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Introduccion

La discapacidad en general es un tema visibilizado y discutido a nivel mundial por expertos
cientificos; y aun defendido frente al desarrollo productivo en personas con padecimientos de una
o varias deficiencias de diferente orden; (fisico, sensorial, mental, intelectual o de
comportamiento) una extension del tema que tiene la misma importancia pero es menos perceptible
son los cuidadores y cuidadoras de las personas que sufren este tipo de padecimientos y es lo que
genera el interés de realizar la presente investigacion partiendo de la necesidad que tienen las

personas con discapacidad de un cuidador.

Este trabajo estd basado en la participacion y relacionamiento de Cuidadoras de Personas
con Discapacidad Multiple en Escenarios Comunitarios; mujeres que han ajustado su vida al

cuidado de “alguien” que las necesita mas, de lo que ellas a ellas mismas.

I3

Un tema que toca las fibras del mal llamado “servicio” o quiza “las buenas obras” que para
muchos los hace merecedores del “cielo”; pero que visto desde otras realidades es un estilo de vida
de renunciar al yo para dar el todo por alguien mas; y que ademas en la mayoria de las situaciones
no reciben apoyo psicosocial; ya que muchas veces las necesidades son focalizadas a ayudas fisicas
(comida, pafales o donaciones) y no en la globalidad integral de lo que realmente un cuidador

necesita.

El cansancio fisico y mental; la necesidad de un descanso de calidad; la necesidad de
aprender a mejorar sus técnicas de cuidado para las personas que estan a su cargo, las necesidades
economicas y alimenticias; un listado sin fin que se procurara abordar en la presente investigacion
y se tratara con el mayor respeto, pero ahondara en el estado actual de casos reales donde el
objetivo sera transformar su realidad en vinculos de cooperacion y llevar a la practica los valores

como la solidaridad, la empatia y la responsabilidad.



Finalmente, el presente trabajo de investigacion concluira con un articulo académico con
el que se pueda sensibilizar a la poblacion en general del estado actual de las cuidadoras y los
cuidadores, y quizd muchos puedan identificar a personas cercanas en su familia o en su comunidad
dedicados a este oficio y puedan ser parte de ese apoyo que tanto necesitan las personas que ejercen
esta labor con la que quizé fueron predestinadas en algin momento de sus vidas; cabe aclarar que

no se trata de novelizar este oficio; si no de dignificar y casi que tecnificar la forma de desarrollarlo.

El presente estudio se desarrolla metodolégicamente utilizando el estudio de caso y como técnica
la observacion participante, entre los instrumentos utilizados esta el diario de campo producto de
la observacidon que se realizé a dos participantes, mujeres cuidadoras y la escala de Zarit los cuales

se ampliaran mas adelante.



Justificacion de la investigacion

En el contexto colombiano se han desarrollado diversas investigaciones sobre los cuidados
en torno a las personas con discapacidad de alto grado, pero estos estudios no incluyen la atencion
al cuidador y las condiciones de vida para las personas que desarrollan este oficio. A pesar de ser
una actividad que precede histéricamente pasa a ser casi imperceptible dentro de los oficios que
se clasifican como productivos, motivo por el cual no tiene la importancia que merece. Esto
incentiva la presente investigacion, basada en la experiencia de trabajo comunitario con cuidadoras
de personas con discapacidad mdaltiple, mujeres que han sido excluidas de escenarios de
participacion activa, y desestimadas en sus propias familias, lacomunidad y en general la sociedad,
generando desigualdades frente a oportunidades de trabajo educacion y desarrollo; desde la

primicia popular ideoldgica, patriarcal que el cuidado y el hogar es responsabilidad de las mujeres.

Desigualdades que son notorias en contextos altamente vulnerables en donde se evidencia
que las personas cuidadoras no gozan de una atencién especializada, ya que el foco de atencion y
teniendo en cuenta que es con mucho esfuerzo y acciones legales, son las personas con
discapacidad. En el caso de la ciudad de Bogota, este tipo de situaciones son evidentes en diversos

contextos familiares en donde comunmente se deja el cuidado a cargo de la mujer.

Ahora bien, este tipo de situaciones repercuten altamente en la forma en la que participan
y se vinculan las personas cuidadoras a acciones comunitarias, teniendo en cuenta que no cuentan
con tiempo para acceder a este tipo de participacion, por lo tanto, estos espacios deben pensarse
como una forma de subsanar y proteger los derechos tanto de las personas con discapacidad como
de sus cuidadoras, a través de estrategias que generen procesos integrales de cualificacion vy

bienestar.



Dado el caso, se puede evidenciar la necesidad de la comunidad de cuidadoras o personas
que tiene a cargo a alguien con discapacidad y por lo tanto en la linea de Investigacion Social-
Comunitaria, y Politicas Publicas, se genera el espacio para realizar el estudio del tema, se hace
necesario enfocar la investigacion en casos particulares en donde se puedan describir
detalladamente la cotidianidad de las personas cuidadoras y las principales dimensiones en las

cuales se puede ver afectada su vida.

El macroproyecto politica social, conflicto y comunidad abre el espacio para realizar la
investigacién acerca de las instituciones estatales y distritales que inciden en areas del cuidado.
Todo esto para enriquecer la discusion de la inclusién y de proyectos donde se aborde la
participacion e incidencia politica que sirva como incentivo, a otros grupos de investigadores

interesados en temas relacionados.

Como puede apreciarse, de acuerdo a las premisas planteadas en las paginas precedentes,
la asistencia y atencion integral de las personas con discapacidad debe trascender el paradigma
convencional de atencion a la salud, y en su lugar adoptar un enfoque mas complejo en el que se
integre de manera activa a su cuidador y su circulo familiar, a través de la generacion de espacios
de participacion y de interaccion en la vida publica; esto por supuesto exige replantearse el
concepto de cuidador, ya que este no es solo un individuo al servicio del cuidado sino también un

sujeto politico.



1. Antecedentes
El concepto de discapacidad ha evolucionado en la historia, puesto que en las culturas
antiguas se asociaba a intervenciones de poderes sobrehumanos o castigos divinos, siendo una
condicion que generaba rechazo y aislamiento como lo fue para los espartanos quienes condenaban

y mataban a personas con algun defecto; dados los ideales de perfeccién en su cultura.

Esta es una cultura donde domina el poder patriarcal y por lo tanto el papel que cumplia la
mujer que daba a luz a alguna persona con discapacidad o defectuosa, era condenada a ser llamada
maldita y entre los posibles castigos estaria el ser llevado a la hoguera acusada de brujeria; por esta
razon en el momento del nacimiento si el nifio se encontraba con "defectos” era abandonado a su
suerte en sitios remotos. En este contexto a las mujeres de la época no les interesaba o tenian
temores infundados en el hecho de cuidar hijos en condiciones de discapacidad es decir pequefio
0 raquitico, enfermizo o deforme, habria sido descartado; durante la edad media se crearon
auspicios y lugares de caridad, pero era un escenario planteado en forma cientifica para

experimentar con los cuerpos no normales de la época.

En el siglo XV la discapacidad se seculariza y aparecen las primeras instituciones
denominadas manicomiales, que como su propio nombre lo indica, se enfocaron desde un punto

de vista discriminatorio, segregador y estigmatizante.

En la actualidad se ha generado la idea culturalmente que la mujer debe llevar la carga en

mayor proporcion y asumir totalmente el cuidado de personas con discapacidad.

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el Banco Mundial (2011), la
discapacidad es “un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y

restricciones para la participacion.”



La discapacidad denota los aspectos negativos de la interaccion entre personas con un
problema de salud (como pardlisis cerebral, sindrome de Down o depresion) y factores personales
y ambientales (como actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles, y falta de

apoyo social)” (Organizacion Mundial de la Salud y Banco Mundial, 2011, p. 7).

Para el afio 2021 se estimo que al menos el 15% de la poblacion mundial tiene algan tipo
de discapacidad; la OMS advierte que la tasa de discapacidad va en aumento, lo que obedece a las
caracteristicas demogréficas, y también al incremento de las dolencias cronicas. Asimismo, se ha
determinado que las personas que presentan alguna discapacidad tienen menos cobertura a los
servicios asistenciales y médicos, lo que de alguna manera limita el acceso y atencion oportuna de

sus necesidades (OMS, 2021).

En el caso de Colombia, el Ministerio de Salud (2020), informé que en el pais la tasa de
discapacidad es del 2,6%, de la cual el 52% son hombres y 48% mujeres; de estos, el 39% se
clasifican como adultos mayores, 15% fue victima del conflicto armado, y 3,8% manifiesta
pertenecer a grupos étnicos (Minsalud, 2020). De acuerdo a Correa, Castro, y Rua, (2017), el
Estado colombiano ha adelantado esfuerzos tanto en el sector publico como en el privado para
avanzar en el reconocimiento de los derechos y garantias de estos ciudadanos, entre los que se
destacan la igualdad y la no discriminacidn, la accesibilidad, la capacidad legal, y otros derechos
fundamentales como el acceso a la salud, la educacién, o el trabajo; no obstante estas iniciativas
se ven obstaculizadas porque no se cuentan con datos sélidos que permitan conocer cuéles son las
verdaderas condiciones y necesidades de esta poblacion. Asimismo, los mencionados autores
destacan la escaza participacion de las personas con discapacidad en los procesos de toma de
decisiones, y en los escenarios de la vida publica, un ejemplo de ello es el Acuerdo de Paz

celebrado en el afio 2016, un evento en el cual las victimas del conflicto con discapacidad tuvieron



una nula participacion (Correa, Castro, y Rda, 2017). Otra debilidad sefialada en el estudio de
Correa, Castro, y Rua es la baja participacion de esta poblacion en los espacios educativos y
laborales, lo que repercute en su nivel de calidad de vida; de hecho, de acuerdo a los datos

divulgados por el Minsalud (2020), la mayoria de estos ciudadanos viven en pobreza extrema.

Ahora bien, es importante tener en cuenta que todas estas personas dependen de la
asistencia de sus cuidadores; por ejemplo, en Estados Unidos el 75% de las personas al cuidado
del cuidador, padecen algun tipo de discapacidad severa, lo que genera un compromiso funcional
importante e incrementa el grado de dependencia hacia sus cuidadores (Gomez, Pefias y Parras,
2016). El caso de Colombia no es distinto; de acuerdo a Gomez, Pefias, y Parra, (2016), cerca del
20% de estas personas reportan 4 o mas deficiencias; y cerca del 40% demanda asistencia

permanente (GOmez, Pefias y Parra, 2016).

Asencios y Pereyra, (2019) sefialan que las personas con discapacidad y sus cuidadores
deben enfrentar no solo los aspectos referentes a su salud y la asistencia, sino también situaciones
relacionadas con la visibilidad, inclusion y participacién activa. Jiménez, Pifieres, y Rodriguez,
(2018) también se refieren a este punto y sostienen que en efecto es necesario establecer estrategias
desde la interdisciplinariedad que permitan la atencion oportuna y eficiente de esta poblacion; para
ello es necesario impulsar la toma de decisiones y el empoderamiento de las personas con
discapacidad y sus cuidadores, esto con el fin de fortalecer la inclusion y la integracion en la
sociedad. De acuerdo a autores como Camargo et al., (2015), la participacion por parte de los
cuidadores representa una de las barreras mas importantes frente a la atencion integral de las
personas con discapacidad; de hecho, en el estudio adelantado por los mencionados autores se

informa:



“La mayoria de los cuidadores no conocen los derechos y deberes de la poblacion, y
aquellos que los conocen lo asocian con el acceso a servicios. La participacion se asocia con
asistencia a ciertas actividades, no desde su nocidn politica. Estos conocimientos se relacionan con
las practicas de los cuidadores, que se orientan bajo el modelo biomédico” (Camargo et al., (2015,

p.172).

Lo anterior pone de relieve la necesidad de integrar en los procesos de asistencia y
participacion no solo a la persona con discapacidad, sino a su cuidador para que de esta manera se
garantice la atencion integral, el bienestar, y la calidad de vida de todos los actores involucrados.
Navarro & Carbonell (2018) coinciden con estas apreciaciones, y sefialan ademas que el cuidador
experimenta mayores niveles de estrés y carga cuando la participacion y apoyo social percibido es
menor. En este sentido, la participacion debe considerarse como un elemento de proteccién que
influye de manera positiva no solo en el bienestar psicoldgico y emocional de la persona que
presenta alguna discapacidad, sino también en el de su circulo familiar y en sus cuidadores

(Navarro y Carbonell, 2018, p. 2).

En el caso de Colombia se cuenta con una amplia normativa que respalda la atencién
integral a la poblacién con discapacidad, al respecto Bacca, Sabogal, y Arrivillaga (2020)
ejecutaron un analisis en el que encontraron que el pais cuenta con al menos 16 normas, en las
cuales se abordan los aspectos relacionados con el rol del cuidador y sus derechos, no obstante, en
estas el cuidado se presenta como un servicio asistencial en el cual poco se dice sobre el

reconocimiento y la participacion del cuidador, lo cual invisibiliza su importancia.



2. Problema de la Investigacion
En la actualidad las cuidadoras y cuidadores de personas con discapacidad, son vistas como
victimas y han sido totalmente excluidas en escenarios de toma de decisiones, a pesar de que todas
las entidades estan llamadas a incluir a grupos de cuidadores y personas con discapacidad para dar
reportes de inclusion. Teniendo en cuenta que en el pais existen roles patriarcales establecidos se
puede identificar que existe un mayor porcentaje de mujeres cuidadoras, las cuales no se tienen en
cuenta en sus comunidades para acceder a un trabajo o para tener vida social como “un grupo de

amigos"; siendo muchas veces excluidas hasta de sus propias familias.

En cuanto a la percepcion de las condiciones de igualdad hay una brecha que se amplia a
partir de los factores econémicos y de oportunidades que carecen las cuidadoras, mientras en
Bogota un padre de una persona con discapacidad multiple de estrato 6 puede realizar varios logros
en su vida, las personas de estratos 3 o inferiores son anuladas, aisladas, vulneradas e
invisibilizadas. La sobrecarga de trabajo, la debilidad de las redes de apoyo y el verse obligado a
aplazar o quiza nunca tener un proyecto de vida, actian como desencadenantes de alteraciones

psicosociales y patologias en las cuidadoras.

En el tema de prevencion de enfermedades del cuidador, no hay una politica de salud que
ensefié y guie sobre los retos que implica asumir la discapacidad. En general Bogota es una de las
ciudades que cuenta con una de las mayores tasas de cuidadores de personas con discapacidad
multiple, proteger los derechos de los cuidadores involucrados deberia ser una importante accion
del gobierno y del Estado, de tal manera que el derecho a la participacion en espacios donde se
generan las politicas publicas pertinentes con su labor sea una condicién ciudadana reconocida por

maultiples actores sociales.
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Cabe anotar que la fuente de ingreso con la que cuentan la mayoria de los cuidadores es un
bono de alimentacidn de la Secretaria de Integracion Social que no cubre los gastos basicos para
lo que debe ser destinado; si se mide bajo el IPC (indice de precios al consumidor) de la canasta
familiar, para el caso de Bogotd, y si se habla en términos de necesidades diferentes a la
alimentacion se encuentra que en la mayoria de los casos ni siquiera una accion de tutela logra

garantizar la entrega de pafiales por parte de las EPS, que es un minimo de higiene vital.

El problema de investigacion centra su atencion en la calidad de vida de los cuidadores y
las cuidadoras ya que en tanto el estado y los gobiernos no los involucran en las politicas publicas
relacionadas con discapacidad, la gestion que deben realizar para obtener los minimos en ayudas
técnicas y de bienestar socioemocional, afecta su salud psicosocial, fisica, generando de igual
manera patologias que inciden de manera integral en su vida. El reconocimiento social comunitario
que se hace a estas personas es minimo a pesar de los espacios, instancias y mesas de participacion
ciudadana que existen; diversos escenarios de participacion politicacomo las JAC (Junta de accion
Comunal), CPL (Consejo de planeacion local), JAL (Junta Administradora Local), ONG
(Organizacion no Gubernamental) no establecen por una parte el enfoque diferencial y de inclusion
evidenciando como consecuencia un conjunto de barreras de acceso de los cuidadores y las
cuidadoras en el sistema de participacion del distrito, dado que su tarea de cuidado es totalmente
permanente, en situaciones lamentables el cuidador o cuidadora debe “cargar” a la persona bajo su

cuidado para poder ejercer su derecho a la participacion.
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3. Objeto de investigacion
Se basa en la relacion entre las cuidadoras de personas con discapacidad multiple y la
participacion ciudadana en espacios e instancias locales, a través de los cuales se gestionan la

garantia de los derechos y libertades de estas personas.

Cabe aclarar que la discapacidad multiple hace referencia a personas con dos 0 més
deficiencias asociadas, de orden fisico, sensorial, mental, intelectual, emocional o de
comportamiento social; esta condicion hace necesario que esta poblacion se vea obligada a
depender de un cuidador; por lo tanto es necesario determinar las relaciones y construcciones
alrededor de los cuidadores y cuidadoras con factores como: la familia, la comunidad, la salud y
el acceso a derechos y libertades, con el fin de mejorar las condiciones de las personas dedicadas

a este oficio.

“El cuidado es una accioén que se concreta a partir de relaciones, es una accion entre seres

vivos. Todos cuidan y son cuidados’” (Kuerten, Lenise do Prado, & De Gasperi, 2009).

“Como accion humana, el cuidado abre la perspectiva del otro, la mirada hacia sus
necesidades e intereses y hacia sus formas de ser y de actuar. En esta relacion, se potencia la
autonomia y el respeto, situando tanto a la persona cuidadora como a la persona a cuidar como
sujetos activos, que establecen una relacion de corresponsabilidad y reciprocidad.” (Manual del
Cuidado al Cuidador de personas con trastornos mentales y/o enfermedades cronicas

discapacitantes. Ministerio de salud. 2015).

Como se mencion6 en el problema de investigacion, existen diversos escenarios de
participacién politica como las JAC (Junta de accion Comunal), CPL (Consejo de planeacion

local), JAL (Junta Administradora Local), ONG (Organizacion no Gubernamental) entre otras, que
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deben encargarse finalmente de generar estos espacios de apoyo, colaboracion, cooperacion
enfocados en los cuidadores; la finalidad de la investigacion es ayudar a gestionar la garantia de

los derechos y libertades de estas personas.



13

4. Pregunta Problema.
En este sentido, la pregunta central de la investigacion es: ¢Cudl es la relacion existente
entre las cuidadoras de personas con discapacidad de alto grado y la participacion comunitaria y

ciudadana en el territorio local?

Teniendo en cuenta lo anterior, a lo largo de las presentes paginas se pretende reflexionar
acerca de cual es la incidencia de las cuidadoras de personas con discapacidad; para ello se

proponen los siguientes objetivos de investigacion:
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5. Objetivos

5.1. Objetivo General

Analizar la relacion de los y las cuidadoras de personas con discapacidad de alto grado de
dependencia y su incidencia en la instancia de participacion comunitaria y ciudadana en el

territorio local, en el marco de la garantia de los derechos y las libertades.

5.2. Objetivos Especificos

- Describir el nivel de carga de los cuidadores de las personas con discapacidad con alto
grado de dependencia.

- Caracterizar la participacién de las cuidadoras de personas con discapacidad con alto
grado de dependencia, en el sistema distrital de participacion.

- Explicar la relacién entre la carga de los cuidadores de las personas con discapacidad

con alto grado de dependencia y su participacion ciudadana en la comunidad local.
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6. Marco Tedrico
Somos seres sociales por naturaleza, que coexistimos con otros y con el entorno, las
cualidades que el hombre posee le permiten reconocerse como individuo, pero también convivir
en comunidad pacificamente y beneficiarse, relacionarse con autonomia, autorrealizacion y
autorregulacion dentro de una sociedad. Para ello ha incorporado normas de conductas como el
lenguaje y la cultura, En suma, aprehendemos elementos para mejorar la capacidad de

comunicacion y la capacidad de relacionarnos en comunidad.

Igualmente necesitamos diversos factores para el desarrollo de capacidades que determinen
una mejora de la esperanza de vida, la salud, la educacion y el acceso a los recursos necesarios
para un nivel de vida digno. En las etapas del desarrollo humano se encuentran 8 las cuales sélo

se mencionaran por contexto en el presente marco tedrico

e Etapa prenatal. Comprende desde la concepcién hasta el parto. ...

e Etapa de la nifiez. Es la comprendida entre el nacimiento y los tres afos. ...
e Primera infancia. Desde los 3 a los 6 afios. ...

e Infancia intermedia. ...

e Adolescencia. ...

e Etapa adulta temprana. ...

e Edad adulta intermedia. ...

e Edad adulta tardia.

Cada una de las etapas representa avances en términos demograficos especificamente la
edad, pero también conlleva el aumento de diversos requerimientos que dependeran en cual etapa

del desarrollo humano se encuentre; teniendo en cuenta lo anterior se puede vislumbrar la
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responsabilidad y el sacrificio de lo que representa ser un cuidador. Suponiendo que la persona
que asume el rol se encuentra en etapa adulta intermedia en presuncion pudo ya desarrollar parte
de su vida y quiza también tuvo oportunidad de trabajar en su proyecto de vida personal; por lo
cual se podria decir que necesita ayuda para asumir el rol de manera psicoldgica técnica y
econOmica; si tomamos la vivencia desde la perspectiva de una persona en etapa adulta temprana
el contexto serd totalmente diferente y por lo tanto surgiran distintas necesidades; de alli parte el
proposito de identificar politicas publicas enfocadas en los cuidadores y cuidadoras independiente
de la etapa de desarrollo de su vida en la que se encuentren, ellos han tomado la decision, o la vida
los ha obligado a asumir el rol de estar al cuidado de una persona que tiene un desarrollo humano

totalmente diferente y presuntamente con mayores complejidades, necesidades y demandas.

Cuando se habla de cuidadores de personas con discapacidad, se hace referencia a personas
que aman, sufren y que tiene un don de servicio totalmente exclusivo de alguien lleno de
misericordia, pero esa perspectiva no se debe quedar solo en exaltar lo que hacen al contrario debe
trascender ya que es admirable esta capacidad de renuncia personal por valorar la vida del otro;

pero ;como se puede generar un “pago” o una retribucion a esta tarea u oficio?

Para la presente investigacion teniendo en cuenta esta primera parte del marco tedrico se
han propuesto las siguientes categorias de analisis las cuales servirdn como guia igualmente para

el andlisis estadistico.

6.1. Sobrecarga del cuidador

La caracterizacion sociodemografica de la poblacién (cuidadores y cuidadores); con
indicadores como la edad, sexo, educacion, ingresos, estado civil, trabajo, religion, tamafio de la

familia etc., son el conjunto de variables objetivas y de auto — reporte de condiciones fisioldgicas,
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psicoldgicas y socioculturales que determinan el perfil de morbilidad que puede causar un oficio
0 un estilo de vida en determinada poblacion, estos indicadores ayudaran en la definicion del
entorno en la cual se realiza la labor, también determina las caracteristicas de la afectacion en su
vida fisica y emocional. Es decir, el diagnostico sociodemografico permitiré la gestion integral de
los riesgos en las cuidadoras y cuidadores, concluyendo cual es la exposicion a factores de riesgo
y como estos pueden llevar a procesos patologicos, temporal y/o permanentes para los cuidadores
y cuidadoras deteriorandoles la capacidad tanto de autocuidado como de seguir respondiendo por

la persona a cargo.

Los riesgos para la salud del cuidador estan relacionados con la transformacion en los roles
y en el desemperio de actividades cotidianas debido a que este se somete a un cambio en su estilo
de vida, en funcién de la atencién del paciente con enfermedad cronica. Esta actividad consume
gran parte del tiempo del cuidador y acarrea la experimentacion de una multiplicidad de sintomas
emocionales, psicolégicos y fisicos que desencadenan en la denominada experiencia de sobrecarga
o sindrome del cuidador, la cual se acrecienta con frecuencia ante el aumento de la necesidad de
apoyo del paciente en las actividades de la vida cotidiana y la cantidad de tiempo requerido para

su atencion.
6.2. El cuidador y su participacion social

En lo que respecta a los cuidadores de personas con discapacidad la situacion se torna mas
compleja; Avila y Vergara, (2014) encontraron en una investigacion que los cuidadores de
personas con alto grado de dependencia no solo experimentan deterioro en su salud fisica y
psicoldgica, sino también en sus procesos de participacion social, lo que finalmente incide

negativamente en la calidad de vida. Para estos autores, los escenarios sociales se encuentran entre
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los mas perjudicados, ya que debido al compromiso que asumen con la persona cuidada van

reduciendo su margen de participacion.

Esto supone un verdadero desafio, ya que precisamente la participacion resulta esencial
para la construccion de ndcleos de socializacion e intercambio; ademas la participacion propicia
la construccion de vinculos socioafectivos y el intercambio emocional, lo cual deriva en beneficios
para la persona con discapacidad y su circulo. Lopez (2016) sostiene al respecto que la
participacion debe considerarse una estrategia de autocuidado que promueve la calidad de vida ya
que impulsa la autonomia para el cuidador. En resumen, la participacion social es un proceso
complejo desde todo punto de vista, pero esta resulta ain més crucial para el caso de los cuidadores
de personas con alto grado de dependencia debido a que estd ligada a su propio bienestar,

autonomia, y calidad de vida.

6.3. Politica Publica de Participacion

Con referencia al proceso normativo de participacion, es pertinente plantear que el gobierno
nacional establecid una politica estatutaria en el afio 2015. De esta forma, segin lo plantea el
Congreso de la Republica de Colombia (2015), el objeto principal de esta ley es establecer los
procesos, las metodologias y los planes necesarios para garantizar al conjunto de la poblacion
colombiana el derecho a permitirse participar activamente en los escenarios de la politica, de la
administracion, de la economia, de espacios sociales y culturales, posibilitando de esta forma el

control sobre el desarrollo de las acciones relacionadas con el poder politico.
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La Politica de Participacién Ciudadana en Colombia se propone como un proceso que
permite a toda la poblacién intervenir en la generacion de actividades que promuevan la prestacion
de servicios institucionales, propendiendo a su vez por el mejoramiento de las condiciones de vida
de los ciudadanos colombianos, fortaleciendo de esta forma, el accionar de los servicios y
entidades publicas para el bienestar de toda la poblacion; en esta perspectiva se deben tener en
cuenta valores tales como el respeto, la honestidad, el compromiso, la diligencia y la justicia

(Ministerio de Comercio Industria y Turismo, 2020).

Manzanas de Cuidado en Bogota.

A partir de la idea de construir una ciudad cuidadora, la alcaldia de la ciudad ha propuesto
generar las denominadas Manzanas del Cuidado, estas nacen como resultado del desarrollo del
Sistema Distrital de Cuidado en territorio, dichos lugares estan determinados para concentrar todos
los posibles servicios de cuidado de las personas que mas lo necesiten, en los lugares en donde
ellos habitan. La propuesta, se ubica principalmente en las localidades de: Los Martires, Usme,
San Cristdbal, Bosa y Ciudad Bolivar, igualmente, en cada una de las demas localidades existe
una Gestora de Manzana, funcionarias que se encargan de recibir todas las solicitudes para

inscripcion a estas politicas (Canal Capital, 2021).

De acuerdo a la Alcaldia de Bogoté (2021), los servicios ofertados para la poblacion, por
esta politica, se dividen en tres: formacion, Respiro y Servicios para personas que requieren

cuidado.

e Formacion: en lo que respecta a este servicio se pueden ubicar las siguientes
actividades puntuales: i. Educacion flexible para culminar el bachillerato o la

primaria. ii. Formacién complementaria en alianza con el Sena. iii. Cursos para
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crear y manejar tu propio negocio: talleres en habilidades financieras y finanzas
personales. iv. Certificacion de saberes de cuidado.

Respiro: en lo que respecta a este servicio se pueden ubicar las siguientes
actividades: i. Atencion psicosocial individual. ii. Gimnasia terapéutica y yoga al
natural. iii. Escuela de la Bici: aprende a montar bicicleta, iv. Actividad fisica y v.
Centros de escucha para mujeres.

Servicios para personas que requieren cuidado: Dentro de este campo se encuentran
las siguientes actividades: i. Actividades ludicas para nifios y nifias. ii. Actividad
fisica (personas mayores). iii. Rehabilitacion Basada en Comunidad (personas con
discapacidad). iv. Gimnasia terapéutica y yoga al natural (personas mayores y
personas con discapacidad). v. Talleres de reflexiones frente a la redistribucion del
cuidado: a cuidar se aprende con hombres y cuidamos a las que nos cuidan con

mujeres.
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7. Metodologia
En el presente apartado se desarrolla lo relacionado a la metodologia aplicada para lograr

el objetivo propuesto desde un inicio.

El presente estudio se enmarca en un paradigma de investigacion interpretativo, el cual no
pretende generar una prediccion del fendmeno ni crear leyes generales extrapolables a otros casos
de investigacion, asimismo, se plantea una relacion de horizontalidad con los sujetos participes del

proceso investigativo (Gonzéles, 2001).

En cuanto al método implementado, corresponde a una metodologia cualitativa, tiene una
gran fuerza en este estudio ya que, de acuerdo con autores como Hernandez, Fernandez, y Baptista,
(2014) la metodologia cualitativa se caracteriza por tomar en cuenta los puntos de vista y
percepciones de los actores involucrados en el fenémeno objeto de estudio y en el caso que aqui

se investiga la percepcion es fundamental para comprender los procesos de participacion.

Este enfoque permite comprender a profundidad un fenémeno en especifico, por lo cual se
realiz6 un estudio de caso ya que el propdsito era examinar y documentar en detalle un evento en
particular. Entre los rasgos del estudio de caso, se destaca su caracter particularista, lo cual

significa que los hallazgos no son extensibles a otros escenarios (Guerrero, Cortez, y Carchi, 2018)

Se puede decir que el estudio de caso es: El estudio de la particularidad y no las
generalidades, requerira de parte del investigador comprender la complejidad de un caso
singular, que serda el desencadenante para entender y analizar las actividades,
circunstancias, cambios y hechos. “El caso es algo especifico, algo complejo en
funcionamiento.” Aquello que aprendemos, en el estudio de caso, es para sacar la mayor

productividad textual posible. Se deben escoger casos que sean faciles de abordar y
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donde las indagaciones sean siempre accesibles, donde pueda identificar un posible

informante, relacionado con los actores alrededor del caso.

Se esperan estudios de casos que abarquen la complejidad de un caso particular,
el detalle de la interacciéon con sus contextos. El estudio de caso analiza tanto la
particularidad como la complejidad de un caso singular. Se da importancia a cuestiones
que merecen estudios propios, de forma breve, Se destacan las diferencias sutiles, la
secuencia de los acontecimientos en su contexto, la globalidad de las situaciones

personales vivenciales.

Para efectos de la presente investigacién se han tomado como estudio de caso “La
relacién entre las cuidadoras de personas con discapacidad multiple y la participacién
ciudadana en espacios e instancias locales, a través de los cuales se gestionan la garantia
de los derechos y libertades de estas personas”. que tiene como fuente de informaciéon
primaria, principal la experiencia de vida de dos cuidadoras de personas con
discapacidades multiples en la localidad 19 de Ciudad Bolivar; teniendo en cuenta que se
utilizo el metodo de estudio de caso basado en la clasificaciéon de estudio colectivo de
casos que indaga los fenémenos a través de la profundizacién de multiples casos y

descriptivo ya que casos que describen una situaciéon

7.1. Técnicas aplicadas al estudio de caso

7.1.1. Observacién participante

El desarrollo del presente trabajo cuenta con un ejercicio de observacion participante en

donde se describen las principales caracteristicas que evidencian la participacion de las cuidadoras
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en el desarrollo diario del proceso de acompafiamiento a los familiares que cuentan con alguna
discapacidad. Precisamente, a lo largo de las presentes paginas se busca profundizar en las
entrevistas realizadas a dos personas dedicadas a este oficio, a fin de analizar sus experiencias, y
conocer desde sus puntos de vista cuales son los desafios que enfrentan en cuanto a la participacion

en la comunidad.

7.1.1.1. Instrumento observacion participante: Diario de campo

En cuanto al instrumento de investigacion denominado diario de campo, en primer lugar,
se contd con el consentimiento se las dos cuidadoras para realizar la observacion y registro del
acompafiamiento en 7 ocasiones de su vida cotidiana. En este caso, no se realiz6 una intervencion
sobre las actividades realizadas por las cuidadoras, sino que se fueron anotando los resultados en
cuanto a una serie de dimensiones previamente establecidas, de igual manera se realizé una charla
abierta (durante la observacion) con preguntas acerca de sus actividades cotidianas con el fin de
caracterizar la participacion de las cuidadoras informales de las personas con discapacidad con
alto grado de dependencia, para esto se disefid una matriz de registro de este proceso de
observacién en donde se lograron consolidar una serie de dimensiones y hechos de observacion

que facilitan la recoleccion, ordenacién y analisis de este ejercicio.

7.1.1.2. Resultados aplicacion instrumento diario de campo: observacion

participante

Matriz de registro diario de campo (Participante 1, ssudonimo Maria)
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Fecha de la
observacion

Tiempo de la
observacion

Dimensiones a
observar

Hechos observados

Anadlisis del observador

Febrero 07 del
2021

2 horas

La participacion

Definicion del
problema encuentro
grupal

Mediante la intervencion
se definio el problema
para participar en
escenarios comunitarios
politicos y sociales

Abril 09 201

8 horas

La familia

Dinamicas
familiares:

Cargas familiares

Distribucién de
tareas

En el hogar viven 5
personas la sefiora Maria
es la encargada de dos
adultos mayores y sus
dos hijos con
discapacidad mdaltiple,
No cuenta con familiares
de apoyo de vez en
cuando viene una hija de
Maria a visitar y la
hermana hacer el
almuerzo cuando ella
tiene citas medicas

Maria tiene la mayor
carga: cocina, le da
medicamento a sus

padres y a los hijos, les
cucharea a los nifios y
los cambia, carga les
pone el casco para que
no se golpeen los
traslada de la cama a la
silla de ruedas

A simple vista se ve una
mujer cansada.

Maria hace la mayor
parte de tareas, su madre
ayuda con tareas
pequefias como
desgranar verduras de
vez en cuando viene
algunos hermanos de
Maria a llevar a los
adultos mayores a citas
médicas y una vez al mes
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ayudan haciendo el
almuerzo

Mayo 312021

4 horas

Toma de
decisiones y
autonomia

Decisiones en el
hogar

Autonomia

El padre de Maria duefio
de la casa decide quién
entra y quien sale de la
casa, aunque solo alega al
ver un desconocido

Maria no decide que
hacer ella hace de manera
mecéanica los deberes de
la casa y cuidado de los
muchachos

A pesar de que Maria
actua de manera
independiente no hay
nadie que subyugue sus
acciones sus decisiones si
esta atrapada en la rutina
del cuidado de sus hijos y
de sus padres.

Julio 19 del
2021

2 horas y
media

Saberes Populares

Técnicas de cuidado

Autocuidado

Manejo de la
discapacidad saberes que
no se comparte con nadie,

Maria es la
representacion del
familiar en vueltas de
medicamento y exigencia
de derechos.

Maria hace mas de 2
meses trae un dolor en la
cabeza y en el hombro no
se aplica crema se asea,
pero no tiene tiempo
para pensar en ella.

Es evidente que tiene
estrés y depresion

Agosto 15
2021

2 Horas

Feminidad

Identificacién del
rol y genero

La discapacidad tiene un
porcentaje muy alto de
feminidad pues de
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acuerdo a los
comportamientos de las
personas alrededor de
Maria se asocia a una
prueba o maldicion
donde se involucra a Dios
y en su condicion de
mujer es quien debe
asumir el cuidado. El
padre de los nifios la
abandono y no ayuda con
nada  econOmica  ni
moralmente.

Febrero 2022

6 horas

Movilidad citas
médicas con
pacientes

Comportamiento de
los otros en la
ciudad

Acompaiiamiento a una
cita médica de su hijo
con el neur6logo

1. se le ponen todas
las protecciones
para que no se
golpee se utiliza
la silla de ruedas
del hermano para
trasladarlo y se
amarra

2. las personas
alrededor miran
con curiosidad y
hacen
comentarios
como

pobrecita

es
enfermito

es
loquito

hasta
amenazan nifios
con nosotras Si
no hacen caso

3. es mas facil
tomar un taxi los
Transmilenio y
SITP van muy
llenos claro que
bajamos hasta el
tunal en
transmicable
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la ciudad no tiene
ramplas y en ocasiones
toca recurrir a que otros
ayuden

Marzo 2022

2 horas

El Estado

Ofertas

Manzana del cuidado en
Manitas no tiene oferta
para  cuidadoras de
personas con
discapacidad multiple

No hay unaentidad que le
dé un respiro

Subsidio de la secretaria
de integracion donde las
cuidadoras deben ir a una
reunién mensual cabe
anotar que solo tienen 1
subsidio por familia

Matriz de observacion (Participante 2, seudonimo Juana)

Fechadela | Tiempodela Dimensiones a Analisis del

., o, Hechos observados
observacion observacion observar observador
Mediante la

intervencién se
definid el problema

Febrero 09 del L Definicion del para participar en
2021 2 horas La participacion problema encuentro escenarios
grupal comunitarios politicos
y sociales
Dinamicas En el hogar viven 7
familiares: personas es evidente
un problema de
acumulacion de
Abril 10 2021 8 horas La familia cosas que la familia

recicla la sefiora Juana
tiene un esposo con el
cual tiene un hijo de 8
afnos, en el hogar
encontramos la abuela




28

Cargas familiares

Distribucién de
tareas

con discapacidad
multiple dependiente,
sus dos primeros hijos
con esquizofrenia
paranoide y varios
intentos de suicidio.
Juana la encargada del
cuidado de sus hijos
con discapacidad y
madre adulto mayor
no cuenta con
familiares de apoyo.

Quien provee la
economiay el
alimento es el esposo
que trabaja en obras
de construccion

Juana tiene la mayor
carga: cocina, les da
medicamento a sus
hijos, le cucharea a la
abuela, la cambia, sus
hijos le ayudan a
cargarlay de vez en
cuando hacen los
alimentos.

Juana es la Gnica que
conoce el manejo para
tranquilizar a los
muchachos y ha
impedido varios
intentos suicidas.

Mayo 13 2021

4 horas

Toma de
decisiones y
autonomia

Decisiones en el
hogar

Juana tiene un poco
mas de iniciativa
busca en
organizaciones del
barrio terapia para ella
y para sus hijos no
pertenece a ningun
grupo y no puede salir
pues el cuidado le




29

Autonomia

consume la mayor
parte del tiempo

Juana actta de manera
independiente no hay
nadie que subyugue
sus acciones sus
decisiones si esta
atrapada en la rutina
del cuidado de sus
hijos sin embargo de
vez en cuando puede
reciclar con sus hijos
de esta manera
garantiza que no
tengan una ideacion
suicida.

Julio 22 del
2021

2 horas y
media

Saberes Populares

Técnicas de cuidado

Autocuidado

Manejo de la
discapacidad saberes
gue no se comparte
con nadie, los
muchachos son
conscientes del
trastorno mental y a
Veces son agresivos
con Juana y su esposo

Juana tiene un TOC
de acumulacion la
casa esta descuidada
hay medias y ropa
interior en el piso de
la casa.

tiene depresion y un
trastorno bipolar

se le estrangulo la
vesicula y fue operada

le gusta maquillarse y
arreglarse para su
esposo
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Agosto 15
2021

2 horas

feminidad

Identificacioén del rol
y genero

La discapacidad tiene
un porcentaje muy
alto de feminidad pues
de acuerdo a los
comportamientos de
las personas alrededor
de Juana se asocia a
una prueba o
maldicion donde se
involucra a Dios y en
su condicion de mujer
es quien debe asumir
el cuidado. Al tener
una mujer con
discapacidad
dependiente los temas
de aseo y cambio de
pafal lo hace solo ella

El padre de los dos
primeros hijos la
abandono y no ayuda
con nada econémica
ni moralmente.

Marzo 21 2022

6 horas

Movilidad citas
medica con
pacientes

comportamiento de
los otros en la ciudad

Acompaiiamiento a
una cita médica de

la abuela con el
Neurélogo

Se acomoda en la silla
de ruedas sus hijos
saben como bajarla
por las escaleras se
toma un colectivo
hasta Transmicable.
las personas alrededor
miran y son solidarios
con abrir espacio y
acomodarse

el  neurdlogo nos
atiende  rapido vy
ordena otros estudios
esto implica hacer
vueltas de
autorizacion y
madrugar a sacar las
citas para los estudios

Marzo 2022

2 horas

El Estado

Ofertas

Manzana del cuidado
€n manitas no tiene
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oferta para cuidadoras
de personas con
discapacidad multiple

No hay una entidad
que le dé un respiro

Subsidio de la
secretaria de
integracion donde las
cuidadoras deben ir a
una reunion mensual
cabe anotar que solo
tienen 1 subsidio por
familia

7.1.2. Técnica de aplicacion: Escala de Zarit

Con el fin de describir el nivel de carga que representa para las cuidadoras el
responsabilizarse de personas con algun tipo de discapacidad y con un alto grado de dependencia,
se llevo a cabo, una serie de interrogantes basados en la escala Zarit, la cual se presenta como una
herramienta investigativa compuesta por 22 preguntas orientadas precisamente a determinar, el
grado de sobrecarga que recae sobre el cuidador de una persona que presente algin tipo
discapacidad, ya sea desde el plano fisico o desde el escenario mental; este proceso metodolégico
es alta y frecuentemente utilizado en estudios en donde se hace evidente la dependencia existente

entre la persona que actta como cuidador y la persona cuidada.

7.1.2.1. Aplicacion instrumento: Cuestionario

Teniendo en cuenta lo mencionado con anterioridad, la técnica utilizada es el cuestionario

Zarit, las preguntas realizadas con base en una escala de 1 a 5 (donde 1 es Nunca y 5 es Casi
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siempre). Este instrumento en particular arrojé una serie de datos que seran analizados y

comparados en el siguiente apartado.

e Escala de Zarit

Formato: anexo No. 1

7.1.2.2. Resultados Aplicacion cuestionario Escala de Zarit

De este modo y teniendo claro el objetivo de la aplicacion de la escala de sobrecarga del
cuidado Zarit, se interrogd a las dos personas que conforman la muestra de la presente
investigacion. Cabe recordar que las opciones de respuesta para estas cuidadoras en la aplicacién
de esta escala en cada una de las preguntas realizadas, comprende los siguientes niveles, 1: Nunca,
2: Rara vez, 3: Algunas veces, 4: Bastantes Veces y 5: Casi siempre. Método que permitio la

obtencion de los siguientes resultados:

Las primeras tres preguntas relacionadas con el Test Zarit se encuentran relacionadas con
la necesidad y el tiempo que se dedica al cuidado de este tipo de personas con discapacidad, de
esta forma, el primer enunciado se refiere a si los cuidadores piensan que su familiar discapacidad
pide mas de los que realmente necesita. La segunda pregunta interroga a los cuidadores sobre su
perspectiva en relacion a la pérdida de su tiempo personal, en razon del tiempo que tienen que

dedicar al cuidado de su familiar discapacidad.

La ultima pregunta de esta seccion interroga a las cuidadoras sobre la dificultad que
representa para ellas compatibilizar el cuidado del familiar con otro tipo de responsabilidades,

como el trabajo o el tiempo en familia.
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Las respuestas a estos interrogantes permiten evidenciar que primero, existe una diferencia
entre las dos mujeres cuidadoras frente a su perspectiva de lo que realmente necesita la familiar

discapacidad:

Grupo de preguntas 1

Gréfica 1:

¢ Piensa que su familiar pide mds ayuda de la
gue realmente necesita?

1 Nunes 1 Munca

] 2 Faras Veces
3 Algunas Veces
4 Bastante Veces
5 Casi Siempre,

Fuente: Elaboracion propia (2022)

Como puede observarse en la gréafica 1. En esta perspectiva se alojan diferentes elementos
y analisis subjetivos que median este tipo de respuestas, pues existen cuidadoras, que tal y como
lo han venido planteando Jofré, y Sanhuesa (2010), se apoyan en la existencia de grupos o servicios
de soporte para el cuidado, esto puede generar un panorama distinto de responsabilidad
dependiendo de las redes colaborativas con las que cuente; de ahi el aspecto totalmente cualitativo

y por lo tanto subjetivo del instrumento.

Enfocandonos en los dos casos particulares a pesar de tener discapacidad muchas personas
aprenden formas de autoayuda técnicamente hablando, cuando se tienen la oportunidad de acceder
a programas de formacion desarrollados para las personas con estos padecimientos; pero desde las
perspectiva de las participantes debido a la diferencia de cargas que manejan se denota la respuesta,

la participante que escogio la respuesta nunca, cuida dos nifios con discapacidad y un adulto mayor
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por lo tanto su carga al ser menor se refleja en la percepcion y en la respuesta que da al interrogante
mientras que la participante que respondi6 casi siempre tiene bajo su cuidado una nifia con
discapacidad dos jovenes con trastornos mentales que sumado a esto tienen ideacidon suicida y han
atentado en contra de su vida por lo tanto es un factor de riesgo para ellos y generan una demanda
mayor y un adulto mayor bajo estas circunstancia se puede deducir que su carga es mucho mas

alta y por lo tanto escogid la respuesta de casi siempre

Grafica 2:

¢Piensa que debido al tiempo que dedica a
su familiar no tiene suficiente tiempo para
usted?

Fuente: Elaboracion propia (2022)

Las respuesta obtenida en este interrogante es mas clara porque pone en evidencia que para
las dos cuidadoras existe una visible dificultad en el tiempo que cada una de ellas utiliza para

atender a la persona cuidada y el desarrollo de otras actividades personales.

la grafica 2, es clara frente a que las mujeres cuidadoras intervenidas, perciben que, casi
siempre debido a que le dedican bastante tiempo de cuidado a su familiar con discapacidad, no
cuentan con tiempo para el desarrollo de otras actividades personales, tales como el trabajo o
compartir con el resto de la familia, la prioridad siempre sera la persona que lo necesita en este

caso sin importar lo organizada que puedan tener una agenda personal o un calendario de
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programacion, la totalidad de su tiempo siempre serd absorbida por las diferentes laboras

enfocadas en las personas bajo su cuidado.

Es necesario tener en cuenta que a pesar que el presente instrumento es de naturaleza
cualitativa, esta pregunta esté bajo la condicion de una variable cuantitativa “el tiempo” el cual se
sabe que muchos expertos podran entrar a suponer que un correcto manejo del tiempo les podria
dar la oportunidad de desarrollar actividades diferentes al oficio de cuidadoras; pero bajo el
instrumento diario de campo se puede visualizar 1. Las necesidades que tienen las personas bajo
su cuidado dentro de las cuales se puede denotar, el manejo en calle haciendo referencia a realizar
diferentes maniobras para las sillas de ruedas pertinentes y necesarias para su movilizacion y las
ayudas técnicas se vuelven una extension del cuidador; la movilidad de ellos se ve afectada por
las dificultades geograficas del territorio donde estan ubicados y por lo tanto cada salida de su casa
genera un desgaste total del tiempo; 2. La realizacion de las diferentes actividades que estas dos
participantes tienen en su dia a dia; y por lo tanto ninguna organizacion de su tiempo podria

garantizar el desarrollo de su persona social fuera de la labor que tienen actualmente.

Gréfica 3:

iSe siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar con
otras responsabilidades (trabajo, familia)?

Fuente: Elaboracion propia (2022)
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Las dos participantes se sienten, casi siempre, agobiadas por intentar conciliar el tiempo de

cuidado dedicado a sus familiares con discapacidad y el desarrollo de otro tipo de actividades:

En esta pregunta se encuentra que las participantes tienen una disyuntiva; 1. Como sacar
tiempo para ellas mismas y su cuidado personal o socializar con su entorno. 2. El sentimiento de

culpa por no dedicar suficiente tiempo a las personas bajo su cargo.

A pesar que el desarrollo personal es una de las metas que cada individuo tiene, las
participantes se encuentran continuamente con pensamientos contradictorios frente a las situacion
en las que se encuentran ya que saben que otros seres humanos dependen casi en un 100% de su

dedicacion al cuidado de ellos.

Gréfica 4:

éSiente vergiienza por la conducta de su
familiar?

Fuente: Elaboracion propia (2022)

La primera participante respondié que casi siempre se sentia avergonzada, mientras la

segunda participante respondio que algunas veces.

Esta pregunta permitio abordar los diferentes sentimientos y emociones que afloran en las
participantes sobre la persona cuidada, sumado a las afectaciones provocadas sobre el resto de la

familia.
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Si bien no hay un acuerdo definitivo entre las dos respuestas, es evidente que si existe algin
grado, asi sea minimo de vergiienza por los comportamientos que presenta la persona que esta
siendo cuidada, tal y como lo muestra la grafica 4. Claramente, son multiples las emociones y
sentimientos que pueden surgir en procesos de cuidado tan complejos como los presentados en los
casos de las dos participantes; afladiendo a esto el sentimiento de verglienza generado hacia las

mujeres desde la culpabilidad infundada por los paradigmas patriarcales.

Gréfica 5:

4Se siente enfadado cuando estd cerca de
su familiar?

| .

1 Munca

5§ Casi Si b Rarks v 2 Raras Veoes

50% - 3 Algunas Vece
+ 4 Bagtar facas
- § Cadi Siempre

Fuente: Elaboracién propia (2022)

En este sentido, la grafica 5 expone la percepcion de las participantes, en relacién a si

pueden llegar a sentir enfado cuando se esta cerca del familiar con discapacidad.

Las respuestas obtenidas para medir esta percepcion se evidencian frente a que la primera
participante manifiesta que rara vez siente este enfado, en contraste con la participante nimero 2
que manifiesta que presenta sentimientos de enfado con su familiar con discapacidad bastantes

VecCes.

A pesar de encontrarse en las dos fronteras, las participantes expresan, en alto y bajo grado,

la generacion de algln sentimiento de enojo cuando se encuentra cerca de su familiar en condicion
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de discapacidad, cabe anotar que la respuesta de la participante 2 se ve cohesionada dado que no

tiene tiempo para dedicar a su pareja y esto es lo que puede detonar el enfado en ella.

Gréfica 6:

{Piensa que el cuidar de su familiar afecta
negativamente la relacién que Ud. {Tiene
con otros miembros de su familia?

1 Munca
2 Raras Veoes
’l 3 Adgunss 'V eces

4 Bagtadnbe Veced

- 5 Casi Siempre.

Fuente: Elaboracion propia (2022)

Del mismo modo, se interrogo a las cuidadoras sobre si ellas pensaban que la
responsabilidad de atender y estar al pendiente de su familiar con discapacidad afecta, de manera

negativa la relacién con el resto de los miembros de la familia.

Pese a que las respuestas no son las mismas, para las participantes, se orientan bajo el
mismo sentido, la primera de ellas respondid que casi siempre siente que este proceso de cuidado
afecta las relaciones al interior del resto de la familia. La segunda participante, frente a la misma
pregunta sefiala que bastantes veces, el cuidar un familiar, afecta la relacién con los demas

miembros de la familia, tal y como se aprecia en la grafica 6.
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No es un secreto que en las familias se generan planes de integracién, salidas, paseos o el
simple plan de un helado cerca de sus casas; pero las participantes manifiestan que en este nivel

de sociabilidad familiar han sido afectadas por el oficio que desarrollan.

Estas respuestas evidencian percepciones bastantes negativas de estas mujeres, en relacion
al impacto de cuidar a un familiar con discapacidad y las probleméaticas que esto pueda acarrear

en los procesos de socializacion con el resto de familiares

Gréfica 7:

{Tiene miedo por el futuro de su familia?

1 Munza

2 Raras W

3 Mgunas Vaces
- 4 Bastante Veces
5 Casi Siempre.

5 Cisi Siempre.
100%

Fuente: Elaboracion propia (2022)

Las participantes tienen un miedo recurrente, frente al futuro de la composicion de toda la

familia, como consecuencia de las dificultades de cuidar a un familiar con discapacidad.

Como puede evidenciarse en el diario de campo, las participantes llevan la carga general
de sus casas, 0 como se explicaria comunmente, lavan, planchan, realizan el aseo, cocinan; como
labores de amas de casa el caracter diferenciador esta en que sumado a esas labores; a su cargo

que encuentran personas con discapacidad multiple y el tener esas responsabilidades de cuidado
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de sus familias, el miedo sera una emocion desagradable provocada por la percepcion de un peligro

real y es algun dia no estar disponible para las personas a su cargo.

Grafica 8:

¢Piensa que su familiar depende de usted?

1 Nunca

2 Raras Weces

3 Algunas Veces
- 4 Bastante Veces

+ 5 (agi Siempre.

Fuente: Elaboracion propia (2022)

Lo mas complejo de esta situacién, es que tal y como lo muestra la gréfica 8, las dos
participantes reconocen la existencia casi siempre, de una relacion de dependencia entre familiar

con discapacidad y su cuidadora.

Este grado de dependencia aumenta el miedo y las emociones negativas alrededor de la
situacion por la que estan atravesando y por lo tanto genera posibles trastornos psicosociales y/o
patoldgicas en las participantes; ya que no son temores infundados si no vividos; que surgen de su

experiencia diaria del oficio que desarrollan.

Grafica 9:
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{Piensa que su salud ha empeorado debido
a tener que cuidar a su familiar?

1 Munca

2 Raras Veces

3 Mlgunds W eoes
- 4 Bastante Veces

- 5 Casi Siempre.

5 Cadi Siempre.

Fuente: Elaboracion propia (2022)

La grafica 9 presenta las respuestas de las dos cuidadoras en relacién a si sienten que su
labor de apoyo a sus familiares con discapacidad viene afectando su salud, no solo en términos
fisicos, sino obviamente también psicoldgicos, este interrogante fue contestado con un casi
siempre por las dos cuidadoras, reflejando, una vez mas, el impacto negativo, esta vez haciendo

referencia a su salud fisica.

Las dos participantes tiene patologias de diversas indoles debido al desgaste y al estrés que
manejan en las labores del dia a dia; y, debido a que no cuentan para ellas mismas y poder dedicar
un poco mas de cuidados a término personal; las dos participantes refieren que con el paso del
tiempo los dolores fisicos y el cansancio se intensifican adicionalmente el miedo a tener algun
factor discapacitante y no poder seguir haciendo sus labores del cuidado; hace que sus

padecimientos patoldgicos tomen ventaja sobres sus cuerpos.

Gréfica 10:



42

¢Se siente tenso cuando estd cerca de su
familiar?

-_

2 Raras Veces 1 Humea

2 Raras Veces
3 Algunias Veces
- 4 Bastame Veces

- 5 Casi Sempre.

Fuente: Elaboracion propia (2022)

La gréfica 10, frente al interrogante, si se sienten tensas al estar cerca de su familiar con
discapacidad, expresa que una de ellas se siente casi siempre tensa, mientras que la otra cuidadora

rara vez llega a manifestar esta emocion.

Entendiendo que las dos participantes estan sometidas a diversos oficios no convencionales
y de desgaste fisico mental y moral permanente; el sentirse tensas en diferentes momentos se puede
normalizar y volverlo parte de su rutina; esto se refleja en que la participante dos en la respuesta
de la pregunta 1 indico que las personas bajo su cuidado eran muy demandantes en esta respuesta
sefialo que raras veces se siente tensa; esto se debe a que estar “tensa” para ella puede significar
miedo o estrés y como lo vimos en la pregunta 7 tienen miedo a dejarlos solos por lo tanto

relacionan lo anterior a la presente pregunta y su respuesta sera la que podemos visualizar.

La participante 1 es un poco mas abierta y permite vislumbrar este sentimiento en el casi

siempre que sefialo.

Grupo de preguntas 2
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El siguiente grupo de preguntas del test de Zarit, se ubican bajo el escenario de las
afectaciones a los procesos de socializacion de las cuidadoras con otras personas, teniendo en

cuenta las tareas que estas cuidadoras deben cumplir con sus familiares con discapacidad.

Gréfica 11:

¢{Piensa que no tiene tanta intimidad como
le gustarfa debido a tener que cuidar de su
familia?

Fuente: Elaboracién propia (2022)

La grafica 11 muestra la forma como perciben las cuidadoras que es afectada su intimidad

por la tarea de tener que cuidar a su familiar con discapacidad.

Como puede observarse en esta grafica, una de las participantes, manifiesta que casi
siempre siente que su tarea de cuidar a su familiar con discapacidad afecta su intimidad, mientras
que la segunda mujer manifiesta que algunas veces percibe esta situacién. Sin embargo, aunque la
respuesta de las dos cuidadoras no se percibe con la misma regularidad, es evidente la existencia

de esta problematica.

Las participantes sienten temor a culpar a las personas a su cargo de lo tildado como “malo”
en la sociedad; no perciben la intimidad como un derecho para el correcto desarrollo personal si
no como un tiempo de alimentar su placer personal; por lo tanto la respuesta refleja el miedo y la
tensidn constante que manejan en su labor ademas del manejo inadecuado de sus emociones y

pensamientos.

Graéfica 12:
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¢Siente que su vida social se ha visto
afectada negativamente por tener que
cuidar de su familiar?

1 Munca
2 Rarss Veced
Bastante Wi
s 3 Algunas Veoss

- 4 Bastante Veces

- 5 Casi Siamye.

Fuente: Elaboracién propia (2022)

Frente a este interrogante, la grafica 12 evidencia, respectivamente, que casi siempre y
bastantes veces, las participantes sienten que el cuidado de un familiar con discapacidad afecta
negativamente el resto de sus relaciones sociales. De la misma forma y en la misma linea de esta
problematica, las participantes respondieron, que casi siempre se sienten incomodas por tener que
alejarse de sus amistades al tener que cuidar a su familiar con discapacidad, algo que se ve en la
pregunta 6; y en lo cual se ven notoriamente afectadas como en la pregunta del tiempo y el manejo

que le dan a este, el cual no les permite relacionarse socialmente.

Gréafica 13:

4Se siente incémodo por distanciarse de
sus amistades debido a tener que cuidar de
su familiar?

2 Raras Verss

\ 3 Algunis Veces
4 Bastante Veces
5 Casi Siempre.

5 Casi Siempre.

Fuente: Elaboracion propia (2022)
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Al igual que la pregunta 6, 12 y 13 la tematica de lo social es nula para las participantes
por lo tanto los detonantes de las emociones y sentimientos como los de la pregunta 7,8 y 9 seran
mayores; falta de tiempo para ellas y para socializar, miedo a dejar sola a la persona a su cargo;
miedo al futuro por faltarles a las personas que dependen de ellas y cargas tensionales no corregidas

a tiempo que finalmente han desencadenado en las participantes diversas patologias.

Grafica 14:

&Plensa que su familiar le considera a usted
la tnica persona que le puede cuidar?

Fuente: Elaboracion propia (2022)

La grafica 14 presenta, precisamente, que las dos participantes sienten, casi siempre, que
su familiar las reconoce a ellas mismas como sus Unicas cuidadoras, también entendiendo que las
necesidades que deben cubrir son casi el 100%; que las personas a su cargo no son autosuficiente
en ningun nivel de sus vidas y que por lo tanto han desarrollado un apego fisico y emocional hacia

sus cuidadoras; por lo tanto el asimilar que otra persona los cuide es una tarea de tiempo.

Grupo de preguntas 3
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Ademaés de los perjuicios ya presentados sobre el impacto en la salud mental y psicoldgica
de las mujeres que actian como cuidadoras de familiares que afrontan alguna discapacidad, es
valido interrogarlas también sobre la situacion econdmica que atraviesan al prestarse como

cuidadoras de un familiar. Los resultados se presentan en la gréafica 15:

Gréfica 15:

{Piensa que no tiene suficientes ingresos
econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademds de sus otros gastos?

—
N’

Fuente: Elaboracion propia (2022)

Las mujeres cuidadoras encuestadas plantean que, respectivamente, bastantes veces y casi
siempre, no cuentan con los ingresos suficientes para orientarlos al cuidado y satisfaccion de las
principales necesidades del familiar con discapacidad sumando esta compleja situacién a las

afectaciones psicoldgicas y fisicas que ya se han venido mencionando en el presente trabajo.

Lo anterior permite comprender las posibles razones que presentan estas mujeres
cuidadoras para que en algunas veces puedan llegar a pensar que no seran capaces de cuidar a su

familiar con discapacidad.

El tema econdmico es de alta sensibilidad en ellas ya que el no poder proveer para las
necesidades basicas genera ansiedad; dado al manejo del tiempo no tienen la opcidn de conseguir
un empleo; ni siquiera salir a trabajos informales, dado que el oficio de cuidadoras no les permite

hacerlo.
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Gréfica 16:

éPiensa que no serd capaz de cuidar a su
familiar por mucho més tiempo?

3 Algunas Veces

Fuente: Elaboracién propia (2022)

Como en la pregunta No. 9 las participantes manifiestan que su salud fisica va
desmejorando con el transcurrir del tiempo; el desgaste fisico mental y emocional por la actividad
que desarrollan se refleja en sus rostros cansados y en su aspecto desordenado, por lo tanto en la
presente pregunta se ve reflejado que en sus pensamientos esta activo todo el tiempo su capacidad

de continuar como cuidadoras.

Gréfica 17:

¢Siente que ha perdido el control de su vida
desde que comenzd la discapacidad de su
familiar?

N

5 Casi Siempre. 4 Bastante Veces

Fuente: Elaboracion propia (2022)

Las participantes perciben que han perdido el control de su vida por ocupar el papel de
cuidadoras de su familiar con discapacidad. En esta grafica se evidencia que bastantes veces y

casi siempre, las mujeres sienten que han perdido este control.
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Ellas pasaron a un segundo plano; ahora solo importa el bienestar y cuidado de las personas
a su cargo; ya que ellos no cuentan con nadie mas, por lo tanto afirman con mucha seguridad que

si, han perdido el control de sus vidas

Grafica 18:

ZDesearfa poder dejar el cuidado de su
familiar a otra persona?

—

<«
4

Fuente: Elaboracién propia (2022)

Existe un nivel de indecisidn sobre lo que podria llegar a hacerse con este familiar, en
relacion a dejarlo al cuidado de alguien mas , las participantes plantean: la primera de ellas
encontrarse casi siempre indecisa frente a qué hacer con su familiar con discapacidad para realizar
alguna diligencia personal vy la segunda, algunas veces plantea sentirse indecisa frente a esta
misma cuestion, es decir manifiestan que desearian hacerlo; pero los continuos inconvenientes y
accidentes les permiten ver lo demandantes que son las personas con discapacidad y sienten

inseguridad de poder dejarlos al cuidado de alguien mas.

Gréfica 19:
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¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su
familiar?

1 Nunca

3 Algunas Veces
S0%

N’

Fuente: Elaboracién propia (2022)

- 4 Bastante Veces

Las acciones y compromisos que han desarrollado las cuidadoras a los largo de su camino
en esta labor no son reconocidas y se vuelve mas fuerte y un tanto frustrante pensar en lo que no
han podido proveer para que las personas con discapacidad estén bien; por lo tanto la indecision
de que hacer con ellos si dejarlos al cuidado de alguien mas o si buscas ayudas puede generarles
sentimientos encontrados y muchas veces de culpa por pensar en abandonarlos a merced de alguien
mas, independiente que ese “alguien” cuenta con las herramientas profesionales de manejo para

ellos.

Gréafica 20:

¢Piensa que deberfa hacer mas por su
familiar?

Fuente: Elaboracién propia (2022)

Claramente esto tiene que ver con el tiempo y el conocimiento suficiente para poder atender
de mejor manera esta situacién. La participantes 1 piensa que lo que hace no es suficiente, a pesar

que cambio su vida entera por el cuidado de una personas con discapacidad, mientras que la
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participante 2 entiende de cierto modo que est& poniendo toda su energia fisica y emocional en

funcidn de alguien que la necesita.

Grafica 21:

&Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?

3 Algunss Visces 1 Nunea
2 Raras Vaces

3 Mgunas Veces
- & Bastarte Veces
- 5 Casi Siempre.

Fuente: Elaboracién propia (2022)

Los cuidados pueden incluir tareas cotidianas, como ayudar con las comidas, los horarios,
ayudarlos a bafarse y a vestirse. También pueden incluir encargarse de los medicamentos, de las
consultas médicas, el seguro de salud y el dinero. Los cuidadores también suelen brindar apoyo

emocional a pesar de esto las participantes manifiestan que podrian cuidar mejor a su familiar.

Grafica 22:

Globalmente ¢Qué grado de “carga”
experimenta por el hecho de cuidara su
familiar?

1 Munca

2 Raras Vieces
3 Mlgunas Veces
- & Bastants Veces

- 5 Cas Siempre.

Fuente: Elaboracion propia (2022)
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A pesar de las anteriores respuestas y de reflejar su deseo de dar més y ayudar y no ceder

el cuidado a alguien mas, en esta pregunta reflejan que casi siempre sienten un alto grado de

responsabilidad que las ha llevado al punto de sufrir diferentes patologias derivados del su labor.

7.2. Desarrollo y articulacion de los instrumentos propuestos

Finalmente, para articular los instrumentos con los objetivos y el método propuestos, se

presenta a continuacion la Tabla 1 que recoge toda la informacion y actividades realizadas por

cada objetivo. Cabe aclarar, que el desarrollo del tercer objetivo se encuentra demarcado en la

revision documental y en el analisis de los resultados arrojados por los instrumentos de los

objetivos 1y 2.

Tabla 1

Desarrollo de los objetivos en relacién con métodos, instrumentos y actividades propuestas

Objetivos

Meétodos y

técnicas

Instrumentos

Actividades por realizar

Describir el nivel de

carga de los
cuidadores de las
personas con

discapacidad con alto
grado de

dependencia.

Cuantitativo —
Escala de Carga
del Cuidador de
Zarit

Cuestionario con base
en las preguntas de la
escala realizado
mediante Google

Forms (Anexo 1).

Aplicar el cuestionario a

cada una de las cuidadoras.

Graficar y comparar las

respuestas obtenidas.
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Caracterizar la | Cualitativa  — | Matriz de observacion | Consentir los encuentros
participacion de las | Observacion con las dimensiones a | con cada una de las
cuidadoras de | participante. observar (Anexo 2) cuidadoras.

personas con

: . Fijar los espacios en las
discapacidad con alto J g

fechas estipuladas.
grado de dependencia echas estipuladas

Diligenciar el formato por
cada uno de los encuentros

con las cuidadoras.

Explicar la relacion | Cualitativa Matriz explicativa | Redaccion de los
entre la carga de los
cuidadores de las
personas con | planteamientos generados a través de los
discapacidad con alto
grado de dependencia
y su participacion | relacionales
ciudadana en la
comunidad local.

construcciéon de | doble entrada resultados cualitativos

explicativos y instrumentos aplicados

Matriz explicativa y relacional 1.

La presente matriz refleja por categoria los resultados de los instrumentos aplicados
teniendo en cuenta que los dos son de naturaleza cualitativa; y la conclusiéon generada desde la

perspectiva de los instrumentos frente a las respuestas de las participantes.

CATEGORIAS
INSTRUMENTOS [Participantes| Sobre carga del El C“;Sj"?‘dor.Y U politicas
cuidador participacion publicas

social




Diario de campo

Participante
1

El aspecto
cansado, los
dolores de espalda
y las dificultades
para hacer
algunas cosas,
demuestran un
desgaste fisico y
mental de parte de
la cuidadora. A
esto se suma la
responsabilidad
de asumir a dos
adultos mayores.
Cocina, le da
medicamento a
sus padres y a los
hijos.

Les cucharea a los
hijos y los
cambia, carga les
pone el casco para
que no se golpeen
los traslada de la
cama a la silla de
ruedas
A simple vista se
ve una mujer
cansada
desorganizada
con poco tiempo
para ella misma

En el caso de la
participante 1 la
cuidadora no
cuenta ni con el
tiempo ni con la
inclusién para
realizar acciones
que la involucran
en la comunidad.
manifiesta de
manera abierta no
importarle las
dimensiones
politicas,
economicas y
sociales del
territorio esto
obviamente sujeto
al tiempo; dado
que tiene a cargo
el cuidado de tres
personas con
discapacidad 2 de
ellas con
trastornos
mentales graves.
La participacion
social no es de
su interés pero si,
los espacios para
el didlogo y la
discusion,
psicosocial que
favorezcan el
manejo del
cuidado y puedan
retroalimentar el
proceso de
rehabilitacion de
sus hijos, el
sindrome del
cuidador quemado
se evidencia en el
deterioro en su
salud fisica 'y
psicoldgica.

En este caso
en particular
ella
desconoce las
leyes politicas
y acceso que
puedan tener.
y cree que la
Unica politica
publica que
funciona es la
del bono de la
secretaria de
integracion
social asistir
alas
reuniones y
conseguir un
abogado para
ser ayudada
con una
accion de
tutela para
exigir el
medicamento
de uno de sus
hijos
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Participante
2

En este escenario
puede
considerarse un
elemento
detonante del
estrés el tener 3
personas con
discapacidad,
pero dos de ellas
con cuadros
psiquiatricos
graves, que tiene
impactos
negativos en el
bienestar general
de la cuidadora.
En este caso
encontrd un alto
grado de
dependencia
emocional de las
personas a cargo
y no logran
compatibilizar el
cuidado de las
personas con
discapacidad con
otras actividades
de limpiezay
cuidado de su
entorno y de ella
misma como
cuidadora y por lo
tanto desarrolla
un trastorno
obsesivo
compulsivo de
acumulacion.

La mujer
visiblemente
afectada
desarrolla
diversas
enfermedades
fisicas y
psicoldgicas

Al igual que en el
caso anterior La
cuidadora
entiende que la
participacion
social como ir a
reuniones del
bono de
discapacidad. Ella
no se involucra de
manera activa,
protagénica y
estrecha en las
dimensiones
politicas,
econémicas y
sociales del
territorio.

En la practica para
la cuidadora,
encontrd un
escenario
psicosocial para
llevar a cabo
procesos de
atencion
psicoldgica una
vez a la semana y
funcionan de
manera
intermitente, La
toma de
decisiones sujeta a
lo que debe hacer
entorno al
bienestar de su
familia, su esposo
y los tres personas
con discapacidad
la madre y hijo de
8 afos.

Esta
cuidadora se
capacito en
politicas
publicas, pero
no refiere no
acordarse de
nada ni de
cdmo
funciona. pero
entiende que
el acceso a la
politica
publica para
ellaesa
través del
bono de
alimentacion
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7.3. Andlisis de Resultados

Teniendo en cuenta el desarrollo metodoldgico propuesto y las bases tedricas y
conceptuales expuestas en el presente documento, se presentan a continuacion los anélisis de los
resultados relacionados con los principales hallazgos generados por la aplicacion de instrumentos
descritos anteriormente. Claramente, ademas de problematizar esta situacion, se espera que las
reflexiones emanadas durante este proceso investigativo puedan brindar comprensiones que logren
impactar la politica publica en el mejoramiento de las condiciones de ayuda, capacitacion y del
cuidado de las personas con discapacidad y de sus cuidadores. Para exponer estas perspectivas, el
presente apartado se organiza con un enfoque relacional, dicho vinculo consiste en retomar la
pregunta de investigacion, colocarla en dialogo con los objetivos especificos, estos a su vez con

las categorias y los referentes del marco tedrico.
7.3.1. Anélisis primera categoria: sobrecarga del cuidador

Teniendo en cuenta que los riesgos para la salud del cuidador estan relacionados con la
transformacion en los roles y en el desempefio de actividades que consumen gran parte del tiempo
del cuidador estas acarrean la experimentacién de una multiplicidad de sintomas emocionales,
psicologicos y fisicos que desencadenan en la denominada experiencia de sobrecarga o sindrome
del cuidador, la cual se acrecienta con frecuencia ante el aumento de la necesidad de apoyo del
paciente en las actividades de la vida cotidiana y la cantidad de tiempo requerido para su

atencion.(Avila y Vergara 2014)
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La Escala de zarit como instrumento de medicion permite visualizar cualitativamente el
criterio frente a las condiciones de apoyo y poder de participacion de los cuidadores y cuidadoras;
segun el caso se encuentra una respuesta de sobrecarga total o parcial dados los condicionamientos
de la persona entrevistada, en el caso 1 (uno) la persona no cuenta con ninguna red de apoyo;
mientras que en el caso 2 (dos) esta persona tiene respuestas diferentes dado que cuenta con el

apoyo econdémico de su conyugue.

ANALISIS ESCALA DE ZARIT

puntu
3

Comparativo

En la gréfica se evidencia la clasificacion de la escala la cual segun la sumatoria si la
persona se encuentra sobre 56 estd en intensa sobrecarga por lo tanto tiene mayor riesgo de

morbilidad y segun se puede ver las participantes se encuentra entre 78 y 106.

En cuanto al instrumento de observacion participante, se puede dilucidar las condiciones
reales de las cuidadoras y los cuidadores y como estos han sido excluidas de la creacion de politicas

publicas a favor de su labor.

El oficio de cuidadores y cuidadoras es un tema de respeto y admiracion y por lo tanto
incentiva la creacion de programas que aporten a su salud mental, fisica y emocional y que velen

por el bienestar econdmico de estas personas y de las que tienen a su cuidado.



57

Condiciones precarias
de vivienda

Exceso de actividades
para una sola persona

Total dependencia del

paciente

7.3.2. Analisis segunda categoria: Politicas Publicas

La Politica de Participacién Ciudadana en Colombia se propone como un proceso que
permite a toda la poblacion intervenir en la generacion de actividades que promuevan la prestacion
de servicios institucionales, propendiendo a su vez por el mejoramiento de las condiciones de vida

de los ciudadanos colombianos.

En la escala de zarit se denota claramente la afectacion de la vida social dado el rango de
dependencia que manejan las personas bajo sus cuidados; datos que son fortalecidos en los
resultados de observacion participante bajo el contexto de la historia de vida registrada en los
diarios de campo y en los cuales se reafirma la dependencia fisica de cuidado y ademas econémica;
de las personas en condicion de discapacidad hacia su cuidador; y por lo tanto se traduce en no

tener espacios de participacion o socializacion con el entorno.
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ANALISIS ESCALA DE ZARIT

PANTE 2
104

ARTICIPANTE 1

Puntuacion de la escala

PARTICIPANTE 1 PARTICIPANTE 2 \
Participantes \

Las graficas muestras 1. Un nivel de sobrecarga intensa y por lo tanto un mayor riesgo de
mobimortalidad lo que quiere decir que no hay politicas que hayan cubiertos la necesidad de
participacion ciudadana en la poblacion objetivo. Y 2. La pregunta 2 y 8 de la escala muestan como
las personas no cuentan con tiempo para asistir a espacios de participacion por lo tanto se debe

enfocar el mayor esfuerzo de las politicas en esto.

La labor de cuidador o cuidadora va mas alla de haber adquirido la responsabilidad de tener
a alguien a cargo o alguien a quien cuidar, va al punto de abandonar una “vida normal” para asumir
una vida al servicio de otro u otros, por lo tanto, los espacios de participacion como cuidador se
vuelven casi imposibles de alcanzar; la creaciéon de una politica incluyente en donde se piensen
espacios de favorecimiento para los cuidadores y cuidadoras ayudara en la mejora no solo de la
salud fisica y emocional de la persona si no que permitird la mejora en la prestacion de la

responsabilidad que adquirio.
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7.3.3. Analisis Tercera categoria: El cuidador y la participacion social

los cuidadores de personas con alto grado de dependencia no solo experimentan deterioro
en su salud fisica y psicoldgica, sino también en sus procesos de participacion social, lo que

finalmente incide negativamente en la calidad de vida. (Avila y Vergara 2014)

Piensa que el cuidar de su familiar afecta

¢Piensa que debido al tiempo que dedica
e |a refacidn que Ud. (Tene

a su familiar no tiene suficiente tiempo

& bros de su familia?
para uste:
1 harca s
P Vece: 2w vacue
-. “ : PRy &Se slente incémodo por distanclarse de
X Do Ve S R sus amistades debido a tener que culdar de
6 Sitmpis su familliar?

Plensa que su familiar depende de ustad? éSlente que su vida social se ha visto
afectada negativamente por tener que

cuidar de su familiar?

- .@» -

0

Se evidencias las preguntas 2, 5,8 12 y 13 ya que tienen relacion directa con el tema de la
participacion ciudadana de la vida social y familiar de los cuidadores y refleja que las dos

participantes carecen de estos espacios totalmente.

En el hecho de observacion decisiones de hogar, se identifica, que en el caso de la cuidadora
1, es el padre de la cuidadora (uno de los adultos mayores) quien decide todo lo que sucede en la
casa, la cuidadora ocupa un lugar mecanico de cumplimiento de deberes del hogar y cuidado de
los hijos. En la misma dimensidn, el segundo hecho de observacion es la autonomia, frente a este
elemento se analiza que la autonomia para las dos cuidadoras significa las acciones que ellas puede

realizar atrapadas en la rutina de cuidado de sus hijos y los adultos mayores, esto demuestra que
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no hay espacios de participacion y que muchas son cohesionadas en sus decisiones por “El hombre
de la casa” dejando entrever la cultura del machismo aun muy marcada en ciertas poblaciones

Los trabajos comunitarios y de organizaciones sociales con un sentido de derechos en el
sector, estan llamadas a generar espacios de encuentro con la diversidad y el cuidado. Se evidencia
que existe una comprension de victima frente al cuidador, cambiar lenguajes e involucrar a todos
en la toma de decisiones del territorio, también trabajar un disefio universal en las comunidades
donde todos y todas se puedan movilizar ademés de fuentes de ingreso y ofertas laborales y de
sostenimiento garantizan una participacion activa en el mercado laboral. Esto implica que al
generar fuentes de ingreso desde casa o cerca puede ser con empresas asociativas solidarias y con

modelos de negocio que favorezca el cuidado y la participacion

8. Conclusiones
Los procesos de cuidado de personas que sufren alguna discapacidad siempre van a contar
con una serie de dificultades en el mantenimiento de una 6ptima calidad de vida y atencién. Esas
dificultades se presentan ain mas complejas, cuando las personas que tiene que asumir el cuidado
son familiares que no cuenta con los conocimientos, ni la preparacion necesaria y mucho menos
el poder econémico para afrontar todas las circunstancias que se presentan en este proceso de

cuidado y atencion.

Teniendo en cuenta lo anterior, es claro que existe un alto grado de relacion entre el nivel
de carga al que son expuestos los cuidadores de las personas con discapacidad, reflejando un alto
grado de dependencia y limitando, por ende, la participacion de estos “cuidadores” en la

comunidad, con su familia y en las relaciones sociales con las que esta persona cuenta.
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Dedicar tiempo y esfuerzos a cuidar a un familiar que presente alguna discapacidad,
representa a su vez multiples retos y problematicas para quien asume dicha responsabilidad. Es en
este punto donde se pueden ubicar situaciones tales como: limitacion de tiempo para realizar otras
actividades personales, poner en riesgo el nicleo familiar, descuido de la salud mental y fisica de
las personas cuidadoras, alejamiento de la familia y de sus amigos, dificultades econémicas, entre

otras.

Colombia es un pais que se ha regido bajo politicas patriarcales enfocadas en el machismo;
a través de la presente investigacion se identifica la necesidad de romper el paradigma histérico y
crear politicas publicas enfocadas en mejorar la calidad de vida de las mujeres cuidadoras que bajo
el régimen antiguo fueron designadas 1. A ser cuidadoras 2. A no tener vida social 3. A no recibir
ningun tipo de ayuda 4. A ser olvidadas por el estado.

Los espacios de participacion social y comunitaria deberan generarse bajo la premisa de
inclusion no desde la perspectiva de discapacidad si no desde las necesidades que se generan
alrededor de la misma entendiendo que el enfoque siempre ha sido individualizando a la persona
con discapacidad y dejando de lado las afectaciones que esta genera en un circulo familiar y social,
ya que al igual que la maternidad o la muerte; nunca nos han ensefiado a lidiar con este tipo de

circunstancias que la vida puede presentar.

No sera facil activar los espacios de participacion, desde la perspectiva del estado ni de la
poblacién hablando de cuidadores y cuidadoras; dado que es necesario la aprobacion de recursos
destinados a esta actividad, recursos para tener personal capacitado en el tema, recursos para
generar infraestructura de acogida, recursos para proveer a necesidades fisicas; y para la creacion

de programas con enfoques diferenciales, ya que cada historia contada tiene necesidades en comun,
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pero individuos llenos de paradigmas y patrones desarrollados a través del tiempo y los cuéles se
deben romper en la medida en que los cuidadores y cuidadoras lo posibiliten.

Asumir la responsabilidad de cuidar un familiar con discapacidad, muchas veces genera
una especie de paternalismo de la persona que cuida sobre la persona que es cuidada, llevando a
pensar, por ejemplo en el caso del familiar con discapacidad, que su cuidador o cuidadora es la
Unica persona que lo puede cuidar, generando algunas problematicas y conflictos a la hora de tratar
de consolidar una red de cuidado sobre el familiar con discapacidad, pues cuando esta
responsabilidad la asume una persona distinta a la cuidadora tradicional, el familiar con

discapacidad puede llegar a presentar repelencia y comportamientos negativos.
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Anexos
Anexo 1. Cuestionario con base en Escala Zarit
ESCALALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR Zarit
Marque con el numero segun corresponda:
1 Nunca
2 Raras Veces
3 Algunas Veces

4 Bastante Veces
5 Casi Siempre.

¢Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?
1O 2030 40O 5O
¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?

10O 2030 10O 5O

¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras

responsabilidades (trabajo, familia)?

10O 2030 40 5O

¢Siente vergulienza por la conducta de su familiar?
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10O 2030 40 5O
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
10O 2030 40O 5O

¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que Ud. ¢ Tiene con

otros miembros de su familia?

10O 2030 10O 5O

¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?

10O 2030 40O 50O

¢Piensa que su familiar depende de usted?

10O 2030 40O 50O

¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su familiar?

10O 2030 40O 50O

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
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10O 2030 10O 5O

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su

familia?

10O 2030 40 5O

¢Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su

familiar?

10O 2030 10O 5O

¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su

familiar?

1O 2030 40O 5O
¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?
10O 2030 40O 5O

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos para los gastos de cuidar a su familiar,

ademas de sus otros gastos?

10O 2030 40O 5O
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¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

10O 2030 10O 5O

¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la discapacidad de su

familiar?

10O 2030 40O 5O

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

10O 2030 10O 5O

¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

10O 2030 40O 5O

¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

1O 2030 40O 5O

¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

10O 2030 40O 50O

Globalmente ;Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?



10O 2030 40O 5O

Volver punto 7.2.2.1 Aplicacion instrumento escala de zarit

Anexo 2. Matriz de observacion

Fecha de la Tiempo de la Dimensiones a Hechos Analisis

observacion observacion observar observados observador

Participacion

Familia

Toma de
decisiones y
autonomia

Saberes populares
Feminidad

Movildiad  citas
médicas con

pacientes

El Estado

Anexo 4. Matriz de observacion (Sujeto 2, seudonimo Juana)

72

del
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Fecha de la | Tiempo de | Dimensiones Hechos observados Anadlisis del observador
observacion la observar
observacio
n
Febrero 09 del | 2 horas La participacion Definicion del Mediante la
2021 problema encuentro | intervencion se definid
grupal el  problema para
participar en escenarios
comunitarios politicos
y sociales
ABRIL 10 2021 | 8 HORAS | LA FAMILIA Dinamicas familiares: En el hogar

Cargas familiares

Distribucién de tareas

viven 7 personas es
evidente un problema
de acumulacion de
cosas que la familia
recicla la sefiora Juana
tiene un esposo con el
cual tiene un hijo de 8
afios, en el hogar
encontramos la abuela
con discapacidad
multiple dependiente,
sus dos primeros hijos
con esquizofrenia
paranoide y varios
intentos de suicidio.
Juana la encargada del
cuidado de sus hijos
con discapacidad y
madre adulto mayor no
cuenta con familiares
de apoyo.

Quien provee
la economia vy el
alimento es el esposo
que trabaja en obras de
construccion

Juana tiene la
mayor carga: cocina,
les da medicamento a
sus hijos, le cucharea a
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la abuela, la cambia,
sus hijos le ayudan a
cargarla y de vez en
cuando  hacen los
alimentos.

Juana es la
Unica que conoce el
manejo para
tranquilizar a los
muchachos y  ha
impedido varios
intentos suicidas.

MAYO 13 2021

4 HORAS

TOMA DE
DECISIONES Y
AUTONOMIA

el hogar

Decisiones en

Autonomia

Juana tiene un
poco mas decisiones
busca en
organizaciones del
barrio terapia para ella
y para sus hijos no
pertenece a ningln
grupo y no puede salir
pues el cuidado le
consume la mayor parte
del tiempo

Juana actua de
manera independiente
no hay nadie que
subyugue sus acciones
sus decisiones si estd
atrapada en la rutina del
cuidado de sus hijos sin
embargo de vez en
cuando puede reciclar
con sus hijos de esta
manera garantiza que
no tengan una ideacion
suicida.
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JULIO
22 DEL 2021

2
HORAS Y
MEDIA

SABERES
Populares

Técnicas de
cuidado

Autocuidado

Manejo de la
discapacidad  saberes
gue no se comparte con
nadie, los muchachos
son conscientes del
trastorno mental y a
VeCes son agresivos con
Juana y su esposo

Juana tiene un
TOC de acumulacién la
casa esta descuidada
hay medias y ropa
interior en el piso de la
casa.

tiene depresion
Yy un trastorno bipolar

se le estrangulo
la wvesicula y fue
operada

le gusta
magquillarse y arréglese
para su esposo

AGOST
O 152021

HORAS

FEMINIDA

Identificacion
del rol y genero

La
discapacidad tiene un
porcentaje muy alto de
feminidad pues de
acuerdo a los
comportamientos de las
personas alrededor de
Juana se asocia a una
prueba o maldicion
donde se involucra a
Dios y en su condicion
de mujer es quien debe
asumir el cuidado. Al
tener una mujer con
discapacidad
dependiente los temas
de aseo y cambio de
pafal lo hace solo ella
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El padre de los
dos primeros hijos la
abandono y no ayuda
con nada econdmica ni
moralmente.

21 2022

marzo

HORAS

MOVILID
CITAS
CON

AD
MEDICAS
PACIENTES

comportamie
nto de los otros en la
ciudad

Acompariamie
nto a una cita médica de

la abuela con el
Neurologo

4. Se acomoda en
la silla de
ruedas sus
hijos saben
cémo bajarla
por las
escaleras se
toma un
colectivo hasta
Transmicable.

5. las personas
alrededor
miran y son
solidarios con
abrir espacio y
acomodarse

6. el neurdlogo
nos atiende
rapido y
ordena otros
estudios esto
implica hacer
vueltas de
autorizacion y
madrugar a
sacar las citas
para los
estudios

0 2022

MARZ

HORAS

El Estado

Ofertas

Manzana del
cuidado en manitas no
tiene  oferta  para
cuidadoras con
discapacidad multiple
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No hay una
entidad que le dé un
respiro

Subsidio de la
secretaria de
integracion donde las
cuidadoras deben ir a
una reunién mensual
cabe anotar que solo
tienen 1 subsidio por
familia




