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Resumen
Se presenta la sistematizacion de la experiencia vivida en el proyecto de asesoria familiar con
cuatro mujeres pertenecientes al Ministerio de Accién Social de la iglesia cristiana Comunidad
del Espiritu Santo de la ciudad de Cali y, dos mujeres que estuvieron vinculadas en modalidades
de fortalecimiento familiar del ICBF en la ciudad de Tunja, quienes asumen el rol de cuidadoras
de un miembro de la familia con discapacidad de origen neurolégico y en condicion de
dependencia. A través de la Investigacion Accion Participativa (IAP) se concretd la situacion a
transformar con estas familias, logrando definir el proyecto de asesoria familiar que fue objeto de
sistematizacion; el ejercicio reflexivo acerca de la situacion de inequidad de género que las
participantes enfrentan asociada a la labor de cuidado, es una alternativa de andlisis a través de la
cual es posible identificar realidades transformadoras de sus dinamicas relacionales, familiares e
institucionales. Se validaron dos ejes de sistematizacion: Eje 1 Autocuidado de las mujeres
cuidadoras y Eje 2 Negociacion en la reorganizacion de roles y funciones en relacién con la
sobrecarga. La investigacion permitié dar cuenta de un avance hacia el empoderamiento de las
mujeres cuidadoras, quienes interiorizaron el autocuidado como principio transformador que
posibilita una percepcién favorable de si mismas, asi como de las relaciones con su entorno; al
igual que el interés por negociar los roles de género y de cuidado, como base fundamental para
incursionar en nuevos contextos y propender por la garantia de sus derechos como mujeres y

como cuidadoras.

Palabras clave: Autocuidado, Sobrecarga de tareas, negociacion en la reorganizacion de roles,

Empoderamiento.
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Abstract
This is a systematization of the experience of the Family Advisory Project entitled:
“Participatory processes for the empowerment of female caregivers with a neurologically
disabled and dependent family member", with four women which belonged to the ministry of
social action of the Christian church Comunidad del Espiritu Santo (CES) from the city of Cali
and two women involved in the family strengthening modalities of the Colombian Family
Welfare Institute (ICBF) in the city of Tunja. These women were the primary caregivers of a
dependent, neurologically disabled family member. Through Participatory Action Research
(IAP) the situation to be transformed with these families was specified; then the family
counseling project was defined and later systematized. The reflective exercise about the gender
inequalities associated with caregiving that these participants confronted, is an alternative
analysis through which it is possible to identify transformative realities of their relational, family,
and institutional dynamics. Two axes of systematization were validated: Axis 1 Self-care of
female caregivers and Axis 2 Negotiation in the reorganization of roles and functions in relation
to overload. This research revealed an improvement towards the empowerment of female
caregivers, who internalized self-care as a transforming principle that enables a favorable
perception of themselves, as well as of relationships with their environment; in addition, an
emergent interest for negotiating gender and caregiving roles, as a fundamental basis for entering

new contexts and promoting the guarantee of their rights as women and as caregivers.

Keywords: Self-care, Task overload, negotiation on the reorganization of roles, Empowerment.



Introduccion
La sistematizacion de experiencias significativas del Proyecto de Asesoria Familiar “Procesos
participativos para el empoderamiento de mujeres cuidadoras de un miembro de la familia con
discapacidad”, fue desarrollada entre marzo y junio del 2020 en las ciudades de Cali y Tunja, una
vez concluida la formulacion e implementacion del PAF (noviembre del 2019 a febrero del
2020). En la investigacion, se adopta el término de Familias y/o Personas con Discapacidad
(PcD), segun lo definido por la Convencion sobre los derechos de las PcD de la ONU (2006), lo
aceptado por el estado colombiano mediante la Ley 1346 de 2009, Art.1., y lo confirmado por la
Comision Intersectorial de Movilidad y Accesibilidad CIMA vy el Sistema Nacional de
Discapacidad en Colombia (2020).

Cuando una familia es informada de un diagndstico incurable en uno de sus miembros, se
afecta en su totalidad causando un desequilibrio; como lo confirman Guevara y Gonzélez
(2012) “la discapacidad en un miembro de la familia modifica el contexto y clima familiar, al
igual que a las personas que integran a la familia y a las relaciones existentes entre ellas”
(p.1027), resultado de su actuar sistémico entendido por Bertalanffy (como se cit6 en Restrepo,
2015) “como un todo relacional, con caracteristicas peculiares, el cual opera en un contexto en el
cual se adapta, se organiza y se reproduce” (p.3), por tanto “cualquier cambio ocurrido en uno de
sus componentes, afecta a los otros elementos y al sistema en su conjunto” (p.6).

El desarrollo de estas familias se ve afectado por crisis normativas relacionadas con la
responsabilidad y complejidad de tener a su cuidado un miembro de la familia con discapacidad
de origen neuroldgico. A traves de la investigacion accion participativa (IAP) se concreto la
situacion a transformar en estas familias, logrando definir unos objetivos generales y especificos

para el desarrollo del proyecto de asesoria familiar. Como lo sugieren Parra y Gutiérrez (2010), a



través de la IAP se generan acciones dirigidas a intervenir aspectos de una realidad concreta que
es resultado de una construccion social que puede ser transformada; ademas, pretende
“sensibilizar a la poblacion sobre sus propios problemas, profundizar en el anélisis de su
situacion u organizar y movilizar a los participantes” (Martin y Basagoite, 2001, p. 3),
desarrollando con estas mujeres cuidadoras, procesos de autogestion. A traves de técnicas de la
IAP se lograron identificar tres problemaéticas centrales:

En primer lugar, la sobrecarga de tareas dado su rol de cuidadoras primarias, situacion que las
Ileva a descuidar aspectos de su vida personal (salud, recreacién, deporte y cultura), y la
posibilidad de desarrollarse en otras areas. En segundo lugar, existen dindmicas familiares
patriarcales y de jerarquia vertical que no permiten roles equitativos dentro de la familia,
incrementando su vulnerabilidad por condiciones de inequidad y afectando su bienestar por altos
niveles de estrés; y, en tercer lugar, la conflictiva relacion entre cuidadoras y las instituciones del
Estado con las que se relacionan, pues aungue existe una legislacion emitida por el Ministerio de
Salud y Proteccién Social de Colombia en el documento CONPES Social 166 del 2013 (Politica
Publica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social 2013-2022), que garantiza los derechos de
las PcD y sus familias, la prestacion de servicios es irregular o excluyente sin oferta de
programas para el cuidador/a; estas inequidades del sistema, la falta de oportunidad en la
atencion y tramitologia, recargan las responsabilidades del cuidador.

Desde una mirada ecosistémica, esta situacion esta directamente relacionada con la manera en
que las mujeres y sus familias afrontan sus realidades y la forma en que interactdan con los
contextos en que estan inmersas; en este sentido, la percepcion de rechazo y discriminacion dada
la discapacidad de su familiar las sita en una posicion de aislamiento que dificulta el inicio de

nuevas relaciones sociales y el emprendimiento de proyectos personales. Por consiguiente, la



circularidad de estas situaciones descritas ratifica el problema principal, estableciendo una
relacion de causa — efecto entre ellas, pues constituyen condiciones que desencadenan altos
niveles de demandas o tareas que asumen de manera casi exclusiva las cuidadoras.

Por otro lado, el paradigma sobre el cual se fundament6 el PAF correspondié a la Teoria
General de los Sistemas dado que “la familia es un conjunto de elementos en interaccion
reciproca... donde el cambio en un miembro del sistema afecta a los otros” (Valdés, 2007, p.17).
Desde esta perspectiva, la llegada a la familia de una discapacidad de origen neurol6gico en uno
de sus integrantes produce diferentes efectos en sus interacciones, impactando principalmente al
cuidador primario, rol ejercido generalmente por mujeres (madre, abuela 0 hermanas). Asi, “la
teoria general de los sistemas nos ofrece una posibilidad que trasciende la mera idea de un marco
conceptual para comprender la realidad desde la circularidad” (Restrepo, 2015, p.1), ya que la
discapacidad en un hijo/a o familiar cercano, constituye un cambio que segin Falicov (1998)
Ilega a transformar la composicion y funcionamiento familiar y en este momento de vida las
familias tienden a sufrir una interrupcién que puede impedir su desarrollo.

Asi mismo, segun el modelo ecoldgico propuesto por Bronfenbrenner, mencionado por Garcia
(2001), el sistema familiar “se ve afectado por las relaciones que se establecen entre los distintos
entornos en los que participa la familia y los contextos mas grandes en los que esta inmerso”
(p-2); por lo que, la familia se concibe como un sistema abierto que interact(ia con otros sistemas
como la familia extensa, los vecinos, la iglesia, las instituciones de salud, educacién, entorno
laboral, entre otros, “elementos que pueden llegar a convertirse en facilitadores u
obstaculizadores en la vida de estas personas” (Torrico et al., 2002, p.45). Es claro, que “los

conflictos no surgen a nivel familiar como consecuencia directa de la discapacidad, sino en



funcidn de las posibilidades de la familia de utilizar estrategias, recursos y capacidades para
adaptarse a esta situacion” (Guevara y Gonzalez, 2012, p.1044).

La problematica de las mujeres cuidadoras puede ser analizada a través de la teoria de los
sistemas observantes desarrollada por Foerster (1991), dado que ésta posiciona al asesor familiar
dentro del sistema y le propone “moverse desde la resolucion de problemas a un cambio en el
planteo o percepcion de los problemas... cuestionar... en términos de causacion, deduccién y
objetividad...” (p.85), siendo la estrategia central para la realizacion de su objetivo. De este
modo, la cibernética de segundo orden es la cibernética de los sistemas observantes, en la que no
se trata de describir lo que sucede en el sistema observado “sino también algo que sucede en
cada participante del sistema en tanto observador... todos los participantes seleccionan
mutuamente aquellos elementos que permiten incrementar su propio orden y generar nuevas
pautas” (Foerster, 1991, p.34). Desde esta perspectiva y, a traves del desarrollo de técnicas
interactivas, la poblacion sujeto y el asesor familiar participan “en igualdad de condiciones,
construyendo relaciones abiertas y dindmicas que les permite el didlogo y la comunicacion
creativa entre todos los que hacen parte de los procesos sociales” (Quiroz et al., 2013, p. 46),
generando una aproximacion real a la comprension de la problemética de las mujeres cuidadoras.

Finalmente, y, como lo sugieren Parra y Gutiérrez (2010), se busca una intervencion
colaborativa dirigida a “la transformacién de aspectos de la realidad concreta” que enfrentan las
mujeres cuidadoras como resultado de una construccién social que puede ser transformada;
donde el asesor, como observador que hace parte del sistema observado, ““se posiciona como
facilitador y dinamizador en un proceso donde la experiencia de los participantes cuenta”

(Estrada et al., 1997, p.44). Asi, el asesor familiar participa en un proceso de construccion



constante con las cuidadoras en escenarios de reflexion y de comunicacién motivando el
protagonismo Yy respetando su autonomia.

Para ampliar y comprender los contextos socioculturales de las mujeres participantes del PAF
y, de acuerdo con la Teoria Ecoldgica de los Sistemas de Bronfenbrenner (1987) es importante
conocer los sistemas de relaciones que conforman su entorno, los cuales apoyan y guian su
desarrollo. La poblacion sujeto del Proyecto de Asesoria Familiar (PAF) estuvo conformada por
cuatro mujeres pertenecientes al Ministerio de Accidn Social de la Iglesia Cristiana Comunidad
del Espiritu Santo (CES) de Cali y dos mujeres que estuvieron vinculadas en modalidades de
fortalecimiento familiar del ICBF en Tunja, quienes asumen el rol de cuidadoras de un miembro
de la familia con discapacidad de origen neuroldgico y en condicion de dependencia.

Segun el microsistema, conceptuado por Bronfenbrenner (1987) como “un patrén de
actividades, roles e interacciones interpersonales que la persona en desarrollo experimenta en un
entorno determinado” (p.41), son mujeres entre 25 y 60 afios, de familias en su mayoria
monoparentales maternas, Sisbén 1y 2; pertenecen al régimen subsidiado en salud, nivel
educativo basico incompleto, s6lo una minoria con bachillerato y nivel técnico. Estas mujeres
asumen el rol de cuidadoras permanentes, descuidando su vida personal y, con el tiempo,
generando una repercusion negativa en su salud fisica, mental y social propiciando lo que
Zambrano y Ceballos (2007) denominan como el “sindrome de carga del cuidador” (p.27).

Para Galvis (como se cit6 en Victoria, 2005), la forma en que estan distribuidas las cargas
parentales, de género y etareas, evidencia la comprension del poder siendo clara la existencia de
una vision de género que problematiza relaciones de equidad y desequilibrios familiares internos.

Con relacion al mesosistema, definido como “un conjunto de relaciones entre dos o mas

entornos, en los que la persona en desarrollo participa de una manera activa” (Bronfenbrenner,



1987, p.233); estas mujeres se ven expuestas a situaciones de discriminacion, que ocurre segun
Chin (como se cité en Gomez y Cardona, 2010, p.74) “...cuando cualquier otra persona
relacionada con la persona con discapacidad recibe un trato menos favorable por el hecho de ser
familiar... de ésta”, viendo limitada su interaccion con otros contextos (educativo, laboral,
social...), afectando su calidad de vida. Asi mismo, surge una relacion conflictiva y dependiente
con instituciones del Estado pues la prestacion de servicios es irregular, excluyente, de baja
calidad y con poca oferta para el cuidador, reforzando procesos de violencia institucional donde
“los servicios de salud han dado prioridad a la atencion de la enfermedad sobre el
reconocimiento de la persona y de sus condiciones de vida” (Sanchez, 1995, p.121).

Con respecto al macrosistema, este se refiere a como las relaciones en forma y contenido de
los sistemas de menor orden, que surgen a nivel de la subcultura o cultura con el sistema de
creencias o ideologia que las sustentan (Bronfenbrenner, 1987). En este eje, la dindamica familiar
esta influenciada por situaciones de inequidad de género dada la feminizacién del cuidado, pues
“el perfil tipico de las personas que asumen el papel de cuidadora principal es el de una mujer sin
empleo, de menos nivel educativo, responsable de las tareas domésticas, de clase social baja...”
(Vaquiro y Stiepovich, 2010, p.11). Como lo afirma Cadizares (2014) “la principal necesidad
observada en la tarea de cuidar es la imposicion de este trabajo a la mujer... vista de manera
normalizada... a pesar de las politicas de igualdad existente” (p.35).

Por ultimo, en cuanto al exosistema definido como “uno 0 méas entornos que no incluyen a la
persona en desarrollo como participante activo, pero en los que se producen hechos que [lo]
afectan” (Bronfenbrenner, 1987, p.261), se identifica una problematica de inequidad de género
que afecta el crecimiento y desarrollo de estas mujeres, convirtiéndose éste aspecto en el enfoque

transversal asumido en el proyecto de asesoria familiar. En este nivel, se identificé en el &mbito



internacional, la Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra la
mujer (CEDAW) adoptada por Naciones Unidas (1979), que ratifica en su Articulo 3 la
importancia de asegurar el “pleno desarrollo y adelanto de la mujer, a través de su incursién en
las esferas politica, social, econdmica y cultural, como garantia del goce de sus derechos
humanos y libertades fundamentales en igualdad de condiciones con el hombre” (p.3). Asi
mismo, la Convencién sobre los derechos de las PcD liderada por Naciones Unidas (2007), con
relacion a las familias o cuidadores, reconoce su derecho a tener condiciones y calidad de vida
adecuados, y refiere, que es obligacion del Estado proporcionarles informacion, servicio y apoyo
generales. Dentro de los objetivos de desarrollo del milenio formulados por el Programa de
Naciones Unidas para el desarrollo (PNDU, 2015), se plantea el promover la igualdad de género
y el empoderamiento de la mujer; uno de los desafios para este tercer objetivo en Colombia se
centra “en la implementacion plena del enfoque de género en planes y presupuestos publicos,
buscando alcanzar el goce de sus derechos” (p.26).

A nivel nacional, la Constitucién Politica de Colombia (1991) reconoce en los articulos 42 y
43 la proteccion de los derechos de la mujer desde el enfoque de equidad de género consagra la
igualdad de derechos, deberes y oportunidades de la mujer en la familia y en la sociedad. La Ley
1413 de 2010 “Ley de la economia del cuidado” decretada por el Congreso de Colombia,
contempla las actividades que prioritariamente realizan las mujeres cuidando a sus familias,
incluyendo el cuidado de ancianos y enfermos. Finalmente, la Politica Publica Nacional de
Discapacidad e Inclusion Social 2013 — 2022, formulada por el Ministerio de Salud y Proteccion
Social, busca asegurar el goce pleno de los derechos y el cumplimiento de los deberes de las

PcD, sus familias y cuidadores, dirigiendo acciones en materia de inclusion social.



En el contexto regional, la Asamblea Departamental del Valle del Cauca decreta la Ordenanza
317 de 2010 a traves de la cual crea y adopta politicas publicas para mujeres Vallecaucanas y
PcD con la Ordenanza 447 de 2017. La Asamblea departamental de Boyaca decreta la
Ordenanza 022 de 2015 con la cual adopta las politicas publicas de mujer y género, y con la
ordenanza 005 de 2011 decreta la Inclusion Social de las PcD. Estas politicas se centran en
garantizar a las mujeres el goce pleno de sus derechos y ejercicio de su ciudadania plena, al igual
que promueven acciones de desarrollo integral para PcD que incluyen a familias y cuidadores.
Desde lo local, existen Politicas Publicas para mujeres y poblacion con discapacidad, que de
manera transversal buscan intervenir probleméticas de mujeres cuidadoras; la Alcaldia de Cali
desarrolla el programa “Discapacidad sin limites” y la Alcaldia de Tunja el programa “Somos
Capaces”, implementando acciones para PcD, cuidadores, comunidad e integrantes de redes de
apoyo, buscando mejorar sus condiciones de vida.

Interiorizar estas normativas les permitira a las mujeres cuidadoras identificar recursos y
"poner en movimiento unos procesos, dentro del microsistema, que repercutan en zonas
distantes" (Bronfenbrenner, 1987, p.261); llevandolas a la transformacién de sus
identidades, mejorar su calidad de vida en relaciones de equidad, ejercicio democratico de
derechos individuales y armonizacion de diferencias, aportando "opciones no solo con base a su
propia recursividad sino también en virtud de la actuacién de la esfera publica, privada y
comunitaria” (Lampis, 2010, p. 231).

Por tanto, sistematizar la experiencia del PAF con las mujeres cuidadoras de un miembro de
su familia con discapacidad es de gran relevancia, dado que genera un espacio para “hacer
comunicables los saberes adquiridos en la experiencia [generando nuevos saberes] producto de

una reflexion critica sobre la practica” (Barnechea, 2007, p.8); mas atn, se generan nuevas



interpretaciones de las realidades que tienen las mujeres participantes y sus familias como
resultado del aprendizaje, convirtiéndose en una oportunidad para transformar su problematica.
Los procesos participativos de empoderamiento de las mujeres cuidadoras buscan resignificar su
rol, desarrollando conjuntamente capacidades y recursos para controlar su situacion de vida,
actuando de manera comprometida, consciente y critica, para lograr la transformacion de su
entorno segun sus necesidades y aspiraciones, transformandose al mismo tiempo a si mismos;
[luego, este proyecto de asesoria pretende que las cuidadoras trasciendan como personas] para
desarrollar y potenciar capacidades y obtener y administrar recursos (Montero, 2003, p.7).

De esta forma, logran cambiar la manera en que perciben lo que las rodea para poder construir
una realidad diferente; por tanto, se proyecta que las mujeres participantes logren interiorizar el
autocuidado como estrategia para contrarrestar los niveles de sobrecarga a los que estan
expuestas; implementar dinamicas de organizacion familiar mas solidarias en las que otras
personas, miembros de la familia o no, puedan compartir con ellas los roles de cuidado,
incrementando su independencia y autonomia; y, finalmente, fortalecer la articulacion con redes
de apoyo social que les faciliten alcanzar la garantia de sus derechos.

Para el Ministerio de Accion Social de la iglesia cristiana Comunidad del Espiritu Santo
(CES), instituciones como el ICBF, la Pontificia Universidad Javeriana de Cali y demas
instituciones publicas o privadas que lideran acciones para velar por el bienestar de las familias,
conocer los resultados del PAF y de la sistematizacion de su experiencia, permitira no solo
ahondar en la problematica de familias con PcD, sino tambien ajustar nuevas propuestas de
intervencion que respondan a necesidades reales, visibilizando a cada uno de sus miembros y a la
familia como herramienta de cuidado y fortalecimiento, dado que el cuidado como un deber

social perteneciente a las mujeres se ha convertido en un obstaculo para su desarrollo, por el
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caracter inequitativo que le otorga la responsabilidad del bienestar de la PcD, las tareas
domeésticas y la familia.

De igual manera, los resultados y conclusiones de este proceso podran motivar a plantear
nuevos estudios y/o formular programas sociales encaminados a intervenir la problemaética del
cuidador al interior de las familias, direccionando espacios participativos con enfoque de género
que faciliten la implementacion de rutinas de autocuidado, la vinculacién en nuevos entornos
educativos, deportivos, culturales, de salud, entre otros, que favorezcan su calidad de vida,

convivencia y desarrollo personal.
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Referentes tedricos y empiricos
Referentes tedricos
Con relacion a lo epistemoldgico sistémico, el concepto de sistema y la forma en que opera ha
tenido una evolucion desde la perspectiva sistémica que es importante diferenciar ya que hacen
parte del fundamento epistemoldgico de la asesoria familiar sistémica. Se da inicio con
Bertalanffy (1979) con su Teoria General de los Sistemas, quien propone el sistema como una
totalidad donde lo que pasa en una parte afecta a la otra y al sistema total “como un sistema
abierto que intercambia materia con el medio circundante” (Bertalanftfy, 1979 p.32) afectando su
desarrollo y evolucion, situacion a la que denominé correspondencias. Para Bertalanffy (1979) la
interaccion dindmica entre los componentes del sistema le permite auto organizarse basado en
“el hecho de que el organismo vivo sea un sistema abierto que se mantiene en estado uniforme o
se acerca a ¢él” (p.44); esta postura contradice el concepto mecanicista que “insiste en
descomponer los aconteceres en cadenas causales lineales y en concebir el mundo como
resultado de acontecimientos casuales” (p.160).

La Teoria General de los Sistemas comprende la realidad desde la circularidad, donde una
situacion adversa puede producir distintos efectos en el sistema y en cada uno de sus miembros,
ya que “el estimulo (o sea un cambio en las condiciones externas) no causa un proceso en un
sistema inerte por lo demas; s6lo modifica procesos en un sistema autonomamente activo”
(Bertalanffy, 1979 p. 219). Posteriormente surge la cibernética con el descubrimiento de la
retroalimentacion donde “la entrada a tal sistema puede amplificarse y transformarse asi en
cambio o bien verse contrarrestada para mantener la estabilidad, segin que los mecanismos de
retroalimentacion sean positivos o negativos” (Watzlawick et al., 1991, p.16). Norbert Wiener

introdujo la idea de retroalimentacion negativa y positiva, como lo define Morin (2005) negativa
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“es la que permite anular las divergencias que tienden a formarse sin cesar... la
retroalimentacion positiva se desarrolla cuando el sistema de regulacion ya no es capaz de anular
las divergencias” (p.35); es decir, la primera promueve que el estado de un sistema se mantenga
en equilibrio, y en la segunda, se promueve el cambio dentro del sistema, como lo enuncio
Maruyama (como se cité en Morin, 2005) “la retroalimentacion positiva, es decir la divergencia
creciente, es un elemento que permite la transformacion de la historia humana” (p.35).

A continuacion, Foerster (1991) propone los sistemas observantes y la cibernética de segundo
nivel como una nueva opcion de observar estos sistemas, su interaccion comunicativa con otros
sistemas y dentro del mismo sistema y, el uso que se da a la nueva informacién. En este sentido,
“una familia no es un sistema, sino que puede ser entendida en términos de sistema, y emerge
como tal sélo en la medida que un observador la piensa en esos términos” (Foerster, 1991,
p.103); por lo que, el asesor familiar construye con las familias un proceso circular de
retroalimentacion incluyendo la mirada de todos los miembros de un sistema para conocer su
realidad y asi, la interpreta y la transforma. Asi mismo, “el orden tiene una connotacion relativa,
mas que absoluta, con respecto al méximo desorden capaz de ser desplegado” (Foerster, 1991,
p.45) por los miembros del sistema; por tanto, los procesos de organizacién de un sistema
dependen del uso que este hace con la informacién recibida durante la interaccion dinamica con
otros contextos.

Ente tanto, Maturana y Varela (como se cit6 en Gilbert y Correa, 2001) proponen la dindmica
autopoietica donde el problema “es la organizacion de lo vivo... lo que nos interesa no son las
propiedades de sus componentes, sino los procesos, y relaciones entre procesos, realizados por
medio de los componentes” (p.176). Luhmann (1996) retoma el concepto, refiriendo que lo

social “puede quedar explicado bajo la forma de una red de operaciones que genera una
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fenomenologia de autopoiesis” (p.68), las interacciones y relaciones de un sistema son basadas
en una comunicacion circular para generar significados; las cosas que suceden en el entorno
“solo tiene significado para el sistema en el momento en que pueda enlazar esos acontecimientos
a la comunicacion” (Luhmann, 1996, p. 69). Se generan entonces, procesos comunicacionales
que van mas alla del uso del lenguaje, por lo que el sistema puede elegir qué parte de la
comunicacion recibida sera concebida como informacién y cual como comunicacion; asi, “el
sistema solo puede determinar desde si mismo lo que es el entorno” (Luhmann, 1996 p.70).

Maés tarde, Morin (2009) propone el concepto de sistema autoeco-organizador, el cual surge
de la idea de auto organizacion que va mas alla de la cibernética, plantea un sistema individual
viviente, autbnomo con respecto a otros tipos de organizacion; permite “entrever como la
subjetividad humana puede encontrar sus fuentes, sus raices, en el... mundo objetivo” (p.57). Se
trata de un sistema abierto que se desprende del ambiente, pero conserva su autonomia e
individualidad; el sistema autoeco-organizador “tiene su individualidad misma ligada a
relaciones muy ricas, aunque dependientes, con el ambiente... no puede... bastarse a si mismo,
no puede ser totalmente 16gico mas que introduciendo, en si mismo, el ambiente ajeno” (p.5).

El desarrollo desde esta perspectiva, “depende de la cooperacion entre el ecosistema y el
sistema, donde cada uno contiene... la mitad del mensaje que, reunido... permite... un estadio de
desarrollo” (Morin, 1984, p.177). Como sistema abierto, su existencia y diversidad depende de
su interrelacién con el entorno, la mayor parte de los sistemas se constituyen de “acciones entre
unidades complejas, constituidas a su vez por interacciones... la organizacion es el concepto que
da coherencia constructiva...a las interacciones” (Morin, 1984, p.204); asi como un sistema se

reorganiza de manera permanente también se desorganiza y se autoreorganiza, por tanto “la
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organizacion viviente es la organizacién de una apertura (intercambios con el entorno o el
ecosistema); es, por tanto, una auto-eco organizacion” (Morin, 1984, p.206).

La problematica de las mujeres cuidadoras puede ser entendida desde la perspectiva de
Foerster (1991), quien refiere que los sistemas son autoorganizados, es decir, consumen energia
y orden de su ambiente, y “se espera que incrementen su orden interno” (p.44); propone ademas
los conceptos de circularidad y retroalimentacion, que estan implicitos en la nocién de
recursividad, asi mismo, resalta el lenguaje como el intento humano para construir un mapa de la
realidad, que es, segun Foerster (como se cité en Jutoran, 1994) “toda operacion por medio de la
cual se transforma, modifica, rearregla, ordena y demas, entidades fisicas y observadas (objetos)
o sus representaciones (simbolos)” (p.12). Siendo esta perspectiva fundamental al momento de
intentar conocer, describir y transformar la realidad de las mujeres participantes del PAF, en la
medida que facilita practicas reflexivas acerca del rol que vienen desempefiando en su dindmica
familiar interna posibilitando nuevas relaciones con otros contextos.

Ahora bien, para delimitar teGricamente la problematica de las mujeres cuidadoras desde la
perspectiva de género se centrard la reflexion en el ejercicio del cuidado, la sobrecarga del
cuidador, la feminizacion del cuidado y la violencia institucional. Las enfermedades de
naturaleza neurolégica y de curso crénico son una de las causas mas frecuentes de déficit
funcional profundo, “los cambios en el sistema de seguridad social y en la provision de servicios
por parte del Estado, han generado la pérdida del rol protagonico en la provisién del cuidado,
transfiriendolo a la esfera individual y familiar, constituyéndola en pilar fundamental del
cuidado” (Figueroa, 2011, p.84). Al respecto, surge el concepto de cuidado informal, definido
por Garcia et al. (2004) como “los cuidados proporcionados por familiares, amigos 0 vecinos... a

personas dependientes... fundamentadas en relaciones afectivas, de parentesco... y de género...”
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[labor no remunerada y sin capacitacion formal que] se confunde con una carencia de valor, sin
limites conocidos de tiempo” (p.11). También, para Arriagada y Lagarde (citados por Caro et

al., 2017) la inequidad de género se hace visible en la historicidad de la desigualdad del trabajo y
expectativas segun el género.

Como consecuencia, las mujeres cuidadoras experimentan desventajas de género dando lugar
al Sindrome de Sobrecarga del cuidador que, segin Zambrano y Ceballos (2007) se define como
"malestar fisico y mental, incluso trastornos mentales, que tienen estrecha relacion con su
actividad como cuidadores [acentuado en cuidadores informales pues] se considera que disponen
de menos estrategias de afrontamiento ante estas dificultades... caracterizadas principalmente
por sentimientos de carga, estrés y tristeza" (p.27).

Es notoria entonces la feminizacion del cuidado dado que “el perfil tipico de las personas que
asumen el papel de cuidadora principal es el de una mujer sin empleo, de menos nivel educativo,
responsable de las tareas domésticas, de clase social baja” (Vaquiro y Stiepovich, 2010, p.11).
Segun Bover y Gastaldo (2005), la ayuda que la persona dependiente recibe de su familia esta
modulada por el género de la persona cuidadora; las actividades de soporte “responden
habitualmente a los patrones de habilidad y responsabilidad masculina y femenina atribuidos
socialmente segun los sexos... en el caso de las cuidadoras... dar soporte en la atencion directa a
las personas dependientes y el cuidado del hogar... mientras que la ayuda ofertada por los
hombres se traducia generalmente en las cuestiones de gestion econdmica...” (p.12); como lo
confirman Bedoya y Builes (2013), las mujeres cuidadoras estan inmersas en una cultura
patriarcal donde “el hacerse cuidador se da en contexto, de la misma forma como las practicas de
cuidado son contextuales... sobre ellas recaen las presiones y exigencias familiares respecto de

la condicion del enfermo” (p.423).
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Por otra parte, las relaciones de inequidad con relacién a la mujer cuidadora no se dan solo al
interior de la familia, trascienden a otros contextos en los que estan las instituciones prestadoras
de servicios de salud, con quienes a raiz de las necesidades de salud de su familiar y las propias,
deben generar un vinculo constante y estrecho. De este modo, surge la violencia institucional,
definida por Weigert (como se cito en La Parra 'y Tortosa, 2003) como un "dafio potencialmente
evitable en el que a pesar de que no existe un actor identificable que provoca la violencia, éste es
explicable a partir de estructuras sociales que producen distribuciones inequitativas del poder y
de los recursos” (p.70), generando relaciones conflictivas y de dependencia entre cuidadoras e
instituciones.

Esta forma de violencia estructural que dificulta el acceso a los diferentes servicios genera
contextos de vulnerabilidad en la familia, ya que segin Lampis (2010), el brindar un servicio a la
comunidad “es un desafio que implica complementar la logica de riesgo — aseguramiento con
otras logicas como la seguridad y los derechos” (p.231).

Como alternativa para el abordaje de la situacién problema de estas mujeres cuidadoras desde
una apuesta sistémica relacional, se propone el empoderamiento como un tipo de intervencion de
la psicologia social comunitaria basado en fortalezas, competencias y sistemas de apoyo social
que promueven el cambio en las comunidades; para Rappaport (como se citd en Silva 'y
Martinez, 2004), implica "la creencia de que personas y grupos locales son capaces de resolver
problemas paradojales y multifacéticos en mayor medida que los expertos externos... ya que una
variedad de personas encuentra una variedad de soluciones™ (p.30). Desde esta disciplina pueden
abordarse la inequidad de género, la feminizacion del cuidado y la violencia estructural.

De igual manera, el autocuidado, desde el campo disciplinar de la enfermeria y la medicina

familiar, es entendido por Orem (como se citd en Naranjo et al., 2017) como “el conjunto de
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acciones intencionadas que realiza la persona para controlar factores internos o externos, que
pueden comprometer su vida y desarrollo” (p.4); desde este enfoque, se encuentran aportes
tedricos fundamentales para trabajar las teméticas de cuidado y sobrecarga del cuidador. Desde
la perspectiva de género, estos conceptos conllevan a la mujer cuidadora a asumir la
responsabilidad sobre si misma, el protagonismo frente a la basqueda del bienestar, del ejercicio
ciudadano y de garantia de derechos, como camino hacia la interculturalidad critica que apunta a
“la transformacion de estructuras, instituciones y relaciones sociales” (Walsh, 2009, p.4).
Referentes empiricos

La problematica de las mujeres cuidadoras debe ser comprendida desde el anélisis de las
implicaciones tedricas y metodoldgicas de investigaciones adelantadas en diferentes contextos,
de ahi la importancia de un marco empirico amplio que guie el proceso de asesoria familiar.

A nivel internacional, Leng et al. (2019) adelantaron el estudio “Calidad de vida en los
cuidadores de un miembro de la familia con enfermedad mental” realizado en Jinan — China, con
el objetivo de evaluar y describir la calidad de vida de estas personas, utilizando una entrevista
estructurada y el cuestionario de Salud SF-36. El estudio mostr6 que el 65% de los cuidadores
son mujeres, en un 56% ellas invertian mas de 16 horas diarias en la actividad de cuidado, el
85% de cuidadores sefialo a la familia como red de apoyo principal. Se concluyo que “la calidad
de vida de los cuidadores es un fendmeno multidimensional donde la salud fisica, mental,
situacion financiera y vida social interactuan™ (p.26).

De igual forma, Espinoza y Aravena (2012) realizaron un estudio descriptivo para “conocer el
nivel de sobrecarga en cuidadores informales (CI)” en Chile con el fin de evaluar la capacidad de
agencia de autocuidado en 30 cuidadores a través de visitas domiciliarias y aplicacion de escala

de sobrecarga de Zarit, Escala Multidimensional de Apoyo Social Percibido de Zimet y Escala
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de Apreciacion de Agencia de Autocuidado (ASA) mostrando que el 90% de los CI son mujeres
que dedican entre 12 y 17 horas al cuidado y el 63% recibe tratamiento médico por alguna
enfermedad dado las condiciones en que se desarrolla esta labor, haciendo del CI un ser
vulnerable por las altas demandas y la pobre gestion de autocuidado en su cotidianidad.

Asi mismo, en Espafia, Ramoén et al. (2017) en su estudio “Factores determinantes de la
sobrecarga del cuidador” abordaron 392 cuidadores de personas dependientes, con el objetivo de
describir el perfil del cuidador y comparar el nivel de sobrecarga en funcién del género, usando
la escala auto-administrada de Zarit, entrevista clinica y revision de historias médicas. Sefialaron
que "las caracteristicas asociadas a los roles de género determinan un mayor nivel de sobrecarga
en las mujeres cuidadoras que en los varones™ (p.309).

En México, Guadalupe et al. (2010), adelantaron el estudio titulado “Cambios en la
cotidianidad familiar por enfermedades cronicas” en México, buscando describir los cambios
adaptativos que hace una familia en sus rutinas cuando un miembro presenta una enfermedad a
largo plazo; trabajando con 112 participantes con enfermedad cronico-degenerativa aplicando
instrumentos para evaluar su vida familiar, evidenciando que generalmente es un pariente
cercano quien se encarga del cuidado, principalmente figuras femeninas; la familia experimenta
cambios y ajustes en sus funciones diarias que llevan a enfermar al cuidador.

Por otra parte, en el nivel nacional, Montalvo y Florez (2008), en su estudio “Caracteristicas
de los cuidadores de personas en situacion de cronicidad” en hospitales de Cartagena, buscaron
identificar y describir las caracteristicas de cuidadores de personas con patologias cronicas,
abordando a 294 cuidadores a quienes se aplicé una encuesta de caracterizacion. Se documento
que la tarea del cuidado es asumida en un 87% por mujeres, 72% con bachillerato completo o

incompleto y 83% en nivel socioecondmico bajo, como resultado de una influencia patriarcal que
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“le ha asignado este papel, aduciendo condiciones inherentes a su naturaleza que la preparan para
cuidar y ser mas abnegada” (Montalvo y Florez, 2008, p.187).

Similares resultados se obtuvieron a nivel regional Ortiz et al. (2017), en un estudio
transversal titulado “Calidad de vida de familias de nifios y adolescentes con discapacidad
asociada a defectos congénitos” cuyo objetivo fue describir las caracteristicas de la calidad de
vida de 40 familias de pacientes de una clinica del Valle del Cauca, aplicando la escala de
Calidad de Vida Familiar (ECVF). Los resultados sefialan “una distribucion inequitativa de las
responsabilidades del hogar... sobrecarga por la doble condicion... repercusiones graves para la
salud fisica y emocional de la madre y... desajuste en la dinamica del funcionamiento de la
familia” (Ortiz et al., 2017, p.7).

En Boyacd, Hernandez et al. (2017) realizaron la investigacion “Intervencion de enfermeria
para el bienestar de cuidadores de personas en cuidado domiciliario”, se tratd de un estudio cuasi
experimental para indagar el bienestar de los cuidadores, evaluando una intervencion de
enfermeria en el bienestar implementada en 72 cuidadores de instituciones de salud del
departamento. Se adelantaron tres sesiones educativas con el grupo de intervencién, basadas en
la Teoria de los Cuidados de Swason y una convencional en el grupo control. Se evidencié en el
grupo control dificultad para el bienestar, el otro grupo mostr6 “reduccion de la carga,
mejoramiento de la funcionalidad familiar, establecimiento de limites, metas y compromisos...y
disminucién de alteraciones emocionales para la formacion del familiar como cuidador”
(Hernandez et al., 2017, p. 2053).

Desde la perspectiva local, Figueroa (2011) desarroll el estudio “Situacion del Cuidador y
caracteristicas del cuidado de personas con discapacidad en Santiago de Cali”, el cual busco

describir la situacion del cuidador y las caracteristicas del cuidado utilizando como metodologia
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la entrevista y un cuestionario basado en la encuesta Calidad de Vida del 2003 y la Encuesta de
la Salud de Madrid del afio 2007, aplicado a 36 cuidadores. El estudio mostr6 que el 69,4% de
los cuidadores son mujeres, el 80% se ocupa de las tareas del hogar y del cuidado sin recibir
remuneracion econémica por su labor, 80% han dejado de lado labores personales y laborales,
78% no conoce ningun programa estatal que apoye a cuidadores y sus familias, “configurando un
escenario que advierte multiples condiciones de vulnerabilidad e invisibilidad” (Figueroa, 2011,
p.87) dada la falta de reconocimiento estatal, social y econdmica de su labor.

No se encontraron estudios relacionados con la tematica de sobrecarga en mujeres cuidadoras
en la ciudad de Tunja, tomando como referencia el estudio “Nivel de sobrecarga en cuidadores
informales de personas en situacién de discapacidad cognitiva de Duitama, estudio exploratorio”,
realizado por Rodriguez y Quemba (2018), en el que participaron 14 cuidadores familiares,
aplicando la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit evaluando: bienestar fisico, psicoldgico,
social y espiritual. Los resultados mostraron frecuencias significativas de sobrecarga en la mitad
de las participantes, en su mayoria mujeres con “bajo nivel educativo... de escolaridad y que
sufrian afectacion de su bienestar psicologico y espiritual... presentan una frecuencia
representativa de sobrecarga intensa... podrian tener un mayor riesgo de que se conviertan
también en nuevos pacientes con enfermedades cronicas” (p. 95).

Estos estudios reiteran la importancia de la perspectiva de género en la prevencion, el
diagndstico y el tratamiento de la sobrecarga del cuidador; asi mismo permiten identificar una
problematica centrada en mujeres cuidadoras informales, caracterizada por un entorno de alto
riesgo para su salud fisica y emocional, y en general de amenaza o vulneracion de sus derechos.
Estas investigaciones validan el enfoque de género adoptado en el PAF, al sefialar la sobrecarga

y abandono de proyectos personales y laborales como problematica.
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Objeto de Sistematizacion
Las participantes del Proyecto de Asesoria Familiar (PAF) fueron cuatro mujeres pertenecientes
al Ministerio de Accidon Social de la iglesia cristiana Comunidad del Espiritu Santo (CES) de la
ciudad de Cali y, dos mujeres que estuvieron vinculadas en modalidades de fortalecimiento
familiar del ICBF en la ciudad de Tunja, quienes asumen el rol de cuidadoras de un miembro de
la familia con discapacidad de origen neuroldgico y en condicion de dependencia.

La primera fase del proyecto corresponde al disefio y formulacion, para lo cual se hizo una
convocatoria de posibles participantes beneficiarias de programas vinculados con las
investigadoras (lglesia Cristiana — ICBF), dandoles a conocer la propuesta de trabajo
colaborativo y, vinculando cuatro mujeres en Cali y dos en Tunja, quienes bajo consentimiento
informado, aceptan participar en la propuesta del PAF.

Posteriormente, a través de actividades de interaccion propias de la IAP entendida como “una
metodologia donde el investigador y la comunidad trabajan conjuntamente para producir un
conocimiento que ayude a dar solucion a sus necesidades” (Parra y Gutiérrez, 2010, p. 3), se
realiz6 la aplicacion de herramientas sistémicas como el genograma y el ecomapa los cuales
permitieron conocer estructura, tipo de familia, roles y relaciones dentro del sistema familiar, asi
como comprender el entorno en el que se desarrolla la familia (Anexo A. Genograma; Anexo B.
Ecomapa).

A continuacion, se elaboraron los murales de situaciones y soluciones (Anexo C. Mural de
Situaciones; Anexo D. Mural de Soluciones) para identificar, junto con las mujeres cuidadoras,
la problematica central, las condiciones socioculturales y familiares que la propician, y los
efectos que ésta trae en las relaciones familiares y contextuales. A través de la elaboracion de un

mural de soluciones se invito a las cuidadoras a proponer medidas que permitan la
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transformacion de sus realidades problema. De este modo, y de manera colaborativa, se elabord
el plan de actividades basado en los resultados esperados por el grupo, buscando dar alcance a
los objetivos proyectados.

En trabajo de grupo se determinaron: cuatro actividades enfocadas en el autocuidado,
habilidades sociales, autoestima y manejo del estrés; dos actividades de manejo de roles y
dinamicas familiares flexibles, proyectando vincular a mas miembros de la familia; y una
actividad transversal para fortalecimiento de las mujeres como sujetos politicos. De este modo, la
IAP brinda protagonismo a las mujeres participantes del proyecto del PAF haciendo posible que
ellas visualicen sus propios esfuerzos, limitaciones y logros durante el proceso.

Con base en esto, se formula el objetivo general del PAF el cual es, generar procesos
participativos para el empoderamiento de mujeres cuidadoras de un miembro de la familia con
discapacidad de origen neuroldgico y en condicidn de dependencia, fomentando el desarrollo de
habilidades de autocuidado y crecimiento personal; asi como sus objetivos especificos: (1)
Promover el desarrollo del autocuidado en mujeres cuidadoras fortaleciendo habilidades sociales,
autoestima y manejo del estrés; (2) Construir de manera conjunta, estrategias que procuren roles
y dindmicas familiares flexibles, que disminuyan los niveles de dependencia en las cuidadoras; y
(3) Favorecer procesos de fortalecimiento en las mujeres cuidadoras como sujetos politicos,
propendiendo por la garantia de sus derechos.

Se elabora un cronograma de actividades y un presupuesto para organizar tareas, plazos
previstos, recursos necesarios para las actividades, establecimiento de fechas de inicio y
finalizacion, costos, etc.; es decir, se organizd la logistica del plan de actividades en aras de la
consecucion de objetivos propuestos. Finalmente, en reunion con las mujeres cuidadoras y

personas a cargo del Ministerio de Accidn Social de la Iglesia Cristiana (CES) en Cali y, entre
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mujeres cuidadoras y sus familias en Tunja, se socializan las actividades realizadas, dando
oportunidad a las cuidadoras de expresarse como sefial de compromiso con el PAF.

La segunda fase corresponde a la implementacion del PAF segln las actividades propuestas
en previamente, estructurando cada una de ellas en una guia que incluye la fecha de la actividad,
su objetivo, metodologia, tiempo, indiciadores de logros, criterios de evaluacion y preguntas.
Simultaneamente al desarrollo de la guia, se elabor6 un diario de campo para registrar
informacion pertinente al desarrollo de cada actividad por medio de notas personales,
comentarios, inquietudes, fotos, videos, entre otras, “para ubicar los esfuerzos mas significativos
del proceso de intervencion [que permitan] recuperar el camino recorrido hasta la obtencion de
resultados finales” (Ayllon, 2001, p.13).

Partiendo de los intereses y necesidades identificados previamente con las mujeres
cuidadoras, y con el propoésito de aportar conocimientos como base de una propuesta
transformadora, se plantearon ocho actividades:

La primera de ellas “Cuidarse, cuidar y ser cuidado”, realizada el 15 de noviembre del 2019
en Cali y Tunja, busco sensibilizar a las participantes acerca de la responsabilidad y compromiso
que tienen las mujeres cuidadoras con su propia salud. A través de una lluvia de ideas y la
elaboracion de una cartelera, se identificaron los atributos del autocuidado y los mecanismos
para accionarlo, construyendo de manera conjunta un concepto de autocuidado que incluyo
practicas saludables de tipo fisico y mental. Las participantes identificaron practicas saludables
de autocuidado, reconocieron problematicas comunes relacionadas con falta de tiempo,
limitacion econdmica y desconocimiento de acciones especificas que faciliten la realizacion de
una actividad de autocuidado, al tiempo que refieren dificultad para confiar el cuidado de la PcD

a un tercero. Las altas exigencias que enfrentan las participantes en su labor de atender a una
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PcD les limita visibilizar sus propias necesidades de cuidado, generando sentimientos de
aislamiento que obstaculizan su interaccion con su entorno familiar y social.

La segunda actividad denominada “Favoreciendo el inicio de nuevas relaciones sociales”, se
desarroll6 el 28 y 30 de noviembre del 2019 en Cali y Tunja respetivamente; su objetivo se
centro en desarrollar habilidades sociales en las mujeres cuidadoras para facilitar la expresion de
sentimientos, necesidades y opiniones, propiciando relaciones empaticas y asertivas a nivel
familiar, social e institucional. A través del reconocimiento de imagenes de expresiones faciales
de emociones, se reflexion6 sobre las principales emociones humanas, relacionandolas con
experiencias vividas, socializando la forma adecuada de expresarlas con base en tres estilos
bésicos de comunicacion: pasiva, asertiva y agresiva; posteriormente ejemplificar su puesta en
practica a través de un juego de roles. Las participantes reflexionaron frente a la importancia de
reconocer emociones, expresar sentimientos y pensamientos, y coémo esto favorece un estilo de
comunicacion asertiva y empatica; se identificaron estilos comunicativos agresivos (Cali) y
pasivos (Tunja) lo cual dificulta la expresion adecuada de necesidades y por ende la negociacion
como herramienta clave para propiciar la redistribucion de roles de cuidado y disminuir la
sobrecarga de demandas en las cuidadoras. La comunicacion asertiva es una herramienta de
influencia reciproca entre cuidadoras, familia e instituciones, es un agente transformador positivo
en las relaciones del micro y mesosistema.

Una tercera actividad titulada “Trabajando mi autoestima para mejorar mi salud fisica y
mental”, se llevo a cabo el 12 de diciembre del 2019 en Cali y el dia 14 del mismo mes en Tunja;
ésta buscd desarrollar competencias para mejorar la autoestima de las mujeres participantes e
identificar acciones de respuesta a situaciones inequitativas y de vulneracion que surgen como

resultado del rol de cuidadora exclusiva, propiciando sentimientos de inseguridad e invisibilidad.
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Se realizd una introduccidn tedrica breve sobre autoestima, se aplicé la Escala de autoestima de
Rosemberg para facilitar la autoevaluacion de las implicaciones de tener un nivel elevado, medio
0 bajo; finalmente, se reflexion6 con una lluvia de ideas sobre como las dindmicas
interpersonales influyen positiva o negativamente en la autoestima, y qué estrategias pueden
contrarrestar los efectos adversos. Los relatos de las participantes evidenciaron situaciones
familiares cotidianas que afectan su autoestima, les permitieron identificar habilidades y
cualidades incluso ignoradas por ellas mismas. El identificar su problematica como comuin y el
recibir reconocimiento de sus compafieras les brindé seguridad y confianza, permitiendoles
visilizarse como protagonistas en la transformacion de sus relaciones cotidianas, y su salud fisica
y mental.

Posteriormente, se adelant6 una cuarta actividad denominada “Controlo el estrés, controlo mi
vida”, implementadas el 23 y 25 de enero del 2020 en Cali y Tunja respectivamente, cuyo
objetivo fue sensibilizar frente a la responsabilidad y compromiso que deben tener las mujeres
cuidadoras con su propia salud, dando pautas para identificar la tensién muscular e interiorizando
estrategias de relajacion de facil implementacion. La actividad consistio en elaborar de forma
conjunta un listado de situaciones que generan estrés, trayendo como resultado alteraciones
fisicas (dolor, tension, enfermedades) y mentales (ansiedad, insomnio, actitud irascible),
reflexionando sobre los sentimientos que surgen en estos eventos; luego de socializar conceptos
tedricos basicos se realiz6 una sesion de relajacion y estiramiento muscular. Como resultado,
tanto en Cali como en Tunja las asistentes se mostraron agradadas con la propuesta,
identificando factores desencadenantes del estrés y la afectacion que traen a su salud fisica y
mental; se propiciaron conversaciones narrativas alrededor del tema, compartiendo apartes de sus

historias de vida y la labor de cuidado que realizan, evidenciado sentimientos de soledad, dolor y
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desesperanza, encontrando relacién entre su género y la tendencia a la subordinacion al interior
de su familia y en su relacién con el contexto, finalmente facilitando una postura critica
constructiva hacia el empoderamiento.

A continuacion, en una quinta actividad titulada “Reconociendo y aceptando nuevos roles”, se
busco reflexionar éticamente con las cuidadoras y algunos miembros de su grupo familiar acerca
de valores y principios familiares, promoviendo la dignificacion de la mujer y su rol familiar y
social, facilitando la negociacion de roles en el contexto familiar, e integrando posibilidades en
pro del mejoramiento de la calidad de vida de la mujer. La actividad se desarroll6 el 5 de febrero
del 2020 en las ciudades de Cali y Tunja. Las participantes diligenciaron el recurso “Erase una
vez...” dando a conocer los principales roles que han cumplido como mujeres y cuidadoras en el
transcurso de su vida; a través de preguntas reflexivas se construy6 el concepto de feminizacién
del cuidado. Finalmente, los familiares acompanantes respondieron al recurso “Me pongo en tus
zapatos”, sugiriendo roles mas incluyentes, equitativos y nuevas dinamicas relacionales. Todos
los asistentes reflexionaron frente a las dindmicas que acenttan la feminizacion del cuidado,
visibilizando nuevos roles y realidades en su historia de vida, donde la negociacién de roles
cumple un papel relevante. El rastreo del panorama de conciencia facilito el paso de la
interiorizacion del problema a la externalizacion, favoreciendo el reconocimiento en todos los
asistentes, de aspectos propios de la cultura patriarcal como generadores de inequidad de género,
posibilitando la negociacion de roles y vinculacion de otros miembros de la familia en tareas de
cuidado.

Como sexta actividad, se abordo la tematica de “Independencia y Autonomia de la Mujer
Cuidadora”, el 14 de febrero del 2020 en Cali y el 15 de febrero en Tunja. Con este ejercicio se

pretendio lograr una mejor comprension de la realidad de las mujeres, identificando mitos y
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creencias, Yy su relacién con la labor de cuidado, a su vez, proyectar el empoderamiento hacia su
independencia y autonomia. Se desarroll6 un ejercicio que tomo como referencia la estrategia
narrativa del arbol de la vida, el cual permitié construir relatos alternos basados en sus recursos,
habilidades, suefios y esperanzas, al igual que logrando identificar dificultades y las respuestas
que han dado a las mismas, asumiendo posturas criticas frente al rol exclusivo de cuidado,
favoreciendo actitudes de empoderamiento donde visibilicen la negociacion de los roles de
cuidado y la posibilidad de incursionar en nuevos y diversos roles al interior de su dindmica
familiar y en su relacion con el contexto.

De forma subsiguiente se procede con la séptima actividad denominada “Construyendo redes
para garantizar derechos”, se pretendi6 la identificacion de redes de apoyo social e institucional
en pro del empoderamiento y fortalecimiento de las mujeres cuidadoras como sujetos politicos,
propendiendo por la garantia de sus derechos. Esta se adelantd los dias 20 y 22 de febrero del
2020 en Cali y Tunja respectivamente. Se propicié la co-construccién de un ecomapa, con
informacion que previamente las participantes investigaron acerca de la oferta institucional
existente en beneficio de las personas cuidadoras y/o PcD, paralelamente se generd una reflexion
frente a los derechos que dichos programas les garantizan; finalmente se graficé y socializ6 el
tipo de vinculo potencial deseado por cada una de las participantes con cada uno de estos
espacios identificados. Las asistentes lograron visibilizar la existencia de programas especificos,
reflexionando sobre la importancia de acceder a los mismos como una estrategia de garantia de
derechos, asi mismo, posibilitando la apertura para relacionarse con su contexto de una forma
mas activa y participativa.

Finalmente, el 27 de febrero del 2020 en Cali y el 29 de febrero en Tunja, se realizé como

actividad ocho un “Ritual terapéutico de Dar y Recibir”, con el cual se busco dar un cierre
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simbolico a la terminacion de las actividades del PAF y propiciar en las participantes la
implementacion de rituales de redefinicion de identidad que reafirmen sus roles de cuidado
dentro de acciones de autocuidado. La dindmica de la actividad consistio en que cada una de las
participantes socializd su experiencia de vida como cuidadora definiendo un antes y un después
del PAF, posteriormente se dio un intercambio de regalos simbdlicos entre asesoras y
cuidadoras, terminando con la entrega de certificados de participacion y el compartir de un
refrigerio (torta). Las mujeres participantes pudieron reconocer la importancia del cuidado del
cuidador y a ellas como protagonistas del autocuidado; los simbolos entregados por parte de las
asesoras representaron cada uno de los habitos trabajados durante el PAF, logrando con el ritual
reafirmar conocimientos y compromisos, con proyeccion a que estos simbolos puedan seguir
evocando estas conductas. La utilizacion de rituales como estrategias de acompafiamiento en la
asesoria familiar tiene que ver con el aprendizaje y la experiencia de estrategias novedosas para
identificar recursos, potencialidades y capacidades, no solo en las familias sino a nivel

profesional, pues permitid construir desde y con las familias a la luz de sus relaciones.
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Método Aplicado
La sistematizacion de experiencias del proyecto de asesoria familiar “Procesos participativos
para el empoderamiento de mujeres cuidadoras de un miembro de la familia con discapacidad”,
es un proceso que, como lo describe Zavala (2010) “...se encamina a comprender la experiencia
vivida con el propdsito de aprender de ella transmitir y difundir ese aprendizaje” (p.95); ésta se
inscribe en un enfoque del tipo investigacion social cualitativa, la cual de acuerdo con Jara
(como se citd en Cogollo, 2016), tiene como propdsito “recuperar y reflexionar sobre las
experiencias como fuente de conocimiento de lo social para la transformacion de la realidad”
(p.5); permite organizar la informacion recogida de la practica, buscando “describir e interpretar
situaciones y précticas sociales singulares, dando un lugar privilegiado al punto de vista de sus
actores” (Torres, 1996, p.4).

De otra parte, la sistematizacion de experiencias se aborda desde el paradigma critico,
tratando de ir mas alla de las lecturas construidas desde las vivencias de estas mujeres e
involucrar otros factores como el contexto familiar e institucional, que pueden ayudar a
comprender mejor las practicas sociales por sistematizar (Torres, 1996), mediante la
autorreflexion y la construccién colaborativa de conocimiento que facilite la toma de decisiones
generadoras de transformacion.

Asi, y de acuerdo con Barnechea y Morgan (2007) la sistematizacion de experiencias
posibilita una interpretacion de la teoria y la practica encaminada a la reflexion analitica de la
experiencia vivida en la que las mujeres participantes no solo atesoren aprendizajes, Sino que se
conviertan en difusoras de estos. Asi, busca describir e interpretar situaciones y realidades

sociales desde el punto de vista de sus protagonistas, asi como el reconocimiento de las
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relaciones de poder y opresion que ejercen estas realidades en la vida de las participantes (Freire,
2005).

Por otro lado, la sistematizacion de experiencias también se aproxima al paradigma critico, de
acuerdo con Ghiso (como se cito en Cogollo, 2016), este posibilita précticas reflexivas
“mediante una serie de procesos que permiten hacer explicitos y poner en claro:
intencionalidades, predisposiciones, hipotesis, sentidos y valoraciones que subyacen en la
accion” (p.59) para este caso, el reflexionar con las mujeres cuidadoras participantes acerca de la
situacion de inequidad de género que enfrentan asociada a la labor de cuidado es una alternativa
de anélisis a través de la cual es posible identificar nuevas realidades que impulsen la
transformacion de sus dinamicas relacionales, familiares e institucionales frente a las
desigualdades que vivimos en nuestra sociedad.

Por consiguiente, esta metodologia descrita, permite promover la generacion de conocimiento
desde la experiencia de la asesoria familiar realizada con las mujeres cuidadoras y sus familias
desde los aprendizajes obtenidos y los saberes producidos durante el proceso de asesoria familiar
como resultado de una interpretacion y un analisis critico de la experiencia vivida para generar
propuestas transformadoras en favor de su calidad de vida y el bienestar comun (Alcalé et al.,
2010).

Instrumentos y Procedimientos

Con el propésito de realizar una reflexién e interpretacion critica sobre la préactica y desde la
practica, se transita por tres etapas: reconstruccion, ordenamiento, e interpretacion y analisis. La
reconstruccion de la experiencia se lleva a cabo a través de dos talleres de sistematizacion con las

mujeres participantes: el primero, enfocado en iniciar la reconstruccion de la experiencia lograda
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por las participantes del PAF y el segundo, la aplicacion de los instrumentos a informantes
directos e indirectos.

Posteriormente, se adelanto la validacién de informacion recopilada, mediante un proceso de
ordenamiento y triangulacion, organizandola en categorias y subcategorias con base a los ejes de
sistematizacion; por ultimo, se realiza el andlisis e interpretacion de esta.

Recopilacion de informacion de fuentes primarias y secundarias. La planificacion de la
sistematizacion de la experiencia toma como punto de referencia el objeto de sistematizacion,
que como Ya se ha dicho se enfocé en los “Procesos participativos para el empoderamiento de
mujeres cuidadoras de un miembro de la familia con discapacidad” con 4 familias en la ciudad
de Cali y 2 en la ciudad de Tunja.

La etapa de reconstruccion de la experiencia supone la preparacion de herramientas a disefiar
de manera previa al desarrollo de la primera reunion, estas fueron un plan de sistematizacion, la
linea de tiempo con las actividades del PAF, una tabla integrada de planificacion para la
recoleccion de la informacidn, una primera version de los instrumentos a aplicar y una tabla para
el reconocimiento de informantes. Contando ya con las herramientas, se dio inicio al desarrollo
de las actividades del primer Taller de Sistematizacion para reconstruir la experiencia vivida en
el PAF e identificar sus hechos mas significativos; asimismo, ajustar objetivos, ejes y preguntas
propuestas en los instrumentos de sistematizacion.

Previa convocatoria de las participantes, se desarrollaron las actividades los dias 14 y 15 de
marzo del 2020 en Tunja y Cali respectivamente; inicialmente se presento el plan de
sistematizacion (Anexo E. Plan de Sistematizacion) utilizando fotografias para rememorar la
experiencia, ajustando actividades, concretando fechas para los siguientes encuentros y

resaltando la importancia de su participacion en el proceso. A continuacion, con el apoyo de
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medios audiovisuales se present6 una linea de tiempo que incluyé cada una de las actividades del
PAF, invitando a las participantes tanto en Cali como en Tunja, a identificar los hitos
significativos de la experiencia llegando a un consenso que les permitiera plasmar graficamente
en la linea del tiempo su delimitacion (Anexo F. Linea de Tiempo).

Luego, se analizan de manera conjunta con las cuidadoras participantes los objetivos, ejes,
preguntas, técnicas e instrumentos, ajustando de manera comparativa la propuesta inicial
presentada por las asesoras familiares teniendo en cuenta las reflexiones y analisis obtenidos,
para validar su pertinencia y adelantar las modificaciones necesarias. De este modo, se
definieron los ejes de sistematizacion, lo cuales “marcan la pauta de los enfoques o dimensiones
que seran necesarios para el abordaje de la interpretacion critica de la experiencia™ (Alcala et
al.., 2010, p.36) permitiendo comprender los aspectos significativos de la experiencia lograda a
partir del PAF. Por otra parte, para determinar lo que se iba a explorar y conocer en cada uno de
los ejes, se concretaron las preguntas centrales, teniendo en cuenta que "los cuestionamientos que
surgen durante o después de la experiencia tienen que ver con una revision detenida de la
trayectoria del o los proyectos de accion a los que subyace cierta intencionalidad que puede ser
expresada en términos de hipdtesis” (Ayllén, 2001, p.20).

De esta manera, se definieron de manera colaborativa los instrumentos de recoleccion de
informacion de fuentes primarias precisando que “la informacion no se recoge, sino que se
genera resultado de una interaccion que es en si misma una intervencion” (Pakman, 1995, p.361).
El ejercicio del primer taller permitio el diligenciamiento de una tabla que integra toda la
informacion recopilada (Anexo G. Tabla Integrada de Planificacion para la recopilacion de la
Informacion), constituyéndose en la version final de las herramientas a implementar. Finalmente,

para definir los informantes directos e indirectos a vincular en la aplicacion de instrumentos, se
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formularon a las participantes preguntas reflexivas que permitieran identificar a las personas o
instituciones involucradas en el PAF y la forma o rol en que vivieron esta experiencia (Anexo H.
Reconocimiento de Informantes Directos e Indirectos).

De este modo se definen, el Eje 1. Autocuidado de la mujer cuidadora, con el fin de reconocer
aprendizajes significativos en torno a la generacion de habilidades de autocuidado que permitan
un actuar protagonico de las mujeres en cuanto a la capacidad de decidir sobre su cuerpo y la
movilizacion de recursos en pro de su desarrollo, salud y bienestar; y Eje 2. Negociacion en la
reorganizacion de roles y funciones en relacion con la sobrecarga, con el prop6sito de generar
conocimiento sobre las nuevas dinamicas familiares, con respecto a la negociacién de la
distribucion equitativa de roles de cuidado que minimizan la sobrecarga dentro de la familia
haciendo participes a todos los miembros como sistema integral de provision de cuidado.

Igualmente, se formulan las preguntas de sistematizacion para cada uno de los ejes, asi para el
Eje 1 la pregunta es ¢Que habilidades de autocuidado lograron identificarse y como éstas
pudieron trascender en sus habilidades sociales, autoestima y manejo del estrés?, y para el Eje
2. ¢Qué estrategias de negociacion pudieron construirse e implementarse de manera conjunta
para favorecer roles y dindmicas familiares flexibles y, como estas impactaron el nivel de
sobrecarga en la mujer cuidadora?

Posteriormente, se desarroll6 el segundo Taller de Sistematizacion que tuvo como objetivo la
aplicacion de los instrumentos a informantes directos e indirectos. Es relevante aclarar que al
momento de la aplicacion, se generaron dificultades para establecer contacto personal con las
participantes, dada la orden del gobierno nacional de aislamiento obligatorio en todo el pais con

ocasion a la pandemia por COVID19, debiendo utilizar los medios virtuales como herramienta
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metodoldgica para dar cumplimiento a esta fase de la sistematizaciéon, y teniendo que reducir el
namero de participantes en Cali de acuerdo a las facilidades de acceso a medios tecnolégicos.

El instrumento utilizado corresponde a una entrevista semiestructurada como herramienta
cualitativa que permite obtener informacion mas completa y profunda, ya que facilita la
flexibilidad de las preguntas planteadas, permite aclarar dudas y reduce formalismos; de esta
manera, el asesor familiar es un guia de la entrevista que no impone interpretaciones ni
respuestas que pudieran intimidar o restringir las opiniones del entrevistado (Diaz et al., 2013). Y
un segundo instrumento denominado Grupo focal, el cual facilita la interaccion entre
participantes directos e indirectos permitiendo obtener respuestas significativas, ideas nuevas,
vivencias y experiencias al tiempo que provoca opiniones contrarias que son analizadas y
discutidas por el grupo (Saldanha et al., 2015).

El instrumento 1 Entrevista Semiestructurada se implemento el 18 de marzo, de manera
individual, a dos mujeres cuidadoras en Tunja y tres en Cali. Las preguntas propuestas buscaron
establecer el resultado de los aprendizajes adquiridos en cada una de las actividades del PAF
haciendo un comparativo acerca del conocimientos previo y posterior sobre las practicas de
autocuidado que permitan un actuar protagonico de las mujeres en cuanto a la capacidad de
decidir sobre su cuerpo y la movilizacion de recursos personales y familiares en pro de su
desarrollo, salud y bienestar (Anexo I. Instrumento 1. Entrevista Semiestructuradal).

El instrumento 2 grupo focal, tanto en Tunja como en Cali se llevé a cabo el 20 de marzo,
contando con la participacion de 2 informantes directos y 2 indirectos en cada ciudad. Esta
actividad tuvo como propésito conocer el papel que juega la familia como nucleo de intercambio

y red de apoyo principal facilitando una adaptacion funcional de la misma en cuanto a la labor
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del cuidado y la negociacién de roles bajo la perspectiva de la equidad de género, que permitan
oportunidades para el crecimiento de la mujer cuidadora (Anexo J. Instrumento 2. Grupo Focal).

Posteriormente se organizaron las fuentes secundarias producidas a lo largo del desarrollo de
la asesoria familiar, tales como diarios de campo (Anexo K. Formato Diario de Campo) y
bitacoras de las actividades realizadas, como instrumentos de registro y andlisis que brindan a las
asesoras familiares la oportunidad de un ejercicio reflexivo de su labor (Espinoza y Rios, 2017).

Procesamiento de la Informacion Recopilada. Para la etapa de ordenamiento, las asesoras
familiares adelantaron un proceso de triangulacion, que permite un panorama general de la
informacion para su posterior interpretacion y analisis. La triangulacion, dentro del marco de la
investigacion cualitativa, comprende el uso de varios métodos para estudiar el mismo fenémeno,
ofreciendo la alternativa de poder visualizar un problema desde diferentes angulos, aumentando
la validez y consistencia de los hallazgos (Benavides y Gomez-Restrepo, 2005).

Se inicia con una revision rigurosa de la informacion obtenida de las fuentes primarias
(entrevista semiestructurada y grupo focal) y secundarias (Documentos y diarios de campo del
PAF), previamente transcrita y luego sometida a un proceso de codificacion. El procesamiento
de la informacién a partir de las respuestas obtenidas en cada pregunta permitid llegar a la
categorizacion y subcategorizacion de informaciéon, construyendo asi una matriz alimentada con
los fragmentos y relatos que seran la base para la interpretacion y analisis de la experiencia en
cada uno de los ejes (Anexo L. Matriz de Triangulacion).

Finalmente, se adelanta la etapa de interpretacion y analisis, en la que se organiza la
informacion recopilada para facilitar la codificacion de los temas y conceptos obtenidos en las
categorias y subcategorias, identificando las tendencias en los resultados y con ello poder

analizar dénde se concentra lo més relevante y significativo en la reconstruccion de la
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experiencia para cada uno de los ejes (Anexo M. Tabla Sintesis de Categorias y Subcategorias).
De este modo, se presentan los resultados obtenidos en la situacion inicial, implementacion y
situacion final, en funcion de cada uno de los ejes trabajados, analizando la relacion encontrada
entre categorias y subcategorias con el respectivo soporte epistemologico, tedrico y empirico.
Consideraciones Eticas

El proceso de sistematizacion adelantado da cuenta de una praxis social en la que las mujeres
cuidadoras como sujetos sociales acttan sobre su realidad, toman conciencia de ella y proponen
formas de transformarla; desde la perspectiva ética sociocritica propuesta por Quiroz et al.
(2013), busca la “transformacion de la realidad, de las estructuras de dominacion, promoviendo
espacios donde las personas tengan la posibilidad de hablar libremente, compartir e intercambiar
formas de ser, de reflexionar sobre su realidad... de asumirse desde un compromiso ético con sus
comunidades” (p.36), asi mismo, promueve vinculos solidarios, formacién de redes y generacion
de experiencias co-construidas en comunidad. La construccion de esta nueva realidad exige
igualmente al asesor familiar codesarrollar su practica investigativa desde criterios éticos que
respeten “la condicion de sujetos de todos los involucrados en la situacion en juego, una
condicién nunca garantizada con seguridad, y que ha de ser entonces continuamente regulada a
lo largo del proceso” (Pakman, 1995, p.376).

Actualmente, existe una normatividad ética que regula la investigacion con seres humanos en
Colombia para Ciencias de la salud, cuyas investigaciones estan regidas por la Resolucién 8430
de 1993 (Ministerio de Salud Colombia, octubre 4, 1993) a traves de la cual se establecen las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud. En este aspecto, la
sistematizacion de la experiencia del Proyecto de Asesoria Familiar: “Procesos participativos

para el empoderamiento de mujeres cuidadoras de un miembro de la familia con discapacidad”
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siguio los lineamientos para investigar con seres humanos de acuerdo con el Titulo Il Capitulo |
Articulo 5 prevaleciendo el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y su
bienestar.

De igual forma, el Articulo 6 exige como criterio el contar con un consentimiento informado
por escrito de los sujetos de investigacion a través del cual autoriza su participacion y manifiesta
su pleno conocimiento del proceso a desarrollar al igual que hace explicito su capacidad de libre
eleccion y ausencia de coaccidn. Para dar cumplimiento a estos requerimientos éticos en el
proceso de sistematizacién de la experiencia desarrollada, se implementd un consentimiento
informado con cada uno de los participantes (Anexo N. Formato Consentimiento Informado).

La etapa final de todo proceso de sistematizacion de experiencias como investigacion social
cualitativa aplicada plantea la comunicacién de los aprendizajes o difusion de los resultados, a
través de esta devolucion de informacion se socializan los logros obtenidos con todos los
participantes, propiciando la asimilacién de la experiencia, su apropiacion, difusion y aplicacion;
razén por la cual como compromiso ético se proyecta la socializacion de resultados en un tiempo

posterior que facilite la interaccion directa con las participantes.
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Interpretacion y Andlisis de la Experiencia
En este apartado se presenta la interpretacion y analisis de la experiencia de sistematizacion
adelantada en las ciudades de Cali y Tunja con relacion a los dos ejes de sistematizacion
definidos, integrando las reflexiones de las asesoras, las voces de las mujeres participantes y los
referentes tedricos y empiricos.
Eje 1. Autocuidado de la mujer cuidadora

Eje de Sistematizacion cuyo objetivo fue reconocer aprendizajes significativos sobre la
generacion de habilidades de autocuidado que permitan un actuar protagonico de las mujeres, en
cuanto a la capacidad de decidir sobre su cuerpo y la movilizacion de recursos en pro de su
desarrollo, salud y bienestar. Asi se formulé la pregunta de sistematizacién: ;Qué habilidades de
autocuidado lograron identificarse y como éstas pudieron trascender en sus habilidades
sociales, autoestima y manejo del estrés?

La reconstruccion de la experiencia del eje se realizé a partir de tres momentos: inicial,
implementacion y final. Los resultados a modo de sintesis fueron, en primer lugar, en la situacion
inicial se identificd como significativo las inadecuadas condiciones de salud en la persona que
cuida. Especificamente, se evidenciaron alteracion de habitos de alimentacion, deficiencia en
actividad fisica saludable, desatencion en el cuidado de su salud y escasa dedicacién al cuidado
personal; también se encontraron relaciones interpersonales afectadas de tipo familiar y social
que dificultan su interaccion con redes de apoyo. Por ultimo, se evidencio poco tiempo libre para
ellas, asi como, un inadecuado manejo del estrés lo que posiblemente ha traido como
consecuencia sintomas de depresion, alteracion del suefio, ansiedad, sensacion de impotencia y

cansancio emocional.
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Posteriormente, en el momento de implementacion en la reconstruccion de la experiencia, se
sefial6 como aspecto significativo para lograr cambios y aprendizajes con relacién al
autocuidado, por un lado la necesidad de activar el apoyo social, representado en la
identificacion de problemas comunes y las habilidades de trabajo en equipo; y por otro, el
desarrollo de habilidades de auto reconocimiento, dentro de las cuales las mujeres participantes
reconocieron la percepcion de escucha activa, la seguridad en si mismas y la confianza en los
demas. Y para concluir, en la situacion final, se indicaron los cambios o beneficios resaltados por
las mujeres cuidadoras como resultado de la participacion en el proceso de asesoria familiar;
donde reconocieron la interiorizacion de estrategias de cuidado intrapersonal, dentro de las
cuales dan relevancia al control del estrés, mejora en su autoestima, y manejo de emociones y
pensamientos; adicionalmente, resaltaron el aprendizaje de estrategias de cuidado interpersonal
(comunicacion asertiva) y el inicio de un proceso de reestructuracion de creencias, centrado en la
toma de decisiones, la aceptacion de ideas alternativas y el desarrollo de un pensamiento critico.

A continuacion, se pasa a detallar cada uno de los momentos a través de los cuales se
reconstruye la experiencia en la perspectiva del eje delimitado.

Situacion inicial. Con relacion a la situacion inicial se logré identificar la forma en que las
participantes cuidaban de si mismas y como ese cuidado influia de manera favorable o
desfavorable en su vida personal, salud y bienestar. En primer lugar, se hizo evidente la
inadecuada condicién de salud en la persona que cuida reflejada en aspectos relevantes como la
alteracion de habitos alimenticios, asi expresado en las voces de las participantes: “desde que
naci6 mi hijo me pegué una descontrolada con la comida...” (Mujer 3, entrevista, Cali, 2020);
“...después de que mi hija enfermo me volvi muy desordenada con las comidas y sabia que eso

estaba mal” (Mujer 2, Entrevista, Cali, 2020)
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La principal justificacion brindada por ellas era la falta de tiempo para preparar comidas
saludables o cefiirse a un horario en las comidas debido a las altas demandas en las tareas del
cuidado que incluian no solo el suplir actividades basicas cotidianas, sino también traslados a
centros médicos y terapias de rehabilitacion; ejemplo de esto en expresiones como: ... a veces
me ocupo demasiado con mi mama y se me pasa la hora del almuerzo o como cualquier cosita,
pero no soy juiciosa con las comidas” (Mujer 1, Diario de campo, Cali, 2019). También, se hizo
evidente la deficiencia en actividad fisica saludable ya que, si bien las mujeres participantes
identificaban la realizacién de actividad fisica como necesaria para el mantenimiento de una
buena salud, no la implementaban juiciosamente o su realizacion era ocasional e insuficiente
debido a la percepcidn de sobrecarga fisica que implica el cuidado de la PcD. Asi lo comentaron
algunas participantes: “...hacer ejercicio y varias cosas, pero en realidad son cosas que uno
aprende, pero pocas veces pone en practica.” (Mujer 1, Entrevista, Tunja, 2020); “Aunque sé que
debo cuidarme la verdad no tengo tiempo” (Mujer 1, Diario de campo, Cali, 2019).

Asimismo, fue notoria la desatencion en el cuidado de la salud de las cuidadoras, dado que
quienes asumen la labor del cuidado, como bien lo plantean Bedoya y Builes (2013) priorizan los
requerimientos de la PcD sobre sus propias necesidades como acto de vulnerabilidad en potencia
que no se manifiesta sino hasta que es demasiado tarde. Asi lo expres6 una de las participantes:
“...cuando me enfermaba iba al médico si ya estaba muy mal y no me aguantaba... entonces soy
una persona que se enferma muy rapido, a mi se me bajan las defensas con facilidad” (Mujer 1,
Entrevista, Tunja, 2020). También, era escasa la dedicacion al cuidado personal de las
participantes, argumentando carencia de tiempo y desinterés; asi lo expreso una participante:
“para que me arreglo si no voy a hacer nada importante solo estar en la casa con mi mama... uno

se va dejando y solo se preocupaba por lo que mi mama necesitara porque yo a ella si la ponia
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linda y estaba pendiente... solo me echaba labialcito cuando ibamos donde el médico, pero no
mas” (Mujer 1, Entrevista, Cali, 2020).

En segundo lugar, se reconocio la afectacion de relaciones interpersonales identificadas en
dinamicas relacionales familiares y limitacion de redes de apoyo social, lo cual agudizaba la
percepcion negativa frente a la tarea del cuidado; con respecto a las relaciones familiares, las
participantes habian asumido un rol de “cuidadoras exclusivas” lo que trae como consecuencia
deterioro en sus relaciones interpersonales; por un lado, porque perciben rechazo y
discriminacion por parte de su familia hacia la PcD, la situacion misma en curso y hacia ellas
como cuidadoras, como lo afirma una de las participantes: “Desde que el papa de la nifia murid
no volvimos a tratarnos con nadie de esa familia, a ellos no les interesa venir y a nosotros
tampoco que vengan” (Mujer 2, Diario de campo, Cali, 2020).

Y por el otro, porque al tener la funcion de madres o hijas dentro del sistema familiar, como
lo expresan Bedoya y Builes (2013) se reconocen a si mismas como personas indicadas para la
labor cuya responsabilidad y destino es cuidar de otro, lo que genera conflictos interpersonales
cuando reciben ayuda de terceros o colaboracion de otros miembros de la familia, por cuanto a
su parecer no estan capacitados para dicha labor. De esto dan cuenta sus voces: “...estando asi
termino peleando con todo el mundo, me vuelvo como agresiva...” (Mujer 2, Entrevista, Tunja,
2020); “A uno no le queda tiempo para nada, hay que cocinar, organizar la casa, llevar a la nifia a
las terapias, ir a pelear a la EPS...” (Mujer 2, Diario de campo, Cali, 2020).

De esta manera, las cuidadoras optan por aislarse de la familia y la sociedad, lo cual perpetua
el circulo vicioso donde el cuidador es incapaz de visualizar los recursos externos con los que
cuenta que le ofrecen mejores estrategias de afrontamiento (Zambrano y Ceballos, 2007);

“cuidarse uno mismo es también hablar con otras personas y yo me alejé de todo el mundo”
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(Mujer 2, Entrevista Cali, 2020); reforzando asi su postura de victimas ya que “organizan sus
vidas alrededor de ciertos significados que contribuyen inadvertidamente a la supervivenciay a
la carrera del problema” (White y Epston, 1993, p.21).

Asi, desde las voces de las asesoras familiares, se interpretan que las cuidadoras primarias
responden a un deber moral como resultado de una construccién sociocultural que le ha asignado
a la mujer tareas domésticas y el cuidado de los hijos; de ahi que, la cultura tiene una fuerte
influencia en la manera que las mujeres moldean su identidad y autoestima creando expectativas
de acuerdo a lo que se espera de su género (Leng et al., 2018). Tal como lo expresa una
participante: “Mi abuelita decia que barrer y cocinar no era tarea de los hombres y si lo hacian
era mal visto porque para eso estaba uno...” (Mujer 4, Diario de campo, Cali, 2020); por tanto,
las mujeres cuidadoras enfrentan la responsabilidad del cuidado y organizan sus vidas alrededor
de una construccién social que ha feminizado el cuidado haciéndolo ver como un acto natural,
ocultando los aportes de familiares y terceros a la tarea del cuidado (Vaquiro, y Stiepovich,
2010).

Por otro lado, como agravante a la falta de apoyo familiar para las cuidadoras, se suma la
inexistencia o insuficiencia de apoyo del sector publico manteniendo un conflicto permanente
con las instituciones de educacion y salud pues no garantizan los derechos de las PcD ni brindan
espacios proactivos y enriquecedores orientados al cuidador que los acompafie y/o capacite en la
tarea de cuidado y autocuidado, la elaboracion de proyectos de vida personal y soporte
emocional de manera solidaria (Bitacora Mural de situaciones, Tunja, 2019). Asi lo manifiesta
una participante: “me estreso mentalmente cuando sé que tengo que ir a la EPS a cambiar

ordenes o a reclamar el medicamento... el ambiente alld me carga” (Mujer 2, Diario de campo,

Cali, 2020).
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Por ultimo, se reconocid un inadecuado manejo del estrés, ya que el ejercicio de cuidar de
otro durante largas jornadas empieza a afectar los patrones de suefio de las cuidadoras por
cansancio fisico. A partir de la narrativa de la Mujer 3: “Me cuesta mucho descansar, a veces me
acuesto y mi cabeza sigue funcionando hasta tarde.... a veces necesito medicamento para
dormir” (Mujer 3, Diario de campo, Cali, 2019), se podria agregar que la activacion del
componente cognitivo incrementa el estrés; estos detonantes pueden afectar otros &mbitos de la
vida de las cuidadoras provocando ansiedad y depresion, asi como sensacion de impotencia
frente a la magnitud de la tarea, como se aprecia en sus voces: “Yo soy muy ansiosa, soy hija
Unica y toda mi familia esta en Venezuela; lloro mucho...” (Mujer 3, Diario de campo, Cali,
2019), “me estresa pensar en las cosas que no alcance a hacer” (Mujer 1, Diario de campo, Cali,
2020).

De esta manera, los anteriores resultados se confirman con el estudio adelantado por Leng et
al., (2019), quienes con relacion a la calidad de vida en los cuidadores de un miembro de la
familia con enfermedad mental, encontraron que mas de la mitad de los cuidadores estudiados
eran mujeres y un 56% de ellas invierten méas de 16 horas diarias en la actividad de cuidado,
evidenciando un fenédmeno multidimensional que afecta la calidad de vida de los cuidadores a
nivel de salud fisica, mental, situacién financiera y vida social.

De otro lado, y como resultado de su rol de cuidadora exclusiva, las mujeres participantes,
claramente expresan afectaciones en sus relaciones interpersonales con familia, amigos y
comunidad, presentandose dos situaciones particulares: Por un lado, las mujeres consideran que
son las personas mas indicadas para la tarea del cuidado y que como ellas son quienes conocen y
responden a las necesidades de la PcD, se visualizan como indispensables, negando la

participacion de otras personas para alivianar la tarea o ignorando la posibilidad de delegar
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algunas actividades; y por otro, las cuidadoras han experimentado discriminacion y hasta rechazo
por alguna parte de la sociedad y sus familias hacia la discapacidad y hacia ellas mismas, lo cual
genera sentimientos de dolor, resentimiento y baja autoestima frente a la experiencia, siendo el
distanciamiento la opcion mas elegida.

Estas circunstancias provocan en ellas altos niveles de estrés, sefialando como problemética
principal, tanto en Cali como en Tunja, la sobrecarga de oficios o tareas que deben asumir, dado
su rol de cuidadoras primarias de la PcD, tal como lo expresa una participante: "...que llevarla al
colegio, que ir a recogerla y salir de ahi para las terapias... si estd yendo a natacion hay que
llevarla y traerla... “(Mujer 2, Diario de campo, Tunja, 2019); situacion que las lleva a descuidar
sus necesidades individuales y obstaculizar la posibilidad de desarrollarse en otras areas distintas
a la domestica y del cuidado, dando como resultado depresion, ansiedad y agotamiento
emocional. Para solventar este malestar emocional, las cuidadoras han movilizado algunos
recursos como la Fe en Dios, uso frecuente de YouTube y extensas conversaciones con sus
madres 0 amigas donde encuentran temporalmente refugio, apoyo espiritual, entretenimiento y
desahogo. A esto, las participantes refieren: “En la noche que mi mama se duerme me pego del
celular a ver videos” (Francia, Entrevista Cali, 2020); “aprovechar mis ratos libres para
descansar, orar para entregarle mis preocupaciones a Dios” (Omaira, Diario de campo, Cali,
2019).

Asimismo, y como lo afirman Bedoya y Builes (2013) “el hacerse cuidador se da en contexto,
de la misma forma como las practicas de cuidado son contextuales” (p.423); por tanto, cuando
una persona cambia su rol, se produce, casi de forma inmediata un cambio, en ella y en sus
dinamicas familiares. Con relacion a los resultados obtenidos, se podria decir entonces, que

existe una inclinacion en las mujeres cuidadoras participantes en enfocar su esfuerzo a contener
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el problema y sus efectos negativos en sus vidas, mas que en buscar soluciones creativas que
propendan por su salud fisica y mental (Vega y Gonzales, 2009), lo que trae como resultado un
cumulo de agentes estresores en el cuidador, hasta el punto de no saber cémo manejarlos.

Desde la mirada de la asesoria sistémica familiar, en las voces de las asesoras, se entra a
reconocer que la presencia de la discapacidad genera cambios y disturbios en el sistema familiar,
es un estimulo externo en donde “las familias se someten a repetidos ciclos de ajuste / crisis /
adaptacion en respuesta a las normativas del ciclo vital y los cambios que produce una
enfermedad de tipo neurolégico” (Rolland, 2000, p.27), estos cambios en las condiciones
externas de un sistema familiar generan procesos de reorganizacion interna para dar respuesta al
estimulo y mantener su equilibrio tal como lo hace un sistema autbnomamente activo
(Bertalanffy, 1979); asi, el nuevo rol que asumen las mujeres como cuidadoras de la PcD
modifica sus practicas cotidianas de autocuidado generando constantemente desorden dentro del
sistema; con el paso del tiempo este desorden se relativiza, ya que al realizar algunas préacticas de
gestion de cuidado dentro de su dia a dia generan percepcién de orden y capacidad de respuesta
en relacion al maximo desorden que pueda soportar el sistema (Foerster, 1991).

Por otra parte, de acuerdo con Bronfenbrenner (como se citd en Garcia, 2001), el sistema
familiar “se ve afectado por las relaciones que se establecen entre los distintos entornos en los
que participa la familia y los contextos mas grandes en los que esta inmerso” (p.2), por
consiguiente, el aislamiento al que se han visto abocadas las cuidadoras participantes, no les
permite interactuar mas fluidamente con otros contextos (familiares, comunitarios y de amigos)
ni ser influenciadas amplia y positivamente por ellos facilitando la colaboracion de familiares o

terceros en la labor del cuidado, y en consecuencia presentan un deterioro de su potencial
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evolutivo, al comportarse como un sistema mas bien cerrado, que dada la falta de entropia puede
llegar a acomodarse con el ambiente (Bertalanffy,1979).

De esta manera, la préctica de la asesoria familiar requiere la generacion de alternativas
esperanzadoras que posibiliten cambios en estas situaciones de vulnerabilidad que enfrentan las
participantes; siendo posible, generando un espacio reflexivo de interaccion entre participantes y
asesoras, como herramienta de inclusion donde todas las voces son importantes. Asi, se
construye una relacion colaborativa y no jerarquica generando un ambiente de confianza y
empatia del cual emerjan propuestas transformadoras de manera democratica (Ghiso, 2018).

Implementacién. En este momento de la experiencia se identificaron aspectos significativos
que facilitaron cambios y aprendizajes en cuanto al autocuidado. Las participantes reconocieron
un entorno de apoyo social, caracterizado por el reconocimiento de problemas comunes, ya que
el ejercicio grupal y participativo fue una herramienta fundamental para conocer las diferentes
realidades y narrativas de las mujeres participantes. De acuerdo con Walsh (2012) esta forma de
trabajo contextual “proporciona una red de apoyo social y brinda a las participantes
oportunidades de aprender de la experiencia ajena, tener una perspectiva mas clara sobre su
propia crisis y aminorar la censura y la culpa [...] contribuyendo a reducir el aislamiento” (p.
322). Desde las voces de las mujeres participantes, sus testimonios reafirman lo anterior, asi:
“...ver que a otras personas les pasan cosas parecidas a las que le pasan a uno...” (Mujer 2,
Entrevista, Tunja, 2020).

De otro lado, el trabajo en equipo facilitd que entre las participantes se constituyera una red de
apoyo solidario, como lo expresa este testimonio: “Creo que al trabajar aqui con otras personas
que también son mamas, que viven lo mismo que uno, que te entienden mejor.... eso me ha

gustado mucho” (Mujer 2, Entrevista, Cali, 2020). Siendo claro, que no se hubieran obtenido los
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mismos resultados trabajando de manera individual (Bitacora Mural de soluciones, Tunja, 2019).
Con el discurrir del tiempo las relaciones se afianzaron en los grupos participantes de Cali y
Tunja generando seguridad en ellas mismas, lo que posibilito la expresion abierta de sus
sentimientos y el relato enriquecido de sus experiencias vividas, asi manifestado por algunas:
“...como mads en confianza, podia uno de verdad decir las cosas” (Mujer 1, Entrevista, Tunja,
2020); «“...salia desahogada de todo lo que me pasaba por la cabeza...” (Mujer 2, Entrevista,
Tunja, 2020). Cada participante logro describir y expresar individualmente su realidad, para
luego interpretarla y tomar conciencia de ella de manera colectiva, consolidando alternativas
reales y factibles en busca de un cambio significativo de su situacién actual a una situacion
deseada (Bitacora Mural de soluciones, Cali, 2019).

Otro aspecto significativo identificado se relaciona con el desarrollo de habilidades de
introspeccion o autorreconocimiento, ya que las mujeres participantes hablaron de otras
circunstancias dificiles que han atravesado y afrontan en su cotidianidad con percepcién de una
escucha activa por parte de las asesoras y participantes, como lo mencionan sus voces:
“...siempre senti que me dejaban hablar, que yo podia decir las cosas como yo pensaba y nadie
me iba a juzgar, nadie me iba a decir si estaba bien o mal...” (Mujer 2, Entrevista, Tunja, 2020).
En un ambiente de confianza y respeto, las mujeres cuidadoras tuvieron la oportunidad de contar
sus historias en las que se identificaron verdades normalizadoras como: “yo cuido, pero quien
cuida de mi”’ y “como yo soy mujer, es mi deber”, asi manifestaciones de discursos de poder que
no solo las reprimen, sino que las identifica (Bitacora Mural de soluciones, Cali, 2019).

Asi pues, se construyé un espacio y dindmica de interaccion en el proceso de asesoria familiar
que generd en las mujeres participantes seguridad en si mismas y confianza en las demas,

sentimientos de bienestar y gratitud, por cuanto les permitio expresar sus emociones y
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pensamientos frente a las situaciones problema identificadas, al igual que manifestar con
naturalidad las situaciones anheladas (Bitacora Mural de soluciones, Tunja, 2019). El testimonio
asi lo ilustra “...al hablar nos liberamos de las cargas y aprendemos a manejar el estrés” (Mujer
4, Diario de campo, Cali, 2019).

Se evidencia en esta fase de implementacion que los aprendizajes mas significativos logrados
por las mujeres cuidadoras, a partir de los encuentros realizados, se centraron en el apoyo social
y la confianza con las demaés participantes, permitiéndoles escuchar y ser escuchadas de manera
empaética y solidaria en un ambiente de calidez y confianza, donde tal y como lo afirman
Watzlawick et al. “la comunicacion no solo trasmite informacion, sino que al mismo tiempo
impone conductas [que reflejan] la relacidn entre los comunicantes y puede entenderse
claramente a partir del contexto en el que tiene lugar” (2002, p.52). Por lo tanto, la riqueza de los
intercambios comunicativos y experiencias compartidas entre las participantes fue resultado de la
construccién de una relacion de confianza que se forjé paulatinamente por medio del trabajo
colaborativo, generando un ambiente sensibilizado, propicio para dinamizar busquedas de nuevas
maneras de describir una realidad comun, permitiendo un pensamiento reflexivo que confirmara
o transformara el significado que ellas le han otorgado a la labor del cuidado y del autocuidado; a
esto se refieren los postulados de Urie Bronfenbrenner donde los ambientes naturales son la
principal fuente de influencia sobre la conducta humana en el cual, a través del diélogo, el
sistema evoluciona al ser influenciado reciprocamente (Torrico et al., 2002).

Con lo anterior, en vinculo con los sentidos de la practica de asesoria familiar dada a lo largo
del proceso, se pudo establecer que el trabajo de interaccion accion participativa implementado
con las mujeres cuidadoras de Cali y Tunja permitio identificar problemas reales a nivel de

género en las participantes, con esta metodologia les fue mas facil identificar en ellas mismas y
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en sus compafieras valores, recursos y fortalezas que habian sido invisibilizadas por las
circunstancias, reconociendo la necesidad de flexibilizar sus creencias personales y familiares
mediante una vision méas amplia y un pensamiento critico que permita cuestionar el trasfondo
cultural de género implicito en la tarea del cuidado y sobre el cual se han construido verdades
normalizadoras como “yo cuido de todos, pero nadie cuida de mi” 0 “como Yo soy mujer, es mi
deber”; asi pues, las mujeres cuidadoras “organizan sus vidas alrededor de estos significados y al
hacerlo, contribuyen inadvertidamente a la supervivencia y a la carrera del problema” (White y
Epston, 1993, p.21), al tiempo que influencia la manera en que ellas se relacionan e interacttan
con otros miembros del sistema.

Desde la asesoria familiar, se dio la pauta para avanzar hacia la superacion de esta situacion
inicial de marcada vulnerabilidad que enfrentan las mujeres cuidadoras, en la medida en que se
generaron espacios reflexivos para enriquecer sus narrativas y dar lugar a nuevas realidades y
significados, al constituirse como actores sociales generativos de preguntas y respuestas, que les
permitan identificar aspectos de su vida que les gustaria cambiar, transformar o fortalecer para
mejorar su autocuidado, propiciando su empoderamiento (Ghiso, 2018).

Situacidn final. En este momento de la sistematizacion de la experiencia se indag6 sobre
cudles fueron los resultados, cambios y beneficios que alcanzaron las mujeres cuidadoras
participantes con relacion al autocuidado, encontrando el fortalecimiento de estrategias de
cuidado intrapersonal e interpersonal y la reestructuracién de creencias.

Con referencia a las habilidades de cuidado intrapersonal se dio importancia al control del
estres, en lo que atafie al poder identificar y nombrar aquellos “factores estresores derivados
directamente de la tarea del cuidado y dependencia de las personas con discapacidad y, de las

percepciones que el cuidador hace de sus recursos y contextos” (Zambrano y Ceballos, 2007,
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p.30) que generan preocupacion e incertidumbre hacia el futuro, como lo expresan en sus voces
las participantes: “...ahora cuando me da como esa hambre me acuerdo que eso es por el
estrés... entonces me pongo a hacer otra cosa...” (Mujer 2, Entrevista, Tunja, 2020); “Bueno,
algo que pienso estoy mejorando es a manejar el estrés porque yo me estresaba horrible por
todo... y no sabia como manejar eso; ahora, ademas de la oracién respiro y relajo mis musculos
como aprendimos” (Mujer 2, Entrevista, Cali, 2020).

Otro resultado relevante, es el mejoramiento de la autoestima, dado que se generaron espacios
reflexivos con las cuidadoras sobre situaciones familiares cotidianas que afectaban su autoestima
y como ellas mismas podrian implementar acciones para favorecerla y con ello su salud, asi lo
manifiestan: “Yo pienso que todo esto me ayudod a pensar en mi, soy un poco mas consciente de
que si yo no me cuido no voy a poder cuidar a mi hija” (Mujer 1, Entrevista, Tunja, 2020); por
otra parte se logré un mejor manejo de emociones y pensamientos que emergen alrededor de la
tarea del cuidado facilitando el reconocerlos, nombrarlos y reflexionar acerca de sus
implicaciones en su autocuidado, lo que abre la posibilidad de trasladar este ejercicio a la
familia, asi: “...si tengo problemas con el papa de la nifia trato de respirar y pienso siempre las
cosas que le voy a decir...” (Mujer 1, Entrevista, Tunja, 2020).

En consecuencia, el uso de un lenguaje externalizador facilité a las cuidadoras tomar distancia
del problema y comprender la manera en como este las afecta y condiciona; asi, frente al desafio
que impone el cuidar a una PcD puedan implementar estrategias diferentes que les permitan
sentir que aun tienen el control de sus propias vidas (Payne, 2002).

Con respecto a las estrategias de cuidado interpersonal, las participantes lograron reflexionar
acerca de la importancia de implementar la comunicacion asertiva, como herramienta clave para

mejorar sus relaciones interpersonales recuperando la capacidad de interactuar con otros
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entornos como un sistema abierto que intercambia informacion y establece nuevas relaciones
sociales y/o afectivas (Bertalanffy, 1979); asi lo evidencio el testimonio: “llamé a una amiga para
tomarnos un cafecito... me vi con ella y pasamos un rato agradable, nos reimos y vimos fotos...
eso también es cuidarse uno” (Mujer 1, Entrevista, Cali, 2020). Para este efecto, las cuidadoras
aprendieron acerca de estrategias comunicacionales ya que, aunque la idiosincrasia de las
participantes Vallecaucanas se inclina por una comunicacion agresiva y la de las Boyacenses por
una pasiva, de acuerdo con Watzlawick et al. (1991) tanto la agresividad como el silencio son
formas de comunicacion en donde las palabras y los comportamientos emiten mensajes y
establecen relaciones interpersonales.

De esta manera, las cuidadoras comprendieron que la comunicacién asertiva facilita la
interaccion y a la vez la relacion con otros sistemas permitiendo su desarrollo evolutivo y
posibilitando su transicion ecologica al poder pensarse en un rol diferente al de “cuidadora
exclusiva” como lo plantea Bronfenbrenner (1987); en palabras de una participante: “A mi me
gustaria no ser tan callada, porque eso me ayudaria a sentirme mejor, tal vez lograria mejores
cosas para mi y para mi hija...” (Muyjer 1, Diario de Campo, Tunja, 2019).

Finalmente, se hizo evidente durante el proceso de asesoria familiar, la necesidad de propiciar
un sistema de creencias mas flexible que permitiera modificar viejas creencias donde la tarea del
cuidado es una imposicion social, reforzada por el machismo y el patriarcalismo, e incorporar
nuevas tradiciones que involucren a otras personas en la labor de cuidado, de manera critica y
reflexiva que las faculte para tomar decisiones en cuanto a la gestion de autocuidado desde una
perspectiva y postura distinta; esto lo sefialan testimonios como: “Son cosas muy importantes

que uno aprende, que se le quedan grabadas en la cabeza y uno las recuerda y las hace...” (Mujer
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2, Entrevista, Tunja, 2020), “porque si yo no me cuido ;Quién cuidara de mi hogar, mi familia y
mi hijo?” (Mujer 3, Entrevista, Cali, 2020).

Por otra parte, Lamas (2013) afirma que es en el hogar donde se aprende a ser mujer y a ser
hombre para poder encajar socialmente, por lo que la familia juega un papel importante en la
construccion de hombres y mujeres siendo la principal trasmisora de los comportamientos de
género con los cuales nos identificamos y relacionamos; de este modo, y reconociendo las voces
de otros autores sistemicos, se recalca que “las creencias se configuran en normas familiares [...]
predecibles que gobiernan la vida familiar, las reglas relacionales [y] proponen expectativas
acerca de los roles, acciones y consecuencias que guian la vida familiar” (Walsh, 2012, p.83).

Un aspecto relevante y de trascendencia en esta experiencia investigativa, es el acercamiento
que hicieron estas mujeres hacia el desarrollo de un pensamiento critico, pues como lo refiere
Freire (2005) “el reconocimiento critico de la razon de una situacion [permite] una accion
transformadora que incida sobre la realidad instaurando una situacion diferente que posibilite la
busqueda del ser mas” (p.28). Asi, las asesoras familiares dieron paso a un espacio potenciador
de esperanza para las mujeres cuidadoras, para sus familiares con discapacidad y en general para
sus familias, pues posibilitd el repensarse una vida diferente, en condiciones mas incluyentes y
equitativas, con diversidad de alternativas que conlleven a mejorar su calidad de vida.

De esta manera, se favorecio el desarrollo de un pensamiento critico por cuanto las mujeres
participantes lograron identificar que su rol de cuidadoras exclusivas tiene un transfondo cultural
de género, que puede ser progresivamente transformado en la medida en que cuestionen su
realidad actual y asuman un rol protagonico frente al cambio comprendiendo como estos
aprendizajes contextuales las afectan. En sus palabras: “También me di cuenta de que necesito de

la gente” (Mujer 1, Entrevista, Cali, 2020); “Una habilidad en la que estoy trabajando es en
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entender que yo no soy la mujer maravilla” (Mujer 3, Entrevista, Cali, 2020) y propiciando el
surgimiento de ideas alternativas, “Hay que quererse uno mismo y que mejor muestra de amor
propio que tomar la decision de salir adelante, si tiene la oportunidad de estudiar ... hagale, si
tiene la oportunidad de leer... hagale y si tiene la oportunidad de reir ... hagale més duro”
(Mujer 1, Entrevista, Cali, 2020).

Finalmente, las mujeres participantes lograron reconocer aprendizajes significativos en torno
a la generacion de habilidades de autocuidado, encaminandose hacia un pensamiento critico que
les facilite independencia y autonomia para decidir sobre su cuerpo y movilizar recursos en pro
de su desarrollo, salud y bienestar. Se responde a la pregunta de sistematizacion, al concluir que
las participantes identificaron estrategias de autocuidado intrapersonal e interpersonal — claves
para propiciar procesos de empoderamiento —, y reconocieron que éstas conllevan a una
reestructuracion progresiva de creencias, posibilitando asi mejoras significativas en sus
habilidades sociales, autoestima y manejo del estrés.
Eje 2. Negociacion en la organizacion de roles y funciones en relacion con la sobrecarga

El objetivo de sistematizacion de este eje se centr6 en generar conocimiento sobre las nuevas
dinamicas familiares, con respecto a la negociacién de la distribucién equitativa de roles de
cuidado que minimizan la sobrecarga dentro de la familia haciendo participes a todos los
miembros como sistema integral de provision de cuidado; siendo asi, la pregunta de
sistematizacion se centrd en indagar ¢Qué estrategias de negociacion pudieron construirse e
implementarse de manera conjunta para favorecer roles y dindmicas familiares flexibles y, como
estas impactaron el nivel de sobrecarga en la mujer cuidadora?.

Al igual que en el eje anterior, la experiencia se reconstruyo en tres momentos: inicial,

implementacion y final. Los aspectos significativos observados en cada uno de ellos, a manera
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de resumen fueron: en primer lugar, en la situacién inicial se identificd poca participacion de
otros miembros de la familia en la labor del cuidado como resultado de una distribucion
inequitativa de tareas segun el género; de este modo se percibe a la figura masculina como
proveedora de recursos o carente de habilidades para ejercer el rol de cuidado y, a la figura
femenina como responsable de la atencion del hogar y los hijos, y como cuidadora exclusiva de
la PcD. Como consecuencia de esta organizacion la mujer presenta sobrecarga de tareas y
responsabilidades que implican un alto nivel de estrés, la tendencia a rechazar la ayuda de otros
para ejercer este rol y la ratificacion de creencias culturales frente a la feminizacion del cuidado.

Posteriormente, en el momento de implementacion de la reconstruccion de la experiencia, se
identificaron aspectos relevantes facilitadores de la generacion de cambios en las dindmicas de
negociacion familiar desde una perspectiva de género que posibiliten una reorganizacion de roles
de cuidado y una distribucion equitativa de tareas dentro de la familia. Para este efecto, se dio
importancia a la mejora en las estrategias de comunicacion y en las actitudes empaticas de
miembros de la red de apoyo familiar o social, hacia quien ejerce el rol de cuidado; y, se
reconocio la necesidad de un proceso de transformacion de la percepcion de roles de género, que
es posible en la medida en que se dé mayor importancia al autocuidado de la persona cuidadora,
se acepten nuevos Yy diferentes roles para la mujer, y se permita la participacion colaborativa de
otros miembros de la familia en el rol del cuidado.

Por altimo, en la situacién final se identificaron cambios que favorecen dinamicas familiares
con distribucidn de roles de genero mas equitativas, tales como el incremento de una
comunicacion asertiva, el aumento de sentimientos de empatia hacia las cuidadoras y la
aceptacion de nuevos roles de género. Asimismo, se logré una percepcion favorable de roles de

autocuidado en las mujeres cuidadoras y sentimientos de bienestar ante la posibilidad de delegar
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algunas de las tareas del cuidado, aceptando que otros ejerzan este rol e identificando los
derechos de las PcD y sus cuidadores. A continuacion, se desglosan cada uno de los momentos a
través de los cuales se reconstruye la experiencia en la perspectiva del Eje 2.

Situacion inicial. La problemética inicial de las mujeres cuidadoras, evidencia una marcada
inequidad en la distribucion de las tareas de cuidado segin género. Aungue cuatro de las seis
participantes no tienen pareja, perciben la figura masculina como principal responsable de
proveer recursos econdmicos para el sostenimiento de la familia, como se refleja en sus relatos
“...el marido le cumple con la plata y ella pues tiene que cumplir con lo que le toca que es
educar a su hija 'y cumplir con lo de la casa...” (Mujer 2, Grupo Focal, Tunja, 2020). Igualmente,
las cuidadoras no reconocen en los hombres habilidades para ejercer el rol de cuidado, asi lo
expresa una participante: “A mi me desespera mi esposo porque él no sabe cuidar al nifio, yo le
dejo todo anotado en un papelito pegado en la puerta de la nevera de lo que tiene que hacer, pero
él pone al nifio a ver futbol en la television y todo se le olvida...” (Mujer 4, Diario de Campo,
Cali, 2019).

Por otro lado, y como consecuencia del ejercicio exclusivo del rol de cuidadora en la mujer,
surge la sobrecarga de tareas y responsabilidades, y el incremento del nivel de estrés, como lo
muestran los relatos de las participantes: “...cuando la nifia se enferma para mi eso es mortal...
yo me estreso mucho y si me toca llevarla al hospital estarme alla todo el dia, tener que venirme
para la casa y arreglar todo, hacer almuerzo... entonces son muchas cosas que a uno le toca hacer
solo, uno se cansa, no le queda tiempo para nada mas...” (Mujer 3, Grupo Focal, Tunja, 2020).

Para Lalueza (2005), la familia es una organizacion social con metas consideradas legitimas,
medios histdricos provistos por la cultura, rutinas, rituales y creencias que le permiten

desenvolverse y crecer en un contexto cultural determinado, esto significa que cada familia es
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Unica, y los vinculos que se entretejen en su interior corresponden a una historia, tradiciones y
cultura particular.

Al mismo tiempo, se observa una tendencia de las mujeres participantes a rechazar la ayuda
de otros para ejercer el cuidado, como lo afirman sus testimonios: “yo salgo a hacer una vuelta y
regreso rapidito porque pienso que algo puede sucederle al nifio y €l ni cuenta se dard, incluso a
veces prefiero llevarlo conmigo para estar tranquila” (Mujer 4, Diario de Campo, Cali, 2019),
“...me ha apoyado es mi vecina Angela... pero siempre me daba mucho temor pedirle el favor
de cuidarme la nifia porque es que ella es muy delicada...” (Mujer 3, Grupo Focal, Tunja, 2020).

Estas dinamicas de organizacion familiar ratifican creencias culturales frente al rol de la mujer
que vienen reproduciéndose de una generacion a otra, lo cual se evidencia en relatos como: “...a
mi no me quedaba mucho tiempo para ayudarle con la nifia... uno piensa que es una tarea de las
mamas y pues que ella tiene que mirar a ver como se las arregla con sus responsabilidades...”
(Mujer 2, Grupo Focal, Tunja, 2020).

Desde los saberes tedricos y epistemoldgicos de la asesoria familiar sistémica, la teoria
ecoldgica de Bronfenbrenner (1987) permite una mejor comprension de la situacion de las
cuidadoras; a nivel de macrosistema, se identificd un universo de estudio compuesto por familias
tradicionales, educadas bajo principios patriarcales, donde las actividades de cuidado responden
a patrones de habilidad y responsabilidad masculina y femenina atribuidos socialmente segln
género, y en el caso de las cuidadoras “...dar soporte en la atencion directa a personas
dependientes y el cuidado del hogar... mientras que la ayuda ofertada por los hombres se
traducia generalmente en las cuestiones de gestion economica...” (Bover y Gastaldo, 2005, p.12).

Adicionalmente, se identificaron sentimientos de discriminacion y rechazo en las mujeres

cuidadoras a causa de la discapacidad de la persona cuidada, aislamiento y evitacion de la
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interaccion social por temor a ser rechazadas; al interior de la familia, esta afirmacion se
corrobora con relatos como: “...cuando la nifia qued6 con su problema en el cerebro algunos
familiares en vez de apoyarlos los empezaron a rechazar, a mirar raro pues es una situacion
nueva en la familia...” (Mujer 2, Grupo Focal, Cali, 2020). Esta percepcion de rechazo y
discriminacion trasciende al nivel social e institucional, como ellas lo manifiestan: ““...uno tiene
una necesidad, pero ellos son los que mandan, porque son los doctores... piensan que uno es
ignorante, porque uno tiene un hijo con discapacidad tiene que atenerse a lo que ellos digan...”
(Mujer 1, Diario de campo, Tunja, 2020).

Por lo anterior, la ayuda que la persona dependiente recibe de su familia se concentra en los
miembros de género femenino, quienes a raiz del ejercicio de cuidado se inhiben de entablar
relaciones de amistad o establecer redes comunitarias que brinden compafiia, apoyo o guia; esta
nocion de género problematiza las relaciones de equidad y provoca desequilibrios al interior de
la familia (Galvis, 2011). Adicionalmente, la discapacidad en un miembro de la familia tiende a
afectar a su totalidad produciendo un desequilibrio inicial, como lo confirman Guevara y
Gonzélez (2012) “la discapacidad en un hijo modifica el contexto y clima familiar, al igual que a
las personas que integran a la familia y a las relaciones existentes entre ellas” (p.1027)

De este modo, el término de feminizacion del cuidado adquiere relevancia por cuanto tiene
una connotacion de inequidad en donde las personas que asumen el papel de cuidadoras
primarias tienden a ser mujeres sin empleo, con bajo nivel educativo, amas de casa,
pertenecientes a una clase social baja y expuestas a exceso de trabajo; por lo tanto, ven
restringida su autonomia para la realizacion de actividades basicas y la elaboracion de estrategias
adecuadas de afrontamiento (Vaquiro y Stiepovich, 2010). Esta situacion permanente provoca

sobrecarga en el cuidador como respuesta a “factores estresores derivados directamente de los
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cuidados, dependencia de la persona con discapacidad y, de las percepciones que el cuidador
hace de sus recursos y contextos” (Zambrano y Ceballos, 2007, p.30).

A esta problematica se suma la discriminacion que enfrentan estas mujeres a raiz de la
discapacidad de su familiar, que como lo refiere Chin (como se cité en Gomez y Cardona, 2010)
corresponde a un trato menos justo o desfavorable que en la sociedad se le da a la PcD y que
trasciende a cualquier otra persona relacionada con ella, por el hecho de ser familiar, amigo o
compafiero de ésta. Ademas, cuando la discapacidad se presenta en una familia, detona una serie
de emociones como incertidumbre, desconocimiento, sobreproteccion y rechazo; si sumado a
esto enfrentan unos contextos sociales de vulnerabilidad, se genera un impacto sobre todos sus
miembros que puede desajustar el funcionamiento del sistema familiar como una onda expansiva
(Walsh, 1998).

De esta manera, la presencia de conflictos a nivel familiar no surge como consecuencia
directa de la discapacidad, sino en funcion de las posibilidades de la familia de utilizar
estrategias, recursos y capacidades para adaptarse a esta situacion (Guevara y Gonzélez, 2012);
por tanto, la posibilidad que tiene la familia para organizarse y reorganizarse, permite por un
lado, que se fortalezcan habilidades para amortiguar el estrés, disminuir los riesgos de desajuste
y adaptarse para afrontar este nuevo desafio; y por el otro, le brinda protagonismo para tomar
decisiones en la resolucion de conflictos.

Desde el sentir personal y profesional de las asesoras familiares, la experiencia generd una
reflexion colectiva que confirma la existencia de una problematica de inequidad de género
instaurada en las mujeres, en sus familias y en la sociedad que las rodea, donde todas de una u
otra manera, terminan convencidas de que esa dinamica cotidiana es su Unica alternativa. Como

lo sugiere Ghiso (2018), esta reflexion no puede quedarse solo en la constatacion de una
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situacién, sino que se debe avanzar hacia una recreacion critica de propuestas que configure
nuevos sentidos para potenciar a las mujeres como sujetos sociales.

Implementacion. En este segundo momento de la experiencia, se identificaron los elementos
facilitadores de cambio a nivel de negociacion en la organizacion de roles de cuidado y
distribucion de tareas dentro de la familia. Es asi como, la experiencia de sistematizacion se
convirtid, como lo refiere Ghiso (2011), en una oportunidad reflexiva para interpretar
criticamente los discursos generados por las mujeres cuidadoras sobre y desde la practica, mas
alla de la simple descripcion, al profundizar el anlisis en torno a las I6gicas particulares de las
experiencias educativas-sociales. De este modo, el ejercicio dio cuenta de la generacién de
aprendizajes significativos que se describen a continuacion y aportan al cambio cognitivo,
expresivo, emocional y practico de las mujeres participantes y de las asesoras familiares.

En primer lugar, tanto en las mujeres de Cali como en las de Tunja, se evidencio la necesidad
de renegociar los roles de cuidado en la familia desde una perspectiva de género; las voces de las
participantes dan cuenta de la necesidad de mejorar las estrategias de comunicacion: “...si uno
aprende a decir las cosas que piensa y lo que siente se puede llegar a mejorar las cosas...” (Mujer
1, Grupo Focal, Tunja, 2020). Se identifico la comunicacion como una habilidad fundamental
dentro de los procesos de negociacién de roles de género al interior de las familias; en Cali,
reconocieron tendencia a una comunicacién agresiva, mientas que en Tunja una comunicacion
pasiva, siendo esto influencia posiblemente de una idiosincrasia regional.

Otro elemento requerido para la renegociacion de roles, se centrd en la importancia que tienen
las actitudes empaticas de miembros de la red de apoyo familiar o social hacia quien ejerce el rol
de cuidado; asi lo muestran testimonios como: “...escucharles todas esas cosas que contaron me

hizo sentir mal porque me acordé de mi misma cuando era joven... uno como que recapacita y
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que si es bueno ayudarles un poco para que mejoren...” (Mujer 2, Grupo Focal, Tunja, 2020),
“...con mi abuelita he tenido una gran ayuda... la hizo pensar diferente, a no juzgarlo a uno
tanto y darse cuenta de que a uno solo le toca muy duro... ahora ella es como mas flexible... no
me pone tanto pereque y se queda con la nifia...” (Mujer 1, Grupo Focal, Tunja, 2020).

Como lo refieren Musitu y Buelga (2006), desde el enfoque sistémico las conductas
comunicacionales responden al principio de circularidad en la medida en que la conducta
comunicacional de cada persona afecta a la de los otros y es, a su vez, influida por la de los
demaés; asi, la estabilidad y el cambio al interior de las familias son inherentes a la comunicacion.
De este modo, las participantes establecieron una relacién directa entre el manejo de las
emociones, la habilidad de comunicar y la generacion de empatia, al igual que se identificé la
necesidad de fomentar la comunicacion asertiva como estrategia para generar cambios positivos
en la dindmica familiar. Se avanza asi hacia un empoderamiento psicoldgico, que como lo
describen Banda y Morales (2015), surge desde lo intrapersonal con la capacidad que puedan
tener estas mujeres para comprender su ambiente social y politico, con la motivacion para ejercer
el control y la aparicién de sentimientos de competencia que las motiven a actuar y participar.

Asimismo, la participacion activa de otros miembros de la red de apoyo familiar o social en el
proceso — como madres, abuelas 0 amigas — facilit6 su sensibilizacion frente a la problemaética de
sobrecarga de tareas que afrontan las mujeres cuidadoras; es relevante poder tener un
reconocimiento del contexto identificando dentro de otras dimensiones, si entre los miembros de
la familia y/o de su entorno proximo existe una actitud empatica u hostil frente a la problematica
(Gonzélez, 2014). De este modo, lograron verse reflejadas a si mismas en las mujeres
cuidadoras, reconociendo un entorno hostil e inequitativo influenciado por la inequidad de

género, y acentuado por la discapacidad de la persona cuidada.
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En segundo lugar, se reconocié como aspecto facilitador del cambio el inicio de un proceso de
transformacion de la percepcion de roles de género, en la medida en que comienza a visibilizarse
el autocuidado como parte importante a incluir en el rol femenino; asi se reflejé en los relatos
como: “...en los talleres uno reflexiono sobre lo importante que €s pensar en uno mismo, y que
por ser uno mujer o por ser mama no necesariamente tiene que hacer las cosas solo...” (Mujer 1,
Grupo Focal, Tunja, 2020), “...me senti muy identificada porque a uno de mujer siempre le ha
tocado hacer todo en la casa... estar pendiente de todo como si no viviera nadie mas ahi... fue
muy bonito como recapacitar en eso, que uno puede organizarse mejor para que uno no termine
enferméandose o viva todo el tiempo como bravo...” (Mujer 4, Grupo Focal, Tunja, 2020).

Por otro lado, se reconoce la necesidad de aceptar nuevos roles de género, como se ilustra en
estos testimonios: “...nosotros crecemos con muchas vainas y creencias en la cabeza que... nos
limitan para hacer otras cosas o0 pensamos que todo esta perdido y que no hay mas opciones para
uno por la condicién de la nifia” (Mujer 1, Grupo Focal, Cali, 2020), “...ellas aun son jévenes y
tienen la vida por delante, pueden seguir viviendo, conseguir pareja — la nifia que es viuda —,
ellas mismas hacerse amigas y salir a tomarse un helado algtin dia” (Mujer 4, Grupo Focal, Cali,
2020); de igual forma, esto se identifica en las mujeres de familias monoparentales con voces
como “...con las cosas de la casa pues yo no tengo con quien repartirme las tareas, ahi si me toca
sola... pero como deciamos ese dia si algun dia consigo un marido desde el comienzo yo si le
voy ensefiando que a todos nos toca hacer de todo...” (Mujer 3, Grupo Focal, Tunja, 2020).

Finalmente, la necesidad de aceptar que otros puedan ejercer el rol de cuidado, como se
expresa en estos testimonios “...cuidandole la nifia para que ella pueda conseguirse unos pesitos
y asi no depender solo de lo que le dé el papa de la nifia...” (Mujer 2, Grupo Focal, Tunja, 2020),

“...pensar que también existen las instituciones y yo estoy haciendo las vueltas para ver si me
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dan una enfermera en casa que se quede con la nifia y asi yo estar muy tranquila mientras a ver si
me sale un trabajito por lo menos de medio tiempo...” (Mujer 3, Grupo Focal, Tunja, 2020).
Siendo este ultimo aspecto significativo, mas visualizado por parte de las mujeres de Tunja, por
cuanto son las que mayormente carecen de redes de apoyo familiar para el ejercicio del cuidado.
Ha sido entonces un ejercicio que retoma la teoria de los sistemas observantes desarrollada
por Foerster (1991) dado que parte de una cibernética de segundo orden, en la que se invita al
asesor familiar a moverse “desde la resolucion de problemas a un cambio en el planteo o
percepcion de los problemas. .. cuestionar la percepcion de los problemas en términos de
causacion, deduccion y objetividad, es la estrategia nuclear para la realizacion de su objetivo”
(p-85). En este escenario de asesoria familiar las mujeres cuidadoras han comenzado a cuestionar
el modelo tradicional que obliga a la mujer a ocupar un rol privado, exclusivo del hogar,
reflexionando sobre la importancia de incursionar en otros contextos; asi mismo visibilizan
actitudes empaticas en otros miembros de la familia, personas cercanas e incluso instituciones,
comenzando a aceptar la posibilidad de permitir su apoyo en el ejercicio del cuidado de la PcD,
siendo un factor que acttia como facilitador de la reduccion de sobrecarga de tareas y abre la
posibilidad de acceder a entornos laborales, educativos, e incluso relaciones sociales y afectivas.
Desde la voz de las asesoras familiares, en la reconstruccion de la experiencia se dio inicio a
una etapa de transformacion de la situacion inicial identificada, gracias al proceso reflexivo
generado donde se llevo a las participantes a inician procesos reflexivos a comenzar a reevaluar
los roles de género y de cuidado que vienen realizando, facilitando asi el fortalecimiento de
habilidades que les permitan negociar la distribucion de tareas en su organizacion familiar. Las

realidades expuestas, movilizaron en las asesoras la necesidad de continuar favoreciendo
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entornos de participacion y conciencia critica frente a entornos de desigualdad, para influir
principalmente en la generacion de transformaciones intrapersonales en las mujeres.

Situacion final. En este momento de la experiencia se evidencia la accion transformadora de
la realidad de las mujeres cuidadoras generada a partir del proceso participativo. Como lo refiere
Montoya y Rendoén (2017), la familia es un sistema vivo y abierto en el que su totalidad lo
conforman no solamente sus elementos, representados en los miembros de la familia, sino
también las relaciones que estos establecen entre si; sufriendo asi transformaciones que pueden
tender al equilibrio o al cambio.

De este modo, desde las voces de las participantes, se identifican procesos de cambio en las
dinamicas familiares, nuevas posibilidades de negociacion de la organizacién de roles y
distribucion de tareas, y cdmo la posibilidad de una organizacion familiar mas equitativa a nivel
de género puede repercutir significativamente en la disminucion de sobrecarga de demandas a la
que se ven expuestas, a raiz del rol de cuidado.

En el proceso se reconocieron cambios en la dindmica familiar que favorecen una distribucion
de roles mas equitativa a nivel de género; dentro de estos, esta en primer lugar, el incremento de
la comunicacion asertiva, explicita en relatos como: “un cambio importante en cuanto a mi
familia es haber podido hablar con mi mama y empezar la relacion otra vez, y aunque yo sigo
viviendo sola con mi hija... el volver a hablar con ella me quit6 una carga de encima” (Mujer 1,
Grupo Focal, Cali, 2020). En segundo lugar, la percepcion de mejora a nivel de sentimientos de
empatia hacia quien ejerce el rol de cuidado, como lo sefialan estos testimonios “...mi abuelita
pues ya no se pone brava cuando le pido el favor de cuidarme o recogerme la nifa... ella lo hacia
de vez en cuando pero siempre me daba cantaleta...” (Mujer 1, Grupo Focal, Tunja, 2020), “A

ella le toca muy duro con Isabela” (Mujer 2, Grupo Focal, Cali, 2020).
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El tercer cambio identificado, tuvo que ver con la aceptacion de nuevos roles de género, tanto
de las mujeres cuidadoras como de algunos miembros de su red de apoyo familiar y social, asi se
evidencia en relatos como “...cuando el papa se pone como serio yo si le digo que la china
también tiene que hacer sus vueltas y que si no le gusta que yo la cuide entonces que venga él y
se quede con ella... ahi si no me dice nada, entonces como que acepta”. (Mujer 2, Grupo Focal,
Tunja, 2020), “yo a veces meto a Juan David al bafio conmigo para estarlo viendo mientras yo
estoy ahi; a mi todavia me cuesta dejarle a Juanda a Roger (su pareja), pero si le he pedido que
me ayude mas con mi otro hijo...” (Mujer 3, Grupo Focal, Cali, 2020).

Desde la voz de las asesoras familiares, este proceso de transformacién de la realidad supone
que las mujeres cuidadoras han comenzado a reconocer la comunicacién asertiva como una
herramienta que posibilita la solucion de conflictos y la negociacién de roles, sin que esto
implique sacrificar su independencia y autonomia; teniendo presente, que corresponde a un
comportamiento comunicacional en el cual la persona no agrede ni se somete a la voluntad de
otras personas, sino que manifiesta sus convicciones y defiende sus derechos (Calvopifia, 2014).

Asi mismo, como lo plantea Lépez (como se citd en Calvopifia, 2014), el sentirse
comprendido y aceptado por otros hace parte de una de las necesidades humanas mas relevantes,
una forma de empoderamiento tiene que ver con ofrecer comprension a otra persona, no es solo
estar de acuerdo, es demostrar empatia, esto es, dejar en claro a través de nuestros 0jos, de
nuestra postura corporal y nuestro tono de voz, que queremos ver el mundo desde la perspectiva
de la persona que estamos escuchando.

Otro aspecto significativo, y como resultado del proceso transformador, tiene que ver con la
percepcion favorable de los roles de autocuidado que comienzan a asumir las mujeres

cuidadoras, lo cual se corrobora en testimonios como “...yo aprendi que uno tenia que arreglarse
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siempre asi fuera para estarse en la casa... y ahora tengo la oportunidad de salir a hacer cualquier
vuelta y me voy como mejor, como que sale uno mas contento...” (Mujer 1, Grupo Focal Tunja,
2020), “he aprendido que debo pensar en mi, a veces pienso tanto en mi hijo y sus necesidades
que me olvido de las mias...” (Mujer 3, Diario de campo, Cali, 2020).

Por ultimo, el surgimiento de sentimientos de bienestar ante la posibilidad de delegar a otro
algunas tareas de cuidado. En este sentido, se dio paso a un proceso de aceptacion por parte de
las mujeres cuidadoras para permitir que otros ejercezan el rol de cuidado, esto se observa en
relatos como “...yo me siento mas tranquila que la nifia esté con ella y eso me aliviana un
poco...como que uno puede respirar... sé que no puede todas las veces, pero una que otra para
mi ha sido de gran ayuda”. (Mujer 1, Grupo Focal, Tunja, 2020), “si, tiene razon si yo pude
aprender a manejar a Juanda ¢l también puede. Tengo que mejorar eso” (Mujer 3, Grupo Focal,
Cali, 2020).

Ademas, se logré la socializacion y reconocimiento de derechos de las PcD y sus cuidadores,
tal como se presenta en los siguientes testimonios “Para mi algo muy bueno fue saber lo de la
enfermera en casa, porque se supone que si hay una enfermera de la EPS es que ella estudié para
cuidar a pacientes y sabe como es que hay que tener a la nifa... por si se atora, por si hay que
darle de comer porque como ella tiene una sonda... que hay que cambiarla de puesto y si
convulsiona como hay que hacerle... entonces eso fue para mi espectacular...* (Mujer 1, Grupo
Focal, Tunja, 2020), “...asi me toque poner una tutela porque eso si me ayudaria mucho a poder
conseguirme un trabajo y pues no viviria tan alcanzada de plata, hasta como que uno se ilusiona
mas de lo que puede hacer...” (Mujer 1, Grupo Focal, Tunja, 2020).

Desde una perspectiva sistémica, Maturana propone el concepto de autopoiesis como una

forma de organizacion de los seres vivos, donde més que las propiedades de sus componentes,
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cobran relevancia los procesos y las relaciones entre los procesos. Segin Rozo (como se citd en
Montoya y Rendon, 2018) los sistemas autopoiéticos auto reproducen los elementos y la
organizacion que los constituyen que, para el caso de la familia, corresponden a sistemas de
individuos, sistemas sociales y culturales, los cuales se auto organizan y mantienen su propia
estructura en constante trasformacion.

Este ejercicio transformador propiciado por las asesoras familiares y en el que fueron
protagonistas tanto las mujeres cuidadoras como algunos de los miembros de la familia 0 amigos
participantes en la sistematizacion de la experiencia, se hace visible en la medida en que se
comienza a da importancia a la distribucion equitativa de los roles de cuidado; aunque aun
persisten sentimientos de inseguridad, las mujeres cuidadoras se encaminan a aceptar que otras
personas puedan ejercer debidamente estas acciones de cuidado, posibilitando con ello que
puedan incursionar en otros contextos. El ejercicio participativo les permitid evidenciar la
importancia del autocuidado, que puede ponerse en practica en acciones sencillas que incluso
algunas ya venian implementando de manera cotidiana, de este modo se incrementaron sus
niveles de motivacion para llevarlo a la practica con mayor regularidad.

Por otra parte, las mujeres cuidadoras identificaron a las PcD como sujetos de derechos, por
ende reconocieron la obligatoriedad que tienen algunas instituciones del estado y privadas para
actuar en pro del cuidado y la calidad de vida no solo de estas personas sino también de sus
cuidadores y familias en general, reconociendo la existencia de derechos, programas y servicios
que entran a beneficiarlas a ellas también. Con lo anterior, comienzan a verse habilidades de
autonomia, que desde la perspectiva de Mora et al. (2019), se da cuando las mujeres pueden

“identificar problemas o discriminaciones que las afectan como grupo y disefiar estrategias de
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incidencia ciudadana conducentes a establecer relaciones de interlocucion legitima y validada
con actores que forman parte de la solucién a estos problemas” (p.801).

Las transformaciones descritas generadas por el proceso de asesoria familiar adelantado, se
sustentan en el aporte tedrico que hace la cibernética de segundo orden, que es la cibernética de
los sistemas observantes, en la que no se trata de describir lo que sucede en el sistema observado
“sino también algo que sucede en cada participante del sistema en tanto observador... todos los
participantes seleccionan mutuamente aquellos elementos que permiten incrementar su propio
orden y generar nuevas pautas” (Foerster, 1991, p.34).

Estas nuevas pautas y movilizaciones logradas en las mujeres cuidadoras participantes se
concretan en el pensarse como lideres de procesos de negociacion que les permitan reorganizar
de manera continua no solo los roles de cuidado sino también los que culturalmente por género le
han sido impuestos, promoviendo una mejora significativa en su calidad de vida en la medida en
que se disminuye la sobrecarga de tareas a las cuales se exponen continuamente.

Se evidencia entonces a la familia como sistema abierto, cuya existencia y diversidad depende
de su interrelacion con el entorno, ya que la mayor parte de los sistemas se conforman de
“acciones entre unidades complejas, constituidas a su vez por interacciones... la organizacion es
el concepto que da coherencia constructiva...a las interacciones” (Morin, 1984, p. 204); asi como
un sistema se reorganiza de manera permanente también se desorganiza y se auto reorganiza, la
familia es una organizacion viviente que constantemente realiza intercambios con su entorno o
ecosistema, a lo que Morin (1984) llama la auto-eco-organizacion.

Finalmente, se evidencia que este ejercicio de trabajo colaborativo y participativo condujo a
las mujeres cuidadoras hacia el empoderamiento, el desarrollo de habilidades de autocuidado,

independencia, autonomia y garantia de sus derechos, dando cuenta del alance favorable del
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objetivo del segundo eje de sistematizacion trabajado. Con relacion a las tranformaciones que el
proceso genero en las asesoras familiares, sobresale la toma de conciencia frente a la importancia
de escuchar las otras voces, a través de las cuales se pasa de ver las problematicas desde lo
tedrico para percibirlas desde la esencia de la realidad, activando su sensibilidad humana; asi
mismo, dar cuenta de cdmo la generacion de relaciones empaticas con las mujeres participantes,
propicio un dialogo de saberes donde se conceptualiz6 y reconceptualizo el problema desde
todas las voces, ratificando el interés de aportar desde el ejercicio profesional a la transformacion
de dindmicas de género inequitativas.

Lecciones aprendidas

En este apartado se recogen las conclusiones, limitaciones y recomendaciones identificadas en
el proceso de reconstruccion de la experiencia. Desde los aprendizajes mas significativos
obtenidos como resultado del proceso desarrollado con las mujeres cuidadoras de un miembro de
la familia con discapacidad, se pudo concluir que los procesos participativos implementados
lograron desarrollar en las participantes habilidades de empoderamiento, dado que el escenario
de asesoria familiar favorecid condiciones como las planteadas por Maton (como se cit6 en
Banda y Morales, 2015): movilizar sistemas de creencias, generar un ambiente que favorezca las
relaciones y una estructura de oportunidad para el ejercicio de roles, liderazgo, cambio, asi como
el funcionamiento del escenario comunitario.

Con relacion al Eje 1, un aprendizaje alcanzado por las mujeres participantes, fue reconocer la
importancia del autocuidado en la vida diaria lo que lleva a la mejoria en su imagen personal,
autoestima y manejo del estrés; a lo que ellas expresan: “...que uno debe cuidarse, preocuparse
por su salud, quererse a uno mismo... Si UNO NO Se cuida, no va a poder cuidar a otra persona y

esa persona lo necesita a uno sano...” (Mujer 1, Entrevista, Tunja, 2020).



De acuerdo con Rolland (2000) la enfermedad, la muerte y la discapacidad son las tres
circunstancias de mayor desafio para las familias con respecto a su estructura y dindmica,
obligandolas a realizar los ajustes adaptativos indispensables para mantener un equilibrio y
bienestar; por tanto, la importancia del autocuidado y la decision de implementar précticas
cotidianas para la gestion del mismo produce un cambio en la forma en que se ven a si mismas.

Por otra parte, las mujeres reconocen como aprendizaje clave para el autocuidado, la
necesidad de mejorar sus relaciones sociales y activar las redes de apoyo social, al igual que
favorecer procesos de autonomia e independencia, para disminuir con ello la sobrecarga de
demandas. Es un hecho que, el ser humano a lo largo de su existencia establece una serie de
relaciones con su entorno y lo amplia a medida que se relaciona con otras personas, grupos,
instituciones, etc. (Sluzki, 1996), por tanto, las relaciones que las cuidadoras identifican y
perciben como significativas les permitiran construir redes sociales de apoyo como recurso
valioso de acompafiamiento afectivo; asimismo, las participantes comprendieron que las
opciones de cambio que pueden gestionar no solo dependen de sus propias capacidades y
recursos, sino también de personas y apoyos institucionales de su entorno (Lampis, 2010).

Con relacion al Eje 2, los principales aprendizajes adquiridos que contribuyeron a disminuir
sobrecarga de tareas de las mujeres cuidadoras se centraron en reconocer los beneficios de
obtener ayuda en el rol de cuidado. Adicionalmente, se evidencié como el vincular parte de la
red de apoyo familiar o social en el proceso — como madres, abuelas o amigas — facilita su
sensibilizacion frente a la problematica de sobrecarga de tareas que afrontan las mujeres
cuidadoras, generando empatia en los demas y una percepcion diferente hacia ellas y su rol. De

este modo, el escenario de asesoria familiar como proceso participativo facilito el
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la
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reconocimiento y desarrollo de habilidades comunicativas como estrategia fundamental al
momento de entrar a renegociar los roles de cuidado.

Otro aspecto de aprendizaje significativo para disminuir la sobrecarga en las cuidadoras, fue
reconocer la importancia de distribuir las tareas sin distincion de género, conclusion a la que
Ilegaron las participantes a partir del cuestionamiento del concepto de feminizacion del cuidado
como construccidn social; asi lo confirma este testimonio: “Pienso que lo mas importante para
disminuir la carga es que todos colaboremos y que no por el hecho de ser yo la Gnica mujer en
casa de hombres tenga que asumir todo el hogar sola, sino que podamos mirar las cosas que hay
que hacer y ver como todos pueden participar... antiguamente a las mujeres las educaban de esa
manera, pero las cosas han cambiado” (Mujer 4, Cali, Grupo Focal, 2020).

También, se reconoce el desarrollo de habilidades de negociacion en la dinamica familiar
como estrategia efectiva para disminuir la sobrecarga, resaltando en ellas la empatia hacia el rol
de cuidado y las habilidades de comunicacion; éstas favorecen la posibilidad de delegar a otras
tareas asignadas a la mujer y algunas propias del rol de cuidado. Asi se refleja en este relato:
“Pues para uno no sobrecargarse con todas las tareas lo mas importante es saber que se puede
hablar, que se puede llegar a acuerdos con las personas que tenemos alrededor, con la familia...”
(Mujer 1, entrevista, Tunja, 2020).

Estos aprendizajes obtenidos permiten concluir, que a pesar de las transformaciones
significativas generadas por la presencia de una PcD en la familia — que sobrecargan de manera
dréstica la cotidianidad de las cuidadoras —, es posible propiciar cambios que faciliten un
equilibrio entre la accion de cuidar a otro y cuidar de si mismo (Rolland, 2000).

Desde la expectativa de las asesoras familiares, se considera haber logrado un cambio hacia la

dignificacion y humanizacion de estas mujeres, logrando generar pensamientos criticos frente a
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una realidad de inequidad de género, siendo un escenario de transformacion social que posibilitd
una vision de futuro de mayor calidad de vida para las cuidadoras y sus familias.

Con relacion a las limitantes identificadas en el desarrollo de la experiencia, se reconocio a
nivel procedimental dificultad con la frecuencia de los encuentros, asi lo expresan testimonios
como: “...auno no le queda mucho tiempo para dedicarle a esas actividades, y pues uno hace el
esfuerzo, pero siempre son muchas reuniones...” (Mujer 1, Entrevista, Tunja, 2020).

Finalmente, como recomendaciones o aspectos de mejora, se considera relevante en
intervenciones futuras, profundizar en las relaciones sociales de estas mujeres, sensibilizar frente
a la necesidad de ampliar su participacion social y favorecer el desarrollo de su independencia.
Asi mismo, enfatizar en el manejo de emociones, control de impulsos y fortalecimiento de
habilidades comunicativas, aspecto visualizado como fundamental no solo para la interaccion
con los miembros de la familia, sino también con personal de las instituciones con las que se
relacionan y con quienes generalmente no logran suficiente empatia. Se convierte en un reto,
intervenir las dindmicas familiares, buscando propiciar procesos de reorganizacion como medio
para construir condiciones de equidad de género y de activacion efectiva de redes de apoyo.

Estas tematicas cobran relevancia dado que “el cuidar produce una restriccion de la vida
social de las mujeres debido a la atencién completa y total hacia la persona dependiente”
(Caniizares, 2014, p.20). De este modo, es claro que “la familia, los amigos, las condiciones
laborales, el personal sanitario, o la organizacion hospitalaria, pueden llegar a convertirse en
elementos facilitadores o disruptores en las vidas de estas personas” (Torrico et al.., 2002, p.45),
por tanto, deben ser aspectos abordados enfaticamente en procesos de asesoria familiar futuros

que aborden mujeres cuidadoras o con altos niveles de sobrecarga de demandas.
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Como lo confirman Buitrago y Hernandez (2018), los espacios que convocan a grupos de
mujeres son fundamentales para implementar estrategias pedagogicas que posibiliten acciones de
cuidado propio y del manejo de emociones, facilitando asi “que se contintien ganando espacios
para el empoderamiento de las mujeres, el desarrollo humano de las comunidades y por lo tanto a
la construccidn de escenarios equitativos e igualitarios” (p.8).

Los resultados de la investigacion proponen desafios significativos relacionados con continuar
con investigaciones enfocadas a cuidadores en contextos de discapacidad desde el abordaje de
lineamientos de la asesoria familiar sistémica, buscando la vinculacién activa de otros miembros
de la familia, principalmente hombres; asi mismo, profundizar con ellos en la feminizacién del
cuidado, como una problemaética inserta en un contexto liderado por el patriarcalismo y la
inequidad de género, situacion que afecta las dinamicas familiares en las que particularmente
surgen situaciones de enfermedad y discapacidad. Es relevante retomar el empoderamiento de las
cuidadoras y el fortalecimiento de competencias que faciliten dindmicas familiares méas
equitativas desde una perspectiva de género.

Finalmente, en términos de aportes se considera a nivel tedrico un hecho significativo lograr
una revision de estudios empiricos que abordan la tematica del cuidado y especialmente al
cuidador primario, reconociéndolo como poblacién vulnerable dada la situacion de inequidad
que se enfrentan, desde la perspectiva de género; de igual modo, son pocos los estudios que
abordan la problematica real de los cuidadores y que se centren en profundizar sobre estrategias
de intervencion y sus resultados. A nivel metodoldgico, se confirma que la investigacion
cualitativa constituye un medio valioso para dar a conocer las voces de sus participantes, en este
caso de las mujeres cuidadoras, pues la sistematizacion de experiencias permite la

implementacion de un metodo riguroso para describir sus vivencias y experiencias y, generar
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reflexiones que conllevan al inicio de un proceso de transformacion de realidades. En lo practico,
los resultados de esta investigacion constituyen un aporte fundamental para la formulacion de
guias de atencion en salud, proyectos, programas y politicas publicas de discapacidad, en la
medida en que buscan visibilizar a la persona que cuida en los procesos de abordaje integral, en

aras de optimizar el sistema de cuidado.
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Anexo B. Ecomapa
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Anexo C. Mural de Situaciones

Experiencia en Cali — Valle del Cauca

Tunja -

Experiencia en

Boyaca
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Anexo D. Mural de Soluciones

Experiencia en Cali — Valle del Cauca

Experiencia en Tunja — Boyacéa
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Anexo E. Plan de Sistematizacién
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Actividad Fechay lugar

Participantes

Actividades

Recursos y materiales

Taller de Vivienda Familiar
sistematizacion 1. (Cali, 15/111/20)
Reconstruccion de la  Vivienda Familiar

experiencia (Tunja 14/111/20)

Mujeres cuidadoras
participantes en el
PAF y asesoras

familiares

1. Introduccion,
bienvenida y reflexion
del objetivo de la
reunion.

2. Socializacion del
Plan de sistematizacion
y cronograma

3. Presentacion de
Linea del tiempo —
reconocimiento de
Hitos; presentacion de
ejes, objetivos y
preguntas de la
sistematizacion.

4. Reconocimiento de
Informantes directos e
indirectos

6. Se acuerda la

préxima reunion.

Cartelera y/o PowerPoint con plan
de sistematizacion y recuento de la
experiencia, Papel Kraft y
marcadores.

Refrigerio
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Actividad

Fechay lugar

Participantes

Actividades

Recursos y materiales

Taller de

Instrumento 1

6 mujeres cuidadoras

Implementacion del

Grabadora - Celular, libreta 'y

sistematizacion 2. Cali: Iglesia participantes instrumento 1: lapiceros.
Aplicacion de CES (18/111/20) (individual) Entrevista Refrigerio
instrumentos Tunja: Vivienda Mujeres cuidadoras, semiestructurada

familiar (20/111/20) familiares y asesoras  Implementacion

Instrumento 2. familiares Instrumento 2: Grupo

Cali: Iglesia CES focal

(18/111/20) Se acuerda la préxima

Tunja: Vivienda reunion

familiar (20/111/20)

Semanas del 17 al 23

de marzo/20
Actividad de Semanas del 24 Equipo de trabajo Organizacién analitica Fuentes primarias con informantes

ordenamiento de

informacion

la

marzo/20 al 21 de
abril/20

PAF: Priscila
Aracena, Bettsy
Barajas y Tutor

Diego Correa

de la informacién
recopilada

Elaboracion de la matriz
de triangulacion de la

informacion.

directos e indirectos y fuentes
secundarias
PowerPoint, relatorias, Uso de las
TIC (Skype)




Anexo F. Linea del Tiempo

Linea del [iempo

PAF “Procesos Participativos para el Empoderamiento de
Mujeres Cuidadoras de un miembro de la familia con

Discapacidad”
MOMENTO 1
Acciones de ) Situacion Inicial
acercamiento, Origen y formulacion
Convocatoria, | —] del PAF
consentimiento A
informado

Elaboracién del
Genograma y Ecomapa
con las mujeres
participantes

Construyendo el
“Mural de
Situaciones”

Definiendo objetivos
en comuin ol
CONSTRUCCION
PLAN DE ACCION
Act. 2 “Favoreciendo
el inicio de nuevas 23/30 PE—
relaciones sociales” ch‘

Act. 4 “Controlo el estrés, 2020
controlo mi vida” 23795
Narrativas dominantes en
torno al poder ENe.

Act. 6 "Independencia y
autonomia de la mujer 3
culdadora™
Preparando los rituales
MOMENTO 3
Situacion Final
Act, 8 “Ritual —
Terapéutico de Cierre
- Redefinicion de
identidad”

]

Elaboracion
del "Mural de
Soluciones”

MOMENTO 2
Implementacion

del PAF.

Act. 1 "Cuidarse,
Culdary ser cuidado”

Act. 3 “Trabajando
mi autoestima”

Act. 5 “Reconoclendo y
aceptando nuevos roles
Conversaciones de
externalizacion

»

Act. 7 "Construyendo
redes para garantizar
derechos”
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Anexo G. Tabla Integrada de Planificacion para la recopilacion de la Informacion

Objetivos de la SE

Objetivo 1

Reconocer aprendizajes
significativos en torno a la
generacion de habilidades de
autocuidado que permitan un
actuar protagonico de las

mujeres en cuanto a la capacidad
de decidir sobre su cuerpo y la
movilizacidn de recursos en pro
de su desarrollo, salud y bienestar

Objetivo 2

Generar conocimiento sobre las
nuevas dinamicas familiares, con
respecto a la negociacion de la
distribucion equitativa de roles de
cuidado que minimizan la sobrecarga
dentro de la familia haciendo
participes a todos los miembros como
sistema integral de provision de
cuidado.

Ejes de la SE Eje 1l Eje 2
Autocuidado de la Mujer Negociacion en la reorganizacion de
Cuidadora roles y funciones en relacion con la
sobrecarga
Pregunta de SE Pregunta 1 Pregunta 2
¢Qué habilidades de autocuidado ¢ Qué estrategias de negociacion
lograron identificarse y como pudieron construirse e
éstas pudieron trascender en sus implementarse de manera conjunta
habilidades sociales, autoestima'y para favorecer roles y dindmicas
manejo del estrés? familiares flexibles y, como estas
impactaron el nivel de sobrecarga en
la mujer cuidadora?
Técnicas de Tipo de Técnica 1 Tipo de Técnica 2

investigacion

Técnica de Investigacion
Individual

Técnica de Investigacion Grupal

Instrumentos en
correspondencia
con la técnica

Nombre del instrumento 1
Entrevista semiestructurada

Nombre del instrumento 1
Grupo Focal

Tipo de informante
a quien va dirigida
la aplicacion del
instrumento

Seis mujeres cuidadoras
participantes del PAF en las
ciudades de Cali y Tunja.

Seis mujeres participantes del PAF y
sus familiares 0 amigos cercanos en
Cali y Tunja.
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Anexo H. Reconocimiento de Informantes Directos e Indirectos

Tipo de informante  Tipo de vinculacion Tipo de rol Cantidad
con el PAF
Informante directo Mujeres Cuidadoras 4
(Participantes del participantes
PAF)
Informante indirecto Familiares y/o Cali: 1 progenitora y
amigos cercanos 1 abuela

Tunja: 1 abuela, 1
amiga
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Anexo |. Instrumento 1. Entrevista Semiestructurada

Eje 1. Autocuidado de la Mujer Cuidadora
Obijetivo de sistematizacion 1. Reconocer aprendizajes significativos en torno a la generacion de
habilidades de autocuidado que permitan un actuar protagénico de las mujeres en cuanto a la
capacidad de decidir sobre su cuerpo y la movilizacion de recursos en pro de su desarrollo, salud

y bienestar
Momentos de la experiencia ~ No. Preguntas
del PAF

Situacién final (cambios — 1 A partir de la vivencia del PAF, cuéntame en tus propias

beneficios) palabras ¢qué habilidades has fortalecido a nivel
personal con los aprendizajes adquiridos frente al tema
del autocuidado? y, ¢como estos han favorecido tu
desarrollo personal, tu salud y tu bienestar?

Situacion inicial (Origen'y 2 Antes de participar en este proceso de asesoria ; COmMo

Formulacion) cuidabas de ti misma? ;Como ese cuidado que tenias

influia — favorable o desfavorablemente — en tu vida
persona, en tu salud y en tu bienestar?

Implementacion 3 ¢ Cuales fueron los aspectos del PAF que consideras
fueron mas significativos para lograr esos cambios y
aprendizajes con relacion al autocuidado?

Principal conclusién en 4 ¢Si pudieras compartir con otras mujeres cuidadoras, los
relacion con los aprendizajes aprendizajes mas importantes que adquiriste con relacién
mas importantes al autocuidado en este proceso, cuéles serian?

Aspectos de mejora para el 5 De todos los aspectos relacionados con el autocuidado
proceso. trabajados en este proceso ¢cudles crees que podian

mejorarse y por qué?, si pudieras vivir este proceso de
nuevo ¢Qué aspectos metodoldgicos consideras deberian
cambiarse y por qué?
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Anexo J. Instrumento 2. Grupo Focal

Eje 2. Reorganizacion de roles y funciones en relacion con la sobrecarga
Obijetivo de sistematizacion 2. Generar conocimiento de nuevas dinamicas familiares que
faciliten la distribucién equitativa de roles de cuidado dentro de la familia haciendo participes a
todos los miembros como sistema integral de provision de cuidado.

Momentos de la experiencia ~ No. Preguntas
del PAF
Situacion final (cambios — 1 Desde la experiencia que cada una vivié en el PAF,
beneficios) pueden compartirnos ¢si se han generado cambios en las

dinamicas familiares, especialmente a nivel de
negociacion en organizacion de roles y distribucion de
tareas, y cOmo esos cambios han alivianado la
sobrecarga de demandas que venian presentando?

Situacion inicial (Origen'y 2 Si fuésemos al momento anterior a la implementacion

Formulacion) del PAF ;Como se vinculaban otros miembros de la
familia en los roles de cuidado?, ;Qué consecuencias te
traia a nivel personal esa distribucion de roles?

Implementacion 3 ¢ Cuales fueron los elementos del proceso del PAF que
consideran facilitaron el logro de esos cambios a nivel de
negociacion en la organizacion de roles de cuidado y
distribucion de tares dentro de la familia?

Principal conclusion en 4 ¢Como familia, cudles creen ustedes que son los

relacion con los aprendizajes aprendizajes mas significativos que adquirieron en este

mas importantes PAF, que contribuyeron a disminuir la sobrecarga de
tareas de las mujeres cuidadoras?

Aspectos de mejora para el 5 Si fueran escogidas para reproducir nuevamente este

proceso. proceso de asesoria familiar con otras mujeres

cuidadoras como ustedes, ¢qué aspectos considera que
seria importante repetir, ¢cuéles de ellos cambiarian,
¢qué otros consideran podrian incluirse y por qué?




Anexo K. Formato Diario de Campo

% Pontificia Universidad
Lsy JAVERIANA

Cal

PONTIFICIA UNIVERSIDAD JAVERIANA- CALI

FACULTAD DE HUMANIDADES Y CIENCIAS SOCIALES

MAESTRIA EN ASESORIA FAMILIAR

PROCESO DE TRABAJO DE GRADO :
IMPLEMENTACION DEL PROYECTO DE ASESORIA DE TRABAJO DE
GRADO

DIARIO DE CAMPO

Asesor:
Estudiantes:

Diario de campo No:
Fecha del diano de campo:
Actividad Realizada:
Fecha de actividad:

1. RELATO REFLEXIVO
1.1. Descnipcion del desarrollo de la actividad

Realizar una descnipcion del proceso de elaboracion, implementacion y desarrollo de la
actividad propuesta con las participantes del proyecto de asesoria familiar mcluyendo
dialogos y namativas ordenadas secuencialmente.

Dado que las actividades se realizan en dos cindades diferentes el registro de los eventos
debe ser amplio y detallado facilitando la identificacion de aquellas situaciones en las que
hay similitud y contraniedad en la postura de las participantes.

1.2. Anilisis teonco de los procesos de asesoria famihar

Realizar un proceso de reflexion — investigacion sobre las actividades, dinamicas y
observaciones descnitas antenormente cotejandolas con referentes empiricos que permitan
ampliar, profundizar v/o contrastar los hallazgos registrados durante el proceso de asesoria
famihiar que permutan formular hipotesis y afinnar conceptos de la expenencia.

2. EJERCICIO AUTOREFERENCIAL (Observaciones ¢ interpretacion de
hallazgos)

Ejercicio sistémico donde la asesora famihiar reconoce en si misima y en las participantes la
posibilidad de construir conocimiento de manera conjunta, brindando condiciones para la
transformacion de un problema desde sus observaciones, reconocimientos de los contextos
mvolucrados y e dentificacion de recursos.
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Anexo L. Formato Matriz de Triangulacion
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Momentos de la

Ejes S
experiencia

Preguntas Categorias

Subcategorias

Fuentes primarias

Fuentes

secundarias

Saber
Préacti

Saber
Teori
co

Saber
Epistemo
l6gico

Fpl.

Fpl.

Fsl.

Fs2,

Fs2.

Fsl.

Fs2.

Situacion inicial
(Origeny
Formulacion)

Implementacién

Situacion final

Eje (Resultados —
1 cambios —
beneficios)

Recomendaciones
de mejora

Lecciones
aprendidas

Situacion inicial
(Origeny
Formulacién)

Implementacion

Situacion final

Eje (Resultados —
2 cambios —
beneficios)

Recomendaciones
de mejora

Lecciones
aprendidas




Anexo M. Tabla Sintesis de categorias y subcategorias
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Momentos de la

Ejes . Preguntas Categorias Subcategorias
experiencia
Antes de participar en este Alteracion en hébitos de alimentacion
proceso de asesoria (Cémo Inadecuadas condiciones Deficiencia en actividad fisica
cuidabas de ti misma? de salud en la persona saludable
¢Coémo ese cuidado que que cuida Desatencion en el cuidado de su salud
tenias influia — favorable o Escasa dedicacion al cuidado personal
_ Situacién inicial  desfavorablemente —en tu Relaciones Relaciones familiares
Eje (Origen y vida persona, en tu salud y en interpersonales afectadas Redes de apoyo
1 Formulacion) tu bienestar? Depresion
Alteracion del suefio
Inadecuado manejo del Ansiedad
estrés Sensacion de impotencia
Falta de tiempo libre
Cansancio emocional
¢ Cudles fueron los aspectos Reconocimiento de Problemas
del PAF que consideras Apoyo social comunes
Eje - fueron més significativos Trabajo en equipo
Implementacion - — -

1 para lograr esos cambios y Desarrollo de Percepcion de escucha activa
aprendizajes con relacion al habilidades de Auto Seguridad en si misma y confianza en
autocuidado? reconocimiento los demés
A partir de la vivencia del Estrategias de Control del estrés
PAF, cuéntame en tus autocuidado Autoestima
propias palabras ¢qué intrapersonal Manejo de emociones y pensamientos

Situacion final tr:gbi:idades h?s for':alecido a Estra_tegias de cuidado Comunicacion asertiva
Eje (Resultados — Ivel personal con los interpersonal _
1 cambios — aprendizajes adquiridos Toma de decisiones
beneficios) frente gl tema del ) _ Ideas
autocuidado? y, ¢cdmo estos Reestructuracion de Alternativas
han favorecido tu desarrollo creencias
personal, tu salud y tu Pensamiento critico
bienestar?
De todos los aspectos Relaciones sociales v/o Participacion social
relacionados con el habilidades sociale);, Independencia
autocuidado trabajados en Empatia
este proceso ¢cuéles crees . . o
que podian mejorarse y por Manejo de emociones — Irritabilidad
Eje Recomendaciones du€?, Si pudieras vivir este Control de impulsos Autorregulacion

1 de mejora proceso de nuevo ¢Qué Poca claridad en el mensaje
aspeg(tjos mztokfl o[oglcos Habilidades Expresion emocional agresiva
consideras deberian comunicativas Deterioro de comunicacion en pareja
cambiarse y por qué? - - — L

Necesidad de interaccion positiva
Sugerencias de ajuste en Estrategias metodoldgicas
Metodologia Frecuencia de encuentros
¢Si pudieras compartir con Importancia del autocuidado
otras mujeres cuidadoras, los Autocuidado Autoestima
. . aprendizajes mas importantes Control del estrés
Eje Lecciones P -2 - -
. que adquiriste con relacion al Relaciones sociales —

1 aprendidas autocuidado en este proceso, Apoyo social
cudles serian? Autonomia —

Independencia
Eje Situaci_c’m inicial ~ Si fuésemos gl momento y Distribucion ineq'uitativa Figura masculina como pro_veedora de
5 (Origeny anterior a la implementacion de tareas de cuidado recursos o carente de habilidades para

Formulacién)

del PAF ;Como se

seglin género

ejercer el rol de cuidado
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vinculaban otros miembros
de la familia en los roles de
cuidado?, ;Qué
consecuencias te trafa a nivel
personal esa distribucion de
roles?

Figura femenina como exclusiva para
el rol de cuidado

Consecuencias del
ejercicio exclusivo del
rol de cuidado en la
mujer

Sobrecarga de tareas y
responsabilidades - Incremento del
nivel de estrés

Tendencia a rechazar ayuda de otros
para ejercer el cuidado

Ratificacién de creencias culturales
frente a la feminizacion del cuidado

Sentimientos de
discriminacion y
rechazo familiar, social
e institucional a causa de
la discapacidad de la
persona cuidada

Percepcion de rechazo y
discriminacion al interior de la familia
a raiz de la discapacidad de la persona

cuidada

Percepcion de rechazo y
discriminacion a nivel social e
institucional a raiz de la discapacidad
de la persona cuidada

¢Cuadles fueron los elementos
del proceso del PAF que
consideran facilitaron el
logro de esos cambios a nivel
de negociacion en la

Reconocimiento de la
necesidad de
renegociacion de roles
de cuidado en la familia,
desde una perspectiva de

Mejora en estrategias de comunicacion

Importancia de las actitudes empaticas
de miembros de la red de apoyo
familiar o social hacia quien ejerce el
rol de cuidado

Ei organizacion de roles de género
ée Implementacion  cuidado y distribucion de Visibilizacion de la importancia del
tareas dentro de la autocuidado en el rol femenino
familia? Transformacion de la Reconocimiento de la necesidad de
percepcion de roles de aceptacion de nuevos roles de género
género Reconocimiento de la necesidad de
Aceptacion de otros para ejercer el rol
de cuidado
Desde la experiencia que Cambios que favorecen Incremento de comunicacion asertiva
cada una vivio en el PAF, una dinamica familiar Aumento de sentimientos de empatia
pueden compartirnos ¢si se con distribucion de roles hacia quien ejerce el rol de cuidado
han generado cambios en las més equitativos a nivel A ion d les de
si ion final dindmicas familiares, de género ceptacion de nuevos roles de genero
Eje ('FEEZS'I?; dolgi especi_almlente a nivel_de - Percepcion favqrable de
bios negociacion en organizacion roles dg autocu_ldado en
2 é;amf_l - de roles y distribucion de las mujeres cuidadoras
eneficios) tareas, y como esos cambios Sentimientos de Aceptacion de otros para ejercer el rol
han alivianado la sobrecarga bienestar ante la de cuidado
de demandas que venian posibilidad de asignar a Identificacion de derechos de las
presentando? otro las tareas de personas con discapacidad y sus
cuidado cuidadores
Si fueran escogidas para
reproducir nuevamente este
proceso de asesoria familiar Activacion redes de apoyo
con otras mujeres cuidadoras  Reorganizacion Familiar
Eje Recomendaciones como ustedes, ;qué aspectos para construir
2 de mejora considera que seria condiciones de equidad
importante repetir, ¢cuales de de género
ellos cambiarian, ¢qué otros Distribucion de tareas entre los
consideran podrian incluirse miembros del hogar
y por qué?
¢Coémo familia, cuales creen Reconocimiento de los Incremento de Independencia y
. . ustedes que son los ot Autonomia
Eje Lecciones aprendizajes mas beneficios de obtener Identificacion de espacios
2 aprendidas p ) ayuda en el rol de P

significativos que
adquirieron en este PAF, que

cuidado

institucionales y motivacion para
acceder a los mismos




99

contribuyeron a disminuir la
sobrecarga de tareas de las
mujeres cuidadoras?

Reconocimiento de la
distribucion de tareas sin
distincion de género
como estrategia clave

Desarrollo de Empatia frente al ejercicio del rol de
habilidades de cuidado
negociacion como
estrategia efectiva para Habilidades de comunicacién

disminuir la sobrecarga
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Anexo N. Consentimiento Informado

MAESTRIA EN ASESORIA FAMILIAR
Modalidad Virtual

CONSENTIMIENTO INFORMADO
SISTEMATIZACION DE LA EXPERIENCIA DEL PROYECTO DE ASESORIA
FAMILIAR: “PROCESOS PARTICIPATIVOS PARA EL EMPODERAMIENTO DE
MUJERES CUIDADORAS DE UN MIEMBRO DE LA FAMILIA CON
DISCAPACIDAD”

Investigadores: Priscila Aracena H. y Bettsy Barajas

Usted ha sido invitado a participar en un proceso de investigacién participativa de la Maestria
Asesoria Familiar de la Pontificia Universidad Javeriana de Cali. Antes que usted decida
participar lea cuidadosamente este consentimiento informado y haga las preguntas que requiera
para resolver inquietudes y entender los riesgos y beneficios.

El proposito de este proceso de asesoria e investigacion es encaminar a las mujeres cuidadoras de
miembros de la familia con discapacidad hacia el reconocimiento de recursos propios,
contextuales y familiares que les permitan adquirir herramientas de autocuidado y resignificacion
de experiencias en un espacio de conversacion y aprendizaje.

Los resultados de este proyecto podrén beneficiar a las familias participantes permitiéndoles
reflexionar sobre su organizacion y dindmica, promoviendo en las mujeres cuidadoras el
desarrollo de habilidades y empoderamiento que generen transformaciones intra 'y
extrafamiliares.

Para este proceso, se recolectan datos a partir de la observacion de dindmicas familiares, de
entrevistas confidenciales individuales y grupales, y talleres participativos con mujeres
cuidadoras, y de ser el caso, con otros miembros de la familia. Dichas actividades se realizaran
en la sede de la institucion a la cual se encuentren vinculadas o en su domicilio.

La identidad de los (as) participantes y los datos que se generen seran confidenciales, tanto en los
informes como en caso de que los resultados sean publicados. EI material para analizar sera
exclusivamente el recabado en las entrevistas a personas que hayan firmado el consentimiento
informado y el observado en las visitas, entrevistas, reuniones, actividades y talleres, siempre y
cuando todos los que alli participen den su consentimiento al respecto.

De no querer participar en alguna actividad no se lo incluira en el proceso.
Si negara su autorizacion para utilizar la informacién obtenida durante las actividades
mencionadas anteriormente, la misma se excluira del proceso.

La participacion en las actividades es voluntaria, asi como la decision de dar por terminada su
vinculacion en cualquier momento; tienen ademas el derecho de formular todas las preguntas que
consideren necesarias para aclarar sus dudas.
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Consiento participar de las actividades, que seran registradas o grabadas.
Autorizo la utilizacion de la informacion aqui relevada y la que se recabo en la reunién donde
participe, a los fines de la investigacion planteada.

Estas pautas me han sido propuestas y explicadas por:

Autorizo la utilizacion con fines académicos de los datos y de los resultados obtenidos durante la
investigacion, siempre que se preserve la confidencialidad de los datos de todas las personas
involucradas.

Fecha: ....... [ouii... [oii...
Nombre
Firma




