un grupo seleccionado de paises OECD? estiman que los cuidados en el
entorno informal representan entre un 70% y 90% de toda la carga del sistema de cuidados de
larga duracion (Matus-Lo6pez, 2015). Asimismo, se calcula que en paises de la region este valor
supera el 70%, versus s6lo un 30% de cuidados institucionalizados o a cargo de personas
profesionales o no familiares. En el caso de Chile, el 46,4% de las personas adultas con
dependencia funcional tiene como cuidador sélo a un integrante de su hogar, mientras que sélo
un 14,5% tiene un cuidador externo (CASEN, 2017)3. Esto Gltimo evidencia la escasa
profesionalizacion del sistema de cuidados, debido a que sélo una minima parte de los cuidadores
familiares accede a instancias de capacitacion o formacion (UC, 2015). Por Gltimo, el trabajo del
sistema de cuidados se observa profundamente feminizado, donde a escala mundial, sin
excepcion, las mujeres realizan las tres cuartas partes del trabajo de cuidados no remunerado, a
saber, el 76,2% del total de horas dedicadas al mismo (OECD, 2009).

Dicha realidad conlleva un desafio importante para nuestras sociedades, gobiernos y politicas
publicas afines, puesto que pone en evidencia numerosas inequidades asociadas, las cuales solo
se preveé tenderan a incrementarse en el futuro. A pesar de ello, a la fecha en la region de América
Latina existe poca evidencia o informacion actualizada sobre esta tematica.

En este contexto, la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales (FLACSO Chile), junto al
Servicio Nacional de Capacitacion y Empleo (SENCE), presentaron la siguiente propuesta, la
que busca responder: ¢ Cudles son las condiciones de empleo, salud, acceso a la seguridad social
y capacitacion que tienen las y los trabajadores informales del sistema de cuidado de larga
duracion en Chile?

A partir del levantamiento de informacion que se realiz6 en el marco del presente estudio, fue
posible elaborar recomendaciones que permitieron identificar estrategias para abordar la
desproteccién en materia de seguridad social para este grupo de trabajadores y trabajadoras, sus
vulnerabilidades asociadas a condiciones de empleo y salud, y la falta de capacitacion y
formacion para el desempefio de sus funciones.

Como resultado de este estudio se proponen lineamientos que permitan mejorar el acceso al
sistema de seguridad social y a la capacitacién de estos trabajadores y trabajadoras, y, ademas,
abordar los riesgos y exposiciones propias de este tipo de labores, lo cual podréa contribuir al
manejo de los accidentes y enfermedades profesionales en este rubro en la busqueda de
reconocerlo como trabajo.

2 Jtaly, Netherlands, Spain, England. & Northern Ireland and United States.
3 Para complementar la informacion, un 23,6% cuenta con ambos tipos de cuidador y un 3,6% no tiene cuidador.
11,9% no responden la pregunta.
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1. Objetivos generales y especificos

Objetivo general:

Desarrollar una linea basal sobre la condicion de salud, empleo, acceso a la seguridad social y la
capacitacion de las y los trabajadores informales que se desempefian en tareas de cuidados de
larga duracion, para contribuir a la formulacion de politicas pablicas destinadas a mejorar las
condiciones de esta poblacion trabajadora.

Objetivos especificos:

a) Conocer la condicion de salud y acceso a la seguridad social de las personas trabajadoras

b) Describir sus condiciones de empleo y trabajo

c) Conocer su nivel de acceso a capacitacion

d) Sistematizar recomendaciones para mejorar su acceso a la seguridad social y a instancias
de capacitacion formales y estables en el tiempo para el desempefio de sus funciones

e) Elaborar un plan de capacitacion para estas personas trabajadoras en cuanto a la ejecucion
de sus funciones y al acceso a la seguridad social, en base a la informacion levantada.

IV. Revision de la literatura o experiencias relevantes

A pesar de no haberse considerado en el disefio original del estudio, en acuerdo con la contraparte
técnica de ISL, se identificd la necesidad de elaborar un marco conceptual para el estudio que
permitio definir aquellos constructos tedricos asociados al estudio y orientaron sus distintas
etapas metodoldgicas. Para ello, se desarroll6 un proceso de revision de literatura cuya
metodologia y resultados se presentan en este apartado.

Metodologia

Para este proyecto de investigacion se realiz6 una revision sistematica de literatura, en este caso
particular se utilizé el mecanismo de Scoping Review. Esta metodologia consistié en una
exploracién de una base de articulos obtenidos a traves de combinaciones de palabras concretas
relacionadas con la investigacion en distintos motores de bisqueda online. La diferencia de este
modelo de revision sistematica con otras metodologias afines es que permite establecer un mapeo
de una serie de conceptos claves dentro de una determinada area de estudios. Ademas, la
metodologia presenta la ventaja de incorporar preguntas de investigacion amplias destinadas a
conocer las caracteristicas de un area de conocimiento que se quiere estudiar.



El Scoping Review consider6 varias etapas para su realizacion, tal como se muestra en el
diagrama a continuacion (Codina y Lopezosa, 2021):

Diagrama 1. Etapas de la metodologia de Scoping review

Preparacion Disefio Busqueda Evaluacion
busquedas de resultados
Determinacion Eleccion de Ejecucion de Aplicacion Mediante

las la busqueda de los esquemas

del marco de combinacion en los criterios de predefinidos

investigacion es de distintos seleccion y la lectura

del estudio basquedas, motores de los
motores de documentos;
basqueda y la sintesis y
criterios de el reporte
exclusion e
inclusion

~— ~— @ — — @ ~— @

A continuacion, se presentan las preguntas que orientaron la revision bibliogréfica, las
combinaciones realizadas, los criterios de inclusion y exclusion, la definicién de los motores de
busqueda y los resultados de las combinaciones.

1. Preguntas orientadoras de la revision bibliografica

En términos generales, la primera tarea de la busqueda bibliografica que aborda este informe
consistio en la elaboracion de las preguntas orientadoras que la guian, siendo primordial que la
amplitud de éstas permita cubrir la totalidad de las aristas relativas a la tematica.

Asi, en base a los antecedentes construidos al momento de la postulacion del presente estudio y
los objetivos definidos para el mismo, el equipo de investigacidon formulé un listado de preguntas
tentativas que aspiraba a responder mediante la busqueda bibliografica. Para la construccién de
dichas preguntas se plantearon las siguientes dimensiones: 1) cuidados, 2) informalidad y 3)
medicion del cuidado informal. A partir de estos dominios, se propuso una revision bibliogréfica
que se centrd en responder las siguientes preguntas:

Tabla 1. Preguntas orientadoras para revision bibliogréafica

Dimension Preguntas

Cuidados ¢Como conceptualiza en la literatura especializada el cuidado informal?

¢Cuales son las condiciones de empleo de las y los trabajadores informales
que desempefian labores de cuidado de larga duracion, en la literatura
Informalidad existente?




¢Cuales son las condiciones de salud que tienen las y los trabajadores
informales que desempefian labores de cuidado de larga duracion, en la
literatura existente?

¢Como es el acceso a la seguridad social que tienen las y los trabajadores
informales que desempefian labores de cuidado de larga duracion, en la
literatura existente?

¢Cémo es el acceso a capacitacion y los mecanismos de formacién que
tienen las y los trabajadores informales que desempefian labores de cuidado
de larga duracion, en la literatura existente?

Medicion

¢Qué instrumentos existen para medir las condiciones de empleo, salud,
acceso a la seguridad social y capacitacién que tienen las y los trabajadores
informales que desempefian labores de cuidado de larga duracion?

Fuente: Elaboracion propia

2. Combinaciones preliminares de busqueda

El siguiente paso de la busqueda consistié en la confeccidn de las diferentes combinaciones,
necesarias para cubrir las dimensiones y variables sefialadas en el apartado anterior, identificando

los conceptos mas importantes, tanto inglés, como espariol.

De este modo, haciendo uso de los antecedentes previamente elaborados y de las dimensiones
planteadas, el equipo de investigacion identificd cinco grupos tematicos: a) seguridad social, b)
condiciones de trabajo, c) la situacién de salud, d) capacitaciones y formacion, y €) instrumentos

o formas de medicidén del cuidado informal.

A partir de esta definicion, se procedié al ejercicio tedrico de construir combinaciones de
busqueda empleando los conceptos que son utilizados de forma mas recurrente en la literatura
cientifica especializada en el tema. El resultado de dicho ejercicio se puede ver plasmado en la

tabla que se expone a continuacion:




Tabla 2. Combinaciones preliminares de busqueda

Combinacion

Espariol

Inglés

Combinacién 1:

e Seguridad social

e Acceso a la
seguridad social

("cuidadores informales™ OR "trabajo
de cuidados" ) AND ( "seguridad
social")

("informal caregivers") AND ("social
security")

Combinacién 2:

e Condiciones de
empleo

e Condiciones de
trabajo

("cuidadores informales™ OR "trabajo
de cuidados" ) AND (“condiciones"
OR "condiciones de trabajo" OR
"condiciones de empleo™)

(“informal caregivers") AND

("working conditions™)

Combinacién 3:

e Salud

e Accesoa lasalud

("cuidadores informales™" OR "trabajo
de cuidados" ) AND ("salud" OR
"condiciones de salud" OR "acceso a
la salud™)

("informal caregivers") AND ("health
access” OR "health condition™)

e Medicion del
trabajo de
cuidados
informal

de cuidados") AND (“encuesta” OR
“instrumento" OR "cuestionario")

Combinacién 4: ("cuidadores informales” OR "trabajo | (“informal caregivers") AND
de cuidados") AND (“capacitacion” | (“education” OR “training")
OR “formacion”)
e Capacitacion a
cuidadores
informales
Combinacién 5: ("cuidadores informales” OR "trabajo | ("informal caregivers") AND

(“questionnaire")

Fuente: Elaboracion propia

3. Criterios de inclusion y exclusion
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Respecto de la busqueda de literatura, en primera medida, se establecieron como criterios de
inclusion:

Criterios de inclusion:
1. Afios de articulos publicados entre 2012 y 2022
2. Articulos que traten respecto a cuidadores y cuidadoras informales.

3. Atrticulos que destacan condiciones de empleo, salud, acceso a la seguridad social y
capacitacion que tienen las y los trabajadores informales del sistema de cuidado de larga
duracion, en la literatura existente.

4. Articulos que destacan instrumentos para medir las condiciones de empleo, salud, acceso
a la seguridad social y capacitacion que tienen las y los trabajadores del sistema de
cuidado de larga duracion.

5. Atrticulos disponibles en inglés, espafiol o portugués.
Luego, como criterios de exclusion se considero:
Criterios de exclusion:

1. Articulos fuera del marco temporal definido.

2. Articulos que no estén en los idiomas definidos.
Definicion de motores de busqueda

En base a la experiencia previa del equipo de investigacion en materia de informalidad, se
definieron los catalogos y bases bibliograficas que resulten afines con la temética a indagar,
definiendo los siguientes: Scopus y Epistemonikos.

Adicionalmente, tras evaluarse la escasez de articulos en espafol, se decidié incorporar el
catalogo Scielo, por ser una de las bases mas completas y amplias de literatura en dicho idioma.
Pero, en vista de la considerable amplitud de Scielo como catalogo, se tuvo especial cuidado en
resguardar rigurosamente los criterios de bldsqueda para este caso.

Por ultimo, es importante destacar que el equipo de investigacion definié que, dada la naturaleza
de algunos de los catalogos, se debia seleccionar qué casos asi lo ameritaba una bdsqueda
incorporando combinaciones en ambos idiomas y en cuéles se podia acotar la busqueda a un solo
idioma.

4. Resultados de las busquedas
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A continuacidn, se presentan los resultados de las busquedas realizadas por motor y combinacion.
Vale destacar, que se realizaron combinaciones estratégicas segun las caracteristicas de cada
motor buscando un nimero de resultados acotado y que incluyeran textos Utiles, en vista del
tiempo de desarrollo que se disponia para realizar la presente revision de literatura.

Tabla 3. Resultados de busqueda por motor y combinacion

Tema NuUmero de combinacion Motor de busqueda |Busqueda
Busqueda 1:
("trabajadores de cuidados" OR
"cuidadores” OR  "cuidadores
informales”) AND ("seguridad
social* OR  "acceso"): 107
resultados
Epistemonikos g -
Combinacion 1: Busqueda 2:
(“trabajadoras de cuidados” OR ("informal  caregivers”) AND
"cuidadoras” ) AND ( "seguridad ("social security” OR "social care
social" ) OR ‘"social protection”): 35
resultados
Seguridad
social Basqueda 1: ( “trabajadoras de
(“care workers” OR “caregivers”)|Scielo cuidados" OR "cuidadoras") AND
AND (“social security”) ( "seguridad social" ): 26 resultados
Busqueda 1: ("trabajadores de
) _ _ cuidados” OR "cuidadoras™) AND
(“informal caregivers™) AND ("social ("seguridad social") AND (LIMIT-
security") TO (SRCTYPE, "j") OR LIMIT-
TO(SRCTYPE, "b"): 30
Scopus Resultados.
Busqueda 2:ABS("informal
caregivers') AND ("social
security") AND ( LIMIT-TO (
SRCTYPE,"j" ) OR LIMIT-TO (
SRCTYPE,"b"): 68 resultados
Busqueda 1: (  “cuidadores
Combinacién 2: informales” OR  "trabajo de
cuidados" ) AND (“condiciones"
OR "condiciones de trabajo" OR
"condiciones de empleo™): 39
( "cuidadores informales" OR resultados
"trabajo de cuidados" ) AND
("condiciones" OR "condiciones de Busqueda 2: ("informal
Condiciones [trabajo* OR  "condiciones de caregivers”)  AND  ("working
de trabajo empleo™) Epistemonikos conditions"): 4 resultados
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("informal  caregivers”)  AND

("working conditions")

("carer") AND ("working
conditions™): 7 resultados
Busqueda 1: (cuidadores informales
OR cuidadores) AND (condiciones
Scielo laborales): 6 resultados
Busqueda 1:( "cuidadores
informales” OR  "trabajo de
cuidados" ) AND (“condiciones"
OR "condiciones de trabajo" OR
"condiciones de empleo") AND (
LIMIT-TO ( SRCTYPE"j" ) OR
LIMIT-TO (SRCTYPE,"b") 55
Resultados.
Busqueda 2:  ABS("informal
caregivers)  AND  ("working
conditions™) AND ( LIMIT-TO (
SRCTYPE,"j" ) OR LIMIT-TO (
Scopus SRCTYPE,"b"): 32 Resultados.

Salud

Combinacion 3:

( "cuidadores informales” OR
"trabajo de cuidados” ) AND ("salud"
OR ™"condiciones de salud® OR
"acceso a la salud")

Epistemonikos

Busqueda 1: ( “cuidadores
informales” OR  "trabajo de
cuidados" ) AND ("salud" OR
"condiciones de salud" OR "acceso
a la salud™): 200 resultados.

Busqueda 2: ("informal caregivers"
OR "carer") AND ("health" OR

"health condition” OR
"occupational health"): 516
resultados

Scielo

Busqueda 1: (cuidadores informales
OR cuidadores) AND (condiciones
de salud): 81 resultados

Scopus

Busqueda 1: ("cuidadores
informales" OR  "trabajo de
cuidados") AND ("condiciones de
salud" OR "acceso a lasalud™) AND
( LIMIT-TO ( SRCTYPE,"j" ) OR
LIMIT-TO ( SRCTYPE,"b" ) 3
resultados.

Busqueda 2.  ABS("informal
caregivers") AND ("health access"
OR "health condition") AND (
LIMIT-TO ( SRCTYPE,"j" ) OR
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LIMIT-TO ( SRCTYPE,"b" ) 192
resultados

Capacitacion

Combinacion 4:

("cuidadores informales" OR "trabajo
de cuidados”) AND (“capacitacion”
OR “formacion”)

("informal caregivers") AND

(“education” OR “training")

Epistemonikos

Busqueda 1 ("cuidadores
informales” OR  "trabajo de
cuidados") AND (“capacitacion”
OR “formacion”): 31 resultados

Busqueda 2: ("informal
caregivers'") AND (“education” OR
“training"): 257 resultados

Scielo

Busqueda 1: (cuidadores informales
OR cuidadores) AND (capacitacion
OR formacion): 131 resultados

Scopus

Busqueda 1: ("cuidadores
informales” OR  "trabajo de
cuidados") AND (“capacitacion”
OR “formacion”) AND ( LIMIT-
TO ( SRCTYPE,"j" ) OR LIMIT-
TO ( SRCTYPE'"b" ). 93
resultados.

Busqueda 2: ( "informal caregivers"
) AND ( "labor training” OR
"vocational  training" OR
"employment training” OR "work
training” OR "labour training" )
AND ( LIMIT-TO ( SRCTYPE,"j"
) OR LIMIT-TO ( SRCTYPE,"b")
Resultados: 17 resultados.

Instrumentos

Combinacion 5:

("cuidadores informales" OR "trabajo
de cuidados") AND (“encuesta” OR
“instrumento” OR "cuestionario")

("informal caregivers") AND

(“questionnaire")

Epistemonikos

Busqueda 1: ("cuidadores
informales” OR  "trabajo de
cuidados") AND (“encuesta” OR
“instrumento" OR "cuestionario"):
24 resultados

Busqueda 2: ("informal
caregivers") AND (“questionnaire"
OR "survey"): 171 resultados

Scielo

Busqueda 1: (cuidadores informales
OR cuidadores) AND (instrumentos
de medicidn): 7 resultados

Scopus

Busqueda 1: ("cuidadores
informales” OR  "trabajo de
cuidados™) AND (“encuesta” OR
"instrumento” OR "cuestionario™)

AND ("seguridad social* OR
"condiciones de trabajo" OR
""condiciones laborales” OR
"capacitacion” OR "formacion")

AND ( LIMIT-TO ( SRCTYPE,"j"
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) OR LIMIT-TO ( SRCTYPE,"b")
: 49 resultados

Busqueda 2: ABS ("informal
caregivers') AND
("questionnaire” OR  "survey")
AND  ("social security" OR
"working conditions” OR "work
training™) AND ( LIMIT-TO (
SRCTYPE, "j") OR LIMIT-TO (
SRCTYPE, "b") 65: resultados.

Fuente: Elaboracion propia
5. Revision de resultados

Tras las bdsquedas en cada motor, se descargd la base de datos correspondiente en formato ris.,
la cual se exportd al software Rayyan™ para revisiones sistematicas de articulos
[https://rayyan.ai/]. En dicho software, se hizo una primera revision de textos que implicé ir
revisando los titulos y abstract para decidir la inclusion o inclusion de estos. Esto se realiz6 con
dos investigadores en paralelo, atendiendo a los criterios de inclusion y exclusion anteriormente
senalados. Después, los articulos marcados como “incluidos” fueron revisados por completo,
realizando una segunda filtracién segun los criterios de inclusion y exclusion. Tras la lectura
completa de los articulos incluidos se fue llenando una matriz de vaciado en Excel en donde se
indico:

1. ID: identificador Unico del articulo revisado

2. Autor: del articulo

3. Titulo: del articulo

4. Afio: de publicacién

5. Revista: indicando nombre, nimero y paginas del articulo

6. Repositorio: indico en cual de las tres bases fue encontrado el articulo

7. Idioma: del articulo revisado

8. Combinacién de palabras: de la cual se obtuvo como resultado el articulo

9. Aprobacidn por titulo y abstract: donde se indico si se aprobd o no el articulo en la etapa

de revision de titulo

10. Razén de la exclusion: se indicé la razdn de exclusién del texto dada por el investigador
revisor, sea cual sea la etapa en donde ocurrio la exclusion
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Para que los articulos se aprobaran para la lectura completa, se llenaron ademas las siguientes
categorias de vaciado, en funcion de la disponibilidad de informacion:

11.  Objetivo del estudio

12. Método utilizado para la realizacion del estudio

13. Pais en el cual se realizo la investigacion

14.  Poblacién Objetivo: poblacidn que se estudia en el articulo.

15.  Principales hallazgos: principales conclusiones del estudio y aspectos relevantes que
podian ser analizadas

16. Dimensién relacionada: a qué pregunta de investigacion se relacionaba el articulo
analizado.

En definitiva, se revisaron un total de 1.244 articulos que referian al cuidado informal publicados
entre 2012 y 2022. De estos articulos, se hizo una seleccion aproximada de 200 articulos que
fueron incluidos y se excluyeron alrededor de 935 por los criterios de seleccién ya descritos. Los
200 textos incluidos aproximadamente se filtraron por medio del vaciamiento en la matriz
mencionadas. También, para la revision bibliogréafica se incluyeron textos relativos a teoria
clasica de cuidados de forma externa al Scoping, de acuerdo a la experiencia del equipo
investigador en la tematica, era fundamental para realizar el marco tedrico-conceptual.

Matriz de Vaciado

La etapa de vaciado de la informacion se realizd una vez seleccionados preliminarmente los
articulos de la revision. Se reviso cada texto de manera que se rellend en un archivo Excel la
informacion, determinando ademas distintas categorias asociadas a las preguntas que guian la
revision sistematica de la literatura para el proyecto. A continuacion, se especifican las categorias
comunes y particulares completadas por articulo.

Tabla 4. Matriz de vaciado

Comunes Conceptualizacion Condiciones Instrumentos
e Cita e ;Cémo se e ;Cudles son las e Cuestionario (propio
e Referencia conceptualizan condiciones de o referenciado)
e Autor los cuidados? empleo? e Encuestas utilizadas
e Titulo e Como se e Cuales son las e Maddulos
e Afio conceptualizan condiciones de e Preguntas para
e Revista salud? incluir
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e |dioma los cuidados e Cuales son las
e Objetivo informales? condiciones de
e Método e ;Cudl e la acceso a la
e Pais poblacion seguridad
dependiente  del social?
estudio? e ;Cuidl e la

situacion de
capacitacion?

Fuente: Elaboracion propia.

Los articulos fueron revisados en su totalidad y clasificados segun lo correspondiente. Durante
este proceso se refind nuevamente la seleccién, dejando fuera articulos que no correspondiesen
a la teméatica o a las preguntas guias, asi como textos en idiomas no manejados por los
investigadores, o casos donde, a pesar de los esfuerzos realizados, los articulos no fueron
encontrados.

En suma, de los 122 articulos seleccionados en la revision inicial, se mantuvieron 95. De este
total, fueron 27 los clasificados para la seccién de conceptualizacion, 62 articulos para los
aspectos de condiciones de las cuidadoras informales y, finalmente, 37 casos de usos de
encuestas. En las siguientes secciones se detalla la informacion recabada en estos textos.

Resultados de la revision bibliografica para la elaboracién del marco conceptual del estudio

Aspectos y caracteristicas de los articulos

En primer lugar, se da cuenta de las caracteristicas y cualidades a nivel general de los articulos.
Los textos seleccionados se enmarcan en el rango temporal de publicacion entre el afio 2012 y
2023. Son, ademas, en gran medida, investigaciones provenientes de diversos paises: Alemania,
Austria, Brasil, Canada, Chile, Colombia, Estados Unidos, Espafia, Finlandia, Italia, México,
Paises Bajos, Singapur, entre otros.

A pesar de que las realidades de los otros paises incluidos en la busqueda pudieran diferir de
sobremanera con la realidad chilena, se decidi6 incluir la totalidad de estudios existentes, sin
limitar los resultados en cuanto a region geografica o pais. Esto considerando que el principal
objetivo de una revision de literatura basada en scoping review, es permitir contar con una
pincelada general del estado del arte respecto de una tematica de estudio. Por otro lado, el conocer
sobre otras realidades a nivel mundial proporciondé riqueza al proceso de investigacién, por
cuanto dio la oportunidad de familiarizarse con los avances que otros paises han tenido en materia
de cuidados y, que pueden ser ejemplos para fortalecer el proceso de un pais como Chile donde
los avances en esas materias aun son limitados.
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La mayoria de las poblaciones de personas en situacion de dependencia solian no especificarse,
pero hubo casos que limitaban su marco de investigacion a las siguientes: adultos mayores,
personas con enfermedades crénicas, personas con discapacidad mental, demencia y/o deterioro
cognitivo, pacientes de enfermedades renales cronicas, de cancer, casos de nifios con cancer,
nifios con discapacidades cognitivas, y adultos mayores con fracturas. Sin embargo, estos casos
de poblaciones especificas aparecieron solo en 23 articulos de los seleccionados.

Respecto a la poblacion cuidadora habia variedad dependiendo de los estudios. Pero algo debe
ser recalcado, ya que se da como eje central de la discusién, y es que en casi todos los estudios
la proporcion de mujeres cuidadoras era de un 70% o mas, en relacion con los hombres
cuidadores. Dando cuenta de que efectivamente es una labor completamente feminizada y que
por ende implica diferencias laborales de género en su impacto.

En cuanto a las metodologias, se observaron tres categorias principales. La primera corresponde
a las revisiones de literatura. Se dio cuenta de una gran cantidad de articulos que se enfocaban
en hacer busquedas de textos y evidencia de investigaciones de, por ejemplo, las necesidades de
salud de cuidadores(as) informales. Estas por lo general se asociaban a cuidadores(as) de un tipo
de poblacion en particular.

El segundo tipo de metodologia guardo relacion con la recoleccion de informacidn por medio de
técnicas cualitativas. Es decir, investigaciones donde se contactaba a cuidadores(as) informales
a través de entrevistas semiestructuradas debido al objetivo de lo presentado por cada articulo.
En la mayoria de los casos se buscaba dar cuenta de las necesidades de la poblacion cuidadora
que habitaba en alguna localidad en particular, consiguiendo los contactos a raiz de pacientes
registrados en algun centro de salud especifico.

El tercer formato metodoldgico correspondid al analisis de informacién cuantitativa en base a
datos secundarios tras aplicaciones de encuestas. Existian casos de articulos que tomaban
resultados de encuestas de gran magnitud a nivel nacional para analizar condiciones de salud,
por ejemplo, de quienes explicitan su trabajo de cuidados en sus respuestas. Otros casos se daban
en la aplicacion, por parte de los investigadores, de encuestas que eran generadas durante la
investigacion, validadas por expertos, y otras veces se trataba de cuestionarios de otros autores u
organizaciones, reconocidos y de amplio uso previo. La gran mayoria de estos articulos se
realizaron en redes de salud regionales, consiguiendo en los centros de atencion datos de
pacientes que requieren cuidadores(as). Fueron mas bien pocos los articulos que lograron generar
muestras representativas que lograran inferir datos de la poblacion general de cuidadoras/es
informales.
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Los objetivos por estudiar en gran medida solian ser las necesidades de los(as) cuidadores(as)
informales, ya sea en aspectos de salud y, como de capacitacion. También se revisaron articulos
relacionados a la situacion de salud fisica y mental de estos(as), tanto fisica como mental.
Finalmente, una porcion importante de los textos tenia como objetivo determinar variaciones en
estas condiciones durante la pandemia ocurrida entre los afios 2020 y 2022.

Primera pregunta orientadora: ; Como conceptualiza la literatura el cuidado informal?

Dentro de la literatura revisada, un aspecto que determinaba o influia en la informalidad del
trabajo de cuidados, era la relacion de la persona cuidadora con la persona cuidada. Los(as)
cuidadores(as) informales se entenderian como personas familiares, amigas o vecinas de las
personas cuidadas (Henriques et al, 2022; Covelli et al, 2016; Vaingankar et al, 2013; Delgado
& Martinto, 2019). Considerando la alta feminizacion de estas labores, la literatura refirma el
hecho que quien desempefia las labores de cuidado sea una mujer de la familia como una madre,
hermana o hija (Poch, 2017; Rodriguez-Gonzalez et al, 2017).

Una caracteristica que fue esencial para la consideracion del concepto del(a) cuidador(a)
informal, es que sus labores no son remuneradas (Roéschel, Wagner & Dir, 2022; Bermejo,
Villacieros & Hassoun, 2017; Price et al, 2020; Rosell-Murphy et al, 2014; Diniz et al, 2018; Li,
2015; Shaffer & Nightingale, 2020; Bover et al, 2015; Fleitas Alfonzo et al, 2022). Aunque
menos mencionado, también se presupone que la persona cuidadora informal carece de
preparacion profesional o de capacitaciones al momento de iniciarse en el trabajo de cuidados
(Lindholm, 2022; Pinz6n-Rocha, Aponte-Garzon & Galvis-Lopez, 2012; Chiao, Wu & Hsiao,
2015). La cuidadora informal también tenia como condicién realizar sus labores en el hogar
particular del receptor de cuidado, aunque esto no implicaba necesariamente una convivencia de
la diada (Bagnasco et al, 2021; Cai et al, 2021).

Hay también caracteristicas sefialadas en la literatura que refieren al vinculo de la informalidad
con la no existencia de un contrato de trabajo y, por ende, a una ausencia de derechos laborales
(Briones-Vozmediano et al, 2020). Esto podia variar dependiendo de la legislacion local, como
se analizo en las siguientes secciones. Otro factor sefialado en la literatura es que, generalmente,
se da el caso que la cuidadora informal mantiene un trabajo formal separado que debe
compatibilizar con las labores de cuidado (Lam et al, 2022). Esto también se vio en los resultados
de las investigaciones como algo no universal que, de hecho, se asocia a los problemas que
enfrentan los(as) cuidadores(as).

Se observé en la literatura una conceptualizacion de la responsabilidad de la persona cuidadora.
Debido a que la informalidad se conceptualizo en relacion con la familiaridad o cercania entre la
cuidadora y quien recibe cuidados, muchas veces se “justificarian” los cuidados y se
responsabilizaria a la persona cuidadora que hace su labor "por amor" (Saletti-Cuesta et al, 2018;

19



Landinez-Parra et al, 2015; Abu Bakar et al, 2014). Otra idea que resaltdé en la misma linea,
aungue solo en dos articulos, es la situacion de mujeres extranjeras que cuidan a personas
dependientes, con remuneracion, pero sin contrato (Poch, 2017). Sobresale la existencia de
choques culturales, donde existieron problemas en formas y practicas para la realizacion de
labores de cuidados (Garcia-Navarro & Gualda, 2014).

Por ultimo, sobre la conceptualizacion de los cuidados, estos en general se perciben como una
labor l6gica, asociada a la asistencia a una persona carente de autonomia para realizar ciertas
actividades (Garcia-Navarro & Gualda, 2014). Estas actividades en general se clasifican como
las necesarias para la vida diaria (Saletti-Cuesta et al, 2018; Henriques et al, 2022; Li, 2015;
Bermejo, Villacieros & Hassoun, 2017). En detalle, se podrian entender como labores comunes,
ya sea ayuda para comer, para el aseo personal o para la suministracion de medicamentos (Diniz
et al, 2018).

Otras acciones que se consideraron dentro de las labores de cuidados son las de transporte o de
asistencia médica (Shaffer & Nightingale, 2020; Fleitas Alfonzo et al, 2022). Finalmente,
también hay labores no materiales, como el soporte emocional o incluso la ayuda monetaria para
las personas dependientes (Shaffer & Nightingale, 2020; Saletti-Cuesta et al, 2018; Li, 2015;
Vaingankar et al, 2013).

Segunda pregunta orientadora: ¢Cuales son las condiciones de la informalidad de las
cuidadoras?

Las condiciones de informalidad en el caso de las personas cuidadoras se caracterizaron por ser
multidimensionales, con diversos factores que se interrelacionan y potencian entre si. Para
efectos practicos de la investigacion, estos factores se clasificaron en cuatro dimensiones
principales: condiciones de empleo y trabajo; salud; acceso a seguridad social; y capacitacion.
Cada una es revisada en detalle a continuacion.

Condiciones de empleo y trabajo de las cuidadoras informales

Un primer aspecto relacionado con las condiciones de empleo de este tipo de poblacion dice
relacién con la distincion entre aquellos(as) que desempefian tareas de cuidado como Unica
ocupacion y quienes, cuentan con un segundo trabajo (o principal) de tipo formal. Al respecto,
se identificaron tres estudios que investigan la situacion laboral de las personas cuidadoras. En
Colombia, un estudio enfocado en cuidadoras evidencio como resultado que el 30% se dedica
unicamente a dichas labores (Ruiz Valencia, Gordillo Sierra & Galvis Lopez, 2019). Dos estudios
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de Malasia y Jamaica concluyen que s6lo una minoria puede contar con un segundo empleo, por
el contrario, la mayoria debe dedicarse a los cuidados a tiempo completo (Abu Bakar et al, 2014;
Holder-Nevins et al, 2018).

La jornada laboral es uno de los aspectos mas importantes relativos a las condiciones de trabajo
de las cuidadoras informales. Dada las caracteristicas de este trabajo, existe informacion diversa,
dependiendo de los estudios disponibles. Un elemento de especial importancia fue que la mayoria
reconocia tener una jornada que implica trabajar todos los dias (Todorovic et al, 2020). Por otro
lado, diversos estudios realizados en Espafia y Colombia exponen jornadas de mas de 7, 10 e
incluso 12 horas diarias (Rodriguez-Gonzalez et al, 2017; Avila-Toscano & Mercado, 2014;
Camargo et al, 2015).

Algunas excepciones se mostraron en un estudio realizado a cuidadoras de nifios con cancer.
Posiblemente por la relacion de madres e hijos en estos casos, estas cuidadoras consideraron que
su labor de cuidado es constante, durante las 24 horas del dia (Montalvo-Prieto & Peluffo-
Mendoza, 2021). Otro caso que difirié es el de una investigacion de encuestas hacia cuidadoras
de personas con discapacidad mental en Paises Bajos. Esta arrojé como resultado que apenas el
26% de las cuidadoras decian que su labor ocupaba 8 0 més horas semanales.

Una condicién comun vista en los estudios fue la situacion de soledad de la cuidadora informal.
La mayoria de los(as) cuidadores(as) asumen dicha tarea sin otro apoyo, es decir, solos (Pinzén-
Rocha, Aponte-Garzén & Galvis-Lopez, 2012). Para el caso de aquellas que, ademas de su labor
de cuidadoras, tienen otros empleos formales, en una minima parte de los casos se obtenia apoyo
desde los empleadores o lugares de trabajo para compatibilizar la tarea de cuidado con dicho
empleo (Vos et al, 2021). Tampoco se percibia ayuda de los equipos de salud que diagnostican
inicialmente al paciente (Price et al, 2020).

Las condiciones de empleo y trabajo mencionadas implicaban muchas veces conflictos con otros
aspectos de la vida. Uno era el problema para conciliar las labores de cuidado con otro trabajo
formal, cuando éste existe, haciéndose dificil balancear las necesidades de la persona que recibe
cuidados junto con las vicisitudes de la vida laboral (Réschel, Wagner & Dir, 2022). Un estudio
aplicado en Portugal da cuenta que 18% de los(as) cuidadores(as) encuestadas tuvieron que
jubilar para poder ejecutar sus labores de cuidados (Henriques et al, 2022).

Dos estudios, uno de Brasil y otro de Espafia, mostraron también problemas de conflicto de las
labores de cuidados con el balance de la vida personal (Diniz et al, 2018; Noell-Boix et al, 2022).
Esto consideraba problemas como la pérdida de capacidad de priorizar la propia vida y los
intereses personales, asi como la adaptacién de la vida en el hogar, donde muchas veces convivia
la cuidadora y la persona dependiente.
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Un par de articulos provenientes de Singapur, cuyo objetivo fue determinar los impactos de sus
labores en la vida de las cuidadoras informales, dieron cuenta del impacto del cuidado en el
ambito financiero. Por un lado, la labor de cuidado implicaba un aumento de gastos asistiendo
econdémicamente a la persona dependiente (Vaingankar et al, 2013; Carvalho et al, 2015). Por
otro lado, el conflicto que generaba la sobrecarga laboral también influia en la inestabilidad
financiera (Chua et al, 2016). Un estudio longitudinal aplicado en Italia muestra que este
problema en particular no mejora con el tiempo, ya que la tendencia observada es el aumento de
gastos asociados al cuidado (Covelli et al, 2016).

Las personas migrantes son un caso particular, ya que se dan casos de personas que no realizan
labores de cuidados por vinculos familiares, sino como un trabajo remunerado. Sus condiciones
no dejan de ser, de todas maneras, precarias. Tres estudios realizados en Espafia mostraron que
la mayoria estaba en situacion de irregularidad, por lo que hay ausencia de contrato, lo que
conlleva a arreglos de mayor perjuicio a la salud y a remuneraciones en general bajas (Briones-
Vozmediano et al, 2020; Bover et al, 2015; Poch, 2017)

Un factor comdn, y estudiado en gran medida por los articulos revisados, fueron las implicancias
de sobrecarga laboral de la mano con la informalidad de las labores de cuidados. Las
caracteristicas de alta demanda de las labores de cuidado, junto con elementos asociados a la
carga econOmica y emocional requerida, generan una sensacién de sobrecarga laboral,
evidenciada por estudios de paises como Espafia, Iran y EEUU, asi como en revisiones
sistematicas de literatura (Guerra-Martin, Amador-Marin & Martinez-Montilla, 2015; Lolaty et
al, 2018; Rodriguez-Gonzalez et al, 2017; Mollica, Smith & Kent, 2020).

En relacién con lo anterior, existen factores que influyen en esta percepcion de dicha sobrecarga,
como el nivel de habilidades de los(as) cuidadores(as) o la recepcion de ayuda de parte de redes
informales como familia o amigos (de Pino-Casado, 2019; Stojak et al, 2019). Ademas, como se
especifica en estudios longitudinales aplicados en Japon e Inglaterra durante la pandemia, se
muestra que la sobrecarga sufrié un aumento debido a la dificultad de conseguir apoyo ante las
exigencias propias de dicho contexto (Nakamoto et al, 2022; Grycuk et al, 2022). A pesar de lo
anterior se registran estudios donde, de manera excepcional, no se expresa sobrecarga
(Ballesteros et al, 2015; Cruz et al, 2018). Sin embargo, estos parecieran ser casos aislados debido
a caracteristicas particulares expresadas en los textos.

Por ultimo, diversos estudios se enfocaron en los efectos que tuvo la pandemia en los(as)
cuidadores(as) informales. Para el caso de las condiciones de trabajo, se registré un aumento de
entre un 11% y 18% de las horas de trabajo dentro de la jornada laboral (Rajovic et al, 2021;
Wister et al, 2022). La mayor jornada se condice con un aumento en las labores realizadas, con
mayor impacto en mujeres cuidadoras que en hombres cuidadores (Del Rio-Lozano et al, 2022).

22



Lo mencionado también implicaba que muchas mujeres se vieran obligadas a pasar de empleos
formales de jornada completa a empleos formales de medio tiempo o renunciar (Zwar, Konig &
Hajek, 2023). Lo anterior genero situaciones de mayor sobrecarga para las cuidadoras, mayor
demanda y menor capacidad de conseguir apoyo externo (Carbone et al, 2021). Existe un estudio
de Espafia donde no se evidencia un aumento significativo de la sobrecarga de cuidado debido a
la pandemia, pero si un aumento relevante en las tasas de prevalencia de problemas de salud
mental como el estrés (Rodriguez-Mora, Mateo-Guierola & Mestre, 2022).

Condiciones de salud de las cuidadoras informales

Respecto de las condiciones de salud de las personas cuidadoras informales se pudo recabar una
cantidad considerable de informacion. Muchos estudios tuvieron como foco determinar las
necesidades o conflictos de salud que perciben a raiz de sus labores. En primer lugar, los articulos
revisados, aunque en menor medida, reportaron efectos en la salud fisica de los(as)
cuidadores(as) informales (Villalobos Dintrans, 2019; Chua et al, 2016; Noell-Boix et al, 2022).
Al respecto, se reportaron sintomas como problemas lumbares u otros dolores musculares,
enfermedades cardiacas o presion alta, (Diniz et al, 2018; Janson et al, 2022; Bagnasco et al,
2021).

A pesar de lo mencionado, otras de las investigaciones recopiladas mostraron que no habria
mayor detrimento en la salud fisica. Al respecto, una revision sistematica concluy6 que los
sintomas fisicos suelen ser de enfermedades previas que se verian intensificadas por las labores
de cuidados (Cormican, Meskell & Dowling, 2022). De igual manera, una investigacion realizada
en Jamaica exponia que los problemas de salud fisica se deben a que, tras el envejecimiento de
la poblacién, gran parte de los(as) cuidadores(as) son también adultos mayores con los deterioros
propios de la edad (Holder-Nevins et al, 2018).

El segundo ambito de salud al que aludieron los estudios realizados es la salud mental. El trabajo
del cuidado informal es uno que exige una alta demanda emocional, con una gran cantidad de
desafios para la salud mental, deteriorando la condicion de la persona cuidadora informal en este
aspecto (Vaingankar et al, 2013; Ahumada, Alcocer & Jimenez, 2020; Lam et al, 2022;
Litzelman, Kent & Rowland, 2016; Gavrilov et al, 2021). En el mismo sentido, en un estudio
realizado en Brasil, se reconoce que una de las preocupaciones mas grandes son la exigencia
emocional y la necesidad de asistencia psicologica (Cruz et al, 2018; Wang, Mazanec & Voss,
2021).

Dentro de los problemas asociados a la salud mental se encuentra el estrés, causado por la
presencia de problemas para organizar el tiempo, la frustracion y el desbalance con la vida
personal (Henriques et al, 2022; Saletti-Cuesta et al, 2018; Bonacasa et al, 2019). También se
constata la presencia de sintomas de depresion y ansiedad (Price et al, 2020; Wang et al, 2016;
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Abu Bakar et al, 2014). Un articulo en particular mostré que cuidadoras de pacientes con
enfermedades renales cronicas, debido a la naturaleza de la persona cuidada, perciben
alteraciones al suefio, que empeoran la situacion de salud mental (Laguado-Jaimes, 2019).

En relacién con lo anterior, se registré un grupo de articulos que buscé profundizar respecto del
origen de la mala salud mental que muchas veces perciben las personas cuidadoras informales.
Una revision sistematica sobre cuidadoras jovenes dio cuenta de que en la literatura hay dificultad
para establecer causalidades muy claras, pero que posibles catalizadores pueden ser el estigma,
la incapacidad de participacion de otros aspectos de la vida y la volatilidad de la situacion de la
persona que recibe cuidados (Fleitas Alonzo et al, 2022).

Dos estudios cualitativos realizados en Paises Bajos esbozaron otras posibles causas. La
dificultad para preocuparse de los problemas propios, que quedarian eclipsados bajo la realidad
de quien recibe cuidados, traeria consecuencias negativas (Vos et al, 2021). Por otro lado,
también habria una situacion en la que la empatia afectiva, sumada al vinculo entre persona
cuidadora y persona cuidada, genera mucho impacto psicoldgico al presenciar el deterioro del
receptor de cuidados (Jutten, Mark & Sitskoorn, 2019). Esta situacion de empatia se refuerza
considerando que muchas veces existe un vinculo familiar de las personas cuidadoras informales
con las personas dependientes (Cai et al, 2021; Hvali¢-Touzery, Trkman & Dolnicar, 2022;
Sandoval et al, 2019; Cantillo-Medina, Perdomo-Romero & Ramirez-Perdomo, 20202).

Por otro lado, las labores comprendidas en los cuidados solian considerar la asistencia
psicolégica de la persona cuidadora hacia la persona cuidada. La falta de capacitacion en este
aspecto genera desgastes emocionales durante la tarea de cuidados (Novais et al, 2017). Todo lo
mencionado ademas se potencia por la gravedad del diagndstico de la persona cuidada, a mayor
complejidad, mayor mella en la salud mental (Duimering et al, 2020).

Dicho estudio también se contempld la relacion que hay con los centros de salud y cdmo influyen
en la salud de los(as) cuidadores(as) informales. En particular un estudio mencion6 que las
personas cuidadoras informales de Estados Unidos, a pesar de contar con peores condiciones de
salud que aquella poblacion que no desempefia labores de cuidado, no contactan a los centros de
salud en busqueda de atencion médica; incluso lo hacen en menor proporcién que aquella
poblacién no cuidadora (Shaffer & Nightingale, 2020). En esta linea, una encuesta aplicada en
Paises Bajos dio cuenta de que no era la presencia en si de los equipos de salud lo que mejoraba
la situacion de salud mental de las personas cuidadoras, sino que un enfoque de atencion a la
persona, asi como comunicacion efectiva y eficiente (Hakobyan et al, 2020).

En relacion con lo presentado en el apartado anterior, dos estudios realizados en Espafia
analizaron la situacion de cuidadoras informales, remuneradas, y migrantes. La ausencia de
contrato de éstas, asi como su tendencia a la precariedad dado su contexto, conlleva a condiciones
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de deterioro en la salud mental, fisica y en aspectos psicosociales (Bover et al, 2015; Briones-
Vozmediano et al, 2020).

No fueron demasiados los estudios que se enfocaron en mecanismos para la reduccion de los
problemas de salud. Sin embargo, una investigacién realizada en Chile mostrd que la presencia
de una red social de apoyo, de familia y amigos, comdnmente permite disminuir el impacto de la
sobrecarga en la salud (Garcia, Manquian & Rivas, 2016). Por otro lado, un articulo proveniente
de Portugal, que describe una intervencion de capacitacion a personas cuidadoras informales,
concluye que la evidencia es contradictoria y que una mayor profesionalizacion no se condice
con mejores indices de salud necesariamente (Aradjo et al, 2018). Esto se relaciona con lo
mencionado previamente, ya que las causas del deterioro de salud mental no se encapsulan en la
falta de preparacion.

La pandemia generd importantes impactos en la salud mental de la poblacion a nivel general y la
situacion de los(as) cuidadores(as) informales no fue la excepcidon. Estudios aplicados en Lituania
y en México perciben aumentos en tasas de sintomas psicolégicos como depresion y ansiedad,
generadas por la dificil adaptacion a una nueva situacion de encierro (Biliunaite et al, 2022;
Carrillo-Cervantes et al, 2022). Un caso extremo es el de Japon, donde este aislamiento generd
aumentos de la percepcién de soledad e incluso de las ideaciones suicidas, con mayor impacto
en mujeres que en hombres (Taniguchi et al, 2022).

Dentro de los estudios realizados durante la pandemia, para investigar el impacto de esta crisis
en la situacion de salud de los(as) cuidadores(as) informales, se encontraron aquellos que
buscaron profundizar en las razones de dicho deterioro. Principalmente, este impacto habria
estado relacionado con un aumento en la intensidad de las labores y la duracion de la jornada, asi
como el estrés de la espera del deterioro en la salud propia y del receptor de cuidados (Todorovic
et al, 2020; Rajovic et al, 2021).

Previo a la pandemia existia literatura que mencionaba que el deterioro a la salud mental y fisica
tenian mayores efectos en las mujeres que en los cuidadores hombres (Avila-Toscano &
Mercado, 2014). Los efectos de mayor presencia de ansiedad, depresion o estrés en los(as)
cuidadores(as) informales durante la pandemia tienen incluso un componente de género mas
marcado.

Estudios aplicados en Colombia, Espafa, Paises Bajos, Alemania y Canada, dan cuenta de que
el deterioro de la salud tanto objetiva como subjetiva o auto percibida tiene mayor significancia
en las mujeres que en los hombres (Carrefio-Moreno, Chaparro-Diaz & Pardo Mora, 2022; Del
Rio-Lozano et al, 2022; Gréler et al, 2022; Zwar, Kénig & Hajek, 2023; Wister et al, 2022). Otro
efecto diferenciador, aungue menos relevante, se aprecia en un estudio realizado para comparar
la situacion de cuidadoras informales y formales. Dicho articulo muestra que el primer grupo
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percibe mayores impactos y cambios drasticos en su rutina de trabajo durante la pandemia,
generando repercusiones a la salud mental (Rodriguez-Mora, Mateo-Guierola & Mestre, 2022).

Acceso a la seguridad social de las cuidadoras informales

Antes de pasar a la revision de los resultados sobre esta tematica, se requiere de una breve
conceptualizacion sobre lo que se entiende por seguridad social. De acuerdo con OIT (2002) “la
meta global de la seguridad social es proporcionar tanto seguridad de ingresos como acceso a
la asistencia médica” (p. 34), esto pensando en situaciones de incapacidad de trabajo como vejez
o condiciones médicas que impidan el acceso a ingresos.

En la revision de la literatura realizada, se identificaron diversos estudios provenientes de paises
como Esparia, Colombiay Chile, asi como revisiones de literatura, donde se menciona que existe
una total ausencia de ayudas sociales para las cuidadoras informales (Vale et al, 2022; Pinzon-
Rocha, Aponte-Garzén & Hernandez-Péez, 2013; Montalvo-Prieto & Peluffo-Mendoza, 2021;
Esquivel-Garzén, Carrefio-Moreno & Chaparro-Diaz, 2021; Romero-Guevara, Correa &
Camargo-Figuera, 2017). Esto se da tanto a nivel de contacto con instituciones de seguridad
social y de salud, asi como en relacion a redes de apoyo informales como familiares y amigos.
Uno de los estudios recalca que cuando se consulta a las cuidadoras por la necesidad de mayor
seguridad social y apoyo, estas responden en razon de las necesidades de la familia y de la
persona cuidada, ignorando sus necesidades personales (Fornés & Gémez, 2019).

Existen casos europeos, principalmente, donde si se aprecia la existencia de programas e
instituciones de seguridad social que logran solventar la situacién de las personas cuidadoras
informales. En el caso de Finlandia se presenta un sistema donde, la existencia de una labor de
cuidados de alta demanda y larga jornada permite acceder a un bono de cuidado informal, que
incluye también un seguro contra accidentes (Lindholm, Reiman & Kevajarvi, 2022). De forma
similar, en Alemania e Italia al acreditar un grado de impedimento y dependencia de la persona
cuidada, es posible acceder a un seguro de apoyo econémico (Zwar, Kénig & Hajek, 2023b;
Bagnasco et al, 2021). En Polonia tras una clasificacién de méas de 40 puntos en la escala de
dependencia de Barthel, el Ministerio de Salud otorga tanto ayudas econémicas como
profesionales de enfermeria para alivianar la tarea de cuidados informales (Stojak et al, 2019).
Si bien pareciera percibirse un gran avance en materia de politicas de seguridad social en el marco
de los sistemas de cuidado en la Union Europea, a modo general son ain pocos los paises que
dan una respuesta fuerte y contundente a la seguridad social requerida por los cuidadores
informales (Wieczorek et al, 2022). Factores como la desinformacion, la ausencia de recursos y
periodos de crisis impiden que, a lo largo del mundo, las ayudas en seguridad social ofrecidas se
hagan efectivas y se entreguen de forma eficiente (Cormican, Meskell & Dowling, 2022; Cai et
al, 2021; Abu Bakar et al, 2014).
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El resultado de esto es que la gran mayoria de cuidadoras informales acceden al sistema de
seguridad social mediante redes no institucionales como las familias. Son por lo general los
familiares de las cuidadoras quienes entregan apoyo econdmico a los(as) cuidadores(as), aunque
muchas veces pensado principalmente en los gastos asociados a los cuidados del receptor mas
que en la necesidad de un piso economico para la cuidadora (Zwar, Kénig & Hajek, 2023a;
Martin & Dominguez, 2013).

Incluso estas redes se encontrarian ausentes en las cuidadoras migrantes participantes de estudios
de Espafia. Dada su situacion de precariedad en la migracion y ausencia de contrato en los
cuidados, no acceden ni a ayudas sociales institucionales ni informales de familiares, dandose
una situacién de alto abandono (Briones-Vozmediano et al, 2020; Poch, 2017). Por Gltimo, cabe
recalcar que durante la pandemia se vio una baja considerable de estas ayudas, siendo ademas
las mujeres las mas afectadas. Las mujeres cuidadoras, a diferencia de los hombres cuidadores,
tendieron a percibir mayores dificultades para generar redes de apoyo con familiares para
conseguir ayuda social, en particular las esposas de las personas receptoras de cuidados (Del Rio-
Lozano et al, 2022; Zwar, Konig & Hajek, 2023a).

Situacién de capacitacion de las cuidadoras informales

En cuanto a la situacion de capacitacion de los(as) cuidadores(as)informales, el resultado se
condice con lo mencionado. La ausencia de seguridad social se replica en la ausencia de ayudas
desde los centros de salud que permitan dar mayores competencias o conocimientos (Fornés &
Gobmez, 2019). En los estudios no se hace demasiado énfasis en el rol de otras instituciones, como
municipios o ministerios, en la entrega de situaciones de capacitacion. Pero esta misma ausencia
puede ser indicador de una falta de apoyo por otras instituciones, mas alla de lo estrictamente
asociado a la salud.

Diversos estudios enfocados en revisar competencias fisicas de manejo de la persona cuidada
muestran que en general las cuidadoras informales tienen bajo rendimiento y no poseen las
habilidades requeridas (Cantillo-Medina, Ramirez-Perdomo & Perdomo-Romero, 2018; Santos
et al, 2022). En linea con lo anterior, se aprecia una falta de conocimiento médico respecto de las
condiciones que afectan a quienes reciben cuidados, tanto en sintomas como en proceso de
deterioro, dificultando las labores de cuidados (Price et al, 2020; Pinzon-Rocha, Aponte-Garzon
& Hernandez-Paez, 2013; Cai et al, 2021).

Tanto en revisiones sistematicas de literatura como en una investigacion realizada en Esparia se
concluye que, ante la ausencia de capacitaciones, las personas cuidadoras suelen admitir que la
mayoria de su aprendizaje se ha basado en la l6gica, el ensayo-error y la experiencia ganada
sobre la marcha (Noell-Boix et al, 2022; Saletti-Cuesta et al, 2018; Wang, Mazanec & Vo0ss,
2021). Esto es problematico, ya que tanto estudios de encuestas para medir competencias o
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conocimientos, como entrevistas de testimonios de cuidadoras informales, dan cuenta de que
ellas requieren capacitaciones y a la vez reconocen esa necesidad como algo esencial para lograr
efectuar las labores de forma correcta (Pinzon-Rocha, Aponte-Garzén & Galvis-Lopez, 2012;
Vos et al, 2021; Novais et al, 2017; Bonacasa et al, 2019; Delgado & Martinto, 2019; Vaingankar
etal, 2013).

A pesar de lo mencionado, diversos estudios muestran bajas tasas de participacion en
capacitaciones. Tanto una investigacion de Estados Unidos como una realizada en Jamaica
muestran que cerca del 90% de las cuidadoras encuestadas no han recibido ninguna capacitacion
(Mollica, Smith & Kent, 2020; Holder-Nevins et al, 2018). En articulos de Lituania y Espafia
muestran realidades distintas, con un 50% y 48,7% de participacion en alguna capacitacion
respectivamente, aunque ambos con altas tasas de requerimiento de informacién y asistencia
(Martin & Dominguez, 2013; Biliunaite et al, 2022). La pandemia habria sido, por lo demas, un
periodo donde la dificultad para acceder a programas de capacitacion aumento, limitando adin
mas la participacion de las personas cuidadoras informales (Budnick et al, 2021).

Sin embargo, existiendo esta alta necesidad, la revision de una encuesta en Estados Unidos,
muestra que apenas el 11% de las cuidadoras usaba herramientas accesibles como el internet para
consultar sobre capacitacion (Li, 2015). Un estudio de Portugal constata que, al haber una
sensacion en las cuidadoras de realizar la labor por amor, hay un leve rechazo a instancias que
profesionalicen la labor, quitdndole ese caracter familiar (Henriques et al, 2022).

Respecto a la forma de aplicacién de las capacitaciones, un estudio afirma que cuando se entrega
informacidn, las personas cuidadoras tienen mejor recepcién cuando viene de figuras con
autoridad o del rubro del cuidado informal (Sbhaffi & Hargreaves, 2022). No es irrelevante esto,
ya que la ausencia de contacto fisico, caracteristica de una capacitacion online, reduce los efectos
de una intervencion y aumenta ademas el nivel de desercion (Gonzélez-Fraile, 2021).

Sobre los impactos de las capacitaciones en otras areas, la evidencia es escasa y contradictoria.
Dos estudios longitudinales realizados en Colombia muestran leves bajas en la sobrecarga tras
intervenciones de capacitacion, pero no muchos cambios en areas de salud fisica o mental
(Landinez-Parra et al, 2015; Chaparro-Diaz et al, 2020). Una revision sistematica de la literatura
del impacto de estas capacitaciones aplicadas concluye, a su vez, que algunos casos muestran
mejoras en salud mental, pero que la evidencia es escasa y limitada (Aksoydan et al, 2019).

Tercera pregunta orientadora: ¢Que instrumentos se utilizan en la literatura del cuidado
informal?

La ultima pregunta que se busco responder a partir de la revision de literatura tenia como objetivo
la revision de instrumentos o0 encuestas que hayan sido disefiadas para conocer caracteristicas de
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la poblacion de personas cuidadoras informales. La importancia de esta parte de la revision dice
relacion con la identificacion de instrumentos o insumos validados para el disefio de la encuesta
a ser aplicada en el marco del presente estudio. Asimismo, se buscé identificar escalas validadas
0 instrumentos incorporados dentro de encuestas mas amplias, de modo tal de poder incluirlos
para el caso de este estudio, fomentando asi la comparabilidad con datos de otros paises o
realidades.

Entre los distintos articulos revisados, se encontraron y revisaron 32 articulos cuyos objetivos a
medir varian. Por ende, fueron agrupados en las categorias de: sobrecarga, salud mental, salud
general, competencias, calidad de vida, apoyo social y otros. A continuacién, se muestran
cuadros que rednen los instrumentos, asi como las referencias de quienes los utilizaron para sus
estudios. También se desarrollan brevemente las encuestas y su potencial utilidad para el estudio.

Instrumentos de Sobrecarga

Tabla 5. Instrumentos de sobrecarga

Instrumento Referencia
BSFC Roschel, Wagner & Dur, 2022
IPSO-CA38 del Carmen Pérez-Fuentes et al, 2017

Cantillo-Medina, Ramirez-Perdomo & Perdomo-Romero, 2018; Cantillo-Medina,
Perdomo-Romero & Ramirez-Perdomo, 2022; Chua et al, 2016; Rajovic et al, 2021;
Chaparro-Diaz et al, 2020; Landinez-Parra et al, 2015; Ahumada, Alcocer & Jimenez,
2020; Ballesteros et al, 2015; Rosell-Murphy et al, 2014; Ruiz Valencia, Gordillo Sierra

Zarit _ Burden | o Galvis Lopez, 2019; Rodriguez-Gonzalez et al, 2017; Wang et al, 2016; Lolaty et al,
Interview 2018; Diniz et al, 2018; Rodriguez-Mora, Mateo-Guierola & Mestre, 2022
QASCI Araujo et al, 2018

Caregiver  Burden
Inventory (CBI) Biliunaite et al, 2022

Fuente: Elaboracién propia.

De los cinco instrumentos identificados, se pudo acceder a tres. El inventario CBI corresponde a
un cuestionario que mide a través de 24 preguntas la sobrecarga generada por distintas
dimensiones de dependencia, estas son: dependencia de tiempo, de desarrollo, fisica, social y
emocional. Por su parte, el cuestionario de Zarit consta de 22 preguntas, no subdivididas en
escalas, que miden la sobrecarga en base a la percepcion personal de la cuidadora. Por dltimo, el
cuestionario BSFC tiene 28 preguntas que tampoco estan agrupadas en subescalas, teniendo
preguntas tanto de percepcion como de interaccion con el entorno. Cabe destacar que ambos
inventarios obtenidos fueron hechos especificamente para personas cuidadoras.
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Instrumentos de salud mental
Tabla 6. Instrumentos de salud mental

Instrumento Referencia

STADI Réschel, Wagner & Diir, 2022

Garcia, Manquian, & Rivas, 2016; Cantillo-Medina, Perdomo-
Flourishing Scale, Diener Romero & Ramirez-Perdomo, 2022

Rajovic et al, 2021; Covelli et al, 2016; Rodriguez-Mora,
Beck Depression Inventory Mateo-Guierola & Mestre, 2022

Eysenck Personality Questionnaire Revised-

Abbreviated (EPQR-A) Vazquez et al, 2019

HADS Carrillo-Cervantes et al, 2022
UCLA scale Carrillo-Cervantes et al, 2022
SRQ20 Diniz et al, 2018

Fuente: Elaboracion propia.

Las encuestas utilizadas para medir la salud mental varian bastante. Solo una, la encuesta STADI,
no pudo ser revisada ya que solo se encuentra en idioma aleman. En cuanto a los cuestionarios
identificados, tres de ellos no fueron analizados en mayor profundidad puesto que sus preguntas,
dimensiones u orientacion no se condecian con los objetivos del presente estudio.
Especificamente, en el caso de UCLA, su escala mide el nivel de soledad, que, si bien se asocia
a otras dimensiones, no va directamente en la medicion de alguna de las condiciones
seleccionadas. Para la escala EPQR-A, se trata de un cuestionario enfocado en medir trastornos
de personalidad como rasgos psicéticos 0 neuroticos, algo que también se aleja de los objetivos
del estudio. La Flourishing Scale también presenta una medicién de salud mas bien espiritual, lo
que no se condice necesariamente con los elementos esperados.

El SRQ20 es un cuestionario que mide estrés a través de 20 preguntas sin subescalas. De forma
similar, a través de 21 preguntas, Beck Depression Inventory mide niveles de depresion de los
encuestados, sin subescalas. Midiendo también depresion, junto con ansiedad, el cuestionario
HADS cuenta con dos subescalas de 7 preguntas cada una, con un total de 14.

Instrumentos de salud general
Tabla 7. Instrumentos de salud general

Instrumento Referencia
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Raéschel, Wagner & Dir, 2022; Todorovic et al, 2020; Rajovic et al, 2021; Rosell-Murphy
SF12/SF-36 et al, 2014; Covelli et al, 2016; Wang et al, 2016

GHQ-28 del Carmen Pérez-Fuentes et al, 2017

Questionnaire
ICUB97 Bonacasa et al, 2019

Fuente: Elaboracion propia.

Las tres encuestas pudieron ser revisadas. El cuestionario ICUB97 es uno amplio, de gran
cantidad de subescalas y dimensiones. El cuestionario GHQ-28 consta de 4 subescalas en 28
preguntas, teniendo ademas un enfoque sintomatico. Por el contrario, tanto los cuestionarios SF-
36 como su version abreviada SF-12, tienen un enfoque mas funcional respecto de la salud.

Instrumentos de competencias del (de 1a) cuidador(a)

Tabla 8. Instrumentos de competencias del cuidador

Instrumento Referencia

Inventario de Habilidad de | Cantillo-Medina, Ramirez-Perdomo & Perdomo-Romero, 2018; Cantillo-

Cuidado de Nkongho Medina, Perdomo-Romero & Ramirez-Perdomo, 2022
ECPICID-AVC Araujo et al, 2018
COPER 14 Santos et al, 2022

Fuente: Elaboracion propia.

Para la medicion de competencias de los(as) cuidadores(as)informales se pudieron encontrar dos
de los tres cuestionarios identificados. El inventario de Nkongho no presenta modulos ni
subescalas, ademas de estar muy enfocado a las competencias relacionales y emocionales. Por
su parte, el cuestionario COPER 14 presenta subescalas de dimensiones cognitivas,
psicométricas, relacionales y emocionales. Siendo asi este ultimo el mas completo.

Instrumentos de Calidad de Vida

Tabla 9. Instrumentos de calidad de vida

Instrumento Referencia
CWBI Betini et al, 2018
B. Ferrell Pinzon-Rocha, Aponte-Garzon & Galvis-Lopez, 2012
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cQoLcC Chua et al, 2016; Duimering et al, 2020

Fuente: Elaboracion propia.

Para los instrumentos de calidad de vida no se pudo acceder al cuestionario CWBI. En cuanto a
la encuesta CQOLC, ésta presenta una utilizacion confusa, ademas de estar Gltimamente
enfocada para cuidadores de personas con cancer. Por su parte, el cuestionario de B. Ferrell tiene
modulos de dimensiones de calidad de vida fisica, psicoldgica, de preocupaciones sociales y
espirituales.

Instrumentos de apoyo social

Tabla 10. Instrumentos de apoyo social

Instrumento Referencia

SSQ Réschel, Wagner & Dir, 2022; Rosell-Murphy et al, 2014

Garcia, Manquian, & Rivas, 2017; Ruiz Valencia, Gordillo Sierra & Galvis Lépez,
MSPSS 2019

MOS Social Support Survey | Chaparro-Diaz et al, 2020

ISSEC Hilbert Romero-Guevara, Correa & Camargo-Figuera, 2017
Duke-UNC-11 (FSSQ) Montalvo-Prieto & Peluffo-Mendoza, 2021; Sandoval et al, 2019
SSRS Wang et al, 2016

Fuente: Elaboracién propia.

La medicién del apoyo social percibido por las personas cuidadoras permiti6 identificar una
variedad de instrumentos con diversos enfoques. El caso de las encuestas Duke-UNC-11 vy la de
SSQ apuntan a preguntar por la presencia de alguien que pueda ayudar a la persona ante la
presencia de situaciones o necesidades particulares. La encuesta ISSEC de Hilbert va mas alla y
consulta sobre una persona considerada como la méas cercana y su disponibilidad para apoyar en
ciertos problemas. La encuesta MSPSS diferencia distintas escalas dependiendo de la
procedencia del apoyo, ya sea amistades, familiares o parejas. Por Gltimo, se encuentran las
encuestas de SRSS y MOS que mantienen un enfoque mas general de la percepcion de apoyo, la
segunda teniendo subescalas para apoyo emocional, informacional, tangible y de interaccion
social.

Otros instrumentos

Tabla 11. Otros instrumentos
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Instrumento

Dimensién Medida

Referencia

del Carmen Pérez-Fuentes et al,
Landinez-Parra et al, 2015.

2017;

Dependencia del receptor de
cuidados

Barther Scale

Rdéschel, Wagner & Diir, 2022

Equilibrio ocupacional

OBI-Care

Grycuk et al, 2022

Efectos en pandemia

Coping with Loneliness, Isolation

and Covid-19

Wouttke-Linnemann et al, 2021

Resiliencia

ResQ-Care

Fuente: Elaboracion propia.

Por ultimo, existieron encuestas particulares referidas a tematicas diversas y diferentes a las
previamente agrupadas. La escala de Barthel consta de preguntas para determinar el nivel de
dependencia de ayuda para realizar acciones cotidianas y necesarias en una persona receptora de
cuidados. La escala de OBI-Care que mide el equilibrio ocupacional a través de 3 mddulos
distintos que consultan por la satisfaccion de distintas dimensiones del balance de la vida
personal y el trabajo. La encuesta Coping with Loneliness, Isolation and Covid-19 no pudo ser
accedida. Por ultimo, el cuestionario ResQ-Care se enfoca en la resiliencia ante algunas
situaciones de sobrecarga a través de modulos de carga general, dificultades del cuidado, fuentes

de energia y actitud interna.

V.  Descripcion de la metodologia del estudio

La metodologia propuesta para el estudio contempld diversas etapas. A continuacion, se describe

cada una de ellas en detalle.
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1. Presentacion del estudio ante Comité de Etica

Con fecha 17 de noviembre de 2022 se enviaron los antecedentes del estudio ante el Comité de
Etica en Investigacion en Seres Humanos de la Facultad de Medicina (CEISH) para su
evaluacion.

Desde el CEISH se recibieron observaciones referentes al estudio en dos oportunidades (24 de
marzo y 13 de abril de 2022). En ambos casos se solicitdé reforzar en el documento de
consentimiento informado, la metodologia para la anonimizacion de la informacion que
entreguen los participantes y para el resguardo de la informacién de los participantes.

Con fecha 18 de mayo de 2023, se recibi6 el acta de aprobacion del estudio por parte del Comité.
El acta de aprobacion del estudio se encuentra en el anexo 1.

2. Disefio de la encuesta a aplicar a cuidadores

Se considerd la aplicacidn de una encuesta que permitiera conocer la condicion de salud, empleo,
acceso a la seguridad social y a instancias de capacitacion de las y los trabajadores cuidadores
informales. Esta primera etapa contempld la conformacion de un panel de expertos
multidisciplinario del &mbito de la salud, envejecimiento, y politicas publicas afines, entre otros.
La principal contribucion de este panel de expertos fue la definicion de las dimensiones del
instrumento a utilizar. El trabajo se realizd en una sesion online, con el propdsito de discutir y
profundizar respecto de la operacionalizacién de las dimensiones del instrumento para la
posterior definicion de las preguntas. La construccién final del cuestionario fue desarrollada por
el equipo investigador en base a lo recogido en el panel y otras fuentes de informacion relevantes,
como literatura, y otros instrumentos.

3. Validacién del instrumento

La validacion del instrumento se desarroll6 a partir de dos sub-etapas:

2.1 Entrevistas cognitivas

Una vez construido el instrumento, se realiz6 su validaciéon cognitiva. Para ello, la propuesta
contemplé la realizacion de entrevistas cognitivas a trabajadores y trabajadoras informales de
cuidados. Los objetivos de estas pruebas fueron diversos y se refirieron principalmente a la
evaluacion de los distintos componentes del cuestionario, tanto sus instrucciones, lo que se desea
transmitir, los supuestos y logicas de las preguntas, también la identificacion de los principales
problemas de entendimiento del instrumento y detecto si el vocabulario utilizado era el adecuado
para el publico objetivo del estudio. Finalmente se evalud cuan adecuadas eran las categorias de
respuesta — atributos- de las preguntas.
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Se realizaron seis entrevistas cognitivas, distribuidas segun variables de interés que se
relacionaron con la comprension del instrumento, tales como edad, sexo, familiares y no
familiares, cuidadoras de personas con distintas condiciones de salud, entre otras. A partir de
ello, como se especificard en el apartado de resultados, la muestra seleccionada incluyo
trabajadores(as) que cuidaran a adultos mayores problemas de salud cognitivos y no cognitivos;
de distintas edades, hombres y mujeres, familiares y no, etc.

Una vez que el proceso de entrevistas cognitivas se concretd, se realizaron los ajustes al
instrumento necesarios para su posterior pilotaje.

2.2. Piloto

Se realizd una prueba piloto del instrumento en una muestra intencionada de 10 casos contactados
por el equipo de investigacion. La poblacion objetivo del estudio correspondié a trabajadores y
trabajadoras informales que se desempefiaban en tareas de cuidados de larga duracién a personas
adultas dependientes que requerian de asistencia o cuidado para el desarrollo de sus actividades
de la vida diaria (AVD).

La muestra de la aplicacién piloto fue intencionada bajo el criterio de conveniencia, donde se
contacté a trabajadores y trabajadoras informales que desempefian tareas de cuidado de personas
adultas mayores con los que el equipo investigador tenia contacto, asi como participantes
provenientes de contactos de organizaciones de cuidadores informales de la sociedad civil,
centros de salud u otro que se consideraron adecuados. Ademas se testeo el instrumento en si y
se hicieron las modificaciones que se requerian; el piloto permitié probar la estrategia de abordaje
del muestreo y mecanismo de contacto con la poblacion objetivo.

La encuesta se aplicd con una CAPI mediante el software SurveytoGo el cual permitio aplicar la
encuesta mediante tablet u otros dispositivos. En ella, se incorporaron saltos de preguntas,
instrucciones y monitoreo de las encuestas en linea.

4. Levantamiento de linea basal

La aplicacion generalizada de la encuesta para la construccion de la linea basal del estudio siguio
la misma metodologia definida y probada para la etapa piloto. Esto implic6 que se tomd contacto
con la poblacion objetivo del estudio mediante las mismas fuentes de informacion sefialadas
previamente.

Para lo anterior, y considerando las caracteristicas de los(as) trabajadores(as) informales, lo cual
podria limitar el acceso a los(as) mismos(as), se realizd un muestreo por Respondent- Driven
Sampling (RDS). Este método de muestreo busco corregir las carencias de los muestreos de tipo
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bola de nieve o de cadena, basdndose en teoria de redes y de cadenas de Markov para mejorar
problemas de representatividad en muestreos no probabilisticos (Mantecon et al., 2008).

Disefio muestral

Como ya se menciond, se utilizo la metodologia de RDS producto de sus beneficios para acceder
a poblaciones ocultas. A partir de ella, se seleccionaron grupos con contactos semillas o iniciales,
para a través de ellos acceder a las redes de poblaciones que conforman y estimar su relacion con
la poblacién a través de cadenas de Markov obteniendo estimadores insesgados (Salganik y
Heckathon, 2004). La técnica de seleccion de participantes en esta metodologia fue similar a una
Bola de nieve, donde los contactos “semilla”, entregan nuevos contactos que permiten realizar
nuevas encuestas. A este proceso se les denomina “olas”. Por lo tanto, en términos de muestra,
esta metodologia buscé constituir redes a través de sus semillas y no individualizar personas.

El disefio muestral original del estudio contempld la aplicacion de un muestreo por Respondent-
Driven Sampling (RDS) a partir de tres estratos: uno de cuidadores(as) de adultos(as) mayores,
uno de cuidadores(as) de adultos(as) con enfermedades o problemas de salud, y uno de personas
cuidadoras de adultos(as) con discapacidad. Esto con el proposito de asegurar la heterogeneidad
de la muestra. Respecto del numero de encuestas a conseguir en cada uno, se propuso un minimo
de 30 encuestas por estrato - 90 en total - y un maximo de 90 en cada uno - 270 en total.

Sin embargo, una vez iniciada la aplicacidn de encuestas se observé dificultades para categorizar
a la muestra en los tres estratos mencionados. Esto debido a que, en primer lugar, el primer grupo
(personas adultas mayores) era muy dificil de diferenciar del segundo (personas adultas mayores
con enfermedades o problemas de salud) ya que, las primeras que requieren cuidado siempre
manifiestan algin grado de dependencia producto de una condicion de salud determinada. Dicho
de otra forma, las razones para que una persona adulta mayor requiera cuidado, necesariamente
se vinculan con una situacion de dependencia presente y no Unicamente con su condicién de
adulto mayor (Fernandez et al, 2023)

En segundo lugar, las primeras encuestas levantadas permitieron identificar la necesidad de
diferenciar a la muestra segun el tipo de problema de salud que generaba la dependencia
funcional para la necesidad de cuidado. Es decir, para efectos del estudio, no es lo mismo
entender la realidad de las y los cuidadores de personas con un problema de salud cognitivo que
las y los cuidadores de personas que, debido a una enfermedad de otro tipo, presentan
dependencia. Esta especificacion se hace necesaria al momento de analizar resultados de la
encuesta, tales como acceso a formacion, relacion con la persona cuidada, entre otros.

Por ultimo, respecto del grupo de personas con discapacidad, al realizar la busqueda de semillas
para este grupo de la muestra, fue posible observar la presencia de poblacién con discapacidad
que no necesariamente era adulta mayor. Es decir, pertenecian a diferentes grupos etarios, incluso
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de jovenes o nifiez. Lo anterior no ocurri6 con los otros dos grupos de poblacién, puesto que la
poblacion con problemas de salud de tipo cognitivo o crénico, por ejemplo, efectivamente en su
mayoria eran personas mayores. Por dicha razén, se tomd la decision de ampliar el rango etario
de la muestra solo para el grupo de personas con discapacidad y, de esa forma, enriquecer la
muestra final de estudio y los posteriores analisis.

A pesar de que en el disefio muestral se busco subdividir la muestra en estratos distintos, la
naturaleza de la poblacién objetivo del estudio hizo que esta division no fuera posible totalmente.
Esto ya que las condiciones de salud que generan la dependencia funcional de las personas que
requieren cuidado, muchas veces se entremezclan. Esto quiere decir que adultos(as) mayores
muchas veces presentan méas de un problema de salud o que la condicion de dependencia también
muchas veces coexiste con otras patologias.

Finalmente, los ejes en base a los cuales se observo que era adecuado clasificar los estratos de la
muestra para el caso de adultos(as) mayores, fueron (1) la presencia de problemas de salud de
origen cognitivo, entre los que destaca el Alzheimer y la demencia, entre otros; (2) la presencia
de problemas de salud de origen no cognitivo, tales como enfermedades cardiovasculares,
respiratorias, cancer, entre otras. El Gltimo eje fue la condicion de discapacidad que, como fue
sefialado, se considerd para poblacion de distintos grupos etarios (no s6lo personas adultas
mayores) y, en el caso de adultos(as) mayores, generalmente se encontraba presente otros
problemas de salud que generaban dependencia funcional.

Considerando toda la informacidn previamente expuesta, los estratos en los cuales fue dividida
la muestra correspondieron a los siguientes:

1. Adulto o adulta mayor con dependencia funcional debido a problemas de salud de origen
cognitivo: contempla el grupo de personas mayores de 60 afios, hombres y mujeres, que
presentan un grado de dependencia funcional* producto de un problema de salud que se
origina a nivel cognitivo. Dentro de este grupo se encuentran quienes sufren de
enfermedades tales como Alzheimer, demencia, deterioro cognitivo, entre otras.

2. Adulto o adulta mayor con dependencia funcional debido a problemas de salud de origen
no cognitivo: contempla el grupo de personas mayores de 60 afios, hombres y mujeres,
que presentan un grado de dependencia funcional® producto de un problema de salud que

4 La Ley N° 20.422 define la dependencia funcional como “el estado de caracter permanente en que se
encuentran las personas que, por razones derivadas de una o mas deficiencias de causa fisica, mental o
sensorial, ligadas a la falta o pérdida de autonomia, requieren de la atencién de otra u otras personas o
ayudas importantes para realizar las actividades esenciales de la vida” (SENADIS, 2017, disponible en
file:///Users/jose/Downloads/Dependencia%20y%20Discapacidad_03-08-2018.pdf)
> Ibid.
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se origina a nivel fisico o no mental. Dentro de este grupo se encuentran quienes sufren
de enfermedades como céncer, patologias cardiovasculares, respiratorias, entre otras.

3. Persona con discapacidad. Acorde a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento y
de la Salud (CIF), promulgada por la OMS/OPS en 2001, se pueden diferenciar 4 tipos
de discapacidad:

a. Discapacidad Fisica o Motora: aquella que ocurre al faltar o quedar muy poco
de una parte del cuerpo, lo cual impide a la persona desenvolverse de la manera
convencional

b. Discapacidad Sensorial: corresponde al tipo de personas que han perdido su
capacidad visual o auditiva y quienes presentan problemas al momento de
comunicarse o utilizar el lenguaje

c. Discapacidad intelectual: aquella que presenta una serie de limitaciones en las
habilidades diarias que una persona aprende y le sirven para responder a
distintas situaciones en la vida.

d. Discapacidad Psiquica:aquella que esta directamente relacionada con el
comportamiento del individuo. Se dice que una persona tiene discapacidad
psiquica cuando presenta trastornos en el comportamiento adaptativo”

En vista que los dos Gltimos grupos (discapacidad intelectual y discapacidad psiquica) aludian a
problemas de salud de origen cognitivo, este tercer grupo de la clasificacion previamente
expuesta se focaliza en los dos primeros tipos de discapacidad (discapacidad fisica 0 motora y
discapacidad sensorial). Es decir, dentro del grupo de “Personas con Discapacidad”, se considerd
a aquella poblacién, de distintos grupos etarios, que contaba con discapacidad fisica, visual o
auditiva.

Producto de la situacion previamente expuesta donde estos grupos o problemas de salud se
entremezclaron, se obtuvo una segunda clasificacion de la muestra mas ampliada que permitid
analizar con mayor especificidad los resultados de la encuesta:

1. Adulto o adulta mayor con dependencia funcional debido a problemas de salud de origen
cognitivo

2. Adulto o adulta mayor con dependencia funcional debido a problemas de salud de origen
cognitivo y discapacidad

3. Adulto o adulta mayor con dependencia funcional debido a problemas de salud de origen
cognitivo y no cognitivo

4. Adulto o adulta mayor con dependencia funcional debido a problemas de salud de origen
cognitivo, No cognitivo y Discapacidad

5. Adulto o adulta mayor con dependencia funcional debido a problemas de salud de origen
No cognitivo

6. Adulto o adulta mayor con dependencia funcional debido a problemas de salud de origen
No cognitivo y discapacidad

7. Persona con discapacidad
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El proceso de levantamiento de encuestas en terreno se realiz6 en un periodo de 6 meses donde
no solo se obtuvieron las respuestas a la encuesta, sino que también se midié el tamafio de la red
que tenia cada participante para poder hacer las estimaciones de alcance de sus contactos. Por
otra parte, se realizaron todos los esfuerzos desde el equipo investigador para que la red sea lo
mas amplia posible incluyendo llamadas telefonicas, visitas y monitoreo constante del trabajo en
terreno. Asi, se intenciond un minimo de 90 encuestas realizadas, 30 en cada estrato definido
anteriormente y un maximo de 270 encuestas durante todo el tiempo destinado al trabajo de
campo.

Respecto de la representatividad y cobertura de la muestra, esta fue a nivel nacional,
considerando las 4 macro zonas del pais: Macrozona Norte: Arica y Parinacota, Tarapaca,
Antofagasta, Atacama. Macrozona Centro: Coquimbo, Metropolitana y Valparaiso. Macrozona
Centro Sur: O'Higgins, Maule, Nuble y Biobio. Macrozona Sur: La Araucania, Los Lagos y Los
Rios. Se definié un nimero de semillas para cada macrozona que sea proporcional a la cantidad
de poblacién de estas. Esto quiere decir que, para macrozonas de mayor tamafio, se definieron
un numero de 3 semillas y para aquellas de menor tamafio, de una semilla.

Cabe mencionar, que debido a que la metodologia de RDS se focaliza en redes, el nimero total
de encuestas a realizar se focalizd en los 3 estratos ya sefialados — buscando tener al menos 30
encuestas en cada uno —, sin considerar para ello necesariamente un nimero determinado de
encuestas distribuidas en las macrozonas.

Todas las estimaciones se realizaron en base a la informacidn entregada por las y los participantes
en relacién con su red y al tamafio correspondiente. De esta manera se logré construir el marco
muestral del estudio, calcular los errores asociados al tamafio de muestra obtenida en el periodo
de tiempo sefialado anteriormente y obtener estimadores insesgados.

5. Anélisis de datos

Para el andlisis de datos, se realizd un analisis descriptivo basado en frecuencias absolutas y
relativas que permitié evaluar la calidad de la informacion obtenida. En segundo lugar, se
propuso un analisis estadistico, basado en medidas de tendencia central, dispersion, y
comparaciones de medias u analisis de asociacion considerando el uso de prueba de hipotesis y
estadisticos de correlacién, segun correspondiera. Lo anterior debia considerar el analisis basado
en RDS, realizando los ajustes necesarios acorde a la red obtenida y enfocado en los estratos
definidos y su caracterizacion en torno a salud, empleo, acceso a la seguridad social y
capacitacion.

6. Elaboracién de recomendaciones

39



Esta etapa metodoldgica del estudio contempl6 la elaboracién de recomendaciones para el
abordaje y mejora de las condiciones de salud y seguridad de las y los trabajadores; sus
condiciones de empleo y trabajo; su acceso a la seguridad social y las limitaciones que existen
para ello; los mecanismos para mejorar su acceso a la seguridad social, salud y las necesidades
de capacitacion de este tipo de trabajadores y como poder subsanarlas. Para este proceso se
convoco nuevamente a los(as) expertos(as) participantes en los paneles iniciales para el disefio
del instrumento y a otros(as) que pudieran contribuir a esta etapa de sintesis de los resultados
obtenidos.

7. Disefio de un plan de capacitacion para cuidadores informales

Considerando que un amplio porcentaje de personas trabajadoras que desempefian tareas de
cuidado - especialmente aguellos informales - no tenian acceso a instancias de capacitacion, esta
etapa metodoldgica contempld la elaboracion de un plan de capacitacion para estas. Esto en
cuanto a sus funciones como cuidadores(as), pero también a los mecanismos que tienen para el
acceso al sistema de seguridad social. Esto ultimo resulta crucial para los objetivos del estudio y
para orientarles en el acceso a estos beneficios. Los insumos para este producto provinieron de
la sintesis de recomendaciones realizada en la etapa anterior junto al trabajo de expertos, donde
particip6 activamente el Servicio Nacional de Capacitacién y Empleo, institucion asociada al
presente estudio.

VI. Resultados

En esta seccidn se presentan los resultados obtenidos a partir de los distintos componentes
metodoldgicos del estudio. En primer lugar, los resultados obtenidos a partir del panel de
expertos(as) desarrollado para el disefio de la encuesta. En segundo lugar, los resultados
asociados a la validacion del instrumento, tanto en lo referido a las entrevistas cognitivas como
al piloto de la encuesta. En tercer lugar, los resultados del levantamiento de linea basal o
aplicacion generalizada de la encuesta. Por ultimo, se presenta el analisis realizado a partir del
panel de expertos(as) que nuevamente se convocO con el propdsito de identificar
recomendaciones del estudio y para disefiar el plan de capacitacion para las y los cuidadores
informales.

1. Resultados panel de expertos(as) para el disefio del instrumento
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Para la construccion del instrumento del presente estudio se contempld la realizacion de un panel
multidisciplinario que convoco a actores del mundo de las politicas publicas, envejecimiento y
salud. El objetivo general de este panel fue la definicion de las dimensiones del instrumento. Con
dicho objetivo, se forjo un dialogo respecto a los siguientes temas y sus preguntas directrices:
(ver anexo 2 con transcripcion del panel de expertos).

1. Informalidad y cuidado:

- Desde su opinidn, ¢cual es la magnitud y caracteristicas del problema de la informalidad en
los sistemas de cuidado?

- ¢Lacondicion de informalidad en los trabajadores de cuidados se da por igual en todos los
grupos de cuidadores (aquellos que cuidan nifios, adultos mayores, personas con
dependencia, etc), o en algunos méas que en otros?

- ¢Qué efectos puede tener la informalidad sobre la salud y calidad de vida de los trabajadores
y trabajadoras cuidadores(as)?

2. Acceso a capacitacion y formacion:

- ¢Cuédles son las principales necesidades de capacitacion y formacion en trabajadores que
desempefian tareas de cuidado?

- ¢Qué dimensiones o contenidos minimos deberia abordar una capacitacion para este tipo de
trabajadores?

- ¢Conocen algun sistema o programa de capacitacion que para ustedes sea recomendable o
considerado exitoso?

3. Necesidades de conocimiento:
- ¢Qué informacion necesitamos conocer para abordar estas problematicas?

- ¢De qué manera es posible adquirir el conocimiento necesario para un disefio de una politica
global de capacitacion?

4. Fuentes de informacion:

- ¢Qué fuentes de informacion de referencia pudieran recomendarnos (encuestas, estudios,
autores)?

Expertos(as) convocados
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En la siguiente tabla se mencionan las personas convocadas para el panel con una breve
referencia a su formacion

Tabla 12. Expertos(as) convocados

Nombre experto Formacién
Paulina Torres Coordinadora de cuidadoras Programa Vitacuidados
Patricia Alanis Ex directora U3E de la Universidad Mayor desarrollé

formacion de profesionales del Programa Chile Cuida.

Paula Forttes Trabajadora Social. Directora area de Envejecimiento
y Cuidados Flacso Chile. Experta en politicas publicas
con foco en cuidados, personas mayores y tareas de
advocacy en materias de envejecimiento y vejez a
nivel nacional e internacional. Ex directora SENAMA.

Jenny Lowick-Russell Trabajadora Social especializada en gerontologia. Se
desempefid como ncargada plan de formacion
Programa Chile Cuida desde la Direccion Socio
Cultural de la Presidencia de la Republica

Pedro Goic Médico Veterinario. Ex director del Servicio Nacional
de Capacitacién y Empleo

Fuente: Elaboracion propia.

Organizacion de la sesion

El panel de expertos(as) se reunid en una sola sesion de trabajo, que se realiz6 en formato online
a través de la plataforma Zoom, el dia martes 21 de marzo de 2023. Siguiendo la metodologia de
panel de grupo nominal, el grupo desarroll6 y sugirié ideas o soluciones en base a preguntas
especificas estructuradas con antelacion.

Puntualmente, el panel se estructur6 como una jornada de discusion de cuatro modulos -
informalidad y cuidado; acceso a capacitacién y formacion; necesidades de conocimiento; y
fuentes de informacién-, donde tedricamente se contemplaron alrededor de 25 minutos de
discusion para cada modulo. En términos concretos, el panel tuvo una duracién total de 01:54:17.

Principales conclusiones

En el presente apartado se sintetizan las discusiones del panel de expertos(as). Para mayor detalle,
en la seccion de Anexos del presente informe, se adjunta su transcripcion.

42



Informalidad y cuidado

Respecto a la magnitud y caracteristicas de la problematica de cuidados desde el panel surgieron
varias aristas. En primer lugar, un eje clave a considerar fue la feminizacién de los cuidados y la
familiarizacion de estos, lo que responde a un proceso de tradicion cultural donde el cuidado
histéricamente se ha asociado a lo doméstico y al ambito privado, especificamente relacionado a
las mujeres. Lo que no es azaroso, ya que responde a una estructura capitalista que influye en
que las mujeres carguen con los cuidados.

Desde la mirada experta, recién en la actualidad se esta transitando hacia desligar los cuidados
del &mbito familiar para empezar a entenderlo dentro del area del trabajo. Por ende, se dan dos
tipos de cuidados informales: familiar y no familiar. La situacion de este dltimo es
particularmente problematica ya que la informalidad del cuidado informal no familiar se ve
agravada por condiciones ligadas a la situacion migratoria, ingresos precarios y todo lo que ello
conlleva por parte de quienes lo desarrollan.

Un &mbito por destacar respecto a la magnitud de este fendmeno es que, segun lo sefialado, en la
actualidad existen estimulos para la no formalizacién de las personas que realizan tareas de
cuidado. Esto se debe a que los(as) trabajadores(as) perciben que dicha formalizacién implicaria
una pérdida de beneficios y prestaciones sociales estatales, asociadas a pobreza o, por ejemplo,
desempleo.

A su vez, existe una preocupacion respecto a la formalizacion de los cuidados y las condiciones
en que las personas que cuidan ingresen al mundo del trabajo, donde se pueden reproducir
condiciones precarias, es decir, formalizar la labor de cuidados, pero a costa de reproducir logicas
precarias.

Con relacion a lo anterior, las y los expertos plantean que actualmente se ha llegado a
profesionalizar el servicio de cuidados debido a las tematicas de migracion, donde la gente que
Ilega al pais tiene titulos de enfermeria o medicina, lo que ha permitido empezar a detallar las
caracteristicas que debe tener la labor de cuidados en cuanto a educacion, contratos, etc. Sin
embargo, eso es particular de algunos territorios, como, por ejemplo, de un programa de la
comuna de Vitacura, no siendo una situacion comadn. Por ende, el factor socioeconémico es
determinante para evaluar la condicion de informalidad, de hecho, en palabras de las y los
expertos hay una tendencia a emplear personas con ingresos mas bajos para las tareas de cuidados
que gente de altos ingresos, mientras que la situacion de dependencia se da menos en hogares
con ingresos mas altos, lo que esta permeado por los determinantes sociales de la salud. Por ende,
caracterizar a nivel socioeconémico es clave a la hora de construir el cuestionario.
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En segundo lugar, otro aspecto a destacar, tiene relacion con la tematica territorial a la hora de
evaluar el fenémeno de los cuidados. Es decir, las y los expertos invitan a no perder de vista el
contexto chileno en torno a la informalidad, e incluir dentro del cuestionario un catastro de la
oferta pablica de programas o servicios de cuidado que existe a nivel de los distintos gobiernos
locales, asi como también, caracterizar esa oferta en terminos de enfoque de género, oferta de
cuidados comunitaria, oferta intersectorial, etc.

En tercer lugar, estas altas tasas de informalidad, tienen consecuencias también en las
condiciones de salud. Esto se perpetta dentro de un circulo vicioso donde la persona cuidadora
informal visualiza repercusiones en su salud causadas por los cuidados, y por esa razén esa
misma persona termina finalmente siendo una persona mayor que requiere cuidados. En torno a
esto, las y los expertos sugieren incluir las siguientes preguntas: ¢Cuéles son las labores o las
actividades mas concretas que tienen que desarrollar en sus labores? y, ;como gestionan los
efectos que esas labores o actividades tienen sobre su salud?

Asi también, se indica que un factor relevante a considerar es el hecho de que actualmente
muchas de las personas que ejercen labores de cuidados son adultas mayores. Y en ello, se da
una triple problemética: por una parte, el cuidar significa un deterioro importante de salud; por
otra parte, la variable de la seguridad social en las y los adultos mayores es una problematica
clave; y también, las condiciones de trabajo en términos normativos -horarios, descansos, etc.-
son un factor por considerar. Por lo tanto, es relevante al caracterizar a la persona que cuida tener
en consideracion la variable edad y las condiciones laborales asociadas a riesgos psicosociales y
sobrecarga, tomando como referencia, fuentes tales como la Encuesta Nacional de Empleo,
Trabajo y Salud (ENETS).

Acceso a capacitacion y formacion

Una primera arista respecto a las necesidades de capacitacion y formacion para este tipo de
trabajadores y trabajadoras que surgié desde el panel, es tomar en cuenta que cuando se habla
de cuidados en Chile se habla de pobreza asociada a recursos, tiempo y redes, por lo tanto, se
debe mirar la formacion desde ese eje. En torno a ello, se problematiza el hecho de que las mallas
curriculares de las capacitaciones son ambiciosas en términos de horas y contenidos, pero no
toma en cuenta metodologias que permitan ser flexibles con los tiempos y espacios de las
personas que prestan cuidados. Ademas, las y los expertos plantean que la capacitacion y
formacion no pasa solamente por los contenidos y el adquirir conocimientos, sino que este tipo
de espacios tambien presentan un potencial para el desarrollo de redes y la vinculacion con pares.

Otro eje que surge respecto a la formacion es que aln no esta presente la tematica de habilidades
relacionales en los contenidos de capacitacion. En ese marco, desde el panel problematizan que
la labor de cuidados genera una potente relacion entre individuos, y ese ambito humano esta
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ausente en la formacion, y tampoco es considerado dentro del &mbito del trabajo de cuidados.
Eso también se relaciona con que la labor de cuidados necesita habilidades técnicas, pero también
habilidades sociales -como saber conversar con la persona cuidada, jugar cartas, etc.-, lo que
muchas veces no es considerado. Esto se relaciona con que la labor de cuidados se aleja del
enfoque centrado en la persona y del proceso rehabilitador de autonomia.

También se debe considerar que quienes se forman en los cuidados son un segmento de la
poblacion refractario del empleo — debido a que las ofertas de empleo muchas veces son poco
atractivas y quienes se interesan en ellas suelen hacerlo por épocas o no de forma permanente
por la soledad asociada a las labores de cuidado. Por dicha razon, deben trabajar habitos minimos
de empleabilidad en su formacion. Otro tema que surge fue que la formacion debe lograr
fortalecer las redes y el acompafiamiento a los(as) cuidadores(as) posterior al proceso formativo.
Esto ya que muchos de ellos(as) perciben que, una vez terminado el curso por ejemplo, contindan
cuidando solos(as).

Otra tematica que surge desde el panel, a considerar en el cuestionario, es la certificacion para
evaluar si quienes cuidan realmente quieren acreditarse y las razones para hacerlo o no. Otro
tema para tener en cuenta son las razones o limitaciones estructurales de acceso a la formacién
que se puede relacionar a la informalidad, la falta de tiempo, el idioma, etc.

Necesidades de conocimiento y fuentes de informacion

Segun las y los expertos, un factor importante tiene relacion con el establecimiento de vinculos
y confianzas para que la persona encuestada pueda responder abiertamente y de forma sincera el
cuestionario. Se plantean que la informalidad podria ser una barrera en diversos sentidos; en
materia de acceso a la salud y proteccidn social, a ingresos suficientes; derechos laborales; entre
otros. Se plantea que dichas barreras debieran ser recogidas en el instrumento. En torno a ello,
desde el panel mencionan que una pregunta clave a tener en cuenta es si la persona que cuida
tiene las condiciones necesarias para poder prestar un buen servicio de cuidado, lo que puede
ligarse a seguridad social, temas relacionales, etc.

A partir de este panel de expertos(as), se disefid el instrumento final que contd con un total de
154 preguntas principales, las cuales se organizan en 7 dimensiones o mddulos. Estas se
describen a continuacion:

a. Caracterizacion sociodemografica, donde se incluyen preguntas orientadas en
describir a la trabajadora o trabajador en términos de su edad, sexo, nivel
educacional, entre otras.

b. Relacién con la persona cuidada, donde se busca profundizar en el vinculo que
tiene la cuidadora o cuidador con la persona cuidada. Esto con respecto a si hay
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una relacion de parentesco, si la persona cuidada cuenta con alguna discapacidad,
remuneracion asociada a la tarea de cuidado, entre otras.

c. Condiciones de empleo, donde se incluyen preguntas asociadas a la relacion
laboral del trabajador o trabajadora. Se consideran aspectos de contrato de trabajo,
si existiese, jornada de trabajo, ingreso, entre otras.

d. Condiciones de trabajo, donde se busca profundizar en aspectos relacionados con
exposicion a riesgos a los que se enfrentan las y los trabajadores que desempefian
labores de cuidado, producto de la ejecucion de actividades, labores o del
ambiente en el que desemperia el cuidado de otra (s) personas.

e. Salud y acceso a la atencion, donde se agrupan preguntas relativas al estado de
salud de la trabajadora o trabajador, calidad de vida en el trabajo, salud mental,
sobrecarga, acceso a la atencion en salud producto de accidentes del trabajo,
enfermedades profesionales o problemas de salud en general.

f. Formacién, donde se consideran aspectos relacionados con el acceso a la
capacitacion y formacion por parte de las trabajadoras y trabajadores cuidadores.

g. Conocimiento de la oferta de cuidados en el territorio

El instrumento contd con preguntas que tenian categorias de respuesta claras (preguntas cerradas)
y algunas donde se solicit6 a la persona encuestada responder de manera amplia, registrandose
de esa forma la respuesta (preguntas abiertas). Estas ultimas fueron posteriormente codificadas
por el equipo investigador, a partir de un andlisis cualitativo-cuantitativo, con el proposito de
establecer categorias de respuestas comunes que permitan analizar las respuestas dadas por los
encuestados de manera sintética.

La version final del instrumento aplicado se encuentra en el anexo 4.

2. Validacién del instrumento

2.1. Validacion cognitiva del instrumento

El proposito de las entrevistas cognitivas realizadas fue la evaluacion de los distintos
componentes del cuestionario y sus instrucciones, 1o que se desea transmitir, los supuestos y
I6gicas de las preguntas, la identificacion de los principales problemas y la pertinencia del
vocabulario utilizado en funcién del publico objetivo del estudio. Finalmente se busco evaluar
también cuédn adecuadas eran las categorias de respuesta — atributos - de las preguntas (Smith-
Castro & Molina, 2011).

Se pueden distinguir al menos 5 técnicas principales usadas dentro de las entrevistas cognitivas:
el parafraseo, los juicios de confianza, las pruebas de recuerdo, las pruebas de especificacion y
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el sondeo del proceso mental -recurrentes o retrospectivas (Smith-Castro & Molina, 2011). El
cuadro a continuacién ejemplifica las aproximaciones a estas técnicas:

Tipo de prueba Ejemplo
Parafrasec Podria decirme con sus propias palabras lo gue acaba de leer
Juicios de confianza £ Que tan seguro esta usted de esa respuesta?
Pruebas de recuerdo £ Coémo llegd usted a recordar esa respuesta?
Pruebas de especificacion ¢ Podria decirme qué significa para usted la palabra...?
Sondeo del proceso mental ¢ Que hizo usted mentalmente para llegar a esa respuesta?

Fuente: Smith-Castro & Molina, 2011, adaptado de Willis (2006).

En el presente estudio se utilizaron técnicas de parafraseo, de especificacion y de sondeo de
proceso mental. Para ello, la prueba cognitiva correspondié a una de reporte verbal donde se
realizaron preguntas directas al participante en relacion con las preguntas del cuestionario que
deseaban ser validadas. A lo largo de la entrevista, se fue haciendo pausa y conversando pregunta
por pregunta, con el fin de captar la reaccion inicial y espontanea frente a estas. Esto corresponde
a lo que el autor define como “técnica concurrente”, donde la persona entrevistada va entregando
sus impresiones conforme se va aplicando la encuesta.

Otras técnicas consideran procesos “retrospectivos”, donde se recogen las apreciaciones de las
personas entrevistadas una vez que se ha concluido la aplicacion del instrumento. La técnica
concurrente presentaria ventajas al permitir dar cuenta de mejor forma de la comprensién que se
tiene de cada una de las preguntas de la encuesta, si alguna no se entiende o existen diferentes
interpretaciones de esta. Esto ya que, en técnicas retrospectivas, puede ocurrir que existan
impresiones que se haya olvidado sefialar o donde sea mas dificil identificar la impresion
inmediata del entrevistado respecto de la pregunta.

Por otro lado, Willis (2005) hace hincapié en la ventaja de estructurar el proceso de entrevista
cognitiva mediante una pauta clara de preguntas en base a los aspectos que se quiere aclarar o
profundizar, puesto que permite tener mayor control y direccionalidad en el levantamiento de
informacién. Asimismo, se va teniendo un mayor control del proceso evaluativo y se logra
indagar con mayor detalle como se van entendiendo los conceptos incluidos en el instrumento.
Esto en comparacion a lo que el autor denomina el “pensar en voz alta”, donde se requiere un
mayor entrenamiento y manejo de quien conduce la entrevista.

Las entrevistas cognitivas se basan en la existencia de un modelo teérico conocido como el

Modelo Tourangeau (1984), el cual es de gran utilidad para corregir problemas y malentendidos
de los instrumentos de medicion cuantitativa. El modelo contempla cuatro componentes o etapas,
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las cuales no se presentan necesariamente de forma secuencial, sino paralelamente y de forma
interconectada.

El primer componente del proceso cognitivo, de acuerdo con este modelo, es el ambito de
comprension, el cual pretende dar cuenta del entendimiento de las preguntas, como también de
que su interpretacion sea adecuada (Willis, 2005). Esto ya que una cosa es el entendimiento
literal de la pregunta, pero otra distinta es que la persona la intérprete de la forma en gque se desea
desde el marco conceptual que guio la construccion del instrumento. Una vez que se comprende
la pregunta, las personas encuestadas deben recuperar la informacion en base al uso de su
memoria (segunda etapa de recuperacion). Acorde al autor, existen la memoria episddica —
referida a eventos particulares que han ocurrido a lo largo de nuestras vidas — y semantica - que
corresponde al conocimiento de conceptos Yy significados independiente del episodio de la vida
donde estos conceptos fueron obtenidos. A pesar de que en las encuestas se solicita informacién
de ambos tipos, generalmente prima el uso de la memoria episddica (Smith-Castro & Molina,
2011).

El tercer &mbito cognitivo refiere a la estimacion de la respuesta, para lo cual se involucran
teorias implicitas que tienen las personas sobre si mismas, sobre los otros y sobre el contexto, las
reglas implicitas de interaccion y la comunicacion social. En este sentido, por ejemplo, si se
consulta sobre las horas de trabajo de la semana pasada, los autores refieren a que es mas probable
que el o la entrevistada piense en lo que generalmente trabaja, en su contrato de trabajo, en la
relacién con su empleador y no necesariamente a lo ocurrido especificamente la semana pasada
(Smith-Castro & Molina, 2011. Asimismo, al momento de estimar la respuesta, la investigacion
ha permitido afirmar que las personas entrevistadas muchas veces tienden a “redondear” sus
respuestas, especificamente cuando se hacen preguntas del tipo “hace cuantos dias...?”, “hace
cuanto tiempo...?” (Smith-Castro & Molina, 2011). Finalmente, el Gltimo proceso cognitivo es
la ejecucion de la respuesta, o sea el mismo acto de responder, identificarse con una opcion de
respuesta (Smith-Castro & Molina, 2011), y dado que la forma de plantear las alternativas de
respuesta incluye en como contestan las personas, es necesario testearlo (Willis, 2005).

Tomando en consideracion las diferentes etapas del proceso cognitivo sefialadas, en el presente
estudio se selecciond un grupo de preguntas del cuestionario disefiado con el fin de identificar
distintos aspectos que pudieran influenciar el entendimiento e interpretacion del instrumento, sus
preguntas y alternativas de respuesta. La seleccion de las preguntas testadas se relaciond con
aquellas escalas no validadas en Chile previamente y a preguntas de elaboracion propia en el
marco de este estudio. Preguntas provenientes de instrumentos ya aplicados y validados en Chile
no fueron incluidas en el proceso de validacion cognitiva del instrumento.

En base a Smith y Molina (2011), para efectos de este estudio se seleccionaron los siguientes
aspectos para ser testeados en las entrevistas cognitivas:
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Claridad de las preguntas o reactivos: se buscd identificar problemas asociados a preguntas
demasiado extensas que dificulten su entendimiento, términos técnicos poco definidos,
multiplicidad de formas de interpretar la pregunta, periodos de tiempo de referencia vagos o
contradictorios.

a) Supuestos: se evalud problemas con respecto a los supuestos o l6gicas subyacentes a las
preguntas. Por ejemplo, situaciones en las que la pregunta realiza suposiciones
incorrectas sobre la situacion del entrevistado o donde existe mas de una pregunta
implicita en la que la o el entrevistado pueda situarse para dar su respuesta.

b) Categorias de respuesta: se verific si las categorias de repuesta eran adecuadas para dar
respuesta a las distintas preguntas.

Esto no quiere decir que en todas las preguntas seleccionadas se testearon todos estos aspectos,
si no que para cada una se identificé uno o dos de ellos que pudieran generar mayor conflicto y,
en base a esto, se desarrolld la entrevista cognitiva.

En el anexo 3 se encuentra toda la documentacion referida a las entrevistas cognitivas realizadas:
pautas y consentimiento informado.

Planificacion Pruebas Cognitivas

El proceso de planificacion y levantamiento de las entrevistas cognitivas se realizé durante fines
del mes de mayo e inicios de junio de 2023. Durante las primeras semanas de mayo se realizé un
proceso de disefio, que involucro la elaboracion de todo el material para la implementacion de
las entrevistas, como las planillas de registro, la revision de las pautas de entrevistas cognitivas,
la elaboracién de la muestra y el contacto inicial con las posibles personas entrevistadas. Para
dicho contacto, una persona del equipo investigador de FLACSO se contactd telefénicamente
con los potenciales entrevistados y entrevistadas, invitandoles a participar en el estudio.

Entre el 30 de mayo y 02 de junio, se realizo el levantamiento de las entrevistas cognitivas. Estas
fueron realizadas de forma online por medio de la plataforma Zoom. A las y los participantes se
les hizo entrega de una copia del consentimiento informado, y se registré la sesion mediante su
grabacion.

Finalmente, durante las primeras semanas de junio se realiz6 la sistematizacion y compilacion
de las entrevistas en una matriz de vaciado, seguido de un posterior analisis de los resultados de
cada una de las entrevistas y una sintesis de resultados. Al finalizar dicho proceso, el equipo de
investigacion pudo obtener una nueva version del cuestionario probado, con las correcciones
pertinentes de las preguntas donde se sefialaron sugerencias de modificacion a partir de las
entrevistas cognitivas. De esta forma, se zanjé la nueva version del cuestionario para ser aplicado
en la prueba piloto.
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Estructura de la muestra y levantamiento de campo.

Para las metodologias cualitativas, tal como lo son las entrevistas cognitivas, la seleccion de
muestras no se da bajo un criterio de representatividad poblacional, sino més bien de garantizar
la variabilidad de individuos de la muestra (Willis, 1999). En otras palabras, se busca indagar en
la diversidad de la estructura social.

Para lograr esto en el marco de este estudio, debido a que la poblacion objetivo correspondia a
personas trabajadoras que desempefian labores de cuidado a adultos(as) mayores — con y sin
discapacidad y dependencia - de manera informal, se planted considerar una diversidad de la
muestra de las entrevistas cognitivas con relacion a la persona cuidada. En este sentido, se
incluyeron trabajadores(as) que cuidaran a adultos mayores con y sin dependencia; con Yy sin
discapacidad; familiares o no, etc. Es por esto, que se utiliz6 el método de muestreo intencionado,
o también Ilamado por juicio.

Por otro lado, el principio de saturacion ayuda a definir el nimero de la muestra (Mejia, 2000 &
Alvarez — Gayou, 2003), en tanto se llega a un punto donde una nueva persona entrevistada no
aporta informacion adicional a la existente, por lo cual se debe contar con un nimero suficiente
para alcanzar dicha saturacion de la informacion (Alvarez — Gayou, 2003). Lo anterior implico
realizar 6 entrevistas cognitivas considerando los aspectos sefialados (ver tabla 1).

Tabla 13. Caracteristicas de las personas entrevistadas
Lugar de la Fecha

Sexo Edad .
entrevista
Femenino 35 Zoom 30-05-2023
| Masculino | 48 | Zoom | 30-05-2023 |
Femenino 46 Zoom 30-05-2023
| Femenino | 51 | Zoom | 31-05-2023 |
Femenino 44 Zoom 01-06-2023
| Femenino | 53 | Zoom | 02-06-2023 |

El equipo que levantd la informacidn en terreno fueron dos miembros del equipo de investigacion
FLACSO. Uno de ellos cumpli6 el rol de entrevistador y el otro de observador de la entrevista.
Ambos tienen una formacion profesional en las ciencias sociales y experiencia en metodologias
cualitativas en la investigacion social.

Se elaboraron dos formularios para el levantamiento de las entrevistas cognitivas: uno referido a
la pauta de entrevistas (ver anexo 1) y un segundo correspondiente a la pauta de observacion (ver
anexo 2). En la pauta de entrevistas, se especificaron los items y preguntas a testear, para las
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cuales se redactaron una serie de preguntas a utilizar en el sondeo de los distintos aspectos ya
sefialados. A continuacidn, se presentan ejemplos de estas preguntas de acuerdo al aspecto a
evaluar.

e Parala comprension y claridad de la pregunta:
1. En sus propias palabras, ¢qué le estamos preguntando?
2. (Qué entiende Ud. por... (elegir concepto de pregunta que puede ser confuso)?

Para la evaluacién de supuestos
1. Ensus propias palabras, ¢qué le estamos preguntando?
2. Sies que ocurre: ;Me podria dar un ejemplo?

e Categorias de respuestas
1. ¢Fue facil o dificil para usted decidir cudl alternativa de respuesta dar a esta pregunta?
2. ¢Agregaria otra alternativa?

A la vez, se elabord una planilla de observacién, la cual contaba con las preguntas del
cuestionario, sus respectivas alternativas de respuesta para registrar la actitud en la respuesta de
los entrevistados, y aspectos a considerar para el analisis no registrados en la grabacion, tales
como: Interrumpe antes que el entrevistador termine ; Se demora mucho en contestarla; Pide
que repitan la pregunta; Hace énfasis en buscar claridad en una pregunta ; Muestra dudas al
responder; Muestra confusion; Muestra molestia o incomodidad (Anexo 2).

La modalidad de la entrevista cognitiva consistié en solicitar a la persona entrevistada responder
las preguntas seleccionadas del cuestionario, mientras paralelamente se indagaba en la
comprension de cada pregunta e item a través de las preguntas de sondeo correspondiente. En
dicho proceso, junto con registrar las entrevistas a través de una grabacion de cada una de ellas,
el observador registraba anotaciones sobre actitud del entrevistado, tiempo, reacciones,
dificultades, etc.

Resultados Anélisis Cognitivo

El proceso de analisis de las pruebas cognitivas puede ser diverso, no existe una unica forma de
procesamiento del material (Willis, 2005). No obstante Willis (2005) aclara que para que el
proceso sea efectivo y eficiente se deben seguir tres pasos: tener por escrito cada detalle de los
hallazgos encontrados; realizar pasos de reduccién de datos que resulten en aclaraciones
concretas; y poder transmitir con éxito y de forma sintética los resultados finales de las pruebas.
Siguiendo las recomendaciones de Willis (2005), una vez realizadas las entrevistas, todas ellas
fueron re escuchadas y transcritas en una matriz de vaciado. Dichas transcripciones fueron
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revisadas con el fin de complementar los apuntes que el observador y entrevistador tomaron en
terreno, esa matriz se presenta a continuacion.

Una vez teniendo toda la informacion, se dio paso al analisis. Mediante la revision de la
informacién traspasada a la matriz en base a la sistematizacion de cada entrevista, se
seleccionaron los contenidos apropiados y de utilidad registrados en cada item testeado y que
pudieran eventualmente requerir de alguna modificacion del item o de clarificaciones para los
encuestadores.

Los problemas identificados en cada pregunta permitieron elaborar una conclusion para cada una
segun el &mbito cognitivo identificado como mayormente problematico (comprension, respuesta,
claridad, etc.). En base a ello, y de acuerdo a los aportes de cada entrevista, se propuso o bien
dejar la pregunta tal cual estaba redactada originalmente, o modificar su redaccion o la de alguna
de sus alternativas de respuesta.

En el analisis de las entrevistas cognitivas, se logro identificar las interpretaciones que las y los
entrevistados tienen sobre las preguntas, posibles dificultades en el entendimiento de las mismas
o de sus alternativas de respuesta. A continuacion, se presenta una sintesis de las principales
conclusiones del analisis cognitivo para cada uno de los items del cuestionario seleccionados, y
de acuerdo a los distintos aspectos evaluados en cada uno, con su posterior resolucion y
modificacion.
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Tabla 14. Sintesis de las entrevistas cognitivas

Ndmero | Pregunta Original Sintesis Entrevista Cognitiva Resolucién Pregunta Modificada
3. ¢Conocia con anterioridad a la 3. ¢Antes de comenzar las labores de
persona que cuida? cuidados, conocia a la persona que
1 Hace falta especificar que es conocimiento previo al Agregar la aclaracion a la pregunta usted cuida?
1. Si trabajo de cuidados. '
2. No 1. Si
2. No
4. ¢Ud. vive con la persona que cuida o 4. ¢Ud. vive con la persona que cuida
s6lo cumple su jornada de trabajo en o0 s6lo cumple sus labores de en ese
ese domicilio? domicilio?
1. Vivo con la persona que . L . 1. Vivo con la persona que
’ cuido Se propone agregar alternativa de convivir en el mismo Agregar dicha alternativa. cuido
. . - domicilio por periodos. . . -
2. Vivo en mi domicilio y me 2. Vivo en mi domicilioy me
traslado para el trabajo. traslado para el trabajo.
3. Vivo con la persona que
cuido algunos dias de la semana
5. ¢Con quién tiene el acuerdo de 5. ¢Con quién tiene el acuerdo para
trabajo de cuidado? desempeniar sus labores de cuidado?
1. Con la misma persona a la Agregar alternativa de “no existe | 1. Con la misma persona a
que cuida Hay bastantes comentarios de que usualmente cuando son | acuerdo de cuidados”. la que cuida
3 2. Con un familiar de la | familiares no se da un acuerdo o no se reconoce. Madres | Agregar pregunta para especificarcon | 2. Con un familiar de la
persona que cuida reconocen acuerdos auto impuestos. “quién” tiene el acuerdo de cuidado | persona que cuida
3. Otro. ¢Quién? en caso de responder “Otro” 3. Otro. (Quién?
4. No tengo acuerdo de
cuidados.
8. ¢La persona que usted cuida | Se consideraque preguntar dependenciay discapacidad en | Se divide la presunta en dos, para | ¢La persona que usted cuida
presenta dependencia o discapacidad? | la misma pregunta es problematico, los comentarios | preguntar de manera separada si | presenta dependencia?
sugieren dividir la pregunta en dos. presenta dependencia o discapacidad. | 1. Si
1. Si En caso de preguntar por | 2. No
5 2. No discapacidad, se pregunta ¢de qué
tipo? ¢La persona que usted -cuida
presenta discapacidad?
1. Si
2. No
9. ¢Usted recibe remuneracion por 9. ¢Usted recibe remuneracion o
6 prestar cuidados? Para casi todos(as) es claro pero se cree que podria | Agregar como aclarador la palabra | sueldo por prestar cuidados?
1. Si incluirse la palabra sueldo para evitar confusiones. “sueldo”. 1. Si
2. No 2. No
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10. ¢ De qué persona recibe ese pago?

10. ¢ De qué persona recibe ese pago?

1. De la persona cuidada 1. De la persona cuidada
2. De un familiar de la persona | Es claro para todos(as). En cuanto a alternativas se ve la 2. De un familiar de la
7 cuidada posibilidad, desde la especulacion, que exista pago de parte | Se mantiene como esta. persona cuidada
3. Otro del estado. 3. Otro
11. ¢ Cuanto tiempo lleva cuidando a la 11. ¢ Cuanto tiempo lleva cuidando a
persona que cuida? Para todos(as) es claro. Algunos(as) proponen alternativas la persona que cuida?
8 de rango aunque lo proponen méas que nada pensando en la | Mantenerla como esta.
Respuesta abierta: facilidad para los investigadores. Respuesta abierta:
12. ¢Existen instancias de evaluacion 12. ¢ Existen instancias de
de su trabajo? Los comentarios tienden a mencionar que la pregunta no se evaluacion, retroalimentacion o
1. Si entiende claramente. La forma en que esté fraseada hace recomendaciones respecto de sus
9 . . L Reformular la pregunta. .
2. No creer que no aplica para cuidadoras(es) familiares. Se labores de cuidado?
proponen distintas formas de reformulacion. 1. Si
2. No
13. ¢ Quién evalla su trabajo? 13. {Quién evalla su trabajo como
1. La misma persona que cuidador(a)?
cuida . - 1. La misma persona que
. Es una pregunta que se percibe como suficientemente . - .
2. Otra persona diferente, . - Agregar la alternativa de un familiar | cuida
10 . clara. Se propone agregar la alternativa de que un familiar . -
¢quién? - . de la persona que cuida. 2. Un familiar de la persona
es quién evalda. .
que cuida
3. Otra persona diferente,
¢quién?
14. ;Coémo describiria la relacién que | Esta pregunta es muy difusa. Las(os) entrevistadas(os) 14. ;Cémo diria Ud. que se lleva con
tiene con la persona cuidada? creen que puede interpretarse de diversas maneras, por . la persona que cuida?
. . . o Se reformula la pregunta cambiando
ejemplo, como la relacion buena o mala, relacién familiar . .
. ; . ) el concepto a “como se lleva” en vez .
Respuesta abierta o de amistad, relacién distante. También creen que puede o e Respuesta abierta
. . de “qué relacion tiene
11 tener un sesgo de deseabilidad para responder siempre que
hay una buena relacion. . .
y Se decide mantenerla abierta para no
y . - . sesgar las respuestas
También se solicita agregar alternativas dependiendo de g P
cual sea el objetivo concreto de la pregunta.
15. ¢ Cuantos afios lleva dedicandose a . 15. ¢ Cuantos afios lleva dedicandose
. . Para todos(as) es claro. Algunos(as) proponen alternativas . .
las labores de cuidado en su vida? . . a las labores de cuidado en su vida?
12 de rango aunque lo proponen mas que nada pensando en la | Mantener como esta.
. facilidad para los investigadores. .
Respuesta abierta P g Respuesta abierta
16. ¢Ha realizado algun tipo de Para todos(as) es clara. Se propone quizis agregar 16. ¢Ha realizado algun tipo de
13 formaciéon sobre cuidados? (Curso, ) prop g greg Mantener como esta. formacioén sobre cuidados? (Curso,

capacitacion, etc.)

“formacion para ser cuidador”.

capacitacion, etc.)
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1. Si. ¢Cual?
2. No

1. Si. ¢ Cual?
2. No

17. ¢ Quién lo imparti6?

Se considera que la pregunta es clara y que se entiende. Un

17. ¢ Quién lo imparti¢?

1. Organismo publico. ¢ Cudl? . . Agregar ejemplos en las alternativas. | 1. Organismo publico
. . , comentario propone agregar como alternativa a los o T L
2. Organismo privado. ¢ Cuél? . . . Se agregan preguntas para especificar | (Municipalidades, ministerios,
14 hospitales, pero estos entrarian en las dos categorias N o a1 . .
- . . la  respuesta sefialando  “Cual hospitales publicos, etc.)
actuales. También se cree que ayudaria agregar ejemplos . . .
. . organismo 2. Organismo privado
del tipo de organismo. . ;
(Institutos ~ privados, empresas,
clinicas, etc.).
18. ¢ Por qué no ha realizado algun tipo 18. ¢Por qué no ha realizado algun
de formacion de cuidados? tipo de formacion de cuidados?
1. No tengo tiempo La pregunta es clara. En cuanto a las alternativas se . 1. No tengo tiempo
. . Incorporar  las  modificaciones
2. No me he enterado de | comentan modificaciones. Agregar una alternativa que sea solicitadas 2. No me he enterado de
15 ningdn curso por motivos econdémicos. Modificar el “no me interesa” . ' - ningun curso
- “ o . - Se incluye pregunta para especificar .
3. No me interesa como “no lo necesito” ya que suena violento. También 1 « |3 No lo necesito
. . ., B , N el “Cual” al responder “Otro motivo .
4. Otra razon. ¢ Cual? agregar opcion de “no habia pensado en ello”. 4. No habia pensado en ello.
5. Por motivos econémicos
6. Otra razon. ¢ Cual?
19. ¢Le gustaria formarse en 19. ¢Le gustaria formarse en
cuidados? cuidados?
16 Esta pregunta es clara para todas las(os) entrevistadas(os). | Se mantiene igual.
1. Si. ¢Por qué? 1. Si. ¢Por qué?
2. No. ¢ Por qué? 2. No. ¢Por qué?
20. ¢Ha realizado algun tipo de 20. ¢Ha realizado algin tipo de
certificacion de cuidados? Para todas(os) las(os) entrevistadas(os) esta pregunta es L certificacion de cuidados?
17 . Se mantiene igual. .
1. Si clara. 1. Si
2. No 2. No
21. ¢ Por qué no? 21. ¢Por qué no?
1. No tengo tiempo . - 1. No tengo tiempo
g P Para casi todas las personas la pregunta es clara. Solicitan 9 P
2. No me he enterado de . L - 2. No me he enterado de
Lo agregar nuevamente el motivo econémico, también que se . - L
18 ningdn curso e Agregar alternativa econémica. ningun curso
. haya tomado un curso pero que no entregara certificacion. .
3. Por el idioma 3. Por el idioma
4. No me interesa 4. No lo necesito
5. Otra razon. ¢ Cual? 5. Por motivos econdmicos.
6. Otra razon. ¢ Cual?
22. ;Coémo calificaria suscompetencias | En cuanto al enunciado de pregunta se sugiere agregar o 22. ¢Como calificaria sus
en... reemplazar con la palabra “habilidades”. Aunque solo a | Se incorpora el concepto de | habilidades o competencias en...
19 [GRILLA] una persona no le parece clara la palabra competencias. “habilidades™ al encabezado [GRILLA]

Se realizan los siguientes comentarios a los enunciados:

Se reformulan los itemse., g. y o.

Se modifican los enunciados segun:
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b. Modificar a “...competencias en identificar rasgos
normales de la persona que cuida”

¢. Una persona no la encuentra clara.

e. Para dos personas es confusa. Se siente como que
implica reconocer medicamentos a un nivel de personal de
salud. Especificar quizas conocer dosis y funcion.,

f. modificar a “expresiones faciales de cambio”.

g. Hay confusion sobre si se pregunta sobre estado animico
0 signos vitales, o sintomas cutaneos, oculares, etc.

h. una persona se confunde y entiende como si fuera la
capacidad de organizar una rutina.

0. Confusién si es movilizar fuera del domicilio o dentro
de este.

e. Identificar la dosis y funcién de los
medicamentos que usa la persona que
cuidas

g. ldentificar expresiones faciales de
cambio que muestra la persona que
cuidas

0. Movilizar a la persona que cuidas
(dentro o fuera del domicilio)

23. ¢Usted conoce programas,
servicios 0 proyectos publicos o
privados sobre cuidados en su

Esta pregunta es clara para todos(as) los(as) entrevistados

23. ¢Usted conoce programas,
servicios o proyectos publicos o
privados sobre cuidados en su

20 territorio? (as). Se mantiene como esta territorio?
1. Si 1. Si
2. No 2. No
23. ¢ Cudles conoce? 23. ¢ Cuédles conoce?
1. Programa SENAMA 1. Programa SENAMA
¢ Cudl? (desplegar opciones) ¢ Cudl? (desplegar opciones)
2. Programas de SENADIS . 2. Programas de SENADIS
4Cual? Es _clara la pregunta. Una persona se confunde por (.]l’Je se . , +Cual?
21 3. Programas de  FOSIS entiende cognohprogralma. Se propone agregar la opcién de | Se mantiene como esta. 3 Programas de FOSIS
LCual? programas de hospitales. +Cual?
4. Programas del SENAMEG 4. Programas del
¢Cual? SENAMEG ¢ Cuél?
5. Otro. ¢(Cual? (abierta) 5. Otro. ¢(Cual? (abierta)
24. ;Como conoce ese programa? 24. ;Como conoce ese programa?
1. La persona que cuido es 1. La persona que cuido es
beneficiaria La pregunta es clara. Una persona propone agregar haberlo beneficiaria
22 2. Yo soy beneficiario visto por redes, otra persona agregar que fue invitada por | Se mantiene como esta. 2. Yo soy beneficiario
3. Conozco a alguien que es | alguien externo. 3. Conozco a alguien que es
beneficiario beneficiario
4. Otro motivo 4. Otro motivo
25. ¢ Por qué no? Para todas las personas es claro. Solo una persona 25. ¢Por qué no?
23 Respuesta abierta considera que deberian usarse alternativas como “falta de | Se mantiene como esta. Respuesta abierta
redes, falta de comunicacion”.
26. ¢Conoce alguna iniciativa sobre . 26. ¢Conoce alguna iniciativa sobre
24 cuidados en su comunidad (junta de Para todas(os) las(os) entrevistadas(os) esta pregunta es Se mantiene como esta. cuidados en su comunidad (junta de

Vecinos, organizacion social, etc.)?

clara

vecinos, organizacion social, etc.)?
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Si. ¢Cual?
No

Si. ¢ Cual?
No
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3. Piloto del instrumento

Dentro del proceso de pilotaje se definieron sub etapas e insumos necesarios para la correcta
aplicacion del cuestionario. Entre ellos, se encontrd la preparacion del cuestionario para la
aplicacion posterior a las entrevistas cognitivas. El equipo investigador revisd exhaustivamente
cada una de las preguntas definidas en el cuestionario e implemento el cuestionario en el software
de aplicacion.

Para la aplicacion del cuestionario final se decidio utilizar una herramienta de aplicacion de
encuestas denominada SurveyToGo®. Esta es una herramienta ampliamente utilizada en la
aplicacion de encuestas a través de dispositivos electronicos mediante la cual es posible
programar todo tipo de encuestas o instrumentos, realizar sequimiento del trabajo en terreno y
monitorear la base de datos en linea. Respecto a la seguridad, la informacidn recogida es segura
debido a que los datos que se almacenan en los servidores se encuentran encriptados
imposibilitando el robo y uso de la informacién confidencial levantada en el proceso de
aplicacion del cuestionario.

El software utilizado poseia requerimientos simples para su uso, se debe utilizar en dispositivos,
sean Tablet o Smartphone, que tengan sistema operativo Android o MacOS.

Dado que los datos recogidos en el sistema se encontraban encriptados y que el equipo
investigador tiene completo acceso a la generacion de usuarios y eliminacion de estos, el uso de
dispositivos propios no genera ninguna vulnerabilidad en los datos que se estan recogiendo
debido a que una vez que se elimine dicho usuario, ya no podra acceder a las encuestas realizadas.
Junto a ello, una vez que el encuestador terminaba una encuesta, esta no estaba presente en su
dispositivo una vez que habia sido subida al sistema.

Conformacion de los equipos de terreno

La planificacion del trabajo de campo contemplé diferentes sub-etapas entre las que destaco
principalmente la constitucién de los equipos de trabajo de terreno y la puesta en marcha del
trabajo de campo.

La estructura del trabajo de campo se definid en tres niveles. Estos se describen a continuacion:
1. Equipo nivel central: Estos(as) profesionales velan por el buen funcionamiento de todo el
trabajo de campo. Reclutaron al encargado de terreno y encuestadores. Capacitaron y dieron
marcha al trabajo en terreno y realizaron seguimiento a los avances del trabajo en terreno.

2. Encargado de terreno: Esta profesional velo por el cumplimiento de los estandares de
organizacion y calidad del trabajo en terreno.

® para mayor referencia sobre la aplicacion: www.dooblo.com
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3. Encuestadores(as): Estos(as) profesionales fueron los encargados de ejecutar el trabajo en
terreno cumpliendo los estandares establecidos.

Una vez constituidos los equipos de terreno, se procedié a la capacitacion de los(las)
encuestadores(as) y al proceso de supervision del trabajo de campo. A continuacion, se detallan
ambos procesos.

Encuestadores y proceso de capacitacion

El equipo de encuestadores fue seleccionado y contactado para participar en el piloto del estudio
a partir de bases de datos de profesionales obtenidas de estudios realizados previamente por el
equipo.

En el proceso de pilotaje participaron un total de dos encuestadores, lo que permitié un
levantamiento en corto plazo de las entrevistas.

La capacitacion de los encuestadores fue realizada el dia 26 de mayo de 2023, via online, en una
jornada de una hora y media. En dicha jornada se present6 y capacito respecto al software de
aplicacion, se reviso cada una de las preguntas, y disefio muestral definido.

El material utilizado en la capacitacion fue principalmente una presentacion en Power Point que
describe cada una de las preguntas del cuestionario y que fue utilizada como manual de aplicacion
para el desarrollo del piloto.

Terreno y Muestra

Debido a que el piloto buscd evaluar la aplicacion en terreno del instrumento, se realizé un
proceso de terreno lo mas cercano a lo que seria la aplicacion generalizada del instrumento en la
siguiente etapa del estudio. En primer lugar, se busco verificar y mejorar aspectos operativos,
tales como secuencia, tiempo de duracion, funcionamiento del software, entre otros. Para ello se
definieron criterios como que el tiempo de duracion del instrumento no fuera excesivo para los
entrevistados (por ejemplo, que no superara la hora de aplicacion); que el orden de las preguntas
del instrumento permitiera dar fluidez a la aplicacion; etc. Asimismo, se buscé identificar errores
de programacion en el software, tales como saltos, alternativas de respuesta faltantes, entre otras.
Por ultimo, se buscd evaluar la necesidad de incluir aclaraciones, notas o instrucciones a lo largo
de la encuesta, para que los encuestadores pudieran resolver dudas que pudieran presentarse.

El grafico a continuacion muestra el tiempo de duracion de las encuestas realizadas. El rango de
duracion varié entre los 33 y los 54 minutos, con un promedio de 43,41 minutos.

63



Grafico 1. Tiempo de duracion encuestas piloto
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A pesar de no ser representativa, de la muestra del piloto se observo que un 90% de las personas
entrevistadas fueron mujeres, con un promedio de edad de 47,8 afios y en su mayoria con
educacion técnica (40%). En su totalidad eran familiares de la persona que cuidaban, contaban
con relaciones de dependencia, y desempefiaban sus labores de cuidado sin recibir remuneracion.
Un 50% de las entrevistadas no se encontraba afiliada a ningn sistema previsional para
jubilacion. Un 70% no conocia el Seguro de Accidentes y Enfermedades del Trabajo (Ley
16.744) y un 90% no se encontraba protegida por el mismo.

Por ultimo, un 80% evalla su salud como regular o menos que regular y un 40% disfruta s6lo
algunas veces con el trabajo que realiza. Respecto de la capacitacién o certificacidn en cuidados,
solo un 20% habia realizado alguna formacion y ninguno contaba con alguna certificacion.

Alcances practicos del proceso de aplicacién del piloto

El proceso de aplicacion de la encuesta permitié corroborar el buen funcionamiento del
instrumento ya identificado en la validacion cognitiva. En primer lugar, respecto del tiempo de
aplicacion de la encuesta, como fue sefialado, éste tuvo un promedio de 43 minutos, lo cual se
ajusta a lo esperado para una encuesta de la magnitud de la disefiada. El tiempo que tuvieron que
dedicar las personas entrevistadas para responderla no generd inconvenientes, ni se sintid
extremadamente larga, lo cual resulta positivo para el inicio de su aplicacion.

En segundo lugar, se apreci6 una valoracion positiva de parte de los entrevistados con la tematica

del estudio y su importancia. De esta forma, se relevo su importancia y se agradecio que se estén
desarrollando estudios referentes a este grupo de poblacién muchas veces olvidado.
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En tercer lugar, mediante el piloto se destacé la sensibilidad de las tematicas planteadas en el
instrumento. Esto especialmente por la estrecha relacion que hay entre las labores de cuidado y
la vida personal, ya que, muchas veces, la persona cuidada es familiar cercano. Esto
especialmente para el grupo de trabajadores(as) informales que desempefian tareas de cuidado.
A pesar de ello, y producto de la capacitacion a las(os) encuestadoras(es), se busco generar un
ambiente de confianza, tratando estos temas con especial delicadeza y dando tiempo a las
personas entrevistadas de hablar, de desahogarse y de compartir sus sentimientos referentes a sus
labores de cuidado. Producto de ello, todas las encuestas pudieron desarrollarse de manera fluida
y sin inconvenientes. En base a lo anterior, se propone evaluar que la aplicacién generalizada del
instrumento se realice mediante encuestador o encuestadora y no de manera auto aplicada.

A pesar de lo anterior, de todas formas, se identificaron errores menores en la programacion del
instrumento en el software Survey to Go, especificamente en relacion a saltos de preguntas. Estos
problemas fueron solucionados en el software para la aplicacion general de la encuesta.

4. Resultados levantamiento linea basal

La presente seccion sintetiza los resultados del levantamiento de la linea basal a partir de la
aplicacion de la encuesta a los y las trabajadoras cuidadoras. Se detallara la implementacion de
la metodologia RDS, el proceso de implementacion de la encuesta en el software survey to go,
la organizacion del trabajo de campo y el proceso de seguimiento del levantamiento de la
encuesta.

Estrategia de muestreo: RDS

Como fue especificado en el disefio del estudio, para el levantamiento de la encuesta se considero
la utilizacion de la metodologia de RDS (Respondent-driven Sampling o muestreo dirigido por
los encuestados), estrategia metodoldgica usada para acceder a poblaciones ocultas, en la cual se
seleccionan grupos con contactos semillas o iniciales, para a través de ellos ingresar a las redes
sociales que conforman y estimar su relacion con la poblacién a través de cadenas de Markov
obteniendo estimadores insesgados (Salganik y Heckathon, 2004). La eleccion de este método
tiene relacién con que los(as) trabajadores(as) que desempefian labores de cuidado, en especial
aquellos(as) que lo hacen de manera informal, que son poblaciones de dificil acceso u oculta. A
continuacion, se detallan ciertas consideraciones a partir del proceso de aplicacion de esta
estrategia de muestreo a lo largo del trabajo de campo.

En primer lugar, el reclutamiento de las personas participantes de la encuesta, y en especial de
las semillas para iniciar las redes de contacto, se realiz6 principalmente mediante contactos del
equipo investigador y del contacto con organizaciones de familiares de personas con condiciones
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de salud especificas de interés para el estudio, mediante las cuales pudimos acceder a casos de
cuidadoras(es) y organizaciones de cuidadores(as), entre otras.

En segundo lugar, para acelerar el proceso de trabajo de campo y mejorar la tasa de respuesta, se
habilitd un sitio web dentro de la pagina de FLACSO donde se describid el estudio y las
caracteristicas de la participacion en la encuesta (https://flacsochile.org/estudio-cuidadoras/). A
su vez, otro de los cambios fue difundir la informacion relativa al estudio y a la encuesta por
medio de redes sociales asociadas a FLACSO (Instagram, X, entre otros). Este mensaje incluia
la invitacion a participar de la encuesta con un correo de contacto del estudio, para que asi las
personas interesadas pudieran contactar directamente y se le pudiera entregar el enlace de forma
inmediata (ver Anexo 5).

En tercer lugar, se establecieron alianzas con otros grupos de investigacion de FLACSO que
también se encontraban realizando levantamiento de informacion en este grupo de
trabajadoras(es). Particularmente, a partir de la identificacion de casos en ese estudio, se realizd
una invitacion para la identificacion de semillas y contactos que quisieran responder la encuesta
y participar en el presente estudio.

Por ultimo, como fue especificado en el disefio del estudio, en todo momento se considero la
entrega de una compensacion por la destinacion del tiempo que tomo a las personas encuestadas
responder la encuesta y también para quienes entregaran contactos para ampliar la red. La entrega
de gift cards asegur6 una tasa de respuesta adecuada para conseguir el n de muestra necesario en
el tiempo contemplado para el trabajo de campo.

Encuestadores(as) y proceso de capacitacion

El equipo de encuestadores(as) fue seleccionado y contactado para participar en el proceso de
levantamiento de la encuesta a partir de bases de datos de profesionales obtenidas de estudios
realizados previamente por el equipo investigador.

En el proceso de terreno participaron un total de cuatro personas, lo que permitié un
levantamiento a corto plazo de las encuestas.

La capacitacion de los(as) encuestadores(as) fue realizada el dia 20 de septiembre de 2023, via
online, en una jornada de una hora y media. En dicha jornada se present6 y capacit6 respecto al
software de aplicacion, se revisé cada una de las preguntas, y el disefio muestral definido.

En dicha instancia se contd con apoyo audiovisual de una presentacion power point. Los
contenidos de la capacitacion se detallan a continuacion:
1. Presentaciéon del equipo de terreno: se presenta como esta constituido el equipo de
terreno, en especial el encargado de terreno que sera quien supervise el trabajo de los(as)
encuestadores(as)
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2. Presentacion del proyecto: se presentan los objetivos del estudio y su metodologia.

3. Disefio muestral del estudio: se detalla el disefio muestral del estudio y el nimero de
encuestas asignadas

4. Rol del(a) encuestador(a): se detallan las funciones que debe cumplir para el correcto
desempefio de su funcidn. Entre ellas se destaca la necesidad de leer y revisar todos los
materiales considerados, formas adecuadas de presentarse ante el encuestado(a) y de
aplicar el instrumento, entre otras.

5. Uso de Tablet: se presentan las principales funcionalidades de la aplicacion Survey to
Go; la forma como los encuestadores deben ingresar al sistema y, especialmente, los
resguardos que deben tener para asegurar que la informacion quede completamente
respaldada en el sistema.

6. Estructura del cuestionario: se lee el cuestionario completo, pregunta a pregunta, en voz
alta con los encuestadores para ir discutiendo para cada pregunta si existen dudas o
conceptos que aclarar.

7. Preguntas: por ultimo, se resuelven y aclaran dudas o preguntas que se hayan presentado.

La capacitacion fue grabada y posteriormente socializada con los asistentes para posteriores
consultas. Asimismo, se compartié con aquellos encuestadores que se sumaron con posterioridad
al momento de capacitacion como apoyo debido al constante recambio de profesionales
encuestadores a lo largo del proceso de trabajo de campo.

Levantamiento y seguimiento de encuesta

Como se sefialo, el software Survey to Go permite un control y supervision directa y constante
del proceso de trabajo de campo. Con este mecanismo fue factible la entrega de reportes
quincenales a la contraparte técnica y permitio prever situaciones y determinar correctamente la
toma de decisiones en la distribucion de tareas con el fin de obtener eficientemente la mas alta
calidad de datos.

Estos reportes contuvieron el registro de avance y caracteristica de las encuestas logradas, gestion
de la muestra, control de rechazo, etc. Por otro lado, se report6 sobre el proceso de avance del
muestreo por RDS: cantidad de semillas conseguidas, contactos y encuestas aplicadas.

Principales resultados

Descripcion de la muestra

Al finalizar el trabajo en terreno se logré un total de 138 encuestas. El grafico de distribucion
muestra que la mayoria de las encuestas fueron administradas en la Region Metropolitana (43%),
seguida por Arica y Parinacota (25%), y Valparaiso (10%). Por lo tanto, la muestra se concentra
principalmente en estas tres regiones.
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Grafico 2. Distribucion de encuestados(as) por region
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Al clasificar a las cuidadoras encuestadas segun el tipo de persona a la que cuidan, se observa
que el 37% se dedica al cuidado de personas discapacitadas, mientras que el 31% se ocupa de
individuos con problemas de salud no cognitivos, y un 32% cuida a personas con problemas de
salud de origen cognitivo.

Graéfico 3. Distribucidn de encuestados(as) segun estratos del disefio muestral

Persona con discapacidad

No cognitivo 31%

Cognitivo 32%

0 10 20 30 40
Porcentaje

En la tabla Distribucion por Region y Estrato se puede apreciar que una considerable parte de las
cuidadoras fuera de la Regién Metropolitana se concentran en el cuidado de personas con
discapacidad. Por ejemplo, en las regiones del Maule, Biobio y de los Rios alcanzan la totalidad
de encuestados(as), seguida por la Regién de La Araucania, donde corresponden a mas de la
mitad de ellos(as).
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En segundo lugar, domina el cuidado a personas con problemas de salud de origen no cognitivo
(llegando al 100% en el caso de la region de Antofagasta) finalizando con el cuidado a personas
con problemas de salud de origen cognitivo. Destaca la Region de los Lagos, con un 60%,
superando las otras 2 categorias.

Gréfico 4. Distribucion de encuestados(as) segun estratos del disefio muestral y Region
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La tabla a continuacion muestra la distribucion de las personas encuestadas segun los estratos
ampliados definidos para el disefio muestral. Se observa un mayor porcentaje de personas que
cuidan a personas con discapacidad, seguido por quienes cuidan de adultos mayores con
problemas de salud no cognitivos y discapacidad y por aquellas(os) que cuidan a adultos mayores
con problemas de salud no cognitivos.

Tabla 15. Distribucion de encuestados(as)segun estratos del disefio muestral y Regién

Freq % Valid

Adulto mayor con dependencia 1
funcional debido a problemas de
salud NO cognitivos

Adulto mayor con dependencia 9
funcional debido a problemas de

salud de origen cognitivo

Adulto mayor con dependencia 10

funcional debido a problemas de
salud de origen cognitivo Y
DISCAPACIDAD

Adulto mayor con dependencia 10
funcional debido a problemas de
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salud de origen cognitivo y No
cognitivo

Adulto mayor con dependencia
funcional debido a problemas de
salud de origen cognitivo, No
cognitivo y Discapacidad

Adulto mayor con dependencia
funcional debido a problemas de
salud NO cognitivos

Adulto mayor con dependencia
funcional debido a problemas de
salud No cognitivos y Discapacidad

Adulto mayor con dependencia
funcional debido a problemas de
salud NO cognitivos Y
DISCAPACIDAD

Cognitivo, no cognitivo y
discapacidad

No cognitivo y discapacidad
Persona con discapacidad
Total

Caracterizacion del cuidador(a)

14

15

23

51
138

Como era de esperar, éste es un estudio que recoge principalmente las percepciones de mujeres:

son el 91% de la muestra. Los hombres en la investigacion solo son 12 cuidadores, es decir,

9%.

Graéfico 5. Distribucién de encuestados(as)segun sexo
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En cuanto a las caracteristicas de edad de la muestra, predominan las mujeres adultas con una
edad promedio de alrededor de 50 afios. Aunque la distribucion de la muestra se presenta en
forma de campana, se observa una menor presencia de personas jovenes en comparacion con las
de mayor edad. Por lo tanto, las cuidadoras encuestadas tienden a ser mujeres adultas mayores
de 30 afios, concentrandose especialmente en el rango de edad de 40 a 60 afos.

Gréfico 6. Distribucion de encuestados(as)segun edad
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El pais de origen de la mayoria de las cuidadoras en el estudio es Chile, solo hay 5 personas
extranjeras, todas pertenecientes a otros paises de Latinoamérica. En la muestra no destaca la
presencia de personas migrantes o de una nacionalidad extranjera particular, ya que solo dos
personas tienen en comun provenir de Colombia, mientras que solo hay una persona extranjera
por Ecuador, por Perl y por Venezuela, respectivamente, como puede observarse en la tabla de
frecuencia.

Tabla 16. Distribucion de encuestados(as) segun pais de nacimiento

Freg % Valid

Chile 133 96.4
Colombia 2 14
Ecuador 1 0.7
Peru 1 0.7
Venezuela 1 0.7
Total 138 100.0

En términos de nivel educativo, la muestra evidencia una notable diversidad. Un 28% de las
personas tiene educacién media cientifico-humanista, mientras que un 20% posee educacion
técnica de nivel superior completa. A continuacion, se encuentran las personas con carreras
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profesionales completas, representando un 13% de la muestra. Esto indica que la mayoria de las
personas participantes cuenta al menos con educacion media. Por otro lado, los niveles
educativos inferiores son menos comunes, con solo un 6% de participantes que han alcanzado
unicamente la educacion basica, un porcentaje casi idéntico al de quienes poseen un titulo de
posgrado completo (5%).

Graéfico 7. Distribucién de encuestados(as)segun nivel educacional
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Sumado a los atributos anteriores, dentro de la muestra no destaca la presencia de etnias
indigenas.

Tabla 17. Distribucion de encuestados(as) segun pertenencia a pueblos indigenas

Freq % Valid
No pertenece a 115 83.3
ningun pueblo
indigena
Pertenece a pueblo 23 16.7
indigena
Total 138 100.0
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Relacion con la persona cuidada

Una gran parte de las y los cuidadores son familiares de la persona que necesita cuidados. En la
mayoria de estos casos, se trata de relaciones de parentesco cercanas, destacando principalmente
el papel de hijas e hijos que cuidan a sus padres (48.8%) y de las madres que cuidan a sus hijos
(27.3%). También se observa una presencia significativa de otros tipos de parentesco (14%),
como se detalla en la tabla del siguiente item. Para aquellas personas cuidadoras no familiares,
un 11,8% manifiesta haber conocido con anterioridad a la persona que cuidan en comparacién a
un 88% que sefiala lo contrario.

Gréfico 8. Distribucion de encuestados(as) segun relacion con la persona que cuidan
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Relacian con la persona que cuida

[ ] no soy familiar

Soy familiar

88%

Tabla 18. Distribucion de encuestados(as) segun pertenencia a pueblos indigenas
Freqg % Valid

No 15 88.2
Si 2 11.8
Total 17 100.0

Como cabria esperarse al conocer las relaciones de parentesco entre personas cuidadoras y
cuidadas, casi dos tercios de la muestra viven con la persona a quien cuidan (72%). Asimismo,
el promedio de afios que el o la trabajadora lleva cuidando a la persona a su cargo es de 4.4 afos.

73



Grafico 9. Distribucion de encuestados(as)segun si vive con la persona que cuida

28%
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72%

Como se puede observar en la tabla de frecuencia, el 87% de las cuidadoras nunca han sido
evaluadas en la labor que desempefian. No obstante, han sido evaluadas 18 participantes.

Tabla 19. Distribucion de encuestados(as) segun si existen instancias de evaluacién en su
trabajo

Freq % Valid

No 120 87
Si 18 13
Total 138 100

Condiciones de empleo

La mayor parte de las personas encuestadas suele complementar sus labores de cuidado con otros
trabajos, aunque de diferentes maneras: un 28% trabaja aparte de manera habitual, un 22% lo
hace de manera ocasional y un 6% lo hace por temporada. El 43% restante de la muestra solo se
dedica a cuidar.

74



Gréfico 10. Distribucion de encuestados(as)segun si tienen otro trabajo
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Cuando se recogen datos sobre la cantidad de horas trabajadas, las preguntas se dividen en tres
segmentos: semanal (de lunes a viernes), por el dia sdbado y por el domingo. En el segmento
semanal se descubre que en promedio las(os) cuidadoras(es) dedican 36.8 horas en sus labores,
pero, teniendo una desviacion estandar de 21.5, se puede apuntar que dentro del grupo, algunas
invierten mucho mas tiempo, mientras que otras, mucho menos.

Para el dia sdbado, el promedio de horas trabajadas reportadas en la encuesta es de 11.6 horas.
Mientras que para el segmento del dia domingo ocurre algo similar, en promedio 11.4 horas son
invertidas en las labores de cuidado.

Teniendo en consideracién los resultados estadisticos de estas tres instancias, las cuidadoras
invierten en promedio una gran cantidad de horas, si se considera la informacién conjunta de
lunes a domingo.

En cuanto a los ingresos mensuales percibidos por las(os) participantes, el 18% dice no percibir
ingresos, seguido por un 14% que posee ingresos en el rango de $351.000 a $450.000, el 12% no
responde y luego un 11% afirma percibir un ingreso entre $251.000 y $350.000. Sumando estos
porcentajes, es posible afirmar que el 55% de las(os) encuestadas(os) recibe hasta $450.000
mensualmente. Por otro lado, al observar el grafico de distribucion también se puede concluir
que la muestra se presenta heterogénea en lo que concierne a sus ingresos.

Respecto especificamente a la labor de cuidados, del total de poblacion encuestada solo 22
personas reportan percibir remuneracion, siendo 15.9% de la muestra. Todo el resto responde
gue no recibe remuneracion.
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Gréfico 11. Distribucion de encuestados(as) segun nivel de ingresos
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En relacién con los ingresos percibidos por las(os) participantes y si estos en efecto les alcanzan
para cubrir sus necesidades y gastos regulares, solo un 18% afirma que siempre les alcanza. El
resto reporta que casi siempre les alcanza (26%), rara vez (22%) y nunca (20%). Los ingresos de
las(os) cuidadoras(es), por lo tanto, no sobresalen como suficientes para cubrir sus gastos.

Gréfico 12. Distribucion de encuestados(as) segun si los ingresos le alcanzan para cubrir
necesidades béasicas
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Respecto a la proteccion social, casi la mitad (49.3%) de las personas participantes se encuentra
afiliado al sistema previsional de AFPs como trabajador dependiente por cotizacion obligatoria,
seguida en cantidad por un 21.7% de cuidadoras(es) que no se encuentran afiliadas a ningun
sistema previsional, a estas les sigue un 14.5% de afiliadas al sistema de AFPs por cotizacion
voluntaria independiente. Los porcentajes anteriores dan cuenta de que muchas(os)
encuestadas(os), 63.8% del total, se encuentran afiliados(as) al sistema de AFPs, ya sea por
cotizacion obligatoria o voluntaria, lo cual podria estar dado por sus labores de cuidado o por
algun otro empleo que también tenga.

A pesar de lo anterior, y en relacion a la pregunta sobre si cuentan con sus cotizaciones al dia en
materia previsional, la mayoria de los(as) participantes afirma no tener su cotizacion sus
cotizaciones al dia o pagadas. Solo un 29.7% reporta lo contrario. Esto vendria a reafirmar la
condicidn de desproteccion y vulnerabilidad de este grupo de trabajadores y trabajadoras.

Tabla 20. Distribucion de encuestados(as)segun cobertura del sistema previsional

Freq % Valid
No esta afiliado 30 21.7
No sabe 10 7.2
Si, AFP (Administradora de 68 49.3

Fondos de Pensiones). Cotizacion
obligatoria del trabajador
dependiente

Si, AFP (Administradora de 20 145
Fondos de Pensiones). Cotizacion

voluntaria del trabajador

independiente

Si, Direccion de Prevision de 2 1.4
Carabineros (DIPRECA)
Si, ISP ex INP (Caja Nacional de 1 0.7

Empleados Publicos, Caja de
Empleados Particulares, Servicio
de Seguro Social)

Si, otra 7 5.1
Total 138 100.0
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Respecto a la cobertura en materia de salud, a partir de la tabla de frecuencia se puede constatar
que la mayor parte de las personas participantes en este estudio se encuentran afiliadas a
FONASA, quienes forman el 75.2% de la muestra. Dentro de ellos, dominan quienes caen dentro
del grupo B con un 29.7% del total de la muestra, seguido por quienes corresponden al grupo A,
con un 21.7% del total de la muestra. En tercer lugar, aquellas personas del grupo D, con un
10.1% del total de la muestra. El resto de personas afiliadas a FONASA afirma no saber en qué
grupo se encuentran.

Ahora bien, para el resto de las(os) participantes, son méas aquellas que no saben a cuél sistema
de salud estan afiliadas (15.2%) que quienes se encuentran en otros sistemas, como ISAPRE

(6.5%) o FF. AA. y de Orden (0.7%).

Tabla 21. Distribucion de encuestados(as) segun cobertura del sistema de salud

Freq % Valid
FF.AA.y de Orden 1 0.7
FONASA No sabe Grupo 6 4.3
ISAPRE 9 6.5
Ninguno 3 2.2
No sabe 21 15.2
Sistema Publico FONASA 30 21.7
Grupo A
Sistema Publico FONASA 41 29.7
Grupo B
Sistema Publico FONASA 13 94
Grupo C
Sistema Publico FONASA 14 10.1
Grupo D
Total 138 100.0

A pesar que la poblacion encuestada desempefia sus labores de manera informal, se consultd si
conocian los beneficios de la Ley 16.744 y si se encontraban cubiertos por la misma. Respecto
de ello, un considerable numero de participantes (mas de la mitad) no se encuentra en
conocimiento del Seguro de Accidentes y Enfermedades del trabajo (Ley 16.744), como se puede
observar en la tabla de frecuencia respectiva.

Asimismo, al momento de consultar a las y los participantes si se encuentran protegidos por el
Seguro de Accidentes y Enfermedades del trabajo, solo 23 personas afirman encontrarse
protegidas, mientras que 95 personas afirman no estarlo, y el resto, correspondiente a 20
personas, reconoce no saber si acaso se encuentran aseguradas al amparo de esta ley.
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De manera similar a los resultados de la tabla del apartado Proteccion Ley 16.744, al momento
de preguntar sobre el conocimiento de los beneficios asociados a dicha ley, s6lo 37 personas
afirman conocerlos, mientras que la mayoria admite no encontrarse familiarizados con ellos y 13
personas eligen la opcidn “no sabe” en su respuesta.

Tabla 22. Distribucion de encuestados(as) segun conocimiento de la Ley 16.744

Freq
No 76
No sabe 9
Si 53
Total 138

% Valid
55.1

6.5

38.4
100.0

Tabla 23. Distribucion de encuestados(as) segun proteccién por la Ley 16.744

Freq
No 95
No sabe 20
Si 23
Total 138

% Valid
68.8
145
16.7

100.0

Tabla 24. Distribucion de encuestados(as) segun conocimiento de los beneficios de la Ley

16.744

Freq
No 88
No sabe 13
Si 37
Total 138

% Valid

63.8
9.4
26.8
100.0
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En cuanto a la delimitacion formal o informal de los términos en los que desempefian su trabajo
solo 5 participantes poseen contrato escrito y 14 sostienen acuerdos verbales de trabajo. Mientras
que la mayor parte, 119 personas, no tienen contrato o acuerdo. Del total de las(os) participantes,
20 sostienen el acuerdo de trabajo con la misma persona que cuidan, 17 con un familiar y el resto,
la mayor porcion de la muestra, responde “otro”. Por ultimo, al consultar a los(as) participantes
respecto a si emiten boletas de honorarios por el pago de sus labores de cuidado solo 5 personas,
correspondientes al 3.6%, reporta que toma parte de esta modalidad.

Tabla 25. Distribucion de encuestados(as) segun existencia de contrato de trabajo

Freq % Valid
Escrito (firmado) 5 3.6
No tiene contrato 119 86.2
o0 acuerdo
Verbal 14 10.1
Total 138 100.0

Aproximadamente la mitad de las(os) cuidadoras(es) trabaja en otra modalidad distinta a la de
los turnos propuestos en la encuesta, el 22.5% trabaja en régimen diurno, el 15.2% en turnos
rotativos que pueden ser durante el dia o durante la noche, seguidos por un 6.5% de personas que
trabajan en turnos rotativos de dia. En las otras categorias hay pocas personas identificadas, con
solo un 2.2% de personas con turnos por ciclos y 2.2% de cuidadoras(es) trabajando en modalidad
nocturna.

Tabla 26. Distribucion de encuestados(as)segun tipo de jornada de trabajo

Freq % Valid
En turnos (rotativos dia- 21 15.2
noche)
En turnos (rotativos sélo de 9 6.5
dia)
En turnos por ciclos (Dias de 3 2.2
trabajo y descanso, trabaja 10
x 5 de descanso, 7x7, 4x4,
20x10) (Jornada excepcional)
Otro 71 51.4
Sélo diurno (de dia) 31 22.5
Sélo nocturno (de noche) 3 2.2
Total 138 100.0
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Respecto de las razones para desempefiar labores de cuidado, un 63,3% de los trabajadores y
trabajadoras manifiesta que su principal razén para tomar tal rol es la obligacién familiar, lo cual
es congruente con los datos previamente expuestos donde se observa que la mayor parte de
cuidadoras(es) tiene relacion de parentesco con la persona receptora de su trabajo.

Del total, un 23.3% aduce otra razon diferente a las ofrecidas como respuesta en la encuesta para
otorgar sus servicios. Un 9.4% afirma que su motivo es la satisfaccion que tiene con relacién a
su labor y, en una menor medida, hay quienes se desenvuelven como cuidadoras(es) debido a
que no encontraron otro trabajo (2.9%) y quienes declaran que fue debido a falta de herramientas
y/o conocimientos (1.4%).

Tabla 27. Distribucion de encuestados(as)segun razones para cuidar

Freq % Valid
Otra razén 32 23.2
Por falta de herramientas 2 14
y/o conocimientos
Por obligacion familiar 87 63.0
Porque esté satisfecho con 13 94
su trabajo
Porgue no encontrd otro 4 2.9
trabajo
Total 138 100.0
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Respecto a la exposicion a riesgos producto de las labores de cuidado, se consultd a los
trabajadores y trabajadoras sobre su exposicion a 10 tipos de riesgos y la frecuencia a lo largo de
la jornada de trabajo. El gréafico a continuacion sintetiza, para cada riesgo, las respuestas de los
trabajadores y trabajadoras sobre su exposicion en “toda la jornada” y “mitad de la jornada”.
Como es posible observar, destacan el alto porcentaje de trabajadores(as) que sefiala trabajar toda
la jornada o al menos la mitad de ella de pie (35%) y aquellos que manifiestan tener que mantener
la vista fija y concentrada (21%).

Gréfico 13. Distribucion de encuestados(as) segiin exposicion “toda la jornada” o “la mitad
de la jornada” a riesgos ocupacionales
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Estado de salud

Respecto del estado de salud de los trabajadores y trabajadoras, un 45.7% afirma que su salud se
encuentra “regular”, mientras que un 28.3% elige la categoria “bien”. Estas dos respuestas
componen el grueso de la muestra en esta pregunta. Solo un 5.1% reporta que su salud esta “muy
bien”. El resto de la muestra se distribuye en el otro extremo: 8% “menos que regular”, 5.8%
“mal” y el porcentaje mas bajo, 0,7% (solo una persona) “muy mal”.

Tabla 28. Distribucion de encuestados(as) segun estado de salud auto percibido

Freq % Valid
Muy Mal 1 0.7
Mal 8 5.8
Menos que 11 8.0
regular
Regular 63 45.7
Mas que 9 6.5
regular
Bien 39 28.3
Muy bien 7 5.1
No sabe 0 0.0
No responde 0 0.0
Total 138 100.0

Respecto de la medicidn de riesgo de salud mental, en la encuesta se incluy6 el Test de Goldberg.
Este test es una herramienta clinica psicoldgica que busca evaluar la presencia y severidad de
sintomas depresivos o de malestar general de la persona. Abarca variables tales como la ansiedad
y el estrés.

Al aplicar el test a la muestra, los resultados apuntan a que un 68.8% de las(0s) participantes
presentan ausencia de psicopatologia, mientras que un 16.7% manifiesta signos que indican una
sospecha de psicopatologia subumbral. Por ultimo, 14.5% ya presentan derechamente un
resultado indicativo de la presencia de psicopatologia.
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Tabla 29. Distribucion de encuestados(as) segun resultados test de Goldberg (GHQ-12)

Ausencia de
psicopatologia

Sospecha
psicopatologia
subumbral
Indicativo presencia
de psicopatologia
Total

Freq
95

23

20

138

% Valid
68.8

16.7

14.5

100.0

Respecto de la calidad de vida en el trabajo, de acuerdo con la tabla de frecuencias se puede decir
que la mayoria de las(os) cuidadoras(es) disfrutan en algun grado su labor: un 46.3% afirma que
siempre es asi y un 31.3% que casi siempre es asi. Son menos los casos de quienes no reportan
un disfrute recurrente en su trabajo, solo una persona (0.7%) afirma “nunca” y un 5.2% dice “rara

vez” disfrutarlo.

Tabla 30 Distribucién de encuestados(as) segun si disfrutan o no con el trabajo que realizan

Freq

Nunca 1
Rara vez 7
Algunas veces 22
Casi siempre 42
Siempre 62
No sabe 0
No responde 0
4

Total 138

% Valid
0.7

5.2

16.4
31.3
46.3

0.0

0.0

100.0

Se consult6 también a las personas encuestadas si el trabajo de cuidado le deja tiempo libre para
otras cosas que desea hacer. Al respecto, como se observa en la tabla a continuacion, un 39,8%
manifiesta nunca o rara vez, mientras que un 12,3% sefiala que sus labores de cuidado siempre
le permiten hacer uso de su tiempo libre.
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Tabla 31. Distribucion de encuestados(as) segun uso del tiempo libre

Freq % Valid
Nunca 17 12.3
Rara vez 38 27.5
Algunas 41 29.7
veces
Casi siempre 25 18.1
Siempre 17 12.3
No sabe 0 0.0
No responde 0 0.0

0

Total 138 100.0

Por otro lado, se consulto a los trabajadores y trabajadoras si al terminar su jornada cansados que
solo quieren descansar como indicador de sobrecarga mental y fisica asociada a las labores de
cuidado. Los datos muestran que, en ningln caso se reporta que no se experimenta cansancio.
No obstante, las respuestas son bastante variadas, un 10.9% de las personas rara vez siente
cansancio, mientras que casi un tercio de la muestra (31.9%) dice experimentarlo algunas veces.
Un 23.2% reporta casi siempre sentir cansancio al final de la jornada y un 27.5% dice siempre
sentirlo.

Tabla 32. Distribucion de encuestados(as) segun cansancio al terminar la jornada de
trabajo

Freq % Valid
Nunca 9 6.5
Rara vez 15 10.9
Algunas 44 31.9
veces
Casi siempre 32 23.2
Siempre 38 27.5
No sabe 0 0.0
No responde 0 0.0

0

Total 138 100.0
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Otro de los instrumentos incluidos en el cuestionario para la medicion del estado de salud de los
trabajadores y trabajadoras cuidadores fue el Zarit Burden Interview (ZBI). Esta es una
herramienta utilizada para medir la carga del cuidador(a), la cual puede ser fisica, emocional,
social y economica. Al aplicarlo, los resultados indican que gran parte de las y los cuidadores
(83.6%) no estan sobrecargados, mientras el 10.9% indica que si se encuentran sobrecargados.
Por otro lado, solo experimentan sobrecarga intensa un pequefio porcentaje.

Tabla 33. Distribucion de encuestados(as) segun resultados test Zarit

Freq % Valid
No sobrecarga 92 83.6
Sobrecarga 12 10.9
Sobrecarga 6 5.5
intense
No responde 28
Total 138 100.0

Otro aspecto consultado en el estudio referente al estado de salud de los cuidadores y cuidadoras
fue la existencia de enfermedades cronicas no relacionadas con el trabajo. El grafico a
continuacidon muestra, para cada enfermedad, la proporcion de trabajadores y trabajadoras que
manifiesta sufrirla.

Los datos muestran que, al consultar por enfermedades crénicas, como se aprecia en el gréafico,
las mas frecuentes son las enfermedades cardiovasculares (28%), diabetes mellitus (18%),
enfermedades ginecoldgicas y obstétricas (18%) y las enfermedades respiratorias (16%).
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Grafico 14. Distribucion de encuestados(as) segun prevalencia de enfermedades no
asociadas al trabajo
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Respecto a problemas de salud asociados a las labores de cuidado, unicamente el 16.7% afirma
haber tenido accidentes en el trabajo o en el trayecto de ida o regreso en los Gltimos 12 meses.
De la misma forma, sobre la ocurrencia de enfermedades profesionales, del total, 31.2% dice
sufrir de alguna enfermedad profesional, aunque la mayoria 68.8% reporta que no es su caso.

Grafico 15. Distribucion de encuestados(as) segun prevalencia de enfermedades y
accidentes profesionales
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Otro aspecto del estado de salud de los trabajadores y trabajadoras que desempefian tareas de
cuidado fue su nivel de acceso a la atencién en salud. Para ello, se solicit6 a aquellas personas
que habian sufrido alguna enfermedad asociada o agravada por sus labores de cuidado, que
eligieran aquella mas grave a su juicio. Para eso, se aplico un flujo de preguntas de acceso a la
atencion en salud. En primer lugar, se consultd si habian recibido atencion de salud. Como se
observa en la tabla 34, un 93% sefiala haber solicitado y recibido atencion médica. Al contrario,
un 4,7% manifiesta no haber buscado atenciéon médica y un 2,3% manifiesta no haber recibido
atencion médica a pesar de haberla solicitado.

Tabla 34. Distribucion de encuestados(as) segun atencion en salud por enfermedades
profesionales

Por esta enfermedad, usted los Gltimos 12 meses:

Freq % Valid
No buscé atencién 2 4.7
médica ni ayuda
Solicit6 atencion 1 2.3
médica, pero no se la
dieron
Solicité y recibid 40 93.0
atencion médica
Total 43 100.0

Respecto al tipo de atencion médica que se solicitd ante el evento de enfermedad, la tabla a
continuacién muestra que en su mayoria los trabajadores y trabajadoras solicitaron atencion de
médico general (53%), seguidos por aquellos que pidieron atencion de médico especialista (40%)
y atencion de urgencia (7,5%).

Para aquellos casos donde no se busco atencion médica, se consulto por las razones para haber
tomado dicha decision. En ambos casos se manifiesta que los horarios de atencidn no sirven por
su trabajo.
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Tabla 35. Distribucion de encuestados(as) segun tipo de atencion en salud recibido por
enfermedades profesionales

En el altimo afio, ¢Qué tipo de atencién médica solicité por dicha enfermedad?

Tipo de atencidn

Solicité atencién de médico 16 (40%)
especialista

Solicitd atencion de médico 21 (53%)
general

Solicité atencion de urgencia 3 (7.5%)
No responde 3

Se consulté también a las(os) cuidadoras(es) por presencia de dolores en distintas partes del
cuerpo. Como se observa a continuacion, muchas(os) cuidadoras(es) reportan dolores recurrentes
durante el altimo afio en partes de su cuerpo, destacan con mayor frecuencia dolores de espalda,
zona lumbar, hombros, cuello, mufieca y rodilla. Cuando se les consulta sobre si estos malestares
se atribuyen en alguna medida al trabajo, mas del 55% de los(as) encuestados(as) afirma que si.

Tabla 36. Distribucidn de encuestados(as) segun presencia de dolores corporales y relacion
con labores de cuidado

Cuello 58 (51%) 45 (79%)
Espalda 75 (66%) 59 (80%)
Zona lumbar 72 (64%) 60 (85%)
Hombros 63 (56%) 48 (77%)
Antebrazos 41 (36%) 33 (83%)
Brazos 49 (43%) 40 (83%)
Codos 27 (24%) 21 (81%)
Manos 51 (45%) 39 (78%)
Mufiecas 59 (52%) 43 (74%)
Muslos 24 (21%) 15 (63%)
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Piernas 44 (39%) 25 (58%)

Rodilla 57 (50%) 34 (61%)
Tobillo 28 (25%) 16 (57%)
Pie 44 (39%) 25 (57%)

De la misma forma, se consultd por presencia de sintomatologia o problemas de salud presentes.
Al respecto, como se observa a continuacion, las(os) cuidadoras(es) destacan mayormente
problemas al dormir y sensacion de cansancio continuo. De quienes experimentan estas
dificultades, una amplia mayoria lo atribuye a su trabajo.

Tabla 37. Distribucién de encuestados(as)segun presencia de sintomatologia o problemas
de salud y relacion con labores de cuidado

Le cuesta dormir o duerme mal 76 (67%) 51 (68%)
Tiene sensacién continua de cansancio 77 (68%) 59 (78%)
Sufre de dolores de cabeza 50 (44%) 37 (76%)
Sufre mareos 35 (31%) 23 (68%)
Le cuesta concentrarse, mantener la atencion en lo 50 (44%) 31 (63%)
gue hace

Se siente tenso o irritable 50 (44%) 36 (72%)
Sufre alteraciones del apetito o digestivas (nauseas, 0 0
acidez, estitiquez, colitis, dolores de guata) o (Gl 27 (B0,
Tiene problemas en los ojos (lagrimeo, vision 50 (44%) 22 (44%)
borrosa)

Tos o dificultad respiratoria 21 (19%) 7 (33%)
Ardor con enrojecimiento y picazon de la piel 16 (14%) 10 (63%)
Ronquera (disfonia) o pérdida de la voz o dificultad 33 (29%) 9 (27%)
para hablar

Disminucién de la audicién 24 (21%) 5 (21%)
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Un ultimo aspecto del modulo de salud y calidad de vida del instrumento es lo referido a la
conciliacion trabajo familia; las tablas a continuacién muestran los resultados de las preguntas
incluidas en la encuesta respecto de esta tematica. Los resultados presentados permiten confirmar
la carga asociada al rol de género que las(os) cuidadoras(es) deben asumir en sus familias, ademas
de sus labores de cuidado.

En primer lugar, se observa que a pesar de que mas de la mitad de las y los trabajadores (58.7)
no tienen a alguien mas a su cuidado, un 24,6% de participantes deben hacerse cargo de otra
persona como Unico cuidador(a). EI 14,5% de la muestra se encuentran en una situacion similar,
pero logran compartir esa carga de cuidado. En consecuencia, un 39.1% de las y los cuidadores
del estudio deben dividir su atencion al cuidado de un tercero, ya sea de manera compartida o no.

Por otro lado, al consultar sobre si cuentan con apoyo para el cuidado de otros familiares
dependientes, de las 138 personas, 61 cuentan con apoyo ocasional para el cuidado que proveen,
39 tienen ayuda de manera fija y 38 deben enfrentar este deber en solitario.

Las y los trabajadores que desempefian labores de cuidado casi siempre asumen el cuidado de
los problemas de salud urgente de algin hijo, hija o familiar, correspondiente a 69.9% de los
participantes. La tendencia fuera de estos casos es que nunca o rara vez estos cuidadores se ven
en la obligacién de asumir dichas tareas. Estos casos alcanzan aproximadamente el 10.3% en
cada caso.

Casi un 40% de las personas encuestadas son importantes en su hogar para que las tareas
domésticas se realicen. Un 20.3% dice que las tareas “nunca” se quedan sin hacer en caso de que
se ausenten. Por otro lado, quienes eligen “rara vez” o “algunas veces” representan el 21% y
18.8%. A pesar de que su presencia en el hogar sea necesaria para que las tareas domésticas se
Ileven a cabo, algunas personas participantes no asumen esta carga completamente solos.

Los datos igualmente muestran que 37,7% de las y los trabajadores casi siempre piensan en las
obligaciones domeésticas durante el trabajo de cuidado, sin embargo, la tendencia se concentra
mas hacia pensamientos menos recurrentes respecto a este tema, como se puede apreciar en la
tabla de frecuencia.

Unicamente 22 participantes reportan que nunca tienen la necesidad de estar en su casa y el
trabajo simultdneamente. Todos los demas reportan en algin grado necesitar estar en ambos
lugares. Nadie responde que siempre tiene esta impresién, pero en el resto de las categorias
las(os) participantes se reparten de manera mas o menos pareja, 30 “rara vez”, 25 “algunas veces”
y 23 “casi siempre”.
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Tabla 38. Distribucion de encuestados(as) segun cuidado de nifios pequefios u otros adultos

mayores

¢Usted, aparte de su trabajo
como cuidador(a), tiene a su
cargo el cuidado de nifios
pequefios u otros adultos
mayores, enfermos
minusvalidos o crénicos?

No, no tiene nadie a su cargo
Ocasionalmente

Si, como Unico cuidador

Si, pero compartido con otro
Total

Freq

81
3
34
20
138

% Valid

58.7
2.2
24.6
14.5
100.0

Tabla 39. Distribucion de encuestados(as) segun si cuenta con apoyo para el desarrollo de

tareas de cuidado de otros familiares

¢Cuenta con apoyo para el
desarrollo de sus labores como
cuidador(a)?

No, yo soy la Gnica persona
responsable del cuidado de esta
persona

Si, cuento con apoyo, pero solo
ocasionalmente

Si, existe una persona que me
da relevo permanentemente

Total

Freq

38

61

39

138

% Valid

27.5

44.2

28.3

100.0

Tabla 40. Distribucién de encuestados(as) segun si debe asumir el cuidado ante problemas

urgentes de salud

En caso de problemas
urgentes de salud de hijos o
familiares, ¢usted asume su
cuidado?

Nunca
Rara vez
Algunas veces

Casi siempre

Freq

14
14
13
95

% Valid

10.3
10.3

9.6
69.9
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Siempre 0

No sabe 0
No responde 0
Total 136

0.0
0.0
0.0
100.0

Tabla 41. Distribucion de encuestados(as) segun si debe asumir las tareas domesticas en

casa

Cuando Ud. no esté en su Freq
casa, ¢las tareas domésticas

se quedan sin hacer?

Nunca 28
Rara vez 29
Algunas veces 26
Casi siempre 55
Siempre 0
No sabe 0
No responde 0
Total 138

Tabla 42. Distribucion de encuestados(as) segun
familiares mientras esta en el trabajo

Cuando Ud. esta en el trabajo,
¢Piensa en las tareas domesticas y
familiares?

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Casi siempre
Siempre

No sabe

No responde
Total

% Valid

20.3
21.0
18.8
39.9
0.0
0.0
0.0
100.0

si piensa en las tareas domésticas o

Freq % Valid
14 13.2
23 21.7
29 27.4
40 37.7

0 0.0
0 0.0
0 0.0
106 100.0
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Tabla 43. Distribucion de encuestados(as) segun si hay situaciones en las que necesitaria

estar en el trabajo y en la casa al mismo tiempo

¢Hay situaciones en las que Ud. Freq
Necesitaria estar en el trabajo y
en la casa al mismo tiempo?

Nunca 22
Rara vez 30
Algunas veces 25
Casi siempre 23
Siempre 0
No sabe 0
No responde 0
Total 100

Formacion y capacitacion

% Valid

22
30
25
23

100

En términos de formacion solo un 36.2% de los trabajadores y trabajadoras informa haber
participado de alguna instancia formativa respecto al cuidado que otorga. El resto confirma que
no lo ha hecho. Cuando se inquiere acerca de las razones por las cuales no han participado de
dichas instancias, la mitad aduce que “no se han informado de tales cursos”. Son una excepcion
quienes manifiestan “no me interesa”: solo 2 personas. Finalmente, hay un grupo que reconoce
que se debe a la falta de tiempo (23). No obstante, los resultados de los dos items anteriores,
81.8% de cuidadoras manifiestan que si les gustaria formarse en términos de los servicios que

dan.

Tabla 44. Distribucion de encuestados(as) segun si ha recibido formacion o capacitacion

para el desempefio de sus labores de cuidado

Freq % Valid

No 88 63.8
Si 50 36.2
Total 138 100.0
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Tabla 45. Distribucion de encuestados(as) segun razon de por qué no ha recibido formacion
0 capacitacion en materia de cuidado

Freq % Valid
No me he enterado 44 50.0
de ningun curso
No me interesa 2 2.3
No tengo tiempo 23 26.1
Otra 19 21.6
Total 88 100.0

Tabla 46. Distribucion de encuestados(as) segun si le gustaria formarse en cuidados
Freg % Valid

No 16 18.2
Si 72 81.8
Total 88 100.0

Como podria esperarse a partir de otras respuestas, 73.2% de las(os) cuidadoras(es) no se han
certificado, ahora bien, sus razones son diversas. Sigue prevaleciendo la desinformacion al
respecto por sobre los otros motivos con un porcentaje ligeramente superior al 50%, seguida por
la falta de tiempo, con un 31.7%. Al igual que en el caso anterior, al consultar sobre el interés
por certificarse en materia de cuidados, las participantes manifiestan el deseo de llevar a cabo
certificaciones, incluso si se encuentran en desconocimiento como adquirirlas o carecen de
tiempo para llevarlo a cabo.

Tabla 47. Distribucion de encuestados(as) segun si se ha certificado en cuidados

Freq %

Valid

No 101 73.2
Si 37 26.8
Total 138 100.0

Tabla 48. Distribucion de encuestados(as) segun razones de por qué no se ha certificado en
cuidados
Freq % Valid

No me he enterado 52 51.5
de ningdn curso
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No me interesa 3 3.0

No tengo tiempo 32 31.7
Otra 14 13.9
Total 101 100.0

Tabla 49. Distribucion de encuestados(as) segun si le gustaria certificarse en cuidados

Freq % Valid

No 23 22.8
Si 78 77.2
Total 101 100.0

Siguiendo la tendencia de la formacion y certificaciones, las participantes afirman no tener
conocimiento de programas, servicios o proyectos publicos o privados que brinden dichos
servicios a nivel territorial.

Tabla 50. Distribucion de encuestados(as) seguin si conoce la oferta de programas relativos
a cuidados a nivel territorial

Freq % Valid

No 98 71
Si 40 29
Total 138 100

Por ultimo, se consulto a los trabajadores y trabajadoras respecto del nivel de conocimiento que
refieren tener sobre distintas tareas asociadas a las labores de cuidado. Como se observa en el
grafico a continuacién, en su mayoria las personas encuestadas, refieren un nivel de conocimiento
alto o muy alto en relacion a las distintas tareas por las cuales son consultadas.
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Graéfico 16. Distribucion de encuestados(as) segun conocimientos para el desempefio de las

labores de cuidado
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5. Resultados panel de expertos(as) para elaboracion de recomendaciones y disefio

del plan de capacitacion

Obijetivos definidos

Para la construccion del siguiente estudio se realiz6 un panel de expertos multidisciplinario
convocando a actores del sector publico y privado, quienes se dedican al estudio y medidas en
materia de cuidados. El objetivo general del panel corresponde analizar y describir las directrices
que tiene y deberia tener los cuidados informales en Chile (ver en anexo 6 la transcripcion de

este segundo panel de expertos).

1. Diagnéstico sobre las personas cuidadoras
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- De sus experiencias, ¢estos resultados se condicen con otras experiencias similares?

- ¢Qué aspectos les parecen de mayor urgencia de acuerdo a los resultados presentados?

2. Mejora de condiciones laborales

- ¢Qué recomendaciones podrian hacer para mejorar las condiciones de empleo y salud de
este tipo de trabajadores y trabajadoras?

- ¢Cbmo es posible mejorar su acceso a la seguridad social?

- ¢Cbmo es posible mejorar sus condiciones de empleo y trabajo?

3. Organismos involucrados en los cuidados
- ¢Que actores a nivel local debieran involucrarse para el abordaje de estas problematicas?

4. Recomendaciones
- ¢Qué aspectos podrian mejorar el acceso de las y los trabajadores a instancias de
formacion y capacitacion?
- ¢Qué aspectos debieran ser considerados para la elaboracion de un programa de
capacitacion para cuidadoras(es) informales?

Expertos(as) convocados(as)

La presente tabla presenta los nombres de las y los participantes en el panel junto a su trayectoria
profesional y breve formacion.

Tabla N°51. Expertos(as) convocados

Nombre experto

Formacioén

Jenny Lowick-Russell

Trabajadora Social especializada en gerontologia. Encargada del plan de
formacion Programa Chile Cuida 2015-18.

Albert Navarro

Investigador Universidad Auténoma de Espafia, se dedica especialmente al
estudio de riesgos psicosociales y ha realizado estudios en materia de cuidados.

Claudia Gonzalez

Subsecretaria del Trabajo, Division de género.

Patricia Mireya Alanis
Claviére

Trabajadora Social, con experiencia en cuidados tanto en area publica como
privada. Actualmente se desempefia en area de Envejecimiento y Cuidados en
FLACSO Chile

Andrés Ignacio
Contreras Diaz

Administrador publico. Se desempefia Subdirector Nacional en el Servicio
Nacional de Capacitacion y Empleo (SENCE)

Fuente: Elaboracidn propia.

Organizacion de sesiones
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El panel de expertos y expertas se reunié el 17 de julio de 2024 en una sola sesion, por medio de
la plataforma Zoom. La metodologia fue la de panel de grupo nominal, en la que el grupo de
expertos y expertas entreg0 criticas y sugerencias en base a las preguntas estructuradas
previamente.

Se desarroll6 el panel de discusion en cuatro modulos: diagndstico sobre las personas cuidadoras;
mejora de condiciones laborales; organismos involucrados en los cuidados; y recomendaciones,
considerando que se discutiria cada temética por alrededor de 25 minutos. Teniendo el panel una
duracion total de 01:20 minutos.

Principales conclusiones

A continuacion, se presenta una sintesis de las discusiones dentro del panel de expertos y
expertas. Para mayor informacion, se encuentra la seccion Anexos del informe con la respectiva
transcripcion del panel.

Diagndstico sobre las personas cuidadoras

Sobre la situacion actual de los cuidados en Chile, hay preocupacion dado que la formalizacion
de los cuidados aln estd en una situacién prematura. Segun lo destacado por las y los
participantes, las personas cuidadoras informales serian alrededor del 30%, una cifra alta y
proporcional a la cantidad de personas trabajadoras informales en Chile, las cuales tienden a tener
condiciones de salud deterioradas no cubiertas por la seguridad social, y pocas posibilidades de
aspirar a una mejora de sus ingresos como otros sectores de trabajadores y trabajadoras.

Las y los expertos sefialan el caso de Espafia, donde el cuidado esta regulado por el Estado
primando las mujeres llamadas “auxiliares de cuidado”, quienes tienen una retribucion
econdmica y jubilacion a futuro. Si bien existen las cuidadoras informales en Espafia y hay
mejoras por realizar, se plantea la necesidad de tener a este gremio articulado para comprender
de mejor manera sus necesidades.

Retomando el caso chileno, se plantea que el Sistema Nacional de Cuidados, antes llamado
Programa Chile Cuida en 2015, se estad implementando como tal recientemente, encontrandose
en una fase inicial el reconocimiento de las personas que cuidan. El Sistema entrega un estipendio
econdmico de $33.000 a familiares y/o cuidadores de personas con dependencia severa y
tambien, tienen preferencia en filas al mostrar su credencial. Se sefiala que otras iniciativas
nacionales han aumentado el presupuesto en areas vinculadas al cuidado, pero que estas estan
desarticuladas.
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Mejora de las condiciones laborales: reconocimiento, capacitacion y formacion,
profesionalizacion.

Los expertos y expertas plantean evaluar si las personas que cuidan realmente quieren dedicarse
al cuidado de manera profesional o si lo dejarian de hacer en caso de que pudieran delegar el
cuidado a otra persona y/o institucion. Dentro de esta arista se comenta la necesidad de
reconocimiento y valoracion a la diversidad de cuidadores(as), siendo cada caso distinto entre si,
y pudiendo haber cquienes ya no quieren hacerlo. Actualmente, Chile Califica esté trabajando en
generar una distincion en los tipos de personas que se dedican al cuidado, tal como la diferencia
entre familiares y personas cuidadoras.

Tras la identificacion de la demanda de personas cuidadoras, desde el panel sugieren la
implementacidn de capacitaciones de facil acceso que tomen en cuenta el tiempo disponible que
tienen las personas cuidadoras. Para ello, es clave la alfabetizacion digital de quienes cuidan,
para que sean capacitados desde que inician los servicios de cuidados hasta que ya son parte del
sistema.

Se comenta que desde el afio 2015 en adelante se han desarrollado planes de formacion de
cuidadoras, dirigidos especialmente a mujeres, quienes tienden a cuidar por el rol social asignado
que tienen. Una arista que surge es la necesidad de actualizar los planes de formacién; las y los
expertos comentan que hay planes de cuidadoras para 9 regiones, en los que las personas
cuidadoras no han sido del todo participes en su elaboracion. También, hay distintos aportes
desde el Estado en materia de cuidado, pero al estar desarticuladas no se tiene claridad de la
oferta disponible.

Bajo la misma linea, las y los expertos informan que desde el rea privada de la Universidad
Federico Santa Maria se realiza acreditacion para personas cuidadoras, promoviendo el eje de
profesionalizacidn, por un valor entre $350.000-$380.000, que puede ser muy alto para quienes
cuidan. Aun asi, se destaca la relevancia de tener una formacion apropiada para mejorar la calidad
de vida de la persona cuidadora como de quien cuida.

Otro aspecto que se cuestionan desde el panel, es si realmente una familia tiene los medios
econdmicos para contratar una cuidadora profesionalmente, considerando que los familiares
tienden a cuidar a sus pares por la falta de recursos. Desde esta arista, se debe evaluar y responder
de manera intersectorial a las diversas situaciones que se presentan.

Una tematica que destacaron las y los expertos para mejorar las condiciones laborales es que se

deben profesionalizar los cuidados, para que se vuelva un trabajo atractivo para la poblacién y
gue no sea s6lo un trabajo impuesto. Aunque la profesionalizacidn es un aspecto que supera los
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limites del estudio y la discusion, se deberia en los préximos afios entregar la opcion de elegir el
cuidado como profesion.

Sobre la capacitacion y formacion junto a la profesionalizacion, las y los expertos hacen hincapié
en que se debe delimitar la oferta laboral, para impulsar una certificacion y capacitacion adecuada
por medio del Sistema Nacional de Cuidados. Bajo esta, se debera estandarizar la
profesionalizacion a futuro, trabajar intersectorialmente e instruir continuamente a quienes
cuidan en general. Méas aun, el acompafiamiento durante la formacion de las personas que cuidan
es clave para que los cuidados informales puedan ser regularizados.

Organismos involucrados en los cuidados

Las y los expertos retoman la importancia de volver al cuidado un trabajo atractivo, con un
criterio de perfil adecuado y que sea trabajado de manera intersectorial y transversal. Para que
multiples organismos como Chile Valora, SENCE, Ministerio de la Mujer y Equidad de Género,
Ministerio de Educacion, Ministerio de Vivienda y Urbanismo, entre otros puedan articular en
conjunto el cuidado por medio del Consejo de la Sociedad Civil (COSOC) y trabajar
simultaneamente en su desarrollo. Mientras que, se trabaja en la diferenciacion entre lo que es
acreditar a personas que cuidan y la formacion de éstas, siendo esta ultima una actividad que
debe ser continuamente entregada por los organismos.

Las y los expertos se refieren al rol que tienen los municipios para bajar hacia la comunidad las
iniciativas en materia de cuidados, especificamente a que este debe difundir los proyectos para
promover la certificacion. Méas aln, estos pueden financiar proyectos que entreguen servicios
especificos a cuidadoras, quienes requieren apoyo para tener tiempo de descanso, entre otras
ayudas.

En un nivel mas local, hay que considerar los CESFAM como una oportunidad para articular las
redes de cuidadores(as)y poder trabajar en garantizar una buena calidad de vida tanto para
quienes cuidan como para las personas cuidadas. Mientras que, exista una corresponsabilidad
para reincorporar a las personas al mercado laboral cuando una persona con dependencia fallece,
entre otras situaciones.

Ademas, hay organismos como el IPS que ya han formado cuidadoras previamente, teniendo una
masa de alrededor de 600 mujeres que se han instruido en cuidados. Entonces, seria positivo que
estos organismos sean parte de la articulacion de las personas que cuidan y que contribuyan a la
integracion de cuidadores informales en el sistema.
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Recomendaciones

Se sugiere la aplicacion de cursos e-learning que puedan ser autoaplicados por las personas
cuidadoras, considerando los tiempos y la dificultad que traeria hacerlos de forma presencial.
Los ejes que deben de tener estos cursos es el tiempo, la flexibilidad y que sean adecuados a los
distintos niveles de formacion que poseen las personas del universo de cuidadoras(es). Estos
cursos deben tener planes formativos actualizados y estandarizados, accesibles para que quienes
cuidan reciban la misma formacion, independiente si cuidan por obligacion o por opcion.

También, se debe replantear los programas y capacitaciones que actualmente estan funcionando
para los cuidados, disponiendo mayores recursos para su desarrollo considerando que el cuidado
impacta directamente a la ciudadania. Para ejemplificar, hay que reconsiderar el estipendio que
entrega el Sistema Nacional de Cuidados a uno que permita que el cuidador pueda vivir con este
mientras cuida, mayores inversiones a cursos de SENCE, entre otros.

El panel plantea que la importancia del estudio radica en que las personas que cuidan necesitan
de apoyo para cuidar y que este no debe ser s6lo una obligacion familiar, sino que debe tener
tiempo de descanso e incluso llegar a ser una eleccién dentro de lo posible. Para ello, se debera
trabajar activamente en identificar a la poblacion cuidadora, reconocerla, capacitar, formar y
acompariarla durante el proceso que ingresa, cuida o termina de hacerlo.

VII. Disefio de un plan de capacitacion para cuidadores informales

Uno de los productos contemplados en el presente estudio es la propuesta de un curso de
formacion para trabajadores y trabajadoras que desempefia labores de cuidado de manera
informal. A continuacion, se presenta la propuesta desarrollada.

Contenidos, metodologia y perfil del formador

El curso propuesto y sus contenidos (malla) se orientan a partir de la necesidad identificada de,
primero, dotar de calidad el cuidado y, segundo, generar una herramienta formativa que habilite
a las y los cuidadores para la formalizacién laboral.

Dotar de contenidos minimos a este tipo de poblacion debiera contemplarse de manera dindmica.
Es decir, pudiendo desarrollarse de manera distinta segun el perfil de sus participantes.

Asimismo, un proceso formativo para personas cuidadoras podria contemplar la definicién de
contenidos minimos y otros para profundizar en ciertos aspectos. A partir de esto, la propuesta a
continuacion contempla un listado ampliado de contenidos, sin que ello implique una dificultad
en su implementacién. A pesar de ello, esta propuesta permitiria la posibilidad de contemplar
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una ampliacion de sus modulos o la asignacion de un nimero mayor de horas a cada uno para
incorporar nuevos contenidos.

Las tablas a continuacion muestran la propuesta de descripcion general del curso propuesto (tabla
52) y de sus contenidos (tabla 53). Se contempla un cuerpo central de contenidos para el curso

dividido en siete modulos.

Tabla 52. A quién esté dirigido el curso

Formacion de Cuidadores(as) de Personas

Nombre . - .
Mayores en Situacion de Dependencia

Horas 85

Descripcion de la
ocupacién y campo
laboral asociado

Se desempefia en el &mbito del cuidado de Personas Mayores en situacion
de dependencia en servicios de cuidados domiciliarios

Requisitos de ingreso

. Mayoria de Edad con Ensefianza Primaria Completa.
al Plan Formativo

Competencia Otorgar servicios de asistencia domiciliaria y cuidados primarios basicos a
General personas en situacion de dependencia segun necesidades diagnosticadas y
normativas vigentes y habilitacion laboral orientada a la formalizacion del

empleo.

Tabla 53. Propuesta de contenidos del curso de capacitacion

NUMERO DE . HORAS DE
MODULOS Mol ipisEl o lptHe) DURACION
EBULE i CUIDAR A UNA PERSONA CON DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA 15
: SIGNIFICATIVA (PCDDS)
EL TRABAJO DE CUIDADOS A TRAVES DEL CURSO DE LA VIDA,
VEBULE % EL INICIO, LOS CAMBIOS DURANTE EL PROCESO, Y EL POSIBLE 5
: FIN DEL CUIDADO EN LA VIDA DE UNA PERSONA CON
DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA SIGNIFICATIVA (PCDDS).
. ATENCION INTEGRAL CENTRADA EN LA PERSONA Y CALIDAD
MODULO 3: 10
DE VIDA DEL CUIDADOR(A)/CUIDADO.
MODULO 4: ACOMPANAMIENTO EN EL DESARROLLO DE RUTINAS DIARIAS. 25
. HERRAMIENTAS PARA EL DESARROLLO DEL CAPITAL
MODULO 5: HUMANO. 10
MODULO 6: INSERCION LABORAL DURANTE EL EJERCICIO DE CUIDADOS. 10
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MODULO 7: REVISION Y REDEFINICION DEL PROYECTO VITAL 10

TOTAL DE HORAS 85

Un requerimiento que ha sido considerado en lo que respecta al moédulo de acompafiamiento en
el desarrollo de rutinas, es la necesidad de delimitar la funcién del cuidador y cuidadora no
profesional, en términos de si éste realiza una labor de apoyo sanitario, social o sociosanitario.
La decision implica distinto nivel de responsabilidad en la labor, asi como exigencias
diferenciadas de certificacion; el avance propuesto en esta malla de minimos ampliables de
formacion ha ido en la linea de un cuidador sociosanitario.

Se considera ademé&s que los contenidos de los mddulos sean desarrollados por personal
pertinente al &mbito especifico, por ejemplo, los del médulo de acompafiamiento de Rutinas
Diarias debieran ser desarrollados por personal del &rea médica, pudiendo ser terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas, kinesidlogos(a), o enfermeros(a). Los de integracion social por
profesionales de las ciencias sociales con experiencia en trabajo comunitario y en redes. Los de
servicios personales-familiares pudieran incluir docentes del area de prevencion de riesgos, no
obstante, es fundamental que todos los perfiles incluyan formacion gerontoldgica, en especial si
lo que se desea resguardar son los enfoques de derechos y en especifico de derechos de las
personas mayores como también el enfoque de atencion integral centrada en la persona.

Destacamos la relevancia de los contenidos, metodologias y perfil del formador o formadora,
como elementos determinantes en la alineacion de los objetivos con los resultados, y es por ello
que las competencias especificas debieran contemplar la formacidn gerontoldgica y del enfoque
de atencion centrada en la persona. De igual forma, dado el énfasis de la experiencia de los
cursos previamente analizados y las recomendaciones de las y los expertos respecto de una
metodologia eminentemente practica, se considera requisito del perfil del formador la
experiencia de formacion practica o trabajo con pedagogia popular.
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VIII. Conclusiones y recomendaciones del estudio

La presente seccion contiene las principales conclusiones y recomendaciones que emanan del
estudio. A partir de la revision de la literatura y de los paneles de expertos y expertas llevados a
cabo, se ha sefialado que el cuidar a una Persona con Discapacidad y Dependencia Significativa
(PcDDS) es considerado un ‘trabajo’ similar al productivo remunerado, ya que implica
actividades fisicas e intelectuales para satisfacer las necesidades de la persona cuidada, con tareas
especificas, obligaciones horarias, rutinas y esfuerzos concretos. Este trabajo tiene caracteristicas
distintivas tales como la incorporacion de un componente emocional que difumina los limites
entre 'trabajo’ y 'obligacion’; el no tener limites claros en cuanto a funciones, tareas, horarios o
tiempo de dedicacion, y provoca desgaste fisico, intelectual o psiquico, y envejecimiento precoz;
y el carecer de dos aspectos esenciales de la nocidn de 'trabajo’: la remuneracion y la seguridad
social.

A partir de ello, una recomendacion que emana de las conclusiones del presente estudio refiere
a la necesidad de dotar al trabajo de cuidados de aspectos de los empleos productivos y
remunerados. Lo anterior requiere desarrollar acciones respecto de reconocer, reducir y
redistribuir el trabajo de cuidados no remunerado; recompensar el trabajo de cuidado
remunerado; y garantizar la representacion y la negociacion colectiva.

Esto concretamente implicaria la necesidad de asegurar una remuneracion asociada a las labores
de cuidado - diferenciandola de los costos del cuidado —y a la incorporacion de estos trabajadores
y trabajadoras a la seguridad social — asistencia médica, seguridad del ingreso -vejez, desempleo,
enfermedad, invalidez, accidentes.

Para lo anterior deben implementarse politicas que promuevan la formalizacion del empleo ya
sea con incentivos o con transferencias que permitan mejorar las remuneraciones y asegurar
contar con empleo formal. En el caso de los cuidados informales y familiares, las politicas de
cuidado también buscan dotar de garantias a quienes cuidan. Tal como en la actualidad se entrega
un estipendio, el dotar a ese estipendio de un seguro de asistencia médica y de una futura pension
pueden ser caminos a explorar.

En relacion con lo anterior, una propuesta especifica seria la instauracion de un subsidio que
pueda entregarse en casos donde se paga una remuneracion a la cuidadora familiar desde la
misma familia. En muchos casos, dicho monto no alcanza al sueldo minimo ni provee aportes a
la seguridad social. Mediante la instauracion de un subsidio, podria complementarse desde el
Estado dicho monto, lo cual aseguraria un mejor ingreso para la persona cuidadora y su acceso a
la seguridad social. Para ello, la generacion de un registro de cuidadoras(es) resulta fundamental.
Ahondaremos sobre este punto méas adelante en esta seccion.
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Por otro lado, de la encuesta aplicada fue posible observar que una parte importante de las
trabajadoras y trabajadores encuestados(as) desempeiian al mismo tiempo otros trabajos,
generando un mayor desgaste y mayores riesgos a nivel de su salud y calidad de vida. Respecto
de ello, una adecuada evaluacion y categorizacion de la dependencia de la persona que se cuida
es clave para estimar la carga de cuidados, permitiendo determinar cuando la persona que cuida
puede ejercer otro trabajo al mismo tiempo o si el trabajo de cuidados requiere toda su dedicacion.

En otro &mbito, ha sido posible vislumbrar como el trabajo de cuidados varia segun el curso de
la vida y las personas cuidadas, abarcando fases como el inicio, los cambios durante el proceso,
y el posible fin del cuidado. Respecto del inicio del proceso de cuidado, esta etapa es compleja
por cuanto se encuentra llena de ansiedad por lo desconocido, duelo por lo perdido por ejemplo
en relacion a la independencia, y dudas sobre la enfermedad. La falta de entrenamiento hace a la
persona psicologica y logisticamente demandante. Al contrario, al momento en que se finaliza el
proceso de cuidado, el impacto que ello tenga sobre la persona que cuida varia dependiendo de
la relacion del cuidador(a) con la persona cuidada. Para madres, no hay un fin claro o muchas
veces son ellas quienes fallecen antes que el hijo o hija a quien estan prestando cuidados,
generando angustia y la necesidad de planificacion social y estatal. Para cuidadores(as) de pares
0 progenitores, existe la posibilidad de dejar de cuidar, lo que implica enfrentar el duelo y
recuperar autonomia econdmica y personal. Respecto a estas dificultades, el estudio permitid
determinar como las cuidadoras valoran la capacitacién y mejora de competencias, como también
el poder compartir con quienes experimentan o han experimentado experiencias similares,
pudiendo de esa forma contrastar formas de que el cuidado sea mas llevadero y satisfactorio. Sin
embargo, manifiestan que los espacios disponibles no son suficientes ni adecuados para sus
necesidades.

Al respecto, se recomienda la capacitacion y entrenamiento diferenciado segun etapas y para todo
el entorno de red, no solo la cuidadora. En especial cuando hay posibilidad de relevo en el
cuidado o se presume que el cuidado llegara a término, es importante contar con informacion de
alternativas de desarrollo de capital humano, tales como nivelacién de término de estudios para
adultos(as), oferta de capacitacion publica y certificacién de competencias y acompafiamiento en
los procesos de reinsercién laboral. El vincular a las personas que han ejercido o ejercen cuidados
con otras cuidadoras colabora en poner en valor la experiencia.

Otros ambitos relevantes a nivel del impacto del trabajo de cuidados se relacionan con la
insercion laboral y formacion de este tipo de trabajadores y trabajadoras. De esta forma, es
posible afirmar que el asumir responsabilidades de cuidado en edades tempranas afecta la
continuidad de estudios y reduce las oportunidades de empleabilidad futura en condiciones
favorables. Sin un relevo adecuado y corresponsabilidad, la insercion laboral solo puede ser
secundaria. Asimismo, largos periodos fuera del mercado laboral resultan en pérdida de
competencias y trayectorias laborales.
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En relacion a las competencias asociadas a las labores de cuidado, cuidar implica la adquisicion
de competencias especificas, tanto por autoformacion como a través de redes de atencion
primaria y centros de rehabilitacion. Como se vislumbra a partir de los datos de la encuesta
aplicada, las(os) cuidadoras(es) suelen buscar mejorar sus competencias para brindar mejor
atencion, no necesariamente para insercion laboral, y la mayoria no desea un trabajo remunerado
como cuidadora.

A partir de lo anterior, recomendaciones a nivel de politica publica pudieran relacionarse con,
por ejemplo, un entrenamiento en la red local de atencion primaria y servicios de cuidados para
cuidadoras y sus familias, incluyendo manejo de ayudas técnicas, apoyo en terapias de
rehabilitacion, y orientacion sobre prestaciones sociales. Por otro lado, pudiera contemplarse el
desarrollo de competencias en los distintos dominios de dependencia con un sistema de
certificacion y capacitacion. Esto, por ejemplo, creando nuevos perfiles de competencias
especificos para distintos tipos de discapacidad o dependencia severa.

De la misma forma, una recomendacion es la generacion de espacios formativos para
cuidadoras(es) remuneradas y no remuneradas, promoviendo la interaccion entre ambos grupos.
Para ello, se releva la importancia de disponer de espacios presenciales o sincrénicos como
instancias formativas y de sociabilidad, facilitando lazos de confianza para relevos, o de
capacitacién en el domicilio para casos extremos o al inicio de la formacion.

Como se sefial6 anteriormente y se reafirma a partir de los datos de la encuesta aplicada, el nivel
de conocimiento que cuentan las trabajadoras y trabajadores en materia de cuidados se caracteriza
por su especificidad y riqueza. A pesar de ello, los niveles de certificacion contindan siendo
bajos. Al respecto, resulta fundamental potenciar la formacion en competencias adquiridas
durante el cuidado, aplicables en otros ambitos, como gestion de multitarea y trabajo con
personas; fomentar la capacitacion en tecnologias para empleo remoto y tareas con horarios
flexibles; y la capacitacién en oficios que puedan desarrollarse en el domicilio o en el propio
territorio, en colaboracidn con el municipio.

A partir de los datos de la encuesta aplicada, se observa como el trabajo de cuidados no
remunerado genera efectos negativos en la salud fisica y mental de las mujeres. Un porcentaje
importante califico su salud como mala o menos que regular y sufre de riesgo de problemas de
salud mental y sobre exigencia producto de sus labores de cuidado. A partir de ello, a nivel de
politica publica, resulta fundamental garantizar atencion psicologica preferencial para
cuidadoras, detectando sufrimiento psiquico previo y asociado al cuidado e implementar
acompariamiento psicologico similar a la supervision en el personal de salud. Asimismo, se
sugiere tambien la posibilidad de implementar un sistema de seguimiento de la salud fisica de
cuidadoras(es), evaluando el impacto del esfuerzo, y detectando aquellas con discapacidades
previas para mitigar los efectos.
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Respecto de las inequidades asociadas a la perpetuacion de roles asociados al género para
aquellas mujeres que desempefian labores de cuidado — donde la administracion del trabajo
domeéstico y de cuidados recae exclusivamente en las mujeres quienes, a su vez, deben asumir el
trabajo domeéstico sin mayor apoyo de sus parejas cuando existen — resulta crucial el reconocer y
revalorizar el Trabajo de Cuidados. Esto implica hacer visible y valorar el trabajo de cuidados
como esencial para el bienestar social.

Respecto de lo anterior también destaca la necesidad de fomentar una distribucion més equitativa
del trabajo de cuidados y las responsabilidades domésticas entre hombres y mujeres. Para lograr
reducir la carga de trabajo no remunerado en quienes desempefian labores de cuidado, es
fundamental proveer servicios publicos locales de cuidado para reducir la carga sobre las
mujeres.

Los resultados del presente estudio cuentan con limitaciones asociadas a la poblacion objetivo —
la cual al ser de tipo informal y, por ende, invisibilizada — resulta més dificil de reclutar. Ello
implicé la dificultad de levantar un mayor nimero de encuestas en el plazo estipulado y, debido
a ello, las limitaciones asociadas a los andlisis posibles de realizar. A pesar de ello, es posible
reafirmar la fortaleza de una metodologia como RDS para acceder a este tipo de poblaciones.
Mediante su estructuracion a través de redes, permite definir la fortaleza de dicha red mediante
una aproximacion cualitativa y, posteriormente, realizar estimaciones probabilisticas propias de
una aproximacion cuantitativa.

De la misma forma, los datos recolectados y las conclusiones previamente expuestas permiten
contar con un panorama global de la realidad y caracteristicas de este tipo de trabajadores. Ello
se concibe como un insumo efectivo para re-pensar, re-evaluar o disefiar politicas pablicas que
permitan abordar las vulnerabilidades de este grupo de trabajadores que, de acuerdo al
envejecimiento inminente de la poblacion global, s6lo seguira aumentando.

A pesar que el foco del presente estudio eran los trabajadores y trabajadoras que desempefian
tareas de cuidado de manera informal, es relevante considerar que la condicién de formalidad o
informalidad en esta tarea requieren de abordajes diferenciados. Especificamente, el cuidado
informal o familiar y el cuidado formal remunerado, son perfiles diferentes y requieren de
politicas de calidad del trabajo diferenciadas. A pesar de ello, es posible reconocer una estrecha
relacién entre el cuidador familiar y el cuidador formal remunerado debido a que, muchas veces,
suelen compartir el cuidado de alguien en situacion de dependencia. En esta situacion, el cuidador
formal remunerado se relaciona, y muchas veces es orientado o guiado, por quien desempefia la
tarea de cuidado en el nucleo familiar cuando dicho cuidador “externo” no se encuentra presente.
Es importante considerar dicho ambito relacional para profundizar en futuros estudios.

Sumado a lo anterior, nuestro pais recién inicia la visibilizacion de los cuidados en un &mbito
mas alla de lo doméstico y la generacion de conocimiento al respecto esta recién comenzando.
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Por ello, se observan interesantes iniciativas respecto de conocer quiénes son los que prestan
cuidados y en qué condiciones. Una de ellas el registro de cuidadores a cargo del Ministerio de
Desarrollo Social, que permitira avanzar en conocer los perfiles, las necesidades y las
oportunidades de la politica de cuidados respecto de estos grupos. En ese sentido, y en
complemento con ello, generar un registro de cuidadores formales remunerados puede ser una
iniciativa complementaria de gran valor respecto de conocer en mayor profundidad sobre el
segmento y poder generar politicas de formalizacion y fortalecimiento del trabajo formal de
cuidados

Respecto al rol del Instituto de Seguridad Laboral (ISL) en estas materias, considerando que su
mision es otorgar seguridad y salud laboral a empleadores(as) adheridos(as) y trabajadores(as)
protegidos, mediante el establecimiento de una cultura de prevencién en materia de seguridad y
salud en el trabajo, y siendo la voluntad expresa del Gobierno avanzar en politicas de cuidados
que reconozcan y fortalezcan el trabajo de cuidados, a partir del presente estudio se releva como
fundamental el contribuir al estudio e identificacion de los riesgos a los que se exponen
habitualmente los(as) trabajadores(as) de cuidado. Esto permitiria definir directrices claras para
la elaboracion de politicas preventivas en materia de salud y trabajo que se ajusten realmente a
este grupo de trabajadores(as). Especificamente hoy en que méas de 140 Municipios del Pais
contaran con el programa de cuidados domiciliarios Chile Cuida, se recomienda establecer una
alianza para desde esa experiencia identificar riesgos y elaborar recomendaciones pertinentes a
ese importante contingente de trabajadores que se incorporaran al mercado laboral siendo su
empleador el Estado y, en muchos casos, encontrandose afiliados(as) al ISL.
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X. Anexos

1. Actas de aprobacion Comité de Etica

UNIVERSIDAD DE CHILE - FACULTAD DE MEDICINA
"SSST™  COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS

ACTA DE APROBACION DE PROYECTO

(Documento en versién 3.1 corregida 17.11.2020)

Con fecha 10 de mayo de 2023, el Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de la
Facultad de Medicina, Universidad de Chile, integrado por los siguientes miembros:

Dra. Lucia Cifuentes O., Médico Genetista, Profesor Titular, Presidenta Subrogante
Dra. Maria Angela Delucchi B., Médico Pediatra Nefrélogo

Sra. Claudia Marshall F., Educadora, Representante de la comunidad

Dra. Gricel Orellana V., Médico Neuropsiquiatra, Profesor Asociado

Prof. Julieta Gonzalez B., Bidloga Celular, Profesor Asociado

Dra. Maria Luz Bascufian R., Psicéloga PhD, Profesor Asociado

Sra. Karima Yarmuch G., Abogada, Direccion Juridica, Facultad de Medicina

Srta. Javiera Cobo R., Nutricionista, Secretaria Ejecutiva

Prof. Veronica Aliaga C., Kinesidloga, Magister en Bioética, Profesor Asociado

Dr. Dante Caceres L., Médico Veterinario, Doctor en Salud Publica, Profesor Asociado

Ha revisado el Proyecto de Investigacién titulado: "INFORMALIDAD DEL EMPLEO Y
DESAFIOS PARA LA SEGURIDAD SOCIAL: EL CASO DE LOS TRABAJADORES DE
CUIDADOS DE LARGA DURACION". Cuyo investigador Responsable es la Sra. Paula
Forttes, quien desarrolla labores en Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales.

El Comité revisé los siguientes documentos del estudio:

e Proyecto de Investigacion e innovacion en prevencion de accidentes del trabajo y
enfermedades profesionales, financiado por el ISL.

Curriculum Vitae de los investigadores

Carta Compromiso del investigador

Consentimiento Informado entrevistas cognitivas

Consentimiento informado encuestas

El proyecto y los documentos sefialados en el parrafo precedente han sido analizados a la luz
de los postulados de la Declaracion de Helsinki, de las Pautas Eticas Internacionales para la
Investigacion Biomédica en Seres Humanos CIOMS 2016, y de las Guias de Buena Practica
Clinica de ICH 1996.
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SACSIAD € MEDCIA

“ZETET COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS

Sobre la base de esta informacién el Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Chile se ha pronunciado de la siguiente manera
sobre los aspectos del proyecto que a continuacion se sefialan:

a) Caracter de la poblacion a estudiar: Poblacion no cautiva, investigacion no terapéutica.
b) Utilidad del proyecto: De alta utilidad social y desde la perspectiva de la salud ocupacional.

¢) Riesgos y beneficios: Sin riesgos para la salud de los participantes ni beneficios directos.
Los beneficios directos a partir de los aprendizajes que se puedan obtener.

d) Proteccion de los participantes (asegurada por el consentimiento informado): Adecuada.
e) Notificacion oportuna de reacciones adversas: No aplica.

f) Compromiso del investigador responsable en la notificacion de los resultados del estudio al
finalizar el proyecto: Si.

g) Requiere seguimiento o visita en terreno: Si __~ No _X_
N.0 de vistas:

Por lo tanto, el comité estima que el estudio propuesto esta bien justificado y que no significa
para los sujetos involucrados riesgos fisicos, psiquicos o sociales mayores que minimos.

Este comité también analizd y aprobd los correspondientes documentos de Consentimiento
Informado en su version modificada el 19 de abril de 2023, que se adjunta firmado, fechado y
timbrado por este CEISH.

Sin perjuicio de lo anterior, segun lo establecido en el articulo 10 bis del D.S N° 114 de 2011,
del Ministerio de Salud que aprueba el reglamento de la ley N° 20.120; es preciso recordar que
toda investigacion cientifica en seres humanos debera contar con la autorizacién expresa del o
de los directores de los establecimientos dentro de los cuales se efectle, la que debera ser
evacuada dentro del plazo de 20 dias habiles contados desde la evaluacion conforme del CEISH,
siendo de responsabilidad del investigador enviar a este Comité una copia de la misma dentro
del plazo sefalado.
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"TEETET COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS

En virtud de las consideraciones anteriores el Comité otorga la aprobacion ética para la
realizacion del estudio propuesto, dentro de las especificaciones del protocolo.

Se extiende este documento por el periodo de 01 afio a contar desde la fecha de aprobacion
prorrogable segun informe de avance y seguimiento bioético.

Lugar de realizacion del estudio:
s FLACSO, sede Chile.

JAVIERA DE LOS
ANDES COBO
RIVEROS

Nta. Javiera Cobo Riveros
Secretaria Ejecutiva CEISH

Santiago, 10 de mayo 2023

Proyecto: N° 245-2022
Archivo acta: N° 239
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2. Transcripcion panel de expertos para el disefio del instrumento

Documento enviado como archivo adjunto al presente informe

3. Documentos Entrevistas cognitivas

Documento enviado como archivo adjunto al presente informe

4. Cuestionario definitivo

Documento enviado como archivo adjunto al presente informe

5. Convocatoria mediante redes sociales para participar en estudio

FLACSO

¢ERES CUIDADORA O CUIDADOR DE PERSONA
CON DEPENDENCIA O DISCAPACIDAD?

¢REALIZAS ESTAS LABORES DE MANERA INFORMAL?

TE INVITAMOS A PARTICIPAR EN EL ESTUDIO:

“INFORMALIDAD DEL EMPLEO Y DESAFIOS PARA LA
CUIDADOS DE LARGA DURACION".

Desarrollado por la Facultad Latinoamericana de Ciencias
Sociales (FLACSO Chile) en colaboracién con el Instituto de
Seguridad Laboral (ISL).

El propésito de este proy es | inf ion crucial
sobre la condicion de salud, empleo, acceso a la seguridad social

FLACSO Chile @Flacso_Chile - Nov 28, 2023
¢ Para participar, escribenos al correo < terreno.tees@flacsochile.org

En la lidad, el jecimi en América Latina ha

g do una creciente d da de cuidados, a
menudo realizados por familiares o trabajadores informales que
carecen de seguridad social. Este desafio destaca las
desigualdades en el sistema de seguridad social, y la escasa
inf i6 da sobre este fen6

4

Tu participacion en esta serd f | para la
generacion de informacién valiosa que, a su vez, se utilizara para
enriguecer nuestro trabajo y contribuir a mejorar la calidad de
vida de quienes realizan estas importantes tareas.

iGRACIAS POR SER PARTE DE ESTA INICIATIVA!

iPARTICIPA! Escribenos al correo
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Programa TEES
FLACSO Trabajo, Empleo, Equidad y Salud

¢ERES CUIDADORA O CUIDADOR DE PERSONA
CON DEPENDENCIA O DISCAPACIDAD?

¢REALIZAS ESTAS LABORES DE MANERA INFORMAL?

TE INVITAMOS A PARTICIPAR EN EL ESTUDIO:

“INFORMALIDAD DEL EMPLEO Y DESAFIOS PARA LA
SEGURIDAD SOCIAL: EL CASO DE LOS TRABAJADORES DE
CUIDADOS DE LARGA DURACION".

Desarrollado por la Facultad Latinoamericana de Ciencias
Sociales (FLACSO Chile) en colaboracion con el Instituto de
Seguridad Laboral (ISL).

El propdsito de este proyecto es recolectar informacion crucial
sobre la condicion de salud, empleo, acceso a la seguridad social
y capacitacion de las personas que desempefian labores de
cuidados de larga duracién en empleos informales.

6. Transcripcion panel de expertos para la elaboracion de recomendaciones

Documento enviado como archivo adjunto al presente informe
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