Articulos originales

Evaluacion de efectividad del proyecto
'(vidando a cuidadores de personas en situacion de
discapacidad’. Bogotd - Segundo semestre de 2007*

Evaluation of Effectiveness of the Project ‘Caring Caregivers of Persons in Disability Situation”.
Bogotd - Second Semester of 2007

Avaliacdo de efetividade do projeto “cuidando a cuidadores de pessoas em situacdio de deficiéncia”.
Bogotd - Sequndo semestre de 2007

Maria Teresa Buitrago-Echeverri MsC', Martha Lucia Santacruz-Gonzdlez?

Recibido: 28 de septiembre de 2009 e Aceptado: 22 de julio de 2010

Para citar este articulo: Buitrago-Echeverri, M. T. & Santacruz-Gonzdlez, M. L. Evaluacidn de efectividad del proyecto
“Cuidando a cuidadores de personas en situacidn de discapacidad”. Bogotd - sequndo semestre de 2007. Rev. Cienc. Salud 2010; 8 (2): 9-20.

Resumen
El presente articulo expone los resultados de un estudio descriptivo mixto transversal realizado
con el fin de estimar la contribucién del proyecto “Cuidando a cuidadores y cuidadoras en el for-
talecimiento de las competencias personales y grupales”, a nivel de autocuidado, resignificacion
de su proyecto de vida, destrezas en el manejo de la persona en condicion de discapacidad y au-
togestion comunitaria. Proyecto a cargo de cuidadores y cuidadoras de personas en situacion de
discapacidad, realizado en veinte localidades de la ciudad de Bogotd durante el segundo semestre
de 2007. El estudio permitid identificar la escasa valoracion de cambio percibida por los cuidadores
en el componente de pricticas de autocuidado; no obstante, de manera general puede afirmarse
que los cuidadores registraron cambios en las cuatro areas de intervencion sin ser éstos estadis-
ticamente significativos entre las clases con respecto a la poblacion general. S6lo hubo cambios
estadisticamente reveladores en el drea de autogestion comunitaria en el 30% de la poblacién.
Como resultado se propone la implementacion de procesos mds extensos, sostenibles y conti-
nuos, que partan de espacios de contencion para, desde alli, impulsar su motivacién y vinculacion
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a otros procesos de cambio individual y colectivo. Ademas, se espera contar con un perfil de facili-
tadores (profesional y agente de cambio) que contemple competencias mas fuertes en el saber ser
y saber convivir, debido a que se requiere del manejo de componentes psicosociales importantes
en este grupo de personas. Y, adicionalmente, se propone fortalecer los procesos organizacionales
y las redes sociales; es decir, se requiere de acciones colectivas, pues la discapacidad es un hecho
social donde lo individual es s6lo un momento del proceso de inclusion de la persona con disca-
pacidad, de su familia, su cuidador y cuidadora.

Palabras clave: cuidador, cuidadora, rehabilitacién basada en comunidad, estrategia promocional
de calidad de vida y salud, efectividad.

Abstract

The present paper presents the results of a transversal descriptive study which intended to esti-
mate the contribution of the project “Caring for those who take care of people with disabilities”
in the areas of: strength of personal and group competences, self care, life project, dexterity in the
care process of people with disabilities, and communitarian auto management; that was imple-
mented in twenty urban areas with caregivers of the city of Bogota in the year 2007. The study
allowed the researches to acknowledge the little change perception that caregivers had in terms
of self care, however, the caregivers perceived change in the four areas, although this were not
statistically significant in comparison with the general population. There were only significant
changes in the communitarian auto management area in 30% of the population.

As a result, it is proposed that more extensive, continuous, and sustainable processes are
implemented and that this process arises from contention spaces which can be created with the
caregivers, from which they can be motivated to participate in other “processes of collective and
individual changes. Also there’s a need to rely on facilitators (professionals and change agents)
who have stronger competences on the how to be and the how to interact competences, because
there’s a need to manage the psychosocial components in this group of people. Also, we must
make organizational processes and the social networks stronger, this is: collective actions are
required, because disability is a social fact, and so, the individual issues are just a moment in the
process of inclusion of the person with disability, his family and caregiver.

Keywords: caregiver, community based rehabilitation, promotional strategy for quality of life,
health and effectiveness.

Resumo

O presente artigo expde os resultados de um estudo descritivo misto transversal realizado com o
fim de estimar a contribuicéo do projeto “Cuidando a cuidadores e cuidadoras no fortalecimento
das competéncias pessoais e grupais” no nivel de autocuidado, re-significacdo de seu projeto de
vida, destrezas no manejo da pessoa em condigao de deficiéncia e autogestao comunitéria. Projeto
a cargo de cuidadores e cuidadoras de pessoas em situagao de deficiéncia, realizado em vinte loca-
lidades da cidade de Bogotd durante o segundo semestre de 2007. O estudo permitiu identificar
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a escassa valoracdo de mudanga percebida pelos cuidadores no componente de praticas de auto-
cuidado; ndo obstante, de maneira geral pode se afirmar que os cuidadores registraram mudangas
nas quatro areas de intervencdo sem ser estes estadisticamente significativos entre as aulas em
relagdo a povoagao geral. S6 houve mudangas estadisticamente reveladoras na drea de autogestao
comunitdria no 30% da povoagao.

Como resultado se propoe a implementagao de processos mais extensos, sustentaveis e conti-
nuos, que partam de espacos de contengao para, desde ali, impulsionar sua motivagao e vinculagao
a outros processos de mudanga individual e coletiva. Além disso, contar com um perfil de facili-
tadores (profissional e agente de mudanga) que contemple competéncias mais fortes no saber ser
e saber conviver, devido a que se requere do manejo de componentes psicossociais importantes
neste grupo de pessoas. E, adicionalmente, fortalecer os processos organizacionais e as redes so-
ciais; € dizer, se requere de acdes coletivas, pois a deficiéncia é um fato social onde o individual é
s6 um momento do processo de inclusao da pessoa com deficiéncia, de sua familia, seu cuidador
e cuidadora.

Palavras chave: cuidador, cuidadora, reabilitacdo baseada na comunidade, estratégia promocional

de qualidade de vida e saiide, efetividade.

Introduccion
El proyecto denominado “Cuidando a cuida-
dores” surge en la Secretaria Distrital de Salud
(SDS) en el afio 2004, como respuesta a las
necesidades y la realidad del grupo poblacional
de cuidadores y cuidadoras de las personas con
discapacidad. Es una intervenciéon que forma
parte de la estrategia de Rehabilitacién Basada
en Comunidad (RBC) desarrollada en el Distrito
Capital desde el afio 1996. Esta enmarcada en los
componentes de la salud publica y toma aportes
de experiencias internacionales y nacionales.
A nivel mundial, la RBC se considera una
estrategia de desarrollo comunitario para la
rehabilitacion, la igualdad de oportunidades,
la reduccién de la pobreza y la integracion
social de todas las personas con discapacidad
(1). En Bogots, las acciones se articulan con las
categorias de ciudadania y derechos, inclusion
social y calidad de vida; y se implementan bajo
la metodologia que propone la RBC y la estra-
tegia promocional de calidad de vida y salud (2).
La intervencién “Cuidando a cuidadores” es
un espacio de apoyo y respiro donde el cuidador

dispone de un tiempo de descanso y esparci-
miento que lo saca de la rutina del cuidado y
promueve estados de bienestar mediante activi-
dades complementarias de relajacion, desarro-
llo personal, autocuidado y esparcimiento (3).
Esta poblacion se identifica y canaliza de otras
acciones de RBC y del proceso de registro para
lalocalizacion y caracterizacion de las personas
con discapacidad (DANE y SDS) (4).

Del total de 173.587 personas con discapa-
cidad, registradas en el periodo comprendido
entre enero del 2005 y el 31 de enero de 2007, se
puede inferir que el niimero total de cuidadores
y cuidadoras de personas con discapacidad en
la ciudad se aproxima al ndmero de personas
identificadas y caracterizadas con discapacidad.
Por ejemplo, existen aproximadamente 53.000
personas que requieren de apoyo permanente
de un cuidador o cuidadora todo el dia. Estas
personas son en su mayoria mujeres.

Este dato pone en escena un alto niimero de
cuidadores y cuidadoras cuyo proyecto de vida
esta supeditado al cuidado de otra persona con
caracteristicas que les demanda esfuerzos fisi-
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cos, emocionales y espirituales que en algunas
ocasiones sobrepasa su habilidad, paciencia y
recursos.

Desde el escenario necesidad-respuesta,
surgi6 la pregunta: ;jcual es la efectividad del
proyecto “Cuidando a cuidadoras y cuidadores
de personas con discapacidad” desarrollado en
Bogota durante el segundo semestre de 2007
y que trabaja por el fortalecimiento de las
competencias personales y grupales a nivel de
autocuidado, resignificacion de su proyecto de
vida, destrezas en el manejo de la persona en
condicion de discapacidad y autogestion comu-
nitaria con personas en situacion de discapaci-
dad? Para esto se planted evaluar su resultado
con el fin de valorar los aportes que el proyecto
hace en procesos de fortalecimiento individual,
en esferas relacionadas con el ejercicio de la ciu-
dadania y empoderamiento de las cuidadoras,
y en aquellas que hacen referencia al colectivo,
el desarrollo social y el posicionamiento de la
estrategia de RBC.

Esta evaluacion partié del conocimiento
sobre los escasos estudios que miden la efec-
tividad de intervenciones en el campo de la
promocion de la salud y se realizé mediante
la propuesta de “Evaluacion de efectividad de
intervenciones de promocién de la salud”, me-
todologia de evaluacion rapida propuesta por
el Centro para el Desarrollo de Tecnologia y
Politicas en Salud —CEDETES- de la Univer-
sidad del Valle. La propuesta se llevé a cabo con
el objetivo de mejorar el proyecto y avanzar en
su efectividad, al igual que aportar en el avance
en metodologias que puedan ser usadas para
evaluar otros proyectos de la misma estrategia
o de otras acciones de promocion de la salud, lo
cual la convierte en una herramienta necesaria
para aportar a la toma de decisiones sobre in-
versiones realizadas desde el sector salud.
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Referente conceptual

Se tomaron como referentes los desarrollos
conceptuales de diversos autores en el campo
del cuidado, el rol del cuidador y los efectos en
la salud integral de la persona que cuida de otro
durante espacios de tiempo prolongados (5,
6,7,8,9). Estos evidenciaron que la actividad
generalmente es proporcionada por mujeres o
cuidadoras y cuidadores informales, que son
aquellos que asumen los cuidados de la persona
con discapacidad y vienen del circulo familiar,
vecino, conocido 0 amigo.

Adicionalmente, la intervencion se desarro-
lla en el marco de la Rehabilitacién Basada en
Comunidad (RBC) (1), considerada ésta como
una estrategia de desarrollo comunitario para
la rehabilitacion, la igualdad de oportunidades
y laintegracion social de todas las personas con
discapacidad mediante la integracion y articu-
lacién de acciones orientadas al desarrollo de
las capacidades fisicas y mentales de las perso-
nas con discapacidad, a que éstas puedan tener
acceso a servicios y oportunidades ordinarios,
a que sean colaboradores activos dentro de la
comunidad y la sociedad en general, y otras
acciones orientadas a impulsar a las comuni-
dades a promover y proteger los derechos de
las personas con discapacidad mediante trans-
formacion en la comunidad (1, 12).

Desde estas perspectivas tedricas y metodo-
l6gicas, el proyecto de “Cuidando a cuidadores
desde la SDS” responde a los planteamientos
de la RBC y ha sido considerada una accién de
formacion. Actualmente (2) centra su objetivo
en promover la construccion del proyecto de
vida en los cuidadores y cuidadoras de personas
con discapacidad a partir del desarrollo de sus
competencias ciudadanas, de sus habilidades
psicosociales, de promover su autocuidado, de
mejorar el manejo de la persona con discapa-
cidad y las relacionadas con la participacion
social, y de la autogestion de manera que se
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favorezca su calidad de vida. Asi, el proceso in-
cluye actividades de formacion en el ejercicio
de sus derechos, en discapacidad, en técnicas
para el cuidado de la persona con discapacidad
y en manejo de estrés. [gualmente, se trabajan
sesiones orientadas al desarrollo personal y
del proyecto de vida, y otras para promover
la participacion en grupos, organizaciones y
redes sociales.

Las actividades se trabajan en modalidad
grupal con una intensidad de 80 horas de for-
macion, las cuales se distribuyen en un periodo
de 4 a 6 meses con sesiones semanales o quin-
cenales de 4 horas; cada grupo esta conformado
por entre 15 y 20 participantes.

Objetivos del estudio

Con este trabajo se pretende estimar la con-
tribucion del proyecto “Cuidando a cuidado-
res y cuidadoras” en el fortalecimiento de las
competencias personales y grupales a nivel de
autocuidado, resignificacion de su proyecto de
vida, destrezas en el manejo de la persona en
condicion de discapacidad y autogestion comu-
nitaria de los cuidadores y cuidadoras.

Metodologia

Tipo de estudio

Se desarroll6 un estudio descriptivo mixto para
contener un componente cuantitativo y otro
cualitativo. El disefio correspondi6 temporal-
mente a un estudio transversal. El universo lo
constituyeron los 333 cuidadores de las veinte
localidades del Distrito Capital que participaron
del proyecto, y los profesionales y agentes de
cambio que desarrollaron el proyecto durante
el primer semestre de 2007 en la ciudad de Bo-
gotd. Se calcul una muestra correspondiente
a 117 cuidadores del total, un promedio de 16
por localidad.

La asignacion de los cuidadores a encuestar
se hizo por seleccién aleatoria entre los lista-
dos consecutivos proporcionados por los pro-
fesionales de las localidades. Se trabajo con los
expertos y agentes de cambio que participaron
en el proyecto en el tiempo mencionado y que
aun se encontraban con vinculacion laboral en
las Empresas Sociales del Estado.

Procedimiento y recoleccion

de la informacion

La informacion referente a los cuidadores se
recolectd a partir del “Cuestionario para cuida-
doras y cuidadores”, instrumento construido
por las autoras de este trabajo definiendo los
indicadores correspondientes a cada una de las
dreas que se trabajaron a lo largo del desarro-
llo del proyecto con los cuidadores, teniendo
como referencia los siguientes instrumentos:
Inventario de habilidades del cuidado para va-
lorar calidad de vida en cuidadores, utilizado
por Barrera, Pinto y Afanador (7); Alteracion
de vida del cuidador, propuesto por Baldwin,
Kleeman y Steevens (27); y, ademads, a partir
de su experiencia en el trabajo con cuidadores.

El instrumento contiene inicialmente las
variables sociodemogrificas de edad, escolari-
dad, estado civil y ocupacion de los cuidadores,
y unas preguntas estructuradas que permiten
valorar los cambios que éstos atribuyen al pro-
yecto en el fortalecimiento de las competencias
individuales y grupales objeto del mismo. Para
ello asignan una valoracion al desemperio de
las competencias antes y después de su parti-
cipacion en el proyecto, y al final dan la opcién
de consignar observaciones que al respecto
tuvieran los cuidadores.

Las situaciones a explorar se estructuraron
en cuatro areas correspondientes a las interven-
ciones: practicas de autocuidado, resignificacion
del proyecto de vida, destrezas en el manejo de
la persona en situacion de discapacidad —con 16
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items en cada una— y autogestion comunita-
ria —con 12 {tems a evaluar—; para un total de
60 items. La escala de valoracién fue de 1 a 5,
siendo cinco la mayor valoracion y asignando
en cada indicador el valor correspondiente a la
situacion en dos momentos: antes 'y después de
haber participado en el proyecto.

Con los profesionales y agentes de cambio,
mediante la técnica de grupos focales, se reco-
lect6 informacion sobre su percepcion acerca de
la coherencia y articulacion de la estrategia de
RBC con la estrategia promocional de calidad
de vida y salud, y, a su vez, de la intervencion
de cuidadoras con estas dos estrategias y con
el contenido, la estructura y el alcance de los
objetivos propuestos en los lineamientos del
proyecto. Ademds, diligenciaron un instrumen-
to de siete preguntas que permitié conocer su
valoracion sobre la coherencia entre los com-
ponentes del proyecto.

Organizacion, sistematizacion

y andlisis de los datos

Para el procesamiento de los datos producto
de los cuestionarios se construy6 una base de
datos en Excel que permiti6 el ordenamiento
de los mismos y el traslado para su posterior
analisis con el software SPSS 15. El analisis de
variables que permiti6 diferencias de propor-
ciones contd con calculos e interpretaciones
de pruebas de significancia estadistica usados
para la inferencia de las diferencias relevantes
entre el antes y el después de haber participado
en el proyecto.

La informacion de los grupos focales fue
transcrita y ordenada posteriormente en la
matriz construida para tal fin —de acuerdo con
las categorias previamente establecidas— y se
realizo la triangulacion de esta informacion
y su relacion con el marco de referencia del
proyecto.
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Consideraciones éticas

En términos de las consideraciones éticas del
estudio, se tuvo en cuenta mantener informa-
dos a los actores sobre el proceso; en todos los
casos se guardo la confidencialidad de la infor-
macion y se conté con el consentimiento por
escrito y firmado por los participantes.

Descripcion de resultados (32)

Los resultados presentan los hallazgos relacio-
nados con las caracteristicas sociodemogréficas
de las cuidadoras y cuidadores y los cambios
percibidos a partir de su participacion en el pro-
yecto, asi como las percepciones de los profesio-
nales y agentes de cambio que implementan la
intervencion y la RBC en las 20 localidades de
Bogota. En este sentido, se presentan organiza-
dos en las categorias establecidas por el estudio
y para el analisis de la informacion.

Caracteristicas sociodemogrdficas
de los cuidadores participantes
en el proyecto
De los 120 cuidadores encuestados, el 90.8%
corresponde al sexo femenino y el 9.2% res-
tante, al género masculino. La mayoria de los
cuidadores (56.7 %) se encuentra en el rango de
edad entre 36 y 59 afos; s6lo un 7.5% es me-
nor de 17 afos; 12% estd entre los 18 y 35, y el
81% son personas entre los 39 y los 60 afios o
mas. Respecto al nivel de escolaridad, el 95.8%
manifiesta saber leer y escribir, entre éstos un
90.5% no supera el bachillerato completo, y
s6loun 8.3% ha realizado algtin tipo de estudio
superior. El estrato socioeconémico prevalente
entre los cuidadores participantes en el estudio
fue el 2, con un 57.5%; seguido del estrato 3,
con un 34.2%; el estrato 1, con el 16.7%; y
finalmente, con menor porcentaje, el estrato 4,
con apenas el 8.3% de los participantes.

El 70.83% de los cuidadores refiere como
ocupacion el hogar; s6lo un 26.66 % se encuen-
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tra en la categoria de empleados, trabajadores
independientes o pensionados; y el tiempo de
vida promedio dedicado al cuidado se ubica en
los 14.7 afos.

Aporte del proyecto “Cuidando a
cuidadores” en el fortalecimiento de
competencias personales y grupales

a nivel de autocuidado, resignificacion
de su proyecto de vida, destrezas en

el manejo de la persona en condicion
de discapacidad y autogestion
comunitaria

La valoracion de estas areas, en la mayoria de
casos, aumenta hacia una superior calificacion
una vez finalizado el proyecto. De manera ge-
neral, en los histogramas se observo que hubo
cambio en todas las dreas. Dada la distribucion
mas o menos simétrica de los datos se eva-
luaron estos cambios con el estadistico T de
student, con el cual se confirmé si se produjo
algin cambio entre el antes y el después de la
intervencion.

El cambio en general fue positivo, con valo-
res cercanos a 1y con un promedio también de
1 para los cuatro ejes de analisis. Siendo de 1.20
para el drea de practicas de autocuidado; de 1.12
para la de resignificacion de proyecto de vida,
de 1.13 para el drea de destrezas en el manejo de
la persona en condicién de discapacidad, y
de 1.45 para la de autogestion comunitaria, el
promedio de variacién més alto.

Para profundizar y poder concluir con vali-
dez sobre las diferencias observadas en los cam-
bios valorados por los cuidadores en cada una
de las areas, se realizé un analisis multivariado
con el método de correspondencias multiples
y clasificacion mixta. Las dreas que tienen alta
correlacion son: practica de autocuidado con
destreza en el manejo de la persona en condi-
cién de discapacidad, y autogestion comuni-
taria con resignificacion del proyecto de vida,

con valores de 2.87 y 2.75, respectivamente, lo
cual permite concluir que las variaciones mas
significativas se dieron en estas dos esferas de
trabajo del proyecto con cuidadores y que los
cambios percibidos fueron menos significativos
en lo que respecta a las practicas de autocuidado
y las destrezas en el manejo de la poblacion en
condicion de discapacidad.

Con el fin de precisar el analisis, se indago
por el comportamiento de las variaciones de
las cuatro dreas de intervencion. Los datos
mostraron que s6lo hubo una leve tendencia
al cambio mayor en autogestién comunitaria.
Asi, de manera general, puede afirmarse que los
cuidadores registraron cambios en las cuatro
dreas de intervencion sin ser éstos estadistica-
mente significativos; el cambio se dio s6lo en
el 30% de la poblacién.

Valoracion de la solidez del proyecto
“Cuidando a cuidadores” en relacion
con el planteamiento conceptual,
metodoldgico y el marco tedrico

de la intervencion

En relacion con la articulacion que tiene el
proyecto “Cuidando a cuidadores” con la es-
trategia promocional de calidad de vida y salud
(EPCVS) y con la estrategia de rehabilitacion
basada en comunidad (RBC), se encontré que:
la EPCVS vy la estrategia de RBC se articulan
en la medida en que una estd inmersa en la
otra; en que existen coincidencias en el nivel
conceptual y sus propésitos en elementos que
comparten como el de desarrollo humano y el
desarrollo de la autonomia; en que tienen la po-
sibilidad de ampliar la mirada de la salud como
un proceso social y articularla a conceptos mas
amplios sobre calidad de vida como derecho; y
ademds que existe conexion entre el enfoque
de derechos y la promocion del trabajo en red.
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Valoracion de la coherencia interna
del proyecto respecto a la suficiencia
de sus objetivos, resultados,
actividades y supuestos

Las valoraciones de coherencia del proyecto en
su mayoria estuvieron por encima de 3.5, sien-
do mayores las correspondientes a la conexion
entre los objetivos y el marco conceptual, se-
guida de la coherencia entre la estructura de
los médulos y los objetivos. En general puede
afirmarse que el proyecto esta formulado de
manera coherente, aunque es posible mejorarlo
respecto al papel de los actores y a la metodo-
logia propia del trabajo en red; ademas estos
resultados pueden estar influenciados por las
dificultades que este trabajo tiene con respecto a
la pertinencia de duracion de las acciones, cuya
valoracion fue la mas baja tanto entre los profe-
sionales como en los agentes (3.3.y 2.9), siendo
en general la dimension més critica; al igual que
la flexibilidad que se tiene para adaptarlo a las
realidades y necesidades locales (3.5 y 3.25).

Discusion y conclusiones
Los resultados del presente estudio respecto
al perfil de los cuidadores coinciden con lo
referido en la bibliografia consultada y con lo
descrito en otros estudios (5, 6,7, 19y 25), por
ejemplo: son mujeres, en su mayoria, con bajos
niveles de escolaridad; son cuidadoras infor-
males, es decir, no han recibido formacién para
desempenar esta tarea; tienen un bajo nivel
socioecondmico; dedican tiempo completo a la
labor del cuidado, sumado a labores del hogar;
son personas en edad productiva que debido
a su oficio no aportan econdmicamente a la
familia; tienen un parentesco en primer gra-
do con la persona a su cuidado, generalmente
madres o hijas.

Ademas, la dedicacién a esta labor como un
proceso crénico, por las condiciones de la per-
sona con discapacidad y la tendencia a delegar
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esta funcion en un cuidador principal, inde-
pendiente del apoyo de otros, genera impacto
en el proyecto de vida y puede incrementar de
manera importante las dificultades econdmicas
y de calidad de vida de la unidad familiar.

Lo anterior muestra que esta responsa-
bilidad recae en la mujer, es decir, aparece la
condicién de género como un factor cultural
que permanece arraigado en los imaginarios
sociales y por lo tanto restringe el derecho a la
participacion social, econémica y politica de un
sector de la poblacién y pone de presente una
forma de marginalizacién y discriminacion.

Aunado a lo anterior, la competencia del sa-
ber ser de estas personas pasa a ocupar el lugar
de las necesidades del otro; el aislamiento no da
lugar al desarrollo del potencial para el saber
convivir; la creatividad que exige el manejo de
las necesidades de otra persona inhibe la crea-
cién inherente al saber conocer. Finalmente, su
saber hacer se confina a la rutina del cuidado
y al espacio intimo, mientras el ser publico se
invisibiliza; esto es coherente con que los ma-
yores aportes de la intervencion se dan en lo
que atafie a su proyecto de vida y a la autoges-
tiébn comunitaria, es decir, esta accién apunta a
los vacios existenciales de estas personas y no
a sus necesidades de adquirir o fortalecer sus
destrezas para cuidar a otro.

Esta situacion permite deducir que las an-
siedades de estas personas estdn mas vinculadas
con el drea de desarrollo personal y existen-
cial que con el hecho de sentirse o no capaces
de cuidar y manejar a otro; al parecer esto es
inherente al papel que deben asumir, y puede
ser una habilidad que con la practica se va desa-
rrollando. Asi, las experiencias que le apunten
al desarrollo de competencias para su ser son
mas significativas que aquellas que den alter-
nativas para el manejo de lo cotidiano, para lo
cual sienten que ya las tienen.
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Respecto a las mayores percepciones de
cambio, en la de resignificacion del proyecto
de vida se relacionan directamente con la po-
sibilidad que brinda el proyecto de sacarlos
de la rutina general en que viven y tener en
cuenta opciones para desarrollar actividades
de acuerdo con sus intereses. Esto, vinculado
ademads con la valoracion de la esfera de au-
togestion comunitaria, les permite, si no con-
cretar procesos de organizacion, si compartir
su experiencia de vida, lo cual es valorado por
ellos en dos sentidos: el primero, saber que no
son los tinicos en una situacion dificil; y el se-
gundo, tener ademas de un espacio de ocio la
posibilidad de compartir intereses comunes con
otros cuidadores, vinculacién a programas ins-
titucionales desconocidos o bien, la generacion
de proyectos propios.

La escasa valoracion de cambio percibida
en el componente de précticas de autocuidado
puede estar directamente influida con que de-
dican extensas jornadas y llevan varios afios en
esta labor, lo cual los desgasta enormemente y
produce un desplazamiento de la preocupacion
por ellos mismos. Entonces, muy seguramente,
este componente requiere de intervenciones
mas cercanas e individualizadas.

Lo anterior permite concluir que es necesa-
rio ajustar el proyecto con énfasis en aspectos
recalcados por los cuidadores y manifestados
por los profesionales y agentes de cambio en
el tiempo de duracion del mismo. Ademas, hay
que acercarlo a las dreas mds valoradas por ellos
como autogestion, resignificacion del proyecto
de vida y autocuidado, pareciendo que esta dl-
tima requiere intervenciones mas individuali-
zadas y sostenidas en el tiempo.

Respecto a la evaluacion de la solidez del
proyecto en general, se encontré un manejo
apropiado y coherente de las propuestas con-
ceptuales y metodoldgicas de las EPCVS y la
RBC. El bajo puntaje obtenido en el tiempo

asignado a la intervencidn, en relacion con los
objetivos de la misma, deja ver que éste es muy
corto para alcanzar los propodsitos de cambio
que se plantean y responder a la magnitud de
la problemética.

Lo anterior reafirma el hecho de que todo
proceso de empoderamiento y cambio social
amerita acciones que se sostengan en el tiempo
y se articulen a otros programas de manera que
su impacto llegue a los colectivos; es decir, esta
accion debe proyectarse a las redes sociales para
que sea coherente con los objetivos de la RBC
y para que su impacto social sea una realidad.

Recomendaciones

Con base en la informacion obtenida y en las
conclusiones que arroja el presente estudio,
las autoras formulan las siguientes recomen-
daciones:

e Avanzar en incorporar a la formulacién de
politicas y proyectos el componente eva-
luativo como parte inherente del mismo es
entonces un imperativo. Sin embargo, a la
par es necesario realizar evaluaciones a las
otras intervenciones de RBC y a los pro-
yectos que se realizan con miras a hacer los
ajustes que se requieren para asegurar los
resultados buscados y una asertiva inver-
si6n de los recursos en este campo.

e Disefiar e implementar una accién con
cuidadoras y cuidadores de personas con
discapacidad que sea continua y ofrezca
espacios de encuentro permanente donde el
profesional y el agente de cambio atiendan
y canalicen las necesidades psicosociales
de los cuidadores y cuidadoras, orienten
sobre el acceso a servicios y programas
comunitarios, informen y formen sobre
el ejercicio de sus derechos, y asesoren y
canalicen a las rutas de inclusién social y
demas acciones de RBC.
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En este sentido se propone la modalidad de
grupos de apoyo y clubes de cuidadores y
cuidadoras como espacios semanales, flexi-
bles y permanentes adonde pueden acudir
las personas segtin sus posibilidades y des-
de alli impulsar su motivacién y vincula-
cién a otros procesos de cambio. Es decir,
una vez que se contengan las necesidades
emocionales de los cuidadores y cuidadoras,
éstos pueden estar listos para apropiarse
de un proceso mas estructurado y que les
demande mayor empoderamiento.

Estos espacios de esparcimiento y conten-
cion se deben ubicar en zonas més vul-
nerables, teniendo en cuenta que alli se
encuentran cuidadores y cuidadoras de
estratos 1y 2, mas desprotegidos y con me-
nor nivel de formacidn, lo que incrementa
sus dificultades psicosociales y de partici-
pacion con la comunidad. En este sentido,
se trata de dar respuesta a necesidades mas
complejas a poblaciones en condicién de
marginalidad, con lo que se estaria siendo
coherente con los principios y objetivos
de RBC y de la estrategia promocional de
calidad de vida y salud.

Tener en cuenta el instrumento desarrolla-
do para medir la efectividad de este proyec-
to o similares, pudiendo ser utilizado para
un proceso evaluativo de la intervencion,
valorando la situacién de los cuidadores
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