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Resumen

Titulo: Pasantia de investigacion. Condiciones laborales y carga econémica de los cuidadores
informales: Una revision del debate académico actual (2019-2024) *

Autora: Maria Camila Torres Ruiz **

Palabras clave: Cuidadores informales, carga del cuidador, economia de la salud, politicas

publicas, revision sistematica.

Descripcion: El cuidado informal es una fuente de apoyo para personas con necesidades especiales
que requieren de atencion prioritaria, frecuentemente brindado por familiares sin compensacion
economica formal y que suelen carecer del apoyo econémico y social necesario para sobrellevar
los costos derivados de su labor. Esta pasantia de investigacion tiene como objetivo realizar un
andlisis de las condiciones laborales asociadas al cuidado informal dentro del debate académico
actual. Se realizd una revision sistematica de revisiones publicadas entre el 2019 y 2024 en
PubMed, asi como una investigacion exhaustiva de autores, organizaciones y centros de
investigacion que se enfocaran en el cuidado informal. Asimismo, se examinaron los grupos de
investigacion de la Universidad Industrial de Santander con el fin de encontrar investigacion
relacionada. Sin embargo, se encontraron lagunas en la investigacién econémica sobre los
cuidadores informales, en publicaciones, centros de investigacion y autores que incluyeran un
enfoque multidisciplinario. Esto motivo recomendaciones para su abordaje desde la Escuela de
Economia y Administracién de la Universidad Industrial de Santander, enfocadas en promover la
investigacion interdisciplinaria, integrando la tematica de los cuidadores informales y sus costos
en algunas asignaturas, asi como fomentar la integracion entre grupos de investigacion y escuelas

para enriquecer la produccion investigativa.

* Trabajo de Grado. Informe final de pasantia de investigacion.

** Facultad de Ciencias Humanas. Escuela de Economia y Administracion. Director: Freddy Jesus Ruiz Herrera.
Doctor en Desarrollo Regional e Integracion Econdmica. Codirectora: Leidy Johanna Rueda Diaz. Doctora en
Enfermeria.
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Abstract

Title: Research internship. Working conditions and economic burden of informal caregivers: A

review of the current academic debate (2019-2024) *

Author: Maria Camila Torres Ruiz **

Key words: Informal caregivers, caregiver burden, health economics, public policies, systematic

review.

Description: Informal caregiving is a source of support for people with special needs who require
priority attention, often provided by family members without formal financial compensation and
who typically lack the economic and social support necessary to manage the costs derived from
their caregiving responsibilities. This research internship aims to conduct an analysis of the
working conditions associated with the informal care within the current academic debate. A
systematic umbrella review of reviews published between 2019 and 2024 in PubMed was
conducted, as well as an exhaustive investigation of authors, organizations and research centers
focused on informal care. Additionally, research groups at the Universidad Industrial de Santander
were examined in order to find related research. However, gaps were identified in the economic
research on informal caregivers, publications, research centers and authors that incorporated a
multidisciplinary approach. These findings led to recommendations for its approach from the
School of Economics and Administration at Universidad Industrial de Santander, focused on
promoting interdisciplinary research, integrating the topic of informal caregivers and their costs in
subjects, as well as promoting collaboration between research groups and departments to enhance

research production.

* Degree work. Final report of research internship.
** Faculty of Human Sciences. School of Economics and Administration. Director: Freddy Jesis Ruiz Herrera. PhD
in Regional Development and Economic Integration. Co-director: Leidy Johanna Rueda Diaz. PhD in Nursing
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Introduccion

El trabajo decente y digno es un factor clave a la hora de garantizar la proteccion social y
promover un crecimiento econémico sostenible. Por medio de este, se busca permitir la libertad y
la integracion social de los individuos en el mercado laboral, el cual comprende un espectro amplio
respecto a sectores y profesiones. La Agenda 2030 de Desarrollo Sostenible de la Organizacion de
Naciones Unidas (ONU, 2015) presenta como su Objetivo 8 el trabajo decente y crecimiento
economico, con el fin de impulsar el crecimiento econémico de manera inclusiva y sostenible en
los paises promoviendo politicas que fomenten el empleo digno.

Uno de los sectores clave es el sector de la salud, reconocido por su labor en la provision
de la atencion médicay otros servicios de bienestar, hace parte esencial del empleo a nivel mundial.
Segun Folland et al. (2024), desde 1970 en Estados Unidos, los empleos de médicos y enfermeras
se han multiplicado tres y cuatro veces, respectivamente. Esto evidencia que el sector crea una
necesidad tanto de profesionales altamente especializados como todo tipo de personal de apoyo
para afrontar los numerosos desafios generados por el aumento de la poblacién, enfermedades
cronicas, entre otros.

En este marco, el trabajo de cuidado informal toma un papel fundamental dentro del
desarrollo econémico debido a su efecto en el bienestar tanto de individuos como de la sociedad
en general. Desde una perspectiva del bienestar como eje del progreso, como es la de Amartya Sen
(2000), la labor del cuidado hace parte al estar dirigido a las personas vulnerables. Segun esta
teoria es necesario garantizar que las personas tengan las capacidades necesarias para llevar una
vida digna. Sin embargo, hay que tener en cuenta, no solo el bienestar de quienes requieren del
cuidado, sino también de quienes lo brindan. Esta poblacion también tiene el derecho al

reconocimiento y asistencia necesario para que su labor sea desempefiada de manera decente,
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digna, sostenible, y continte promoviendo el bienestar social y personal.

En este contexto, el cuidado informal es una fuente de apoyo para las personas con
necesidades especiales y/o que requieren de atencion prioritaria. Este tipo de cuidado, brindado
por familiares o0 amigos sin una compensacion econdmica formal, juega un papel determinante en
la asistencia diaria de méas de dos mil millones de personas que viven con enfermedades cronicas,
discapacidades u otras condiciones que requieran de cuidado continuo (OIT, 2018). Sin embargo,
los cuidadores informales suelen carecer del apoyo econdmico, social y sanitario, necesarios para
sobrellevar los costos asociados a su labor de cuidado.

Bajo este orden de ideas, esta pasantia de investigacion plantea la necesidad de explorar la
literatura existente en torno a los cuidadores informales, y los costos que deben afrontar al llevar
a cabo su labor. Dentro de esta investigacion se abordaron aspectos como la carga econémica
directa e indirecta, costos sociales, carga del cuidador e impacto en su salud fisica y mental. A
través de este trabajo, se espera ampliar el conocimiento académico sobre las condiciones laborales
de los cuidadores informales, dejando una primera discusion influyente en la creacion de politicas
e incentivos enfocados en brindar el apoyo requerido para mejorar las condiciones y el bienestar
de los cuidadores informales en del mercado laboral actual.

En este informe se presentan los resultados del proceso en el marco de la pasantia de
investigacion, iniciando con la justificacion y los objetivos de esta. En la seccion del marco
referencial se encuentra el contexto usado como guia para el abordaje de la problematica,
incluyendo aproximaciones conceptuales sobre los costos de atencion de enfermedades, los
cuidadores informales y su contexto en Colombia. Posteriormente, se presenta la metodologia
utilizada en la investigacion, los resultados de cada uno de los objetivos especificos, las

conclusiones del ejercicio y una evaluacion cualitativa del proceso de investigacion.
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1. Justificacion

Las condiciones laborales de los cuidadores informales corresponden a un area del mercado
laboral que es frecuentemente invisibilizada en los analisis de estadisticas laborales y en las
politicas publicas. Sin embargo, es una labor a favor de personas que requieren de atencion
prolongada en enfermedades de alto costo, discapacidades o la vejez. Segun el informe de la OIT
(2018), en 2015 habia 2.100 millones de personas que requerian de cuidados y se pronostica que
para el 2030 ascienda a 2300 millones de personas. En consecuencia, el crecimiento de la
poblacidn, la prevalencia de enfermedades y los cambios en las estructuras familiares implican
una mayor demanda en el sector de la salud y el cuidado.

El cuidado informal también tiene implicaciones directas en la productividad y el
crecimiento econdmico, pues quienes asumen la tarea suelen abandonar su participacion en el
mercado laboral formal, afectando su generacion de ingresos y, a largo plazo, su competitividad
dentro de este mercado. El informe de la Asociacion Nacional de Cuidadores (NAC, 2020), reporto
que el 61% de los cuidadores en Estados Unidos se encontraban trabajando mientras brindaban el
cuidado. Asimismo, el 61% reportd haber tenido al menos un impacto negativo en su trabajo ya
sea ausentarse, perder un ascenso, recibir llamados de atencion o dimitir anticipadamente de su
puesto de trabajo. La razén reportada con mayor frecuencia fue la necesidad de mas tiempo para
dedicar al cuidado, por lo cual deben realizar reajustes a sus otras responsabilidades afectando en
desempefio y competitividad laboral.

Adicionalmente, segin la OIT esta labor es llevada a cabo en mayor medida por mujeres,
acrecentando la brecha de género en términos econémicos y sociales. Teniendo en cuenta tanto
las horas dedicadas al cuidado informal como las horas de trabajo remunerado, las mujeres tienen

una jornada laboral mayor en promedio, ocasionando una sobrecarga en la poblacién femenina
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afectando su bienestar y la calidad del cuidado brindado. (OIT, 2018)

Bajo este contexto, esta area representa una parte de la economia que, aunque no sea
cuantificada dentro de los indicadores tradicionales, tiene un fuerte impacto en la productividad
laboral, el gasto publico y la sostenibilidad del sistema de salud. Estudiar la literatura relacionada
a las condiciones de los cuidadores informales permite identificar el impacto de su labor, tanto en
términos sociales como financieros al asumir la falta de seguridad social, salarios justos y
condiciones laborales dignas, e identificar las fallas estructurales en la asignacion de los recursos
publicos.

Teniendo en cuenta, por una parte, las metas establecidas en el ODS 8, y por otra las tasas
de cobertura, calidad de las prestaciones y las condiciones de trabajo de manera constante hasta el
2030, seria necesario duplicar los niveles de gasto como porcentaje del PIB para la consecucion
de estos objetivos (OIT, 2018). Mientras tanto, la OIT se ha enfocado en establecer iniciativas en
pro del trabajo del cuidado para abarcar las problematicas de desigualdad, pobreza, educacion,
entre otras. De modo que, la investigacion en el area facilitaria la identificacion, disefio y ejecucion
de politicas publicas dirigidas a la proteccion de los cuidadores informales, asi como para el
reconocimiento del valor econdmico que se genera con el trabajo de los cuidadores informales y
en la inclusién de estos dentro del sistema econdmico formal, especialmente desde entornos

académicos, como la Escuela de Economia y Administracion de la UIS.
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2. Objetivos
2.1. General
Analizar las condiciones laborales asociadas al cuidado informal dentro del debate
académico actual. (2019 — 2024)
2.2. Especificos
1. Analizar las revisiones sistematicas que brinden informacion sobre las condiciones
laborales asociadas al cuidado informal.
2. Identificar las principales lineas de investigacidn en economia de la salud asociadas al tema
de referencia.
3. Recomendar el abordaje de tematicas en materia del cuidado informal para futuras

investigaciones desde la Escuela de Economia y Administracion.
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3. Marco referencial

Restrepo Zea & Ramirez Gomez (2020) definen la economia de la salud como una
subdisciplina de las ciencias econdmicas que aborda asuntos de salud mediante el uso de conceptos
e instrumentos propios del andlisis econdmico. Esta rama se enfoca en la gestion de los recursos
relacionados con la salud desde dos perspectivas: la microeconémica y la macroeconémica. En el
ambito microecondmico, se analizan desde aspectos como los costos de los servicios sanitarios, la
asignacion de los recursos dentro del hogar, hasta la toma de decisiones de consumo y produccién.
Por otro lado, desde una perspectiva macroeconémica, se estudian temas como el gasto en el sector
de la salud como porcentaje del PIB y las desigualdades en el sector a nivel nacional. (Lomeli
Vanegas, 2020)

La economia de la salud es un componente fundamental dentro del desarrollo econémico
debido a su impacto en el capital humano. Por un lado, la inversion en salud puede aumentar la
esperanza de vida y reducir las incapacidades médicas, mejorando la productividad de la fuerza
laboral, al igual que el acceso a los servicios de salud influye en la calidad de vida de las personas
facilitando la participacion en la vida socioecondmica. Al mismo tiempo, la economia de la salud
también tiene un impacto a nivel de la equidad social al identificar y abordar las desigualdades en
el acceso a los servicios. Por otro lado, desde un enfoque en la sostenibilidad financiera de los
sistemas de salud, se proporcionan herramientas para evaluar la eficiencia de los recursos y el
impacto de los diferentes modelos de financiacion, promoviendo tanto la viabilidad como la
equidad del sistema de salud a largo plazo.

Esta subdisciplina se basa de teorias y modelos econdmicos para su analisis. Folland et al.
(2024) identifican cuatro caracteristicas dentro del analisis econémico de este sector. En primer

lugar, la escasez de recursos implica evaluar los costos de oportunidad relacionados con la salud
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dentro del gasto publico, las finanzas personales, el mercado laboral, entre otros. Y, partiendo de
estos costos de oportunidad, surge el concepto de racionalidad, fundamental para el analisis de la
toma de decisiones, pronosticando la eleccion de la opcion que maximice los beneficios de los
agentes economicos. Adicionalmente, dentro de la toma decisiones se presume de un razonamiento
marginal, donde se equilibren los costos incrementales con los beneficios incrementales a la hora
de afiadir una unidad. Los autores ademas comparten como la economia de la salud también hace
uso de modelos presentados en palabras, graficas o expresiones matematicas para sus procesos de
analisis, evaluacion y prediccion.

El concepto de cuidado adquiere una mayor relevancia al considerar lo descrito por
Whitehead et al. como la “trampa de pobreza médica”, mostrando la relacion entre la enfermedad
y la pobreza, ademas de su efecto en la magnitud de esta (Gambe et al., 2023). Este fendmeno
evidencia un ciclo de vulnerabilidad en donde, especialmente, las enfermedades de alto costo como
el cancer, accidentes cerebrovasculares, enfermedades cardiovasculares graves u otras
enfermedades huérfanas, afectan directamente las finanzas de las familias y los obligan a cambiar
sus prioridades de consumo por los gastos significativos, incrementando la desigualdad en el
acceso a cuidados esenciales.

Este ciclo de enfermedad y pobreza refuerza la necesidad de un enfoque integral del
desarrollo humano, como los propuestos por Sen y Nussbaum, presentando el bienestar y la calidad
de vida como factores clave del progreso. La falta de acceso a los servicios de salud impacta
negativamente en la calidad de vida y la estabilidad econémica, lo cual implica una barrera en el
bienestar. Sin embargo, la salud no solo es un derecho de quienes lo reciben sino también de
quienes lo proveen. El cuidado informal es una actividad esencial para el bienestar de las personas,

pero en ocasiones es brindado por familiares u otras personas que a menudo no reciben
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remuneracion por su labor, acceso a seguridad social ni medidas que garanticen su bienestar fisico
y emocional.
3.1. Costos de atencion de enfermedades

Los costos del cuidado son de naturaleza multidimensional, abarcando diversas areas que
impactan tanto a cuidadores y pacientes como a los sistemas sanitarios y la sociedad en general.
Por una parte, los costos econdmicos relacionados con el cuidado desembocan en una pérdida de
ingresos debido al tiempo dedicado a los pacientes de manera no remunerada. Respecto a la salud
fisica, la carga se visualiza en forma de agotamiento y otros problemas de salud, y a nivel
emocional y psicologico, los cuidadores se enfrentan a sintomas de estrés, depresion y ansiedad,
afectando su calidad de vida.

Segun la OIT, las mujeres representan mas del 70% de todo el trabajo de cuidado no
remunerado, dedicando en promedio 4 horas y 25 minutos diarios de cuidado (2018). Al destinar
una mayor proporcion de su tiempo al trabajo no remunerado, se pueden enfrentar a mayores
niveles de pobreza en términos econémicos y competitivos, al momento de dejar de recibir
ingresos por las horas no reconocidas o al dejar de dedicar tiempo a la formacion continua,
dificultando su participacion en el mercado laboral. Segun la edicion del 2024 de Valuing Carers,
la contribucion econdmica del cuidado en el Reino Unido fue de alrededor de £184 billones de
libras en 2021-2022, con un aumento del 29,3% desde la década anterior. (Carers UK & Centre
for Care, 2024).

En la revista cientifica BMC Public Health, se publico un estudio para determinar el costo
y el tiempo de los cuidadores informales dentro del sistema de salud. Para Colombia, el estudio
arrojo que el costo anual es de $1.989 millones de dodlares, alrededor de $9 billones en pesos

colombianos (Rodriguez, 2023). Segun este estudio, en 8 paises de Latinoamérica se encontré que
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para las enfermedades cardiovasculares y el cancer se dedican 1900 millones de horas de cuidado
informal, equivalente a un promedio de $4.300 millones de dolares por afio. El costo del tiempo
de atencidn informal representa entre 16% y 44% del costo econdmico total en los sistemas de
salud, incluyendo costos médicos directos y atencion informal.

Un estudio realizado por expertos del Instituto de Efectividad Clinica y Sanitaria (IECS)
de Argentina, indica que los familiares de los pacientes con enfermedades que necesitan cuidado
continuo son los encargados de atender las necesidades de estos a corto, mediano y largo plazo sin
ninguna remuneracion (Koop, 2023). Para conocer los datos sobre el costo del cuidado y las horas
empleadas en la atencion de pacientes en paises latinoamericanos los expertos realizaron una
revision de literatura sobre costos y horas empleadas en el cuidado de pacientes. Posteriormente,
realizaron encuestas a cuidadores informales y especialistas en campos como cardiologia,
oncologia y neumologia con el fin de validar estos datos.

De esta manera, se estimd que en Brasil el cuidado informal represent6 el 44% del costo
total de cuidado a pacientes con distintas enfermedades, seguidos de Chile (37%), Peru (34%),
Ecuador (31%), Colombia (29%), Argentina (28%), Costa Rica (24%) y México (15%). Ademas,
la investigacion encontré que el tiempo dedicado por cuidadores informales para pacientes que
sufren de cardiopatias oscilé entre 183 y 374 horas al afio en América Latina, mientras que para
pacientes con problemas cardiovasculares fue de 555 horas al afio. (Koop, 2023)

3.2. Cuidadores informales

Dentro de la discusién del trabajo decente y digno, Addati (2021) se enfoca en el trabajo
de cuidados no remunerados. La autora define el trabajo de cuidado como dos actividades, las
actividades de cuidado directo y las actividades de cuidado indirecto, como la limpieza o cocina.

Histéricamente ha sido un empleo poco reconocido, sin embargo, la fuerza de trabajo mundial
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dedicada al cuidado represent6 el 11,5% del empleo mundial, compuesto en mas del 65% por
mujeres (OIT, 2018).

Generalmente, esta labor no es remunerada o simplemente es reconocida de manera
informal, sin incluir todas las prestaciones ni garantias legales. Segun la OIT, respecto a todo el
trabajo de cuidado brindado sin remuneracion, mas del 70% es ejecutado por mujeres, dedicando
en promedio 4 horas y 25 minutos diarios al cuidado (2018). Al destinar una mayor proporcion de
su tiempo al trabajo no remunerado, se pueden enfrentar a mayores niveles de pobreza en términos
economicos y competitivos, al momento de dejar de recibir ingresos por las horas no reconocidas
o al dejar de dedicar tiempo a la formacion continua, dificultando su participacién en el mercado
laboral.

La inversion publica también ejerce un papel dentro de la problematica, relacionandose
directamente con la calidad del trabajo, se presume que “la prestacion publica de servicios de
cuidados tiende a mejorar las condiciones de trabajo y la remuneracion de los cuidadores, mientras
que la prestacion privada no regulada tiende a empeorarlas” (Addati, 2021). Las condiciones
laborales de los cuidadores dependen directamente de las politicas publicas, en sus estrategias para
lamejora en el acceso a servicios basicos y la regulacion del mercado, garantizando tanto la calidad
del servicio como los derechos de quienes lo brindan.

A nivel general, las desigualdades en el trabajo del cuidado tienen un efecto directo tanto
en la fuerza laboral como en la productividad econdémica, 647 millones de personas en edad de
trabajar no pueden participar en el mercado debido a responsabilidades familiares. Segun encuestas
realizadas a 64 paises, al dia se dedican 16.400 millones de horas a estas tareas, representando un

9% del PIB mundial (OIT, 2018).
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3.3. Cuidadores informales en Colombia

Manteniendo un comportamiento similar, el 16,8% de la poblacién colombiana dedica una
parte de su tiempo a labores de cuidado de las cuales no reciben remuneracién y donde también se
presentan brechas de género. Alfonso (2023) pone en contexto esta situacion en el pais, haciendo
hincapié en la salud de los cuidadores. Segun el autor, apoyado en datos del DANE, los cuidadores
son particularmente vulnerables a sufrir problemas de salud, al dedicar gran parte de su tiempo al
cuidado de otras personas descuidan su propio bienestar. Considerando que si el cuidador sufria
mas de una dolencia se consideraba “muy enfermo”, una sola dolencia “enfermo” y en ausencia
de dolores “sano”, Alfonso observo que para el 2021 habia 1,3 millones de cuidadores con al
menos una dolencia, mas del 16% del total de personas dedicadas al cuidado. La asimetria de
género se presenta al momento de observar que por cada hombre enfermo que cuida a una persona
en su vejez, hay 2.4 mujeres enfermas desarrollando esta misma labor (Alfonso R., 2023). Esta
situacién genera un ciclo de deterioro de la salud, donde conforme contintan con su labor y limitan
sus acciones de autocuidado, resultaran dentro del conjunto de personas que requeriran del
cuidado.

A modo de mitigar asimetrias de género, la Ley 1413 de 2010 marca un hito al reconocer
y visibilizar el trabajo de cuidado no remunerado, realizado en su mayoria por mujeres en el hogar.
La promulgacion surgié con el objetivo de disefiar politicas publicas que apoyen a estas
trabajadoras y promover la equidad de género. Por lo cual, se busco definir el trabajo no
remunerado del cuidado como una actividad dentro de las Cuentas Nacionales de Colombia a
modo de ser tenido en cuenta como un elemento esencial dentro de la produccién del pais. A través
de la creacion y actualizacion de una Encuesta de Uso del Tiempo, el Gobierno Nacional de la

mano con el DANE, incluyen la informacion sobre las actividades de trabajo del hogar y cuidado
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no remunerado, es decir, desarrollo de tareas domésticas, preparacion de alimentos, limpieza y
mantenimiento de la vivienda y enseres, pagos o trdmites relacionados con el hogar, servicios a la
comunidad y, el cuidado y formacion de ancianos, enfermos y nifios.

Actualmente, la Ley 2297 de 2023 establece medidas para la atencion de personas con
discapacidad y sus cuidadores informales, reconociendo la necesidad de garantizar el acceso a los
recursos disponibles y mejorar las condiciones de vida de esta poblacion en el pais. En primera
instancia, busca visibilizar el trabajo de los cuidadores, desde la caracterizacion de su labor y perfil
ocupacional, hasta la definicion de garantias para la prestacion de servicios de seguridad social.
Los cuidadores informales de acuerdo a esta ley, en el caso donde no tengan acceso al Sistema de
Seguridad Social en el régimen contributivo, se le garantizara su inscripcion al régimen subsidiado
con acceso a estos servicios ademas de prelacién en programas de promocién de la salud,
prevencion de la enfermedad y tratamiento oportuno. Ademas, les permitiria gozar de una oferta
de programas de educacion enfocados en el desarrollo de habilidades para el cuidado de personas
con discapacidad. De esta manera, los cuidadores contarian con acceso a programas especificos en
salud para mitigar los efectos de la carga emocional asociada al cuidado y en educacién para sus
labores de cuidado.

A inicios del afio 2023, se gestioné la creacién del Sistema Nacional de Cuidado como
parte del nuevo Ministerio de Igualdad y Equidad por medio de la Ley 2281. En el Articulo 6 se
expresa el objetivo de su creacion, siendo la necesidad de institucionalizar los servicios y politicas
relacionados al cuidado, mejorando la prestacion de estos servicios y garantizado los derechos
basicos y laborales para los cuidadores tanto remunerados como no remunerados, y bajo un modelo
en donde el sector publico, el sector privado y la sociedad compartan las responsabilidades del

cuidado de una manera equitativa.
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4. Grupo de Investigacion Poblacion, Ambiente y Desarrollo.

El grupo de investigacién en poblacion, ambiente y desarrollo (GPAD) es un espacio
interdisciplinar donde convergen enfoques de trabajo social, filosofia, economia, biologia, entre
otras areas del conocimiento. Actualmente, el grupo cuenta con reconocimiento institucional de la
Universidad Industrial de Santander y categoria Al reconocida por el Ministerio de Ciencia,
Tecnologia e Innovacién en 2021.

Las lineas de accion del GPAD se sustentan sobre cuatro pilares:
a) Educacion y cambio social.
b) Poder, subjetividades y cultura.
c) Territorio, Conflictos y habitat.

d) Praxis en trabajo social.

GPAD contribuye a la generacion de conocimiento activo, el fortalecimiento y debate sobre
las politicas publicas y la formacion de investigadoras/es en Ciencias Sociales y Humanas, entre
otras.

Para méas informacion institucional se recomienda revisar el siguiente link:

https://scienti.minciencias.gov.co/gruplac/jsp/visualiza/



https://scienti.minciencias.gov.co/gruplac/jsp/visualiza/
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5. Proyecto de Investigacion

El proyecto de investigacion denominado “Caracterizacion del trabajo decente y no
remunerado en profesionales de enfermeria del departamento de Santander” cuenta con registro
interno de la Universidad industrial de Santander: 3934-2023. El proyecto fue propuesto desde los
grupos de investigacion GPAD y GUINDESS, contando con la participacion del profesor Freddy
Ruiz como director (Escuela de Economia y Administracion) y la Profesora Aurora Gafaro como
coinvestigadora (Departamento de Salud Publica de la Escuela de Medicina).

El objetivo central de la investigacion es “Caracterizar el trabajo decente en profesionales
de enfermeria en Santander a partir de los indicadores de la OIT en el Departamento de Santander”.
Con la pasantia de investigacion se busca cubrir areas colindantes, asociadas con temas de la
economia de la salud, la economia del cuidado y los roles de cuidadores en el territorio. El equipo
de investigacion considera que este tema, es emergente y puede ser una linea de expansion futura
en el area del trabajo decente y/o seguimiento a las condiciones laborales de cuidadores de

pacientes de alto costo en el territorio.
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6. Informe general de la practica

A continuacion, se presentard un informe general de la pasantia, incluyendo una
descripcion detallada de la metodologia empleada, las actividades realizadas para la consecucion
de los objetivos especificos y los resultados obtenidos en el desarrollo de la investigacion. En esta
seccion se explican los enfoques utilizados, tanto para la recopilacién como para el andlisis de la
informacion, y los principales hallazgos del proceso investigativo.

6.1. Metodologia

La investigacion se desarroll6 bajo un enfoque mixto. Por medio de un analisis cualitativo
se realiza una revision exhaustiva de las publicaciones seleccionadas, explorando tematicas,
tendencias y conceptos claves relacionados con el cuidado informal, ademas de una revisién de su
abordaje desde la Escuela de Economia y Administracion. Igualmente, se realizan analisis
bibliométricos cuantitativamente para identificar patrones en la produccién académica, como redes

de colaboracion y la coocurrencia de los términos clave.

6.1.1. Busqueday andlisis de revisiones sistematicas

Para el abordaje del primer objetivo, se lleva a cabo un analisis critico y bibliométrico sobre
el cuidado informal, basados en el trabajo de Hossain et al. (2020), una revision de revisiones
sistematicas. Siguiendo su metodologia, toda la informacion analizada se obtuvo de bases de datos
secundarias, como PubMed. Del mismo modo, se sigue el mismo proceso de revision con la
construccién de la ecuacion de busqueda, extraccion de resultados y analisis de datos.

En la construccién de la ecuacion de busqueda se determinaron las palabras clave
relacionadas con la carga de los cuidadores informales, incluyendo ademas términos relacionados
con salario, tiempo, edad, género, necesidades, entre otras. Dentro de este mismo proceso se

determinaron los criterios de inclusién, recopilando revisiones sistematicas que presentaran



INFORME FINAL DE PASANTIA DE INVESTIGACION 25

resultados relacionados con cualquier tipo de carga (fisica, psicologica, financiera, etc.) de los
cuidadores informales, en inglés y publicadas entre el 2019 y 2024. Se especificé este periodo de
analisis de coyuntura al considerar que es un tema en desarrollo y se busca ver las tendencias y
desafios del abordaje de la tematica en la actualidad. La busqueda se realizd en la base de datos
electronica PubMed y todos los resultados fueron exportados como un archivo de texto plano. Se
realizd un primer filtro con la revision de titulos y resimenes, y los relacionados con el tema en
cuestion fueron guardados en Zotero para la revision de los textos completos y a un archivo Excel
donde se construyé la base de datos por medio de un formulario de extraccion manual.

Los articulos seleccionados fueron leidos en su totalidad extrayendo la informacion mas
relevante de la cita: Autores, afio de publicacion, titulo, nombre de la revista, idioma y resumen o
abstracto. Se realizaron resimenes analiticos donde, en primer lugar, se verificé que el contenido
de la revision esté acorde a los criterios de seleccion, y posteriormente, se extrajo la informacion
relacionada a la referencia, bases de datos usadas, ecuaciéon de busqueda, disefio, tipo de carga,
objeto de estudio y condicion de cuidado. Dentro de estos resumenes, se identificé y consolido la
informacidn relevante sobre los objetivos, metodologias, resultados y conclusiones de los autores.

Segun la informacion sobre los tipos de disefio y las condiciones que fueron motivo del
cuidado, se determinaron las categorias para agrupar las revisiones con el fin de facilitar el anélisis.
Las clasificaciones fueron establecidas segun la cantidad de veces que se haya repetido la
condicion del cuidado, para luego comparar los componentes mencionados en los resimenes
analiticos con el fin de identificar las tendencias y diferencias en las investigaciones relacionadas

con las condiciones laborales de los cuidadores informales.

6.1.2. Analisis bibliografico

A partir del proceso anterior, se consolidaron los resultados que mostraban informacion
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sobre las tendencias mas recientes para determinar las lineas de investigacion. Siguiendo el
procedimiento de J. Wang etal. (2022), el analisis se desarroll6 por medio del software
VOSviewer generando mapas de coocurrencia de palabras claves, de coautoria entre autores y de
coautoria entre organizaciones, a partir de la base de datos extraida de PubMed.

En el proceso de generacion del mapa de coocurrencia de palabras claves, con el fin de
prevenir la inclusion de términos irrelevantes que puedan causar distorsiones en los anélisis, se
excluyeron los sinénimos de las palabras del tema principal. Es decir, dada su relacion con el

29 ¢

objeto de estudio, los cuidadores informales, se excluyeron los términos “humans”, “caregivers”,
“carers”, “carer”, “informal caregiver”, “caregiving”, “caregiver”, “informal caregivers” y “family
caregivers”, y por su relacion con el tipo de los articulos seleccionados, se excluyeron los términos
“systematic review”, “meta-analysis”, “review” y “scoping review”. Del mismo modo, se realiz
un mapa adicional donde se excluian los términos “covid-19” y “pandemics” con el fin de
determinar si estas palabras claves tenian algun efecto en los resultados generales. Posteriormente,
el analisis se profundizo recopilando informacién adicional de los autores y organizaciones segun
los resultados obtenidos.

Por medio de la base de datos creada previamente, se identificaron los investigadores que
hubiesen hecho parte de minimo dos articulos. Se realizé una investigacion sobre la informacion
profesional de los autores seleccionados y las instituciones a las que pertenecen, con el fin de
determinar las fuentes que hayan promovido la iniciativa de la investigacion. Igualmente, se
extrajo la informacion sobre los intereses en la investigacion tanto de los autores como de las
instituciones, con el fin de determinar si los articulos publicados van en linea con estos intereses o

se desarrollaron como un caso aislado.

Adicionalmente, se identificaron los centros de investigacion que se dediquen al estudio de
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los cuidadores informales y el mercado laboral. Como no existe una metodologia estandarizada ni
un comportamiento homogéneo que sea facil de identificar en los articulos, se opt6 por seleccionar
un total de 75 centros de investigacion. Los primeros 50 seleccionados por medio de una busqueda
en la base de datos de Web Of Science, haciendo uso de la misma composicion de la ecuacion de
busqueda empleada para el primer objetivo. Inicialmente se realiz6 un segmento por universidades
y se revisaron los grupos de investigacion de los autores, incluyendo aquellos relacionados con los
cuidadores informales y/o enfoques econdmicos. Posteriormente, se realiz6 una revision general
en el buscador de Google de centros de investigacion en Latinoamérica que hayan podido ser

omitidos en la busqueda en las revistas electronicas.

6.1.3. Exploracion de la investigacion desde la Escuela de Economia y Administracion

Para el andlisis de la produccion académica dirigida desde la Universidad Industrial de
Santander, se seleccionaron cuatro grupos de investigacion. En primer lugar, el Grupo de
Investigacion en Economia Aplicada y Regulacion (EMAR) y el Grupo de Investigacion sobre
Desarrollo Regional y Ordenamiento Territorial (GIDROT), adscritos a la Escuela de Economiay
Administracion. Y, en segundo lugar, el Grupo de Investigacion en Poblacién, Ambiente y
Desarrollo (GPAD), adscrito a la Escuela de Trabajo Social, y el Grupo de Investigacién en
Demografia, Salud Publica y Sistemas de Salud (GUINDESS), adscrito al Departamento de Salud
Pablica de la Facultad de Salud, teniendo en cuenta su relevancia en la economia de la salud y en
la gestién de lo publico en salud, respectivamente.

Tras la determinacion de los grupos, se identificaron las lineas de investigacion de cada
uno de estos. Por medio de la plataforma GrupLAC, se llevo a cabo la revision de la produccion
bibliogréafica, especificamente los articulos publicados por los grupos, que tuviese alguna relacion

con la economia del cuidado y la economia de la salud, con el fin de encontrar tendencias y



INFORME FINAL DE PASANTIA DE INVESTIGACION 28

espacios académicos que puedan ser complementados. Segun la informacion recopilada y
considerando las tendencias relacionadas a la economia de la salud y el cuidado, se plantearon
cinco recomendaciones y temas de interés para el abordaje de tematicas en materia del cuidado y
las enfermedades de alto costo en las futuras investigaciones desde la Escuela de Economia y
Administracion.
6.2. Resultados del proceso de revision
Para una mejor presentacion de los resultados, estos se encuentran expuestos en funcion de

los objetivos especificos y en el orden del desarrollo de sus respectivas actividades.

6.2.1. Revision de revisiones sistematicas

En el proceso de construccion de la ecuacion de busqueda se establecieron dos ecuaciones
usadas en la base de datos de PubMed. Ambas comprenden términos relacionados con los
cuidadores informales, sin embargo, la primera ecuacién toma en cuenta especificamente los
articulos que incluyan los costos econémicos como se muestra en la Tabla 1. En ambas ecuaciones
se incluyeron operadores booleanos AND y OR, recuperando los articulos que tratasen de los
cuidadores y sus sinénimos, ademas de algunas de las caracteristicas sociodemograficas
especificadas. Asi mismo, las dos busquedas incluyeron Gnicamente revisiones sistematicas, sin
restriccion de idioma 'y de publicaciones entre el 2019 y 2024.

Tabla 1

Ecuaciones de blsqueda

Ecuacion de busqueda Palabras clave (buscadas en titulos, resumenes y todos los

campos) y filtros

1 "caregivers" OR "family caregivers” OR "spouses™ OR "informal
caregivers"

2 "costs" OR "economy"
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Ecuacion de busqueda Palabras clave (buscadas en titulos, resimenes y todos los

campos) y filtros

3 "burden™ OR "costs" OR "salary" OR "time" OR "needs" OR
"legal” OR "ages" OR "gender" OR "class" OR "formation”

4 y_5[Filter]

5 systematicreview[Filter]

Primera ecuacion de 1 AND 2 AND 4 AND 5
busqueda final
Segunda ecuacion de 1 AND 3 AND 4 AND 5

busqueda final

En esta primera bldsqueda se obtuvieron 49 resultados, de los cuales 29 articulos no
cumplian los criterios de inclusion establecidos y 2 no tenian disponible el texto completo, por lo
que 18 revisiones fueron seleccionadas. Dada la limitada cantidad de resultados de la primera
busqueda, se construy6 una segunda ecuacion con el fin de ampliar el nimero de articulos para la
investigacion. De este modo, la ecuaciéon de busqueda se modificé incluyendo otros términos
relacionados con las necesidades y otras caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores. Por
medio de esta ecuacion, se captaron 608 resultados, se excluyeron los 49 duplicados de la busqueda
anterior, 290 al no cumplir los criterios de inclusion y 109 al no tener acceso al texto completo,
dando 160 revisiones seleccionadas. Entre ambas busquedas se incluyeron un total de 178
publicaciones para la revision de sus textos completos, sin embargo, se excluyeron 35 por
enfocarse en los receptores del cuidado o en profesionales de la salud, no incluir suficiente
informacion sobre los cuidadores informales, no incluir informacion sobre la carga, no ser una
revision sistematica. De modo que, 143 revisiones fueron incluidas en la investigacion (Ver
Apéndice A).

En la creacion de la base de datos se rescato que la distribucion de la cantidad de articulos

en el periodo seleccionado fue relativamente estable. Sin embargo, se observo un aumento hasta
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el 2022, donde se ubicd la mayor cantidad de titulos seleccionados. De las 178 revisiones 11 fueron
publicadas por International Journal of Environmental Research and Public Health y 11 por PloS
One, ambas revistas que publican de manera gratuita investigaciones multidisciplinarias (Ver
Apéndice B).

De las 143 revisiones incluidas, 83 se enfocaron en el contexto de los cuidadores
informales, mientras que las otras 60 incluyeron al menos una intervencion en su analisis. Més del
70% de las revisiones informo resultados Unicamente de los cuidadores informales, méas del 20%
incluyeron ademas a los pacientes y otras revisiones también tuvieron en cuenta a profesionales
de la salud, la sociedad, entre otros. La mitad de las revisiones se limitaron a incluir estudios de
un disefio en especifico, el 27,97% seleccionaron Unicamente estudios cuantitativos y el 24,48%
estudios cualitativos, mientras el 47,55% de las demas revisiones no especificaron el tipo de disefio
como un criterio de seleccion o incluyeron todo tipo de estudios.

En la elaboracion de los resumenes analiticos de los articulos obtenidos en la primera
busqueda, se observd que la mayoria de las publicaciones se centraban en aspectos
predominantemente médicos, a pesar de que la busqueda se centraba en costos econémicos. Solo
dos revisiones evaluaron Unicamente costos econdmicos con un disefio cuantitativo.

Engel et al. (2021) realizaron una revision sistematica con el fin de identificar los métodos
de valoracién de los cuidados informales y estimar el coste unitario medio por hora. Para la
comparacion de los costos, las estimaciones fueron convertidas a dolares estadounidenses del
2018, y para estos calculos usaron el conjunto de datos “Paridades de Poder Adquisitivo para el
Producto Interno Bruto” de la OCDE. En su investigacion encontraron tres metodologias, el
método de costo de reposicion, el método de costo de oportunidad y el método de preferencia

declarada basado en la disposicién a pagar, dando un promedio de $16,78 délares por hora. Con
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el método de costo de reposicion las actividades de la vida diaria fueron valoradas con las tarifas
de un auxiliar de enfermeria y las instrumentales con las de empleadas domésticas. Cuando se uso
el método de costo de oportunidad algunas asignaciones se realizaron segun el promedio del salario
minimo nacional o segun el salario de los participantes. En la medicién de tiempo de cuidado, los
métodos mas frecuentes fueron los cuestionarios, seguido por las entrevistas y los diarios, o por
otras fuentes secundarias. El tiempo medio dedicado al cuidado informal reportado fue de 6,3 horas
diarias y este aumentada conforme la demencia empeoraba.

Por otro lado, Iragorri et al., (2021a) realizaron una revision sistematica para examinar los
costos indirectos del cuidado del cancer en Canada. Los costos indirectos fueron presentados como
un gasto anual y en ddlares canadienses del 2020 usando el IPC de la Calculadora de Inflacion del
Banco de Canada. Las estimaciones de los costos indirectos totales y por pacientes fueron
calculadas, con los salarios promedios por el tiempo perdido del trabajo, con los salarios
individuales o con costos de friccidn para estimar los costos en los que incurren los empleadores
por el ausentismo. Las pérdidas salariales se estimaron en $4.538 CAD en promedio para los
miembros de las redes de apoyo que no residian con los pacientes y los costos de tiempo del
cuidador variaron entre los tipos de cancer con promedios entre 10.000 y 20.000 délares
canadienses.

Las otras revisiones que incluyeron estimaciones de costos econémicos no se limitaron a
estudios cuantitativos sino que incluyeron estudios cualitativos (Mattingly etal., 2022) o se
basaron en un enfoque mixto (Alzehr etal., 2022; Angeles etal., 2021; Daly etal., 2022;
Frederiksen etal., 2023; Gambe etal., 2023; Iragorri etal., 2021b). Sin embargo, mdltiples
revisiones mencionaron resultados relacionados a la carga financiera de los cuidadores. L. Wang

et al. (2022) mencionaron una serie de iniciativas de apoyo financiero por parte de los gobiernos.
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Suecia y Estados Unidos ofrecen el cuidado como profesion formal, mientras Canada, Suecia y
Reino Unido otorgan beneficios fiscales. Por su parte, el seguro de salud en China solventa los
costos de algunos medicamentos y la poliza de seguro de atencion a largo plazo cubre un 90% de
los costos. Segun Hellis & Mukaetova-Ladinska (2023), el subsidio a cuidadores en Reino Unido
es de £67,60 libras esterlinas por semana, cifra inferior al salario minimo. De manera similar, el
apoyo financiero en Australia solo cubre parcialmente los costos de atencion no médica, como los
equipos, asi que las familias tuvieron que depender de beneficencias y recaudacion de fondos
(Brandt et al., 2022). Por su parte, LIop-Medina et al. (2022) mencionan como los cuidadores que
tuvieron que abandonar sus empleos recurrieron al uso de sus ahorros o endeudamiento para cubrir
los gastos médicos, y Bei etal., (2023) presentaron la situacion de los cuidadores a distancia
quienes eran los que apoyaban financieramente a los pacientes. Adicionalmente se encontraron
otras revisiones que mencionan las dificultades financieras para los cuidadores, sin embargo, no
hicieron hincapié en los métodos de financiamiento propios o estatales (Daly et al., 2022; Dang
et al., 2022; Denham et al., 2020; Mou et al., 2022; Mwendwa et al., 2022; Ruksakulpiwat et al.,
2022; T. Wang et al., 2021).

Todas las otras revisiones analizaron otros tipos de carga o resultados sobre los cuidadores,
fuesen cargas psicologicas, fisicas o sociales. Este enfoque médico prevalente evidencio la falta
de investigaciones que abordaran especificamente los costos econdmicos asociados al cuidado
informal. Por esta razon se amplid la basqueda para incluir resultados relacionados con la carga
del cuidador, calidad de vida, entre otros resultados como la salud fisica 0 mental de los cuidadores.
Sin embargo, incluso en esta segunda blsqueda se encontraron 16 revisiones con hallazgos
enfocados principalmente en los aspectos médicos de los pacientes, sin profundizar en la carga que

enfrentan los cuidadores informales.
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Para estructurar el analisis de las revisiones seleccionadas se determinaron dos categorias
para la segmentacion de la informacion. Por un lado, ya que no se cuenta con un marco de
clasificacion previo para la revision de esta informacion, el disefio de los estudios fue seleccionado
como una categoria a partir de un enfoque exploratorio. Por otro lado, un hallazgo comun entre la
literatura fue la diversidad de factores que influyen en la carga de los cuidadores, en donde el mas
recurrente fue el tipo de enfermedad o condicion de la persona que requiere del cuidado, por el
nivel de dependencia funcional derivado de su condicién. Con este procedimiento se puede
comprender la informacién de una manera estructurada teniendo en cuenta los patrones y
diferencias particulares de cada enfoque y tipo de cuidado.

En primera instancia se identificaron cuatro categorias para las condiciones que requerian
del cuidado, aquellas relacionadas con condiciones neurolégicas, oncologicas, cardiotoracicas o
de medicina general y otras condiciones. Los pacientes con demencia fueron los mas recurrentes
dentro de todas las publicaciones incluidas, comprendiendo mas del 20% de las revisiones, seguida
de otras condiciones neuroldgicas como el alzheimer, esquizofrenia, autismo y otros trastornos
mentales. De este modo, la primera categoria const6 de 4 subdivisiones, demencia (Angeles et al.,
2021; Bauernschmidt et al., 2023; Bennett et al., 2019; Campbell-Enns et al., 2023; Chacko et al.,
2022; Crawley et al., 2023; Engel et al., 2021; Francis & Hanna, 2022; Gao et al., 2019; Ghosh
et al., 2023; Giebel et al., 2023; Gonzélez-Fraile et al., 2021; He et al., 2022; Hughes et al., 2021,
Huo etal., 2021; Kong & Park, 2022; Leng et al., 2020; Mdhler et al., 2020; Mwendwa et al.,
2022; Quinn & Toms, 2019; Scerbe et al., 2023; Teng et al., 2020; Vlotinou et al., 2023; Waligora
etal., 2019; Walter & Pinquart, 2020; L. Wang et al., 2022; S. Wang et al., 2021; Wiegelmann
etal., 2021; Xiong et al., 2020; Yu et al., 2023), derrame cerebral (Bakas et al., 2022; Denham

et al., 2020; Panzeri et al., 2019; Pucciarelli et al., 2021; L. Wang et al., 2023; T. Yu et al., 2023),
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trastorno del estado de animo (Azorin et al., 2021; Guillén et al., 2021; Lascelles et al., 2023;
Lavers et al., 2022) y otras (Alyafei et al., 2021; Badesha et al., 2023; Bertuzzi et al., 2021; Boyt
etal., 2022; Bremmers et al., 2022; Frederiksen et al., 2023; Gumber et al., 2019; Hansen et al.,
2022; Hellis & Mukaetova-Ladinska, 2023; Karambelas et al., 2022; Kurnik Mesari¢ et al., 2024;
Leeper etal., 2022; Liu etal., 2023; Mirzai et al., 2023; Ntsayagae et al., 2019; Papadopoulos
etal.,, 2019; Peng et al., 2022; Rajachandrakumar & Finlayson, 2022; Sampogna et al., 2023;
Senior et al., 2023; Spencer et al., 2019; Stenberg & Hjelm, 2023; Van Hienen et al., 2020). La
segunda categoria estaba enfocada en la oncologia, el cancer en total se incluyo en 22 revisiones,
por lo que el cancer cerebral o espinal (Benyo et al., 2023; Boele et al., 2019; Jones et al., 2022;
Kardosod et al., 2023; Paterson et al., 2023; T. Wang et al., 2021), cancer de mama (Kusi et al.,
2020), cancer de pulmones (Cochrane et al., 2021; Kochovska et al., 2020; Lei et al., 2023) y todos
los otros tipos de cancer (Adashek & Subbiah, 2020; Ahn et al., 2020; Alzehr et al., 2022; Bedaso
etal., 2022; Chong et al., 2022; Gambe et al., 2023; Heckel et al., 2019; Iragorri et al., 2021b,
2021a; Justin et al., 2021; Ochoa et al., 2020; Winter et al., 2023) se establecieron como las
subcategorias. En tercer lugar, las afecciones espinales (Brandt et al., 2022; Landfeldt et al., 2023),
condiciones cardiacas (G et al., 2022; Hicks et al., 2022; Kim et al., 2020; Knowles et al., 2021;
Lacerda etal., 2019; Streur et al., 2020; Suksatan et al., 2022; Valleggi et al., 2023), dialisis
(Gilbertson et al., 2019; Hovadick et al., 2021) y otras enfermedades de caracter cardiotoracico o
relacionadas con la medicina general (Daly etal., 2022; Lee etal., 2023; Micklewright &
Farquhar, 2020) hicieron parte del tercer grupo de condiciones. La ultima categoria comprendid
aquellas condiciones que no se acoplaban a las mencionadas previamente. En este caso, se
incluyeron las revisiones enfocadas en quienes cuidaban de un adulto mayor (Bom et al., 2019;

Chen et al., 2021; Del-Pino-Casado et al., 2019; Garnett et al., 2022; Llop-Medina et al., 2022;
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Martensson et al., 2023; Maximiano-Barreto et al., 2022; Morgan et al., 2020; Raemdonck et al.,
2022; Sheehan et al., 2019; Zygouri et al., 2021), aquellas en las que incluyeron méas de una
enfermedad o multimorbilidades (Amer Nordin et al., 2019; Bailey et al., 2022; Del-Pino-Casado
etal., 2021; Lambert et al., 2021; Patnode et al., 2020; Zheng et al., 2023), aquellas en las que
expresamente no tuvieron restricciones en las condiciones del cuidado (Dang et al., 2022; Lindt
et al., 2020; Mattingly et al., 2022; Pan et al., 2022; Roling et al., 2020; Zabihi et al., 2020) y otras
condiciones que no necesariamente eran enfermedades o que se pudiesen clasificar en las
anteriores (Basilious et al., 2022; Bei et al., 2023; Bruzzese et al., 2023; Buesch et al., 2022; Carias
et al., 2022; Carmassi, Dell’Oste, et al., 2020; Carmassi, Foghi, et al., 2020; Cherak et al., 2021,
Corry et al., 2019; Hartley et al., 2021; Lisiecka et al., 2022; Lowers et al., 2020; McCarthy et al.,
2021; Moss et al., 2021; Mou et al., 2022; Rezaei et al., 2020; Ruksakulpiwat et al., 2022; Sartore
et al., 2021; Schiller et al., 2021; Van der Werf et al., 2022), como desordenes cronicos, unidad de
cuidados intensivos, discapacidad, entre otras.

Entre los resultados de las revisiones se observé que, en general, los cuidadores informales
experimentan problemas que afectan su bienestar fisico y mental (Basilious et al., 2022; Bedaso
et al., 2022; Buesch et al., 2022; Chong et al., 2022; Gilbertson et al., 2019; Hartley et al., 2021;
Lacerdaet al., 2019; Lambert et al., 2021; Lei et al., 2023; Rezaei et al., 2020; Zabihi et al., 2020).
Los efectos negativos mas recurrentes son la depresion, ansiedad, alteraciones del suefio,
agotamiento, entre otras afecciones a nivel fisico y emocional.

Los niveles de carga experimentados por los cuidadores, a su vez dependen de una variedad
de factores. Dentro de las revisiones los mas frecuentemente mencionados fueron la gravedad de
la enfermedad, el nivel de dependencia funcional, la ubicacidn geogréfica, el tipo de enfermedad,

el nivel socioeconémico, entre otros (Adashek & Subbiah, 2020; Angeles et al., 2021; Bedaso
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etal., 2022; Chong et al., 2022; Engel et al., 2021; Frederiksen et al., 2023; Ochoa et al., 2020;
Valleggi et al., 2023). En multiples revisiones se encontrd que cuando los pacientes se encontraban
en una etapa mas avanzada de la enfermedad la carga de los cuidadores era mayor, causado por la
dependencia funcional y, dependiendo de la enfermedad, episodios de agresion fisica o verbal
afectaban el bienestar de los cuidadores. La ubicacion geogréafica y las diferencias culturales
también demostraron efectos por estigmatizaciones, roles y las expectativas del cuidado, asi como
de las politicas publicas y el acceso al apoyo de cada region. Del mismo modo, los niveles
socioecondémicos pueden generar mayores frustraciones al implicar barreras en términos de
estabilidad financiera y atencion médica en quienes provengan de bajos recursos.

Un area de interés dentro de algunas de las revisiones sistematicas seleccionadas fue el
efecto de la pandemia de COVID-19 en los resultados de los cuidadores informales (Bailey et al.,
2022; Bertuzzi et al., 2021; Giebel et al., 2023; Hughes et al., 2021; Ruksakulpiwat et al., 2022;
Zheng et al., 2023). Todas las revisiones con este enfoque reportaron que la pandemia empeoré
los resultados en términos salud fisica, mental y financieramente.

Respecto a las valoraciones econdmicas, los resultados fueron limitados, solo 10 revisiones
se enfocaron en el analisis de los costos econdmicos de los cuidadores informales. Una semejanza
destacada entre los estudios fue la identificacion de los métodos de estimacion de los costos como
el costo de oportunidad, el costo de reposicion, de preferencia declarada basado en la disposicion
a pagar y costo de la enfermedad (Angeles et al., 2021; Engel et al., 2021; Iragorri et al., 2021a;
Mattingly et al., 2022), usados frecuentemente para la valoracion del cuidado informal. Sin
embargo, las estimaciones variaron segun el contexto y la metodologia empleada. Una diferencia
radica en el impacto de los costos indirectos. Aungue en Estados Unidos los costos indirectos son

elevados, en paises de salarios medios y bajos la magnitud de la carga financiera resulta mayor
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(Iragorri et al., 2021b).

Del mismo modo, se encontr6 un efecto en el empleo, en especial por enfermedades con
una mayor dependencia, como el Alzheimer, donde los cuidadores dedican un promedio de 235
horas mensuales al cuidado (Frederiksen et al., 2023). Estas disparidades reflejan el efecto del
contexto socioeconomico y la gravedad de la enfermedad en la magnitud de los costos econémicos
para los cuidadores informales.

Las estimaciones de la carga financiera no se limitaron al tiempo invertido, se calcularon
pérdidas de ingresos, abandono del empleo, reduccién de la productividad y costos de bolsillo,
como gastos de transporte y alimentacion. Se destacaron los costos en los cuidadores de personas
con Alzheimer, pues reportaron tensiones financieras entre el 51% y 100% (Gambe et al., 2023).

Se encontrd una gran diversidad en las intervenciones estudiadas por los autores, de terapia
cognitiva, diadicas, remotas, entre otras. Para el caso de las intervenciones remotas o las basadas
en la tecnologia, fue recurrente el hincapié en las barreras digitales como un obstaculo para su
efectividad (Bauernschmidt et al., 2023; Garnett et al., 2022; Scerbe et al., 2023; T. Yu etal.,
2023). Se destaco el acceso limitado a los dispositivos o al internet y la falta de confianza en la
tecnologia caracteristica de los cuidadores mayores. En la mayoria de las intervenciones se
encontraron mejoras en los resultados de los cuidadores tras su implementacion (Bauernschmidt
et al., 2023; Boyt et al., 2022; Garnett et al., 2022; Scerbe et al., 2023; Spencer et al., 2019). Sin
embargo, otras revisiones como Y. Yu et al. (2023) encontraron resultados mixtosy T. Yu et al.
(2023) que no observaron diferencias.

A partir de las intervenciones y las revisiones de los contextos, los autores observaron
factores que podian contribuir en la disminucién de la carga. Las redes sélidas de apoyo vy las

estrategias de afrontamiento positivas (Amer Nordin et al., 2019; Bailey et al., 2022; Campbell-
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Enns et al., 2023; Carmassi, Foghi, et al., 2020; Hellis & Mukaetova-Ladinska, 2023; Kong &
Park, 2022; Schiller et al., 2021; L. Wang et al., 2023) ayudan a mitigar las consecuencias del
cuidado.

Respecto a las recomendaciones, multiples revisiones concluyeron en la necesidad de
realizar investigaciones que se centre en subgrupos especificos de cuidadores, como los hombres
(Mwendwa et al., 2022), jovenes (Justin et al., 2021; Panzeri et al., 2019), latinos (McCarthy et al.,
2021; Pan et al., 2022), entre otros (Bailey et al., 2022; Bei et al., 2023; Boyt et al., 2022; Bruzzese
etal., 2023; Carmassi, Dell’Oste, etal., 2020; Dang etal., 2022; Frederiksen etal., 2023;
Papadopoulos et al., 2019; Scerbe et al., 2023; Streur et al., 2020; Wiegelmann et al., 2021). El
enfoque en subgrupos se sugiere teniendo en cuenta el efecto de las caracteristicas particulares de
cada poblacion y las diferentes necesidades que pueden tener. Por otro lado, Lascelles et al. (2023)
mencionaron que los estudios deberian estar dirigidos a una poblacion mayoritaria y con un mayor
rango de edad.

30 publicaciones la importancia de la metodologia de las investigaciones. Se hizo énfasis
en la necesidad de investigaciones mas robustas, mas que todo en términos de muestreo (Angeles
etal.,, 2021; Bakas etal., 2022; Boele etal., 2019; Chacko etal., 2022; Garnett et al., 2022;
Karambelas et al., 2022; Lascelles et al., 2023; Peng et al., 2022; Pucciarelli et al., 2021; T. Wang
etal., 2021; Waligora et al., 2019) o del disefio en general (Leeper et al., 2022; Liu et al., 2023;
Mohler et al., 2020; Ntsayagae et al., 2019; Streur et al., 2020). Ademas, es necesario desarrollar
metodologias estandarizadas (Engel etal., 2021; Gilbertson etal., 2019; Lee etal., 2023;
Mattingly et al., 2022; Patnode et al., 2020; Sheehan et al., 2019; Vlotinou et al., 2023), ya sea
para la medicion de la carga de los cuidadores o la estimacion de los costos econdmicos. También

se sugirié que los estudios incluyan métodos cuantitativos (Waligora et al., 2019) y que se centren
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en la evaluacion de efectos a largo plazo (Bom et al., 2019; Del-Pino-Casado et al., 2021; Giebel
et al., 2023; Hansen et al., 2022; Mirzai et al., 2023; Quinn & Toms, 2019), permitiendo un analisis
mas profundo de la eficacia de las intervenciones. En torno a los enfoques de las intervenciones,
en especifico Crawley et al. (2023) consideraron que es necesario estudiar qué apoyos son
beneficiosos para las experiencias de duelo, y Gonzalez-Fraile et al. (2021) en los factores que
resulten en el abandono de la intervencion.

Otra recomendacion en comun entre las revisiones es el desarrollo de intervenciones,
politicas publicas y todo tipo de estrategias para apoyar a los cuidadores informales en la
mitigacion del impacto negativo del cuidado (Alzehr et al., 2022; Campbell-Enns et al., 2023;
Chacko et al., 2022; Francis & Hanna, 2022; Gambe et al., 2023; Garnett et al., 2022; Kim et al.,
2020; Knowles et al., 2021; Lei et al., 2023; Leng et al., 2020; Lisiecka et al., 2022; Maximiano-
Barreto et al., 2022; Panzeri et al., 2019; Roling et al., 2020; Ruksakulpiwat et al., 2022; Stenberg
& Hjelm, 2023; Teng et al., 2020; L. Wang et al., 2022; Wiegelmann et al., 2021; Winter et al.,
2023; T. Yu etal., 2023). La implementacion de intervenciones personalizadas permitiria una
mayor eficacia en la respuesta a las necesidades individuales de los cuidadores teniendo en cuenta
las diferencias en los contextos sociales de cada uno. Del mismo modo, las estrategias de
informacidn, comunicacién y educacion para los cuidadores pueden proporcionar herramientas
para mejorar el conocimiento sobre el cuidado y desarrollar habilidades para reducir el estrés y la

ansiedad.

6.2.2. Lineas de investigacion, autores e instituciones

6.2.2.1.Tendencias de investigacion.

Segun los resultados, en la visualizacion de redes (Ver Apéndice C) se obtuvieron seis

clisteres donde los términos de calidad de vida y demencia predominan. Los seis clisteres
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corresponden a andlisis relacionados con enfermedades cronicas, cuidados paliativos e
intervenciones en el hogar; agrupacion de términos como el cancer, la oncologia, el apoyo y las
emociones; las condiciones neurolégicas como la demencia o el alzheimer, el adulto mayor y la
calidad de vida; aspectos psicolégicos, como la ansiedad, depresion y estrés, incluyendo los
términos relacionados con la pandemia del COVID-19; analisis por poblaciones, ya sean rangos
de edad o el género; y, términos relacionados con la hospitalizacién. A pesar de no pertenecer al
clister mas grande, los términos de calidad de vida y demencia presentan la mayor cantidad de
conexiones con las demas palabras claves. Por un lado, “quality of life” tiene una fuerte presencia
en la literatura, y frecuente mente esta relacionada con otros temas de diferentes agrupaciones, no
necesariamente un campo en especial. Mientras que, la mayor parte de las conexiones que presenta
la palabra clave “dementia” corresponden a su propio clister, indicando la relevancia del término
dentro de este campo mas especializado.

En el &mbito econdmico, el Unico término identificado en el mapa fue “cost of illness”,
sugiriendo una limitada presencia de esta dimensién en la literatura analizada. Esta palabra clave
presentd conexiones con otros términos como "quality of life”, "caregiver burden" y "mental
health" evidenciando perspectivas multidisciplinarias donde los autores relacionaron los costos
econdmicos con las repercusiones sociales y psicoldgicas derivadas del cuidado. Sin embargo,
segun la coocurrencia de palabras clave, se observo una escasa representacion de enfoques
economicos en el contexto seleccionado, indicando que las revisiones priorizaron las
consecuencias sociales, psicoldgicas y fisicas sobre las economicas.

Por medio de la visualizacion de superposicion, la temporalidad de los términos muestra
que la investigacion comprende tanto términos tradicionales como temas emergentes. Aquellos

términos que se asocian al andlisis poblacional segun su género o edad se presentan mas antiguos
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o tradicionales, aunque mantienen un numero significativo de conexiones lo que indica su
prevalencia. Por otro lado, en la periferia del mapa en la Figura 1 se pueden encontrar términos
emergentes, como COVID-19, la enfermeria de hospicio y cuidados paliativos, desordenes de
ansiedad, disfuncidn cognitiva, entre otros. Estos términos muestran un reciente interés e indican
nuevas tendencias de investigacion sobre los cuidadores informales. Teniendo en cuenta los
cambios poblacionales y la prevalencia de las enfermedades cognitivas surge un mayor enfoque
en el cuidado de esta poblacion que requiere una atencion especializada, la cual puede llegar a
convertirse en cuidados paliativos. De la misma manera, el impacto de la pandemia del COVID-
19 implicd nuevos desafios para los cuidadores, en términos de la escasez de recursos, las
restricciones por la emergencia sanitaria, ademas de los cambios en las modalidades de cuidado,
abriendo paso a investigaciones sobre intervenciones remotas o por medio de dispositivos moviles.
Posiblemente acrecentado por la pandemia, también ha aumentado la preocupacion sobre el
impacto psicoldgico del cuidado informal, no solo en la medicion, sino en métodos para mitigar

los efectos negativos en la salud mental de los cuidadores.
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Figura 1

Mapa de coocurrencia de palabras clave (Superposicion)
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Adicionalmente, con la elaboracion del mapa excluyendo los términos relacionados al
COVID-19, no se observaron diferencias en los mapas de coocurrencia. Solo dos términos
relacionados al tema se encontraban dentro de los pardmetros minimos para la generacion del
mapa, “covid-19” y “pandemics”, y al carecer de mayor influencia no se observo una diferencia
con esta exclusion. Ademas, al estar ubicados en la periferia y corresponder a una linea de
investigacion emergente se entiende que su exclusién no haya modificado los patrones de
ocurrencia de las otras palabras clave.

El analisis de coautoria de organizaciones resultd en tan solo siete organizaciones con al
menos dos documentos compartidos, demostrando el reducido nivel de colaboracion relacionado
con esta investigacion. En el mapa (Ver Apéndice D) se observa como todas las organizaciones

mantenian el mismo numero de conexiones y se encontraban ubicadas equitativamente dentro del
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mapa, de modo que no se observo una jerarquia entre estas, al contrario, se presume que todas
poseen la misma relevancia dentro de la literatura.

Dentro del mapa se encontro el Centro de Evaluacién y Politica de Cuidados de la Escuela
de Economia y Ciencias Politicas de London y el Departamento de Atencion Primaria y Salud
Mental de la Universidad de Liverpool quienes tienen sus investigaciones alineadas con tematicas
sobre la salud mental, el bienestar, el cuidado a largo plazo, entre otros problemas de salud.
Ademas, Lewy Body Society y Surf Liverpool, dos organizaciones britanicas enfocadas en la
demencia, la primera por medio de financiaciones a investigaciones y la oferta de otros servicios
de informacidn y asesoramiento sobre la demencia con cuerpos de Lewy, y la segunda como un
foro de personas que representan las perspectivas de las personas gque viven con demencia, sus
cuidadores y sus familias. Por otro lado, las tres Gltimas organizaciones obtenidas presentaron
lineas de investigacién mas generales o con mayor variedad. La Facultad de Ciencia y Tecnologia
de la Universidad de Bournemouth en Reino Unido comprende seis departamentos centrados en
tecnologia y disefio; ciencia creativa, digital y cognitiva; salud, bienestar y sociedad;
biodiversidad, cambio ambiental y economia verde; y comunidades, culturas y conflictos. La
Colaboracién en Investigacién Aplicada de la Costa Noroeste en el Instituto Nacional de
Investigacion sobre la Salud y el Cuidado (NIHR) en Reino Unido se dedica al desarrollo de
investigaciones en torno a la gestion de los servicios de salud, las desigualdades del sector y en la
sostenibilidad del sistema sanitario. Y, el Instituto de Salud Menzies de Queensland en la
Universidad de Griffith en Australia, la cual se mantuvo operaciones hasta el 2024, ayudo a
impulsar la innovacién en la investigacion médica y los Gltimos cuatro afios centrd su estrategia
investigativa discapacidad y rehabilitacion; practica de atencion médica y supervivencia; y

enfermedades infecciosas e inmunologia.
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Segun estos resultados, se evidencia una colaboracion predominantemente nacional, ya que
seis de las organizaciones estan ubicadas en Reino Unido y la restante es de Australia, por lo que
no hay suficiente coautoria directa a nivel internacional. Por otro lado, se observa una red de
colaboracion mas solida entorno al cuidado de la demencia y la salud mental, mientras que las
otras tres organizaciones tienen un enfoque mas general en sus investigaciones o se centran en otro
campo.

Respecto a la coautoria entre autores el mapa (Ver Apéndice E) mostré un comportamiento
similar en términos del limitado nimero de autores que se encuentran dentro del minimo de tres
documentos relacionados en la base de datos. Se encontraron seis autores bajo estos criterios,
divididos en dos clusteres. EI primero conformado por Kirsten J. Moore, miembro de Instituto
Nacional de Investigacidn sobre el Envejecimiento y con intereses relacionados con la demencia,
cuidados paliativos y cuidados de ancianos; Nathan Davies, profesor de Bioguimica en la Facultad
de Ciencias Médicas del Colegio Universitario de London (UCL), su trabajo se enfoca en las
enfermedades hepaticas y nutricion; y, Bridget Candy investigadora senior de tratamientos e
intervenciones en cuidados paliativos y al final de la vida y Elizabet L. Sampson profesora
honoraria de demencia y cuidados paliativos, ambas pertenecientes al Departamento de
Investigacion de Cuidados Paliativos Marie Curie, dentro de la Division de Psiquiatria de UCL. El
segundo cluster consistié en Jill Manthorpe, profesora de Trabajo Social en King's College de
Londres y directora de la Unidad de Investigacién de Politicas de NIHR, con un enfoque en
politica, fuerza laboral, préctica de cuidados y envejecimiento dentro de sus investigaciones; v,
Claudia Cooper, investigadora en APPLE-Tree y profesora de psiquiatria de personas mayores en
la Divisién de Psiquiatria de UCL, con un enfoque en el cuidado de personas con demencia.

De acuerdo a lo anterior, el primer clUster presenta una mayor cantidad de conexiones
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directas entre los autores, principalmente en el campo de los cuidados paliativos o a largo plazo.
Mientras que, el segundo cluster aparentd ser emergente, donde las colaboraciones entre
Manthorpe y Cooper se presentaron de una manera menos intensa que los demas autores.

Se identificd un patrén con la UCL, en mayor parte en su Departamento de Psiquiatria.
Cuatro de los seis autores presentes en los resultados mantienen una conexién actual con la
institucion, ademas de Moore quién hizo parte de la UCL en el pasado, lo que se interpreta como
la existencia de un posible clister de desarrollo dentro de la institucion.

Adicionalmente, se observd que el tema se construye desde un grupo predominantemente
femenino, a nivel de coautorias, y con una baja participacion masculina. Esta distribucion sugiere
que el enfoque del cuidado tiende a estar asociado a una vision femenina, por lo que abre puertas
a la cuestién de una posible correlacion entre el género de los autores y la produccion cientifica

relacionada con el cuidado informal.

6.2.2.2. Principales autores y fuentes de las iniciativas.

Dentro de la base de datos se encontraron 23 autores que participaron en la publicacion de
minimo dos articulos del total de los seleccionados. Siete de ellos con diferentes coautores,
mientras que se observaron cuatro grupos que realizaron la publicacion de los diferentes articulos
con el mismo circulo o similar. Sin embargo, este analisis evidencid que, a pesar de la variacion
de los equipos de investigacion, el tema del cuidado informal no es un tema eventual dentro de
estos grupos, sino que forma parte de las lineas de investigacion de varias de las instituciones que
estuvieron a la cabeza de estas publicaciones.

Algunas de las instituciones a las que pertenecian los autores al momento de la publicacion
contaban con departamentos o areas enfocados en la medicina en general, incluyendo temas

relacionados con la salud directamente y otros aspectos sociales que estan indirectamente
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asociados al cuidado. Por otro lado, se observaron instituciones como la Escuela de Enfermeria y
Obstetricia de la Universidad de Birmingham; el Departamento de Medicina de Cuidados Criticos
de la Universidad de Calgary; el Instituto de Politicas, Gestion y Evaluacion de la Salud de la
Universidad de Toronto; la Alianza Canadiense Contra el Cancer; la Division de Psiquiatria del
Colegio Universitario de Londres; y, el Departamento de Enfermeria de la Universidad de Jaén,
que cuentan con lineas de investigacion y publicaciones dedicadas especificamente a la
investigacion de temas relacionados con el cuidado.

Adicionalmente, solo cuatro autores presentaron una recurrencia en la investigacion y
publicacién de literatura relacionada al cuidado informal, Catalina Lépez Martinez, Rafael Del
Pino Casado, Vasiliki Orgeta y Chelsea Coumoundouros. Segun la informacion recopilada de la
plataforma ORCID, la profesora Jing Wang publicé tres articulos relacionados con cuidadores, de
un total de doce publicaciones. Por otro lado, respecto a la profesora Gabriele Meyer, a pesar de
que sus publicaciones e investigaciones estan relacionadas con el cuidado y tratamientos en
general, solo tiene un articulo relacionado con los cuidadores. Los otros 17 autores comprenden
enfoques relacionados con la medicina sin un enfoque especifico en los cuidadores. De este modo,
se encontro que los intereses de los autores no siempre coinciden con una linea de investigacion
establecida, si no como una tematica eventual.

Se observo la diversidad geogréfica presente tanto en las instituciones como en las
nacionalidades de los autores, comprendiendo ubicaciones en Canada, China, Alemania, Reino
Unido, Espafia, Italia, Colombia, entre otros. La mayor concentracién se dio en los paises mas
desarrollados, aunque se presentd un Unico caso, en Colombia. Nicolas Iragorri, estudiante de
doctorado en el Instituto de Politicas, Gestion y Evaluaciéon de la Salud de la Universidad de

Toronto y egresado de la Pontificia Universidad Javeriana, se destac6 como el Unico autor
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identificado de Colombia. Iragorri, a pesar de no mantener el cuidado informal como su enfoque
principal, desarrolla investigacion relacionada con economia de la salud. Ademas, se destaca la
contribucion de Claire de Oliveira y Beverley Essue, economistas y profesoras en la Universidad

de Toronto, cuyas investigaciones también abordan la economia de la salud.

6.2.2.3. Centros de investigacion.

La segmentacion por universidades resulto en las 25 instituciones con mayor cantidad de
literatura, empezando por Chinese Academy of Sciences con méas de 170 mil publicaciones y
University of California System con mas de 157 mil (Ver Figura 2). A partir de estas afiliaciones,
se extrajeron las instituciones de los autores de 250 articulos pertenecientes a los 25 segmentos.
Con la informacion recopilada se identificaron centros de investigacion, departamentos y
facultades que, de forma directa o indirecta, abordan la tematica de los cuidadores desde diferentes
enfoques. De las 793 instituciones extraidas, el 33,8% estaban relacionadas con cuidadores, el
1,5% con cuidadores informales y el 3,5% con estudios econémicos. Unicamente tres instituciones

relacionadas con los cuidadores informales tuvieron ademas un enfoque econémico.
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Figura 2

Segmentacion por afiliaciones
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Nota: Web of Science. Célculos de la autora.

Entre los resultados, se encontré el Centro de Evaluacion y Politicas de Cuidado,
perteneciente a London School of Economics and Political Science. Sus investigaciones tienen un
enfoque econdémico en areas de la salud, comprendiendo aquellas relacionadas con la demencia,
el autismo y los cuidados no remunerados, ademas de una linea en el desarrollo de métodos de
investigacion, financiacion de cuidados a largo plazo y, evaluaciones y economia de la atencion
social. En su linea de cuidadores informales se investigan los problemas de empleo que enfrentan
los cuidadores, la oferta del cuidado, los costos del cuidado, las estrategias de afrontamiento y la
visibilidad.

Asimismo, la Erasmus University Rotterdam, por medio del Grupo de Economia de la
Salud, desarrolla investigaciones enfocadas en economia conductual y experimental de la salud,
economia de la salud global, metodologia de las evaluaciones econdmicas en salud,

establecimiento de prioridades en la distribucién de la salud y la atencion sanitaria, economia de
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la salud y del trabajo, y cuidado informal, donde evaltan diferencias de ingresos, politicas
publicas, asignaciones de fondos publicos, entre otros. Por otro lado, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS), aunque tiene un alcance mas amplio en la tematica de la salud
publica, incluye en sus investigaciones aspectos relacionados con el bienestar de los cuidadores
informales, considerando factores tanto sociales como economicos.

Otros centros de investigacion abordaron desde un enfoque econdmico la tematica del
cuidado, aungue sin limitarse al cuidado informal. Como los Departamentos de Politica y Gestion
de la Salud de University of Arkansas y University of North Carolina. Las areas clave de la primera
corresponden al acceso y calidad de los sistemas de salud, cobertura de los seguros médicos,
evaluaciones econdmicas de las intervenciones, y la financiacion de la atencion médica y de los
cuidados de larga duracion. La segunda comprendio dentro de sus intereses investigativos las
politicas regulatorias de medicamentos, uso de resultados informados por el paciente para practicas
médicas, cuidados paliativos, politicas de salud publica, econometria en la atencién sanitaria,
cuidado a largo plazo, entre otros.

Por otro lado, se encontré una mayor cantidad de instituciones que usaron métodos
economicos en el analisis del sector de la salud a nivel general, como la Escuela de Salud Publica
de Shandong University, la cual comprende tres centros de investigacion, en donde uno de estos
posee el Laboratorio Clave de Investigacion de Politicas y Economia de la Salud, el tnico en China
sobre este tipo de investigacion. El laboratorio mantiene investigaciones sobre evaluacién
econdmica del uso de farmacos y de politicas de seguridad médica, gestién y apoyo a productos
farmacéuticos. El Centro de Investigacion de Resultados y Evaluacién Econémica para la Salud
del Instituto Nacional de Salud Publica de Japon se dedica exclusivamente a la evaluacion de coste-

efectividad de medicamentos y dispositivos médicos. Igualmente, el Centro de Politica y Gestion
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de la Salud del Trinity College Dublin usa métodos econdmicos para la investigacion como las
estimaciones de la demanda de servicios médicos para la planificacion de la fuerza laboral, y otros
temas relacionados con la financiacién, fijacion de prioridades y oferta de los servicios de salud,
prestando atencidn a la equidad del acceso, cambios demograficos, recursos humanos, entre otros.
Mientras que, los intereses de investigacion del Centro de Estudios de Politicas de Salud de
Zhejiang University son la salud de poblacion vulnerable, calidad de vida, economia de la salud,
cuidado del adulto mayor y abuso de antibidticos. EI Departamento de Politica y Gestion de la
Salud de Johns Hopkins University, se enfoca en investigaciones sobre politicas de precios de
medicamentos, salud mental, seguridad del paciente, disparidades en salud, asi como herramientas
para la implementacion de politicas publicas de salud.

En términos especificos de cuidadores informales se encontraron las siguientes
instituciones. Las Divisiones de Enfermeria de University of South Florida y Case Western
Reserve University y el Departamento de Desarrollo Humano y Estudios Familiares de University
of Wisconsin tienen como uno de sus proyectos el apoyo a los cuidadores familiares. El
Departamento de Medicina Familiar de University of Vermont tiene un proyecto mas especifico
en la implementacion de intervenciones para reducir la soledad del duelo en los cuidadores. Y, The
National Center on Family Support de University of Pittsburgh y The Center on Smart and
Connected Health Technologies de University of Texas Health Science Center at San Antonio
integran la tecnologia en las intervenciones dirigidas a la mejora de la calidad de vida y las
necesidades de los cuidadores familiares.

En América Latina, la busqueda mostrd una cantidad limitada de centros de investigacion
especializados en este campo. En Chile, se encontré el Centro de Estudios de Vejez y

Envejecimiento, adscrito a la Facultad de Medicina de la Pontificia Universidad Catélica, un centro
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de investigacion interdisciplinario que se enfoca en el apoyo a los adultos mayores, pero también
incluye un enfoque en el cuidado de estos y, el Instituto Milenio para la Investigacion del Cuidado
(MICARE), un centro especializado en el cuidado y el acompafiamiento. A nivel internacional, el
Grupo de Trabajo de Cuidados y Género del Consejo Latinoamericano de Ciencias Sociales tiene
como objetivo consolidar una red enfocada en la contribucion académica para promover las
discusiones publicas y, posteriormente, el desarrollo de politicas que reconozcan y apoyen el
trabajo del cuidado.

Para el caso colombiano se encontré un grupo de investigacion especializado en los
cuidadores, el grupo Cuidado de Enfermeria al Paciente Cronico de la Universidad Nacional, cuyas
lineas de investigacion se relacionan directamente con esta poblacidn y con aspectos como su carga
y calidad de vida. Por otro lado, los grupos de investigacion en “Salud Pablica” y de “Psicologia:
Cienciay Tecnologia” de la Corporacién Universitaria Iberoamericana; Psicologia de la salud, del
deporte y clinica de la Universidad del Bosque; y Salud Publica (GISAP) adscrito a la Facultad
Ciencias de la Salud Sede Cali de la Fundacion Universitaria San Martin, no tienen lineas de
investigacion especificas para los cuidadores, sin embargo, han contribuido en la produccion
académica sobre estos, por medio de publicaciones eventuales.

La busqueda de los centros de investigacion no dio el resultado esperado, la cantidad de
espacios especializados fue considerablemente menor al esperado, demostrando una brecha en la
produccién académica relacionada con los cuidadores informales. En Colombia, solo se encontrd
con un centro dedicado especificamente a esta area, mientras que las otras instituciones abordan
el tema de manera esporadica. Esta falta de especializaciéon dificulta la identificacion de
necesidades, la evaluacion del impacto econdmico y social del cuidado informal, y la

implementacién de politicas publicas o intervenciones de apoyo. Se requiere la instauracion de
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centros especializados que permitan abordar el tema de los cuidadores informales de una manera

mas integral y sostenida en el tiempo.

6.2.3. Abordaje desde la Escuela de Economia y Administracion

En la Escuela de Economia y Administracion se encuentra adscrito el grupo de
investigacion Desarrollo Regional y Ordenamiento Territorial — GIDROT, el cual se dedica al
desarrollo de investigaciones que abarcan aspectos socioecondmicos, historicos y ambientales con
un enfoque regional. Sus lineas de investigacion se concentran en el desarrollo humano y social,
el desarrollo regional y politica publica, y el desarrollo sostenible y ordenamiento territorial. Desde
otra perspectiva, el grupo EMAR, adscrito a la misma escuela, se enfoca en el analisis de las
interacciones sociales y econdmicas, con especial énfasis en la economia del comportamiento,
economia experimental, economia de la educacion, accion colectiva, entre otras. Entre sus de
lineas de investigacion se encuentra teoria de juegos y estudios del comportamiento; la calidad de
la educacion; la desigualdad y calidad de vida; y la gestién del conocimiento, innovacién y
desarrollo.

Desde la Escuela de Trabajo Social se encuentra el grupo de investigacion Poblacion,
Ambiente y Desarrollo (G-PAD), orientado en la profundizacién del conocimiento de realidades
sociales relacionadas con poblacion, ambiente y desarrollo, incidiendo en el disefio de la politica
social para la reduccién de las problematicas sociales. Sus lineas de investigacion abarcan la
educacion y cambio social; el poder, subjetividades y cultura; la praxis en trabajo social; y el
territorio, conflictos y habitat.

Como el cuatro grupo de investigacion, se encuentra el grupo de Demografia, Salud Publica
y Sistemas de Salud (GUINDESS), perteneciente al Departamento de Salud Pablica de la Escuela

de Medicina. Esta orientado a la busqueda del conocimiento en el area de salud publica y la
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implementacion de acciones para promover la salud fisica, mental y social, a través de sus lineas
de investigacion enfocadas en la atencion primaria en salud, enfermedades crénicas no
transmisibles, promocion de la salud, salud publica, sistemas de salud y salud ambiental y
ocupacional.

Dada la diversidad tematica de los diferentes grupos, la basqueda se amplié a publicaciones
relacionadas con el trabajo informal, el mercado laboral del sector salud, el sector salud en general
y, preferiblemente, produccion académica relacionada con cuidadores o cuidadores informales.

Segun la informacion extraida de los perfiles de GrupLAC de cada grupo, se observé que
los tres grupos de la Facultad de Ciencias Humanas poseen entre 8 y 10 articulos publicados que
tienen relacion con tematicas en general del sector de la salud, como la demanda de servicios
médicos, reformas en la salud pablica, salud mental, entre otros. Como se encontré anteriormente,
gracias a las teméticas de GIDROT enfocadas en el desarrollo econdémico, humano y social, el
grupo produjo literatura relacionada al trabajo decente, a las condiciones laborales y a la
informalidad laboral, incluyendo un articulo que ademas se enfocd en la equidad de género en el
personal de salud. Por otro lado, dentro de la produccion académica de EMAR se encontraron dos
articulos relacionados al trabajo informal y un articulo de perspectivas de género en el mercado
laboral del sector de la salud. De manera similar, la produccién académica de GPAD incluyé un
articulo relacionado al trabajo informal y dos articulos sobre trabajadores de la salud. Sin embargo,
este grupo contd con la publicacion de dos articulos relacionados al mercado del cuidado, factor
distintivo dentro de los tres grupos seleccionados de esta facultad.

Adicionalmente, en la revision de la produccién académica de GUINDESS, a pesar de no
encontrar literatura relacionada con el trabajo informal, se identificaron publicaciones sobre las

condiciones laborales de trabajadores de sectores como el transporte, mineria y comercio, ademas
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de tres enfocados especificamente en los trabajadores de la salud. Segun lo previsto, también se

identificaron articulos relacionados a los cuidadores en general y uno sobre los sintomas

depresivos de los cuidadores familiares de recién nacidos.

Dentro de la revision, cinco articulos estaban relacionados con los cuidadores, dos por parte

de GPAD vy tres por GUINDESS, y unicamente un articulo relacionado con los cuidadores

informales, producido por este dltimo. Se observd, una falta de estudios interdisciplinares, en

donde se aborde la economia de la salud y el trabajo decente de manera integrada. De esta manera,

se identifico un espacio de estudio disponible a complementar, particularmente con investigacién

enfocada en la poblacién de los cuidadores informales.

6.2.3.1. Recomendaciones para el abordaje desde la Escuela de Economia y

Administracion.

En el marco del plan de estudios del pregrado de Economia de la Universidad Industrial de
Santander, se identifica una oportunidad para abordar el cuidado informal como un
componente especifico dentro de los contenidos asignaturas clave como el Seminario de
Crecimiento y Desarrollo, el Seminario de Politica Publica y el Seminario de Coyuntura
Econdmica. Respecto al primero, este permitiria profundizar en los efectos del cuidado
informal sobre indicadores macroeconémicos como la participacion laboral, el gasto
publico, la distribucion del ingreso, entre otros indicadores de salud publica. Asimismo, se
ofreceria un espacio para analizar las disparidades de género tanto en las responsabilidades
asociadas al cuidado como en el mercado laboral. EI seminario de Politica Publica brindaria
un espacio para discutir el disefio, ejecucion y evaluacion de politicas orientadas la mejora
de las condiciones de los cuidadores informales. A través de esta asignatura, se fomentaria

el andlisis del contexto nacional, identificando vacios y oportunidades para la
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implementacion de las politicas efectivas. Desde este enfoque se fomentaria el interés en

este campo de estudio, al mismo tiempo que se enriquece la formacion académica.

e Generalmente el economista no profundiza en esta area particular de la economia del
cuidado, lo que representa una oportunidad para la ampliacion de nuestro horizonte
académico y profesional. Por ello, la creacion de un seminario interdisciplinario se presenta
como una estrategia clave para fomentar la colaboracion y el intercambio de conocimientos
entre estudiantes y profesores de diversas escuelas como Economia y Administracion,
Trabajo Social, Medicina, Enfermeria y otros departamentos con enfoques afines. Este
espacio no solo permitiria explorar perspectivas complementarias y ampliar el analisis de
la tematica de los cuidadores informales, sino que también contribuiria al desarrollo de
investigaciones conjuntas y proyectos aplicados. Ademas, el seminario podria servir como
una plataforma para visibilizar la relevancia de estos temas en el ambito econémico social

y politico.

e La incorporacién de andlisis del cuidado informal desde un enfoque econémico es clave
para visibilizar su impacto en la sociedad. Es necesario profundizar en la valoracién del
trabajo de cuidado, ya que examinar su contribucién al PIB y su efecto en la desigualdad y
pobreza, permitiria el disefio de politicas publicas para la redistribucion de esta carga.
Asimismo, seria Util desarrollar estudios de costo-beneficio sobre la implementacion de
politicas como las transferencias monetarias, condicionadas o incondicionadas, evaluando

su viabilidad e impacto en la mejora de las condiciones laborales de los cuidadores.

Ademas, se recomienda analizar el impacto de los cambios demogréaficos y envejecimiento
poblacional en la sostenibilidad del sistema de cuidados, ya que estos factores tienen un

afectan los sistemas de seguridad social y pueden alterar la oferta y demanda de estos
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servicios. Considerando el impacto del trabajo de cuidado informal sobre el mercado
laboral, debido al ausentismo y abandono, seria beneficioso explorar modelos de seguridad
social y el acceso a educacion continua para mejorar la empleabilidad de los cuidadores y

su estabilidad econdmica.

e Crear una linea de investigacion dentro de GPAD dedicada al estudio del cuidado informal
donde se podrian abordar aspectos fundamentales como el analisis detallado de la carga
economica que el cuidado informal implica para los hogares, incluyendo los costos directos
e indirectos asociados, asi como la medicion del valor no remunerado que los cuidadores
aportan a la sociedad. Esta linea de investigacion, permitiria enfocarse en el disefio y la
evaluacion de politicas pablicas orientadas a mejorar las condiciones de vida y laborales
de los cuidadores, promoviendo su bienestar y reduciendo las desigualdades. La
implementacion de esta linea de trabajo, permitiria que GPAD no solo fortalezca su
capacidad de generar conocimiento interdisciplinario, sino que también contribuya a la
formulacion de iniciativas que impulsen cambios positivos tanto en el ambito académico
como en el disefio de politicas publicas. Este enfoque, ademas, permitiria construir puentes
entre diversas areas del conocimiento, alinedndose con el propdsito de colaboracion que

fomentaria el seminario interdisciplinario propuesto.

e Buscar la colaboracion con entidades publicas, centros de salud y organizaciones dedicadas
al bienestar social permitiria identificar las principales necesidades de los cuidadores, a
partir de las cuales se puede disefiar, implementar y evaluar intervenciones que aborden de
manera integral las consecuencias del cuidado informal desde un enfoque econémico. A
través de estas colaboraciones, se generaria un puente entre la investigacion académica y

las acciones concretas en el territorio, fomentando proyectos que apoyen a los cuidadores
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mediante capacitaciones, acceso a servicios, programas de salud mental, politicas de alivio
financiero, entre otros. Ademas, esta relacion podria facilitar el acceso a datos relevantes,
fortalecer la validez de los resultados, financiacion en la investigacion y garantizar que las
recomendaciones de politicas estén alineadas con las realidades locales impactando

positivamente en la calidad de vida de quienes desempefian esta labor.
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7. Conclusiones

En el presente informe final se expone el proceso y resultados de la pasantia de
investigacion que hace parte del proyecto denominado “Caracterizacion del trabajo decente y no
remunerado en profesionales de enfermeria del departamento de Santander”. Durante la pasantia
se tuvo como objetivo analizar las condiciones laborales asociadas al cuidado informal dentro del
debate académico actual. Para ello, se empled una metodologia mixta, combinando el analisis
cualitativo en una revision sistematica de revisiones publicadas entre el 2019 y 2024, asi como un
enfoque cuantitativo en el analisis bibliométrico, permitiendo identificar tendencias y vacios en la
produccién académica. Ademas, se realizaron revisiones de autores, organizaciones y centros de
investigacion alrededor del mundo y desde la Universidad Industrial de Santander.

En la revision de la literatura, se evidencié que aquella relacionada con los costos
econdmicos asociados al cuidado es escasa. Por lo cual, se amplio el enfogque dentro de la ecuacion
de busqueda con el fin de incluir otro tipo de cargas que afectaran a los cuidadores informales,
como los impactos psicoldgicos, la carga del cuidador y los efectos en la calidad de vida. Sin
embargo, la literatura relacionada con la carga financiera evidencié la necesidad de las politicas
publicas para el apoyo econdmico de los cuidadores informales. Posteriormente, en la agrupacion
de las revisiones algunas comparaciones entre articulos se vieron limitadas por la cantidad reducida
dentro de cada categoria. Sin embargo, haciendo un balance global se observé que los estudios se
centraban en un enfoque psicoldgico del cuidador. En varias publicaciones se recomendd una
mayor especificidad a la hora de delimitar la muestra de los estudios, la estandarizacién de los
conceptos e intervenciones con disefio personalizado teniendo en cuenta las necesidades
particulares de cada poblacion.

Por otra parte, el andlisis bibliométrico arrojo que la tendencia mas destacada en la
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investigacion gira en torno al area de la psicologia, en particular se observaron términos
emergentes como “trastornos de la ansiedad” y “cuidados paliativos”. La mayoria de autores y
centros de investigacion surgen desde el area de la salud. Segun los resultados de la investigacion,
solo tres autores eran economistas y tres organizaciones enlazaron las perspectivas econdémicas
con el cuidado informal. La mayoria de las instituciones que investigan sobre este tema estan
ubicadas en el Reino Unido, ubicacion que ha facilitado una mayor colaboracion entre los
diferentes paises europeos. Mientras tanto, en el territorio asiatico las investigaciones tienden a
concentrarse en cada pais en particular. Lo mismo sucedi6 en el continente americano donde hay
poca colaboracion entre naciones, siendo Estados Unidos el mayor exponente a nivel continental.

Desde la Universidad Industrial de Santander no se encontraron grupos de investigacion
cuya linea de investigacion principal fuese el estudio de los cuidadores informales. Sin embargo,
se destaco la presencia de iniciativas de investigacion, como es el presente caso, por parte de los
grupos de GPAD y GUINDESS. A partir de esta revision, se encuentra que el trabajo
interdisciplinario es uno de los factores que menos se ve reflejado en las investigaciones de esta
tematica, limitando el enfoque a ciertas areas del conocimiento y restringiendo la participacion de
investigadores, centros y naciones con diferentes perspectivas, dificultando la ampliacion del
abordaje y la relevancia del cuidado informal. Por lo cual, se establecieron recomendaciones en
aras de la ampliacion del conocimiento y la colaboracion cientifica para una investigacion integral
de esta tematica desde perspectivas econémicas.

Finalmente, el analisis de la literatura y la aplicacion de herramientas bibliométricas
permitieron evidencia que el cuidado informal continta siendo una tematica subestimada dentro
del debate econdmico, a pesar de su impacto en la productividad, el gasto publico y la distribucion

del ingreso. Esta falta de reconocimiento impide la formulacion de politicas adecuadas para el
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apoyo Yy la mejora de sus condiciones laborales. Por consiguiente, es fundamental fortalecer la
investigacion con un enfoque interdisciplinario, promoviendo estudios que integren perspectivas

econdmicas en el andlisis de las condiciones del cuidado informal de enfermedades de alto costo.



INFORME FINAL DE PASANTIA DE INVESTIGACION 61

8. Evaluacion de la experiencia de investigacion

Este proceso investigativo ha sido una experiencia enriquecedora, que no solo me ha
permitido profundizar particularmente en las problematicas a las que se enfrentan los cuidadores
informales, sino que también me ha permitido desarrollar en mayor medida areas
interdisciplinarias para el andlisis de esta problematica desde diferentes enfoques. A lo largo del
desarrollo de la investigacion tuve la oportunidad de comprender los diversos costos sociales,
emocionales y econdémicos a los gue se ven enfrentados los cuidadores informales, y como estas
dificultades estan relacionadas con las estructuras sociales econémicas de nuestra sociedad.

Uno de los aspectos mas significativos de esta investigacion fue la oportunidad de analizar
y comprender los roles de los cuidadores informales. Los aspectos negativos generados por su
labor no solo se reflejan en su salud fisica y emocional, sino que también puede extenderse al
impacto en toda su calidad de vida. Durante la revision sistematica, pude encontrar estudios y
testimonios en los que se evidencia como las afecciones a nivel fisico o emocional se extienden
hasta su estabilidad financiera, obligandolos al ausentismo o incluso al completo abandono de sus
empleos. Este tipo de conclusiones me ha permitido profundizar en las desigualdades estructurales
que pueden empeorar estas situaciones.

Inicialmente, percibi el proceso como lento y desafiante dada mi falta de experiencia en
este tipo de proyectos. Sin embargo, con el tiempo y la préctica se convirtio en una actividad mas
cémoda de realizar, al mejorar mis técnicas de lectura, habilidades de anélisis y sintesis de
informacidn. Estas capacidades me permitieron abordar los articulos con una mayor facilidad y
rapidez.

Desde el inicio tuve que afrontar varias dificultades, en especial la lectura de articulos

académicos en inglés. Todas las publicaciones incluidas en el primer objetivo se encontraban en
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este idioma, el cual, aunque lo manejo, dificultaba el proceso debido a que los articulos incluian
un alto contenido de Iéxico médico. Al no estar acostumbrada a este tipo de lectura, me senti
abrumada frecuentemente ya que requeria de mucho tiempo para comprender los textos. Sin
embargo, conforme me familiarizaba con los términos y el tipo de lectura, desarrollé estrategias
para identificar las secciones de los articulos que me serian mas utiles para comprender los
aspectos mas importantes de las publicaciones. Esta practica amplié mi vocabulario, mis
estrategias analiticas y mi confianza para el abordaje de literatura académica compleja.

Un segundo aspecto desafiante fue lidiar entre la carga académica, laboral y el desarrollo
del proyecto. Combinar mis estudios con mi vida laboral fue una barrera que frené mi progreso en
las primeras etapas de la investigacion. Lastimosamente fue necesario tomar la decisién de dejar
de trabajar y desligarme de otras responsabilidades, pero fue una medida que me permitié avanzar
en el proyecto y en la consecucion de mis objetivos iniciales. Sin embargo, también fue una
experiencia que me permitié reflexionar sobre la importancia del equilibrio entre las
responsabilidades profesionales y personales. Fue necesaria una mejor gestion del tiempo, asi
como aprender a priorizar tareas y establecer metas alcanzables, habilidades que seran
completamente necesarias tanto para mi crecimiento personal y como profesional.

A lo largo de la investigacion fue interesante aplicar multiples conceptos a las realidades
de los cuidadores. En varias revisiones los autores evidenciaban como, desde una perspectiva
microecondémica se abordaba la toma de decisiones dentro de los hogares segin sus nuevas
limitaciones generadas por el cuidado informal. Desde un punto de vista econémico en la gestion
de sus recursos hasta en la gestion de su tiempo, se involucr6 un analisis de costos de oportunidad.
Se reportd en varias ocasiones como los cuidadores tuvieron que sacrificar su tiempo laboral y de

ocio por horas de cuidado o para el desarrollo de actividades domésticas. Al igual que el analisis
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costo beneficio en la priorizacion de los gastos médicos sobre otro tipo de elecciones.

Del mismo modo, la magnitud de los costos de bolsillo para los cuidadores. Aunque
previamente conocia el término y fue otro concepto que recibid otro significado durante este
proceso. La magnitud de los costos de bolsillo para los cuidadores fue una perspectiva nueva para
mi. Especialmente en paises con sistemas sanitarios como el de Estados Unidos, donde los
servicios de salud no estan cubiertos completamente por el sector publico, las cargas financieras
que deben afrontar son mayores en estos contextos, afectando a toda la familia y su calidad de
vida.

En general, el proceso investigativo me brind6 herramientas clave para identificar patrones
en la literatura, vacios académicos, términos emergentes y habilidades esenciales para la lectura y
sintesis de un alto volumen de informacion cualitativa. Ademas, el caracter multidisciplinario de
la temética abordada fue un aspecto que me llam6 mi atencidn desde el principio y que, en gran
medida, motivo mi decisidn de ingresar a la Escuela de Economia y Administracién. Me siento
satisfecha con el proceso realizado y agradezco por la oportunidad de haber participado en esta

experiencia, que ha enriquecido mi formacion profesional y personal.
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