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Resumen
En el presente trabajo de investigacion se abordan la red de apoyo creada por un
grupo informal de cuidadoras de personas con discapacidad en la localidad de Bosa,
Bogota, esta investigacion surge ante la necesidad de visibilizar y dignificar el trabajo de
cuidados, histéricamente invisibilizado y sobrecargado en las mujeres, mediante un estudio
de caso interpretado desde la perspectiva del Trabajo Social, se busca comprender a
profundidad las dindmicas, aportes y caracteristicas de estas redes informales de apoyo

entre pares cuidadoras.

A través de entrevistas semiestructuradas, se captaron los significados,
motivaciones y experiencias de las cuidadoras utilizando el interaccionismo simbdlico. Los
hallazgos revelan que estas mujeres han logrado consolidar una sélida red de apoyo
informal dentro de su grupo, caracterizadas por vinculos cercanos de familiaridad,
compafierismo y contencion emocional, este espacio les brinda herramientas formativas,

actividades recreativas y un refugio donde compartir experiencias y brindarse ayuda mutua.

Ademas, se encontrd el papel fundamental que juega la fe y la espiritualidad en el
afrontamiento de su rol como cuidadoras, encontrando en sus creencias religiosas una
fuente de consuelo, esperanza y fortaleza. En cuanto a su labor, la perciben como un acto
de entrega total, sacrificio y responsabilidad por velar por el bienestar de su ser querido con
discapacidad, aunque reconocen la necesidad de lograr un equilibrio con su propio

autocuidado.

Aunado a esto las cuidadoras expresan preocupacion por la discriminacion, trato
desigual y falta de comprension que rodea a las personas con discapacidad. La

investigacion busca visibilizar estos saberes situados, promoviendo la ética del cuidado, el



fortalecimiento de habilidades y la construccion participativa de soluciones acordes a las
realidades y necesidades de estas cuidadoras, se plantean recomendaciones para el Trabajo
Social, la academia y las politicas publicas orientadas a brindar un apoyo integral a estas

mujeres.

Abstract
This research project addresses the support network created by an informal group of
caregivers for people with disabilities in the locality of Bosa, Bogota. This research arises
from the need to make visible and dignify the work of caregiving, historically invisible and
overburdened on women, through a case study interpreted from the perspective of Social
Work. It seeks to deeply understand the dynamics, contributions, and characteristics of

these informal peer support networks among caregivers.

Through semi-structured interviews, the meanings, motivations, and experiences of
the caregivers were captured using symbolic interactionism. The findings reveal that these
women have managed to consolidate a solid informal support network within their group,
characterized by close bonds of familiarity, companionship, and emotional support. This
space provides them with training tools, recreational activities, and a refuge where they can

share experiences and provide mutual help.

Furthermore, the fundamental role that faith and spirituality play in coping with
their role as caregivers was found, finding in their religious beliefs a source of comfort,

hope, and strength. Regarding their work, they perceive it as an act of total dedication,



sacrifice, and responsibility to ensure the well-being of their loved one with a disability,

although they acknowledge the need to achieve a balance with their own self-care.

In addition, the caregivers express concern about the discrimination, unequal
treatment, and lack of understanding surrounding people with disabilities. The research
seeks to make this situated knowledge visible, promoting the ethics of care, empowerment,
and participatory construction of solutions in accordance with the realities and needs of
these caregivers. Recommendations are made for Social Work, academia, and public

policies aimed at providing comprehensive support to these women.
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Introduccion
El presente ejercicio de investigacion se enfoca en analizar la red de apoyo creada
por un grupo de cuidadoras de personas con discapacidad en la localidad de Bosa, Bogota.
Este grupo informal surgié como una iniciativa por parte de una persona con discapacidad y
su madre, para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus

cuidadoras.

La importancia de estudiar esta experiencia radica en la necesidad de visibilizar y
dignificar el trabajo de cuidado, el cual ha sido histéricamente invisibilizado y
sobrecargado en las mujeres. Los grupos de ayuda mutua representan una estrategia
prometedora para brindar apoyo psicosocial, fortalecer habilidades y prevenir el desgaste de

las cuidadoras.

Esta investigacion esta pensada desde la perspectiva del Trabajo Social, rescatando
los saberes situados de las propias cuidadoras y sus estrategias colectivas de afrontamiento
a sus problematicas comunes, se busca comprender a profundidad las dindmicas, aportes y

caracteristicas de estas redes informales de apoyo entre pares.

Trabajo Social reconoce que las personas son expertas en sus propias vidas y
circunstancias, y por lo tanto, sus conocimientos, habilidades y estrategias de afrontamiento
deben ser valorados e incorporados en la practica del Trabajo Social, desde esta perspectiva
se busca promover las fortalezas de las personas, grupos y comunidades y promover su
autogestion, al reconocer sus capacidades y recursos para abordar sus propios desafios.
Para la realizacion del documento, este se encuentra con la siguiente estructura, en el
Numeral 1 se presenta el planteamiento del problema que motivo de esta investigacion, el

Numeral 2 se aborda el estado del arte, revisando los antecedentes nacionales (en los que se

10
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encuentran trabajos de Grado de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca) e
internacionales relevantes, en el Numeral 3 se detallan los objetivos, tanto el general como
los especificos y la justificacion del estudio se presenta en el Numeral 4, en cuanto al
Numeral 5y 6 se contextualiza el marco legal y geografico, respectivamente, en el numeral
8 se desarrolla el marco conceptual, definiendo los conceptos clave como grupos de apoyo,
discapacidad, cuidadores, responsabilidad social y ética del cuidado; para la metodologia
empleada se describe en el Numeral 9, especificando el paradigma, enfoque, teoria,
modalidad e instrumento utilizados, en cuanto al Numeral 10 presenta el analisis de los
resultados, organizado en cinco ejes tematicos: red de apoyo, grupo de apoyo, amparo
espiritual, labor de cuidar y discapacidad; para finalizar, se plantean las conclusiones y

recomendaciones derivadas del ejercicio de investigacion.

Profundizando en la metodologia, se emplea un enfoque cualitativo enmarcado en el
paradigma comprensivo-interpretativo, utilizando la teoria del interaccionismo simbdlico,
la estrategia escogida es el estudio de caso de tipo interpretativo, a través de entrevistas
semiestructuradas que permitan captar los significados, motivaciones y experiencias de las

cuidadoras en su propio lenguaje.

La investigacidn pretende aportar a la visibilizacion y dignificacién del trabajo de
cuidados desde un enfoque situado, dando voz a las propias protagonistas y rescatando sus

saberes colectivos plasmados en el grupo de apoyo mutuo.

En sintesis, esta investigacion revela la importancia fundamental que tienen las
redes de apoyo, tanto informales como formales, para las cuidadoras de personas con
discapacidad en la localidad de Bosa, las cuidadoras han logrado consolidar solidos lazos

de compafierismo, familiaridad y contencién emocional mutua dentro del grupo de ayuda

11
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mutua, convirtiéndolo en un refugio ante el aislamiento y el desgaste del cuidado, aunado a
esto se encuentra la importancia de la espiritualidad y la fe, debido a que juegan un papel
trascendental al brindarles fortaleza, consuelo y una comprensién profunda de su labor
como un acto de entrega y sacrificio. No obstante, persisten desafios relacionados con la
discriminacion y la falta de inclusion hacia las personas con discapacidad, resaltando la
necesidad de promover cambios significativos en esta area, los hallazgos destacan la
relevancia de fortalecer estas redes de apoyo, promover procesos de sensibilizacion en
torno a la discapacidad y brindar acompafiamiento integral a las cuidadoras desde un

enfoque de reconocimiento y valoracién de su rol.

1. Planteamiento del Problema

Las mujeres histéricamente han sido relacionadas y responsabilizadas de las labores
domeésticas, se han encargado tanto del cuidado y mantenimiento del hogar, como del
cuidado de los integrantes de la familia. Bodalo (2010) los cuidados han sido identificados
como una actividad mayoritariamente femenina, tanto si se realiza en el &mbito de la esfera
publica (mercado laboral o voluntariado), como en la esfera privada (entorno doméstico-
familiar). Esta responsabilidad no solo recae sobre la madre, sino que se extiende a todas
las mujeres del hogar, se puede evidenciar como se cree que naturalmente han nacido para
Ilevar a cabo estas labores, debido a que "El cuidado de la persona enferma o dependiente
dentro de una familia se asume como algo natural, como una obligacion en la que el afecto
y el carifio estan presentes” (Jiménez-Martin, 2007, p. 177; Bazo y Dominguez-Alcén,
1996, p. 33). Cuando en una familia nace una persona con discapacidad, se da por hecho
que la mujer debe cuidar y responder por esa persona, debido a esta creencia no se brinda

una guia u orientacion de como cuidar y atender a los miembros de la familia, esto suele

12
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provocar una sobrecarga sobre las mujeres y un desconocimiento de cémo sobrellevar la

situacion.

En el estudio "Habilidad del cuidador y funcionalidad de la persona cuidada" de
Vanegas, se analizd "...la habilidad de cuidado, vista desde las destrezas y capacidades que
deben poseer al realizar su accion de cuidado” se encontrd que “debido a que no poseen el
conocimiento se puede evidenciar cémo no hay una relacion entre el tiempo de cuidado y el
conocimiento para tratar estas situaciones y como atender de manera adecuada” (\VVanegas,
2006, p.145). Se observa que no hay relacion entre ser mujer o atender el hogar y el saber
cuidar a una persona con discapacidad, a las cuidadoras encargadas no se les brinda una
preparacion de como cuidar y atender a la persona, por esto es necesario crear espacios en
los cuales se pueda dar un apoyo mutuo entre cuidadores y compartir sus conocimientos los

cuales aporten a la mejora del cuidado.

Por esto segun la autora Vanegas expresa la necesidad de "...establecer redes de
apoyo (...) que ayuden en las tareas del cuidador principal de personas con situacion de
enfermedad crénica discapacitantes ya que la mayoria son cuidadores Unicos, llevan mucho
tiempo cuidando de sus familiares y dedican la mayor parte de su tiempo a este rol".
(Vanegas, 2006, p. 147). Resulta fundamental articular y vincular los apoyos que se le
brindan a las personas con discapacidad, con ayudas dirigidas especificamente para sus
cuidadores. Los cuidadores familiares cumplen un papel importante en la atencion y
bienestar de las personas con discapacidad; sin embargo, su labor suele ser invisible y poco
reconocido, por esto se debe brindar un apoyo integral, tanto a la persona cuidada como al

cuidador, para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias.
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Es importante crear grupos de ayuda mutua para los cuidadores. Estos grupos tienen
sus origenes en el trabajo social con los Settlement House, los cuales “se ocupaban de
fomentar la mejora de las condiciones de vida de barrios y comunidades y de la creacion y
sostenimiento de formas de reciprocidad comunitaria” (Miranda, 2004, p. 20). Estos grupos
buscaban identificar “necesidades como miembro de un grupo, vecino de un barrio con
problemas que les afectan de forma colectiva”. Jane Addams y Ellen Gates Starr fundaron
el Hull House y conciben al "grupo como un contexto para la accion, y se establece la

conexion entre las fuerzas individuales y las sociales” (Parra, 2017, p. 40).

Se observa como desde el trabajo social se busca crear un espacio que relacione al
individuo con su comunidad y se trabaje en conjunto para abordar los problemas de manera
colectiva. Siguiendo esta perspectiva, los grupos de apoyo para cuidadores permiten que
compartan sus experiencias, intercambien consejos, se brinden apoyo emocional,
identifiquen necesidades comunes y gestionen soluciones que los beneficien de manera
grupal. Ademas, estos grupos facilitan llegar a mas cuidadores y brindarles la ayuda y la

capacitacién que requieren.

El grupo de discapacidad de Bosa, en el barrio Parques de Bogota, creado por su
lider Edison Flores, evidencia como las cuidadoras tienen un grupo de ayuda informal.
Mediante su lider este grupo realiza articulaciones con la Alcaldia para obtener talleres
dirigidos a las cuidadoras, en estos talleres participan profesionales como psicoélogas,
trabajadoras sociales, fisioterapeutas, entre otros. Se brinda un espacio de esparcimiento y
estrategias para mejorar la vida de las cuidadoras de personas con discapacidad, gracias a
que los talleres aportan conocimientos y herramientas practicas sobre como realizar mejor

su labor de cuidado, previniendo problemas fisicos y psicoldgicos. Ademas, el grupo
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informal de ayuda permite que las cuidadoras compartan sus experiencias y se apoyen

mutuamente.

El grupo de cuidadoras conformado de manera informal en Bosa, el cual cuenta
actualmente con un promedio de 40 a 60 participantes, pone en evidencia la necesidad de
visibilizar la labor de los cuidadores familiares de personas con discapacidad. Si bien este
grupo surgio por la motivacion de su lider y su propia historia de discapacidad cognitiva,
evidencia como los cuidadores requieren espacios de apoyo, capacitacion y trabajo
colectivo para mejorar sus condiciones. Este tipo de iniciativas constituyen una estrategia
prometedora para brindar ayuda psicosocial, potenciar las habilidades de los cuidadores,
prevenir problemas de salud asociados al cuidado prolongado y, en definitiva, aumentar la
calidad de vida tanto de los cuidadores como de las personas con discapacidad. Visibilizar
estos grupos de ayuda puede motivar la creacion de mas espacios de este tipo y el disefio de
politicas publicas de apoyo integral a los cuidadores familiares, que reconozcan su

contribucion a la sociedad.

2. Pregunta de Investigacion
La creacién de una red de apoyo informal por parte de cuidadoras de personas con
discapacidad representa una estrategia para hacer frente a los desafios y sobrecarga
asociados a estas labores de cuidado. El grupo de ayuda mutua conformado en la localidad
de Bosa, barrio Parques de Bogotd, liderado por Edison Flores, constituye una iniciativa

valiosa que merece ser estudiada a profundidad. En esta linea, cabe preguntarse

¢Cuéles son las principales caracteristicas de la red de apoyo creada por las cuidadoras de

personas con discapacidad en el grupo de ayuda mutua en la localidad de Bosa, en el barrio
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Parques de Bogot4, en el desarrollo y la mejora de las labores de cuidado? Ello permitira
comprender los principales aportes de estas redes informales de cuidadoras a su labor y

como repercute en su vida cotidiana el grupo informal de cuidadores de Bosa.

3. Estado del Arte

Para la revision del estado del arte se abordaron los temas de cuidadores de personas
con discapacidad y redes de apoyo, se analizaron trece investigaciones y articulos, estos
estudios provienen principalmente del &mbito internacional, con un énfasis en
investigaciones provenientes de Ecuador y Espafia que abordan la situacién de los
cuidadores. A nivel nacional, se incluyeron estudios colombianos que aportan una
perspectiva nacional. Finalmente, se tuvieron en cuenta algunos trabajos de grado de la
Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca, lo cual permite complementar con el
enfoque que se le brinda a este tema desde el programa de Trabajo Social. En conjunto,
estos trece estudios configuran el estado del arte que sustenta el posterior andlisis. Para la
seleccidn de estos articulos y estudios, los criterios fueron trabajos que abordaran las
condiciones de las cuidadoras familiares de personas con discapacidad, ademas de revisar
con qué redes de apoyo cuentan, tanto informales como formales. Los estudios
seleccionados fueron publicados entre los afios 2001 y 2022, con el fin de obtener

informacion actualizada sobre el tema.

3.2 Nivel Internacional

A nivel internacional se encontraron diferentes estudios en Espafia y Ecuador los
cuales abordan la sobrecarga y cambios en el estilo de vida de los cuidadores de personas
con discapacidad, en el articulo *Cambios en los estilos de vida de las cuidadoras de

personas dependientes” (Ester Bodalo Lozano, 2010). Se utiliz6 una metodologia mixta con
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grupos de discusion y encuestas para estudiar el impacto del cuidado en la vida de las

cuidadoras principales de personas con espina bifida en Espafa.

Los resultados evidenciaron cambios en las areas econdmica, laboral, familiar,
social y de salud de las cuidadoras. La mayoria no contaba con redes robustas de apoyo
familiar o social, el estudio concluye resaltando la necesidad de dar respuestas integrales
desde la préctica profesional y las politicas publicas ante la situacién de vulnerabilidad de

las cuidadoras.

En este no se aborda de manera especifica la existencia de redes formales de apoyo
para las cuidadoras, aungue resalta su aislamiento social y la ausencia de apoyos informales

solidos.

En el articulo "La carga del cuidado: repercusiones en la salud de las cuidadoras de
personas con discapacidad™ realizado en Ecuador (Lorena Castellanos, 2022), se utiliza una
metodologia cualitativa con entrevistas a profundidad a 7 cuidadoras de personas con
discapacidad. Los resultados evidenciaron que el cuidado tiene una dimension material y
una dimensién inmaterial, y ambas tienen un impacto significativo en la salud de las
cuidadoras, generando sintomas y enfermedades cronicas, esto lleva a que las cuidadoras

prioricen la salud de sus familiares a la propia.

El articulo se enfoca en analizar las dimensiones y la carga del cuidado desde una
perspectiva de genero, se evidencia la falta de tiempo y espacios de recreacion para las

cuidadoras.

El articulo "Sobrecarga del cuidador primario de pacientes con discapacidad fisica.

Penipe 2019" un estudio nacional realizado en Ecuador (Navarrete y Adriana Taipe,2019).
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Usan una metodologia descriptiva, de corte transversal y de tipo cuali-cuantitativo
(mixto). Se aplico el Inventario de Habilidad de Cuidado (CAl) y el test de Zarit a 28
cuidadores primarios de personas con discapacidad fisica. Se encontraron que el 61% de los
cuidadores tiene alta habilidad de cuidado, pero también sobrecarga. Se observo que, a

mayor habilidad de cuidado, mayor es la sobrecarga del cuidador.

El estudio no analiza especificamente las redes de apoyo para los cuidadores, este se
enfoca en determinar el nivel de sobrecarga de cuidadores primarios de personas con

discapacidad fisica.

En el articulo "Sindrome de sobrecarga y calidad de vida del cuidador de pacientes
con discapacidad en el primer nivel de atencién” estudio realizado en Ecuador (Cardenas,

2022).

Su utiliza una metodologia cuantitativa, de campo y correlacional, este estudio se
realiza con una muestra de 50 cuidadores de pacientes con discapacidad, para la recoleccion
de informacion se aplico una encuesta para medir calidad de vida y el Test de Zarit para

evaluar sindrome de sobrecarga.

Los resultados encontraron que el 52% de los cuidadores tenia sobrecarga leve y el
16% sobrecarga intensa, se concluy6 que el sindrome de sobrecarga influye en la calidad de

vida de los cuidadores.

Se menciona el tipo de apoyo social o familiar que reciben los cuidadores como
parte de los datos sociodemograficos, pero no profundiza sobre este aspecto. Se evidencia

que varios estudios y articulos se toma como redes de apoyo la familia, a lo cual se observa
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la sobre carga en los integrantes, centrdndose en las mujeres a las culés les recae esta

responsabilidad.

Retomando la importancia de la Familia como red de apoyo, en el articulo "Redes
sociales y recursos de apoyo a cuidadores familiares y personas dependientes: comparacion

2001-2009" realizado en Espafia (Delicado, Copete, Barnés y Garcia, 2011).

Desarrollan un estudio socioepidemioldgico observacional, comparando dos
muestras de cuidadores familiares de personas dependientes en 2001 (167 cuidadores) y
2009 (78 cuidadores). Se busco estudiar el perfil de cuidadores y personas dependientes, se
abordan las caracteristicas del cuidado, redes profesionales y sociales, recursos de apoyo y

prestaciones.

Los resultados mostraron algunas diferencias entre las muestras. Destaca una menor
proporcion de varones cuidadores en 2009, mayor concentracion del cuidado en las
personas cuidadoras principales y mejor cobertura de pensiones en los dependientes. Se
evidencié mayor percepcidn de apoyo social y de trabajadores sociales/psicologos en 2009,

aunque persisten carencias.

El estudio analiza especificamente las redes sociales y profesionales de apoyo a los
cuidadores familiares. Concluye que es necesario consolidar redes comunitarias y
profesionales frente a la opcion tradicional de la red familiar para la atencién a

dependientes.

Por otra parte, el articulo "Rol de familias en el cuidado de personas con
discapacidad fisica atendidos en la unidad de salud San Valentin de la ciudad de Lago

Agrio" es un estudio realizado en Ecuador (Rodriguez y Mendoza, 2020).
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Utilizaron una metodologia cuantitativa, con 45 familias de personas con
discapacidad fisica. Se aplicaron encuestas, test de Apgar y entrevistas. También se disefid

una estrategia de orientacion familiar.

Los resultados encontraron que la mayoria de cuidadores son mujeres mayores de
45 afios y su nivel de educacion es bajo. En cuanto a la estrategia de orientacion familiar, se

observé que mejord la percepcion de calidad de vida en las familias.

El estudio analiza el rol de la familia en el cuidado de personas con discapacidad
fisica y concluye que el apoyo familiar es fundamental para mejorar la calidad de vida tanto
de las personas con discapacidad como de sus familias, ademas resalta la importancia de

estrategias de orientacion y educacion familiar sobre la discapacidad.

Se evidencia que a nivel Internacional se aborda la caracterizacion de cuidadores, en
las cuales se encuentran cambios en el estilo de vida lo cual lleva a una sobrecarga y se

aborda la importancia de las redes de apoyo, iniciando en la familia.

3.2 Nivel Nacional

A nivel nacional se encuentran tres articulos los cuales hablan de cuidadores con
discapacidad, por una parte, se encuentran articulos en los que se abordan las condiciones
de vida de los cuidadores mediante una caracterizacion, en el articulo de "Caracterizacion y
condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad severa en Bogotd" (Goémez,
Pefas y Parra, 2016). Utilizaron una metodologia descriptiva transversal con una muestra
de 2.557 cuidadores de personas con discapacidad severa en 19 localidades de Bogota. Se
aplico un instrumento disefiado por los autores que exploraba caracteristicas

socioecondmicas, funciones asumidas y morbilidad sentida de los cuidadores.
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Los resultados evidenciaron precariedad econémica, fragilidad en redes de apoyo,
autopercepcion de problemas de salud, alta dedicacién al cuidado informal y multiplicidad
de funciones asumidas por los cuidadores. En el abordaje de las redes de apoyo, la mayoria
de cuidadores report6 no participar en actividades de socializacion ni pertenecer a grupos o

redes sobre discapacidad.

El estudio muestra la necesidad de generar respuestas integrales desde la préctica
profesional y la accion publica ante la situacion de vulnerabilidad que enfrentan los
cuidadores de personas con discapacidad severa. Ademas de evidenciar la necesidad de
generar redes de apoyo mediante las cuales los cuidadores encuentren un espacio que les

brinde ayudas y escucha.

El capitulo "La persona con discapacidad, los cuidadores y sus familias” del libro
"Configuracion de la nocion de discapacidad en un contexto de vulnerabilidad en Bogota™
(Mendoza, Balanta, Estrada, Rodriguez, Rodriguez, 2014) es un estudio nacional realizado

en Colombia.

Utiliza una metodologia cuantitativa, con encuestas a 103 personas con
discapacidad y 48 cuidadores en la localidad del Codito en Bogota. Los resultados muestran
que la mayoria de cuidadores son mujeres, se tiene un imaginario de la discapacidad como
incapacidad y dependencia, ademas de esto se evidencia que las redes de apoyo y

participacion social de las personas con discapacidad son limitadas.

A pesar de esto el capitulo no aborda textualmente la existencia de redes de apoyo
formales, se enfoca en la caracterizacion socioeconomica de las personas con discapacidad

y sus familias.
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Finalmente, en el articulo "Habilidad del cuidador y funcionalidad de la persona
cuidada" (Venegas, 2006). En este se abordan las experiencias de cuidadores desde una
metodologia cuantitativa con un disefio descriptivo correlacional con el objetivo de estudiar
la relacion entre la habilidad de cuidado de los cuidadores principales de personas con
enfermedades cronicas discapacitantes y el nivel de funcionalidad de las personas cuidadas

en el municipio de Chia, Colombia.

La muestra fue de 122 duplas de cuidador-cuidado. Se midié la habilidad de
cuidado con el Inventario de Habilidad de Cuidado (CAl) y la funcionalidad con la Escala
PULSES. Los resultados mostraron que no hay una relacion estadisticamente significativa
entre la habilidad de cuidado total de los cuidadores y el grado de funcionalidad de las
personas cuidadas. Sin embargo, se encontrd que la mayoria de las personas cuidadas
tenian disfuncion severa, mientras que la mayoria de los cuidadores tenian una habilidad de
cuidado media o baja.

Sobre las redes de apoyo, el articulo no menciona especificamente si los cuidadores
principales en el estudio contaban con algun tipo de red de apoyo formal para su labor. Sin

embargo, la autora recomienda:

"Es importante establecer redes de apoyo en el municipio de Chia que ayuden en las
tareas del cuidador principal de personas con situacién de enfermedad cronica
discapacitantes ya que la mayoria son cuidadores Unicos, llevan mucho tiempo cuidando de

sus familiares y dedican la mayor parte de su tiempo a este rol"(Vanegas, 2006, p.146).

Esto sugiere que los cuidadores del estudio posiblemente no tenian redes robustas
de apoyo formal que los respaldaran, por lo que la autora propone la creacion de estas redes

como una estrategia para mejorar la situacion de los cuidadores. Del articulo se puede
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evidenciar como no solo es necesario reforzar las redes formales sino crear grupos de apoyo
en los cuales los cuidadores puedan conocer y compartir sus experiencias, de esta forma
fortalecer la labor del cuidado y crear una red de apoyo con personas que tengan vivencias

similares.

3. 3 Nivel Nacional -Trabajos de Grado Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca
A nivel Nacional se habla sobre el rol de cuidador desde una mirada de Trabajo

Social, en el articulo "Sobrecarga en Cuidadores Informales de personas con Discapacidad

Intelectual pertenecientes a la fundacion FANDIC de la ciudad de Bucaramanga" es un

estudio nacional realizado en Colombia (Jaimes y Sierra, 2022).

Utilizan una metodologia cuantitativa, descriptiva no experimental. Se aplico la
Escala de Zarit y un Cuestionario Mixto a 40 cuidadores informales de la fundacion

FANDIC en Bucaramanga.

Los resultados encontraron que el 55% de los cuidadores presentan sobrecarga
intensa, con alteraciones en su salud fisica, mental y diferentes areas de su vida. Ademas, se
observo que hay una prevalencia de estrés, ansiedad, tristeza, problemas musculares, dolor

de cabeza, alteraciones del suefio y alimentacion.

El estudio no menciona especificamente el analisis de redes de apoyo para los
cuidadores informales, se enfoca en describir la sobrecarga que experimentan estos

cuidadores de personas con discapacidad intelectual.

Por otra parte, se abordan dos trabajos enfocados en la Familia, en el trabajo de
grado "Familia y discapacidad: Una aproximacion a las historias de vida sobre el impacto

de los factores psicosociales en ocho familias con miembros en condicién de discapacidad
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cognitiva pertenecientes al nodo Gigantes de Corazon en la localidad de Fontibon en el afio

2021" (Cérdenas, 2021).

Utilizan una metodologia cualitativa, de manera que buscan analizar el impacto de
factores psicosociales en 8 familias con miembros con discapacidad cognitiva del grupo
Gigantes de Corazdn en Fontibon, Bogot, para esto utilizaron historias de vida para

explorar el impacto social y emocional en las familias.

El estudio se enfoca en la familia como red de apoyo de las personas con
discapacidad cognitiva y busca resaltar la importancia de comprender las dindmicas

familiares y el impacto psicosocial de tener un miembro con discapacidad.

Por otra parte, esta el trabajo de grado "Papeles interpretados: La importancia de la
familia en el cuidado de personas con discapacidad, una mirada desde Trabajo Social"

(Rojas, Santamaria, Valero, 2019).

La investigacion buscaba interpretar el significado que le dan los cuidadores
familiares al proceso de convivencia y cuidado de personas con discapacidad. Este se
realiz6 con cuidadores de la Red Local de Discapacidad de Zona Franca en Colombia,

utilizando el paradigma interpretativo y el interaccionismo simbdlico.

El estudio se centra en analizar a la familia como red de apoyo y cuidado de las
personas con discapacidad, resalta la importancia de la familia en este proceso,

especialmente del cuidador principal, desde una perspectiva del Trabajo Social.

Con la revision del estado del arte se hace evidente los pocos estudios que han
profundizado en el analisis y evaluacion de las redes de apoyo con las que cuentan estos

cuidadores para desempefiar su labor, mas que todo las redes informales como los grupos
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de apoyo. La mayoria mencionan por encima y no profundizan la existencia o no de redes

de apoyo para el cuidador.

La revision del estado del arte permitié identificar que la mayoria de los estudios
con un total de nueve, tienen un enfoque cuantitativo, con uso de encuestas y escalas
aplicadas a muestras de cuidadores, estos se enfocan en describir caracteristicas
sociodemogréficas, condiciones de vida, carga e impacto del cuidado y se observa que en la
mayoria de estudios predominan las cuidadoras mujeres, aunado a esto se evidencia la

precariedad econémica, aislamiento social y problemas de salud.

Se encontro que cuatro estudios analizan especificamente las redes sociales y
profesionales de apoyo, encontrando debilidad en estas redes y en servicios formales, en
conclusion, se evidencia la necesidad de fortalecer redes comunitarias frente a la opcion
tradicional de red familiar. En general se observa una brecha en la evaluacién de redes de
apoyo para cuidadores y en propuestas desde Trabajo Social, por esto es importante
estudiar a profundidad las redes de apoyo y generar estrategias integrales que busquen el

abordaje de las condiciones de cuidadores.

4. Objetivos
En el marco de esta investigacion, se han definido objetivos los que guiaran el
desarrollo del estudio. El objetivo general busca comprender de manera integral las
principales caracteristicas de esta red informal de ayuda mutua, enfocandose en cémo
aportan y facilitan las labores de cuidado que realizan las cuidadoras, para lograr este
propdsito, se han establecido tres objetivos especificos que permitiran abordar diversos

aspectos relevantes. En primer lugar, se identificaran los actores clave y los recursos
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involucrados en el funcionamiento de esta red, ademas se interpretaran los aportes
concretos que estas redes brindan al trabajo diario de las cuidadoras; finalmente, se
analizaran las dindmicas de comunicacion y colaboracion que se dan al interior de estos

grupos de apoyo informal.

4.1 Objetivo General
Comprender las principales caracteristicas de la red de apoyo creada por las
cuidadoras de personas con discapacidad en el grupo de ayuda mutua en la localidad de

Bosa del barrio Parques de Bogota que aportan a los trabajos del cuidado.

4.2 Objetivos Especificos

° Identificar los principales actores y recursos involucrados en la red de apoyo
de las cuidadoras de personas con discapacidad.

° Interpretar los aportes de la red de apoyo en el trabajo que realizan las
cuidadoras de personas con discapacidad.

° Analizar las dindmicas de comunicacién y colaboracion dentro de la red de

apoyo establecidas por las cuidadoras de personas con discapacidad.

5. Justificacion
El presente trabajo busca abordar los grupos de ayuda desde la perspectiva de
Trabajo Social, se analiza la experiencia del grupo informal de cuidadoras en Parques de
Bogota en Bosa, el cual se crea por parte de Edison Flores, una persona con discapacidad

cognitiva (autismo), como respuesta a su propia vivencia.

Este grupo evidencia codmo son necesaria una red de apoyo entre cuidadoras, a

quienes no se les brinda una orientacion y las redes existentes son meramente econémicas,
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es necesario visibilizar estos espacios donde convergen distintas realidades, como son las

de las cuidadoras.

Como familiar cercano de una persona con discapacidad cognitiva y su cuidadora,
he sido testigo directo de los desafios y cargas emocionales que enfrentan dia a dia, mi tio
requiere de cuidados y dedicacion constantes por parte de mi abuela, su cuidadora, he
observado como el agotamiento, el estrés y el aislamiento social pueden mermar

significativamente su bienestar emocional y mental.

Debido a esta experiencia personal se ha identificado la importancia de los grupos
de apoyo para cuidadores, como el existente en Parques de Bogota en Bosa. Siendo testigo
de los beneficios que este espacio ha traido a familiares, brindandoles alivio emocional,
intercambio de experiencias y la creacion de un espacio de contencion, esta vivencia motiva
a la investigadora a contribuir de manera significativa desde la profesion, identificando la

necesidad de fomentar, promover y fortalecer estas valiosas iniciativas comunitarias.

Las cuidadoras de personas con discapacidad enfrentan enormes desafios y cargas
emocionales en su labor diaria, a menudo asumen estas responsabilidades sin una
orientacion o capacitacion para la realizacion del cuidado, y las redes de apoyo existentes
suelen centrarse Unicamente en aspectos econdmicos, dejando de lado las necesidades

emocionales y psicosociales.

El grupo informal de cuidadoras en Parques de Bogoté en Bosa, evidencia la
importancia crucial de estos espacios de ayuda mutua, ante la falta de orientacion formal,

estas mujeres han logrado crear por si mismas un lugar donde convergen diversas
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realidades y experiencias, esta red les permite compartir con sus pares, intercambiar
consejos y estrategias, y brindar apoyo emocional mutuo. Més alla de ser un simple espacio
de esparcimiento, este grupo demuestra la capacidad de las cuidadoras para organizarse y

generar alternativas que beneficien su vida diaria.

Desde el Trabajo Social, se reconoce la importancia historica del trabajo con
grupos, desde los Settlement House los cuales buscaban “El principio basico, se
fundamentaba en la creencia de que los grupos organizados pueden compensar a las
personas de la sensacién de aislamiento y soledad" (Parra, 2017: 40 como cita Betancourt y
Diaz, 2020, p. 2) se identifica como promovian las fortalezas de las personas mediante
metas en comun, en este grupo se observa cdmo han logrado crear un espacio que aporta al

esparcimiento de las cuidadoras y al mismo tiempo comparten con sus pares.

Es fundamental que, desde Trabajo Social, se promueva y acomparie este tipo de
iniciativas comunitarias de autogestion, convirtiéndose en facilitadores de procesos en lugar
de limitarse a brindar ayudas meramente asistencialistas, se debe transitar hacia estrategias
gue aporten de manera significativa a la vida de las cuidadoras, incidiendo en politicas

publicas que garanticen la inclusion y los derechos de esta poblacion.

Pero mas alla de las politicas, el Trabajo Social debe reconocer y potenciar los
procesos donde las personas pasan de ser "beneficiarias” a convertirse en agentes de
cambio social, el grupo de cuidadoras de Bosa demuestra la capacidad de gestion y
organizacion de las comunidades para generar, desde sus propios recursos y saberes,
estrategias colectivas que afronten sus problematicas, es responsabilidad del Trabajo Social

acompanar, facilitar y promover estas iniciativas transformadoras.
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6. Marco Legal

Como se abordé en el apartado de Discapacidad, se ha visto como en el ambito
tanto internacional y nacional se ha avanzado en el reconocimiento y garantia de los
derechos de las personas con discapacidad, ligado a esto se da la expedicion de diversas
normas y la implementacion de politicas publicas enmarcadas en un enfoque de derechos
humanos, estas disposiciones legales han evolucionado desde las declaraciones
internacionales hasta la adopcion de leyes y decretos especificos a nivel nacional. A
continuacidn, se aborda esta evolucion normativa, haciendo énfasis en aquellas
disposiciones que recientemente han reconocido y brindado apoyo a los cuidadores de

personas con discapacidad.

En el &mbito internacional, las primeras declaraciones y convenciones clave fueron
la Declaracién Universal de los Derechos Humanos de 1948 y el Convenio 159 de la OIT
de 1983 sobre readaptacion profesional y empleo de personas con discapacidad,
posteriormente vinieron la Convencion sobre los Derechos del Nifio en 1989y la
Convencién Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad en 1999, luego un hito importante fue la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas en 2006, que

marcd un cambio hacia el enfoque de derechos humanos.

En Colombia, la Constitucion Politica de 1991 establecio en sus articulos 13, 47, 54
y 68 los principios fundamentales para la proteccion y garantia de derechos de las personas
con discapacidad. A partir de ahi, se expidieron varias leyes relevantes como la Ley 361 de
1997 sobre mecanismos de integracion social, la Ley 762 de 2002 que aprobo la

Convencién Interamericana, la Ley 1346 de 2009 que aprobd la Convencion de la ONU, y
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la Ley Estatutaria 1618 de 2013 que establecio disposiciones para garantizar el pleno
ejercicio de derechos de las personas con discapacidad, ademas se realizé la Ley 1752 de

2015 que penalizo la discriminacion por motivos de discapacidad.

Para organizar y reglamentar esta politica publica, se cred el Sistema Nacional de
Discapacidad mediante la Ley 1145 de 2007, expidiéndose posteriormente decretos y
resoluciones para su funcionamiento, incluyendo la conformacion del Consejo Nacional de
Discapacidad, otras normas mas recientes abordan aspectos especificos como la atencion a
victimas del conflicto armado (Ley 1448 de 2011), la primera infancia (Ley 1804 de 2016)
y el Plan Nacional de Desarrollo 2018-2022 (Ley 1955 de 2019) que incluye un pacto por

la inclusion de todas las personas con discapacidad.

Asimismo, se han expedido algunas normas que abordan de manera particular la
situacion de los cuidadores de personas con discapacidad y enfermedades huérfanas. La
Ley 1392 de 2010 reconoce las enfermedades huérfanas como de especial interés y adopta
normas para garantizar la proteccién social por parte del Estado colombiano a la poblacion
que padece de estas enfermedades y sus cuidadores. Esta ley fue modificada posteriormente
por el articulo 140 de la Ley 1438 de 2011 en cuanto a la denominacién y periodicidad de

actualizacién del listado de enfermedades huérfanas.

En la actualidad segun la Politica Nacional de Cuidado 2022-2032 de Colombia,
una cuidadora se define como una "Persona que brinda atencién y cuidado a otras personas
en situacion de dependencia, ya sea de manera remunerada o0 no remunerada, en el marco
de las relaciones familiares, comunitarias o institucionales” (Ministerio de Salud y

Proteccion Social, 2022, p. 21).
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Esta definicion resalta que las cuidadoras pueden desempefiar su labor de manera
remunerada o sin remuneracion, y que su rol se da en diferentes &mbitos, ya sea en el
contexto familiar, comunitario o institucional, aunado a esto la politica reconoce que las
cuidadoras brindan atencion y cuidado a personas en situacion de dependencia, lo que

implica una necesidad de asistencia debido a limitaciones fisicas, mentales o de otro tipo.

La politica también menciona que "las cuidadoras son en su mayoria mujeres,
quienes han asumido historicamente esta tarea en el &mbito familiar de manera no
remunerada y con poca visibilidad social" (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2022,
p. 21). Esto destaca la importante labor que realizan las mujeres en el cuidado, pero

también la falta de reconocimiento y valoracion que ha existido hacia su trabajo.

Posteriormente salié La Ley 2297 de 2023 la cual marca un hito importante en el
reconocimiento y apoyo a los cuidadores o asistentes personales de las personas con
discapacidad en Colombia, esta ley se enmarca en la evolucidon normativa del pais para

garantizar los derechos de este grupo poblacional bajo un enfogue de derechos humanos.

Un aspecto destacado es la creacion del Dia Nacional del Cuidador o Asistente
Personal el 24 de julio, buscando visibilizar y rendir homenaje a la valiosa labor que
desempefian estos cuidadores, pero la ley va mas alla, estableciendo una serie de

disposiciones integrales para mejorar sus condiciones y brindarles el apoyo necesario.

En primer lugar, se dispone la inclusion de la informacion de los cuidadores en el
sistema de registro de personas con discapacidad y sus familias, esto permitira una mejor

caracterizacion de este grupo y la atencion adecuada a sus necesidades especificas, ademas
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se establece la flexibilidad en los horarios laborales para aquellos cuidadores que también

son trabajadores, facilitando asi que puedan cumplir con sus responsabilidades de cuidado.

En el &mbito econdmico y laboral, la ley establece incentivos y oportunidades a
través de las Redes Regionales de Emprendimiento para impulsar el emprendimiento y la
generacion de ingresos de los cuidadores, adicionalmente se crea el perfil ocupacional de
"Cuidador o Asistente Personal de Persona con Discapacidad™, lo que permitira el

reconocimiento y desarrollo de competencias laborales en este campo.

Otro aspecto clave es la implementacion de un Programa Nacional de Orientacion y
Formacion, con enfoque de derechos humanos, que brindara herramientas sociales, clinicas,
econdmicas y emocionales a las y los cuidadores para prepararlos y apoyarlos en su labor,
ademas se garantiza el acceso de las y los cuidadores sin ingresos propios a los programas

sociales del Estado y al régimen subsidiado de salud.

Finalmente, la ley busca facilitar el acceso de las y los cuidadores a los servicios de
salud, eliminando barreras administrativas, y promover su inclusion y reconocimiento en el
sistema educativo, a través de estrategias flexibles y la transversalizacion del concepto de

discapacidad y cuidado en los diferentes niveles de educacion.

El marco normativo colombiano relacionado con las personas con discapacidad ha
tenido una evolucion significativa, partiendo de los principios establecidos en declaraciones
y convenciones internacionales, hasta la expedicion de leyes y decretos especificos a nivel
nacional, si bien en un inicio el enfoque estuvo centrado en garantizar los derechos y la

inclusion social de este grupo poblacional, recientemente se ha dado un paso adicional al
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reconocer la importancia de los cuidadores o asistentes personales y la necesidad de

brindarles apoyo integral.

7. Marco Geografico
La localidad de Bosa se encuentra ubicada al suroccidente de Bogota, siendo una de
las més extensas de la capital colombiana. Cuenta con una gran riqueza hidrica gracias a los
humedales y rios que la atraviesan. Sus origenes se remontan a los periodos prehispanico y

colonial, épocas en las que el territorio estaba habitado por los muiscas.

Durante la Colonia se establecieron algunas haciendas en Bosa dedicadas al cultivo,
posteriormente, a mediados del siglo XX, comenzé a experimentar un acelerado
crecimiento demografico debido a las migraciones desde otras regiones del pais, lo que

llevo al establecimiento de numerosos barrios informales.

7.1 Historia de Bosa

En la época precolombina, el territorio de Bosa estaba habitado por los muiscas,
quienes basaban su economia en la agricultura y la mineria de sal, con la llegada de los
conquistadores espafioles en el siglo XV1, se establecieron en la zona algunas haciendas

dedicadas al cultivo de cafia de az(car, maiz y trigo.

Entre las haciendas mas importantes estaban EIl Porvenir, Tintalito, EI Jazmin 'y
Santa Rosa. Sus propietarios construyeron sus casas alrededor de la Plaza Fundacional de
Bosa, consolidando asi el centro poblado, en los alrededores de la plaza también habia

pequefias propiedades de campesinos.
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Para finales del siglo XIX e inicios del XX, Bosa adquirio la categoria de municipio
del departamento de Cundinamarca, por aquella época era atn una localidad netamente

rural, dedicada a las labores agricolas y ganaderas.

El progresivo crecimiento demogréfico de Bogoté durante el siglo XX ejercia gran
presion sobre los municipios vecinos. Por ello, en 1954 varios de ellos como Bosa, Usme,
Fontibon y Suba fueron anexados a la capital mediante el Decreto 3640. Esto fue parte de

un proceso en el que Bogota termind absorbiendo localidades aledafias.

7.2 Metrovivienda

A partir de la década de 1960, Bosa experimentd un aumento acelerado de
pobladores debido a la llegada de migrantes de otras zonas del pais, muchos nuevos
residentes construyeron viviendas de manera informal, dando origen a barrios clandestinos

que carecian inicialmente de servicios publicos e infraestructura.

Ya en la década de 1990, ante el considerable crecimiento demogréafico y urbano de
localidades periféricas como Bosa, Ciudad Bolivar y Usme, la administracion distrital ided
los proyectos de “Ciudades dentro de la ciudad”, bajo este modelo se construirian grandes

conjuntos de vivienda de interés social.

Uno de esos macroproyectos se denomind Metrovivienda, localizado en la localidad
de Bosa. Su construccion fue en un terreno que antes era una hacienda, comenzé a
principios de los afios 2000. El plan contemplaba realizar alrededor de 25.000 conjuntos de

1y 2 pisos, asi como varios equipamientos como colegios, parques y centros comunitarios.

De esta manera, Metrovivienda logré consolidarse como uno de los barrios

residenciales mas grandes del suroccidente bogotano.
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Con la construccién de Metrovivienda y la llegada de nuevos habitantes a la
localidad de Bosa, también arribaron al sector algunas familias con integrantes en situacion

de discapacidad, teniendo como las cuidadoras principales a las mujeres.

Al construir conjuntos de interés social, estas cuidadoras pudieron acceder a
viviendas dignas gracias a subsidios y ayudas del Estado, al compartir un mismo territorio y
realidad, comenzaron a entablar lazos de solidaridad y apoyo mutuo, de esta forma, se crea
el grupo de apoyo mutuo de discapacidad en el que las cuidadoras tienen espacios de

esparcimiento y esto posibilito la creacion de una red de apoyo entre ellas.

8. Marco Conceptual

El marco conceptual presenta los principales fundamentos teéricos que enmarcan la
investigacién sobre la red de apoyo cread por el grupo de cuidadoras de personas con
discapacidad en la localidad de Bosa. En primer lugar, se aborda la nocion de grupos de
apoyo o ayuda mutua sus origenes en el Trabajo Social, sus caracteristicas y etapas de
conformacién, asi como el rol de la o él trabajador social en el acompafiamiento de estos
procesos grupales (explicando caracteristicas que se pueden encontrar como lo son red de
apoyo, actores y recursos, comunicacion y colaboracion) luego se explora la evolucion del
concepto de discapacidad, desde una perspectiva histérica hasta los enfoques actuales que
la definen como el resultado de la interaccion entre las condiciones de salud de una persona

y los factores contextuales.

Posteriormente, se profundiza en el papel de las cuidadoras de personas con
discapacidad, los diferentes tipos de cuidado, la feminizacién de esta labor y los desafios

que enfrentan las cuidadoras, se examina el concepto de responsabilidad social, su relacién
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con la alteridad y como se manifiesta en la interaccion entre las cuidadoras; para finalizar,
se explora la ética del cuidado desde la perspectiva de Carol Gilligan, destacando la
importancia de equilibrar el cuidado de otros con el autocuidado, y como los grupos de

apoyo entre pares contribuyen a materializar la ética.

8.1 Grupo de Apoyo

Los grupos de apoyo o de ayuda mutua tienen sus origenes en el Trabajo Social con
los Settlement House, con estos grupos se buscaba que "El principio bésico, se
fundamentaba en la creencia de que los grupos organizados pueden compensar a las
personas de la sensacion de aislamiento y soledad" (Parra, 2017 como cita Betancourt y
Diaz, 2020, p 2). Partiendo de esta realidad, los grupos se han pensado como una forma en
la que las personas con las mismas problematicas y metas se puedan unir y trabajar en
conjunto. Como menciona Parra (2017), "la gente pueda recuperar el control sobre su
entorno inmediato, se utiliza el grupo como un contexto para la accién, y se establece la

conexion entre las fuerzas individuales y las sociales" (como cita Betancourt y Diaz, 2020,

p 2).

De esta forma, con los grupos de apoyo se busca la creacién de colectivos que
puedan aportar y mejorar su entorno desde sus experiencias y conocimientos, estos grupos
pueden contribuir al crecimiento tanto individual como grupal de sus integrantes. Por su
parte, Borkman (1991) define el objeto del grupo de apoyo como "personas que comparten
unas ideas, unas situaciones de vida o unas enfermedades, se agrupan para ofrecerse
mutuamente apoyo emocional y otros tipos de apoyo a través de la accion de compartir sus
experiencias personales vividas y de intercambiar otros recursos"(como cita Martin, Rivera,

Morandé, Salido, 2000, p 235).
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Los grupos de apoyo mutuo promueven la autogestion y el empoderamiento de las
personas que se enfrentan a problematicas comunes, al compartir vivencias en un espacio
de confianza, se genera una red de apoyo que permite a los participantes sentirse
comprendidos y escuchados. Esto les brinda herramientas para afrontar su dia a dia, reducir
el aislamiento social y compartir con personas que tiene sus mismas experiencias, lo que
posibilita un intercambio de saberes, de forma que las dos partes se ven beneficiadas, tanto

el grupo como los integrantes de manera individual.

Para la creacion de los grupos de apoyo, Sanchez Vidal (1991) enumera las

siguientes etapas:
9. Lamutualidad y reciprocidad entre los miembros.

10. La experiencia comun de los integrantes como criterio de pertenencia al
grupo.
11. El compromiso individual de cambio y disposicion a implicarse como igual

dentro del grupo.

12. La autogestion o autogobierno, ya que el programa y la filosofia son

decididos por los propios miembros.

13. El control social ejercido por el grupo sobre sus integrantes para facilitar el
cambio actitudinal y conductual a través del compromiso con las normas definidas entre

todos.

14. La importancia de la accion después de las sesiones grupales, que es el

aspecto mas relevante para el cambio.
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15. La informacion, guia y orientacion implicitas en la dinamica igualitaria y

reciproca.

Este autor resalta la importancia de una guia y orientacién, lo cual evidencia la
necesidad de ofrecer apoyo desde la disciplina de Trabajo Social, esta intervencion vista no
como imponer pautas y reglas, si no como entablar una relacion donde la o él Trabajador
Social sea guia en el proceso grupal. Para Konopka (1968), la funcion principal del
trabajador social de grupo es ayudar a los miembros y a todo el grupo en su conjunto a
conseguir una mayor independencia durante el proceso, y a alcanzar la capacidad para

ayudarse a si mismos (Konopka, 1968, citado por Parra Ramajo, 2017, p. 95).

Los grupos de apoyo mutuo se basan en la horizontalidad y el intercambio de
saberes y experiencias entre pares, con esto se busca que el rol de la o él trabajador social
sea el de acompafiar y potenciar estos procesos colectivos de crecimiento, promoviendo la
autogestion, el empoderamiento y la corresponsabilidad de las y los participantes. Su
objetivo debe ser el de orientar los procesos de manera que se dé una participacion por

parte del grupo y gue no se torne un proceso directivo.

Este método por parte de trabajo social ha tenido origenes meramente
asistencialistas, pero se debe abordar desde una vision en la cual se den procesos que
aporten a la participacion, cohesién e independencia del grupo, tal como lo explica
Betancourt (2020) “Si bien es cierto que ciertas corrientes apuntan a encasillar al método
como ligado a fines conservadores, asistencialistas, etc., no se descarta que desde el
Método de Trabajo Social de Grupo se aporte al desarrollo de procesos emancipadores de
los sujetos y de los mismos grupos. Esto conduce al reconocimiento de las especificidades

de los Grupos, interpretados desde las logicas culturales” (Betancourt Zarate, 2020, p.10).
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Mas all& de la mera entrega de beneficios o servicios, el grupo puede ser un espacio
propicio para fomentar la participacion activa, el didlogo de saberes, la organizacion

comunitaria y el ejercicio real de derechos por parte de sectores excluidos.

8.1.1 Red de Apoyo

Las redes de apoyo social constituyen un elemento clave para las cuidadoras
informales de personas con discapacidad. Estas redes, conformadas por grupos de apoyo
mutuo informales, brindan diversos beneficios y retribuciones a través de las relaciones e
intercambios que se generan al interior del grupo, actian como espacios de encuentro e
interconexion entre pares que enfrentan experiencias y situaciones similares, “las redes se
pueden definir a partir de aspectos individuales o comunitarios. En todas, sin embargo, esta
presente la idea de los intercambios, que se perciben como interconexiones de las personas.
Estos pueden ser de orden material, servicios, emocionales u otros, de acuerdo con las

necesidades de las personas" (Méndez y Cruz, 2008, p.86).

Estos grupos de apoyo mutuo permiten el intercambio de experiencias personales,
recursos e informacién entre cuidadoras, ofreciéndose apoyo emocional y otros tipos de
apoyo de manera reciproca, "las redes de amistades y vecinos son un apoyo valioso para las
personas (...) se construyen por afinidad, intereses comunes y actividades compartidas"

(Méndez y Cruz, 2008, p.86).

Asimismo, mediante las transferencias y transacciones que se dan al interior del
grupo, ya sean materiales, instrumentales, emocionales o0 cognitivas, "las redes de apoyo
contribuyen a la calidad de vida de la poblacion” (cuidadora) “no solo porque proveen

apoyos materiales e instrumentales que mejoran las condiciones de vida, sino también por
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el impacto significativo en el &mbito emocional™ (Celade, 2003, citado por Nieves, Del Rio,

Fernandez , Elizalde , Garcia, 2008, p.86).

8.1.2 Actores de la Redes de Apoyo

Las redes personales de apoyo estan conformadas por diversos actores o personas
(denominados "alters™) que rodean y brindan ayuda a la persona central (denominada
"ego"). Estas redes se definen como "el conjunto de relaciones que mantiene con otras
personas en los diferentes contextos en los que participa (trabajo, familia, vecindario...)".
Los actores que componen estas redes pueden provenir de diferentes &mbitos "familiares
(pareja, hijo/a, padre/madre, hermanos/as, sobrinos/as, nietos/as), amistad/vecindad/laboral,
profesional sanitario o social, ayuda no profesional remunerada (Celade, 2003, citado por

Nieves, Del Rio, Fernandez, Elizalde, Garcia, 2008, p.86).

Estos actores pueden brindar diversos tipos de recursos o apoyos a la persona
central, en esta investigacion se analizan especificamente los recursos relacionados con el
cuidado informal, como el apoyo emocional y econémico, ayuda en tareas especificas de
cuidado, como cuidado personal, movilidad fisica, tareas domésticas, de acompafiamiento,
cuidados de atencidn a la discapacidad, actividades fuera del hogar. Estos recursos pueden
ser proporcionados por diferentes actores dentro de la red, y su disponibilidad puede variar

en funcion de las caracteristicas de la red y del contexto.

Ademas, se debe destacar la importancia de las relaciones existentes entre los

actores que componen la red, estas relaciones pueden influir en la disponibilidad y el flujo
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de recursos dentro de la red, asi como en la colaboracion y comunicacion entre los

diferentes actores.

8.1.3 Comunicacion y Colaboracion

La comunicacion y la colaboracion son aspectos fundamentales en el
funcionamiento de las redes de apoyo, permiten el intercambio de informacion y recursos,

asi como la cooperacion entre los diferentes actores involucrados.

Se identifica como "las redes sociales constituyen una de las claves centrales para la
comprension de los mecanismos de la ayuda mutua” (Sluzki,1996 p. 42). Esto resalta la
importancia de la comunicacién y la colaboracion dentro de las redes de apoyo, ya que

facilitan la ayuda mutua entre los diferentes actores.

Adicionalmente "las redes de apoyo social implican relaciones sociales que brindan
recursos emocionales, instrumentales y de informacion” (Tracy y Whittake, 1990 p. 461).
Esto sugiere que la comunicacién y la colaboracion son esenciales para el flujo de estos

recursos dentro de las redes de apoyo.

La comunicacién y la colaboracidn son elementos centrales en las redes de apoyo,
ya que facilitan el intercambio de informacion y recursos, la ayuda mutua y la cooperacion

entre los diferentes actores involucrados, contribuyendo al funcionamiento.

8.2 Discapacidad
El grupo de apoyo mutuo fue creado por una persona con discapacidad con el

objetivo de brindar un espacio en el que se ofrecieran talleres para personas con
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discapacidad que no contaban con una red de apoyo (una institucion). Este grupo, creado
por una madre y su hijo con discapacidad cognitiva, buscé brindar una alternativa tanto
para las personas con discapacidad como para sus cuidadores. Un pilar del lider es la
promocion y ensefianza sobre la discapacidad, por lo que se aborda el significado que tiene

la discapacidad.

El concepto en torno a la discapacidad ha experimentado una considerable
evolucidn a lo largo del tiempo. En un principio, la discapacidad fue considerada como un
castigo divino o creyendo que la persona con discapacidad estaba “endemoniada” estas
nociones fueron dando paso gradualmente a intentos por alcanzar una vision mas "neutra" o

"positiva" de los conceptos utilizados en este campo.

Con el avance de la ciencia, la discapacidad comenzd a ser abordada desde un
enfoque médico, siendo considerada como un "yo roto, imperfecto o incompleto™ esta
perspectiva impulsé los reclamos por un concepto del yo mas integrado, basado no solo en
una vision empirica, sino en una comprension holistica e interpretable de la personay la

sociedad.

Un hito clave en esta evolucion fue la publicacidn en 1980 por parte de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) de la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM). Esta clasificacion establecid tres niveles de
consecuencias de la enfermedad: deficiencia, discapacidad y minusvalia, con un enfoque

centrado en las limitaciones y desventajas derivadas de la condicion de salud.

Después de un largo proceso de revision, la OMS publico en 2001 la Clasificacion

Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). En esta nueva
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clasificacion, se adopté el término "discapacidad” como un concepto que engloba las
deficiencias, las limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion, esto
representd un cambio significativo hacia una perspectiva bio-psico-social y ecoldgica de la

discapacidad, superando el enfoque biomédico predominante anteriormente.

La definicion de la discapacidad ha sido compleja, controversial y cambiante segun
el enfoque y el momento histdrico en que se enmarca sin embargo, a partir de la aprobacion
de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con discapacidad, en Colombia se
considera que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan

su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

El enfoque "biopsicosocial” define la discapacidad, desde el punto de vista
relacional, como el resultado de interacciones complejas entre las limitaciones funcionales
(fisicas, intelectuales 0 mentales) de la persona y del ambiente social y fisico que
representan las circunstancias en las que vive esa persona. Incluye deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion, denotando los aspectos
desafiantes de la interaccion entre un individuo (con una condicion de salud) y la de los

factores contextuales individuales.

Posteriormente se da una definicion por parte de la Politica Publica Nacional de
Discapacidad e Inclusion Social (PPDIS) 2013-2022 de Colombia en la cual se nombra que
"La discapacidad es el resultado de una interaccidn dinamica entre las condiciones de salud
y los factores contextuales, entendidos como facilitadores o como barreras para el

desempefio y la participacion en las actividades de la vida diaria, en el hogar, en el trabajo,
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en la educacion, en la vida social y civica dentro de un ambiente fisico y actitudinal que

puede ser beneficioso o restrictivo."”

Esta definicion se basa en el modelo biopsicosocial de discapacidad propuesto por
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). Enfatiza que la discapacidad surge
de la interaccion entre las condiciones de salud de una persona y los factores ambientales y

personales que pueden facilitar u obstaculizar su participacion plena en la sociedad.

En cuanto a la clasificacion y medicion, las personas con discapacidad incluyen a
aquellas gque tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva

en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

Partiendo de lo que se ha podido observar en el presente ejercicio de investigacion,
la discapacidad es una realidad multidimensional que trasciende las limitaciones
funcionales individuales y se configura a través de la interaccion dindmica entre las
condiciones de salud de una persona, su entorno fisico y social, y las actitudes y barreras
presentes en su contexto, mas alla de un diagnostico médico, la discapacidad se manifiesta
en las restricciones que enfrentan las personas para participar plenamente en la sociedad en

igualdad de condiciones.

Desde la perspectiva de las cuidadoras, la discapacidad no se reduce a un conjunto
de deficiencias, sino que se vivencia cotidianamente en las dificultades que atraviesan las
personas a su cargo para desarrollar actividades basicas, acceder a servicios, ejercer sus

derechos y ser incluidas en los diversos ambitos de la vida diaria, esta experiencia situa la
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discapacidad en un plano relacional, donde convergen factores bioldgicos, psicoldgicos,

sociales, culturales y ambientales que pueden convertirse en facilitadores u obstaculos.

8.3Cuidadores de personas con Discapacidad

La presente investigacion aborda el grupo de apoyo conformado por cuidadoras de
personas con discapacidad en la localidad de Bosa, para este se entiende su labor como “el
acompafiamiento que le brindan a una persona en situacion de dependencia” (Ministerio de
la Salud 2017). En las actividades que realiza el cuidador se encuentran “guardar o vigilar,
ayudar a realizar actividades bésicas de la vida diaria y cualesquiera apoyos que sean

necesarios para el desarrollo de la autonomia personal™(Maldonado,2022, p. 103)

El trabajo de cuidados “es percibido como tareas necesarias para asistir a las
personas que tienen dificultades para resolver sus necesidades de autonomia personal en su
vida cotidiana” (Carrasco C, Borderias C, Torns T, 2011, p. 45). Este trabajo lo realizan en
su mayoria las mujeres de la familia, en el caso especifico del grupo de ayuda de
cuidadoras de personas con discapacidad en parques de Bogota en Bosa, conformado por
cuidadoras, se observa como "Una situacién de enfermedad afecta no sélo a la persona que
la sufre, sino también a todas aquellas que tienen algln vinculo con ella (familia, amigos e
incluso profesionales)” (Fornés Vives, 2003, como cita Manual de cuidado al cuidador de
personas con trastornos mentales y/o enfermedades cronicas discapacitantes 2015,p.16). Se
evidencia como en el grupo se dan lazos de ayuda entre las cuidadoras, brindando no solo
sus conocimientos sino también apoyandose entre si en las labores que realizan con la

persona con discapacidad.
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Hay diferentes tipos de cuidado en los que se encuentran, segun el Ministerio de
Salud (2015) y el Subsistema de cuidado para personas con dependencia funcional

permanente y personas cuidadoras (2016):

Personas cuidadora familiar: Es aquella persona que tiene vinculo familiar con la

persona sujeto de cuidado, y que brinda cuidado de forma permanente o transitoria.

Persona Cuidadora Informal: Es aquella persona que no tiene vinculo familiar con la
persona sujeto de cuidado y no tiene formacién para el cuidado, puede ser una labor

remunerada o no.

Persona Cuidadora formal: Es aquella persona que tiene vinculacion laboral legal

con una institucién o persona natural y que tiene formacion para el cuidado.

En el grupo de apoyo se evidencia un tipo de ayuda familiar e informal, donde no
solo se encuentran madres, sino que también se da una ayuda mutua entre las integrantes,
no solo brindando apoyo desde sus conocimientos y experiencias, sino también a nivel
emocional. El grupo de apoyo entre cuidadoras de personas en situacion de discapacidad
cumplen un rol fundamental a través del intercambio de estrategias y saberes entre pares, 1o
cual mejora la calidad de los cuidados y previene el desgaste de estas mujeres, ademas se

da una visibilizacion de la labor tan invisibilizada como es el trabajo de cuidados.

En el estudio “Cuidadores de personas con discapacidad severa en Bogota:
caracteristicas y condiciones” las investigadoras detectaron “la influencia de variables de
género en el quehacer del cuidador, asi como precariedad econémica, fragilidad en redes de

apoyo, autopercepcién de alteraciones en la salud, elevada dedicacién en tiempo a
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actividades de cuidado informal y multiplicidad de funciones a cargo" (Gémez Galindo,
Parra Esquivel, & Pefas Felizzola, 2016, p. 367). Se evidencia como este trabajo se relega
principalmente a la figura femenina del hogar, siendo en su mayoria la madre o hermanas

quienes asumen la labor de cuidado.

Esta feminizacién del trabajo de cuidados conlleva grandes costos emocionales,
fisicos y socioeconémicos para las mujeres cuidadoras. Al asumir en solitario la
responsabilidad del bienestar del hogar, desatendiendo el propio, de esta forma sufren
deterioro en su salud y sobrecarga. La dedicacion exclusiva al &mbito doméstico limita sus
oportunidades educativas y laborales, incrementando dependencia y vulnerabilidad. Por
ello, el grupo de apoyo representa un recurso fundamental para que las cuidadoras
compartan estrategias, se observa como el “El cuidado es una accion que se concreta a
partir de relaciones, es una accidn entre seres vivos. Todos cuidan y son cuidados’

(Kuerten, Lenise do Prado, & De Gasperi, 2009, p.13).

Se observa como desde el grupo de apoyo se aporta a una responsabilidad, esta
descrita como “La cualidad o habilidad de aquél que es capaz de responder una y otra vez
de sus compromisos. La responsabilidad de cuidar a personas en situacion de dependencia
implica, por tanto, la cualidad de responder reiteradamente con ese cuidado y prestacion de

ayuda, sin que quepa a veces casi la posibilidad de negarse al ofrecimiento.”

(Maldonado,2022, p.104)

El grupo de apoyo entre cuidadoras fomenta el desarrollo de la responsabilidad
compartida, vista como la capacidad colectiva de responder reiteradamente a los

compromisos de cuidado sin llegar al agotamiento individual. La ayuda mutua genera un
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espacio propicio para dignificar y compartir esta labor que histéricamente ha recaido de

manera aislada en las mujeres.

8.4 Responsabilidad Social

La responsabilidad social vista como “... se puede afirmar que la responsabilidad es
la capacidad de las personas de responder a una situacion especifica, en un contexto
historico determinado. Responsabilidad, es entonces, la capacidad de respuesta como
habito.” (Démina, 2007, p. 9). Habla de como las personas responden ante su contexto, en
este caso de como las cuidadoras responden ante su situacion, debido a que se crea este
grupo de apoyo por Edison Flores, en el cual logran articularse y crear espacios de
esparcimiento, a la vez que se generan lazos entre ellas. Esta vinculacion entre sus
realidades genera una relacion de responsabilidad social, "la responsabilidad del hombre
por el hombre. La vinculacion de la responsabilidad con lo vivo. Solo lo vivo puede ser en

general objeto de responsabilidad.” (Jonas, 1995, p. 173).

La responsabilidad social vista desde el planteamiento de Levinas el cual expresa:
“Entiendo la responsabilidad como responsabilidad para con el otro, asi, pues, como
responsabilidad para con lo que no es asunto mio o que incluso no me concierne; o que
precisamente me concierne, es abordado por mi, como rostro.” (Levinas 1991). Se refiere a
esta responsabilidad con el otro mediante el “rostro” como “El término yo significo heme
aqui, respondiendo de todo y de todos... constriccion a dar a manos llenas...”, esto visto
desde un proceso subjetivo, en el que cada uno se visualiza en el otro y genera esa
responsabilidad. Tal como afirman Levinas y H. Jonas "Como una accion social o relacion

social que esta referida a los otros, se habla de la Responsabilidad Social que debe dialogar
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con la concepcion de la Responsabilidad centrada en la alteridad” (Citado por Betancourt,

2023, p.39).

En el grupo de cuidadoras se teje una ética de la responsabilidad que pone en el
centro al otro, a lo humano, al compartir vivencias y necesidades comunes, las integrantes
responden de manera colectiva, generando lazos de apoyo mutuo y solidaridad, se
reconocen en el rostro de la otra, visualizan su propia situacion, y desde ahi construyen
acciones conjuntas para mejorar sus condiciones, la responsabilidad social es asi una
capacidad colectiva de estas mujeres para responder a sus contextos, empoderarse y

dignificar su labor de cuidado.

Se observa como la responsabilidad marca una pauta para el accionar de estas
mujeres, como desde lo subjetivo, crean un lazo con otras mediante procesos
intersubjetivos, segiin Betancourt “La Responsabilidad Social que tengo de ser o actuar
como Sujeto se expresa en la capacidad que debo tener de reconocer a lo que me opongo,
reconocer lo que causa sufrimiento, y avanzar a la accion que en efecto apunte a enfrentar
la coaccidn, la subordinacién, la opresion. También se expresa esta Responsabilidad Social
en la conciencia que tenga sobre mi proceso continuo de construccidn y reconstruccién de
mi ser, plasmado en los proyectos de vida que he considerado contribuyen a la construccion
del si mismo (...) la Responsabilidad Social, en consecuencia, tiene relacion directa con

procesos de subjetivacion” ( Betancourt, 2023,p. 56)

La responsabilidad social en las cuidadoras esta ligada a procesos intersubjetivos
con sus pares, al vincularse con otras en su misma situacion, las mujeres generan una

conciencia colectiva sobre las problematicas que enfrentan, se reconocen mutuamente en
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sus rostros, historias y sufrimientos compartidos, es desde ahi donde se movilizan,

aportando a la construccion de la otra.

8.5 Etica del Cuidado

La responsabilidad social se evidencia en la ética del cuidado, como las mujeres
histéricamente se les ha relegado al rol de ser “responsables de” el hogar, el cuidado de la
familia, hasta el trabajo, de esta forma viéndose sobre cargadas en sus labores diarias, esto
lo evidencia Carol Gilligan en el desarrollo de la ética del cuidado, esta muestra como las
mujeres son criadas para atender y su forma de relacionarse es mediante la responsabilidad
con el otro generando “una conexion entre yo y los otros, mediante el concepto de
responsabilidad” (Carol Gilligan, 1982, citado por Alvarado, 2004, p.33). Se habla de como
las mujeres son relacionadas con los afectos y las relaciones intrapersonales, hace una
distincion entre como se desarrolla la moral de los hombres y la de las mujeres, las cuales
su ética se cimenta en los vinculos interpersonales y los lazos afectivos, lo cual conduce a

una moral basada en el cuidado mutuo y el sentido de compromiso hacia los demas.

Debido a esto Carol Gilligan propone no solo generar una red de ayuda con otros
sino también darle importancia al cuidado propio, caracteristicas que se ven reflejadas en el
grupo de cuidadoras de la localidad de Bosa del barrio Parques de Bogota. Alvarado, cita a

Gilligan y expresa que la ética de cuidado es:

“Propone la ética del cuidado como la responsabilidad social, desde la que se
plantea la basqueda del bienestar de las personas (...) La responsabilidad del

cuidado incluye a la vez al yo y a los otros. Hay que hacer equilibrios entre el poder
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y el cuidado de si mismo, por una parte, y el cuidado de los demas por otra” (Citado

por Alvarado, (2004).

La ética del cuidado ha sido histéricamente una carga solitaria para las mujeres.
Pero Gilligan reivindica la necesidad de equilibrar el cuidado de otros con el autocuidado.
Los grupos de apoyo entre pares permiten materializar esta ética cuidado, al compartir
estrategias de cuidado y también brindarse soporte emocional mutuo, se genera asi una
responsabilidad social distribuida en lugar de individual. Al cuidarse a si mismas, las
cuidadoras pueden cuidar mejor y sin llegar al agotamiento, la sororidad y ayuda mutua

representan una alternativa que dignifica su labor y reivindica el bienestar propio.

9. Marco Metodoldgico
En el marco metodoldgico se aborda el paradigma, enfoque, teoria, modalidad e
instrumento que guian el proceso investigativo, en primer lugar se explica la eleccion del
paradigma comprensivo-interpretativo, el cual permite aproximarse de manera inductiva a
la realidad interna de este grupo, construyendo conocimiento desde la interaccidn con las
propias protagonistas, posteriormente se muestra la pertinencia del enfoque cualitativo para
comprender en profundidad las acciones, significados y préacticas particulares de las

cuidadoras dentro de su realidad.

Luego se aborda la teoria del interaccionismo simbolico en el cual se observa como
los sujetos construyen significados intersubjetivos a través de la interaccion social, lo cual
resulta clave para interpretar las dinamicas grupales y los roles desempefiados al interior del

grupo de apoyo mutuo, en cuanto a la modalidad de estudio de caso, esta se emplea para
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realizar un andlisis detallado y holistico de esta realidad particular, aunado a esto se aborda
la implementacion de entrevistas semiestructuradas como instrumento para identificar las
experiencias, motivaciones y sentidos que las propias cuidadoras otorgan a su participacion

en el grupo desde sus narrativas personales.

9.1 Paradigma Comprensivo Interpretativo
El paradigma comprensivo-interpretativo o naturalista es pertinente para esta
investigacion porque permite aproximarse a la realidad de forma inductiva y desde una

perspectiva interna del grupo de cuidadoras.

Como menciona Rodriguez Sosa, en este paradigma las fases del proceso
investigativo no son lineales, sino interactivas. La recoleccion y el analisis de datos se dan
de manera complementaria y simultanea. No se busca encontrar verdades absolutas, sino
construir conocimiento problémico y cambiante en interaccion con los actores. (Rodriguez,

2014, p. 29)

Este paradigma es pertinente dado que interesa comprender las dinamicas del grupo
de apoyo desde dentro, a partir de las propias experiencias y significados que las cuidadoras
le otorgan a su realidad. Méas que imponer categorias externas, se pretende captar de manera

holistica y flexible sus l6gicas, interacciones y estrategias colectivas en contexto.

Este paradigma posibilita construir conocimiento contextualizado y situado que
rescate los saberes de las cuidadoras, y su experiencia en el grupo de apoyo informal,

ademas aporta elementos para comprender y visibilizar la situacion de estas mujeres.
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9.2Enfoque Cualitativo

“El enfoque cualitativo se orienta a la comprension de las acciones de los sujetos en
funcion de la praxis. Desde esta concepcion, se cuestiona que el comportamiento de las
personas esté regido por leyes generales y caracterizadas por regularidades subyacen- tes.
Los esfuerzos del investigador se centran mas en la descripcion y compresion de lo que es
unico y particular del sujeto, que en lo que es generalizable. Se pretende asi desarrollar un
conocimiento ideogréfico y se acepta que la realidad es dindmica, multiple y holistica”

(Rodriguez, 2014, p. 32)

El enfoque cualitativo es el mas adecuado para esta investigacion ya que permite
comprender de manera profunda las acciones y significados construidos por los sujetos
dentro de su contexto particular. Como menciona Rodriguez Sosa, este enfoque se orienta a
la comprension de las précticas de los individuos en funcion de la praxis, cuestionando que

su comportamiento esté regido por leyes generales.

En este caso, interesa indagar en la experiencia situada y subjetiva de las cuidadoras
gue conforman el grupo de apoyo, sus motivaciones, necesidades y las estrategias grupales
que han construido para mejorar sus condiciones de vida. Mas que buscar generalizaciones,
se pretende describir y comprender lo que es unico y particular de este grupo, desarrollando

un conocimiento ideogréafico.

Por ello, la perspectiva cualitativa permite aproximarse a esta realidad grupal de
forma flexible y holistica, atendiendo a sus propias dindmicas e interacciones. Posibilita
captar sentidos, significados y précticas que probablemente pasarian desapercibidas con

enfoques cuantitativos.
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9. 3Teoria Interaccionismo Simbolico

El interaccionismo simbélico es una corriente socioldgica que pone énfasis en
estudiar los significados intersubjetivos que surgen en la interaccion social. "El
interaccionismo simbolico se caracteriza por prestar atencion casi exclusiva a la
comprension de la accion social desde el punto de vista del actor.” (Carabafia y Espinosa,

s.f, p. 171)

El interaccionismo simbélico pone el foco en como los significados se construyen
socialmente en la interaccién, guiando la conducta de los individuos, esto se aplica también
al ambito de los grupos de apoyo mutuo, donde los miembros dan sentido a su experiencia
compartida y roles dentro del grupo mediante los procesos de interaccidn social, los autores
fundacionales de esta corriente tedrica son clave para comprender esta perspectiva aplicada

a estos grupos.

George Herbert Mead, considerado el fundador del interaccionismo simbélico,
sefialaba que el ser humano se constituye en la interaccion social a través de los
significados compartidos: "El individuo se experimenta a si mismo como tal, no
directamente, sino sélo indirectamente, desde los puntos de vista particulares de otros

miembros individuales del mismo grupo social" (Mead, 1972, p. 168).

Su discipulo Herbert Blumer, quien acufi6 el término "interaccionismo simbolico",
resaltaba que los individuos acttan hacia las cosas en base a los significados que estas
tienen para ellos, siendo dichos significados productos sociales derivados de la interaccion

con los demas (Blumer, 1982).
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Por su parte, Erving Goffman aplico el interaccionismo simbolico al analisis de las
interacciones cara a cara en la vida cotidiana. En su influyente obra "La presentacion de la
persona en la vida cotidiana”, utiliza la metafora dramatica para explicar como el individuo
representa diferentes "roles™ ante los demas en diversos escenarios sociales, lo cual es
aplicable a los roles que adoptan los miembros de grupos de apoyo (Goffman, 1959).
Goffman analiza coémo en estos contextos grupales los individuos "actlan" ciertos roles,
administrando las impresiones que proyectan: "Cuando un individuo se presenta ante otros,

proyectara en parte una imagen idealizada..." (Goffman, 1959, p.40).

El interaccionismo simbdlico aporta una mirada centrada en los significados
construidos socialmente en torno a la experiencia compartida y los roles, debido a esto es
clave estudiar cobmo las personas definen e interpretan las situaciones sociales, ya que esas
definiciones moldean sus acciones. El actor social no responde de forma automatica a
estimulos, sino que interpreta activamente su entorno y actda con base en esos significados

que él mismo construye. De ahi la importancia de comprender su punto de vista subjetivo.

Esta teoria resulta util para la investigacion porque busca comprender las dinamicas
del grupo de cuidadoras a partir de las propias experiencias y significados que las
participantes le otorgan a su realidad. Permite aproximarse a este grupo respetando su
diversidad y complejidad, viendo como estas mediante las interacciones han construido su
realidad, lo cual posibilita captar sentidos y practicas que pasarian desapercibidos con

enfoques cuantitativos.
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9.4 Técnica Entrevista Semiestructurada
Las entrevistas semiestructuradas posibilitan adentrarse en las experiencias y
perspectivas de las cuidadoras familiares de personas con discapacidad, otorgandoles voz y

protagonismo.

A diferencia de las entrevistas estructuradas, este formato permite mayor
flexibilidad y adaptacion a los ritmos de las participantes. Si bien se parte de una guia de
preguntas sobre temas clave, la entrevistadora puede profundizar en aspectos no previstos
que resulten significativos para las cuidadoras. Asi, se captan matices y sentidos situados
dificilmente abordables con técnicas estandarizadas, debido a que las preguntas pueden
ajustarse sobre la marcha para generar un clima de confianza que facilite la expresion de
vivencias personales, debido a que “la expectativa de que es mas probable que los sujetos
entrevistados expresen sus puntos de vista en una situacion de entrevista disefiada de
manera relativamente abierta que en una entrevista estandarizada o un cuestionario (...)”

(Flick, 2012, p. 89)

De este modo, las entrevistas semiestructuradas permiten reconstruir sus
trayectorias, indagar en la red de apoyo con la que cuentan, sus motivaciones para
participar en el grupo, el significado que le otorgan, los aportes que encuentran en él, entre
otros aspectos clave. Para el desarrollo de las entrevistas semiestructuradas se cuenta con
una poblacion de 50 a 70 cuidadores, de las cuales, la mayoria son mujeres, para esto se

contara con una muestra de 10 mujeres.
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10 Anélisis de Resultados

Para el analisis de la informacion recolectada a través de las entrevistas
semiestructuradas realizadas al grupo de cuidadoras de personas con discapacidad en la
localidad de Bosa, se llevd a cabo el siguiente procedimiento, en primer lugar se
transcribieron de manera textual las grabaciones de audio de las entrevistas, con el fin de
facilitar un analisis exhaustivo del contenido, posteriormente se identificaron las categorias,
donde las categorias deductivas surgieron del marco metodoldgico previamente establecido,
mientras que las categorias inductivas se identificaron a partir del contenido de las propias
entrevistas. Este proceso se fundamentd en el procedimiento propuesto por Elssy Bonilla'y
Penélope Rodriguez en su obra "Mas alla del dilema de los métodos™ (1997) para el manejo

de los datos cualitativos.

Se disefid una matriz de categorizacion que permitio establecer relaciones entre los
relatos de las cuidadoras, las categorias y los fundamentos tedricos pertinentes, esta matriz
se estructur6 de la siguiente manera, en un primer recuadro se pusieron las categorias
deductivas, en el segundo y tercer recuadro las categorias inductivas y en el cuarto recuadro

se puso los relatos que evidenciaban las categorias.

En cuanto a la técnica utilizada, se realizaron entrevistas semiestructuradas a un
grupo de 8 cuidadoras de personas con discapacidad y aparte se realiz6 una entrevista al
lider del grupo de apoyo mutuo de la localidad de Bosa. Las entrevistas constaron de 28
preguntas abiertas disefiadas para indagar sobre las experiencias, percepciones y vivencias
de las cuidadoras en torno a su trabajo de cuidado, los desafios que enfrentan, sus redes de

apoyo y el impacto en su bienestar personal.
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A continuacion, se muestran los hallazgos y el analisis detallado de cada una de

estas categorias, vinculando los relatos de las cuidadoras con los fundamentos tedricos.

En aras de proteger la privacidad y confidencialidad de las participantes de esta
investigacion, se ha optado por no revelar sus nombres reales en los relatos y testimonios
que se presentan a lo largo del analisis, esta decision responde al compromiso adquirido
con las cuidadoras durante el proceso de recoleccion de datos, garantizandoles el anonimato
y el resguardo de su identidad. De este modo, se busca generar un entorno de confianza que
permita a las mujeres expresarse con total libertad, compartiendo sus experiencias,

emociones y vivencias mas intimas sin temor a ser expuestas publicamente.

La omisidn de sus nombres reales no desmerece en absoluto la riqueza y
autenticidad de sus relatos, los cuales constituyen la esencia misma de esta investigacion y
representan una valiosa fuente de conocimientos situados emanados directamente de sus

propias voces.

10.1 Red de Apoyo

El concepto de red de apoyo es fundamental para comprender la dindmica del grupo
de cuidadoras de personas con discapacidad en la localidad de Bosa, se hace mencion de
que el apoyo social o red de apoyo es "la ayuda que recibe el individuo de otros en
situaciones adversas" (Gonzélez y Restrepo, 2010, citado por Aranda y Pando, 2013, p.
239).Asimismo, las redes sociales de tipo informal "son aquellas que impulsan y propician
los contactos personales a través de los cuales el individuo mantiene su identidad social y
recibe apoyo emocional, espiritual, ayuda material y servicios de informacién" (Hernandez,

Carrasco y Rosell, 2010, citado por Aranda y Pando, 2013, p. 239)
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En los relatos de las cuidadoras del grupo de Bosa revelan la importancia de la red
de apoyo que han construido a través de su participacion en este espacio, uno de los
aspectos més destacados es el sentido de familia y comparfierismo que se ha dado entre las
integrantes, a pesar de no tener lazos de consanguinidad, el compartir experiencias
similares y enfrentar situaciones similares, las ha llevado a forjar fuertes vinculos afectivos,

percibiendo al grupo como una “segunda familia”.

Vinculado a lo anterior, se evidencia un apoyo mutuo entre las cuidadoras, se han
creado canales de comunicacion y colaboracion que facilitan el intercambio de
conocimientos, consejos practicos y estrategias para el cuidado de las personas con
discapacidad. Asimismo, se brinda contencion emocional, espacios de escucha y
acompafiamiento en momentos dificiles, esta ayuda reciproca es valorada como un pilar

fundamental para sobrellevar los retos del rol de cuidadora.

El grupo de cuidadoras en Bosa ha logrado consolidar una sélida red de apoyo
informal a partir de su experiencia comdn, esta red les ha permitido crear un sentido de
pertenencia, fortalecer los vinculos afectivos, brindar y recibir ayuda mutua, y afrontar de

manera colectiva las dificultades asociadas a su trabajo de cuidado.

Gréfica 1
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10.1.1 Grupo Como Red de Apoyo

Las cuidadoras han encontrado en el grupo un verdadero sentido de familiay
compafierismo, expresan sentirse identificadas y muy unidas entre ellas. Como lo menciona
una de ellas "eso somos un grupo muy unidos, de verdad que si unidos para que,
compartimos, hay veces hay personas que dicen, no tengo qué comer y hacemos una

maraton de ayuda y le llevamos comida y ropa”(Relato de Madre cuidadora, 2024). El
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grupo de cuidadoras ha logrado forjar un profundo vinculo de familiaridad, a pesar de no
tener lazos sanguineos, se perciben como una verdadera familia, unidas por la comprension

mutua de sus circunstancias y el apoyo incondicional que se brindan.

Expresan que el grupo se ha convertido en una familia para ellas, donde encuentran
comprension, confianza y preocupacion genuina por los demas miembros. Una de las
Lideres menciona "digo yo como una familia porque somos personas que por ejemplo nos
contamos nuestras cosas, muchas veces, hasta llegamos como ya lleva bastante tiempo y
hay confianza, entonces ya nos contamos hasta cosas ya intimas, entonces nos contamos los
problemas y las dificultades y todo eso", agrega "entonces para mi es una familia muy

especial”(Relato de Madre cuidadora, 2024).

Este sentido de pertenencia les brinda un refugio emocional y un espacio seguro
donde pueden ser auténticas y vulnerables, la confianza construida a lo largo del tiempo les
permite compartir incluso sus asuntos mas intimos y personales, sabiendo que encontraran
comprension, mas que un simple grupo de apoyo, han creado una comunidad basada en el

carifio, el respeto y la preocupacion genuina por el bienestar de cada una.

Ademas, el grupo les brinda apoyo emocional y acompafiamiento, lo cual les ha
permitido salir de la rutina y el encierro, relajarse y cambiar de ambiente, una cuidadora
comenta: "antes si, yo era la todo para Alveiro, porque €l él es un nifio que depende de otras
personas, él toca bafiarlo, toca todo, todo, todo, entonces yo me dedicaba, era solo a él, si,
mientras que ahora con este grupo, con esta si, con este grupo en esto que estoy, estas
actividades me han servido porque vamos, caminamos, si, hacemos ejercicios, nos reimos,

compartimos"(Relato de Madre cuidadora, 2024).
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Ademaés del vinculo afectivo, el grupo desempefia un papel fundamental en el
bienestar emocional de las cuidadoras. Antes de unirse, muchas se sentian abrumadas por la
rutina y el encierro que conlleva el cuidado de una persona con discapacidad; sin embargo
al formar parte del grupo, han encontrado un espacio para relajarse, cambiar de ambiente y
disfrutar de actividades, comparten risas, realizan ejercicios y paseos, lo que les permite
desconectarse momentaneamente de las preocupaciones diarias, este acompariamiento les

brinda un respiro emocional.

Comparten experiencias y consejos, lo que les ayuda a enfrentar mejor los desafios.
Como expresa una cuidadora "hacemos compartires hacemos almuerzo, hacemos unas
onces y hablamos de todo, o sea recochamos, porque la idea es reirnos como quitar la rutina
tanto de la casa con la familia, entonces compartimos reimos bailamos, hablamos también
de los problemas que hay y también se aconseja para un consejo bien dado"(Relato de

Madre cuidadora, 2024).

Uno de los aspectos mas valiosos del grupo es la oportunidad de intercambiar
experiencias y consejos practicos, al enfrentar desafios similares, las cuidadoras pueden
aprender unas de otras y beneficiarse de las lecciones aprendidas por sus compafieras. Esto
les permite desarrollar estrategias mas efectivas para lidiar con situaciones complicadas y
evitar sentirse solas o desamparadas ante los obstaculos, ademas, el acto de compartir y
escuchar las historias de otras cuidadoras les brinda una perspectiva mas amplia y les

recuerda que no estan solas en su labor.

10.1.2 Experiencias con el apoyo familiar
Las experiencias con el apoyo familiar varian considerablemente entre las

cuidadoras, algunas cuentan con el respaldo y la ayuda de sus familiares, lo cual facilita su
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labor. Por ejemplo, una cuidadora menciona: "si, cuando él esté aqui, ay, yo cuento con el,
hay veces, esta estudiando, a veces le digo yo papa tal dia tengo tal cosa, entonces él pide
virtual, pa quedarse aqui, entonces pues, es una gran ayuda." (Relato de Madre cuidadora,

2024) Refiriéndose al apoyo que recibe de su nieto.

Sin embargo, otras cuidadoras relatan una realidad muy diferente, como lo es la
falta absoluta de apoyo familiar, esto se evidencia en relatos como "no mi familia a un lado,
a un lado", "no tengo contacto con ellos, muy poco contacto con ellos y no, no, no cuento
con familia” o "no, ni ni de papa ni de mama, de ninguna familia"(Relato de Madre
cuidadora, 2024). Reflejan la soledad y el abandono que experimentan por parte de su

familia extensa, en su situacion.

La ausencia de una red familiar sélida representa un desafio adicional para aquellas
cuidadoras que no pueden contar con el respaldo emocional, fisico o econdémico de sus
familiares, esto las obliga a asumir solas todas las responsabilidades y cargas asociadas al

cuidado de una persona con discapacidad, lo que puede resultar abrumador y agotador.

Por otro lado, aquellas que si cuentan con el apoyo de su familia valoran
profundamente esta ayuda, ya que les permite compartir la carga y tener un respiro
ocasional. Contar con familiares dispuestos a brindar su tiempo, esfuerzo y carifio puede
marcar una gran diferencia en el bienestar emocional y fisico de la cuidadora, haciéndola

sentir respaldada y comprendida en su labor.

Las experiencias con el apoyo familiar de las cuidadoras son diversas, algunas
cuentan con una red familiar sélida mientras otras enfrentan el abandono, esto impacta

directamente en su realidad como parte del grupo de apoyo.
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10.1.3 Apoyo Externo Limitado

A pesar de la importancia del grupo y el apoyo familiar, las cuidadoras expresan la
necesidad de un mayor respaldo externo, especialmente de parte del gobierno y entidades
competentes. Una de ellas manifiesta "pues lo Unico seria que me gustaria. Ojala el
gobierno nos, nos tuviera mas en cuenta. Que ojala nos pudieran ayudar con una, asi sea la
media pension que habian hablado, pues que, ya que nosotras no tenemos un sueldo, no
tenemos nada pa cuando vinimos a la vejez porque la verdad, pues por lo menos a mi se me
dejo el tiempo porque mi hijo mantuvo mucho tiempo hospitalizado." (Relato de Madre

cuidadora, 2024).

Este relato evidencia el anhelo de las cuidadoras por recibir algun tipo de ayuda
econdmica o subsidio que les permita tener una vejez digna, ya que su labor de cuidado les
ha impedido acceder a un empleo formal y ahorrar para su futuro, muchas se encuentran en
una situacion de vulnerabilidad financiera debido a la dedicacion exclusiva al cuidado de su

familiar con discapacidad.

Ademas, otra dificultad que enfrentan es la limitada disponibilidad de cuidadores o
ayuda externa. Una cuidadora comparte " es dificil que no, ya la familia no, no encuentra a
nadie casi quién se los cuide (...) igual ¢l ya un dia lo deje donde la hermana como 2 dias
ya empez6 a llamar a que lo trajera "(Relato de Madre cuidadora, 2024). Esto resalta la
escasez de opciones para obtener apoyo adicional en el cuidado, lo que puede resultar

agobiante y extenuante a largo plazo.

La falta de recursos economicos y la dificultad para conseguir cuidadores o
ayudantes externos representan obstaculos significativos para estas cuidadoras, a pesar de

su entrega y dedicacidn, se enfrentan a la incertidumbre sobre como solventar sus
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necesidades futuras y a la sobrecarga de asumir solas la mayor parte de las

responsabilidades de cuidado.

El grupo de cuidadoras de personas con discapacidad en Bosa ha logrado consolidar
una sélida red de apoyo informal que les brinda multiples beneficios emocionales y
précticos para su bienestar y el cuidado de su familiar con discapacidad, desde la teoria del
grupo de apoyo Y el interaccionismo simbdlico, se observa como este grupo se ha
convertido en un espacio para la accion conjunta, el empoderamiento mutuo y la

construccion de significados compartidos en torno a su labor como cuidadoras.

A través de sus interacciones y vivencias comunes, las cuidadoras han forjado un
profundo sentido de pertenencia y familiaridad, percibiendo al grupo como una "segunda
familia™ Este vinculo afectivo les brinda un refugio emocional, confianza y comprensién,
facilitando el compartir incluso sus asuntos mas intimos, lo cual concuerda con lo planteado
por Blumer (1991), quien afirma que "las personas definen e interpretan las situaciones

sociales, ya que esas definiciones moldean sus acciones".

Ademas, el grupo les ofrece un respiro de la rutina y el encierro, permitiéndoles
relajarse, realizar actividades y disfrutar de un acompafiamiento enriquecedor, como
menciona Parra (2017), "la gente pueda recuperar el control sobre su entorno inmediato, se

utiliza el grupo como un contexto para la accion”.

Uno de los aspectos mas valorados es el intercambio de experiencias, consejos
practicos y estrategias para afrontar los desafios del cuidado, esto demuestra cOmo, a través
de sus interacciones, las cuidadoras han construido practicas y significados propios en torno

al apoyo mutuo y la cohesion grupal, lo cual es clave desde el interaccionismo simbolico
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segun Blumer (1991) los individuos interpretan activamente su entorno y actdan en base a

esos significados que ellos mismos construyen.

Sin embargo, las experiencias con el apoyo familiar son diversas, algunas cuentan
con una red familiar solida que les brindan respaldo, mientras que otras enfrentan el
abandono de su familia extensa, estas realidades influyen en como interpretan su situacion,
tal como plantea Blumer (1991) el ser humano actla sobre la base de su interpretacion de la

situacion.

Adicionalmente, las cuidadoras expresan la necesidad de un mayor apoyo externo,
especialmente del gobierno, concordando con lo sefialado por Konopka (1968) en la teoria
del grupo de apoyo "el desarrollo de la persona hacia su potencial individual™ se ve
obstaculizado por la falta de recursos (Konopka, 1968, citado por Parra Ramajo, 2017, p.

95).

La ausencia de apoyo externo genera incertidumbre sobre su futuro y una
sobrecarga de responsabilidades, limitando las interacciones que, segun el interaccionismo

simbdlico, son fundamentales para construir significados compartidos.

El grupo ha logrado constituir una valiosa red de apoyo informal que brinda
beneficios emocionales y practicos, sin embargo, enfrentan retos como la diversidad en el

apoyo familiar y la necesidad de un mayor respaldo externo.

Desde el Trabajo Social, resulta fundamental comprender a profundidad las
dindmicas y beneficios de estos grupos de apoyo mutuo, asi como los desafios y

necesidades particulares que enfrentan las cuidadoras, tal comprension permitira disefiar e
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implementar intervenciones mas efectivas y pertinentes para fortalecer estas valiosas redes

informales.

Como disciplina enfocada en el acompafiamiento y la promocion del cambio social,
el Trabajo Social debe reconocer el papel crucial que cumplen estos grupos en el
empoderamiento y desarrollo personal de sus miembros, como sefiala Parra (2017) respecto
a la teoria de grupos de apoyo, estos espacios buscan "la creacion de colectivos que puedan
aportar y mejorar su entorno desde sus experiencias y conocimientos”. Se deben promover
y facilitar estas instancias de apoyo mutuo, fomentando el intercambio de saberes y

estrategias entre pares para afrontar situaciones adversas.

Otro aspecto clave es brindar acompafiamiento diferenciado segun las
circunstancias particulares de cada cuidador, prestando especial atencion a quienes carecen
de una red familiar sélida, como plantea Borkman (1991), para quienes enfrentan el
abandono familiar, el grupo se vuelve su principal fuente de "apoyo emocional y otros tipos
de apoyo" (como cita Martin, Rivera, Morandé, Salido, 2000, p 235) desde el Trabajo
Social se deben asegurar intervenciones integrales que fortalezcan estos vinculos afectivos

grupales y faciliten el acceso a recursos adicionales.

10.2 Grupo de Apoyo
Las cuidadoras del grupo de apoyo han logrado consolidar una red de apoyo
informal a partir de su experiencia comun, tal como se analizé previamente, esta red les ha
permitido crear profundos vinculos afectivos, un clima de compafierismo y contencion
emocional, pero ademas, el propio grupo de apoyo se ha convertido en una red de apoyo la
gue representa mucho mas que un simple grupo. Un grupo de apoyo es un espacio donde

"personas que comparten situaciones de vida, se agrupan para ofrecerse apoyo emocional y
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otros tipos de apoyo a través del intercambio de experiencias” (como cita Martin, Rivera,

Morandé, Salido, 2000, p 235).

Es precisamente lo que han materializado las cuidadoras, al construir este entorno
que les brinda herramientas formativas, actividades recreativas, integracion social y una
sensacion de pertenencia que algunas describen como una "segunda familia™. Su grupo de
apoyo mutuo complementa y fortalece esas valiosas redes informales de cuidado grupal que
han logrado crear, esto se ve respaldado debido a que "Estos grupos buscaban identificar
necesidades como miembro de un grupo, vecino de un barrio con problemas que les afectan

de forma colectiva™ (Parra, 2017, p. 40).
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Gréfica 2

Codificacion de Grupo de Apoyo
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10.2.1 Beneficios del Grupo de Apoyo

El grupo de apoyo para las cuidadoras de personas con discapacidad en la localidad
de Bosa parece tener multiples beneficios segun los relatos, en primer lugar, favorece la
integracién y socializacion entre las cuidadoras, permitiéndoles sentirse parte de una
comunidad, establecer vinculos de amistad y comparfierismo, una de las cuidadoras expresa
"en el grupo pues nosotras nos sentimos como identificadas, entonces nos queremos
mucho, nos ayudamos mutuamente o nos estamos llamando, ya estamos como si
estuviéramos en un colegio"(Relato de Madre cuidadora, 2024) evidenciando el sentido de

pertenencia y la red de apoyo que se teje.

Ademas, el grupo les brinda la oportunidad de hacer un cambio en su rutina diaria,
que a menudo se ve marcada por el encierro y las labores de cuidado, como lo expresa un
lider " por ejemplo las actividades, ellas ya cambian su rutina, si me entiende, esa rutina
que uno tiene que estar encerrado, entonces ya con talleres que salir que ir a tal lado, por
ejemplo de la huerta, ellas a veces dicen yo estaba muy encerrada, yo me vine para aca para
la huerta, entonces cambian de rutina cambian de ambiente y entonces eso es muy esencial
para ellos"(Relato de Madre cuidadora, 2024) de esta manera el grupo las saca de la

monotonia y el aislamiento.

Por otra parte, se destaca que el grupo de apoyo les brinda un espacio de contencion
emocional donde se sienten valoradas, escuchadas y acompariadas por personas que
comparten su realidad, una cuidadora expresa " siento que me valoran y que me tienen en
cuenta, si siento." Mientras que otra menciona "porque a mi me dicen Fanny, cuando usted

no viene un dia o dos dias ¢qué pasé con Fanny? ;esta enferma, su nifia? si, se
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preocupan'(Relato de Madre cuidadora, 2024) demostrando los lazos afectivos y de

preocupacion mutua.

El grupo de apoyo parece tener un impacto muy positivo en la vida de estas
mujeres, al fomentar su integracion social, brindarles un cambio de rutina, y sobre todo,
proporcionarles un espacio donde se sienten comprendidas, valoradas y acompafiadas por
sus pares en medio de las demandas y el posible aislamiento que enfrentan en su labor de

cuidado.

10.2.2 Relaciones Interpersonales en el Grupo

El apoyo mutuo entre las integrantes es un factor importante que se identifica
mediante los relatos de las cuidadoras, las cuales expresan como se brindan ayuda y soporte
unas a otras, tanto de tipo material como emocional, se evidencia el sentido de solidaridad y

la disposicidn a cooperar entre ellas ante las necesidades que puedan surgir.

Si bien prima un ambiente de unién y compafierismo, los relatos también dan cuenta
de conflictos ocasionales que se presentan dentro del grupo, uno de los lideres expresa "eso
es lo que pasa entre ellas, entre las mismas cuidadoras se atacan porque la otra es alegre,
baila separa de cabeza y hace sus locuras"(Relato de Madre cuidadora, 2024) estos roces
parecen darse principalmente por diferencias de personalidad o por situaciones puntuales
como discrepancias a la hora de repartir recursos, sin embargo, son situaciones que forman

parte de la dinamica grupal y no disipan los lazos de unién.

Por ultimo, se observa en los relatos sentimientos de admiracion que algunas
cuidadoras sienten hacia otras integrantes del grupo, estas emociones surgen al valorar la

fortaleza, dedicacion y amor con que algunas compafieras asumen su rol de cuidadoras,
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especialmente en casos de discapacidades mas severas, una cuidadora expresa "me admiran
porque yo tengo esa berraquera de entenderlo, de llevarlo, de consentirlo, de, ven el amor
tan grande que yo le tengo a mi nifio" (Relato de Madre cuidadora, 2024) esta admiracion

contribuye a estrechar los vinculos afectivos dentro del grupo.

Las relaciones interpersonales que se tejen en este grupo de apoyo se caracterizan
principalmente por el apoyo mutuo, la solidaridad y la cooperacion entre sus integrantes
para hacer frente a sus realidades compartidas, si bien pueden surgir conflictos ocasionales,
también se generan sentimientos de admiracién y valoracion por el compromiso y entrega

de algunas cuidadoras hacia sus hijos o familiares con discapacidad.

10.2.3 Dinamicas de grupo
De acuerdo con los relatos, se puede observar que el grupo de apoyo desarrolla
diversas dinamicas que enriquecen la experiencia de sus integrantes, una de las principales

actividades que se llevan a cabo son los talleres y actividades recreativas y formativas.

Segun uno de los relatos, realizan "ejercicios, rumba, y talleres de manualidades”, lo
que les permite disfrutar de un espacio ludico y de esparcimiento, ademas destacan la
importancia de estas dindmicas para su bienestar emocional, como lo expresa una cuidadora
"Mi vida cambid hartisimo porque yo, yo me iba a ir, ya sabe lo aburrida que estaba
encerrada, pero este grupo me cambid total a las dos a Vivianay a mi" (Relato de Madre

cuidadora, 2024).

Otra de las dinamicas mencionadas son las presentaciones y bailes, incluyendo
"baile terapias” con la participacion de sus familiares con discapacidad, aunado a esto

reciben talleres de diferentes entidades, como universidades y de integracion social,
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enfocados en tematicas como pintura, manualidades y autocuidado. Una cuidadora resalta
la importancia de estos dltimos "Como cuidarnos, como cuidarnos nosotras mismas, como
dedicarnos tiempo, porque a veces uno se dedica es a ellos y se le olvida que uno también

se tiene que cuidar”(Relato de Madre cuidadora, 2024).

Dentro de las dinamicas del grupo, se destaca la actividad fisica y la huerta
terapéutica de 22 metros cuadrados, en la que participan tanto las cuidadoras como las
personas con discapacidad, esta Gltima se menciona como una herramienta terapéutica y de

inclusion para el grupo.

Las dinamicas del grupo de apoyo en Bosa abarcan una amplia gama de actividades
recreativas, formativas y terapéuticas, brindando a las cuidadoras un espacio enriquecedor y

de bienestar integral.

El grupo de apoyo ha representado un espacio de contencion emocional, integracién
social y empoderamiento colectivo, como sefiala Borkman (1991), estos grupos buscan que
"personas que comparten unas ideas, unas situaciones de vida o unas enfermedades, se
agrupan para ofrecerse mutuamente apoyo emocional y otros tipos de apoyo a traves de la
accion de compartir sus experiencias personales vividas y de intercambiar otros recursos"

(como cita Martin, Rivera, Morandé, Salido, 2000, p 235).

Desde la perspectiva del interaccionismo simbolico, las dinamicas identificadas en
el grupo reflejan como, a traves de la interaccion constante, las cuidadoras han construido
significados compartidos sobre su rol y realidad, han resignificado su labor al reconocerse

mutuamente, brindarse apoyo y generar lazos de solidaridad, como plantea Goffman, uno
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de los exponentes del interaccionismo, los individuos actGan con base en los "significados y

simbolos" que construyen en la interaccion social (Ritzer, 1993, p. 213-259).

Las actividades recreativas, formativas y terapéuticas que se desarrollan en el grupo,
como talleres, bailes, huertas y presentaciones, permiten a las cuidadoras compartir
experiencias y crear nuevos referentes sobre su labor. Estas dinamicas ilustran aspectos
fundamentales del interaccionismo simbolico, como la construccion de significados
compartidos, las actuaciones o performances sociales, y el papel de la interaccion en

moldear el pensamiento y acciones de los individuos (Ritzer, 1993, p. 213-259).

El grupo de apoyo representa un espacio de contencion afectiva y valoracion que
contribuye al equilibrio entre el cuidado de si mismas y el cuidado de los demas, tal como
plantea Carol Gilligan (1982) desde la "ética del cuidado”. Las cuidadoras encuentran en el
grupo un lugar donde sentirse comprendidas, escuchadas y acompariadas por sus pares,

reduciendo el aislamiento y la monotonia de su dia a dia.

Desde la ética del cuidado propuesta por Carol Gilligan, se reivindica la necesidad
de que las mujeres cuidadoras también reciban cuidado y soporte, como cita Alvarado,
Gilligan plantea que "la responsabilidad del cuidado incluye a la vez al yo y a los otros.
Hay que hacer equilibrios entre el poder y el cuidado de si mismo, por una parte, y el
cuidado de los demas por otra™ el grupo de apoyo mutuo representa ese espacio de

valoracion y autocuidado que contribuye a dicho equilibrio para las cuidadoras.

En este sentido, el Trabajo Social debe promover estos grupos como una estrategia
para que las cuidadoras, quienes tradicionalmente han asumido roles de cuidado hacia los

demas, puedan también ser cuidadas y apoyadas emocionalmente por sus pares.
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Los grupos de apoyo mutuo representan una oportunidad para que las cuidadoras
compartan experiencias, generen una red de solidaridad y apoyo, y resignifiquen su rol
desde una mirada mas empoderada y valorada socialmente, Trabajo Social debe acompafiar
estos procesos, brindando herramientas y promoviendo la participacion activa de las

cuidadoras en la construccion de soluciones acordes a sus realidades y necesidades.

Facilitar estos grupos implica reconocer y valorar los saberes y capacidades de las
propias cuidadoras, quienes son expertas en sus vivencias y pueden aportar valiosos

conocimientos para el disefio de politicas y programas que les beneficien.

10.3 Amparo Espiritual

La espiritualidad y las creencias religiosas juegan un papel fundamental en el
afrontamiento de situaciones adversas, proveyendo un "amparo espiritual™ que brinda
consuelo, fortaleza y sentido de vida ante las dificultades. EI "amparo espiritual” puede
entenderse como el refugio emocional, la esperanza y la motivacion que las personas
encuentran en su fe y conexion con una fuerza trascendente, ya sea un ser divino o un orden

superior gue trasciende la realidad material.

Martinez Miguélez enfatiza que el ser humano es un "suprasistema altamente
complejo” conformado por diversos subsistemas interrelacionados, entre los cuales se
encuentran el subsistema psicolégico, social, cultural, ético-moral y espiritual. Todos estos
subsistemas deben desarrollarse e integrarse de manera armonica para alcanzar la madurez
y un desarrollo humano integral. Miguélez sefiala que "EI ser humano, como todo ser vivo,
no es un agregado de elementos yuxtapuestos; es un todo integrado que constituye un
suprasistema dindmico, formado por muchos subsistemas perfectamente coordinados: el

subsistema fisico, el quimico, el bioldgico, el psicoldgico, el social, el cultural, el ético-
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moral y el espiritual. Todos juntos e integrados constituyen la personalidad, y su falta de
integracién o coordinacion desencadena procesos patoldgicos de diferente indole: orgénica,

psicologica, social, o varias juntas.” (Martinez Miguélez, 2009, p. 119)

En este sentido, el autor resalta la importancia del desarrollo espiritual como parte
integral del ser humano y su personalidad. Esto concuerda con lo expresado por las
cuidadoras donde se evidencia que la espiritualidad y las creencias religiosas juegan un
papel fundamental para las cuidadoras de familiares con discapacidad, brindandoles un
"amparo espiritual™ que les provee consuelo, fortaleza y sentido de vida ante las

adversidades.

Martinez Miguélez también sefiala que "gran parte del desconcierto personal que
sufren muchas personas, de todas las edades, tiene una base de desorientacidn existencial y,
mas concretamente, de los valores espirituales™ (Martinez Miguélez, 2009, 133) esto resalta
la necesidad de atender la dimensidn espiritual como parte del desarrollo humano integral,
algo que se ve reflejado en los relatos de las cuidadoras quienes encuentran en su fe y
creencias religiosas un refugio emocional y un entendimiento ante las dificultades

asociadas al cuidado de su familiar con discapacidad.

Para las cuidadoras de familiares con discapacidad, su fe y espiritualidad se
convierten en una fuente invaluable de "amparo espiritual” que las sostiene en medio de las
demandas fisicas, emocionales y los desafios que enfrentan dia a dia ante su labor de
cuidado de un ser querido con discapacidad, estas cuidadoras encuentran en sus creencias
religiosas y su conexién con una fuerza superior, un profundo refugio reconfortante, asi
como la fuerza interior y la motivacion para continuar adelante con amor y entrega, su

espiritualidad les brinda el amparo, el consuelo y el entendimiento.
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Grafica 3

Codificacion de Amparo Espiritual
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10.3.1 Fe y Creencia en Dios

Se encontraron diferentes relatos que muestran cémo las cuidadoras encuentran en
su espiritualidad un profundo refugio, consuelo, esperanza y fortaleza para afrontar las

demandas fisicas y emocionales que implica el cuidado de un familiar con discapacidad.

Su fe les brinda un amparo reconfortante y un entendimiento ante las dificultades,
como expresa esta cuidadora “realmente, al principio es duro...pero poco a poco tenemos

entendimiento y nos va dando sobre todo Dios, al aferrarnos a Dios, buscamos ese
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entendimiento™(Relato de Madre cuidadora, 2024). Su creencia en un orden divino superior

les permite encontrar tranquilidad en medio de su situacion.

Su espiritualidad les inspira la fuerza interior y la motivacion para continuar
adelante con amor y entrega, una lider comenta "Necesitan un consejo, un abracito, una voz
de aliento...y ahi vamos con la voluntad de Dios, nos toca seguir adelante...y me gusta este
trabajo"(Relato de Madre cuidadora, 2024) su fe se convierte en un medio no solo para

[levar su situacidn, si no que inspira y alienta a otras cuidadoras.

A pesar del enorme desgaste que supone su labor de cuidado, estas mujeres logran
sobreponerse gracias al amparo, consuelo, entendimiento que les provee su fe y creencia en
Dios, su espiritualidad se convierte en un refugio y sostén emocional que les permite

continuar con el cuidado de su familiar con discapacidad.

La espiritualidad y la fe religiosa han sido aspectos poco explorados en el &mbito
del Trabajo Social, pero los relatos presentados revelan su importancia como fuente de
fortaleza y resiliencia para las cuidadoras de familiares con discapacidad, es fundamental
que desde Trabajo Social se reconozcan y valoren la dimension espiritual y religiosa de las
personas con las que se intervienen, especialmente en contextos donde estas creencias
tienen un papel significativo en la vida de las comunidades, al comprender y respetar estas
creencias se puede establecer una conexidén mas profunda y empatica con las personas a las
gue brindan apoyo, lo que puede facilitar intervenciones mas efectivas y culturalmente

sensibles.

Se podria explorar formas de colaborar con lideres religiosos y comunidades

religiosas para brindar un apoyo integral a las cuidadoras de familiares con discapacidad,
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estas alianzas podrian contribuir a fortalecer las redes de apoyo espiritual y emocional, asi
como a promover précticas de autocuidado y bienestar desde una perspectiva holistica que

reconozca la importancia de la espiritualidad en la vida de estas mujeres.

El reconocimiento y la integracion de la dimension espiritual y religiosa en el
Trabajo Social puede enriquecer las intervenciones y brindar un enfoque mas comprensivo
a la hora de abordar las necesidades de las poblaciones que profesan estas creencias, como

es el caso de las cuidadoras de familiares con discapacidad.

10.3.2 Agradecimiento y aceptacion de la situacion como un designio divino

Se encontr6 que algunas cuidadoras perciben su labor como un designio divino en el
que encuentran aceptacion y entrega a un propdésito divino mediante la busqueda de
significados y lecciones en su situacion, esto revela como las cuidadoras, desde su profunda
fe y creencias religiosas, aceptan con gratitud la situacion de tener un familiar con
discapacidad, viéndolo como un propdsito o designio divino dispuesto por Dios, entienden

su realidad con aceptacion y buscan extraer un significado.

Esto se refleja en el relato de una cuidadora " es un regalo de mi Dios, es una
bendicién de Dios, es, 0 sea, para mi es un angel que Dios nos da cada una de nosotras un
darnos un hijo asi"(Relato de Madre cuidadora, 2024) la cuidadora acepta con
agradecimiento la discapacidad de su hijo como un "regalo" y "bendicién" enviada por

Dios.

Otro testimonio de una cuidadora expresa "aqui, digamos, este apartamento, a mi

me ayudaron con dos subsidios, entonces yo digo que, en medio de la adversidad, Dios
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también le da unas bendiciones por medio de ellos (...) uno mira como algo también
positivo al principio no lo entiende, pero hoy en dia siento que mi hijo también me ha
traido bendiciones." (Relato de Madre cuidadora, 2024). La cuidadora encuentra un

significado profundo y lecciones valiosas en su situacion aparentemente adversa.

A través de su fe, las cuidadoras logran trascender el sufrimiento, aceptando con
gratitud y entrega su realidad, pues la visualizan como un propdésito mayor dispuesto por un
orden divino superior, mas que resignacion, es una aceptacion activa que las lleva a

encontrar bendiciones, sentido y aceptacion a su situacion.

Las cuidadoras han construido su realidad y le han dado significados intersubjetivos
a su situacion a través de las interacciones dentro del grupo de apoyo, lo cual concuerda
con los postulados del interaccionismo simbolico, como sefiala la teoria, "el
interaccionismo simbolico se caracteriza por prestar atencion casi exclusiva a la
comprension de la accion social desde el punto de vista del actor” (Carabafia y Espinosa,

s.f, p. 171).

Al compartir vivencias, necesidades y creencias comunes, las cuidadoras han
definido e interpretado colectivamente su realidad, moldeando asi sus acciones y formas de
afrontarla, tal como plantea el interaccionismo, el actor social "no responde de forma
automatica a estimulos, sino que interpreta activamente su entorno y actla en base a esos

significados que él mismo construye" (Ritzer, 1993, p. 213-259).

Especificamente al interactuar y apoyarse mutuamente, las cuidadoras han
construido significados compartidos en torno a su fe y creencias religiosas como fuente de

refugio, esperanza y fortaleza ante su situacion.
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También han aceptado y encontrado un propdsito divino en su situacion, viendo la
discapacidad de su ser querido como un "regalo™ o "bendicion™ de Dios. Esta definicion
intersubjetiva de su realidad, construida en el grupo, les permite trascender el sufrimiento y

extraer lecciones.

Desde la disciplina de Trabajo Social, las caracteristicas y dindmicas observadas en
el grupo de cuidadoras aportan importantes elementos para una intervencion profesional

enfocada en el empoderamiento, el autocuidado y la promocidn del bienestar.

Para el Trabajo Social es fundamental partir de la cosmovision, creencias y
definiciones construidas por las propias cuidadoras dentro de su grupo de apoyo mutuo, en
este caso, al identificar cbmo su fe y espiritualidad son un ancla fundamental que les brinda
refugio, esperanza y fortaleza, la y él trabajador social puede potenciar estos aspectos en los

procesos de acompafiamiento e intervencion.

Ademas, debe promover y orientar mecanismos de responsabilidad social colectiva
y ética del cuidado los cuales se evidencian en el grupo. Impulsando el autocuidado, la
ayuda mutua y la red de soporte entre pares, de forma que se prevenga el agotamiento y se

dignifica la labor de cuidado que realizan estas cuidadoras.

Se puede validar y reforzar la aceptacion y los significados que las cuidadoras le
han dado a su situacion como un designio divino, pero a la vez, brindar herramientas para

seguir encontrando sentido, crecimiento personal y empoderamiento a partir de su realidad.
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En palabras de Betancourt (2023) La Responsabilidad Social tiene relacion con
procesos de subjetivacion”, por lo que lay él Trabajo Social debe promover esas creencias

sobre su situacion que las moviliza y empodera como grupo.

Estos hallazgos evidencian la necesidad de disefiar estrategias de intervencion
situadas, que partan y potencien los sistemas de significados, fortalezas, redes de apoyo y

mecanismos de afrontamiento ya existentes en este grupo de cuidadoras.

Trabajo Social puede implementar diversas estrategias que aprovechen la fortaleza
espiritual y religiosa de las cuidadoras como un recurso para afrontar su situacion por
ejemplo se podrian organizar espacios grupales de oracion, meditacion o reflexion
espiritual, donde las cuidadoras puedan compartir sus creencias, encontrar consuelo y
apoyo mutuo, estos espacios pueden ser facilitados por lideres religiosos o las mismas
cuidadoras, fomentando asi su empoderamiento y la autogestion que han logrado desde la

creacion del grupo.

Aunado a esto se puede promover la colaboracion con instituciones religiosas y
organizaciones comunitarias para desarrollar programas de capacitacion y formacion en
temas relacionados con el autocuidado, la resiliencia y el afrontamiento desde una
perspectiva espiritual, estas capacitaciones pueden estar disefiadas para las cuidadoras, pero

también para sus familias y su comunidad, generando asi una red de apoyo mas amplia.

Es importante que estas estrategias se disefien e implementen de manera
participativa, involucrando a las cuidadoras en la toma de decisiones y adaptando las
intervenciones a sus creencias, necesidades y contextos especificos, de esta forma se

respeta y valora sus creencias.
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10.4 Labor de Cuidar

Los relatos de las cuidadoras expresan como ellas entienden su labor de cuidado, se
identifica una profunda comprension y significado de este trabajo, el cual trasciende lo
meramente fisico para convertirse en un cuidado integral, un compromiso y una

responsabilidad de velar por el bienestar y proteccion de su familiar con discapacidad.

Como plantea Carol Gilligan El trabajo de cuidado es el trabajo que se realiza para
mantener la vida y el bienestar de otras personas. Incluye tareas como alimentar, vestir,
bafiar, dar apoyo emocional y realizar actividades domésticas. Este trabajo es fundamental
para la sociedad, pero a menudo se considera un ‘trabajo de mujeres' y se infravalora
econdmica y socialmente, esto se identifica en los relatos de Las cuidadoras, debido a que
manifiestan que su labor va méas alla de alimentar, vestir o asistir a sus seres queridos, pues
representan velar por su bienestar y procurar que no les suceda nada. Esta entrega total y el
sentido de responsabilidad que asumen son elementos clave en la forma en que estas

mujeres dan sentido a su rol como cuidadoras.
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10.4.1Significado de Cuidar

A través de los relatos de las cuidadoras, se destaca que para ellas, el acto de cuidar
implica proteccion, velar por el bienestar, entrega, sacrificio, compromiso y responsabilidad

hacia su familiar.

En cuanto a la proteccion y velar por el bienestar, las cuidadoras expresan que
cuidar significa procurar que no le suceda nada malo a la persona, quererla, estar pendiente
y tener aprecio hacia ella, como expresa una cuidadora "cuidar es cdmo cuidar algo que yo
quiero, que siento, que sé que es por el bien de la persona o si, o del cuidador o de las
personas con discapacidad, cuidarlo, que no le pase nada, quererlo, estar pendiente y tener

aprecio hacia esa persona, eso es cuidar, ayudar.” (Relato de Madre cuidadora, 2024).

Por otro lado, resaltan que cuidar implica entrega y sacrificio, ya que deben entregar
su vida por la persona a su cargo, pues nadie mas lo haria, asi lo manifiesta una cuidadora
"dar la vida, porque si no damos la vida por ellos, nadie la va a dar, mientras Dios nos dé
fuerza, asi podemos estar con ellos, cuidar es amar, cuidar es tener ese ser que Dios nos dio
por algo si, nunca pensar en que en que cdmo me quito esta carga no, al contrario, al
contrario, vivir la vida, vivir con la carga pero saberla no tan pesada, pero si saberla llevar,

en mi opinién.".

Ademas, las cuidadoras destacan el compromiso y la responsabilidad que asumen al
cuidar de alguien desde una edad temprana, pues de no haberlo hecho, esa persona no seria
lo que es hoy en dia ni tendria las habilidades que posee actualmente, como lo expresa una

cuidadora "si, porgue si yo no lo cuido, pues si yo no lo, o sea, si yo no hubiera cuidado de
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ese nifio cuando era pequefio, pues no seria lo que es hoy, no caminaria, no comeria solo."

(Relato de Madre cuidadora, 2024).

Para estas cuidadoras, el acto de cuidar trasciende lo meramente fisico y se
convierte en una entrega total, un compromiso y una responsabilidad de velar por el

bienestar y proteccion de la persona a su cargo, a quien consideran un ser amado y valioso.

10.4.2Experiencias y desafios de cuidar

Las cuidadoras de personas con discapacidad enfrentan grandes cambios en su vida
personal debido a la responsabilidad de cuidado que asumen, como lo expresa una
cuidadora "la intranquilidad de uno vivir las enfermedades que nos han llegado, la
economia ya no es, ya no puedo depender de mi misma, tengo que saber que tengo otra
persona que depende de miy que si yo no me cuido y si yo no trato de vivir, ella es la que
va a sufrir mas" (Relato de Madre cuidadora, 2024)su vida gira en torno a su familiar, lo

que implica cambios significativos en su independencia y estilo de vida.

Ademas, las cuidadoras enfrentan diversas dificultades y retos en el proceso de
cuidado, uno de los relatos resalta "no, porque es un chico que uno tiene gque estar
pendiente de él, que a donde esta, que para donde se va y mas con esta inseguridad tan
tenaz que hay, entonces uno siempre vive estresado, vive preocupados, de que a donde est4,
que esta haciendo"(Relato de Madre cuidadora, 2024). La preocupacién constante y el

estrés son parte de su realidad diaria al tener que estar al tanto de su familiar.

El cuidado de una persona con discapacidad también puede llevar a la sobrecarga y

el desgaste fisico y emocional del cuidador, esto lo evidencia una lider del grupo "pero pues
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también me siento cansada porque uno se cansa, por ejemplo, yo con 36 afios que tiene mi
hijo y él se ve activo y hay que el lider de grupo, pero no crea él también tiene una
discapacidad y la discapacidad de él es mental y me toca también tratarlo como un
nifio"(Relato de Madre cuidadora, 2024). La carga emocional y fisica de cuidar de una
persona con discapacidad cognitiva puede ser abrumadora y llevar al agotamiento del

cuidador.

Los cambios en la vida personal, las dificultades y retos, asi como la sobrecarga y el
desgaste, son desafios inherentes a la experiencia de ser cuidadora de una persona con
discapacidad, estos relatos reflejan la complejidad y el impacto emocional que conlleva esta

labor, lo que resalta la necesidad de brindar apoyo Yy estrategias para afrontar estos desafios.

10.4.3 Equilibrio entre Cuidado y Bienestar Personal

Las cuidadoras también expresan la necesidad de encontrar un equilibrio entre el
cuidado de sus seres queridos y su propio bienestar personal. Comentan la necesidad de
espacio y tiempo para si mismas, alejadas de las responsabilidades del cuidado, una de las
cuidadoras comenta su deseo de tener un momento para si misma, salir sola a caminar
tranquila sin preocuparse, expresa "yo quisiera tener mas espacio para mi yo sola, sola sola,
gue Yo me voy a ir para un paseo y me voy sola tranquila y que no me preocupo por
él"(Relato de Madre cuidadora, 2024). Sin embargo reconoce las dificultades que implica
dejar al cuidado a otra persona debido a la desconfianza y la falta de recursos econémicos
"él no conoce la plata y ellos antes es como peor que uno porque ellos, yo le digo a él, que
yo tengo partes donde yo lo puedo mandar, decirle que yo le voy a dar, un ejemplo

doscientos, trescientos mil pesos, vayase o voy lo llevo y lo dejo, no puedo hacer eso
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porque él no conoce la plata” (Relato de Madre cuidadora, 2024) otra cuidadora admite su
preocupacion por dejar al ser querido al cuidado de otra persona "no tengo como la
seguridad de que esté bien. y, pues siempre lo cuido yo" (Relato de Madre cuidadora,

2024).

Las cuidadoras comentan sobre las actividades personales y de autocuidado que les
permiten mantener su bienestar personal y mental, estas incluyen la préctica de ejercicio
fisico, talleres de danza y presentaciones de baile con sus familiares con discapacidad a
modo de terapia, como lo menciona una cuidadora "se hacen bailes, a veces presentaciones
de bailes con los nifios que son como un poquito, como el baile terapias™(Relato de Madre
cuidadora, 2024).

Ademas, participan en talleres y capacitaciones organizados por integracion social o
universidades, donde aprenden sobre pintura, manualidades y estrategias para cuidarse a si
mismas "a veces nos hacen talleres de los de los grupos de estado, el afio pasado hicieron
varios talleres como de pintura, como de hacer manillas, como cuidarnos nosotras mismas,
coémo dedicarnos tiempo"(Relato de Madre cuidadora, 2024) reconocen la importancia de
cuidarse a si mismas para poder continuar brindando un cuidado a sus seres queridos, como
lo expresa una cuidadora "porque a veces uno se dedica es a ellos y se le olvida que uno
también se tiene que cuidar porque si uno esta enferma, pues que quien los cuida a ellos,
por mi parte no tengo quien me cuide a mi"(Relato de Madre cuidadora, 2024).

Las cuidadoras expresan la necesidad de tener espacios y momentos para si mismas,
alejadas de las responsabilidades del cuidado, al tiempo que valoran y participan en

diversas actividades y talleres que les permiten cuidar su bienestar personal y mental,
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reconociendo la importancia de este equilibrio para poder brindar un cuidado a su familiar

con discapacidad.

Desde la ética del cuidado propuesta por Carol Gilligan, el significado que le
atribuyen al acto de cuidar, destacando la entrega, sacrificio, compromiso y responsabilidad
hacia sus familiares, encarna los principios de esta ética que "propone un equilibrio entre el
cuidado de otros y el autocuidado, rompiendo con la histérica carga solitaria que han

Ilevado las mujeres".

Desde el interaccionismo simbolico, este significado de cuidar se construye
intersubjetivamente a través de las interacciones y didlogo de experiencias dentro del
grupo, tal como plantea Mead (1934) la sociedad esta conformada por personas que
interacttan unas con otras, creando asi meaning (significados) intersubjetivos, las
cuidadoras se reconocen mutuamente en los rostros y situaciones compartidas, generando
una responsabilidad social entre pares, como expresa Levinas (1991) La responsabilidad

como responsabilidad para con el otro...me concierne, es abordado por mi, como mi rostro.

Las experiencias y desafios que enfrentan, como cambios en su vida, dificultades,
sobrecarga y desgaste, se entienden desde el concepto de responsabilidad social propuesto
por Démina (2007) “la responsabilidad es la capacidad de las personas de responder a una
situacion especifica, en un contexto histérico determinado™(Ddmina, 2007, p. 9). Al
vincularse y tejer lazos de ayuda mutua, generan conciencia compartida sobre sus
problematicas y movilizan acciones conjuntas, aportando a la construccién de la otra, esta

red de apoyo les permite afrontar de manera grupal los retos que implica el cuidado de
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personas con discapacidad, encontrando fortaleza en la union y el reconocimiento de que no

estan solas en esta tarea.

El reconocimiento de la necesidad de un equilibrio entre cuidado y bienestar
personal se relaciona con la ética del cuidado de Gilligan, que propone este balance, las
cuidadoras valoran actividades que les permiten cuidar su bienestar mental, comprendiendo
que este equilibrio es clave para brindar un adecuado cuidado, tal como expresan "porque si

uno esta enfermo, pues que quien los cuida a ellos".

Desde la ética del cuidado, el interaccionismo simbdlico y la responsabilidad social,
se comprende cOmo estas mujeres construyen colectivamente estrategias y acciones para
mejorar sus condiciones de cuidadoras, encontrando en el grupo un espacio de

reconocimiento y apoyo mutuo.

Trabajo Social puede promover politicas y programas que brinden apoyo integral a
estas mujeres, reconociendo su labor y aportando herramientas para el autocuidado y el
equilibrio entre su rol de cuidadoras y su bienestar personal, esto implica trabajar en la
sensibilizacion y concientizacion social sobre la importancia de su labor, asi como la
implementacidn de servicios para cuidadoras, capacitaciones en técnicas de cuidado y

estrategias de afrontamiento al estrés.

Trabajo Social puede facilitar la creacién y fortalecimiento de redes de apoyo
mutuo, espacios seguros donde puedan compartir experiencias, generar conciencia

colectiva y empoderar sus voces para incidir en la toma de decisiones que les afectan.
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10.5 Discapacidad

La discapacidad es un concepto que ha evolucionado a lo largo del tiempo, pasando
de ser vista como un "castigo divino” o una "condicidén de persona endemoniada” a ser
entendida desde un enfoque maés integral y relacional, segun la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizacion Mundial de
la Salud, la discapacidad "es el resultado de una interaccion dinamica entre las condiciones
de salud de una persona y los factores contextuales, entendidos como facilitadores o0 como
barreras para el desempefio y la participacion en las actividades de la vida diaria, en el hogar,
en el trabajo, en la educacién, en la vida social y civica dentro de un ambiente fisico y
actitudinal que puede ser beneficioso o restrictivo".

Esta definicién enfatiza que la discapacidad surge de la interaccion entre las
condiciones de salud individuales y los factores ambientales y personales, que pueden
obstaculizar o favorecer la participacion plena de las personas en la sociedad. Los relatos de
las cuidadoras reflejan precisamente esa percepcion de discriminacion y trato desigual que
enfrentan las personas con discapacidad, destacando la falta de reconocimiento y
oportunidades en comparacidn con otros grupos, asi como el estigma que aun persiste incluso

dentro de las propias familias.
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10.5.1 Percepcion de Discapacidad

Por parte de las cuidadoras se evidencia un sentimiento de discriminacion y trato
desigual hacia este grupo poblacional, expresan su preocupacion por la falta de
reconocimiento y oportunidades que enfrentan las personas con discapacidad en
comparacion con otros grupos, como los adultos mayores.

Existe un malestar al observar que los adultos mayores cuentan con diversas
actividades y facilidades de desplazamiento, mientras que las personas con discapacidad y
sus cuidadoras no cuentan con los mismos beneficios segun los relatos de las cuidadoras,
una de ellas expresa "porque al adulto mayor le hacen muchas actividades y todo eso, lo
que no nos hacen a nosotros como grupo discapacidad, los llevan a eventos, se desplazan de
un lado a otro, a nosotros nos tienen a un lado que porque son personas con discapacidad,
entonces eso es discriminacion nos sentimos discriminados ante toda la sociedad"(Relato de
Madre cuidadora, 2024).

Ademas, las cuidadoras lamentan profundamente la discriminacion que enfrentan
las personas con discapacidad incluso dentro de sus propias familias, expresan cémo en
muchos casos se considera la discapacidad como un castigo divino, lo cual genera rechazo
y estigmatizacion, una cuidadora dice "no pues, pues digamos, mm, sobre la discriminacion
no que siempre eh por sobre todo la familia, la familia lo discrimina mucho porque siempre
dicen que la discapacidad es un castigo de Dios que quien no, que quién sabe qué hizo para
que eso sucediera(Relato de Madre cuidadora, 2024).

Las cuidadoras reconocen con preocupacion la falta de comprension y conocimiento
gue existe en torno a las discapacidades y las politicas publicas relacionadas, un lider

comenta "hay muchas cuidadoras y personas que no saben qué es, qué discapacidad y cual
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y cuéles son las 7 discapacidades, no saben queé es la politica publica" esta falta de
informacion y sensibilizacion puede contribuir al trato desigual que enfrentan las personas
con discapacidad.

Las cuidadoras expresan sentimientos de frustracion y preocupacion ante la
discriminacion, el trato desigual y la falta de comprensién que rodea a las personas con
discapacidad en la localidad de Bosa, sus relatos reflejan la necesidad de generar cambios
significativos para lograr una verdadera inclusion y reconocimiento de los derechos de las
personas con discapacidad.

El relato de las cuidadoras sobre sus vivencias con sus familiares con discapacidad
sobre sus experiencias de discriminacion y trato desigual puede analizarse desde la
perspectiva de la teoria del interaccionismo, las vivencias narradas por las cuidadoras
estarian moldeadas por los significados intersubjetivos que surgen en sus interacciones
cotidianas con otros actores sociales, por ejemplo, la idea de que "la discapacidad es un
castigo de Dios", mencionada en el relato, seria un significado compartido socialmente que
influye en la forma en que algunas familias perciben e interacttan con las personas con
discapacidad.

Desde el interaccionismo simbdlico, se considera que "las personas son capaces de
modificar o alterar los significados y los simbolos que usan en la accién y la interaccion
sobre la base de su interpretacion de la situacion” (Ritzer, 1993) En este sentido, la falta de
comprension sobre las discapacidades y las politicas publicas relacionadas, expresadas por
las cuidadoras, podria vincularse a los significados y definiciones de su realidad.

El interaccionismo simbdlico enfatiza "el estudio de la interaccién social, que puede

ser estrechamente identificada con la que surge Gnicamente en las situaciones sociales"
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(Mercado y Zaragoza, 2011) asi, las experiencias de discriminacion y marginacién descritas
estarian influenciadas por los significados que emergen de las interacciones cotidianas de
las cuidadoras y personas con discapacidad en diversos contextos sociales.

Trabajo Social tiene un rol fundamental en el abordaje de la discriminacion y trato
desigual que enfrentan las personas con discapacidad y sus cuidadoras, las perspectivas
tedricas analizadas, como los grupos de apoyo, la responsabilidad social, la ética del
cuidado y el interaccionismo simbdlico, brindan herramientas clave para comprender estas
realidades y desarrollar estrategias transformadoras.

Desde la disciplina se puede impulsar el empoderamiento y la organizacion de estos
grupos histéricamente marginados, deconstruyendo los significados excluyentes que
perpetdan la discriminacion, sensibilizar a la sociedad sobre la necesidad de responder ante
estas situaciones y generar condiciones para el pleno ejercicio de sus derechos.

La mirada del Trabajo Social, inmersa en el mundo empirico y las interacciones
cotidianas, permite analizar los procesos de estigmatizacidn y proponer caminos hacia una
verdadera inclusion social, promoviendo la ética del cuidado y el equilibrio entre el cuidado
de otros y el autocuidado.

Los relatos de las cuidadoras de personas con discapacidad en la localidad de Bosa,
evidenciaron la complejidad y riqueza de sus experiencias y vivencias, este grupo de apoyo
mutuo ha logrado consolidarse como una valiosa red de apoyo, gracias al apoyo mutuo que
se brindan las cuidadoras, han logrado vinculos afectivos y un sentido de pertenencia que
les brinda refugio en medio de los desafios que enfrentan en su labor diaria.

Se evidencia la importancia que desempefia la espiritualidad y las creencias

religiosas en su afrontamiento, convirtiéndose en una fuente de consuelo, esperanza y
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fortaleza, muchas cuidadoras perciben su labor como un designio divino, aceptando con
gratitud su situacion y buscando encontrar significados y lecciones en ella, su espiritualidad
les permite trascender el sufrimiento y mantenerse resilientes.

Sin embargo, las cuidadoras expresan preocupacion por la discriminacién y el trato
desigual que enfrentan las personas con discapacidad, tanto en la sociedad como dentro de
sus propias familias, esta situacién muestra la necesidad de generar cambios significativos
para lograr un reconocimiento de los derechos de este grupo poblacional.

Debido a esto desde Trabajo Social se debe abordar estas realidades y aportar en la
promocion del empoderamiento de las cuidadoras y personas con discapacidad, desde una
mirada holistica, la disciplina puede impulsar la deconstruccion de significados
excluyentes, sensibilizar a la sociedad y generar condiciones para el ejercicio de sus
derechos, promoviendo la ética del cuidado y el equilibrio entre el cuidado de otros y el

autocuidado.

Resultados
El presente trabajo de investigacion tuvo como objetivo comprender las principales
caracteristicas de la red de apoyo creada por las cuidadoras de personas con discapacidad
en el grupo de ayuda mutua en la localidad de Bosa del barrio Parques de Bogota y como
esta red aporta a los trabajos del cuidado, para ello se realizaron entrevistas
semiestructuradas a cuidadoras con el fin de conocer de primera mano su experiencia 'y

vivencias dentro del grupo de apoyo.

Los principales hallazgos de la investigacion revelan que las cuidadoras han logrado
consolidar una sélida red de apoyo informal dentro del grupo, caracterizad por un profundo

sentido de familiaridad, compafierismo y contencion emocional, este grupo se ha
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convertido en un refugio donde pueden compartir experiencias, brindarse ayuda mutua y
afrontar de manera grupal los desafios del cuidado, ademas el propio grupo de ayuda mutua
representa una valiosa red que complementa y fortalece esas redes informales, brindandoles
herramientas formativas, actividades recreativas y un sentido de pertenencia similar a una

"segunda familia".

En cuanto a la fe y las creencias religiosas se identifica que juegan un papel
fundamental en el afrontamiento de su situacion como cuidadoras, esta espiritualidad les
brinda un profundo refugio, consuelo, esperanza y fortaleza para sobrellevar las demandas
fisicas y emocionales del cuidado, al mismo tiempo que las cuidadoras comprenden su
labor como un acto de entrega, sacrificio, compromiso y responsabilidad de velar por el
bienestar y proteccion de su familiar con discapacidad, reconociendo la necesidad de

encontrar un equilibrio entre el cuidado y su propio bienestar personal.

No obstante, las cuidadoras expresan sentimientos de frustracidn y preocupacion
ante la discriminacion, el trato desigual y la falta de comprension que rodea a las personas
con discapacidad en la localidad de Bosa, evidenciando la necesidad de generar cambios
significativos para lograr una inclusion y reconocimiento de esta poblacion. Estos hallazgos
resaltan la importancia de las redes de apoyo, tanto informales como formales, la
espiritualidad como fuente de fortaleza, el significado profundo que le otorgan a su labor de

cuidado y los desafios que enfrentan en torno a la discapacidad y la discriminacion.

La investigacidn tuvo como objetivos especificos identificar los principales actores
y recursos involucrados en la red de apoyo de las cuidadoras de personas con discapacidad,
interpretar el impacto de esta red en su trabajo como cuidadoras, y analizar las dinamicas de

comunicacion y colaboracion al interior de dichas redes.
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En cuanto a los principales actores involucrados, se encontr6 que las propias
cuidadoras son el actor central, las cuales han logrado consolidar una sélida red de apoyo
informal basada en el compafierismo, la familiaridad y la contencion emocional mutua, el
propio grupo de ayuda mutua representa un actor clave que complementa y fortalece esas

redes informales.

Respecto a los recursos presentes en esta red, se destaca el papel fundamental que
tienen los recursos afectivos, emocionales y practicos que se generan a traves del
intercambio de experiencias y la ayuda reciproca entre pares, ademas de esto, el grupo les

brinda recursos formativos, recreativos y terapéuticos a las cuidadoras.

El impacto de esta red en su labor se evidencia mediante los beneficios emocionales
al brindarles un refugio contra el aislamiento, la monotonia y el desgaste propios del
cuidado, también representan un espacio de reconocimiento, valoracion y acompafiamiento
por parte de quienes comparten su realidad, se observa que la red facilita el acceso a
conocimientos, estrategias y consejos situados para enfrentar mejor los desafios cotidianos

del cuidado.

En cuanto a las dinamicas de comunicacién y colaboracion al interior de la red, se
evidencia que prima un ambiente de ayuda mutua, solidaridad y cooperacién, donde las
cuidadoras se brindan soporte tanto material como emocional ante necesidades puntuales, si
bien pueden surgir conflictos ocasionales, estos no disipan los lazos de unidn presentes,
existe comunicacion la cual facilita el intercambio de saberes y el abordaje conjunto de

problematicas comunes.
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Desde la disciplina del Trabajo Social, la presente investigacion sobre la red de
apoyo creada por las cuidadoras de personas con discapacidad, evidencia diferentes aportes
para el disefio e implementacion de intervenciones profesionales que sean pertinentes con

este grupo poblacional.

En primer lugar, comprender a profundidad las dinamicas y beneficios de estos
grupos de apoyo mutuo, asi como los desafios y necesidades particulares que enfrentan las
cuidadoras, permite desarrollar estrategias de acompafiamiento situadas, que partan y
potencien los propios sistemas de significados, fortalezas y mecanismos de afrontamiento

ya existentes dentro de estos grupos.

Se debe promover y facilitar la creacion y fortalecimiento de estos espacios de
apoyo mutuo, reconociendo el papel crucial que cumplen la promocion de fortalezas, la
generacion de redes de apoyo Y la resignificacion del rol de cuidadoras desde una mirada
mas valorada, se deben brindar herramientas que permitan a las propias cuidadoras

construir colectivamente soluciones acordes a sus realidades.

Es fundamental impulsar procesos de sensibilizacion en torno a la discapacidad,
deconstruyendo los significados excluyentes que perpettan la discriminacion y

estigmatizacion que aun persisten.

Otro aspecto clave es el acompafiamiento diferenciado segun las circunstancias de
cada cuidadora, prestando especial atencion a quienes carecen de una red familiares solida
de apoyo, se deben dar intervenciones integrales que fortalezcan los vinculos afectivos
grupales y faciliten el acceso a recursos adicionales que compensen esta carencia de soporte

familiar.
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Desde la ética del cuidado, el Trabajo Social debe promover politicas y programas
que brinden un verdadero apoyo integral a estas mujeres cuidadoras, reconociendo su labor
y aportando herramientas para el autocuidado y el equilibrio entre su rol y su bienestar

personal.

Conclusiones

Teniendo en cuenta los resultados se evidencia que el rol de cuidadora de una
persona con discapacidad conlleva una serie de desafios y demandas que impactan diversos
ambitos de la vida de quienes asumen esta responsabilidad. Ante esta realidad, se vuelve
imprescindible brindarles un apoyo integral que les permita afrontar de manera mas

efectiva los retos que implica el cuidado de un ser querido con discapacidad.

La red de apoyo informal creada por las cuidadoras de personas con discapacidad
cumple un rol fundamental en brindarles contencién emocional, compafierismo y un sentido
de pertenencia, esta red representa un valioso refugio donde pueden compartir experiencias,
brindar y recibir apoyo, y enfrentar juntas las dificultades asociadas al cuidado, no obstante
a pesar de los beneficios emocionales y practicos que brinda esta red informal, es limitada
en cuanto a los recursos y herramientas que pueden ofrecer, aunado a esto no son
suficientes para abordar integralmente las necesidades y demandas que enfrentan las

cuidadoras.

Por lo tanto, es necesario complementar y fortalecer esta red informal con una red
de apoyo formal y programas gubernamentales que brinden recursos adicionales, tales
como: formacion, asesoramiento especializado, apoyo econdmico y acceso a servicios de

salud mental. Estas redes formales deben trabajar en sinergia con las redes informales
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existentes, reconociendo y potenciando los mecanismos de afrontamiento grupal que ya han
desarrollado las cuidadoras, pero a su vez aportando herramientas y recursos que
complementan sus fortalezas y aborden de manera integral las diversas demandas y

necesidades que tienen las cuidadoras de personas con discapacidad.

Desde la perspectiva de la responsabilidad social, las cuidadoras han asumido un rol
activo y comprometido en responder ante la situacion especifica de sus familiares con
discapacidad, mediante su interaccion en el grupo de apoyo, han construido significados
intersubjetivos y estrategias de afrontamiento. El grupo de apoyo mutuo ha permitido a las
cuidadoras generar conciencia compartida sobre sus problematicas y necesidades,
aportando a la construccion de una responsabilidad social entre pares, dentro del grupo se

reconocen y valoran mutuamente su labor, brindandose apoyo emocional y préctico.

En cuanto a la parte espiritual, si bien la fe y las creencias religiosas representan una
fuente de fortaleza y refugio para las cuidadoras, es importante no reducir sus necesidades
Unicamente a la dimension espiritual, sino abordarlas de manera integral, considerando
aspectos emocionales, fisicos, econdmicos y sociales que influyen en su bienestar y calidad

de vida.

Los resultados revelan que la espiritualidad y las creencias religiosas juegan un
papel fundamental en el afrontamiento de la situacién de las cuidadoras, brindandoles
consuelo, esperanza y fortaleza para sobrellevar las demandas fisicas y emocionales del
cuidado, esta dimension espiritual les otorga un profundo sentido de propésito y motivacion

para continuar con su labor de cuidado.
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Es crucial abordar de manera holistica e integral todas las esferas que impactan su
bienestar, tales como: el &mbito emocional, abordando los sentimientos de frustracion,
estrés y desgaste emocional que experimentan; el &mbito fisico, atendiendo las exigencias
fisicas del cuidado y su impacto en la salud; el &mbito econdmico, considerando las
implicaciones financieras y la necesidad de recursos para brindar un cuidado apto; vy el
ambito social, trabajando en la inclusion, la eliminacién de estigmas y la construccion de

redes de apoyo comunitarios.

Al abordar estas multiples dimensiones de manera integral, se puede brindar un
apoyo méas completo y efectivo a las cuidadoras, complementando la fortaleza que les
brinda su fe y espiritualidad con herramientas y recursos para hacer frente a los diversos

desafios que enfrentan en su trabajo de cuidado.

Si bien las cuidadoras han logrado construir solidos lazos de apoyo mutuo y
mecanismos de afrontamiento grupal, estos esfuerzos se ven obstaculizados por las barreras
socioculturales que aun prevalecen en torno a la discapacidad, los resultados revelan que las
cuidadoras expresan sentimientos de frustracién y preocupacion ante la discriminacion, el

trato desigual y la falta de comprension que rodea a las personas con discapacidad.

Estas actitudes excluyentes y estigmatizantes no solo afectan directamente el
bienestar y la calidad de vida de las personas con discapacidad, sino que también “impactan

negativamente a sus cuidadoras”, quienes deben lidiar con estas barreras sociales.

Es fundamental abordar estas barreras socioculturales mediante procesos de

sensibilizacion y educacion comunitaria que deconstruyan los “mitos, prejuicios y
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estereotipos negativos asociados a la discapacidad™, estos procesos deben promover una
comprension méas profunda de la diversidad humana, el respeto por los derechos y la

dignidad de las personas con discapacidad.

La intervencion desde el Trabajo Social debe partir de un enfoque situado y
contextualizado, reconociendo las fortalezas, recursos y mecanismos de afrontamiento ya
existentes dentro de los grupos de cuidadoras, y potenciando estos elementos en lugar de

imponer estrategias externas desconectadas de sus realidades.

Los hallazgos de la investigacion resaltan la importancia de comprender a
profundidad las dinamicas, significados y vivencias de los grupos de cuidadoras antes de
disefiar e implementar cualquier intervencion profesional, cada grupo ha construido sus
propios sistemas de apoyo, fortalezas y estrategias de afrontamiento acordes a su contexto

particular.

Por lo tanto, es fundamental que las y los profesionales del Trabajo Social adopten
un enfoque situado y contextualizado, centrandose en las realidades especificas de estos
grupos, reconociendo y valorando los recursos y mecanismos de afrontamiento que ya han
desarrollado, en lugar de imponer estrategias externas desconectadas de sus realidades, se

debe partir de lo ya existente y potenciar estas fortalezas.

Esto implica un proceso de co-construccion con las propias cuidadoras, escuchando
activamente sus voces, necesidades y perspectivas, para asi disefiar intervenciones
pertinentes y acordes a sus sistemas de significados y experiencias vividas, de esta manera

evitando caer en enfoques asistencialistas o impositivos.
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Es fundamental que las politicas y programas dirigidos a las cuidadoras de personas
con discapacidad adopten un enfoque integral que no solo se centre en brindar herramientas
para el cuidado, sino que también promuevan el autocuidado, el bienestar personal y el

equilibrio entre su rol de cuidadoras y su vida personal.

Los resultados evidencian que el trabajo de cuidado implica importantes demandas
fisicas, emocionales y psicoldgicas para las cuidadoras, si bien es esencial brindarles
herramientas y recursos para desempefiar mejor su rol de cuidadoras, como formacion,

asesoramiento y apoyo practico, esto no es suficiente por si solo.

Es crucial que las politicas y programas dirigidos a este grupo adopten un enfoque
integral que también priorice el autocuidado y el bienestar personal de las cuidadoras. Ellas
necesitan espacios y recursos que les permitan cuidar de si mismas, tanto fisica como
emocionalmente, para evitar el desgaste y el agotamiento que puede derivar de una

dedicacion exclusiva al cuidado de otros.

Ademas, se debe promover un equilibrio saludable entre su rol de cuidadoras y su
vida personal, reconociendo que ellas también tienen necesidades, intereses y proyectos
individuales mas alla del cuidado, esto implica brindarles herramientas para gestionar de
manera efectiva su tiempo, establecer limites saludables y contar con redes de apoyo que

les permitan tener momentos de descanso y recreacion.

Al adoptar este enfoque holistico e integral, se reconoce la importancia y el valor
del rol de las cuidadoras, pero también se les brinda el respaldo necesario para que puedan

cuidar de si mismas y mantener un equilibrio saludable.
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Para garantizar el bienestar de las cuidadoras de personas con discapacidad, es
crucial adoptar un enfoque holistico que reconozca y potencie sus fortalezas existentes, al
tiempo que les brinde herramientas y recursos complementarios para abordar las diversas

dimensiones que impactan su calidad de vida.

Recomendaciones

Los hallazgos de esta investigacion evidencian la importancia de visibilizar y
reconocer la labor que realizan las cuidadoras de personas con discapacidad en la
comunidad de Parques de Bogota, estas mujeres dedican su tiempo y esfuerzo al cuidado de
su familiar con discapacidad, enfrentando diversos desafios y asumiendo una gran
responsabilidad. Sin embargo, su contribucidon a menudo pasa desapercibida y no recibe el

reconocimiento que merece.

Es por ello que se recomienda impulsar una mayor divulgacion de su rol en su
comunidad la cual se ubica en Parques de Bogota Bosa, sensibilizando sobre las
implicaciones, desafios y aportes que conlleva el cuidado de un familiar con discapacidad;
esto implica generar espacios de dialogo y visibilidad para que las cuidadoras compartan
sus experiencias, desafios y necesidades, con el fin de promover una mayor comprension y

valoracion de su labor en su comunidad.

Desde la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca, se tiene la responsabilidad

de contribuir a deconstruir los estigmas y generar conciencia sobre la necesidades de las

105



106

cuidadoras; como institucion académica es fundamental promover la formacion de

profesionales comprometidos con esta temética.

En este sentido, se recomienda a la Universidad, desde el programa de Trabajo
Social, crear un campo de préctica en Bosa Parques de Bogotéa enfocado en el abordaje de
las necesidades y realidades de las cuidadoras de personas con discapacidad y sus familias.
Este espacio permitiria un acercamiento situado a las problematicas de este grupo
poblacional, generando conocimientos précticos y propuestas de intervencion pertinentes

desde un dialogo horizontal con las propias cuidadoras.

Esta iniciativa brindaria una valiosa oportunidad de formacion para las y los futuros
trabajadores sociales en tematicas relacionadas con: discapacidad, cuidados, ética del
cuidado y responsabilidad social, al tener experiencias practicas y cercanas con esta
realidad, los (as) estudiantes podran desarrollar habilidades para abordar de manera integral

las necesidades de las cuidadoras y sus familias.

El Trabajo Social tiene incidencia en el acompafiamiento, fortalecimiento y
promocion de los grupos de apoyo mutuo que han logrado consolidar las cuidadoras de
personas con discapacidad, estos grupos representan una red de contencién emocional,
intercambio de experiencias y estrategias de afrontamiento ante los desafios que tienen

diariamente.

Es fundamental que los profesionales del Trabajo Social adopten un enfoque
horizontal y participativo, facilitando procesos que permitan a las propias cuidadoras

potenciar sus redes informales, identificar sus necesidades prioritarias y construir
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colectivamente estrategias que promuevan el autocuidado y la exigencia de derechos ante
las entidades competentes, esto implica reconocer y valorar los saberes y capacidades
instaladas en estos grupos, aportando herramientas que les permitan consolidar sus procesos

organizativos y fortalecer su autonomia.

Dada la diversidad de experiencias en cuanto al apoyo familiar que enfrentan las
cuidadoras de personas con discapacidad, es esencial que las y los profesionales o
estudiantes de Trabajo Social disefien una estrategia de intervencion familiar diferenciada,
inclusiva, participativa y con enfoque derechos, esta estrategia debe contemplar ademas las
necesidades especificas de aquellas cuidadoras que no cuentan con un apoyo familiar

solido.

Se debe asegurar un acompafiamiento integral que promueva la vinculacién de estas
cuidadoras a redes de apoyo comunitarias, estas redes pueden brindar un espacio de
contencion, orientacion y fortalecimiento de sus capacidades para enfrentar los desafios del
cuidado, ademas es fundamental promover la autovaloracion y el autocuidado de estas
mujeres, quienes muchas veces priorizan las necesidades de sus familiares por encima de

las propias, poniendo en riesgo su bienestar fisico y emocional.

En cuanto a las instancias gubernamentales de Bogota, como la Secretaria Distrital
de Integracién Social, la Secretaria Distrital de Salud y la Secretaria Distrital de la Mujer,
es imperativo fortalecer las politicas publicas y los programas que brinden un apoyo
econdmico y asistencial a las cuidadoras de personas con discapacidad, la labor que

desemperfian estas mujeres debe ser reconocida y valorada como un trabajo.
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Por ello, se deben fortalecer los subsidios y ayudas econémicas que les permitan
cubrir los gastos adicionales que conlleva el cuidado de una persona con discapacidad.
Garantizar un acceso efectivo a servicios de salud, tanto para las cuidadoras como para las
personas a su cargo, ademas se recomienda implementar programas de capacitacion y
espacios de conocimiento y esparcimiento que les brinden herramientas para un mejor
desempefio de sus tareas de cuidado, sin descuidar su propio bienestar fisico, emocional y

social.

Se recomienda a la manzana del cuidado de Bosa ampliar su cobertura y fortalecer
sus programas de acompafamiento y respiro para las cuidadoras de la localidad. Esto
permitiria brindar un apoyo mas cercano y contextualizado a las necesidades especificas de
esta poblacién, ofreciendo espacios de respiro, talleres practicos y redes de apoyo

comunitario que les permitan conciliar su labor de cuidado con su propio autocuidado.

La creacion de programas desde el Trabajo Social que se brinden tanto para las
comunidades, las cuidadoras y las personas con discapacidad, debe darse desde un enfoque
interdisciplinario, este abordaje integral permitira compartir conocimientos y practicas
provenientes de diversos campos de estudio, enriqueciendo asi las estrategias de

intervencion.

Es importante que profesionales de diferentes disciplinas, como psicologia, terapia
ocupacional, enfermeria, entre otros, trabajen de manera coordinada con los (as)
trabajadores sociales, de esta forma la colaboracidn interdisciplinaria permitira contar con
una variedad de recursos y perspectivas que contribuyan a mejorar la calidad de vida de las

personas con discapacidad y sus cuidadoras, a la vez que se generara un impacto mas
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significativo al abordar de manera holistica las diversas dimensiones involucradas en el

proceso de cuidado.

Para las cuidadoras de personas con discapacidad, es fundamental que su voz y
experiencia sean reconocidas y valoradas, por ello se debe apuntar a la busqueda de su
participacion activa en la toma de decisiones y el disefio de politicas y programas que las

afectan directamente.

Ustedes, cuidadoras, son quienes mejor conocen las realidades, desafios y
necesidades que enfrentan dia a dia en su labor, por lo tanto, su perspectiva y su aporte son
invaluables para garantizar que las soluciones propuestas respondan verdaderamente a sus
necesidades y estén alineadas con sus vivencias y contextos especificos. Por ello, las
instancias encargadas de formular e implementar politicas y programas relacionados con el
cuidado de personas con discapacidad, generen espacios de dialogo y participacion para las

cuidadoras.

ANEexXos

Guia de Entrevista para la Cuidadoras de personas con Discapacidad pertenecientes
al grupo de apoyo de Bosa- Parques de Bogota

Objetivo: Comprender las experiencias, aportes y perspectivas de las cuidadoras de
personas con discapacidad y del lider, pertenecientes al grupo de apoyo de Bosa en Parques
de Bogota, en relacion con su labor de cuidados, la dindmica del grupo y experiencia

personal.

Preguntas Sociodemograficas
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° ¢Cual es su edad?

° ¢ Cudl es su estado civil actualmente?

° ¢ Cudl es el nivel educativo més alto que ha alcanzado?

° ¢ Cudl es su ocupacion u oficio principal?

° ¢Cudles son los ingresos mensuales en su hogar?

° ¢En que barrio de Bosa vive actualmente?

° ¢Queé parentesco tiene con la persona que cuida?

° ¢ Desde hace cuénto tiempo ejerce labores de cuidado de su familiar?

° ¢ Cuéntas horas al dia dedica al cuidado de la persona con discapacidad?
° Aparte del grupo, ¢cuenta con algun otro tipo de red de apoyo para su labor
de

° cuidados?

Entrevista Cuidadoras

Eje: Grupo de apoyo

° ¢Coémo se entero de la existencia del grupo y qué la motivo a participar en
él?

° ¢Qué actividades realizan en el grupo? ¢Como es la dinamica de las
reuniones?

° ¢Como se lleva con las otras cuidadoras del grupo cuando se retinen?

° ¢De qué hablan entre ustedes durante las reuniones?

° ¢El grupo le ha ayudado en su trabajo de cuidar a una persona con

discapacidad?
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Eje: Cuidadoras

° ¢Cdémo es un dia tipico en su labor como cuidadora? ;Qué tipo de tareas
realiza?

° ¢Qué siente cuando cuida diariamente a su familiar?

° ¢Coémo llegd a ser cuidadora de su familiar? ;Qué cambios y desafios
implico en su

° vida?

° ¢Como es la experiencia de ser mujer y cuidadora en nuestro contexto
social?

° ¢Qué dicen en su casa sobre el trabajo que usted hace cuidando a su
familiar?

° ¢Siente que cuidar a su familiar ha cambiado como se ve a si misma?

Eje: Responsabilidad social

° ¢Como describiria la relacion de apoyo que se genera entre las integrantes
del

° grupo?

° ¢De qué manera contribuye el grupo al bienestar propio y de las demas

cuidadoras?

° ¢Como visualiza el impacto de estos grupos de apoyo en la sociedad?

° Segun su perspectiva, ¢qué significado le otorga la sociedad al trabajo de
cuidados?

o Eje: Etica del cuidado

° ¢Qué significa para usted cuidar a una persona en situacion de discapacidad?
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° ¢Cémo equilibra su labor de cuidados con sus propias necesidades y
bienestar?

° Su familia, ¢valoray le reconoce el trabajo duro que hace por cuidar a su
pariente

° con discapacidad? ;Cémo se lo demuestran?

[ ]

Entrevista Lider del Grupo de Apoyo

Eje: Grupo de apoyo

° ¢COmo y por qué surgio la idea de conformar este grupo de cuidadoras?

° ¢Como ha sido el proceso para consolidar el grupo? ;Qué desafios ha
enfrentado?

° ¢Como definiria los objetivos y la importancia de este espacio para las

° participantes?

° ¢Como se llevan las cuidadoras cuando se encuentran en las reuniones?

° ¢De qué temas hablan normalmente cuando estan juntas en el grupo?

° ¢Cree que el grupo cambia la manera en que las cuidadoras ven su trabajo?

Eje: Cuidadoras

° Desde su perspectiva, ¢cudles son las principales necesidades y demandas de
las

° cuidadoras?

° ¢Qué aportes considera que brinda el grupo al bienestar de estas mujeres?
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° ¢Coémo describiria el vinculo de solidaridad que se genera entre las
integrantes?

° ¢Las familias de las cuidadoras apoyan y comprenden su trabajo?

° ¢Piensa que ser cuidadoras cambia la forma en que se ven a si mismas?

Eje: Responsabilidad social

° ¢Cree que es relevante promover grupos de ayuda mutua entre cuidadores?
° Mas alla del grupo, ¢qué medidas sociales debieran implementarse para
apoyar a las

° cuidadoras?

° ¢Como visualiza el impacto de estos grupos en términos de responsabilidad
social?

° ¢Cree que el grupo al compartir sus experiencias puede cambiar los

significados que

° la sociedad da al trabajo de cuidado? ;Cémo?

° En el espacio que se crea gracias al grupo de apoyo, el cual permite que las
° cuidadoras se unen y se solidarizan entre ellas, ¢cree que se va creando una
nueva

° manera compartida de cuidarse unos a otros?

Eje: Etica del cuidado

° ¢Como describiria el vinculo de solidaridad que se genera entre las
integrantes?
° Desde su rol de lider, ;como promueve el cuidado entre las integrantes?
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° ¢Considera que la sociedad podria ver el cuidado de alguien como apoyo
con carifio
° en lugar de una responsabilidad pesada?
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