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I- ANTECEDENTES

En Chile, desde el afio 2015 se ha avanzado en la creacidn de distintos programas de
apoyos y cuidados, relevando el cuidado como eje en la construcciéon del bienestar en
la sociedad, concretandose como politica publica en el afio 2024 con el Proyecto de
Ley que crea el Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados. Esta iniciativa reconoce el
cuidado como un derecho, lo incorpora como el cuarto pilar del sistema de proteccién
social y releva la importancia de avanzar hacia una corresponsabilidad social de los
cuidados, histéricamente asumidos por mujeres en condiciones de precariedad.

El cuidado ha ido posicionandose como un tema ineludible en las reflexiones de
diversas disciplinas y por sobre todo en los debates publicos, al ser entendido como
una actividad fundamental y necesaria para el sostenimiento y bienestar de las
personas a lo largo del ciclo vital, desde la perspectiva de quien es cuidado y a su vez,
como un trabajo con diversas repercusiones sobre la realidad cotidiana y material de
miles de familias en nuestro pais que otorgan esos cuidados. Las caracteristicas del
cuidado se distinguen, entre otras cosas, segin quién lo requiere: nifios, ninas,
adolescentes, personas con discapacidad, adultas o mayores en situacién de
dependencia. Cada etapa del ciclo de vida y cada situacidn particular conllevan
diversas necesidades de apoyo y asistencia. En Chile, el cuidado de personas con
discapacidad ha sido tradicionalmente asumido por la familia, especificamente por las
mujeres, las hijas o los cdnyuges de la persona con discapacidad (SENADIS, 2016,
2023).

En el afio 2022, en Chile se reportd que habia 3.291.602 personas de dos afios y mas
en situacion de discapacidad, lo que equivale al 17% de la poblacidn del pais, de las
cuales 2.703.893 tienen 18 afios y mas, y 587.709 corresponden a poblacion de 2 a 17
anos. A su vez, respecto de la poblacidn adulta, un 9,8% se encuentra ademas en
situacion de dependencia (SENADIS, 2023). Las personas con discapacidad son aquellas
gue presentan problemas severos en su funcionamiento, producto de la interaccién
entre sus condiciones de salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras, que, al
interactuar con diversas barreras contextuales, actitudinales y ambientales, generan
restricciones a la participacion plenay activa en la sociedad. Por su parte, las personas
con dependencia funcional son aquellas personas con discapacidad que requieren
asistencia personal relativamente intensa para la realizacién de sus actividades diarias
y la participacion en la sociedad (SENADIS, 2023). De acuerdo al Tercer Estudio
Nacional de la Discapacidad (SENADIS, 2023), el cuidado permanente de personas con
discapacidad de 18 afios y mas, que se encuentran en situacién de dependencia, se
desarrolla en un 82,1% dentro del hogar, principalmente por mujeres (69,9%), y
mayoritariamente de manera no remunerada; la poblacion adulta en situacion de
dependencia que cuenta con una persona cuidadora dentro del hogar, corresponde a
un 96,4%, y sélo un 3,6% de estos cuenta con una persona cuidadora remunerada.
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El presente documento explora la realidad y las experiencias de mujeres que realizan
trabajos de cuidado no remunerado a personas adultas con discapacidad,
especificamente en situacion de dependencia severa en Chile. Este trabajo surge de la
colaboracién entre el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) y el Ministerio de
la Mujer y la Equidad de Género (MMEG), con el fin de complementar saberes y
visiones especializadas con el objetivo de entregar insumos para el fortalecimiento del
Sistema Nacional de Cuidados. El documento presenta en primer lugar, el analisis
estadistico con base a la Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia (ENDIDE
2022) que permite conocer las dimensiones del cuidado en Chile y, en segundo lugar,
los resultados de un estudio de corte cualitativo que profundiza en los significados,
motivaciones, carga fisica y emocional que suponen los cuidados y trayectorias de vida
de las cuidadoras de personas con discapacidad y dependencia severa?, que recopild
informacién mediante entrevistas y grupos focales con personas cuidadoras, relevando
la complejidad que significa el trabajo de cuidar.

1. Antecedentes conceptuales

1.1. Concepto de cuidado

El cuidado, en tanto concepto, se ha ido enriqueciendo a partir de las teorias de
género que visibilizan la necesidad del cuidado para garantizar la produccién de la vida
misma, identificando que son las mujeres quienes histdricamente han estado a cargo
de resolver esta necesidad social y poniendo de manifiesto que el cuidado es parte de
fundamental de la economia y el bienestar social.

La definicion y reflexion en torno a la importancia social de los cuidados, en América
Latina, es relativamente reciente, de los Ultimos veinte afios y se ha caracterizado por
una profundizacion y complejizacién del fendmeno, ya que aborda desde la
elaboracion de alimentos, hasta necesidades afectivas, identificando de esa manera
distintas dimensiones del cuidado y requerimientos especificos acordes a las
necesidades de las personas que son cuidadas, es por tanto un concepto que se ajusta
conforme al contexto de manera permanente, lo cual, constituye un desafio para la
elaboracién de herramientas que permitan mensurarlo, reflejando de manera
adecuada la complejidad que este ejercicio entrana.

El cuidado esta referido a:

La gestidon y generacidn de recursos para el mantenimiento cotidiano de la vida
y la salud; a la provision diaria de bienestar fisico y emocional, que satisfacen

L En el marco del estudio Identificacidn de las experiencias de mujeres cuidadoras no remuneradas de
personas con discapacidad severa y/o postradas. Guernica Consultores — Subsecretaria de la Mujer y la
Equidad de Género (Febrero 2024)



las necesidades de las personas a lo largo de todo el ciclo vital. El cuidado se
refiere a los bienes, servicios y actividades que permiten a las personas
alimentarse, educarse, estar sanas y vivir en un habitat propicio (Corina
Rodriguez, 2007, p. 230; Arriagada, 2010, p.2).

De acuerdo con la OIT (2019), “Las cuidadoras y cuidadores no remunerados satisfacen
la gran mayoria de las necesidades de cuidado en todo el mundo” (p. 28). A su vez,
define el trabajo de cuidados como:

Aguel que consiste en las actividades y relaciones que conllevan atender las
necesidades fisicas, psicolégicas y emocionales de adultos y nifios, mayores y
joévenes, personas fragiles y personas sanas. Los recién nacidos y los jovenes, las
personas mayores, los enfermos y las personas con discapacidades, e incluso los
adultos sanos, tienen necesidades fisicas, psicolégicas, cognitivas y
emocionales, y requieren diversos grados de proteccion, cuidado o apoyo (OIT,
2019, p. 6).

Acercandonos a la forma de medir los cuidados, se han definido dos categorias amplias
gue permiten agrupar actividades de cuidados; el cuidado directo y el cuidado
indirecto, que pueden desarrollarse de manera remunerada o no. Las actividades del
trabajo de cuidado directo se refieren a aquellas que se realizan de manera presencial
y relacional e implican un trabajo con la persona que requiere apoyo o asistencia para
realizar actividades de la vida diaria. Por su parte, las actividades de cuidado indirecto
se refieren a aquellas que no se realizan de manera presencial con el receptor de
cuidado; es decir, actividades como limpiar, cocinar, lavar la ropa y otras tareas de
mantenimiento del hogar, cominmente conocidas como “trabajo doméstico”. Estas
actividades proporcionan las condiciones previas para la prestacion de cuidados
personales (OIT, 2019).

1.2. Cuidado y discapacidad

El cuidado de personas con discapacidad con niveles relevantes de dependencia
requiere adaptarse a las necesidades de la persona cuidada, a la par de buscar generar
condiciones permitan mantener y promover su autonomia; en ese marco, Brovelli
(2020) destaca que, ademas de las necesidades de asistencia directa e indirecta, hay
otro factor a considerar relacionado con el entorno, como la adaptacién de la
arquitectura del hogar y la adquisicion de ayudas técnicas y tecnoldgicas, entre otras.
Siguiendo a Brovelli (2020), por lo tanto, el cuidado de personas con discapacidad,
dentro y fuera del hogar, incluye apoyos personales (una persona que asiste realizando
las tareas que la persona con discapacidad no puede, dado un entorno inaccesible a
sus posibilidades) y no personales (ayudas técnicas/tecnoldgicas y la adaptacion y
accesibilidad de las viviendas y los ambientes de circulacién social). A su vez, el cuidado
de personas con discapacidad tiene una especificidad que lo distingue (Brovelli, 2020),



relacionada con la frontera difusa entre cuidado y atencién de la salud/rehabilitacion
en los casos en los que se presentan estos requerimientos, donde la cuidadora asume
una diversidad de funciones.

De acuerdo con Batthyany, Genta y Perrotta (2015), los cuidados de la salud cobran
especial relevancia en el cuidado de personas dependientes, el cual es realizado
mayoritariamente por las familias, y en menor medida por instituciones publicas y
privadas. La Encuesta Nacional de Cuidados No Remunerados en Salud, distingue
cuatro tipos de cuidados no remunerados en salud (p. 15):

a) cuidados de salud especificos realizados en el hogar (tratamientos, controlar
manifestaciones de la enfermedad, administrar medicamentos, entre otros);

b) cuidados de apoyo a la salud realizados en el hogar ante situaciones de
enfermedad (alimentar, higienizar, etc.);

c) acompafiamiento (traslados especificos, entretener, concurrir a las consultas
médicas, etc.);

d) gestiones con el sistema institucional de salud (solicitar consultas, retirar
examenes, etc.)

Carmona (2020), sefiala que, cuando se hace referencia al cuidado de personas con
discapacidad, es importante relevar las nociones de autonomia e independencia; la
primera hace alusion a la capacidad para tomar decisiones sobre la propia vida, y la
segunda a la capacidad de realizar actividades por si mismo sin la asistencia o ayuda de
otras personas. En este sentido, la posibilidad de tomar decisiones sobre la propia vida,
asi como de gestar nuevos modos de vivir y relacionarse, no se opone a la idea de que
necesitemos de los demas. Por lo tanto, es importante precisar que una persona que
requiere asistencia de terceros para distintas actividades no implica necesariamente
una pérdida de autonomia ni dificultades en el gobierno y la toma de decisiones en su
propia vida.

1.3. Organizacion social y economia del cuidado

En Chile, la organizacion social de los cuidados, entendida como la forma en que se
distribuyen y gestionan las necesidades de cuidado de la poblacidn, esta fuertemente
sostenida por las mujeres. Lo que se explica a partir de la divisidn sexual del trabajo, en
la que los cuidados, tanto directos como indirectos, forman parte del rol social y
cultural de las mujeres. Para Corina Rodriguez (2007), este proceso social y cultural de
especializacién de las mujeres en las tareas de cuidado va de la mano de la separacién
de las esferas de la produccién y reproduccion, y de la consecuente exclusion y
segregacion de las mujeres.

Arriagada (2010, 2021) indica que, “la forma de definir, distribuir y gestionar la
necesidad de cuidados esta en la base del funcionamiento del sistema econdmico y la



politica social y sus instituciones”. Esto considera la demanda de cuidados que debe
gestionarse, cudles son los actores que cubren dicha demanda y cémo el régimen de
bienestar se hace cargo de estas necesidades. Arriagada (2020) identifica que, el
modelo de régimen de bienestar en Chile tiene un caracter hibrido con énfasis en el
mercado, lo que repercute en particular respecto de la provisién de cuidados, donde
de acuerdo a Hernandez, Rendic y Valencia, (2021) la responsabilidad primaria de
cuidar recae en las familias, y su desempeno dependerd de la capacidad de pago que
estas tengan para externalizar parte de los cuidados (mercantilizacion) y/o de la
disponibilidad de tiempos para cuidar de redes familiares o vecinales (familiarizacién).

Existe un contexto histdrico en la regién latinoamericana que ha otorgado a las
familias una responsabilidad significativa en el bienestar social. De acuerdo con Aguirre
(2005), las transformaciones de los Estados y la orientacion de las politicas sociales se
han encaminado a privatizar la responsabilidad por el bienestar social, transfiriéndola a
otras esferas, como las familias, las comunidades y el mercado. Por su parte, Arriagada
(2007) reconoce que, en la regién, las familias cumplen funciones de apoyo social y
proteccion debido a la limitada cobertura social en algunos paises latinoamericanos, lo
que las convierte en una institucién de proteccion social frente a eventos traumaticos,
como hacerse cargo de nifios, ancianos, enfermos y personas con discapacidad.
Batthyany, Genta y Perrotta (2015), a su vez, afirman que la generacién de bienestar
en nuestras sociedades depende en gran medida de las actividades domésticas, en su
mayoria no remuneradas y realizadas por las familias.

Esta invisibilizacién y desigual distribucion de tareas de cuidado no remunerado, de
acuerdo a Batthyany, Genta y Perrotta (2015), genera un profundo impacto en la
participacién social de las mujeres, debiendo ellas excluirse del mercado laboral para
poder desarrollar sus labores de cuidado, o enfrentando grandes dificultades en el
caso de articular trabajo productivo y reproductivo, especialmente en aquellas tareas
gue demandan una alta carga de tiempo, como en el caso de los cuidados de personas
con dependencia mas severas.

1.4 Politicas de cuidado

La politica publica enfrenta el desafio de promover el transito desde un modelo basado
en la responsabilidad individual y familiar —principalmente femenina— hacia un
enfoque de corresponsabilidad, que se haga cargo de las brechas de género que
evidencian que son las mujeres quienes asumen mayoritariamente este trabajo y
promueva una mayor participacion del sector publico, asi como de instituciones
publicas y privadas en el cuidado.

La forma en que actualmente se organiza socialmente la demanda de cuidados genera
procesos de reproduccién de la pobreza. Primero, es en los hogares empobrecidos
donde hay mayor presencia de nifos, nifias y adolescentes, asi como de personas con



discapacidad o con dependencia, lo que implica un aumento de las demandas de
cuidado y una disminucidn de las posibilidades de resolverlas via el mercado, porque
no cuentan con ingresos para ello (CEPAL, 2019). Se ha demostrado que la mayor
presencia de nifios y nifias en los hogares pobres provoca una sobrecarga de trabajo de
cuidado para las mujeres de esos hogares y, a su vez, limita sus posibilidades de
participar en el mercado laboral o condiciona y precariza su insercién. Asimismo, los
hogares integrados por una persona con discapacidad también enfrentan mayores
niveles de gastos (Guerrero, 2020), lo que, sumado a la demanda de cuidados, genera
una mayor situacion de vulnerabilidad.

Por otra parte, estas dindmicas también generan un impacto en la pobreza de tiempo,
entendida como la falta de tiempo disponible para actividades como el descanso o el
ocio, considerando tanto el tiempo dedicado al trabajo remunerado como al no
remunerado (Barriga et al., 2025). La Encuesta de Uso del Tiempo (ENUT) 2023 del
Instituto Nacional de Estadisticas evidencia una brecha de género de 2 horasy 5
minutos en el tiempo destinado al trabajo no remunerado en un dia tipo, donde las
mujeres dedican 4 horas y 57 minutos, mientras que los hombres 2 horasy 52
minutos.

Se ha comprobado que la lectura del grupo que no estudia ni trabaja, oculta, en el caso
de las mujeres, el trabajo de cuidados, de manera tal que, en ese grupo de la
poblacion, el 56,3% de las mujeres realizan labores de cuidado no remunerado,
dedicando en promedio 3 horas y 27 minutos diarios, mientras que en los hombres
esta cifra es del 21,2%, quienes destinan 59 minutos al dia. Estas cifras ponen de
manifiesto que, aun contando con mayor disponibilidad de tiempo, los hombres
participan menos en las labores de cuidado no remunerado.

Las brechas de cuidado también se asocian con el nivel socioeconédmico, de manera tal
gue, a mayor ingreso, menor participacion en labores de cuidado. Al analizar la
participacidn en trabajo de cuidados no remunerado, segln sexo y quintil de ingresos,
para un dia tipo, en el primer quintil, un 54,4% de las mujeres realiza cuidados,
mientras que en el quinto quintil esta proporcion se reduce a 29,5%; para el caso de
los hombres, el porcentaje en el primer quintil alcanza el 39,8% y 24,3% en el quinto
quintil (INE, 2025).

Segun la informacidn provista por el Registro Social de Hogares en Chile se han
registrado mas de 700 mil personas cuidadoras no remuneradas, de las cuales el 80%
pertenece al 40% mas vulnerable y el 86% son mujeres, lo que evidencia la
feminizacidon del trabajo de cuidados. 2

2 Datos de los registros administrativos del programa Chile Cuida, del Ministerio de Desarrollo Social y
Familia, de septiembre de 2024.



Los cambios demograficos de las ultimas décadas y sus tendencias, entre los que se
destacan el achicamiento del tamano de las familias, aumento de la esperanza de vida
y la reduccidén progresiva de la tasa de natalidad que dificulta el recambio
generacional, son factores que confluyen en un aumento de la demanda social de
cuidados, generando una sobrecarga que debe ser compartida de manera mas
equitativa por la sociedad en su conjunto. Para abordar este tremendo desafio pais, el
Proyecto de Ley que Crea el Sistema Nacional de Cuidados (jun 2024) reconoce la
importancia social de los cuidados y reconoce la figura de persona cuidadora: “Los
cuidados son un trabajo socialmente necesario, que comprende un amplio conjunto de
actividades cotidianas de gestién y sostenibilidad de la vida, que se realizan dentro o
fuera del ambito del hogar y que generan bienestar biopsicosocial en quienes los
reciben” y en la letra g) se define que la Persona cuidadora no remunerada es “ Toda
persona que, sin recibir remuneracién a cambio, realiza trabajos de cuidados para
personas con dependencia, sin perjuicio de la existencia de un vinculo de parentesco
entre ellas o de la pertenencia a un mismo hogar.”

Tal como plantea dicha propuesta de ley, los cuidados constituyen un trabajo
socialmente necesario que garantiza el bienestar biopsicosocial de quienes los reciben
y debe ser sostenido por politicas publicas que reconozcan, apoyen y valoren a quienes
los ejercen. En el camino para lograrlo, el programa “Chile Cuida” representa un primer
paso hacia un sistema de apoyos articulado y con cobertura nacional, que espera llegar
a mas de 75 mil personas con dependencia severa y sus cuidadoras o cuidadores,
identificados a través del Registro Social de Hogares.3

2. Antecedentes metodoldgicos

Para avanzar en la comprensién en profundidad de las condiciones, experiencias y
demandas de las personas cuidadoras no remuneradas de personas adultas en
situacion de dependencia severa en Chile, este documento se nutre de dos lineas de
trabajo. Por un lado, del andlisis cuantitativo de los datos y de los patrones
poblacionales observados en la Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia
(ENDIDE 2022), y por otro lado, del analisis de los significados, trayectorias y vivencias
subjetivas de cuidadoras, producidos a partir del trabajo de campo cualitativo.

Lo anterior se fundamenta en la necesidad de abordar el fendmeno del cuidado desde
una perspectiva integral, que considere las dimensiones estructurales, institucionales y
afectivas que configuran las practicas cotidianas de cuidado en contextos/situaciones
de dependencia. La estrategia utilizada permite, cuantificar la magnitud del fenédmeno,
y a la par, profundizar en la comprensién y visibilidad de las distintas dimensiones que
componen el cuidado desde la perspectiva de las cuidadoras y las necesidades

3 Datos de los registros administrativos del programa Chile Cuida, del Ministerio de Desarrollo Social y
Familia, de septiembre de 2024.



especificas de cuidado de personas con dependencia severa, evidenciando la manera
en la cual, los determinantes sociales como género, clase y territorio, afectan la
manera en la cual se cuida.

La informacién presentada en este documento tiene cardcter exploratorio, aportando
a la reflexién en torno al trabajo de cuidado informal en el contexto nacional,
especialmente respecto de su vinculo con la discapacidad y la dependencia severa. El
estudio se desarrolla bajo una légica inductiva, permitiendo construir categorias de
analisis a partir de los relatos de las propias cuidadoras, articulando estos hallazgos
con marcos tedricos consolidados en el campo del género, discapacidad y
dependencia, y los cuidados.

2.1. Fuente y método cuantitativo

Los resultados presentados a continuacidn corresponden a un analisis cuantitativo
descriptivo, basado en los datos de la Encuesta Nacional de Discapacidad y
Dependencia 2022 (ENDIDE 2022)%. La ENDIDE 2022 fue un proyecto financiado y
liderado por el Ministerio de Desarrollo Social y Familia, realizado en colaboracién con
el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) y el Servicio Nacional del Adulto
Mayor (SENAMA). Esta encuesta se aplicd en hogares particulares, con representacion
nacional, y arrojé una muestra total de 30.010 personas de la poblacién adulta. El
proceso considerd cuatro cuestionarios segun la poblacidn de interés (Cuestionario de
Hogar, Cuestionario de adultos, Cuestionario de Nifios, Nifias y Adolescentes,
Cuestionario de cuidador(a)). La informacion utilizada para este informe corresponde a
la recabada a partir de los cuestionarios de adultos y el dirigido a la persona cuidadora.

El cuestionario aplicado a personas adultas seleccionadas contemplé una bateria de
preguntas especificas para medir de manera integral la experiencia de discapacidad,
incluyendo: medicidn de discapacidad, medicién de dependencia, factores
ambientales, servicios y participacion.

El cuestionario aplicado a las personas cuidadoras, fue aplicado en los casos en que se
verifico el siguiente flujo en las respuestas de la persona adulta seleccionada:

v Persona seleccionada en la muestra requiere ayuda para realizar alguna de las
actividades

v La persona recibe la asistencia y/o ayuda que necesita

v Identifica a quién es el o la cuidador principal (permanente)

4 La base de datos de ENDIDE 2022, es publica y se encuentra disponible en:
https://observatorio.ministeriodesarrollosocial.gob.cl/endide-2022
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v Cuidador/a principal pertenece al hogar

El cuestionario contempld 20 preguntas y 3 indicadores validados (sobrecarga,
pesquisa de depresion y ansiedad, y apoyo social), a través del cual se buscd
dimensionar el fendmeno del cuidado, indagando en la carga y estrategias de cuidado,
las actividades de asistencia, el nivel de dificultad y disponibilidad de ayuda en Ia
realizacion de las labores de cuidado, el tiempo destinado al cuidado, asi como
también en el impacto de tales labores en el bienestar de los(as) cuidadores(as).

El analisis de esta fuente de datos fue de caracter descriptivo y exploratorio, utilizando
medidas de frecuencia, proporciones y segmentaciones cruzadas por niveles de
dependencia, sexo, edad y quintil de ingreso. Se empled tabulacién cruzada de
variables categdricas con énfasis en identificar diferencias significativas entre
subgrupos de interés.

2.2. Fuente y andlisis Cualitativo: Entrevistas y Focus Group

La informacidn cualitativa se recopilé mediante 24 entrevistas semiestructuradas en
profundidad a mujeres cuidadoras de personas con discapacidad severa (17
corresponden a personas adultas con discapacidad y 7 a nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad), con una duracién aproximada de 4 horas por entrevista, realizadas
en una o mas sesiones. Estas entrevistas fueron complementadas con 4 grupos focales:
uno con representantes de organizaciones de cuidadoras y tres con representantes
institucionales, con el objetivo de recoger percepciones colectivas sobre el trabajo de
cuidados, los apoyos existentes y los vacios en la oferta publica.

Las entrevistas fueron conducidas por profesionales con experiencia en metodologias
cualitativas y enfoque de género; el disefio de las entrevistas considerd resguardar la
seguridad, la privacidad y la comodidad de las participantes. Se realizé un muestreo no
probabilistico intencional, resguardando criterios de heterogeneidad territorial e
interseccional. El criterio principal de inclusién fue haber estado a cargo, de forma
permanente, del cuidado de una persona con discapacidad severa durante un periodo
sostenido en el tiempo.

Las mujeres cuidadoras que se entrevistaron se caracterizan por representar a una
diversidad de mujeres de distintos territorios, agrupados en macrozonas: Norte,
Centro y Sur. También representan las distintas facetas de la interseccionalidad,
referida a la superposicion de diferentes condicionantes sociales, incluyendo mujeres
de distintos rangos de edad, niveles socioeconédmicos y contextos territoriales
(urbanos y rurales), asi como mujeres migrantes (provenientes de paises como Peru,
Venezuela, Bolivia y Colombia), mujeres de pueblos originarios (atacamefia, mapuche,
guechua) y personas de la diversidad sexual. Todas las entrevistadas son cuidadoras
familiares (madres, hijas, nietas, hermanas, nueras o esposas de la persona cuidada).
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Los principales ejes tematicos que emergen de sus relatos son: vida familiar y
reproductiva, salud fisica y mental, vida laboral y productiva, uso del tiempo,
condiciones materiales, intensidad y duracidn del cuidado, redes de apoyo, aspectos
emocionales, identidad, acceso a programas sociales y vulnerabilidades
interseccionales.

Las participantes otorgaron su consentimiento informado previo a la realizacién de las
entrevistas. Se resguardd la confidencialidad de los datos mediante el uso de
seuddénimos y la supresion de referencias especificas que pudieran permitir la
identificacion de las personas o sus familias. Asimismo, se considerd la posibilidad de
acompafiamiento emocional en caso de que la participacién movilizara recuerdos o
afectos sensibles.

La informacidén recogida fue transcrita, organizada y sometida a un proceso de
codificacion temadtica, identificando patrones, tensiones y categorias emergentes en
los relatos. El analisis se centré en dimensiones clave como: las condiciones materiales
del cuidado, la trayectoria vital de las cuidadoras, los vinculos afectivos con la persona
que recibe la asistencia, la percepcién de sobrecarga, el acceso a apoyos
institucionales y las redes de apoyo informal. Se utilizéd un enfoque interpretativo que
articuld las categorias surgidas de los datos con los marcos tedricos del estudio,
particularmente desde las perspectivas de género, discapacidad y derechos humanos.
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- Una aproximacion a la demanda de cuidados y el
trabajo de cuidados informal en Chile desde los
resultados de la Encuesta Nacional de Discapacidad y
Dependencia 2022

Francisco Gonzalez Olave®

Magdalena Guerrero Hurtado®

Resumen

Esta seccidén, basada en el Tercer Estudio Nacional de la Discapacidad (2022), presenta
una caracterizacién de la poblacién adulta con discapacidad en situacidn de
dependencia severa y del trabajo de cuidado no remunerado realizado en los hogares.

El andlisis revela que una mayor severidad de la dependencia se concentra en los
grupos mas vulnerables, mostrando una marcada prevalencia en mujeres, personas
mayores y hogares de bajos ingresos.

Se evidencia también una desigualdad en la responsabilidad en la provision del
cuidado: la labor esta fuertemente feminizada y es asumida mayoritariamente por
familiares, quienes la ejercen con una alta intensidad horaria y sin descanso suficiente.
Las consecuencias directas de esta carga son importantes, con un porcentaje
significativo de personas cuidadoras que presentan sobrecarga intensa, sintomas de
ansiedad o depresion y un débil apoyo social percibido.

Lo anterior ratifica la situacion de vulnerabilidad que enfrenta este grupo de poblacion
y evidencia la urgencia de implementar acciones de politica publica robustas en el
marco del Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados, garantizando el bienestar y los
derechos de las personas que requieren cuidado y de las personas y las familias que
cuidan.

5> Sociélogo, Magister en Métodos para la Investigacidn Social. Profesional Departamento de Estudios,
Evaluacién, Andlisis y Seguimiento de Programas, SENADIS.

6 Socidloga y Psicéloga, Magister en Politicas Publicas y Maestria en Cuidados y género con perspectiva
latinoamericana. Profesional Departamento de Estudios, Evaluacidn, Analisis y Seguimiento de
Programas, SENADIS.
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1.Poblacidon adulta en situacion de dependencia severa

1.1 Estimaciones generales

En Chile, existe un 9,8% de personas adultas que se encuentran en situacién de
dependencia, lo que corresponde a 1.498.977 personas, y especificamente 2,7% de
personas adultas se encuentran en situacién de dependencia severa, lo que
corresponde a 420.279 personas, lo que representa el 15,5% de las personas adultas
con discapacidad (SENADIS, 2023b).

La dependencia, es un fendmeno que se presenta de manera transversal en la
poblacion, hombres y mujeres, en todos los tramos etarios e independiente de los
ingresos del hogar, sin embargo, si se intentara establecer un perfil de la persona
adulta en situacién de dependencia, se podria decir que es experimentada en mayor
proporcién por mujeres, mayores y de bajos ingresos.

La situacion de dependencia es mayor en mujeres que en hombres en todos los niveles
de dependencia, siendo la prevalencia a nivel nacional de 12,4% para las mujeres y de
7,1% en los hombres. Para el caso de la dependencia severa, la prevalencia es de 4,4%
en mujeres y de 2,4% en hombres. A su vez, la dependencia es mayor en la poblacién
adulta mayor (60 afios y mas), donde para el caso de las mujeres la prevalencia alcanza
un 26,4%, y para los hombres un 16,9%. Esta tendencia se mantiene para todos los
niveles de severidad, alcanzando para el caso de la dependencia severa, un 9,3% en
mujeres y un 6,4% en hombres.

Por su parte, la dependencia se manifiesta en doble proporcion entre la poblacion
perteneciente al primer quintil de ingreso auténomo y la poblacidn del dltimo quintil,
siendo la prevalencia de 13,1% y 6,2% respectivamente. Esta tendencia se observa en
todos los niveles de severidad de la dependencia, donde la poblaciéon en situacién de
dependencia severa del primer quintil de ingreso auténomo alcanza una prevalencia
de 4% a diferencia del ultimo quintil, el de mayores ingresos, la poblacién en situacion
de dependencia alcanza un 1,5%.

1.2 Dependencia por dominio

La dependencia puede experimentarse en distintos ambitos del funcionamiento
humano. En la Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia 20227, se mide la

7 La Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia 2022, fue la primera encuesta de caracter nacional
que incorpora la medicion de dependencia en todos los dominios de actividades y participacion de la CIF
(9 dominios). Esto fue posible al utilizar el mismo marco conceptual y metodoldgico para la medicién de
la discapacidad y la dependencia para toda la poblacion adulta (18 afios y mas).
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dependencia en los nueve dominios de actividades y participacion de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, La Discapacidad y la Salud (CIF), que corresponden
a: vida doméstica, movilidad, autocuidado, aprendizaje, tareas y demandas generales,
vida comunitaria, dreas principales de la vida, comunicacién, e interacciones y
relaciones interpersonales (OMS, 2001).

En el caso de las personas que se encuentran en una situacién de dependencia severa,
existe una proporcién mayor que presenta mayores dominios y actividades
comprometidas. Si se observa el grafico N°1, es posible advertir que el 23,5% de la
poblacion adulta en situacidon de dependencia tiene dependencia en un solo dominio
del funcionamiento, y un 5% tiene dependencia en todos los dominios. La mayor
concentracion de la poblacidon con dependencia se agrupa a la izquierda del grafico
entre la poblacién que tiene dependencia en uno a tres dominios, que corresponde
principalmente a personas en situacién de dependencia leve y moderada y en menor
medida personas en situacion de dependencia severa; a su vez, hacia la derecha del
grafico, se agrupa la poblacién que tiene dependencia en seis a nueve dominios, que
corresponde principalmente a personas en situacidon dependencia severa.

En el grafico N°2, se observa el comportamiento contrario donde la poblacion se
concentra hacia la derecha del grafico, de manera tal que el 84,9% de la poblacién
adulta en situacion de dependencia severa tiene dependencia en cuatro dominios o
mas, y a su vez, el 45,7% tiene dependencia en siete dominios o mas.
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Grdfico N°1: Porcentaje de la poblacién adulta en situacion de dependencia segun nimero de dominios
comprometidos, por nivel de dependencia
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Grdfico N°2: Distribucion porcentual de la poblacion adulta en situacion de dependencia severa por
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En términos generales, en la poblacion adulta con discapacidad, las mayores
prevalencias de una situacidn de dependencia estdn asociadas a los dominios: vida
domeéstica, movilidad y autocuidado. El 65,6% de las poblacién adulta con discapacidad
se encuentra en una situacion de dependencia para hacer las tareas de la casa, cuidar
o dar apoyo a otros, y/o hacer compras o ir al médico, un 59,6% se encuentra en
situacidn de dependencia para caminar o subir peldafios, moverse o desplazarse
dentro de la casa, salir a la calle, y acostarse o levantarse de la cama, y un 49,9% se
encuentra en situacidon dependencia para asearse, vestirse, alimentarse, usar el bafio,
manejar sus medicamentos y/o conciliar o mantener el suefio.

Por otra parte, se evidencia que las menores prevalencias de dependencia en la
poblacién adulta con discapacidad estan asociadas a los dominios: interacciones y
relaciones interpersonales, comunicacién y dreas principales de la vida. Un 11,9% de
las personas con discapacidad se encuentran en situacion de dependencia para
relacionarse con personas cercanas, incluyendo su familia y amigos; un 20,6% para
hacer o recibir llamadas o utilizar otro medio de comunicacién; y un 22,5% para
manejar dinero. Las personas con dependencia en estos dominios corresponden en su
mayoria a personas en situacién de dependencia severa, de acuerdo con lo observado
en el grafico N°3.

Grdfico N°3: Distribucion porcentual de la poblacion adulta con discapacidad segun nivel de
dependencia, por dependencia por dominio
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1.3 Disponibilidad de una persona cuidadora permanente

Respecto de la disponibilidad de una persona cuidadora en forma permanente, un
58,2% de la poblacion adulta en situacién de dependencia declara tener una persona
gue le presta ayuda o asistencia de manera permanente. Un 41,1% cuenta con una
persona dentro del hogar, un 8,6% cuenta con una persona fuera del hogar, y un 8,5%
cuenta con una persona dentro y fuera del hogar.

Al analizar especificamente a la poblacién en situacién de dependencia severa, se
observa que el 85,6% declara contar con una persona que le preste ayuda o asistencia
de manera permanente. Un 64,6% cuenta con una persona dentro del hogar, un 9,5%
cuenta con una persona fuera del hogar, y un 11,6% cuenta con una persona dentro y
fuera del hogar. Al respecto, el 80,5% se encuentra satisfecho con la asistencia
recibida; el 8,1% declaré estar insatisfecho. La mayoria cuenta con un cuidador (58,8
%); el 26,8 % tiene dos o0 mas cuidadores. Un 14,4 % declard no contar con un cuidador
que le preste asistencia de manera permanente. A su vez, entre las personas en
situacidn de dependencia severa que declararon recibir asistencia, el 51,8% indico
necesitar mas ayuda de la que recibe.

1.4 Inclusion social

Al revisar los ambitos de la ocupacidn y el nivel educacional, de la poblacién que se
encuentra con algun nivel de dependencia, es posible identificar brechas importantes
entre la poblacién que no se encuentra en una situaciéon de dependencia respecto de
la poblacién que si lo esta, lo cual se incrementa en los niveles de mayor severidad.

Respecto de la condicion de ocupacidn, se evidencia que, a mayor severidad de la
dependencia, mayor proporcién de inactividad y menor proporcién de desocupados y
ocupados. Un 85,7% de las personas en situacion de dependencia severa se encuentra
inactiva y solo un 13,4% se encuentra ocupada.

En relacién al nivel educacional, también se observa la misma tendencia: a mayor
severidad de la dependencia, menor nivel educacional. En las personas con
dependencia severa, se observa una mayor proporcién de personas sin educacion
formal y con educacién basica incompleta (45,4%).

En cuanto a los dispositivos y/o recursos técnicos de apoyo, la poblacién con
discapacidad en situacion de dependencia los necesita y los utiliza con mayor
frecuencia que la poblacién con discapacidad sin dependencia. La misma tendencia se
observa respecto de la necesidad y uso de adaptaciones y/o adecuaciones a la
vivienda.
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En lo que refiere a la percepcidn de barreras sociales por parte de las personas con
discapacidad que se encuentran en situacién de dependencia, estas perciben mayores
barreras para tomar decisiones respecto de su vida diaria, asi como también se sienten
en mayor medida no valoradas o respetadas. A la vez, les es mas dificil conseguir ayuda
de vecinos, amigos y familiares respecto de la poblacién con discapacidad que no tiene
dependencia.

2. Personas cuidadoras de adultos con dependencia
severa

Esta seccién expone las caracteristicas del trabajo de cuidado realizado por cuidadores
y cuidadoras de personas con dependencia. Un aspecto relevante que considerar es
gue toda la informacidn expuesta en esta seccidn corresponde a personas en situacién
de dependencia severa que cuentan con una persona cuidadora en el hogar que
respondio al cuestionario disefiado para las personas que realizan dicho trabajo. Por lo
tanto, el analisis que se presenta se realiza considerando una poblacidn estimada de
282.494 personas adultas en situacién de dependencia severa que cuentan con una
persona cuidadora principal, integrante del hogar, y se analizan las caracteristicas de
dichas personas con dependencia y de quienes las cuidan.

2.1 Resultados generales

La informacidn analizada expone una clara brecha de género en cuanto a quiénes
necesitan asistencia y quiénes la brindan, visibilizando mujeres mayores que requieren
y reciben apoyos y cuidados, y por otro lado, mujeres mayores que brindan esta
asistencia.

Un analisis detallado de las personas en situacion de dependencia severa que cuentan
con personas cuidadoras revela que la mayoria son mujeres (60,9% de las personas
con dependencia severa), mientras que los hombres representan el 39,1%. Al observar
la distribucion por edad, se evidencia que la necesidad de cuidados y asistencia
aumenta significativamente con la edad: el 70,2% de las personas con dependencia
severa tiene 60 afos 0 mas, mientras que solo el 15,7% tiene entre 18 y 44 afos y el
14,1% entre 25 y 59 afos.

En cuanto a las personas que asumen el trabajo de cuidado, se observa una tendencia
aun mas marcada hacia la feminizacién: el 78,9% son mujeres y el 21,1% son hombres.
El andlisis por edad muestra que la mayoria de las personas cuidadoras (43,1%) tiene
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60 afios 0 mas, seguida por el grupo de 45 a 59 afios (36,1%). Las cuidadoras mas
jovenes, de 18 a 29 afios y de 30 a 44 afios, representan solo el 5,7% y el 15,1%,
respectivamente. Al centrarse Unicamente en las cuidadoras mujeres, se observa una
distribucién similar: el 41,6% tiene 60 afios 0 mas y el 37,5% entre 45 y 59 afos.

El 88% de las personas cuidadoras de personas con dependencia severa viven en zona
urbana, y el 12% en zona rural. Al observar segln el sexo de la persona cuidadora, el
12,9% de las cuidadoras mujeres y el 8,4% de los cuidadores hombres viven en zonas
rurales.

Segun el quintil de ingreso, el porcentaje de personas en situaciéon de dependencia que
cuentan con una persona cuidadora en el hogar es mas alto en los hogares de quintiles
de menor ingreso y disminuye a medida que aumenta el ingreso del hogar.

Grafico N°4: Porcentaje de personas en situacion de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora en el hogar, segun quintil de ingreso auténomo del hogar.
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cuidadoras en los quintiles | y Il (de menores ingresos) es de 82,4%, mientras que en
los quintiles de mayores ingresos este porcentaje disminuye al 75,3%. A Pesar de esta
diferencia, se evidencia igualmente una alta concentracién de las actividades de
cuidados en las mujeres en todos los quintiles de ingresos.

Respecto al tiempo que llevan a cargo del trabajo de cuidados las personas cuidadoras,
el 18,9% de las personas cuidadoras lleva 20 o mas afios realizando y prestando apoyo
y asistencia a la persona en situacion de dependencia severa, el 35,9% lleva entre 5 y
20 afios, y el 42,5% lleva menos de 5 afios en esa labor. No se evidencian diferencias
importantes al hacer este analisis solo respecto de mujeres cuidadoras, lo que da
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cuenta de que las tendencias son las mismas, independientemente del sexo de la
persona que cuida.

Grafico N°5: porcentaje de personas en situacion de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora en el hogar, seguin tiempo que lleva realizando trabajo de cuidados
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Casi la totalidad de las personas cuidadoras identificadas por las personas en situacion
de dependencia severa son familiares. Detallando en la relacidn de parentesco entre
ambas, se observa un porcentaje mayor de hijos, hijas, hijastros o hijastras, quienes
alcanzan el 41,8% de las personas cuidadoras, seguidas de cényuges, parejas o
convivientes, con un 25%.

Considerando solo a mujeres cuidadoras de personas en situacién de dependencia
severa, el 43,4% son hijas o hijastras de la persona cuidada.

Grafico N°6: Porcentaje de personas en situacion de dependencia severa que cuentan con una mujer
cuidadora en el hogar, segun parentesco de la mujer cuidadora
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Uno de los aspectos caracteristicos del trabajo no remunerado de cuidados es su
caracter permanente, una responsabilidad para las personas cuidadoras que demanda
su atencion la mayor parte de su dia. Con relacidn a eso, se consulté a quienes cuidan
a personas con dependencia severa cuanto ha pasado desde la ultima vez que tomaron
un descanso prolongado de estas tareas considerando que 10 dias consecutivos o mas
califican como tal. Al respecto, se identifico que el 30,2% de las personas cuidadoras de
personas en situacién de dependencia severa no recuerda cuando tomé un descanso
prolongado de dicho trabajo y el 25,8% indica que hace menos de un aiio.

Grafico N°7: Porcentaje de personas en situacion de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora en el hogar, segun tiempo desde que tomd descanso prolongado de las labores de cuidado
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2.2 Actividades del trabajo de cuidado

El trabajo de cuidado de personas con dependencia implica asistirlas en diversos
ambitos y dimensiones de la vida. Esto no se agota en lo relacionado con el
autocuidado de su cuerpo o la mantencidn de su salud, sino que también considera las
diversas instancias en las que realizan actividades, interactian con otras personasy
participan en la sociedad. Lo anterior no significa que todas las personas con
dependencia necesiten la asistencia de un tercero para cada actividad que realicen, ya
gue los requerimientos de asistencia pueden ser tan variados como lo son las propias
personas y sus dificultades especificas.

Para indagar en la diversidad de la asistencia requerida por las personas con
dependencia y en como esta define el trabajo de asistencia y cuidado que realizan, se
consideraron trece grupos de actividades que abarcan la diversidad de lo que las
personas habitualmente realizan o pueden realizar en su vida diaria. Estos trece grupos
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se basan en los dominios de la CIF y se alinean con el marco conceptual utilizado para

la medicion de discapacidad y dependencia.

a)

b)

f)

g)
h)

j)

k)

m)

Moverse: considera desplazarse, subir peldafios, salir a la calle, utilizar medios
de transporte.

Cambiar o mantener la posicion del cuerpo: considera acostarse o levantarse
de la cama, cambiar de postura, etc.

Mirar o escuchar: incluye ver letras o nimeros pequefios o a distancia,
escuchar una conversacién o lo que le dicen, etc.

Recordar cosas o concentrarse.

Realizar actividades de autocuidado: incluye asearse, vestirse, alimentarse,
utilizar el bafio o manejar sus medicamentos.

Realizar actividades de la vida doméstica: considera barrer, cocinar, hacer
arreglos o sacar la basura.

Relacionarse con gente cercana, incluyendo su familia y amigos o amigas.
Participar en fiestas, eventos religiosos, reuniones vecinales u otras actividades
de la comunidad.

Manejar sus emociones, como estrés, angustia, dolor u otras demandas
psicolégicas.

Manejar sus conductas, como regular o manejar conductas violentas o
agresivas, incluyendo violencia fisica y verbal.

Comunicarse con los demas, mediante mensajes hablados, escritos, de signos u
otros.

Utilizar dispositivos y medios tecnoldgicos para comunicarse con otros, como
hacer o recibir llamadas o mensajes, o participar en talleres, actividades
culturales o sociales virtuales, mediante celular, computador u otro medio.
Encargarse de sus asuntos econémicos, manejar su dinero, comprar o pagar
productos o servicios, etc.

De esta manera se identifica la magnitud de las tareas que las personas cuidadoras que

asumen. Por ejemplo, en un dia habitual de la semana de lunes a viernes, el 36,3% de

las personas cuidadoras indican que este trabajo les toma hasta 8 horas, el 54,6%

indica que dedica entre 9 y 16 horas, y el 9,1% indica que dedica 17 o mas horas diarias

al trabajo de cuidado. Sin embargo, al observar diferenciando seguin el sexo de las

personas que cuidan, se evidencia que el 57,2% de las mujeres dedican entre 9y 16

horas al trabajo de cuidado, frente al 44,8% de los hombres, como muestra el grafico

N°9.
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Grafico N°8: Porcentaje de personas en situacion de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora en el hogar, segun horas diarias dedicado al trabajo de cuidado en dia habitual de semanay
sexo de persona cuidadora
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Asimismo, en un dia habitual de fin de semana, el 34,4% de las personas cuidadoras
dedica hasta 8 horas al trabajo de cuidado, y el 65,6% indica que dedica entre 9y 18
horas al trabajo de cuidado. Al diferenciar segun el sexo de la persona que cuida, se
observa en el grafico N°10 que el 68,4% de las mujeres dedica entre 9 y 18 horas al
trabajo de cuidados, contrastando con el 55,3% de los hombres. El hecho de que las
mujeres tienden a concentrarse en un tramo de carga horaria mas alta da cuenta de la
distribucién desigual del trabajo de cuidado.

Grafico N°9: Porcentaje de personas en situacion de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora en el hogar, segln horas diarias dedicado al trabajo de cuidado en dia habitual de fin de
semana y sexo de persona cuidadora
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Las personas cuidadoras asisten a personas con dependencia severa de 6,6 actividades
en promedio, sin contar con la ayuda de terceros (familiares, profesionales o la
comunidad). Ademas, el 38,5% de las personas cuidadoras asumen individualmente la
asistencia en 10 o mas de las actividades consultadas. Esto refuerza la alta carga que
recae en ellas.

Grafico N°10: Porcentaje de personas en situacién de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora en el hogar, segun cantidad de actividades del trabajo de cuidado que asume la persona
cuidadora sin ayuda de terceros
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Observando en detalle las actividades, se evidencia que asistir a las personas en

situacidn de dependencia severa para hacer tareas de la casa, para actividades de

autocuidado (aseo, vestirse, usar el bafio, manejar medicamentos) y para manejar sus

emociones (estrés, dolor y otras demandas) son las que mas demandan a las personas

cuidadoras, como se observa a continuacion.

Grafico N°11: Porcentaje de personas en situacién de dependencia severa que cuentan con una persona

cuidadora en el hogar, segun actividades del trabajo de cuidado que asume la persona cuidadora sin

ayuda de terceros
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Segun la distribucién por sexo de la persona cuidadora, se observa que las mujeres
asumen una mayor proporcién en la provision de apoyo y asistencia a personas con
dependencia en todas las actividades consultadas, en comparacién con los hombres.

Grafico N°12: Porcentaje de personas en situacién de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora en el hogar, segun actividades del trabajo de cuidado que asume la persona cuidadora sin
ayuda de terceros y sexo de la persona cuidadora
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2.3 Sobrecarga

Para identificar la presencia de sobrecarga en las personas que cuidan, el cuestionario
para cuidadores contemplado en la Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia
2022 incluyd la bateria de preguntas de la escala de sobrecarga de Zarit en su versién
abreviada (para cuidados paliativos). Esta escala consta de siete items, donde cada uno
se responde utilizando un puntaje de 1 a 5. La suma de los valores de cada item arroja
un puntaje que va desde 7 hasta 35 puntos. El resultado de este puntaje se clasifica en
“ausencia de sobrecarga” o “sobrecarga intensa”, la que se asocia a una mayor
morbimortalidad médica, psiquiatrica y social del cuidador (Breinbauer et al., 2009).
Sus caracteristicas la hacen un instrumento para la pesquisa de sobrecarga en las
personas que cuidan.

Los resultados indican que el 42,7% de las personas en situacién de dependencia
severa cuentan en su hogar con una persona cuidadora con sobrecarga intensa. Estas
son personas que, debido a la sobrecarga por el trabajo de cuidado, estdn en un mayor
riesgo de vulnerabilidad debido a deterioros de su salud fisica, mental y social.

Al observar la prevalencia de la sobrecarga intensa segun el sexo de la persona en
situacion de dependencia severa, se observa que cuando quien recibe el cuidado es
hombre, la sobrecarga intensa en quien cuida es del 40,5%, mientras que cuando es
mujer es del 44%.

Por otro lado, el 28% de los hombres cuidadores de personas en situacion de
dependencia severa presentan sobrecarga intensa, proporcion que alcanza al 46,4% en
el caso de las mujeres cuidadoras. Entre las personas cuidadoras que tienen entre 18 y
39 afios, la prevalencia de sobrecarga intensa alcanza el 22,5%, lo que aumenta al
49,8% entre quienes tienen entre 40 y 59 afos y al 43,9% entre las personas
cuidadoras de 60 aifos y mas. En el caso de las cuidadoras mujeres, la presencia de
sobrecarga intensa aumenta a 53,6% en el tramo de entre 40 y 59 afios, y a 49,4% en
las cuidadoras de 60 afios y mas.

Por otro lado, cuando la persona con dependencia tiene entre 18 y 59 afios, la
sobrecarga intensa entre las personas cuidadoras alcanza el 33,3%, lo que aumenta al
46,7% entre quienes cuidan a personas mayores de 60 afios con dependencia severa.

Observando la sobrecarga segun la zona de residencia, se evidencia un mayor nivel de

sobrecarga intensa entre las personas cuidadoras de zonas urbanas (43,8%) en
comparacion con aquellas que residen en zonas rurales (34,7%).
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Al indagar en diferencias en la sobrecarga intensa segun quintiles de ingreso, se
observa que en los quintiles de menores ingresos (I y Il) la prevalencia de sobrecarga
entre las personas que cuidan alcanza el 48%, mientras que, en los tres quintiles
restantes de mayores ingresos, disminuye al 37,2%. Ademas, enfocandose solo en las
mujeres, en los quintiles | y II, la sobrecarga entre cuidadoras alcanza el 50,1%, y en las
cuidadoras de los quintiles lll, IVy V, es del 41,4%.

De acuerdo con el parentesco de la persona que cuida, el 46,5% de las personas
cuidadoras que son hijas, hijos, hijastras o hijastros, presentan sobrecarga intensa, lo
que disminuye al 36,6% entre madres o padres, y al 34,3% entre conyuges, parejas o
convivientes. Llama la atencién el 49,8% de otros familiares que presentan sobrecarga
intensa.

Por otro lado, segun el tiempo que las personas cuidadoras indicaron que llevan
realizando el trabajo de cuidados, se observa la prevalencia mas alta entre quienes
llevan menos de 5 afos cuidando a personas en situacion de dependencia severa, y la
menor prevalencia entre quienes indican no recordar cuando llevan realizando este
trabajo.

Grafico N°13: Porcentaje de personas en situacién de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora con sobrecarga intensa en el hogar, segin tiempo que llevan realizando el trabajo de
cuidados
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Finalmente, considerando el tiempo que ha pasado desde que las personas cuidadoras
descansaron durante mas de diez dias de las labores de cuidado, se observa que
guienes tomaron esa pausa hace 5 afios 0 mas presentan mayores niveles de
sobrecarga. La distribucién de esta variable podria indicar que el descanso es un
elemento que influye en la sobrecarga entre personas cuidadoras de personas en
situacidn de dependencia severa.
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2.4 Presencia de sintomas de ansiedad y depresidon en personas que
cuidan

Junto a la sobrecarga propia del cuidado, la carga de acciones, actividades y
responsabilidades que requiere asumir el trabajo de cuidado también se relaciona con
la aparicion de sintomas de depresidn y de ansiedad. Para identificar la presencia de
estos en los cuidadores y las cuidadoras, se incluyd la bateria de preguntas PHQ-4, que
es un instrumento breve de pesquisa de depresién y ansiedad, que identifica la
presencia de sintomas leves, moderados o severos, con lo cual es posible caracterizar
la carga psicolégica de las cuidadoras y los cuidadores y abordar los riesgos asociados a
esto.

En este aspecto, el 45,8% de las personas cuidadoras de personas en situacién de
dependencia severa presentan en algun grado sintomatologia de ansiedad o
depresion. Al desagregar este 45,8% segun el nivel de severidad de los sintomas, el
26,4% presenta sintomas leves, el 11,7% sintomas moderados y el 7,7% sintomas
severos.

Uno de los items que se consulta a los y las encuestados(as): “é¢Con qué frecuencia ha
sentido molestias debido a que se ha sentido decaido(a), deprimido(a) o sin
esperanza?”. Los resultados de esta consulta se exponen en el grafico N°14.

Gréfico N°14: Porcentaje de personas en situacién de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora con sobrecarga intensa en el hogar, segun frecuencia en que han sentido molestias debido a
que se han sentido decaido(a), deprimido(a), ¢o sin esperanza?”
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2.5 Apoyo social percibido

El apoyo social se entiende como un recurso psicosocial al que las personas pueden
acceder dentro de su red de relaciones y contactos personales. Se considera que el
apoyo social tiene dos aspectos: uno funcional, relacionado con la expectativa de
recibir apoyo por parte de la familia, amigos y/o vecinos al requerirlo; y otro aspecto
estructural, que se refiere al tamafio de la red de la persona y el tipo de relacién,
considerando la frecuencia con que se mantiene contacto (Kocalevent et al., 2018).

Dentro de la dimensidn de apoyo funcional, hay dos elementos relacionados con la
salud mental: el primero es el apoyo instrumental, como el apoyo econdmicoy la
ayuda practica. El segundo aspecto se refiere al apoyo emocional, relacionado con la
compaiiia, el cuidado y la empatia. En relacion con lo anterior, el apoyo social
percibido se considera una medida para identificar la capacidad y los recursos de una
persona para cuidar su salud mental y lidiar con situaciones desafiantes. Para
identificar esto se utilizé la escala de apoyo social percibido de Oslo 3, que es un breve
instrumento de tres items, que consulta por la cantidad de personas de confianza
cercanas, la percepcién de preocupacién e interés de otras personas por ella, y la
relacién con vecinos, pensando en el apoyo practico que estos pudieran brindar
(Kocalevent et al, 2018).

En relacién con lo anterior, se identifica apoyo social débil en el 47,3% de las personas
cuidadoras de personas en situacion de dependencia severa, un 44% cuenta con un
apoyo social moderado y solo el 8,8% identifica apoyo social fuerte. Esta distribucidn
no varia al distinguir entre hombres y mujeres cuidadoras.

2.6 Necesidades de apoyos para las personas que cuidan

Las formas en las que se gestiona la demanda de cuidados se ven influenciadas por los
recursos con los que las familias puedan contar. En relacién con esto, se consulté a las
personas cuidadoras cuales eran los servicios y apoyos que necesitan para realizar el
trabajo de cuidados a una persona en situacién de dependencia.

Se observa que entre las personas cuidadoras de personas en situacion de
dependencia severa, los apoyos mas solicitados corresponden a aquellos que apoyan
la labor de cuidados dentro del hogar, y los menos considerados son los dispositivos
residenciales y comunitarios que pone de manifiesto la preferencia cultural por
sostener los cuidados dentro de los margenes de la familia.
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Grafico N°15: Porcentaje de personas en situacién de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora integrante del hogar segin apoyos y servicios que declaran necesitar para el trabajo de
cuidado y asistencia
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Asimismo, se observan algunas diferencias entre los hombres y las mujeres que cuidan
y los apoyos que indican requerir, observando en términos generales, que las mujeres
con mayor frecuencia declaran necesitar los distintos tipos de apoyo mencionados en
el item. Los apoyos mas requeridos, tienen que ver con apoyo directo para las labores
de cuidado ya sea apoyo técnico profesional o compartir el cuidado con personas
cercanas. Las principales diferencias entre hombres y mujeres se observan en la
necesidad de compartir el cuidado con otras personas, de brindar apoyo psicosocial
para ellos y ellas, de hacer relevos y de brindar asistencia con las tareas del hogar.
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Grafico N°16: Porcentaje de personas en situacién de dependencia severa que cuentan con una persona
cuidadora integrante del hogar segin apoyos y servicios que declaran necesitar para el trabajo de
cuidado y asistencia, y sexo de la persona cuidadora
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lll- Una aproximacidn cualitativa al trabajo de cuidado no
remunerado en mujeres cuidadoras de personas con
discapacidad severa en Chile

Paulina Cid Vega®

Carina Foladori®

Resumen

Esta seccién aborda la invisibilizacién y la precariedad que enfrentan las mujeres
cuidadoras no remuneradas de personas con discapacidad en situacién de
dependencia severa en Chile. Si bien el cuidado es una labor esencial para la dignidad
humana y el sostenimiento de la vida, su delegacidn casi exclusiva al ambito familiar y
su concentracién en mujeres configura una marcada desigualdad de género que es
necesario asumir y resolver en la estrategia del Sistema Nacional de Cuidados,
reconociendo el aporte de cuidado en las cuentas nacionales.

La metodologia de las entrevistas en profundidad permite relevar dimensiones de la
trayectoria y cotidianeidad del trabajo de cuidados desde la perspectiva de las
personas cuidadoras. Este aspecto tan subjetivo como material, ha sido escasamente
relevado, debido a que generalmente los estudios ponen en el centro el cuidado y a
partir de esa base se hace una lectura de las personas intervinientes para el desarrollo
de dicha tarea; desde donde se define la persona cuidadora identificdndola
directamente con ese rol. Contextualizar la historia de estas personas, sus
motivaciones, su rol familiar y significados del cuidar, comprender la manera en que la
labor de cuidados permea y determina distintas dimensiones de la cotidianidad y la
identidad, es una perspectiva que permite complejizar ain mas la comprension del
fenémeno social de los cuidados y la mantencidn de la vida y el bienestar de la
poblacién.

Relevar estos aspectos supone abordar imaginarios culturales que es necesario
contemplar en el marco del Proyecto del Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados para
garantizar la pertinencia de la oferta de programas que se implementen. Pensar la
corresponsabilidad en los cuidados, supone el desafio de buscar la manera de
establecer mecanismos virtuosos de vinculacién permanente entre una multiplicidad

8 Socidloga, Magister en Género y Cultura, Master en Coaching Directivo, Profesional de la Division de
Estudios y Capacitacion, Ministerio de la Mujer y la Equidad de Género.
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de actores intervinientes para el establecimiento de redes amplias que puedan asumir
el cuidado como un trabajo social y econédmicamente necesario.

Los testimonios revelan el gran impacto de esta labor en la vida de las cuidadoras. Los
patrones comunes incluyen:

e Deterioro de la salud fisica y mental debido a las altas exigencias.

e Precariedad econdmica por la imposibilidad de contar con un empleo formal
estable, asumiendo ademas gastos directos de insumos y transporte.

e Pobreza de tiempo y ausencia de corresponsabilidad masculina.

La falta de apoyos formales continuos y de redes limitadas, perpetia un modelo en el
gue las mujeres sostienen, de forma gratuita y a costa de su propio bienestar, un
servicio esencial que el Estado y la sociedad no asumen corresponsablemente.

El estudio releva la necesidad urgente de migrar desde un modelo en el cual los
cuidados son asumidos principalmente en el ambito privado, con importantes
exigencias y costos que supone para quienes lo ejercen, principalmente las mujeres, a
un modelo que asume la corresponsabilidad del cuidado social con la participacién
activa del Estado, el mercado, las comunidades y las familias. Resulta fundamental
también el pleno reconocimiento del cuidado como un trabajo, que tal como se ejerce
actualmente, constituye un trabajo de alto riesgo, como quedé en evidencia en el
Tercer Estudio Nacional de la discapacidad que releva impactos psicoldgicos del cuidar,
gue es necesario observar y analizar a detalle a fin de encontrar mecanismos de
reduccion del riesgo, resguardando la salud y el bienestar de las personas que cuidan.

A continuacidn, se presentan los principales resultados del estudio organizados por
dimension.

1. Vida laboral y familiar

Las historias de vida de las cuidadoras entrevistadas evidencian una profunda
interseccion entre el rol de cuidado y la vida a cargo del hogar. En muchos casos, las
mujeres comenzaron a asumir responsabilidades de cuidado desde temprana edad en
sus familias de origen. Un numero significativo relata que iniciaron las tareas de
cuidado en la infancia, cuidando a hermanos menores, padres enfermos o abuelos a
partir de los 10 afios. Varias entrevistadas fueron madres a edad temprana, incluso en
la adolescencia, lo que prolongd y reforzd su dedicacidn al cuidado en las etapas
iniciales de la vida. Independientemente de la persona a la que se cuida, el ser

35



cuidadora se configura como un rol familiar. Es posible observar que las personas que
hoy son cuidadoras han cuidado previamente a otros integrantes de la familia: hijos e
hijas, padres, madres y hermanas, de manera tal que, ante una necesidad de cuidado
en la familia, las mismas personas quedan a cargo de la funcién. Esta discontinua pero
persistente demanda de cuidado sobre ciertas personas de la familia, tienen
consecuencias relevantes, en términos de interrumpir o dificultar su continuidad
educativa y su insercion o permanencia en el mercado laboral, y a la vez, esta precaria
situacion laboral, constituye el argumento para asumir su continuidad en el rol de
cuidadora de la familia.

El cuidado de un familiar con dependencia severa, si se asume de manera prioritaria o
exclusiva desde el ambito familiar, constituye una situacion fuertemente demandante
por las exigencias de tiempo, especificidad del cuidado y econédmicas que implica; mas
aun si esta funcién recae de manera exclusiva o casi exclusiva sobre una sola persona;
cuando ocurre esto ultimo, existe un impacto también sobre las dindmicas familiares
actuales de las cuidadoras. Frecuentemente, la prioridad absoluta otorgada a la
persona dependiente relega otras relaciones familiares (pareja, hijos/as, nietos/as) y
actividades de esparcimiento familiar.

Las mujeres describen haber tenido que “adaptar su vida” en funciéon de las
necesidades del familiar al que cuidan, incluso a costa de sacrificar tiempo de calidad
con otros integrantes de la familia. Por ejemplo, una cuidadora de la zona centro
relata: “Pierdo el tiempo para estar con mi familia, para salir; tengo la prioridad de mi
mamg3, luego de mi familia... mientras tenga vida, le haré todo a mi mama”.

La dedicacidon exclusiva y permanente al cuidado suele generar tensiones y conflictos
familiares, especialmente cuando otros parientes no asumen responsabilidades. Varias
entrevistadas expresan resentimiento por la falta de apoyo de sus hermanos u otros
familiares, quienes no reconocen ni valoran la labor de la cuidadora ni el cuidado que
la persona hoy dependiente brindé previamente (en el caso de personas mayores). En
el ejemplo citado, la misma cuidadora sefiala que “peleaba mucho con mi familia,
[gue] no reconoce la labor que hizo mi mama con nosotros”, aludiendo a disputas por
el hecho de que sus hermanos esperaban que ella se encargara de todo el cuidado sin
involucrarse ellos.

La vida reproductiva de estas mujeres también se ve afectada por el rol de cuidado.
Algunas decidieron no tener mas hijos, o incluso no tener hijos en absoluto, para
dedicarse plenamente al familiar con discapacidad, o por temor a no poder atender a
mas personas. Otras, por el contrario, han asumido la crianza de niflos ademas del
cuidado principal, lo que ha extendido la carga familiar. En cualquier caso, la presencia
de un miembro de la familia con necesidades de apoyo intensivo reorganiza la vida
domeéstica: las rutinas del hogar, la division de roles y las relaciones con la pareja
pueden verse alteradas.
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Es comun que el peso del cuidado recaiga casi exclusivamente en la mujer cuidadora,
reproduciendo estereotipos de género tradicionales. Por ejemplo, algunas cuidadoras
casadas mencionan que sus esposos contribuyen poco o nada a las tareas de cuidado
cotidiano. Una entrevistada de la macrozona norte cuenta que su marido solo puede
ayudar en momentos puntuales por el trabajo, mientras ella es quien permanece 24/7
atendiendo a sus hijos con discapacidad: “Mi esposo... cuando vamos a salir, él los
monta en el carro. Pero cuando van a la escuela, solamente yo, porque mi esposo no
estd... en la noche le digo: ‘Acuesta a Santiago... porque si no, me va a estar llamando’.
Otra cuidadora enfatiza la jornada interminable que enfrenta: “A mi me toca un
trabajo 24/7 porque él [el esposo] llega y tiene que descansar... Pero yo sigo como las
luciérnagas, en la noche de aqui para alla, cuando ellos se enferman, soy yo quien
trasnocho”.

Estos testimonios ilustran que, en la estructura familiar, la mujer cuidadora a menudo
asume practicamente en solitario el trabajo de cuidado, renunciando a espacios
personales y reorganizando la vida familiar en torno a dicha labor.

1.1 Vida laboral y productiva

El impacto del rol de cuidadora en la vida laboral y productiva de estas mujeres es
profundo. Para la mayoria, hacerse cargo de una persona con dependencia severa
implicé reducir drasticamente o abandonar por completo su participacién en el trabajo
remunerado. Muchas tuvieron que renunciar a empleos estables, rechazar
oportunidades laborales o dejar de buscar trabajo debido a las demandas de tiempo y
atencidn en el cuidado. La trayectoria laboral de las cuidadoras se vio interrumpida o
alterada por hitos asociados al cuidado familiar: ya sea el nacimiento o la enfermedad
de un hijo con discapacidad, el deterioro de la salud de un padre o madre adulto
mayor. Por ejemplo, relatan que dejaron empleos remunerados para dedicarse a sus
hijos pequefios con necesidades especiales o para cuidar a sus padres enfermos, ya
gue no habia otra persona disponible en la familia. En un caso del norte, una mujer
incluso dejo su trabajo con la intencidn de tener otro hijo priorizando su vida familiar,
y aflos mas tarde, tuvo que renunciar a un empleo distinto para cuidar a su hija con
discapacidad. Estas decisiones muestran cémo el peso de la vida familiar y de cuidado
suele prevalecer sobre las aspiraciones laborales personales.

El estudio identifica que el promedio de dedicacién diaria al trabajo no remunerado de
cuidado alcanza 11,3 horas, mientras que la Encuesta Nacional de Uso del Tiempo
(ENUT 2023), las mujeres en el pais destinan 4,48 horas diarias al trabajo doméstico y
de trabajo no remunerado, lo cual evidencia la fuerte exigencia a la que estan
expuestas las cuidadoras.
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La extensa destinacién al cuidado impacta negativamente en la posibilidad de
compatibilizar un empleo formal de jornada completa con las obligaciones de cuidado
gue ocupan practicamente todo su dia. Excepcionalmente, las cuidadoras logran tener
trabajo remunerado parcial o esporadico, generalmente en condiciones precarias,
empleos informales o desde casa, que les permitan cumplir las tareas de cuidado,
aprovechando momentos en que otra persona puede relevarlas brevemente. La
autonomia econdmica de las cuidadoras se ve gravemente limitada por su rol no
remunerado. Considerando, ademas, los costos que conllevan los requerimientos
asociados a una persona con dependencia severa, la situacion econdmica familiar se ve
profundamente afectada. Los ingresos y fuentes de ingreso se reducen a la par que los
gastos aumentan; quedando como ingresos principalmente las pensiones en el caso de
ser personas jubiladas, ya sea por discapacidad o no, aportes de la pareja, familiares
y/o ayudas estatales.

Para aquellas cuidadoras que mantienen un empleo parcial, el espacio laboral se
percibe casi como un “respiro” o un escape temporal de las tareas de cuidado. Una
entrevistada de la zona centro expresa la alegria que le produce cuando le sale alguna
“peguita” (trabajo ocasional), porque le permite socializar y distraerse: “Cuando me
salen estas pegas... feliz, porque tengo un grupo agradable... lo paso bien y eso me
sirve para distraerme” (Jaqueline, Macrozona Centro).

Las cuidadoras que ademas tienen trabajo remunerado se ven afectadas por las
exigencias del fendmeno conocido como “doble presencia”, ya que la tensién de
compatibilizar ambos roles es enorme. En los relatos sefialan que cuando estan en el
trabajo remunerado, su mente sigue en casa, preocupada por el bienestar de la
persona a cargo. Como ilustra Marisol (Macrozona Centro): “Si tu trabajas medio
tiempo... en la mafiana en que él [esposo con discapacidad] duerme, igual estas en el
trabajo pensando: ¢y si se despertd y si se movid, se cayd... tomé los remedios?
Entonces, en el fondo, tu no estas trabajando porque estas ahi con tu cabeza [en el
cuidado]. Esta cita revela cémo la concentracion y el desempefio laboral se ven
afectados por la preocupacidn constante, lo que dificulta mantener incluso media
jornada de empleo.

Las labores de cuidado, sobre todo aquellas mas exigentes, entre las que se puede
identificar el cuidado de personas en situacidn de dependencia severa, cuando recaen
casi exclusivamente en una persona, en espacios familiares, se traducen, como hemos
observado, en un nivel de exigencias que en la mayoria de las ocasiones significan la
renuncia de la cuidadora a espacios de desarrollo personales, laborales, educacionales,
familiares, sociales, econdmicos, a fin de responder a las exigencias de las necesidades
de permanencia y energia que el cuidado supone.

Una situacidn similar ocurre con los estudios, algunas dejaron sus estudios o formacién
técnica inconclusa, otras nunca pudieron desarrollarse en un oficio. Este vacio se
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traduce en que al definirse a si mismas, se asocian a si mismas con la identidad
ocupacional de “cuidadora” o “duefia de casa” casi exclusivamente. En efecto, fuera
del rol de cuidado, “carecen de mas identidades profesionales o productivas”. Esto
agrava y reproduce su situacion de dependencia econdmica y reduce sus opciones de
generar ingresos en el futuro.

De las experiencias recopiladas también surgen sentimientos encontrados respecto a
la valoraciéon econdmica del cuidado. Por un lado, reconocen que el trabajo que
realizan equivale a un trabajo de tiempo total (mucho mads que lo que se entiende en
las 40 horas de trabajo semanal que constituye la jornada completa en el mercado
laboral), dado que supone estar al pendiente 24 horas los siete dias de la semana, y
consideran justo que de alguna forma sea remunerado o compensado. “Porque es un
trabajo... una deja de lado cosas para cuidar a las personas que queremos”, dice una
entrevistada, enfatizando que su vida laboral quedd en pausa al asumir esta tarea. En
ese sentido, plantean que el Estado deberia pagar un sueldo o subsidio a las
cuidadoras, dado que estan ahorrandole al sistema el costo de atender
institucionalmente a esas personas: “Uno le esta haciendo la pega al Estado... pero
écuanto vale tu vida en pausa, el que no puedas trabajar?” (Marisol, Macrozona
Centro). Esta demanda de reconocimiento econémico es recurrente. Por otro lado,
algunas sefialan que es dificil poner un precio al cuidado 24/7 ya que ninguna
remuneracion alcanzaria a cubrir ese esfuerzo, aunque un aporte econdmico seria
importante para aliviar la carga financiera.

En suma, la vida productiva de estas mujeres ha quedado supeditada al trabajo de
cuidados no remunerado, lo cual reduce los ingresos en aquellas familias con
importantes exigencias econémicas producto de los requerimientos de la persona con
dependencia severa, lo cual significa una dinamica de empobrecimiento familiar
preocupante.

El potencial aporte al mercado laboral de las cuidadoras, se ve truncado o minimizado,
configurando lo que se conoce como “pérdida de autonomia econémica”, referida a la
pérdida de la capacidad de las mujeres para generar y controlar sus propios ingresos.
Este efecto no solo repercute en su bienestar actual (dependencia financiera,
empobrecimiento), sino que también implica un desmedro de las posibilidades futuras,
en la medida en que la trayectoria es discontinua y tienen poca formacion, lo que las
vuelve menos “competitivas” en el mercado y genera inseguridad hacia el futuro. Las
entrevistas evidencian claramente esta realidad de trayectorias laborales
interrumpidas y sacrificadas en pos del cuidado familiar, un costo invisible que
histéricamente ha recaido sobre las mujeres en nuestra sociedad.
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1.2 Uso del tiempo

Los testimonios revelan que las cuidadoras viven en una condicion de “pobreza de
tiempo”, en la que practicamente todas las horas del dia estdn absorbidas por
obligaciones de cuidado y de trabajo doméstico, sin espacio para el descanso ni para la
vida personal. Las mujeres describen rutinas de trabajo de cuidados altamente
estructuradas y repetitivas, que comienzan desde muy temprano en la manana (a
menudo antes del amanecer) y terminan tarde en la noche, con multiples tareas
encadenadas sin pausas significativas. Por ejemplo, preparan medicamentos y aseo
matutino de la persona cuidada, luego siguen labores de limpieza de la casa, compras,
alimentacion, asistencia para la realizacion de ejercicios de rehabilitacion, cuidado de
otros miembros del hogar, etc., en un ciclo que solo concluye al momento de dormir.
Incluso el horario de suefio suele interrumpirse: varias deben levantarse durante la
noche para cambiar de posicidén a quien cuidan, administrar medicamentos o atender
urgencias, lo que pone de manifiesto la continuidad permanente de los cuidados.

Uno de los aspectos fundamentales de las labores de cuidado es la necesidad de estar
permanentemente disponibles para la persona cuidada, lo que limita o anula el control
que la cuidadora tiene sobre su propio tiempo. Estan constantemente a merced de las
necesidades y contingencias del cuidado. Muchas mencionan que viven en
“emergencia permanente”, siempre alertas por si ocurre algo con la persona
dependiente (como una caida, una descompensacion, etc.). En consecuencia, no
pueden planificar ninguna actividad personal con normalidad. Si necesitan salir a hacer
un tramite o diligencia, deben coordinar con mucho esfuerzo algun relevo o esperar un
momento en que la persona cuidada esté estable, y aun asi lo hacen “a la rapida” y con
la angustia de volver pronto. Una cuidadora comenta que lleva “miles de dias”
gueriendo simplemente ir a la tienda a cambiar unas zapatillas, pero no ha logrado
coordinar ni siquiera esa salida breve debido a sus responsabilidades diarias.
Situaciones triviales para cualquier persona, como bafarse tranquilamente, dormir, ir
de compras, visitar a una amistad o tomarse un dia libre, se vuelven lujos
inalcanzables. Como resume otra entrevistada: “Pierdes vida propia... no tiene
horario... te cuesta planificar, te cuesta organizar [cualquier cosa personal]... llevo
miles de sabados, miles de domingos... que no logro coordinar para poder salir” (Betsy,
Macrozona Centro).

Un aspecto critico del uso del tiempo es la falta de descanso adecuado. Mas de la
mitad de las cuidadoras del estudio duerme menos de 6,5 horas diarias, a menudo de
manera fragmentada. Ademas, practicamente ninguna cuenta con dias libres o
vacaciones de su rol como cuidadora y, como se evidenciaba en el Estudio Nacional de
Discapacidad, esto es un factor que puede afecta la salud mental de cuidadoras.
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En resumen, el tiempo personal de libre disposicion es escaso o nulo, lo que configura
una cotidianidad rutinaria en la que todos los dias se parecen y estdn monopolizados
por las exigencias del cuidado.

Esta intensa rutinizacion del tiempo también tiene implicancias en su sensacién de
realizacion personal. Algunas expresan que su vida ha quedado reducida al rol de
cuidadora, sin tiempo para perseguir metas propias, estudiar algo nuevo o
simplemente disfrutar del ocio. Se configura asi una suerte de enlace, en el que la
cuidadora depende de otro ser humano para su propia autodefinicién.

Esta situacion, comun a las tres macrozonas estudiadas, puede verse agravada por
ciertos contextos: por ejemplo, en zonas rurales aisladas (como varios casos de la zona
sur), donde incluso las distancias y los tiempos de traslado a servicios basicos suponen
una destinacién mayor de tiempo; o en hogares sin otros familiares convivientes que
pudieran repartir tareas. En contrapartida, en aquellos casos en que la cuidadora
cuenta con apoyo periddico (por ejemplo, una asistente de relevo durante un par de
horas a la semana), ese pequefio espacio de tiempo propio es altamente valorado.
Pero tales casos son la excepcién. En general, la experiencia cotidiana de estas
cuidadoras es la de jornadas interminables, con un fuerte sentimiento de escasez de
tiempo personal debido al trabajo de cuidados.

1.3 Condiciones materiales

La dimensién material y econémica constituye otra arista critica en la experiencia de
las cuidadoras. En su gran mayoria, se trata de mujeres provenientes de hogares
vulnerables o de sectores socioecondmicos bajos.

Varias de las entrevistadas viven en condiciones de estrechez econdmica, e incluso
algunas residen en viviendas precarias (se mencionan casos de cuidadoras que habitan
en campamentos o asentamientos irregulares). Esta situacién de partida agrava el
impacto del cuidado, pues a la carga de trabajo se suma la incertidumbre econdmica y
la falta de recursos para afrontar los gastos asociados.

Los costos monetarios del cuidado de una persona con discapacidad severa resultan
especialmente elevados. Las cuidadoras reportan gastos importantes en insumos
médicos (medicamentos, sondas, suplementos alimenticios especiales, etc.), en
productos de higiene (panales, toallas hUmedas, cremas para escaras), en alimentacién
especial para la persona cuidada, en transporte a controles médicos y sesiones de
rehabilitacion, y, eventualmente, en contratacién de algun servicio o profesional
cuando es absolutamente necesario.
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Segun la sistematizacion, el gasto total promedio declarado'® exclusivamente para

atender las necesidades materiales especificas de personas con dependencia severa,

asciende a casi $600.000 pesos chilenos mensuales. Este monto se desglosa

aproximadamente en: $545.000 en insumos médicos y alimentacién especial, $48.000

en traslados a controles/terapias, $45.000 en honorarios de profesionales o

cuidadores pagados, y algo mas en otros apoyos.

Tabla 1. Costos econdmicos del cuidado

(declarados por las entrevistadas como gasto exclusivo para el cuidado)

C3. GAsTO
MENSUAL
APROXIMADO EN
LOS INSUMOS DE C5. GAasTO
CUIDADO C4. GASTO MENSUAL C6. GASTO
CONSIDERANDO LOS MENSUAL APROXIMADO EN MENSUAL
INSUMOS MEDICOS, | APROXIMADO EN HONORARIOS APROXIMADO EN TOTAL, GASTOS
ALIMENTACION TRASLADO A MEDICOS O DE OTRO TIPO DE DECLARADOS
ESPECIAL (FUERA DE CONTROLES, PROFESIONALES CUIDADOS
LA QUE COMEN REHABILITACION QUE LE CUIDAN Y DOMICILIARIOS
TODOS LOS ATIENDEN
INTEGRANTES DEL
HOGAR), PANALES,
ETC.
$545,455 $47,941 $44,944 $4,706 $596,529

Fuente: Entrevistas semiestructuradas a mujeres cuidadoras. Sobre la base de 24

entrevistas (medido en 2023).

Existe un importante gasto y muchas familias de cuidadoras subsisten con ingresos

minimos, pensiones basicas o salarios informales, debiendo destinar la mayor parte de

esos ingresos (o de transferencias estatales) a cubrir el costo del cuidado. En algunos

casos, la persona con discapacidad recibe una pensién por invalidez o algin beneficio

social, cuyo monto, en general, difiere sustancialmente del calculo formulado en el

estudio, por lo que resulta insuficiente para cubrir las necesidades de la persona que

requiere cuidado. Por ejemplo, se menciona que solo una minoria recibe e

III

subsidio

para el cuidado” (refiriéndose al Subsidio para menores de 18 afos con discapacidad

mental, fisica o sensorial severa).

Ademas de lo estrictamente financiero, las condiciones materiales incluyen aspectos

como la vivienda y el equipamiento para el cuidado. Varias cuidadoras carecen de

adecuaciones en el hogar para facilitar la labor (espacios amplios, bafios adaptados,

camas clinicas, etc.). Una entrevistada de zona sur comentd que estuvo mds de 2 afios

10 E| gasto se calcula con base en un promedio de cada registro que las cuidadoras entrevistadas llenan a
partir de una pauta con los items expuestos en la tabla 1.
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solicitando a su municipalidad una cama clinica para su madre postrada, sin recibir
respuesta. También hay casos en zonas rurales donde la infraestructura de servicios
basicos es limitada: por ejemplo, una cuidadora de la zona sur vive en el campo y debe
“sacar agua de pozo” y realizar otras tareas domésticas pesadas ademas del cuidado,
lo cual dificulta ain mas su rutina diaria.

En los sectores mas aislados o pobres, la falta de recursos materiales puede significar
desde no contar con un vehiculo para trasladar al paciente (dependiendo del
transporte publico o ambulancias con espera), hasta no tener equipamiento médico
domiciliario adecuado. Todo esto redunda en sobreesfuerzos adicionales para las
cuidadoras, ademas de eventuales riesgos para la persona en situacién de
dependencia severa. Si a ello sumamos que no perciben remuneracién por su trabajo
de cuidado, se configura una situacién de injusticia econdmica : mujeres trabajando
extensas jornadas gratuitamente, y al mismo tiempo aportando dinero de sus escasos
recursos para mantener a la persona cuidada.

Cabe notar que algunas de las cuidadoras entrevistadas priorizan claramente qué tipo
de ayuda material necesitan. Varias expresan que la mayor necesidad es la ayuda
econdmica directa, mas que apoyos humanos. “Mas que ayuda fisica, yo creo que una
ayuda econdmica, porque con plata puedes hacer las cosas... yo en realidad no optaria
porque alguien me ayudara, pero si para los gastos... todo lo que es insumo, remedio,
es un costo grande y liberandome de eso seria un peso menos” (Margarita, Macrozona
Norte).

En conclusion, las cuidadoras enfrentan una doble carga material: por un lado, la falta
de ingresos propios estables debido a que no pueden trabajar remuneradamente y por
otro lado, los altos costos asociados al cuidado, sumados a los gastos cotidianos del
hogar. Ambas cargas materiales, con frecuencia derivan en empobrecimiento o
endeudamiento, que se afiaden al estrés ya existente. Las condiciones materiales
precarias no solo afectan la calidad de vida de la cuidadora y su familia, sino que
también pueden comprometer el bienestar de la persona cuidada (por ejemplo, si no
hay dinero para todos los medicamentos o terapias necesarias). La precariedad
econdmica es, por tanto, un componente estructural de la problematica de los
cuidados no remunerados, que requiere ser atendida con politicas especificas.

1.4 Intensidad y duracion del cuidado

Las experiencias recopiladas evidencian que nos encontramos ante cuidadoras de larga
data y con una altisima intensidad de dedicacién. En promedio, estas 24 mujeres llevan
10,2 anos cuidando a una persona con discapacidad severa de manera continua. Sin
embargo, muchas tienen una historia de cuidado alin mas extensa si consideramos el
cuidado de otras personas dependientes a lo largo de su vida: en promedio, suman
28,5 afios dedicados al cuidado de personas con algun nivel de dependencia
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(incluyendo nifios, adultos mayores u otros familiares). Es decir, han pasado décadas
de su vida en el rol de cuidadoras; algunas practicamente no conocen otra forma de
vida que no sea cuidar a alguien.

La duracién del cuidado varia segln el tipo de relacién con la persona que recibe la
asistencia y los apoyos de la cuidadora. Los periodos mas prolongados corresponden,
por un lado, a madres que cuidan a hijos/as con discapacidad desde el nacimiento o la
infancia, y por otro, a esposas/hermanas que cuidan a un adulto de su misma
generacion. En estos casos, las mujeres llevan un promedio de 11,6 a 12 afios
consecutivos de cuidado en la situacion actual. En cambio, las hijas que cuidan a
padres mayores suelen acumular algo menos (en torno a 7-8 afios) antes del
fallecimiento u otro desenlace.

Un hallazgo tan importante como preocupante es que tres de cada cuatro cuidadoras
entrevistadas cuidan a mds de una persona a la vez. Segun los datos, estas mujeres
atienden en promedio a 1,3 personas con discapacidad en situacién de dependencia
severa simultdneamente, mas a otra persona con algin grado de dependencia
moderada. De hecho, 9 de las 24 mujeres reportan que actualmente cuidan a 3 o mas
personas con dependencia. Esto incluye situaciones en que, por ejemplo, cuidan al hijo
con discapacidad severa y ademas a otro hijo menor de edad, y/o a un padre adulto

|ll

mayor en el mismo hogar. El “multicuidado” es, por tanto, bastante frecuente y refuerza

el hallazgo de que la persona cuidadora, constituye un rol familiar.

Esta combinacién de larga duracidon y multiples personas a las que se les presta
asistencia y cuidados define una intensidad extraordinaria del trabajo de cuidado.
Podemos hablar de intensidad en dos dimensiones: una intensidad longitudinal, es decir,
a lo largo de la vida (varias sucesiones de etapas de cuidado, encadenadas a distintos
familiares); y una intensidad transversal o simultanea, referida a la cantidad de tareas 'y
personas que se atienden en el mismo periodo de tiempo. Muchas cuidadoras cumplen
ambas: llevan una vida entera cuidando (longitudinal) y en el presente atienden a varios
dependientes con incontables tareas diarias (transversal).

La intensidad objetiva del cuidado se refleja en “lo que hacen” — las largas jornadas, el
abanico de actividades (desde cuidados personales como bafio, alimentacion y terapias
fisicas hasta labores domésticas, administracion de la casa, gestion de citas médicas,
etc.), y también existe la percepcién subjetiva de sobrecarga, que varia segun el apoyo
disponible y la actitud ante el rol. Un factor diferenciador importante que surgié es el
acceso a redes de apoyo familiar: las cuidadoras que cuentan con ayuda significativa de
familiares cercanos tienden a sentir menos agobio que quienes cuidan solas o con muy
poco apoyo. Por ejemplo, si hay otro miembro de la familia que se turna en algunas
tareas o en algunos dias, la intensidad percibida disminuye. Lamentablemente, en la
mayoria de los casos esto no ocurre, y la sobrecarga recae completa en la cuidadora
principal. Las cuidadoras migrantes, en particular, sefialaron que disponen de muy poca
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red de apoyo, pues muchas no tienen familiares en Chile o llevan pocos anos en el pais.
Esto hace que la carga percibida sea aun mayor en su caso, al no contar con relevo ni
siquiera ocasional.

Otro factor que influye en la intensidad es la severidad de la dependencia. Todas las
entrevistadas cuidan a personas con dependencia severa, lo cual, de por si, implica
necesidades de apoyo extensas (alimentacidn, higiene, movilizacion, supervisién
constante). Sin embargo, dentro de ese universo hay matices: por ejemplo, algunas
cuidan a personas con dependencia severa, que en algunos casos requieren apoyos
incluso para respirar (uso de ventiladores mecanicos, etc.), y otras a personas con
discapacidad intelectual profunda que requieren atencién y supervisiéon permanente,
24/7.

La prolongacion del cuidado conlleva implicancias en la trayectoria vital (que se exploran
mas adelante). Aqui destacamos que las experiencias de las mujeres han pasado por
diferentes “etapas” en su rol de cuidadora, por ejemplo: cuidar a un abuelo enfermo en
su juventud, luego, aifos después, cuidar a un hijo con discapacidad, etc. Cada etapa
conlleva un punto de inflexidn en sus vidas, marcando hitos familiares y laborales.

Es importante mencionar la intensidad del cuidado permanente y la afectacion animica
gue produce. Una cuidadora sefiald que “es un trabajo esclavizante, no puedes hacer
nada, nada” cuando sienten que la carga es impuesta y sin respiro. Quienes ven el
cuidado como vocacién elegida igualmente admiten que se cansan muchisimo, aunque
encuentran motivacion en el carifio hacia la persona (lo que mitiga en parte la
percepcion de sobrecarga), situacién agravada por la imposibilidad de descansar. En
todo caso, la intensidad del cuidado prolongado termina por permear todos los aspectos
de la vida de estas mujeres, demandando una resiliencia extraordinaria dia tras dia, afio
tras afo.

2. Salud fisica y mental

El trabajo de cuidado prolongado y extenuante, derivado de las mismas experiencias de
cuidado de las cuidadoras entrevistadas, ha tenido consecuencias significativas en su
salud fisica y mental.

En el plano fisico, muchas han desarrollado lesiones musculoesqueléticas y dolencias
cronicas derivadas del esfuerzo fisico. Las tareas de movilizar, asear, trasladar o cambiar
de posicién a una persona con dependencia severa implican cargas fisicas considerables,
gue habitualmente se realizan sin haber sido capacitadas especificamente para eso y sin
implementos de seguridad. Un tercio de las entrevistadas (33,3%) reporta actualmente
problemas serios de salud fisica que desde sus relatos estan vinculados al cuidado, como
hernias, pérdida drastica de peso, enfermedades autoinmunes (lupus, miositis),
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sindrome de tunel carpiano, lesiones de manguito rotador o dafios en las extremidades
inferiores.

Al comparar los relatos de las historias de vida de las cuidadoras entrevistadas, en
relacidon con su situacion de salud, revelan un deterioro de la salud tras asumir el rol de
cuidadora: antes de dedicarse al cuidado severo sdélo 4,2% presentaba dolencias fisicas
antes de asumir el rol de cuidadora, cifra que subid a 33,3% posteriormente; en salud
mental el salto fue de 29,2% a 70,8% de afectacion.

Las mujeres relatan casos concretos que ilustran estas afectaciones fisicas. Por ejemplo,
una cuidadora del norte sufrié una hernia abdominal al alzar la pesada silla de ruedas de
su hijo: “Me salié una hernia en el estémago por mover la silla... hice una mala fuerzay
me salié una hernia” (Guadalupe, Macrozona Norte). Otras mencionan dolencias como
dolores articulares persistentes, lesiones por sobreesfuerzo y agotamiento fisico
permanente.

En algunos casos, las propias cuidadoras ya tenian condiciones de salud previas que
hacian poco recomendable realizar trabajo fisico intenso, pero aun asi se ven obligadas
a hacerlo, lo que exacerba sus padecimientos. Pese a todo, suelen postergar la atencién
a su propia salud y ocupar un “segundo plano” frente al bienestar de la persona cuidada.

Una cuidadora confesd no haberse tratado una herida quirurgica por falta de tiempo, lo
gue le ocasioné una grave infeccion: “Nunca me cuidé la herida... se me llend de pus...
me daba fiebre... esa cosa me exploté... pensé que me iba a morir” (Guadalupe,
Macrozona Norte)

Otro caso dramatico fue la pérdida masiva de peso de una madre cuidadora, quien bajé
de 80 a 36 kilos durante el cuidado de su hijo, por la intensidad de la situacidon. En suma,
el costo fisico es elevado: la espalda, las articulaciones y la energia vital se resienten tras
afos de tareas pesadas sin descanso suficiente.

En cuanto a la salud mental, las afectaciones son alin mas generalizadas: alrededor del
70,8% de las cuidadoras entrevistadas reconocen problemas psicoldgicos actualmente,
incluyendo sintomas de angustia, depresion, frustracién, apatia, dolor emocional, crisis
de panico, ideacidn suicida y cansancio croénico.

Los relatos abundan en expresiones de soledad, aislamiento y sufrimiento emocional.
Especialmente al inicio del proceso de cuidado, muchas atravesaron periodos de duelo
y negacién al enfrentarse al diagndstico o a la nueva realidad de dependencia del ser
guerido. Con el tiempo, algunas lograron encontrar cierta resignacion o aceptacion, pero
la carga emocional persiste.

Un factor transversal es la sensacién de incomprension por parte del entorno: las
entrevistadas sienten que pocas personas entienden realmente el estrés y el sacrificio
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gue conlleva su dia a dia. Esto es particularmente agudo en cuidadoras migrantes
recientes, quienes carecen de redes de apoyo locales y abordan solas la responsabilidad
del cuidado. La sensacion de incomprensiéon, a su vez, genera una realidad de
aislamiento. El cuidado aparece como una realidad tan intensa que se asume que las
personas que no cuidan no podrian imaginarse en esa situacion.

Varias de las cuidadoras relatan que evitan exteriorizar su sufrimiento mental por temor
al juicio ajeno o a que se dude de su capacidad. Quieren mostrarse fuertes y resilientes,
ante si mismas y ante los demads. En sus discursos se apunta a proyectar la imagen de
“mujer fuerte”, capaz de con todo, conteniendo sus emociones negativas. Por ejemplo,
una entrevistada del norte minimiza el impacto emocional al decir: “fue fuerte, pero...
yo soy de las personas que siempre se levantan, asi que no, no me afecté” (Margarita,
Macrozona Norte), que en parte, es también un mecanismo para continuar con una
labor tan compleja como es el cuidado de personas con dependencia severa, pero
también, constituye una autoexigencia que puede afectar la busqueda de ayuda
psicoldgica. Un dmbito en el que esto se refleja claramente es la salud dental: casi todas
califican su cuidado bucal de muy deficiente, pero lo dejan de lado porque “no tengo
tiempo” o no lo consideran prioritario. Comentarios como “No me queda muela ya” (Iris,
Macrozona Sur) evidencian cédmo cuestiones de salud personal “no urgentes” se
postergan en el tiempo, en algunos casos indefinidamente.

En sintesis, el cuidado no remunerado de alta dedicacién provoca un desgaste integral
en las cuidadoras. Fisicamente, muchas experimentan dolores y patologias propias de
trabajos pesados; mentalmente, enfrentan estrés crénico, tristeza y aislamiento.

Ademads, duermen poco. Estas condiciones de salud merman la calidad de vida de las
cuidadorasy, paraddjicamente, pueden comprometer la continuidad del propio cuidado
(por ejemplo, cuando una lesion les dificulta movilizar a la persona cuidada).

Sin apoyos externos, las cuidadoras estan quemando su salud progresivamente en pos
del bienestar ajeno, una situacidn insostenible a largo plazo tanto para ellas como para
las personas que dependen de sus cuidados.

2.1 Aspectos emocionales

El componente emocional atraviesa todos los testimonios y revela la complejidad de
los sentimientos que conlleva el rol de cuidadora no remunerada. En primer lugar,
destaca el amor y la dedicacion afectiva que muchas expresan hacia la persona
cuidada. El hecho de tratarse de un ser querido (hijo, madre/padre, conyuge, etc.)
imprime un fuerte sentido emocional a la tarea: no es un “trabajo” cualquiera, sino el
cuidado de alguien con quien hay un lazo afectivo profundo. Varias cuidadoras sefialan
gue ese amor es lo que les da fuerzas para continuar dia a dia, incluso cuando estan
exhaustas. Algunas hablan del cuidado como un acto de retribucidn o gratitud. En la
zona sur: una hija que cuida a su madre anciana, postrada, decia: “No, para eso estoy
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yo para cuidarla. Ella no me dejé [sola] en ningun lugar cuando yo estaba chica”,
reconociendo que ahora le corresponde a ella devolver el cuidado recibido en la
infancia. Esta perspectiva de lealtad y reciprocidad familiar es un poderoso motor
emocional del cuidado.

En contraste, también emergen sentimientos negativos o ambivalentes. Una divisién
importante es codmo perciben las cuidadoras la asuncién de su rol: si lo ven como una
decisién voluntaria o como una imposicidon. Quienes lo asumieron por eleccién (por
ejemplo, decidir cuidar a un padre enfermo por el carifio que le tienen), suelen
expresar que, aunque se cansan, “cuidar a alguien que tu quieres es un privilegio”
(Marisol, Macrozona Centro) y encuentran gratificacion en poder servir a ese ser
querido. Esto no significa que no sufran, pero si que hallan sentido positivo en su
sacrificio. En cambio, aquellas que sienten que no tuvieron opcién y que se les cargd
esta responsabilidad por ser “la hija mujer” u otro mandato, tienden a experimentar
emociones de resistencia, frustracion e incluso rabia. Una cuidadora sefialaba
abiertamente: “Lo hice por obligacidn... por mi mam4, por un tema moral, pero a mi no
me gusta la labor de cuidadora... es esclavizante total, no podis hacer nada” (Claudia,
Macrozona Centro). Estas diferencias importan porque se relacionan con la percepcién
de sobrecarga emocional: quienes la viven como una obligacién tienden a sentirse mas
agobiadas y desgastadas emocionalmente que quienes la asumen desde el amor o la
vocacion.

Independientemente de esa diferenciacién, practicamente todas presentan
agotamiento emocional en algun grado. La soledad es un tema recurrente: se sienten
solas en su lucha diaria, ya que nadie mas vive lo que ellas viven. Algunas mencionan
gue “nadie entiende lo que una hace” o que solo otras cuidadoras podrian
comprenderlas. También aparece la culpa: muchas se sienten culpables incluso de
desear un descanso, o de enfadarse a veces con la situacion. Temen ser “malas hijas” o
“malas madres” si piensan en si mismas. Este sentimiento se percibe muy tortuoso,
pues, de acuerdo con sus relatos, se exige ser “abnegadas al 100%”.

Las entrevistadas expresan un miedo al futuro muy marcado, especialmente en
cuidadoras de hijos jovenes o de personas que probablemente les sobreviviran. Las
madres de hijos con discapacidad profunda suelen preguntarse con angustia: “équé
sera de mi hijo/a cuando yo falte?”. Es una suerte de duelo anticipado: la preocupacion
por el destino del ser querido si ellas llegan a enfermar o morir. En las entrevistas se
alude a esa “visiéon de futuro” que pesa en el presente, sobre todo en madres o
abuelas cuidadoras conscientes de que no estaran para siempre. Es una carga
emocional adicional que las desvela.

No todas las emociones expresadas son negativas. También hay relatos de orgullo y
resiliencia. Algunas cuidadoras se sienten orgullosas de si mismas por todo lo que han
logrado hacer y aprender. Una entrevistada del sur dijo: “Me han hecho sentir
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admirada por la fuerza y el valor que yo tengo” (Ana, Macrozona Sur), lo que refleja
cdmo las valoraciones positivas del entorno (en este caso, sus amistades de la iglesia)
le refuerzan su autoestima. Otras se reconocen a si mismas como “mujeres fuertes”
que han superado pruebas dificiles, lo cual, aunque nace de la necesidad, también
construye una identidad.

Sin embargo, estas valoraciones no siempre vienen del circulo familiar mds cercano.
Varias sefialan que su propia familia no expresa reconocimiento abiertamente: “en la
familia... no te reconocen mucho”, “no se pronuncian”, comentan, asumiendo que
quiza lo dan por sentado. En contraste, algunas entrevistadas mencionan que personas
externas las llaman “heroinas”, pero esa idealizacion tampoco les satisface, pues no se
acompafia de ayuda real. Dicen que la sociedad las eleva retéricamente a la condiciéon
de seres excepcionales, sin comprender el aspecto humano y las necesidades
cotidianas que tienen. Tal como seialan, ser consideradas “angeles” o “santas” no
resuelve su cansancio ni su soledad, e incluso, a veces, las hace sentir incomprendidas

porque no muestra empatia real, sino una admiracion distante.

Finalmente, muchas cuidadoras relatan que han tenido que gestionar sus emociones a
solas, desarrollando mecanismos de afrontamiento. Algunas encuentran refugio en la
espiritualidad o en la fe; otras, en pequefos espacios de autocuidado cuando pueden
(por ejemplo, levantarse unos minutos mas temprano para tomar un café tranquilo
antes de que empiece el trabajo). Otras expresan tristemente que han normalizado la
resignacion: sienten que su propia felicidad o proyectos deben quedar en segundo
plano indefinidamente.

De las entrevistadas que reportaron ideacidn suicida en algin momento, en la mayoria
de los casos no buscaron ayuda profesional en salud mental, por falta de tiempo o por
miedo al estigma. Solo cuando la situacidn se vuelve critica, afectando la funcionalidad
para el cuidado (panico, colapso), se acude al médico.

En resumen, el espectro emocional abarca desde el amor y la satisfaccion de cuidar a
un ser querido, hasta la frustracién, la culpa y la desesperanza. A menudo, estos
sentimientos coexisten: una misma persona puede amar profundamente a quien
cuida, pero, a la vez, sentirse atrapada y exhausta.

3.ldentidad de la cuidadora

El rol de cuidadora no remunerada se convierte, para la mayoria de estas mujeres, en
un elemento central de su identidad personal. Todas coinciden en que han “construido

III

su identidad a partir de este rol”, al punto de que muchas se sienten especialistas o
“expertas en cuidados” con el paso de los afios. Ser cuidadora deja de ser solo algo que
hacen, para definirse en gran medida en quiénes son. Esto tiene aspectos positivos y

negativos. Por el lado positivo, varias expresan con orgullo que son buenas cuidadoras
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y que incluso creen haber encontrado en ello una misién de vida. “Yo soy muy buena
cuidando, a lo mejor vine a este mundo para eso”, dice una entrevistada (Jaqueline,
Macrozona Centro), indicando que nunca quiso tener hijos propios porque siente que
su vocacion es cuidar a otros familiares. Este tipo de discurso muestra una asimilacion
del rol como parte del sentido de la vida. Otra cuidadora decia sentirse “mas que
cuidadora”, lo que sugiere que el término incluso le queda corto para todo lo que
hace.

Sin embargo, también hay un lado complejo: muchas reconocen que el peso del rol ha
absorbido otras facetas de su identidad. Se preguntan: “équé soy aparte de cuidadora,
madre, esposa...?”. Como sefialamos en secciones previas, varias no han podido
desarrollar identidades profesionales u ocupacionales, lo cual las hace percibir un vacio
fuera del ambito del cuidado. Una frase que resume esto: “Se es
madre/nuera/esposa/etc., pero équé mas? ... Fuera del cuidado carecen de mas
identidades”. Asi, la identidad personal queda fuertemente entrelazada con la labor de
cuidado doméstico y familiar, en detrimento de otros posibles roles sociales.

Otro tema identitario es la forma en que las cuidadoras se autoidentifican frente a la
sociedad y como quieren ser nombradas. En las entrevistas se les pregunto si les hacia
sentido ser caracterizadas como “persona cuidadora” y cémo les gusta que las llamen.
La mayoria acepta el término cuidadora sin inconvenientes, reconociendo que describe
la actividad principal que realizan. Es mds, algunas valoran que se les denomine asi
porque implica un reconocimiento social a su labor. “Creo que esta super bien el tema
de cuidadora, porque a nosotros nadie nos valora... nadie mide lo que haces, estas
desprotegida en todo sentido”, dice una participante (Margarita, Macrozona Norte)
enfatizando que ser nombrada como cuidadora visibiliza el trabajo que realiza. El
anhelo de reconocimiento social esta muy presente. Por otro lado, una minoria
prefiere no encasillarse en esa palabra. Hubo quien comentd que no le gusta que la
llamen solo “cuidadora”, porque siente que ella es mds que eso (quiza se refiere a que
también es madre, mujer con intereses propios, etc.).

La valoracidn social percibida también influye en la identidad. Muchas entrevistadas
sienten que la sociedad no valora su trabajo, lo que puede afectar su autoestima. Se
ven a si mismas realizando algo de gran valor (cuidar a un ser querido vulnerable), pero
experimentan la paradoja de ser “invisibles” para el resto. Como decia una cuidadora:
“Nadie valora [el cuidado], nadie. En el fondo, nadie mide lo que tu haces”.

Por el contrario, cuando reciben reconocimiento de alguna fuente (sea la familia,
amistades o instituciones), esto refuerza positivamente su identidad de cuidadoras.
Varias mencionaron sentirse orgullosas cuando alguien destaca su entrega. Por
ejemplo, ademas de los casos citados de admiracion en la iglesia, otra cuidadora relata
gue su familia la valora: “Si lo valoran [que cuide a su papa]... dicen que es un amor tan
grande y que no cualquiera lo hace; muchos abandonan a sus madres... yo no” (relato
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de una cuidadora cuidando a su padre). Esta afirmacion de ser “una de las pocas que lo
haria” les confiere una identidad casi heroica que les reafirma el sentido de su rol,
frente a la invisibilidad del cuidado.

En relacién con cudntos roles desempefian ademas del cuidado, algunas fueron
consultadas sobre la distribucién hipotética de 10 puntos entre sus roles (madre,
trabajadora, cuidadora, etc. La mayoria indicé que el rol de cuidadora predomina
sobre los demas en su autopercepcion. Roles como “mujer” a secas, o “amiga” o
“profesional”, quedan relegados con pocos puntos.

En sintesis, la identidad de estas mujeres esta profundamente marcada por el trabajo
de cuidados. Han internalizado ser “las cuidadoras” de sus entornos, con todo lo que
eso conlleva en términos de responsabilidad, conocimientos adquiridos (muchas se
volvieron casi enfermeras empiricas) y también de renuncias a otras identidades
posibles. Esto refuerza la necesidad de politicas que les permitan ampliar su proyecto
de vida.

4. Redes de apoyo

Las redes de apoyo — entendidas como el conjunto de personas e instituciones que
asisten o acompafian a la cuidadora en sus labores — resultan en general escasas y
fragiles en las historias de estas mujeres. Las entrevistas muestran que la principal (y a
veces Unica) red de apoyo efectiva es la familiar, aunque con grandes limitaciones. En
muchos casos, la cuidadora principal cuenta apenas con uno o dos familiares cercanos
gue ayudan de forma esporadica. Por ejemplo, alguna madre cuidadora puede recibir
la ayuda de otra hija adulta que ocasionalmente se queda al cuidado del hermano con
discapacidad; o una esposa cuidadora apoyada por un hijo mayor en ciertas tareas
pesadas. También suele ocurrir que los apoyos son para actividades de cuidado no
directo; realizar compras, buscar remedios, lo cual tampoco se traduce en liberar a la
cuidadora principal para que tenga un tiempo propio. En general la mayor parte de las
tareas de cuidado, sino es que todas, son delegadas en la cuidadora principal. Parte de
las entrevistadas sefialan que algunos parientes se desentienden por completo. Como
mencionamos, muchas tuvieron conflictos con hermanos/as que no colaboraron con el
cuidado de los padres adultos mayores , por ejemplo.

En cuanto al apoyo de la pareja, en los casos donde la cuidadora tiene conyuge, la
situacion varia: hay esposos que aportan econdmicamente pero no en las tareas, otros
que ayudan minimamente en ciertos horarios (noche o fines de semana), y
lamentablemente también casos de abandono o indiferencia. No se registran en las
entrevistas ejemplos de esposos u hombres de la familia que asuman una parte
significativa del cuidado diario. Las cuidadoras coinciden en que son principalmente las
mujeres (ellas mismas u otras de la familia) quienes sostienen la red de apoyo. Esto se
refleja también en los apoyos no familiares: cuando alguna cuenta con vecinos,
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amistades o conocidos que le brindan contencion, suele tratarse de otras mujeres.
Surge transversalmente que “cuando existen redes de apoyo y contencién emocional
no familiar, estdn conformadas principalmente por otras mujeres. Esto refuerza la idea
de la feminizacién del cuidado no solo en quien ejecuta la tarea principal, sino también
de las redes de apoyo de la cuidadora.

La densidad de las redes personales es baja. Muchas cuidadoras admiten tener muy
pocas amistades cercanas (en promedio menos de 3 amistades fuertes) a quienes ven
rara vez, debido a la falta de tiempo. Y aunque valoran esas amistades, no siempre las
perciben como espacios de plena confianza o de desahogo, especialmente si las amigas
no comparten la experiencia de cuidar. De hecho, algunas comentaron que se aislaron
socialmente porque los consejos de amistades sin experiencia en cuidado resultaban
poco empaticos o francamente criticos, lo que las hacia sentir peor. Como una
cuidadora expreso:

“Me alejé, porque los consejos no me llevaban a ninguna parte... La gente... es muy
dificil pedirle a los demas... que hagan lo que uno quisiera” (Betsy, Macrozona Centro).

La condicion de migrante aparecié como factor que influye en las redes de apoyo no
familiares de las cuatro cuidadoras entrevistadas de la macrozona Norte. Las que
recién llegadas carecen casi totalmente de lazos locales al inicio, por lo que se sienten
solas. Sin embargo, se observd que mientras mas afios lleva una migrante en Chile,
mayor cantidad de redes logra establecer (vecinos, amistades, conexiones
comunitarias). Es decir, el arraigo paulatino ayuda a construir cierto entorno de apoyo,
aungue esto toma tiempo y no reemplaza las redes familiares de origen que quedaron
atras.

En términos de apoyo comunitario u organizacional, cerca de la mitad de las
cuidadoras reportaron participar en algun tipo de organizacién social o grupo
comunitario. La participacion comunitaria, constituye un espacio importante para su
propia realizacidén o soporte emocional. Identificamos principalmente tres tipos de
espacios asociativos donde ellas se involucran:

[ Comunidades religiosas (iglesia catolica, evangélica, etc.): algunas cuidadoras
asisten a cultos o grupos de iglesia que les brindan fortaleza espiritual y contencién
emocional. La fe se convierte en un sostén, y ademas la iglesia es uno de los pocos
lugares donde socializan fuera de casa. Algunas mencionaron recibir palabras de
admiracién y apoyo moral de miembros de su congregacion, lo que les hace sentir
valoradas: “El grupo de la Iglesia... me ha dicho: ‘la admiro, no es facil cuidar a dos
ninos’... es valoracion” (Eva, Macrozona Norte).

° Organizaciones vecinales o de desarrollo barrial (juntas de vecinos, comités de
vivienda, etc.): algunas cuidadoras, principalmente de zonas urbanas, han participado
o participan en estas instancias, que conectan con redes de proximidad territorial. Esto
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muestra su interés por relacionarse con otras personas, no obstante, también implica
un esfuerzo adicional de tiempo que no todas pueden sostener indefinidamente, y
algunas han debido abandonar esos espacios por las demandas familiares.

° Agrupaciones de cuidadoras: a pesar de ser iniciativas relativamente recientes
en Chile, una de cada cuatro entrevistadas participa en grupos u organizaciones de
cuidadoras. Alli comparten experiencias con otras mujeres en su misma situacion, lo
cual puede tener un impacto positivo en la sensacidn de aislamiento. Ademas, un
tercio adicional manifestd que le gustaria participar, lo que indica un interés latente en
conectar con pares que la entiendan. Estas redes entre cuidadoras podrian convertirse
en un apoyo crucial, pues ofrecen comprension mutua, intercambio de consejos
practicos y lucha colectiva por reconocimiento.

A pesar de estas formas de asociatividad, en la practica diaria el apoyo comunitario
directo para el cuidado es casi inexistente. Las entrevistas muestran que no hay una
red comunitaria organizada que comparta las tareas de cuidado en ninguno de los
casos. Las relaciones con vecinos son, en general, de baja intensidad; mds alla del
saludo cordial, rara vez un vecino o vecina participa activamente en cuidar al familiar
con discapacidad.

En sintesis, las redes de apoyo de estas cuidadoras se caracterizan por su fragilidad,
feminizacion y caracter informal. La cuidadora principal a menudo se encuentra
rodeada de ausencias: ausencia de corresponsabilidad masculina, ausencia de Estado y
ausencia de una comunidad involucrada.

Reforzar y tejer redes de apoyo (familiares, comunitarias e institucionales) aparece
como una necesidad imperiosa que las propias cuidadoras enfatizan para poder
sobrellevar su carga.

4.1 Acceso a programas sociales y apoyo institucional

Un eje crucial indagado en las entrevistas es el acceso de las cuidadoras a programas
sociales, servicios publicos de apoyo y ayudas estatales relacionadas con el cuidado.
Los hallazgos indican que, si bien la mayoria de las cuidadoras conoce la existencia de
ciertos programas o servicios en su comuna (por ejemplo, programas de apoyo al
cuidador, rehabilitacion municipal, prestaciones de salud, etc.), en la practica, muy
pocas reciben apoyos regulares y efectivos por parte del Estado u otras instituciones.

En términos de conocimiento, casi todas saben que existen ayudas o tienen nociones
sobre la Ley 20.422 del aio 2010, o bien tienen alguna experiencia con redes locales
de apoyo al cuidado, bonos o subsidios, etc., especialmente en zonas urbanas. En los
sectores rurales apartados, hay un mayor desconocimiento de los programas
disponibles. La dificultad fundamental tiene que ver con la cobertura y eficacia de
estos apoyos. De las 24 experiencias, dos cuidadoras contaban con un cuidador
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remunerado externo contratado privadamente (pagado por la familia), y solo cuatro
de las 24 entrevistadas recibian apoyo a través de programas municipales de respiro
(cuidadoras de relevo). Un par de casos adicionales mencionaron visitas de personal de
salud primaria (enfermera o técnico) a domicilio de forma esporadica. Es decir, la gran
mayoria no tiene asistencia formal en el hogar. Para las pocas que si la tienen, esa
ayuda es bastante limitada: suelen ser visitas de 3 horas y con frecuencia muy baja
(por ejemplo, una vez al mes, o ciclos de apenas dos semanas de terapia al aio). Las
cuidadoras coinciden en que el tiempo de visita es insuficiente y la periodicidad es
demasiado baja para que realmente sea un alivio significativo.

Otro problema seiialado es la discontinuidad o la rigidez de los programas existentes.
Por ejemplo, mencionan que ciertos programas de apoyo (como el programa de Red
Local de Apoyos y Cuidados del Ministerio de Desarrollo Social) tienen una duracidn
limitada de 1 o 2 afios, tras lo cual la familia “egresa” del programa, pero la necesidad
de cuidados persiste indefinidamente. Esto resulta incongruente: la oferta estd
acotada en el tiempo, mientras que la demanda de cuidado es permanente. Las
cuidadoras sienten que los programas estan disefiados mas en funcién de criterios
administrativos que de las necesidades reales de las personas.

El acceso a centros de rehabilitacién o terapias también enfrenta barreras. Varias
comentan que no llevan a sus familiares a ciertos centros porque quedan muy lejos o
el traslado es muy complejo (especialmente en zonas rurales o cuando no se cuenta
con vehiculo). Transportar a una persona con discapacidad severa puede requerir
ambulancia o vehiculos adaptados que no siempre estan disponibles. En este sentido,
se resalta un buen ejemplo: una cuidadora migrante del norte valord que la Fundacién
Teletdn proveia transporte para su hijo, lo que le permitia asistir a las terapias
regularmente.

En cuanto a ayudas econdmicas estatales, algunas reciben la Pensién Basica Solidaria
por discapacidad del familiar, o el Subsidio de Discapacidad Severa (si califican). Sin
embargo, estos montos no alcanzan a cubrir los gastos. En Chile se estda comenzando
con el subsidio directo a las cuidadoras, sin embargo, el monto es menor a las
necesidades; algunas migrantes ni siquiera pueden inscribirse por no tener residencia
definitiva. Una cuidadora migrante (Susana, Macrozona Norte) sefialé que no figura en
el Registro Social de Hogares como cuidadora porque no tiene sus papeles migratorios
al dia. Esto indica barreras administrativas que dejan fuera a poblaciones
especialmente vulnerables.

Las cuidadoras entrevistadas manifestaron una serie de necesidades y demandas
concretas hacia la oferta publica, que sirven como insumos para recomendaciones.

Entre las principales peticiones estan:
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° Apoyo de relevo en el cuidado personal: Casi todas declaran necesitar “una
persona externa que me ayude o me reemplace unas horas a la semana, para poder
descansar o salir a hacer diligencias”. Esta demanda de servicio de respiro es
transversal. Sin embargo, muchas expresan desconfianza respecto a dejar a su ser
querido con un tercero. Temen que no lo cuiden con el mismo carifio o atencidn. Por
eso, aun deseando relevo, les cuesta utilizarlo si existe. De hecho, mencionan que hay
un rechazo casi absoluto a la idea de institucionalizar permanentemente a su familiar
(llevarlo a un hogar o residencia), porque creen que alli no habria compromiso afectivo
ni trato personalizado. Solo considerarian instancias de cuidado temporal (como
centros diurnos) o atencion en casa.

° Cuidados domiciliarios supervisados: Muchas cuidadoras indican que
aceptarian ayuda en el hogar siempre que ellas pudieran supervisar y capacitar al
cuidador externo al inicio. Quieren tener injerencia para asegurarse de que la persona
aprenda las rutinas especificas y gane su confianza antes de delegar completamente.
Esto refleja tanto su expertise (ellas conocen mejor que nadie las necesidades de la
persona dependiente) como su necesidad de confiar para aliviar la ansiedad.

[ Servicios de salud a domicilio: Se destaca percibe una fuerte necesidad de que
personal de salud visite regularmente el hogar para controles preventivos, curaciones,
terapias de rehabilitacidn, etc., de las personas cuidadas. Algunas comunas ofrecen
visitas de enfermeras o kinesidlogos, pero como se describe por las propias
entrevistadas, son esporadicas. También piden atencién domiciliaria para ellas mismas
como cuidadoras (por ejemplo, que un médico las controle a ellas) porque no pueden
dejar al dependiente para asistir a sus propias citas médicas.

° Servicios complementarios para la dignidad de las personas cuidadas (aspectos
de cuidado personal): Un punto interesante mencionado es la necesidad de apoyos en
temas aparentemente menores pero significativos, como peluqueria, manicure y
podologia a domicilio para las personas cuidadas. Varias cuidadoras quisieran poder
brindar estos cuidados estéticos a sus familiares, ya que los relacionan con la dignidad
y autoestima de la persona.

° Apoyo econdmico: Como ya se sefiald, se releva la necesidad de que el Estado
otorgue transferencias directas. Las cuidadoras enfatizan dos fines: primero, financiar
los gastos del cuidado (insumos, medicamentos, transporte), ya que esos costos las
tienen agobiadas; y segundo, aunque en menor medida, retribuir su trabajo con un
salario o estipendio. La mayoria habla de la urgencia del primer punto (cubrir gastos)
como prioritaria. Por ejemplo, Margarita (Norte) decia que mds que ayuda fisica
necesita ayuda econdmica para costear insumos. Otras, como Susana (Norte), suefian
con programas que las ayuden a “emprender y poder sustentarse econédmicamente”,
es decir, apoyo para generar ingresos propios sin abandonar el cuidado. En todo caso,
el alivio financiero aparece como necesidad clave.

55



° Capacitacion: Muchas cuidadoras desean capacitarse mejor en tareas de
cuidados para “brindar mejor atencién” a sus familiares y a su vez minimizar el riesgo
de afectacidn de la propia salud. Piden entrenamiento en técnicas especificas:
administrar inyecciones, movilizaciéon de personas postradas (para no lesionarse ellas),
uso de equipos de asistencia (p. ej. aspirador, oxigeno), apoyo a terapias de
rehabilitacion, etc. También valoran recibir orientacién sobre tramites y prestaciones
sociales a las que pueden acceder, porque muchas veces desconocen algunos
beneficios. Asimismo, mencionan la necesidad de capacitacidn en aspectos
psicoldgicos y emocionales: cdmo manejar mejor las conductas o emociones de la
persona cuidada (por ejemplo, depresidn, agresividad, etc.) e incluso las propias
emociones para evitar el sindrome del cuidador quemado.

En definitiva, el acceso a programas sociales actualmente es limitado para estas
cuidadoras, pero ellas tienen muy claras las mejoras que requieren. Lamentablemente,
algunas barreras estructurales impiden un mayor acceso: la burocracia y criterios
restrictivos (por ejemplo, programas que excluyen a cuidadoras inmigrantes sin
residencia definitiva), la cobertura insuficiente (no hay suficientes cupos en programas
de respiro, etc.), la falta de integralidad (apoyos que cubren solo una arista por tiempo
limitado) y la desinformacidn en zonas apartadas. Estos hallazgos apuntan a desafios
en un proceso de fortalecer un Sistema Nacional de Cuidados.

5. Particularidades territoriales: Norte. Centro y Sur

Al comparar las experiencias de las cuidadoras en las tres macrozonas (Norte, Centro,
Sur), se observa que, si bien los patrones generales son comunes en los diferentes
territorios, existen matices contextuales relevantes en cada uno.

Patrones comunes: De manera transversal, las mujeres cuidadoras entrevistadas
enfrentan desafios muy similares: una dedicacidn casi absoluta al cuidado con una
enorme carga de trabajo fisico y emocional, afectaciones a su salud, renuncia o
reduccion de su vida laboral, aislamiento social y escaso apoyo externo. La
invisibilizacion y falta de valoracién de su labor también son transversales: ya sea en
ciudades del norte, en la capital o en el sur, sienten que la sociedad no dimensiona su
aporte. Igualmente, comun es la estructura de género en el cuidado: en todas las
zonas practicamente no hay hombres involucrados en el apoyo cotidiano, recayendo
todo en ellas u otras mujeres de la familia. La necesidad de respiro, apoyo econédmico y
reconocimiento es un clamor unanime de Arica a Magallanes.

Diferencias y particularidades:

° Macrozona Norte:
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Incluye entrevistas de regiones con ciudades medianas y zonas desérticas extensas.
Aqui se destacan casos de cuidadoras migrantes (por ejemplo, provenientes de
Venezuela, Colombia) asentadas en ciudades nortinas. Estas cuidadoras enfrentan,
ademas de lo comun, la lejania de redes familiares (al no tener parientes en Chile) y a
veces tramites de regularizacidon migratoria que dificultan el acceso a beneficios.
También en el norte se registran cuidadoras de pueblos originarios (una atacamefia)
gue pudieran estar en areas altiplanicas rurales con baja presencia estatal. Un
elemento mencionado en el norte es la presencia de Teletdn u otros centros en
algunas ciudades y su importancia, como en el caso de una cuidadora que llevaba a su
hijo a la Teletdn con transporte incluido. Quizas en el norte, debido a las distancias,
quienes viven fuera de las capitales regionales tienen mas problemas para traslados
largos (ej.: una cuidadora de Arica debe viajar a Santiago para ciertas atenciones
especializadas).

° Macrozona Centro:

Incluye entrevistas de La Regién Metropolitana y zonas aledafias, con alta
urbanizacion. Las cuidadoras entrevistadas del centro viven en contextos urbanos o
periurbanos. Una particularidad es que algunas residen en asentamientos urbanos
precarios (campamentos) en la periferia de Santiago, lo que afiade la problematica de
vivienda inestable. En la zona centro se pilotd y ejecuté el Programa Red Local de
Apoyos y Cuidados; las 4 cuidadoras que recibian apoyo de cuidadoras de relevo estan
en comunas de esta macrozona (pues ese programa partid en algunas comunas
metropolitanas el afio 2017). Esto sugiere que, si bien el panorama general es de poco
apoyo, la zona centro quiza tenga algo mas de oferta institucional (por concentracién
de servicios en la capital). Sin embargo, las cuidadoras del centro también relatan
mucho conflicto familiar en torno al cuidado, quizas por familias mas pequenas o
dispersas. Un ejemplo central fue Maria Paz (Centro), que cuida simultdneamente a
sus dos padres mayores sin practicamente ayuda de sus hermanos. En entornos
urbanos, ademas, el costo de vida es mayor, haciendo que la insuficiencia de recursos
econdmicos se sienta con mas crudeza (gastos en la ciudad son altos, y ellas no pueden
trabajar). No obstante, en la ciudad también existen mds organizaciones de cuidadoras
emergentes, y de hecho varias participantes del centro mencionaron participar en
agrupaciones vecinales, lo cual podria indicar una mayor oportunidad de asociatividad
en zonas urbanas.

° Macrozona Sur:

Considera entrevistas de regiones como Biobio, Araucania, etc., con importante
poblacién rural y semirrural. Aqui destaca la ruralidad en varios casos, con sus prosy
contras: por un lado, algunas cuidadoras rurales mencionan recibir apoyo de la red de
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salud local (postas, ambulancias) que, en ciudades, no fue mencionado, lo que indica
cierta fortaleza del modelo de atencién primaria en lugares pequenos. Por otro lado, la
ruralidad implica un mayor aislamiento y dificultades de traslado, como se discutid. En
el sur también hay presencia de pueblos originarios (mapuche), donde la cosmovision
familiar y comunitaria podria influir en la percepcion del deber de cuidar a los mayores
(quizas con mayor sentido de mandato cultural). Desde esta zona en particular, se citd
que algunas ven al cuidador externo mas bien como “una carga, porque es una
persona mas a quien alimentar, una intromisién en el hogar”. Esto podria relacionarse
con mentalidades mas tradicionales que se encontraron en esa macrozona, donde la
casa y la familia son circulos muy intimos y cuesta abrirlos a externos.

En general, las particularidades territoriales no cambian la esencia de los problemas,
pero si modulan las soluciones requeridas. Por ejemplo, una cuidadora del norte
migrante necesitara apoyo en la regularizacién y en la red social; una del sur rural
requerira acercar los servicios a su localidad; una del centro en campamento
demandard mejoras en la vivienda y en el entorno seguro, etc. Estas diferencias
sefialan que el futuro Sistema Nacional de Cuidados tiene el gran desafio de
implementar una politica que se adecue al territorio a partir de las realidades locales.

5.1. Vulnerabilidades interseccionales

El estudio adoptd un enfoque interseccional, lo que permite visibilizar como distintas
condicionantes sociales se sobreponen intensificando la vulnerabilidad de ciertas
cuidadoras. Entre los ejes de vulnerabilidad considerados estan la pobreza, la
ruralidad, la condicion de migrante, la pertenencia indigena, la edad, entre otros.
Todos ellos atraviesan las experiencias de cuidado, generando desafios particulares.

° Pobreza y nivel socioecondmico bajo: como se ha descrito, la mayoria de las
cuidadoras estan en contextos de vulnerabilidad econdmica. La pobreza material
agrava la “pobreza de tiempo” ya existente, pues sin recursos para contratar ayuda o
acceder a servicios de cuidados en el mercado. Toda la carga recae en ellas. Ademas,
vivir en pobreza implica a menudo condiciones habitacionales deficientes
(hacinamiento, falta de adaptaciones), lo que dificulta ain mas el cuidado de una
persona con alta dependencia o agrava la situacién de dependencia de la persona con
discapacidad al tener menos acceso a dispositivos o adaptaciones hace a la persona
mas dependiente de la persona cuidadora para la vida diaria. Tres de las entrevistadas
viven en campamentos, lo que las ubica en situaciones de precariedad extrema. La
interseccidon entre género (mujer), trabajo no remunerado y pobreza constituye un
circulo de exclusién muy marcado en estas historias.

° Ruralidad: Seis de las cuidadoras residen en zonas rurales, lo que conlleva
aislamiento geografico y menor disponibilidad de servicios. La distancia a centros de
salud especializados es un problema: algunas deben viajar horas para llevar a su
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familiar a terapias o controles, encareciendo costos y tiempo. Un aspecto positivo
mencionado es que, en ciertos lugares, la posta rural hace visitas domiciliarias — por
ejemplo, una cuidadora del sur contd que la enfermera de la posta acude a cambiar la
sonda urinaria de su madre en casa, lo cual ha sido de gran ayuda al evitar trasladarla
constantemente a un hospital distante. Sin embargo, no todas acceden a este servicio.
La ruralidad ademds implica que la cuidadora puede carecer de red de apoyo
extrafamiliar si la comunidad es dispersa. Por otro lado, en entornos rurales a veces
hay un fuerte sentido comunitario, pero en este estudio solo un caso rural reportd
apoyo vecinal significativo. En general, la ruralidad supone que el Estado llega menos:
menos informacién (como se vio, en sectores rurales apartados algunas desconocian
los programas), menos cobertura de programas de cuidado y mas carga logistica para
la familia.

[ Migracién: Cinco de las cuidadoras son migrantes latinoamericanas (Venezuela,
Perq, Bolivia, Colombia). La experiencia migrante afiade varias capas de vulnerabilidad.

Primero, la falta de redes familiares locales: estas mujeres dejaron su red de origen en
otro pais, por lo que en Chile tuvieron que enfrentar solas (o solo con su nucleo
inmediato) la carga de cuidado.

Segundo, barreras legales/administrativas: como vimos, algunas no acceden a
beneficios porque estan en proceso de regularizacién de visa de residencia.

Tercero, posibles barreras idiomaticas o culturales en el acceso a informacion y
servicios (aunque al ser hispanoamericanas, el idioma no es mayor problema, pero
podrian enfrentar discriminaciéon o desconocimiento de derechos).

Cuarto, la inestabilidad econdmica tipica de muchos migrantes, con trabajos precarios
y sin redes de apoyo, que la deja con menos recursos para enfrentar los gastos de
cuidado.

La interseccion de ser mujer cuidadora migrante sin residencia en Chile implica
entonces soportar el cuidado sin los respaldos comunitarios o estatales que una local
podria tener, al menos inicialmente.

° Pertenencia indigena: Tres cuidadoras pertenecen a pueblos originarios (una
atacamefia, una mapuche, una quechua). Si bien las entrevistas no arrojan diferencias
en cuanto a la especificidad indigena, la inclusion de mujeres indigenas en la muestra
asegura que se consideren sus voces en la diversidad. Las politicas de cuidado deberan
contemplar enfoques culturalmente pertinentes, por ejemplo, respetando creencias y
practicas tradicionales de cuidado en pueblos originarios.

° Edad de la cuidadora: Aunque todas son adultas, hay un rango amplio: desde
mujeres jovenes hasta adultas mayores. Cuatro de las cuidadoras tienen entre 60 y 64
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anos, es decir, estan cerca de la tercera edad. Estas cuidadoras de mas edad tienen el
desafio de cuidar mientras también lidian con su propio proceso de envejecimiento.
Como se expuso anteriormente, varias reportan problemas de salud propios; en el
caso de las cuidadoras mayores, pueden tener menos resistencia fisica para las labores
y un mayor riesgo de enfermar. Ademas, si la cuidadora es mayor y cuida a su cényuge
o hermano de similar edad, es un caso de “cuidado entre pares ancianos” que puede
ser muy demandante. Al otro extremo, hay cuidadoras aun en sus 30s o 40s cuidando a
padres ancianos — estas enfrentan a la vez responsabilidades generacionales (algunas
tienen hijos adolescentes a quienes también tienen que atender). La interseccion de
edad importa para disefiar apoyos diferenciados: por ejemplo, a una cuidadora de 63
afios habria que ofrecerle también servicios pensando en su propio envejecimiento
saludable, mientras que a una de 30 quiza capacitacién laboral futura para cuando
pueda reinsertarse.

° Diversidades sexuales: En la muestra hubo al menos dos casos de diversidad
sexual (una mujer trans y una lesbiana). No se tiene detalle de sus entrevistas en el
texto citado, pero es relevante mencionar que, si bien no se evidencio explicitamente
en sus relatos, personas LGBTIQ+ pueden enfrentar discriminacién adicional o menor
soporte familiar. Por ejemplo, es posible que una mujer trans cuidadora tenga menos
apoyo de familiares que no aceptan su identidad, lo que complicaria mas su situacion.
Aunque no tengamos detalles especificos, se incluye para subrayar que el enfoque
interseccional considera también estas dimensiones identitarias.

En suma, las vulnerabilidades interseccionales exacerban las dificultades del cuidado.
La combinacién de ser mujer + cuidadora no remunerada ya es una posicién
vulnerable; si a ello se afiade ser pobre, o migrante, o rural, etc., la situacion se vuelve
aun mas desafiante. No obstante, también es cierto que en algunos casos estas
identidades aportan fortalezas: por ejemplo, pertenecer a una comunidad indigena o
religiosa puede proveer una red mayor; vivir en zona rural a veces implica tener familia
extensa cerca. Pero generalmente, las desventajas estructurales prevalecen. Por tanto,
cualquier politica publica y analisis sobre cuidados deben diferenciar las necesidades
segln estos ejes. No es lo mismo apoyar a una cuidadora urbana de clase media que a
una cuidadora migrante en la pobreza; sus realidades requieren respuestas ajustadas a
cada realidad.
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Conclusiones

La informacion presentada en este documento permite tener un panorama general
respecto de cdmo se conforma en términos poblacionales la discapacidad y la
dependencia severa en Chile, donde se evidencia que existen mayoritariamente
mujeres en situacion de dependencia y dependencia severa, tendencia que aumenta a
medida que la poblacién envejece. A su vez, la discapacidad, y la dependencia se
presenta en mayor medida en poblacidn de menos ingresos, lo cual genera contextos
de alta vulnerabilidad cuando la discapacidad se asocia a necesidades de apoyo
importantes que la familia no puede externalizar en el mercado, asi como tampoco la
comunidad ofrece algun espacio de responsabilidad frente a esta demanda que viven
muchas familias en el pais. En este sentido, se confirma la precariedad de las
condiciones materiales en que se desarrolla el trabajo de cuidado de personas con
discapacidad y dependencia, especialmente al considerar que el 82,4% de las
cuidadoras de los quintiles de menores ingresos (I y Il) son mujeres.

En este sentido, el documento presenta las condiciones en las cuales se desarrolla la
asistencia y el cuidado de personas con discapacidad en situacion de dependencia
severa a través de un acercamiento a la experiencia de mujeres cuidadoras en diversos
contextos. Esta evidencia permitié presentar las caracteristicas y particularidades del
trabajo de cuidado de personas con dependencia, asi como sus principales demandas y
representaciones que expresan de su experiencia en la labor realizada, en este caso,
por mujeres cuidadoras. Un aspecto muy destacable del andlisis presentado esta en las
claras coincidencias que se observan, a partir de dos fuentes de informacién
diferentes, que ratifican caracteristicas centrales que presenta esta actividad.

Tanto en la informacidn a partir de la Encuesta Nacional de Discapacidad y
Dependencia como en las entrevistas a cuidadoras se observa que el trabajo de
cuidado es asumido de manera individual, y trae aparejada una sensacion de
aislamiento y falta de apoyo por parte de quien se hace cargo de este trabajo. Ademas,
tanto los indicadores como los relatos y experiencias de las cuidadoras dan cuenta de
los altos niveles de carga mental y de salud que manifiestan y afectan su bienestar
general. La enorme cantidad de inversion de tiempo y jornada que reclama a las
cuidadoras realizar esta labor también se evidencia en ambas fuentes de informacion,
la gestidn de la demanda de cuidado requiere de renuncias por parte de la mujer
cuidadora en aspectos y espacios de su vida social y personal, como la disposicién de
su tiempo personal para participar en espacios de su interés, la construccion de una
vida y relaciones familiares adecuadas y saludable, e incluso proyectos de vida. A pesar
de que estos aspectos no necesariamente constituyen antecedentes nuevos para el
conocimiento acumulado sobre el trabajo de cuidado, hay un par de tematicas que
demandan una mayor atencidn.
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Los datos y la experiencia de las cuidadoras reafirman el caracter individual de la labor
de cuidado que se profundiza debido a que las redes de apoyo con las que cuentan las
mujeres cuidadoras son débiles y principalmente familiares. Esto desemboca en
tensiones fisicas y emocionales de la mujer cuidadora con otros familiares, con la
persona que cuidan y con el trabajo de cuidado mismo. A pesar de lo anterior, tanto
los datos como los relatos presentados dan cuenta de una visidon familista de la
responsabilidad del trabajo de cuidado, es decir, que las mujeres y las familias
continlen a cargo de esta labor, para hacer de mejor manera el cuidado. Esto se
expresa evidentemente en las necesidades de ayuda que declaran las mujeres
cuidadoras: pago de sueldo, asistencia técnica para el cuidado, compartir el cuidado
con otros, atencién de salud para ellas; las posibilidades que visualizan las mujeres
cuidadoras casi no consideran acciones colectivas o desde la comunidad que puedan
ayudarlas en el cuidado, y se puede identificar una solicitud de corresponsabilidad de
solo en la demanda de apoyo hacia otros miembros del grupo familiar.

Esto impone una responsabilidad adicional a las iniciativas y acciones que apunten a la
corresponsabilidad efectiva en el cuidado de personas: trabajar con las mujeres
cuidadoras para que puedan “delegar” el cuidado, considerando el aspecto relacional y
de confianza que este vinculo requiere, y demostrar que la comunidad y estado tienen
un rol que jugar en esta realidad. En ese aspecto, las acciones en las que ha ido
avanzando el sistema nacional de apoyos y cuidados, como los centros comunitarios
de cuidado, necesariamente requieren abordar y generar mejoras en la confianza y en
las condiciones materiales de las cuidadoras, para que estas puedan finalmente
participar en los resultados y en las mejoras que estas medidas buscan para ellas.

Finalmente, el desafio que queda de manifiesto es cémo avanzar, en conjunto con las
mujeres cuidadoras, hacia una vision de futuro que les permita visualizar la posibilidad
de disminuir esta responsabilidad que sienten como suya, sin romper o afectar la
profunda implicacion emocional y relacional que expresan con la persona que cuidan,
y que ademads se constituye como una parte importante de su autoimagen y del
reconocimiento de los demas. Asimismo, esta intencién y propuesta debe extenderse
hacia las personas con discapacidad y dependencia que son sujetas del cuidado,
poniendo el fomento de su autonomia y su autodeterminacién como una linea de
trabajo central en las acciones disefiadas, que, ademas de procurar el respeto al
enfoque de derechos de las personas con discapacidad, facilitard también el bienestar
de la persona que cuida. El desafio esta en considerar a la persona con discapacidad y
dependencia como una beneficiaria mas de las acciones para la cuidadora, con
intervenciones especificas para dicha poblacién. El Sistema Nacional de Apoyos y
Cuidados debe poder ser capaz de que el aumento y cobertura de la oferta le haga
sentido a las mujeres cuidadoras, y que esto les permita considerar posibilidades de
futuro distintas a las que visualizan hoy, donde reconocen incertidumbre sobre el
porvenir de la persona que cuidan y de ellas mismas. Convencer y demostrar que la
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corresponsabilidad social en el cuidado puede convertirse en algo concreto para
mejorar las condiciones materiales y bienestar de la poblacién objetivo de personas
cuidadoras se vuelve central para favorecer el avance y la implementacién de politicas
publicas en este ambito, lo que implica definir si avanzar hacia un familismo con
apoyos por parte del estado o hacia una corresponsabilidad social efectiva del trabajo
de cuidados.

Desafios para un proceso de
robustecimiento de las politicas de
Cuidados

A la luz de la informacién y los hallazgos expuestos, se presentan a continuacion
recomendaciones de politica publica orientadas a fortalecer un Sistema Nacional de
Cuidados en Chile, orientadas a garantizar los derechos, mejorar el bienestar y la
calidad de vida de las personas que cuidan y de las personas con discapacidad en
situacion de dependencia severa.

1. Enfoque de derechos

Los diversos compromisos internacionales y el marco normativo del Estado lo obligan a
procurar que todas las acciones a realizar promuevan, protejan y aseguren el goce
plenoy en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales de todas las personas con discapacidad, dependencia y de las personas
gue cuidan, promoviendo el respeto de su dignidad inherente.

Por ejemplo, las acciones que lleve a cabo un sistema nacional de cuidado deben
considerar el derecho a la vida independiente, al ejercicio de la autonomiay la
autodeterminacién, y a ser incluidos en la comunidad, tanto de las personas con
discapacidad y dependencia que requieren de cuidados como de las personas que
cuidan. Como se evidencid, este grupo de personas experimenta una situacion de
aislamiento y exclusién social, marcada por la ausencia de redes de apoyo
comunitarias efectivas, lo que aumenta su vulnerabilidad. Esto demanda que todas las
intervenciones y los servicios que sean disefiados y ofrecidos desde el sistema nacional
de cuidado, especialmente aquellas como centros diurnos, sistemas de respiros y
asistencias para el cuidado, procuren el ejercicio de los derechos de las personas con
dependencia (accesibilidad, promociéon de la autonomia, terapias) de acuerdo con sus
capacidades y necesidades. Esto, a su vez, facilitara el transito hacia mayores niveles
de autonomia de la persona que cuida, aliviando la sobrecarga experimentada por el
trabajo de cuidado, y permitiendo su participacion social y realizacién de proyectos de
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vida en un proceso seguro y confiable tanto para ella como para la persona que
necesita de cuidados.

Por ultimo, el enfoque de derechos debe ser declarado explicitamente como principio
rector de la oferta de servicios del sistema de cuidados.

2. Reconocimiento legal, social y econémico del rol de cuidado

De acuerdo a los resultados, se evidencia una demanda de valoracién de la actividad
social que significa el cuidado, tanto a nivel discursivo como monetario, distribuir los
costos que son asumidos actualmente principalmente por las familias. Uno de los
aspectos, tiene que ver con reconocer formalmente el trabajo de cuidado no
remunerado como una labor socialmente necesaria y de valor. En la practica, esto
puede traducirse en una transferencia monetaria directa a las cuidadoras. Esta
transferencia puede cumplir dos funciones: por un lado, subsidio para los gastos del
cuidado (medicamentos, insumos, terapias, transporte), aliviando el gasto de bolsillo
que actualmente empobrece a las familias. Y por otro, compensaciéon econémica por
su dedicacion (un estipendio o salario simbdlico) que les otorgue autonomia
econdmica parcial.

Asimismo, se recomienda avanzar en cotizaciones previsionales para cuidadoras, de
modo que el tiempo dedicado al cuidado se cuente para su futura pension, evitando
gue queden desprotegidas en la vejez tras afios de trabajo no remunerado.

3. Oferta de Servicios de cuidado

Uno de los aspectos relevantes para avanzar en la redistribucion de tiempo,
responsabilidad y costos de los cuidados tiene que ver con la disponibilidad de
servicios de cuidado del Estado en el territorio, el apoyo institucional. A pesar de que
las trayectorias de cuidado de las experiencias relatadas, asi como la escasa oferta
publica y comunitaria para el cuidado en Chile, no permiten visualizar desde la
perspectiva de las personas cuidadoras de personas en situacion de dependencia
moderada a severa, la necesidad de avanzar hacia delegar la responsabilidad del
cuidado fuera del marco familiar, se proponen las siguientes alternativas, para abordar
las necesidades y demandas de las personas que cuidan y de las personas con
dependencia severa que requieren de apoyos y cuidados, considerando la situacién de
cuidado y de las personas involucradas, contemplando la diada Persona cuidadora y
Persona que requiere de los cuidados desde una perspectiva de derechos.

e Desarrollar e instituir servicios de respiro del cuidado a nivel nacional,
asegurando que todas las personas cuidadoras de personas con dependencia
severa tengan derecho a un numero de horas semanales de apoyo por parte de
cuidadores formales. Estos servicios pueden tomar la forma de cuidadores
domiciliarios de relevo que acudan al hogar, o bien de centros diurnos donde
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la persona que requiere de cuidados pueda asistir algunas horas y participar en
actividades y cuidado, de acuerdo con su nivel de autonomia y necesidades de
apoyo. De igual manera, este servicio de respiro debe enmarcarse en un
enfoque de derechos, que respete la dignidad de la persona con dependencia,
disminuyendo, de esta manera, las barreras de confianza y emocionales que
indicaron las personas que cuidan ante la posibilidad de que un tercero se haga
cargo del cuidado de la persona con dependencia, procurando calidad y calidez
en la atencion. Asimismo, se sugiere realizar un trabajo previo con la persona
gue cuida para abordar lo anterior, permitiendo que participe en la inducciéon y
supervision inicial del cuidador de relevo, de modo que se genere confianzay
se respeten las rutinas particulares de cada caso. En el caso de los centros
diurnos considerando este aspecto posibilitando a las cuidadoras observar los
espacios de cuidado. Ademas, estos servicios deben ser flexibles y continuos:
un respiro efectivo permitiria a las cuidadoras aumentar sus niveles de
autonomia para descansar, atender su propia salud o simplemente disponer de
tiempo personal.

Fortalecimiento de la atencion domiciliaria en salud y rehabilitacion: El
Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados debe coordinarse con el sector salud
para llevar las prestaciones al domicilio en los casos de dependencia severa. Se
recomienda ampliar los programas de atencién domiciliaria de salud primaria
(visitas de enfermeria, kinesidlogos, terapeutas ocupacionales) con mayor
frecuencia, cobertura, monitoreo de la salud de las personas cuidadas y apoyos
a la cuidadora con capacitacién en cuidados basicos (manejo de sondas,
curaciones, etc.). Asimismo, implementar operativos de salud mental a
domicilio: psicélogos o trabajadores sociales que puedan brindar contencién
psicolégica periddica a las personas cuidadoras y a las personas con
dependencia en sus hogares, Por ultimo, facilitar el acceso a terapias y
rehabilitacién ya sea en el domicilio o con transporte para acercar a las
personas que cuidan y a las personas con discapacidad a los centros de salud.
Entrega de ayudas técnicas y adecuaciones del hogar: Se recomienda crear un
mecanismo expedito para proveer equipamiento médico y ayudas técnicas
(camas clinicas, sillas de ruedas adecuadas, colchones antiescaras, alzas para
bafo, etc.) a las familias cuidadoras que lo requieran. El Sistema de Apoyos y
Cuidados debe coordinarse con SENADIS y los servicios de salud para evaluar
las necesidades en el hogar y entregar los implementos en el corto plazo tras
detectada la dependencia. Asimismo, evaluar y financiar adecuaciones en la
vivienda (rampas, ensanche de puertas, accesibilidad) especialmente en
hogares vulnerables, para facilitar el trabajo de cuidado y la movilidad de las
personas con discapacidad.

Capacitacidn integral para personas cuidadoras: Desarrollar programas de
formacidn gratuitos para cuidadores y cuidadoras no remuneradas, adaptados
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a sus horarios y disponibilidad a domicilio o en linea, sobre primeros auxilios,
enfermeria basica, manejo de estrés, etc. Ademas, incluir capacitacién en
orientacion laboral y emprendedora para aquellas cuidadoras que deseen
generar ingresos complementarios (por ejemplo, talleres de emprendimiento
en casa, manualidades, teletrabajo compatible con el cuidado). Importante
también es formarlas en derechos y recursos disponibles: muchas desconocen
trdmites o beneficios, cdbmo acceder a subsidios, e inscribirse en registros.

e Apoyo psicoemocional y grupos de ayuda mutua: Institucionalizar el acceso a
apoyo psicoldgico para cuidadoras. Esto puede traducirse en ofrecer cierto
numero de sesiones con psicologos de forma gratuita al afio, grupos de terapia
ocupacional donde puedan asistir con sus familiares en espacios accesibles, o
grupos de apoyo de cuidadoras facilitados por un profesional. Muchas
expresaron soledad y necesidad de desahogo; facilitar que se retinan con pares
en su comuna (por ejemplo, a través de los municipios o CESFAM) podria
brindar contencién emocional mutua y robustecer la percepcién de
disponibilidad. Algunas ya participan en agrupaciones de cuidadoras y otras
quisieran hacerlo, por lo que el Estado puede fomentar y financiar estos
encuentros, incluso apoyando la formacién de asociaciones locales/regionales
de cuidadoras que luego tengan voz en las politicas (correspondiente a una
participacién activa en el sistema de cuidados). También seria util incorporar en
el sistema algun tipo de acompainamiento de respiro recreativo: por ejemplo,
convenios para que cuidadoras tengan acceso a actividades de ocio, como dias
de campo, talleres artisticos, etc., mientras alguien cuida de sus familiares. Esto
ayudaria a su bienestar mental.

4. Enfoque de género y corresponsabilidad familiar.

Si bien la politica de cuidados se centra en proveer apoyos, no debe olvidarse la
dimensién cultural: las personas que cuidan son en su mayoria mujeres y las personas
con dependencia también. Se recomiendan campafias de sensibilizacién dirigidas a
promover la corresponsabilidad en el hogar y la comunidad. Programas educativos
para que mas hombres se involucren en el cuidado, rompiendo estereotipos.

También promover que los empleadores realicen ajustes para (flexibilidad horaria,
teletrabajo) trabajadores con responsabilidades de cuidado, incluyendo a hombres,
para no estigmatizar a las mujeres, disefiando estrategias que promueven la
permanencia de cuidadoras/es en sus lugares de trabajo. En paralelo, impulsar en
comunidades iniciativas de voluntariado y solidaridad (por ejemplo, redes de vecinos
cuidadores o estudiantes de enfermeria que apoyen a familias) para reconstruir el
tejido comunitario del cuidado. Esto alivia la carga individual y genera un cambio
sociocultural donde el cuidado se entienda como una responsabilidad colectiva, no
exclusiva de la familia y menos aun de una sola persona.

66



5. Perspectiva interseccional en la oferta de cuidados

Disefiar las intervenciones considerando las vulnerabilidades especificas, que
complementen el enfoque de derechos de las personas con discapacidad. Por ejemplo,
para cuidadoras migrantes, hay que asegurar que puedan acceder a todos los
programas independientemente de su situacion migratoria (flexibilizar requisitos de
residencia en subsidios de discapacidad/cuidado).

Ofrecer informacion en distintos idiomas si fuera necesario y facilitar su integracion en
redes comunitarias (quiza a través de oficinas municipales de migracion). Para
cuidadoras en contextos de pobreza extrema, complementar la ayuda de cuidados
con apoyos socioeconémicos (vinculo con programas Chile Seguridades y
Oportunidades, subsidios de vivienda priorizados, etc.). En zonas rurales, implementar
unidades moviles de cuidados: equipos que se trasladen peridodicamente a sectores
apartados para llevar servicios de cuidado propuestos.

En comunidades indigenas, trabajar con facilitadores interculturales para respetar
practicas propias y asegurar que la politica de cuidados sea culturalmente pertinente.
Para cuidadoras mayores, coordinar que ellas mismas reciban atenciones preferentes
(por ejemplo, inclusién en programas del SENAMA de atencién domiciliaria al adulto
mayor, porque ellas también lo son o lo serdn pronto). En resumen, el Sistema
Nacional de Apoyos y Cuidados debe ser flexible y sensible a las diferencias, evitando
soluciones Unicas para realidades diversas.

6. Acompainamiento en el proyecto de vida de las cuidadoras

Ademas de apoyar durante la etapa activa de cuidado, se recomienda que el sistema
prevea acciones para antes y después de ese periodo. En el inicio, cuando una familia
comienza a enfrentar la situacién de discapacidad severa de un miembro, se debe
ofrecer orientacidon temprana (navegadores que les expliquen opciones, proyecciones
de futuro, etc.) y apoyo intensivo en esos primeros momentos de crisis. Y en el tramo
final, cuando cesa la labor de cuidado (por fallecimiento u otra causa), mantener ala
persona que cuida vinculada al sistema. Esto podria traducirse en ayudarla en su
“reinsercion identitaria” y social: apoyo para reincorporarse al mundo laboral si es su
deseo (capacitaciones, bolsa de empleo protegida para ex - cuidadoras),
acompafiamiento psicolégico en el duelo y en la adaptacion a la vida sin la persona
cuidada, e incluso oportunidades de voluntariado u ocupacién si quiere seguir
poniendo en uso sus habilidades de cuidado en la comunidad. Es importante reconocer
gue tras décadas cuidando, la vida de estas mujeres necesita reorientacion, y el Estado
debe facilitar esa transicidon para que no queden desamparadas con su misién de vida
terminada.
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7. Promocion de la autonomia y la participacion social de las personas
con dependencia

El trabajo de cuidado y todo lo que conlleva se desenvuelve en una situacién que
involucra a una persona que asume dicha labor y una o mds personas con discapacidad
gue requieren su asistencia, apoyo y cuidados para desempefarse en su vida diaria.
Por esto se debe promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente,
fomentando su autonomia y su participacion en todos los ambitos de la sociedad
(trabajo, educacidn, inclusién en la comunidad, accesibilidad, etc.) de acuerdo a sus
capacidades con los apoyos necesarios. Reconocer esta interseccién es clave para el
disefio de politicas publicas integrales y con enfoque interseccional, que garanticen
tanto los derechos de las personas con discapacidad como los de quienes cuidan.
Avanzar hacia un modelo de corresponsabilidad social del cuidado implica redistribuir
el trabajo de cuidado, valorar adecuadamente su aporte a la sociedad, e integrar de
forma transversal los principios de igualdad de género, equidad, inclusién y justicia
social en el diseno de programas, servicios y normativas.

Las medidas recomendadas buscan, por una parte, aliviar la carga de trabajo invisible
gue hoy se concentra intensivamente en las personas que cuidan y las familias, en el
reconocimiento de la responsabilidad que le corresponde al Estado, el mercado laboral
(con corresponsabilidad empresarial) y la sociedad en general, y por otra parte,
considerar los derechos de las personas con dependencia que requieren de cuidados,
para procurar su trato digno, bienestar y humanidad.

Un Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados robusto debe garantizar que las personas y
familias puedan decidir cdmo y cuanto cuidar y si deciden cuidar, contar con los apoyos
necesarios para hacerlo con condiciones adecuadas, donde se resguarde que la
presencia de una persona con discapacidad severa en la familia, no se traduzca en el
empobrecimiento familiar.

Las recomendaciones aqui expuestas, de implementarse, serian pasos fundamentales
para hacer realidad el lema de “quien cuida merece ser cuidado” en la sociedad chilena,
avanzando hacia un modelo mds justo y humano en la organizacién social de los
cuidados.
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