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RESUMEN

Introduccion. La familiarizacion y feminizacion del cuidado se convierten en una preocupaciéon a nivel mundial y se priorizan
como un tema de interés en salud publica, no solo por las posibles consecuencias que genera en la salud de quienes ejercen el
rol, sino por el incremento de la poblacion que va a requerir de una persona cuidadora. El presente articulo tiene como objetivo
reflexionar sobre la familiarizacion y feminizacion del cuidado de personas con discapacidad,
a partir de la experiencia del disefio de un proyecto de gestion en salud publica basado en el
enfoque de Planificacion de Proyectos Orientada por Objetivos (ZOPP ); para la recoleccion
de informacién se emplearon herramientas de tipo cualitativo a través de grupos focales y
entrevistas semiestructuradas. Temas de reflexién. Familiarizacion y feminizacion del
cuidado de personas con discapacidad; efectos en la salud, el desarrollo personal y econémico
wmowiecer de 1las mujeres cuidadoras; experiencia del disefio de un programa para promover el bienestar.

Conclusiones. Es de gran importancia que se reconozca la familiarizacion y feminizacion

del cuidado como un evento de interés en salud publica, donde se tenga en cuenta desde la
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proteccion y la promocion de la salud y el bienestar, hasta la participacion en la vida social, educativa,
laboral y politica de las personas cuidadoras, implicando a su vez que el rol sea reconocido como un
area de trabajo remunerado.

Contribucion de

los autores

bMOT. Palabras clave:
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Introduction. The feminization and familiarization of caregiving have become a global concern and is
prioritized as a public health issue, not only because of the potential health consequences for those who
perform this role, but also because of the increasing population that will require a caregiver. This article
aims to offer a reflection on the feminization and familiarization of caregiving for people with disabilities,

borrador original,
administracion del
proyecto. MMP.

Supervision, based on the experience of designing a public health management project using the Objectives-Oriented
validacion, Project Planning (ZOPP) approach. Qualitative data collection methods were employed, including focus
redaccion, revision y groups and semi-structured interviews. Topics of reflection. The feminization and familiarization of
edicién. caregiving for people with disabilities, its effects on the health, personal and economic development of

women caregivers, and the experience of designing a program to promote well-being. Conclusions. It

is of great importance to recognize the feminization and increasing prevalence of care work as a public
health issue, considering the protection and promotion of health and well-being, as well as the participation of caregivers in social,
educational, work, and political life. This also implies that the role of caregivers should be recognized within the context of paid
employment.
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RESUMO

Introdugao. A feminizagao e a familiarizagdo do cuidado tornaram-se uma preocupacao global e sdo priorizadas como uma questao
de satde publica, nao apenas pelas potenciais consequéncias para a satide daqueles que desempenham esse papel, mas também pelo
aumento da populagdo que necessitara de um cuidador. Este artigo visa oferecer uma reflexdo sobre a feminizagdo e a familiarizagdo
do cuidado de pessoas com deficiéncia, com base na experiéncia de desenvolvimento de um projeto de gestdo em satide publica
utilizando a abordagem Planejamento de Projetos Orientado a Objetivos (ZOPP ). Foram empregados métodos qualitativos de coleta
de dados, incluindo grupos focais e entrevistas semiestruturadas. Topicos de reflexdo. A feminizagido e a familiarizacdo do cuidado
de pessoas com deficiéncia, seus efeitos na saide, no desenvolvimento pessoal e econdmico das mulheres cuidadoras e a experiéncia
de desenvolvimento de um programa para promover o bem-estar. Conclusdes. E de grande importancia reconhecer a feminizagio ¢ a
crescente prevaléncia do trabalho de cuidado como uma questio de satude publica, levando em consideragao a prote¢ao e a promogao da
satde e do bem-estar, bem como a participagdo dos cuidadores na vida social, educacional, profissional e politica. Isso também implica
que o papel dos cuidadores deve ser reconhecido no contexto do trabalho remunerado.

Palavras-chave:
Cuidadores; Familia; Mulheres; Pessoas com Deficiéncia; Papel de Género; Equidade de Género; Saude Publica.

Introduccion

A través de la historia, el cuidado ha hecho parte de la
humanidad; las personas necesitan apoyo en diferentes
ciclos delaviday este es determinado por la edad, el entorno
fisico, las situaciones socioecondmicas y las condiciones de
dependencia relacionadas con las estructuras y funciones
corporales de diferentes grupos poblacionales, por tanto,
cuidar es inherente al ser humano y es imprescindible para
la vida, el desarrollo y la participacion en las diferentes
areas ocupacionales como “las actividades cotidianas,
instrumentales, educativas y/o laborales” (1).
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Sin embargo, el cuidado ha sido un reto asumido de manera
obligatoria por la familia; segiin Orozco-Rocha et al. (2),
“cuando la familia es la principal proveedora de cuidado
y de bienestar se denomina familiarizaciéon del cuidado”,
y dentro de la dindmica familiar el cuidado es feminizado,
es decir, “las mujeres son las que asumen dicho rol con
mayor frecuencia e intensidad que los hombres” (2). La
feminizacion del cuidado profundiza las brechas de género,
ya que las mujeres que ejercen el rol enfrentan menor
participacion en areas como el trabajo y la educacion, asi
como mayores riesgos en su seguridad econdmica, su salud
fisica y su salud mental. Estas desigualdades requieren ser
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visibilizadas y abordadas mediante politicas publicas que
reconozcan, distribuyan y valoren el trabajo de cuidar.

En este sentido, la familiarizacion y feminizacion del
cuidado se convierten en una preocupacion a nivel mundial
y se priorizan como un tema de interés en salud publica, no
solo por el impacto que genera en la vida de quienes ejercen
el rol, sino por el incremento de la poblacion que va a
requerir de un/a cuidador/a, segun la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) (3) y el Banco Mundial (4).

Mil millones de habitantes experimentan algun tipo de
discapacidad, siendo su prevalencia mayor en los paises en
desarrollo. El incremento de la discapacidad en el mundo,
relacionado con las tendencias demograficas y el aumento
de prevalencia en enfermedades crénicas, va a requerir de
una persona cuidadora (3).

En Colombia, la Encuesta Nacional de Calidad de Vida
(ENCV) realizada por el Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica (DANE) en el afio 2021 (5),
refiere que “de las 2,847,000 personas con al menos una
discapacidad, el 47.6% presenta dificultades severas y
requiere cuidados permanentes asumidos en un 75% por
alguna persona en el hogar”; dichos datos son confirmados
por el Sistema de registro, localizacion y caracterizacion
de personas con discapacidad del Ministerio de Salud y
Proteccion Social en el afio 2019, donde son registrados
cerca de 1 millon de personas con discapacidad de las
cuales 45.3% requiere de cuidados permanentes, en un 90%
asumidos por alguno de los miembros del hogar (6).

Desde la perspectiva de salud publica, cuidar a una persona
con discapacidad no es solo una experiencia familiar, sino
un fendmeno que muestra la interseccion entre discapacidad,
pobreza y género, que no solo afecta a la persona con
discapacidad, sino que también agudiza la vulnerabilidad
de la familia, limitando el acceso a los servicios de salud
y educacion; al respecto, la Comision Econémica para
América Latina y el Caribe (Cepal) (7) describe que el
hecho de que el rol del cuidado recaiga en la familia limita
su capacidad de gestionar recursos econdmicos; a su vez, la
Cepal refiere que, en las tltimas décadas, las mujeres han
desafiado los roles tradicionales impuestos por el sistema
patriarcal y han logrado insertarse en el mercado laboral,
sin embargo, los hombres siguen sin participar en los roles
domésticos y de cuidado no remunerado.

En Colombia, se evidencian vacios respecto a la politica
publica de discapacidad en relacion con las cuidadoras.
Bacca et al. (8) sefialan que de 16 normas que guardan la
relacion entre la discapacidad y el derecho a la salud, 64%
llevan a acciones dirigidas a los cuidadores, pero el 36%
muestra vacios frente a las personas cuidadoras.

Respecto a lo anterior, desde 2009 el Senado de la Republica
presento el proyecto de Ley 33 (9), que tiene como objetivo

“reconocer la figura juridica del cuidador familiar en
casa”. Asi mismo, el Congreso de la Republica expidid la
Ley 1413 de 2010 (10), por medio de la cual “se regula
la inclusion de la economia del cuidado en el sistema de
cuentas nacionales con el objeto de medir la contribucién
de la mujer al desarrollo econdémico y social del pais”.
Los ultimos avances relacionados con la politica publica
se evidencian con la Ley 2297 de 2023 (11), la cual tiene
como fin “el beneficio de la autonomia de las personas
con discapacidad y los cuidadores o asistentes personales
bajo un enfoque de derechos humanos, biopsicosocial, se
incentiva su formacion, acceso al empleo, emprendimiento,
generacion de ingresos y atencion en salud y se dictan otras
disposiciones”.

Otra de las consecuencias relevantes por ejercer el rol de
cuidado esta asociada a la carga de enfermedad fisica y
mental, pues muchas cuidadoras experimentan diversos
sintomas relacionados con el sindrome de burnout, que “se
caracteriza por la presencia de estrés, ansiedad, depresion,
irritabilidad, insomnio, dificultad de concentracion, apatia,
pérdida de apetito, cefalea, entre otros. Las personas tienen
sentimiento de culpa, dejan de lado sus actividades de ocio
y diversion” (12).

Entre los principales factores de riesgo que conducen al
sindrome de burnout se encuentra la confluencia entre la
vida del cuidador y la de la persona que cuidan, que los
lleva a dejar de lado sus intereses y, en muchas ocasiones,
su proyecto de vida; cambios en la dinamica familiar, en
los estilos de vida, los habitos y las rutinas; asi mismo,
de acuerdo con el nivel de dependencia de la persona que
cuidan deben supervisarla todo el dia y realizar apoyo fisico
parcial o completo para la ejecucion de las actividades de
la vida cotidiana (aseo personal, vestuario y alimentacion).

Dado lo anterior, este articulo tiene como objetivo brindar
una reflexion sobre la familiarizacion y feminizacion
del cuidado de personas con discapacidad, a partir de
la experiencia del disefio de un proyecto de gestion en
salud publica denominado “Disefio de un programa de
intervencion para promover el bienestar de cuidadoras/es de
personas con discapacidad en una institucion de salud en la
ciudad de Bucaramanga” (13).

La metodologia se desarrolla bajo el enfoque ZOPP
(Zielorientierte Projektplanung - Planificacion de Proyectos
Orientadapor Objetivos) (14), el cual prioriza la participacion
de los actores involucrados, cuidadoras/es de personas con
discapacidad y profesionales de la salud. Para recolectar
la informacion se contd con dos herramientas cualitativas,
grupos focales y entrevistas semiestructuradas dirigidas a
los actores involucrados (cuidadores/as de la institucion,
profesionales y directivos). Dicho proyecto se desarrolld en
cuatro fases, las cuales se abordan a continuacion.
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Fase 1. Identificacion del problema y alternativas
de solucion: se analizd la situacion existente en la
institucion para crear una vision de la situacion deseada,
donde se emplearon cinco tipos de técnicas de analisis
cualitativo desde un marco de gestion en salud: analisis
de la situacion, analisis de actores involucrados, matriz
de analisis estructural de motricidad y dependencia, arbol
de problemas y alternativas de solucion.

Fase I1. Planificacion del proyecto: se emplea la matriz
de planificacion de marco logico, donde se muestra la
interrelaciéon de objetivos, actividades e indicadores,
los medios de verificacion y los supuestos. En esta fase,
se disefia el programa de bienestar para cuidadoras/es a
partir de la informacion registrada y la caracterizacion
sociodemografica de las personas cuidadoras de una
institucion de salud de Bucaramanga.

Fase III. Diserio del sistema de monitoreo y evaluacion:
se establece un sistema de monitoreo y evaluacion
evidenciando la viabilidad y factibilidad del proyecto,
donde se miden los indicadores de desempefo, se
registran las buenas practicas y las lecciones aprendidas.

Fase IV. Difusion del proyecto con los actores
involucrados: se dan a conocer los resultados del proyecto
y se inicia el programa para cuidadoras en la institucion
brindando, a través de una guia practica, las herramientas
para su ejecucion.

Temas de reflexion

Los ejes de reflexion se construyeron a partir de los
hallazgos del proyecto de gestion en salud, considerando la
revision bibliografica, la caracterizacion sociodemografica
y los relatos obtenidos en los grupos focales con mujeres
cuidadoras de personas con discapacidad.

Resultados relevantes de los grupos focales

Se realizaron dos grupos focales, donde participaron 30
personas cuidadoras de las cuales el 87% (n=26) fueron
mujeres (Tabla 1). Este dato coincide con la revision
bibliografica respecto al historico de la feminizacion del
cuidado, donde segtin Alvarez-Escobar (15), en un analisis
para América Latina y el Caribe, las mujeres realizan mas
del doble del trabajo doméstico y de cuidados que los
hombres.

Se observd que la mayoria de personas cuidadoras de
la institucidén se encontraban en un ciclo de vida adulta,
entre los 36-60 afos, época en la que se asignan diferentes
roles y responsabilidades, como el de productividad, que
contribuye al crecimiento econdmico y supera las brechas
de pobreza (15).
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Tabla 1. Caracteristicas

Variables
Sexo (biolégico)
Mujer
Hombre
Total
Edad promedio
Entre 18-34
Entre 35 -59
60 +
Total
Tipo de parentesco
Familia
Amigos(as)
Otros(as)
Total
Estrato socioeconémico
Estrato 1
Estrato 2
Estrato 3
Total

Variables
Nivel de estudios
Primaria
Bachillerato
Técnico
Universidad
Total
Ocupacion
Tareas en el hogar y cuidados
Empleo informal
Empleo formal
Total
Salario
<Minimo
>Minimo
Sin salario

Total

Fuente: eclaborado por los autores.

sociodemograficas
participantes en los grupos focales (n=30).

N

26
4
30

10

19
1

30

30

30

20

—

30

15
14

30

24

30

24
30

de los

Y%

87
13
100

33
64

100

100

100

67
30

100
%

50

47

100

80
13

100

13

80
100
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Todas las cuidadoras/es pertenecian al nticleo familiar de
la persona que cuidaban, teniendo como principales roles
el de madre (n=22), hermana (n=2), abuela (n=1), tia
(n=1), padre (n=4). Estos datos se asocian con conceptos
de familiarizacion del cuidado, que incluyen los vinculos
de parentesco y se asumen de manera obligatoria (16).

Se evidencid una relacion entre los resultados de estrato
socioeconomico, nivel de estudios, ocupacion e ingresos,
observando inequidades relacionadas con el acceso a las
areas educativas, laborales y las posibilidades de mejorar
las condiciones de vida a través de un mejor ingreso
economico; todas las personas pertenecian a estratos
socioeconomicos bajos. El 80% (n=24) expres6 que su
ocupacion principal estaba relacionada con las tareas del
hogar y el cuidado no remunerado, 13% (n=4) manifesto
tener empleo informal como venta de dulces en semaforo
o venta ambulante, 7% (n=2) expresd contar con un
empleo formal (1 de ellas es técnica).

Asimismo, el 80% (n=24) se encontraba sin salario, pues
se dedicaba a las tareas del hogar y cuidado sin recibir
remuneracion. De esta manera, la evidencia también
indica que “el trabajo de cuidado no remunerado es el
principal obstaculo que impide a las mujeres incorporarse,
permanecer y progresar en la fuerza de trabajo” (17).

Familiarizacion y feminizacion del cuidado de
personas con discapacidad

La discapacidad en el mundo ha tenido diversos
significados, que han sido debatidos y construidos a lo
largo de la historia. La Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU), en la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo,
consolido el enfoque social y de derechos humanos,
donde reconoce a las personas con discapacidad como
sujetos de derecho y no de intervencion; plantea analizar
la discapacidad desde la interaccion de la persona en
sus contextos familiar, social, politico y econdmico,
identificando las barreras y los facilitadores que permiten
su participacion plena y efectiva en la sociedad (18).

En otro sentido, cabe mencionar que no todas las personas
con discapacidad requieren de un/a cuidador/a; solo
aquellas que, por su nivel de dependencia o por barreras
arquitectonicas, fisicas, actitudinales, comunicativas
o sociales evidenciadas en el entorno necesitan apoyo
en algunas o todas sus actividades cotidianas. Segun
Zunzunegui (19), la dependencia se evalua por la
necesidad de ayuda de terceras personas para realizar las
actividades que permiten mantener una vida autéonoma,
pero estd determinada también por los contextos fisico y
social.

En este orden de ideas, el concepto de cuidador informal,
segun Vaquiro-Rodriguez et al. (20), hace referencia al
rol que de manera obligatoria ejerce en su mayoria una
mujer del nucleo familiar, una amiga/o, vecina/o, entre
otros, que proporciona cuidado a personas dependientes,
ya sea por motivo de discapacidad o enfermedad, y se
fundamenta en relaciones afectivas, de parentesco y de
género, por tanto no se reconoce como trabajo, no tiene
precio en el mercado, lo que se confunde con una carencia
de valor, sin limites conocidos de tiempo.

De esta forma, la familia representa uno de los principales
vinculos que puede facilitar o limitar los procesos de
autonomia, independencia y participacion en diversos
roles y ocupaciones durante la vida cotidiana; dentro
de esta dinamica, las mujeres han tenido que asumir de
manera desproporcionada la responsabilidad de cuidado,
reflejando los estereotipos de género tradicionales; por
este motivo, el cuidado ha sido analizado por diferentes
movimientos feministas y sociales, por lo cual Sanchez-
Vinasco et al. (21) hablan de un orden discursivo
contrahegemonicosobreel cuidado familiar, que “denuncia
las desigualdades, opresiones y discriminaciones que
tienen las mujeres en sus posiciones, construcciones
relacionales y elaboraciones simbdlicas en la familia y
el mundo social”. En este orden de ideas, el Ministerio
de Desarrollo Social y Familia (Senadis) (22) de Chile
menciona que una de las cargas que enfrentan las mujeres
corresponde al trabajo no remunerado de cuidados;
realizar esta tarea provoca que la persona se mantenga al
margen del mundo laboral.

En consecuencia, afecta el proyecto de vida de una
persona, siendo normalizado que las mujeres desempefien
un rol “reproductivo y doméstico (atenciéon y cuidado
de la supervivencia humana)” (23) y los hombres por
su parte “controlen las principales corporaciones y la
acumulacion de riqueza y poder” (24).

La injusta organizacién social de los cuidados entre
hombres y mujeres tiene un impacto directo en la
autonomia y la salud de las mujeres, por ejemplo, en
Latinoamérica, segiin el Observatorio de Igualdad de
Género de América Latina y el Caribe (25), “en promedio
cada dia las mujeres dedican el triple del tiempo al trabajo
doméstico de cuidados no remunerados en comparacion a
los hombres”.

Igualmente, pese al incremento de la participacion de
las mujeres en el area laboral, la ONU (26) menciona en
el informe sobre el progreso de las mujeres en América
Latina y el Caribe que contintian las brechas salariales
y la sobrerrepresentacion de las mujeres en trabajos
mas inestables y desprotegidos, con una mayor carga de
trabajo doméstico y de cuidados que los hombres.
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Efectos en la salud, el desarrollo personal y econémico de las mujeres cuidadoras, a
partir del analisis de un proyecto de gestion en salud publica

Efectos en la salud de las cuidadoras/es de personas con discapacidad

Para describir este apartado, se relacionan las Tablas 2-5 que muestran las categorias emergentes de los grupos focales y
su respectiva reflexion (Tabla 2).

(Han experimentado cambios
en su estado de animo desde
que estan realizando la labor de
cuidado?

La mayoria de las personas
coincidieron en que han
experimentado cambios en su
estado de animo, con algunos
estados de tristeza que para
3 personas permanecen con
mayor

frecuencia.

Tabla 2. Bienestar emocional de las personas cuidadoras.

(Se sienten tranquilas(os)
ejerciendo el rol de cuidado?

La respuesta mas relevante
€s que no siempre se sienten
tranquilas(os) ejerciendo el rol,
ya que expresaron “a veces €s
muy estresante”

(Consideran que han tenido que
abandonar sus relaciones sociales,
y ya no hacen lo que les gusta
desde que se convirtieron en
personas cuidadoras?

La mayoria de las personas
describié que tuvo que abandonar
sus relaciones sociales y no hacen
actividades que les gusta, con
manifestaciones como ‘“ya no

9% G,

tengo amigos”, “ya no hago nada
para mi”

(Creen que han abandonado
su propio cuidado e imagen
personal? Si la respuesta es si,
(Cuales creen que han sido los
factores?

La mayoria de cuidadoras(es)
expresaron que siente que
han abandonado su imagen y
cuidado personal, por falta de
tiempo y dinero, teniendo en
cuenta expresiones como ‘“‘con

que plata”, “con que tiempo”.

Fuente: claborado por los autores.

Se identifica que el bienestar emocional de las personas
cuidadoras muestra signos de alarma significativos cuando
expresan cambios frecuentes de estados de animo, estrés,
abandono de relaciones sociales, bajas expectativas de
éxito y falta de motivacion, olvido de su imagen personal

por falta de dinero y tiempo. Esta informacion coincide con
la revision de la literatura, donde la confluencia de vidas
hace que se “consuma la energia y tiempo del cuidador, lo
que limita la vida personal, social y familiar”, lo que trae
consecuencias para su salud mental (27) (Tabla 3).

Tabla 3. Bienestar fisico de las personas cuidadoras.

(Han tenido una
enfermedad o un dolor
en alguna parte de su
cuerpo causada por
realizar las actividades

(Alguna(o) tiene
problemas fisicos como:
(dolores de espalda,
cabeza, palpitaciones, o
que se automendiquen

(Se sienten muy
cansadas(os), durante

el dia? (Dar ejemplos
como agotamiento fisico,

(Alguna persona ha
perdido el apetito o
siente ansiedad por
comer todo el tiempo,
desde que realiza su
labor de cuidado?

[ Tienen tiempo para
descansar durante las horas
que ejercen el rol como
cuidador(a)?

La mayoria de las
personas expresaron
que no tienen
problemas para

que demanda el rol de suefio)?

. constantemente?

cuidar?

Durante los grupos

focales la mayoria de las

personas participantes

expresaron presentar La mayoria de personas La mayoria de las

un dolor en su mayoria ] ersonas expresaron
Y manifestaron que se auto P pr ~

de cabeza y espalda, ] tener cansancio y suefio

medican para calmar

manifestaron las
siguientes expresiones
mas relevantes “jmm
me duele siempre la
espalda, sobre todo
cuando tengo que
cargarla (refiriéndose a
su hija)”,”

casi todos los dias me
duele la cabeza”.

los dolores, algunas

expresiones son “‘compro

en la tiene una pastilla
siempre”,” Me la paso
tomando pastillas para
todo”

Fuente: claborado por los autores.

la mayoria del tiempo,
“Al finalizar la tarde ya
no puedo mas”, “Un dia
normal es estar haciendo
multiples actividades
sin descanso, a veces ni
dormimos bien”
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Casi todas las personas que

participaron expresaron

que no tienen tiempo para

descansar “hay muchas

cosas por hacer como lavar,

hacer comida, desayuno,
almuerzo”

alimentarse, sin
embargo, todas(os)
coincidieron que se
alimentan mal, no
tienen habitos de
alimentacion saludable,
por tal motivo surgio
una nueva pregunta
(generalmente comen
verduras y frutas?
Todas las

personas respondieron,
muy poco.
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Se identifican signos de alarma sobre el bienestar fisico
asociado a dolores permanentes, especificamente de
cabeza y espalda, e insomnio; algunas de las personas
participantes atribuyeron sus causas al rol del cuidador/a,
sumado a la cantidad de tareas en el hogar (lavar, preparar
alimentos, etc.). Pese a que ninguno reportd una enfermedad
diagnosticada, manifestaron que frecuentemente se
automedican con analgésicos de venta libre; asi mismo,
se evidencia como aspecto relevante el cansancio fisico
asociado al poco tiempo libre y el estrés generado por el
rol, esta informacion se relaciona con lo manifestado por
Vilches-Leiva et al. (27).
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Efectos en el desarrollo propio de las personas
cuidadoras

Pese a percibir el rol desde un punto de vista moral y un
vinculo afectivo que les ha permitido aprender durante el
proceso, el cuidar demanda todo el tiempo, llevando a una
confluencia entre su vida y la vida de la persona que cuidan,
lo que limita su participacion en diferentes ocupaciones,
hacer lo que les gusta, tener un desarrollo personal o
incluso tener expectativas de €xito, y no consideran el
pensar en un proyecto de vida o la posibilidad de participar
en otras labores (Tabla 4).

Tabla 4. Rol de la persona cuidadora.

1. {Qué es la discapacidad? 2 {Qué es ser un cuidador(a)?
Para las personas cuidadoras
participantes al grupo focal
la discapacidad puede ser
entendida desde un modelo
médico-rehabilitador, es decir
la discapacidad es vista como

3,¢Qué ha sido lo mas significativo
de ser una persona cuidadora?

4.;Qué ha sido lo mas dificil
de ejercer el rol de una persona
cuidadora?

un problema en la persona y
no en el entorno “las bases que
sustentan este modelo radican
en “curar” a la persona con
discapacidad, y sus pronosticos
se centran en llevar a la
persona a alcanzar pardmetros
establecidos de “normalidad”
y “funcionalidad”, (Ferreira,
2008).

Lo anterior se percibe al
escuchar expresiones como:
“para mi la discapacidad es que
se le dificulta hacer las cosas”

Todas las personas participantes
al grupo focal coincidieron en
que ser un cuidador(a) es una
persona que “apoya, brinda
proteccion, ensefia, comparte
y dedica toda su vida y tiempo
en funcion de otra persona, es
responsable, siente tristeza
y felicidad, tiene paciencia,
amor,sueia”.

Nota: las palabras subrayadas
fueron las que mayor se
mencionaron durante sus
intervenciones.

Las  personas  cuidadoras
coincidieron en que ejercer el
rol les ha quitado tiempo de su
vida, sienten cansancio fisico y
mental, sienten cansancio todo el
tiempo, lo anterior interpretado a
partir de expresiones como: “no
se puede trabajar, no hay tiempo
para uno, siento cansancio,
dolores”

Lo mas relevante expresado por la
mayoria de personas participantes,
es que gracias al rol de cuidador(a)
han podido “aprender mas sobre
diagnosticos”, “por el amor hacia
ellos”, “sobre nuevas formas de

vivir y a valorar mas cada cosa”.

“La discapacidad es una
limitacion en la persona”, “es
una enfermedad”, “son los
que le faltan brazos, piernas,
hablar”, “la discapacidad es un
problema”

Fuente: elaborado por los autores.

Esta informacion coincide con la revision de la literatura,
donde la confluencia de vidas hace que se “consuma
la energia y tiempo del cuidador, lo que limita la vida
personal, social y familiar” provocando consecuencias en
su salud mental (27).

Efectos en la seguridad econdomica de las personas
cuidadoras

Las mujeres cuidadoras enfrentan inequidades econémicas,
ya que el rol ejercido no es reconocido como trabajo, por
consiguiente, no es remunerado; asimismo, la participacion
en el mercado laboral es limitada, por el tiempo y las

demandas en las tareas de cuidado que deben hacer
durante el dia, lo que disminuye la probabilidad de generar
nuevos ingresos en la familia, lo que perpetua a su vez la
dependencia econdémica y reproduce ciclos de pobreza y
exclusion que se extienden a lo largo del curso de su vida
(Tabla 5).

Estas inequidades deben ser comprendidas desde una
perspectiva de género, ya que se analiza como la division
sexual del trabajo y los roles de género impuestos social,
cultural e institucionalmente, sitian a las mujeres como
principales cuidadoras, reforzando las brechas de género
(28).
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Tabla 5. Condiciones de vida.

Reflexiones sobre la familiarizacion y feminizacién del cuidado de personas con discapacidad: perspectivas de salud publica

(Sienten que tienen el apoyo de su familia
o sus amigos(as)?Si la respuesta es si,
especificar quién los apoya mas durante
las tareas de cuidado, (Pareja, padres,
hermanos(as))

Solo la mitad de las personas participantes
expresaron que cuentan con una red
de apoyo, por lo general es otra mujer
(suegra, hija, hermana, tia). “A veces
cuento con mi hermana”, “Mi suegra
siempre me colabora”.

(Si hay un dia que no pueden ejercer el rol
de cuidado, ;quién esta a cargo?

Las mismas personas que expresaron
contar con el apoyo especialmente de sus
familias, refirieron que cuentan con esa
persona para cuando no pueden ejercer
el rol, sin embargo, prefieren no hacerlo,
ninguna persona expreso un apoyo de parte
de amigos(as) u otro vinculo.

(Como son sus condiciones de vida? (Se refiere
a las condiciones econdmicas y sociales)

La mayoria de las personas cuidadoras
manifestaron contar con el acceso a servicios
basicos de habitabilidad, como luz, agua
potable, gas, alcantarillado, sin embargo,
prevalece la inseguridad econémica como
principal factor interpretado con expresiones
como las siguientes “‘a veces no hay para las

tres comida”, “vivimos muchos en una casita

~ 99

Fuente: claborado por los autores.

Experiencia del disefio de un programa
para promover el bienestar en cuidadoras/
es de personas con discapacidad

A partir del analisis del contexto y las necesidades de
las cuidadoras, escuchando sus relatos, sus gustos e
intereses, fue creado el programa CALMA (Cuida Ahora
La Manera de Apoyar). El programa fue pensado para
brindar espacios formativos relacionados con el cuidado
de su salud, la atencién y el cuidado de las personas con
discapacidad, asi como temas de interés, lo que llevo a
prevenir sobrecargas, tener herramientas para la adopcion
de practicas de autocuidado y favorecer a su vez procesos
de participacion, autonomia e independencia en las
personas con discapacidad.

El programa estuvo orientado por un enfoque de derechos
humanos, diferencial, de género y de determinantes
sociales y ambientales de la salud. Los temas fueron
tomados a partir de los resultados de los grupos focales,
donde se tuvieron en cuenta varios aspectos que se detallan
a continuacion.

La salud mental: las cuidadoras muestran conductas de
riesgo para su salud mental, expresando alteraciones en el
ciclo de suefio, cansancio, pocas posibilidades de descanso
durante el dia, estrés frecuente, dolores de cabeza y
espalda, signos de alarma que podrian estar asociados al
sindrome de burnout. Por esto, las cuidadoras concluyen
que un programa de bienestar para su beneficio debe estar
centrado en el descanso como una ocupacion. De acuerdo
con los relatos, los aspectos mas mencionados fueron los
siguientes: “siempre estamos haciendo muchas cosas”,
“seria importante un espacio para descansar, dormir
relajados con hamacas, un spa, porque siempre son charlas”;
asimismo, el empoderamiento de las mujeres cuidadoras,
la organizacion social, el fortalecimiento de colectivos para
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pequefia”,
“conseguimos el pan diario”

el reconocimiento de derechos y los espacios de formacion
y medios de vida para el fortalecimiento de las capacidades
para generar ingresos.

Por este motivo fue creado el programa CALMA, el cual
fue aceptado y puesto en ejecucion por las directivas de la
institucion, y fue disefiado a partir del analisis de necesidades
identificadas por los actores involucrados. Su objetivo es
promover el bienestar de las personas cuidadoras a través
de estrategias de educacion para la salud, comunicacion y
participacion. El programa busca fortalecer el autocuidado
fisico y mental, prevenir la sobrecarga y favorecer procesos
de autonomia y participacion incorporando, como se
sefald, enfoques de derechos humanos, diferencial, de
género y de determinantes sociales y ambientales de la
salud; cuenta con espacios de descanso (con elementos
no convencionales como hamacas y sillas puf), atencion
individual en salud mental, espacios de bienestar integral
y espacios formativos. Es importante mencionar que la
experiencia corresponde a un proyecto piloto, en el cual
a la directora de la institucion se le dieron elementos para
realizar su evaluacion periodica, permitiendo realizar un
monitoreo y determinar su viabilidad durante dos afios.

Conclusiones

Dar una respuesta a las necesidades de las/os cuidadoras/
es de personas con discapacidad requiere de soluciones
estructurales, desde politicas publicas y reformas
institucionales que garanticen el ejercicio de sus derechos,
teniendo en cuenta la proteccion y la promocion de la salud,
hasta su participacion en la vida social, educativa, laboral y
politica.

Es importante que el Estado reconozca el rol de las personas
cuidadoras informales como un trabajo remunerado,
garantizando a su vez los beneficios de proteccion y
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promocion de la salud, desvinculandose de la familiarizacion
y feminizacion del cuidado. Dichas politicas deben
sustentarse desde un enfoque de derechos, diferencial, de
género y de determinantes sociales y ambientales de la salud.

Teniendo en cuenta los elementos previamente mencionados,
se considera significativo continuar con investigaciones
relacionadas con las personas cuidadoras y el impacto
en su salud fisica y mental por ejercer el rol. Ademas de
crear proyectos de gestion en salud publica teniendo en
cuenta las necesidades particulares segln las caracteristicas
sociodemograficas, y que estén orientados a promover el
bienestar y prevenir el riesgo de enfermar o presentar una
discapacidad, cabe mencionar que el proyecto CALMA
continlla ejecutandose en la institucion; sin embargo, su
sostenibilidad depende de la disponibilidad de inversion
economica, dado que la fundacién no cuenta con capacidad
de autogestion financiera.

El proyecto del cual se deriva este articulo fue aprobado
por el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad
Autonoma de Bucaramanga mediante Acta 046 del
afio 2022. Todas las personas participantes firmaron
el consentimiento informado previo a su inclusion,
garantizando la confidencialidad y el anonimato en el manejo
de la informacion, conforme a la Resolucion 8430 de 1993
del Ministerio de Salud de Colombia y la Declaracion de
Helsinki.
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