h )
2y iy ni1any

Cuidate para cuidarme

Producto digital para minimizar el impacto del sindrome de
burnout en los cuidadores informales de pacientes con
Alzheimer
Proyecto de Grado

Nathalee Alzate Bermldez
Cristian Camilo Bojaca Hoyos

Bogota D. C., 2021



Cuidate para cuidarme

Cuidate para cuidarme

Producto digital para minimizar el impacto del sindrome de
burnout en los cuidadores informales de pacientes con

Alzheimer

Proyecto de grado presentado como requisito parcial para optar al
titulo de:

Disefiador Digital y Multimedia
Director (a):

Luis Alberto Lesmes Saenz

Linea(s) de énfasis:

Tecnologias para produccion multimedia

Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca
Facultad de Ingenieria y Arquitectura
Programa de Disefio Digital y Multimedia
Bogota D. C., 2021



Cuidate para cuidarme

Dedicatoria

En memoria de Isidoro Bermudez quien perdié la batalla contra el
Alzheimer y fue la inspiracion para desarrollar este proyecto. A
nuestras familias quienes hicieron todos los sacrificios posibles para
convertirnos en los profesionales que somos ahora.



Cuidate para cuidarme

Agradecimientos

Un agradecimiento especial a los tutores Andrés Y Luis Alberto
guienes nos apoyaron incondicionalmente para que este proyecto
lograra un impacto mayor a lo que esperdbamos.

De igual manera, a los demas docentes del programa que nos
acompafiaron en nuestro proceso formativo para convertirnos en los
profesionales que somos.

Al programa Cuidando a los Cuidadores de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional, quienes nos compartieron
sus conocimientos en torno a las necesidades de los cuidadores,
factor indispensable para el desarrollo de este proyecto.

A las cuidadoras del programa Cuidando a los cuidadores, quienes
nos permitieron conocer sus historias de vida que aun llenas de
dificultades, nos demostraron la dedicaciéon y amor que tienen hacia
su trabajo.

Por la oportunidad de implementar la propuesta en disefio y
compartir experiencias a partir de las sesiones colaborativas con los
integrantes del grupo terapéutico Hablando con el Alzheimer.

A nuestros colegas de formacion, quienes fueron un constante
apoyo para nunca desistir a pesar de las diferentes dificultades que
se presentaron a lo largo del proyecto.

Y, por ultimo, agradecemos nuevamente a nuestras familias, a Dios
y la vida por permitirnos llegar a esta etapa de nuestras vidas, llenas
de experiencias con las cuales nos enfrentaremos a la vida
profesional y las demas por venir.

8



Cuidate para cuidarme

“Si habito en tu memoria, no estaré solo”
Mario Benedetti



Cuidate para cuidarme
Resumen

Los cuidadores informales de pacientes con Alzheimer se ven
afectados por el sindrome de burnout, debido a estresores fisicos,
emocionales, sociales y econdmicos que esta labor impone sobre
ellos, agregado al poco acompafiamiento por parte del sector salud y
gubernamental.

Es asi como en este proyecto se expone la situacién de los
cuidadores informales de pacientes con Alzheimer, la realidad actual
en la que se encuentran en Colombia y las causas que llevan al
cuidador a padecer del sindrome de burnout, con el fin de obtener un
conocimiento alrededor del tema y de esta manera llegar a una
solucion que pueda minimizar el impacto de dicho sindrome, causante
del deterioro en la calidad de vida en los cuidadores informales de
pacientes con Alzheimer, en la ciudad de Bogota.

Para la adecuada solucion del problema se considera
pertinente realizar una investigacion de caracter mixto, bajo una
metodologia basada en el método proyectual de Bruno Munari
(Munari, 1983), con elementos del disefio emocional y el disefio
colaborativo. Esta metodologia se divide en cuatro fases: Indagacion
y andlisis, Sintesis, evaluacion e implementacion.

Luego de aplicar la metodologia se decide desarrollar un
producto digital, que busca incentivar al reconocimiento del sindrome
por parte de los cuidadores, proporcionar herramientas conductuales
dirigidas al autocuidado y conectar a los cuidadores entre si,

involucrando al mismo tiempo entidades de apoyo social.
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Linea(s) de profundizacion:

El producto digital estd construido bajo la linea de profundizacién
tecnologias para produccién multimedia el cual presenta contenidos
de valor como apoyo al autocuidado de los cuidadores informales,
ademas de conectarlo con otras personas en situaciones similares y

organizaciones de apoyo social.
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Abstract

The informal caregivers of patients with Alzheimer’s are seen affected
by burnout, affecting aspects in the physical, emotional, social, and
economic dimensions which this labor imposes on them. In this article,
the situation of these caregivers, the actual reality in which they are
found in Colombia, and the causes which bring the caregiver to suffer
from burnout are exposed, with the end goal of obtaining knowledge
about the topic and, by this manner, arrive at a solution which can
minimize the impact of burnout, which causes deterioration in quality
of life in the informal caregivers of patients with Alzheimer’s, in the city

of Bogota via a digital product.

For the adequate solution of the problem, an investigation of
qualitative character, under a methodology based on the project
method of Bruno Munari (Munari, 1983), with elements of collaborative
design is established. This methodology is divided into four phases:
Inquiry and analysis, synthesis, evaluation, and implementation. With
this methodology, obtaining a solution from the discipline of digital
design and multimedia, based on empathy and collaboration with the
caregivers via exploration of the field and participative sessions, where

spaces of conversation around experiences are propitiated.

Obtaining as a result a design response which meets the
general objective of the project, developing a web platform that

through its contents incentivizing the recognition of burnout,
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proportioning behavioral tools directed toward self-care, and

connecting caregivers, involving at the same time entities of social

support, is sought.

Keywords:

Informal caregiver, Alzheimer, Burnout, Digital product.

Research lines:

The digital product is built under the line of deepening technologies for
multimedia production which presents valuable content to support the
self-care of informal caregivers, in addition to connecting them with

other people in similar situations and social support organizations.
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1.1 Introduccién
En Colombia, el cuidado de pacientes con Alzheimer en primera
medida, esta a cargo del circulo social cercano al afectado, donde la
familia y la comunidad, deben brindar la mayor cantidad del apoyo, y
en una menor medida aportan a su cuidado el sector salud y
gubernamental, como se menciona en el modelo de
corresponsabilidad adoptado por el Estado (Convenio 547, 2015).

Es asi como el cuidador cercano al afectado por el Alzheimer,
quien por lo general no tiene conocimientos en el area de la salud
(Aparicio et al., 2008), recibe una gran responsabilidad, esto se ve
reflejado en un estudio realizado por Cerquera y Galvis (2014), donde
la muestra fue de 53 cuidadores familiares y el 75% de ellos sufria de
algin grado de sobrecarga. De esta manera se presenta un
desequilibrio en la cotidianidad del cuidador informal, afectandolo en
aspectos sociales, econémicos y sobre todo en su integridad fisica y
emocional, siendo estos factores asociados al sindrome de burnout
(Rivera, et al., 2015).

De acuerdo a lo anterior, se identifica la necesidad de apoyar
a los cuidadores informales de personas con Alzheimer, por medio del
Disefio Digital y Multimedia, con el objetivo de minimizar el impacto
del Sindrome de burnout causante del deterioro en su calidad de vida,
segmentando la poblacion a la ciudad de Bogota. Para cumplir con el
objetivo anterior se da respuesta a la pregunta ¢Como desde el
Disefio Digital y Multimedia se puede apoyar al cuidador informal de

pacientes con Alzheimer a minimizar el impacto del sindrome de
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burnout causante de afectar su calidad de vida?

Para resolver el problema se considera pertinente realizar
una investigacion de caracter cualitativo, bajo una metodologia
basada en el método proyectual de Bruno Munari (Munari, 1983), con
elementos del disefio emocional y el disefio colaborativo. Esta
metodologia se divide en cuatro fases: Indagacién y andlisis, Sintesis,
evaluacion, e implementacion.

En primera instancia, se identifican los aspectos alrededor de
los cuidadores informales, mediante la busqueda de informacion,
ligado a lo anterior, se realiza el estudio cualitativo aplicando la
herramienta “Historias de vida” que se desarrolla alrededor de varias
reuniones que buscan exponer el proceso entorno a su labor.

Luego de analizar los datos se toma la decision de abordar el
problema mediante un producto digital que incentive al
reconocimiento del sindrome por parte del cuidador, proporcione
herramientas conductuales dirigidas al autocuidado y conecte a los
cuidadores entre si, involucrando al mismo tiempo entidades de

apoyo social.
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1.2 Justificacion
En Colombia, segun el Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica (DANE) las personas de la tercera edad equivalen al 9,1%
de la poblacién del pais, del cual se estima que, en el 2020 mas de
350 mil personas mayores de 60 afios padecen de algun tipo de
demencia, de las cuales el 70% son por Alzheimer (DANE, 2019).

En virtud del modelo de corresponsabilidad adoptado por el
Estado (Convenio 547, 2015), el cuidado de los pacientes es dividido
entre diferentes actores, donde la familia y la comunidad cercana son
el primer encargado de brindar auxilio a los pacientes dependientes,
y en menor medida participa el sector salud y gubernamental, lo que
acredita una mayor carga a los cuidadores informales.

Segun un estudio realizado por Cerquera y Galvis (2014),
aplicado a 53 cuidadores informales de pacientes con demencia tipo
Alzheimer, tomada en la ciudad de Bucaramanga, un 75% sufren de
algin estado de sobrecarga, y dentro de este porcentaje el 25%
sufren de algun estado de depresion.

Teniendo en cuenta lo anterior, se entiende que los
cuidadores informales de personas con demencia tipo Alzheimer se
ven afectados por su actividad como cuidador de un paciente
dependiente, esta situacion genera un desequilibrio en su
cotidianidad, afectandola en aspectos sociales, econémicos y sobre
todo en su integridad fisica y emocional, siendo estos factores

asociados al sindrome de burnout.
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En efecto, a pesar de los esfuerzos de organizaciones de

apoyo social quienes brindan talleres referentes a la enfermedad y el
cuidado personal, la propia labor que desempefia el cuidador no le
permite asistir a dichos encuentros, lo que representa una falta de
accesibilidad para este grupo poblacional (Rivera et al., 2015).

Sin embargo, debido a la situacion actual de pandemia
“COVID-19, 20207, los cuidadores informales quienes tienen un
manejo basico de las TIC, han tenido que acercarse ain mas a los
medios digitales para el seguimiento médico del paciente y otros
guehaceres, esto genera un mayor compromiso al atender la situacion
en casa, lo que significa mayor cantidad de tiempo en el cuidado, y
en consecuencia cuentan con menos espacios para si mismos.

De acuerdo a lo anterior, se identifica la necesidad de apoyar
a los cuidadores informales de personas con Alzheimer por medio del
Disefio Digital y Multimedia, con el fin de minimizar el impacto del
sindrome de burnout sobre ellos. Para esto, se busca incentivar al
reconocimiento  del sindrome, proporcionar  herramientas
conductuales dirigidas al autocuidado y conectar a los cuidadores

entre si, involucrando al mismo tiempo entidades de apoyo social.
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1.3 Definicion del problema
Colombia, desde finales del siglo XX se encuentra en un proceso de
transicion poblacional, en la cual el envejecimiento en los habitantes
supero las proyecciones esperadas por el Estado, siendo estas en el
2010 de un 34% y se estima el aumento para el afio 2025 de hasta
un 54% (DANE, 2005) teniendo en cuenta que los adultos mayores
de 60 afios cobijan el 9.1% de los habitantes en el pais (DANE, 2019).

La vejez trae consigo multiples enfermedades entre las que
se encuentra la demencia, afectando a méas de 340 mil personas en
Colombia, dentro de las cuales el 70% padecen de Alzheimer
(Takeuchi, Ariza, Merchan y Prada, 2017). Segun Donoso (2003) las
principales complicaciones de la enfermedad radican en: La pérdida
de memoria, el lenguaje, la capacidad ejecutiva, las praxias, entre
otras, dificultando las actividades cotidianas del paciente, perdiendo
su autonomia y, en consecuencia, genera una gran responsabilidad
con quien esté a cargo del afectado.

Naturalmente, los principales actores responsables en el
cuidado del enfermo son la familia y la comunidad, seguido de los
sistemas médicos del pais y los entes gubernamentales quienes
actian como mecanismos de control (Convenio 547, 2015). Sin
embargo, a pesar de los diferentes actores, la mayor carga recae en
los cuidadores que no siempre son capacitados para actuar frente a
las demandas que requiere el paciente ni reciben remuneracion
econdmica, por lo que la suma de estas circunstancias propicia a la

afectacion de su salud (Cerquera y Pabon, 2014).
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Es asi como el cuidador informal de manera consciente o

inconsciente llega a un estado denominado sindrome de burnout o
sindrome de sobrecarga, definido por Saborio (2016) como “un factor
de riesgo laboral con la capacidad para afectar la calidad de vida,
salud mental e incluso hasta poner en riesgo la vida de las personas”,
es aqui donde De Valle, Hernandez, Zufiiga y Martinez (2015)
articulan el sindrome de burnout como principal consecuencia del
cuidado de adultos mayores por parte de los cuidadores informales,
quienes se ven afectados en su salud fisica, psicologica, las
relaciones sociales y su economia, siendo estos factores asociados a
la calidad de vida segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,
1998).

Por lo anterior, resulta pertinente abordar la problematica
partiendo de la pregunta ¢ Como desde el disefio digital y multimedia
se puede apoyar al cuidador informal de pacientes con Alzheimer a
minimizar el impacto del sindrome de burnout causante de afectar su

calidad de vida?
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1.4 Hipotesis de lainvestigacion

Hipotesis explicativa

El cuidado de personas con Alzheimer produce efectos
negativos en las dimensiones: fisicas, emocionales, sociales
y economicas, en el cuidador informal, siendo este Ultimo

afectado por el sindrome de burnout.

Hipotesis propositiva

Desde el disefio digital y multimedia, se puede minimizar el
impacto del sindrome de burnout en el cuidador informal del
paciente con Alzheimer, a través del disefio de un producto
digital, que centralice informacién brindada por
organizaciones sociales de apoyo a los cuidadores
informales, con la presentacién de una serie de estrategias y
herramientas conductuales que tienen como objetivo motivar
al cambio de conductas y pensamientos que mejoren el
bienestar fisico, emocional, social y econdémico en el

cuidador.
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1.5 Objetivos

1.5.1 Objetivo general

Minimizar el impacto del sindrome de burnout, causante del deterioro
en la calidad de vida en los cuidadores informales de personas con
Alzheimer, en la ciudad de Bogota, mediante un producto digital.

1.5.2 Objetivos especificos

e Identificar los aspectos demograficos, sociales y de salud
alrededor de los cuidadores informales, mediante la
basqueda de informacién, con el fin de exponer su situacion.

e Realizar un estudio cualitativo, con el fin de reconocer las
afectaciones en dimensiones sociales, econémicas, fisicas y
emocionales del cuidador alteradas por el cuidado del
paciente con Alzheimer.

e Desarrollar un producto digital, basado en herramientas
conductuales con el fin mejorar el estado del cuidador
afectado por el sindrome de burnout.

e Evaluar el producto digital sobre un grupo focal teniendo en
cuenta el enfoque de disefio derivado del levantamiento de

informacion.
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1.6 Planteamiento metodolégico

La metodologia utilizada en el proyecto es de caracter cualitativo,

teniendo como base el método proyectual de Bruno Munari (Munari,

1983) donde se proponen doce pasos:

1.

Problema: el problema en el disefio surge de una necesidad,
y este mismo tiene los elementos para su solucién.

Definir el problema: en este paso se ubican todos los
elementos que definen los limites en los que se desarrollara
el disefador.

Descomposicion del problema: aqui se describen los
subproblemas para ayudar a la generacion de una mejor
solucion al problema principal.

Recopilacion de datos: los subproblemas originan nuevos
datos para la etapa creativa.

Analisis de datos: los datos recolectados se deben analizar lo
gue proporcionara sugerencias.

Creatividad: la etapa creativa considera todas las
operaciones necesarias que se desprenden del analisis de
datos.

Materiales y tecnologias: se realiza una recoleccién de datos
sobre materiales y tecnologias.

Experimentacion: se realiza la experimentacion de materiales
y tecnologias en el proyecto, otorgando mas datos.

Modelos: Diferentes propuestas encaminadas a la solucién

del problema.
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10. Verificacion: Evaluacion por parte de los usuarios con el fin

de definir su criterio frente a las propuestas.
11. Dibujos constructivos: informacion para la persona que
realiza el prototipo
12. Solucion: Disefio que responde a las necesidades del
problema.
Ademas, con la finalidad de orientar el proyecto hacia la mejor
solucién posible, se hace uso de aspectos asociados al codisefio,
mediante procesos de empatia, y un reconocimiento mas cercano al
contexto real del problema, y con ello obtener datos de valor distintos
a la revision bibliogréafica.

Para dar un orden al proceso de indagacién y disefio se
proponen cuatro fases iterativas (fase de indagacion y analisis, fase
de sintesis, fase de evaluacioén, fase de implementacion), dirigidas a
responder los requerimientos del proyecto, implementando diferentes
técnicas, cada una con sus respectivas herramientas, que apoyan la
recoleccion ordenada de datos.

1.6.1 Fase de indagacion y analisis

La fase de indagacion y andlisis comprende los primeros
cinco pasos del método proyectual de Bruno Munari (Munari,
1983), donde se ubica el problema, se hace revision
bibliografica sobre el mismo, se descompone en
subproblemas, se obtienen los datos pertinentes y se
analizan, proporcionando sugerencias alrededor de la

solucion al problema.
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1.6.2 Fase de sintesis

La fase de sintesis comprende los pasos del seis al nueve del
método proyectual de Bruno Munari (Munari, 1983). En este
punto, se plantean los objetivos del producto, requerimientos
y determinantes e hipétesis de producto, dando paso al
proceso de creatividad, integrando también elementos del
disefio emocional y codisefio, donde se realizan actividades
de empatia, las cuales, aportan a la construccién de una
solucion al problema a la medida y caracteristicas de los

usuarios reales, traducida en un producto digital.

1.6.3 Fase de evaluacion

La fase de evaluacion comprende los pasos diez y once del
método proyectual de Bruno Munari (Munari, 1983), es aqui
donde se prueban las soluciones generadas al finalizar la
etapa de sintesis. En este punto se evalla el progreso del
cuidador antes y después de usar el producto. Los datos
obtenidos en la evaluacién se analizan y vuelven a ser

sintetizados.

1.6.4 Fase de implementacion
En la fase de implementacion se culmina el método
proyectual de Bruno Munari (Munari, 1983), ya que en este

punto se genera el disefio final y su implementacion.
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1.7 Alcances y limitaciones

Alcances:

El presente estudio se realiza con el objetivo de disefiar un
producto digital dirigido a los cuidadores informales de

pacientes con Alzheimer, residentes en la ciudad de Bogota.

Las tematicas abordadas en este proyecto estan ligadas a
motivar en el autocuidado, por lo cual aspectos asociados a
la especialidad médica y psicolégica no seran tratados,

debido a que no hace parte del quehacer profesional.

Limitaciones:

En el marco de delimitar la poblacién sujeta de estudio en la
ciudad de Bogotd, se considera la participacion de personas
en otras regiones, debido a la situacién sanitaria actual, por
lo que se trabaja con grupos focales segun quienes estén

dispuestos a contribuir.

El trabajo de campo se realiza en su totalidad de manera
virtual, esto por motivo de la situacibn pandémica actual
(COVID-19), esto con el objetivo de apoyar las normas de
distanciamiento social por la seguridad de todos lo que

puedan estar implicados por el presente estudio.
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Capitulo 2. Base tedrica del

proyecto
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2.1 Marco referencial

En el marco referencial se pone en evidencia toda la base teérica
alrededor del proyecto, esto con el fin de generar un conocimiento
profundo alrededor del problema y todos los factores que llegan a

afectarlo, tanto de manera positiva como negativa.

2.1.1 Marco teérico contextual

En este apartado se aborda el problema desde su raiz, el
Alzheimer; seguido a ello se expone la manera en la cual el Estado
colombiano enfrenta este problema de salud y de qué manera le
otorga una carga alta en la responsabilidad a la familia del afectado
con la patologia del Alzheimer, esto con el fin de abordar el sindrome
de sobrecarga y las soluciones transversales que se han practicado
para el apoyo a los cuidadores informales de los pacientes pertinentes
a este caso de estudio.

Es necesario conocer el origen del Alzheimer, el cual data del
afio 1901 (Frankfurt-Alemania), cuando el psiquiatra y neuropatélogo
Alois Alzheimer trata a una paciente de 51 afios llamada Auguste
Deter, que al ser internada en el hospital de Frankfurt por tener signos
de demencia es recibida e interrogada de la siguiente manera: “ella
permanece sentada en la cama con expresion de impotencia. Le
preguntd: ¢cual es su nombre? Auguste. ¢y su apellido? Auguste. ¢y
el nombre de su esposo? Auguste, yo pienso. ¢el de su marido? Ah,
mi marido... (ella mira como si no comprendiera la pregunta). ¢ esta
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usted casada? Con Auguste. ¢Sra. D.? Si, con Auguste D" (Fuentes,

2003).

Lo anterior brinda una perspectiva de la afectacion mental a
la persona enferma de Alzheimer, donde se evidencia que solo es
capaz de recordar su nombre, ademas de otras afectaciones que
describe Donoso (2003) iniciando por las pérdidas cognitivas
presentadas de manera principal en la memoria, acompafiadas por
lenguaje, capacidad ejecutiva, praxias, entre otras, seguido de la
interferencia con las actividades cotidianas que ya no puede realizar
el paciente por cuenta propia, llegando de esta manera a tener una
dependencia total de uno o varios cuidadores.

Debido a la aparicion de la enfermedad del Alzheimer y en
general del impacto de las enfermedades mentales a nivel global, en
Colombia, a finales del siglo XX e inicios del siglo XXI el Ministerio de
Salud adopta politicas nacionales en salud mental (Resolucion 2358,
1998) para incidir en el mejoramiento de la calidad de vida de la
poblacién.

Asi mismo, se promueve la voluntad politica con la creacion
de leyes en salud mental (Ley 1616, 2013) la cual tiene como uno de
los aspectos centrales involucrar de manera activa a los pacientes,
cuidadores, familias, organizacién y la academia en suma de
fortalecer la comunidad afectada dado por los lineamientos de la
Rehabilitacion Basada en la Comunidad determinado segun el
Ministerio de Salud y Proteccion Social.

La RBC se desarrolla a través del trabajo en red,

promoviendo la participacion de la comunidad con grupos de apoyo
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tanto para las personas con algun tipo de discapacidad, como los

actores alrededor de este. En consecuencia, la estrategia
gubernamental busca propiciar la construccion de entidades
regionales y locales en beneficio de la poblacion afectada.

Por lo anterior y en continuidad al caso de estudio, se
encuentra como organizaciones de apoyo a la problematica la
Fundacién Accion Familiar Alzheimer Colombia en Bogota, la
Fundacién Alzheimer Colombia en Cali, Parque de la Vida en asocio
con la Universidad de Antioquia, entre otras instituciones que cumplen
con el fin social de apoyar a paciente y cuidador.

También se encuentran en funcion los diferentes 6rganos del
sistema de salud como las IPS o EPS que ademas de sus acciones
en el area médica, dictan talleres en los que brindan pautas y
herramientas con funcidn de instruir al cuidador con las nociones
basicas de la enfermedad del paciente y de su autocuidado.

En definitiva, los entes mencionados con anterioridad son un
gran alivio para los cuidadores informales de pacientes con
Alzheimer, sin embargo, en proximos apartados del documento se
presentan evidencias donde el apoyo brindado por las entidades no
es suficiente para mejorar los factores que afectan la calidad de vida

de los cuidadores.
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2.1.1.1 Alzheimer

2.1.1.1.1 Definicion

El Alzheimer es una “enfermedad irreversible e incurable, en
la cual se origina un proceso degenerativo que afecta
paulatinamente el pensamiento, la memoria, la conducta y el
lenguaje de la persona” (Vargas y Pinto, 2010). Ademas, es
el tipo de demencia mas comun entre los adultos mayores
(Donosso,2003).

2.1.1.1.2 Evolucion de la enfermedad

Segun Romano, Nissen, Del Huerto y Parquet (2007) y el
Ministerio de Salud (2017), el Alzheimer se clasifica en tres

etapas: etapa inicial, etapa intermedia y etapa tardia:

En la etapa inicial la sintomatologia del paciente es leve, este
solo necesita apoyo por parte de otra persona cuando se trata
de tareas complejas. Las afectaciones generales en esta
etapa son: Tendencia al olvido, Pérdida de la nocién del

tiempo, Desubicacion espacial, incluso en lugares conocidos.

En la etapa intermedia inicia su labor el cuidador, ya que el
paciente empieza a necesitar apoyo en sus necesidades
cotidianas. Las afectaciones generales en esta etapa son:

olvido de acontecimientos recientes, asi como los nombres
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de las personas, desubicacibn en su propio hogar,

dificultades para comunicarse, necesitan ayuda para el aseo
y cuidado personal, sufren cambios en su comportamiento e
inician con repeticion al momento de hablar o realizar una

actividad (Ej: dar vueltas por la casa).

En la etapa tardia es el estado terminal de la enfermedad
donde el paciente es totalmente dependiente de un cuidador.
Las afectaciones generales en esta etapa son: desubicacion
en el tiempo y en el espacio, dificultades para reconocer a
familiares y amigos, dependencia total para el cuidado
personal, dificultades para caminar, alteraciones del
comportamiento que pueden exacerbarse y desembocar en
agresiones.

2.1.1.2 Cuidador informal

2.1.1.2.1 Definicién

El cuidador informal es quien asiste 0 ayudan a la persona
dependiente que tienen a su cargo en las actividades basicas
e instrumentales de la vida diaria; Por lo general son
familiares, amigos o vecinos, los cuales no disponen de una
capacitacion, no reciben retribucién econémica por realizar la
labor y tienen un elevado grado de compromiso hacia la tarea,

caracterizada por el afecto y una atencion sin limites de
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horarios (Aparicio, Sanchez, Diaz, Cuéllar, Castellanos,

Fernandez, & De Tena, 2008).

2.1.1.2.2 Diferencia con el cuidador formal

A diferencia del cuidador informal, el cuidador formal tiene
una capacitacion adecuada frente al cuidado del paciente,
obtienen una remuneraciéon econémica por su labor y su
grado de compromiso depende en primera instancia de la

remuneracion econdémica (Cerquera y Galvis, 2013).

2.1.1.2.3 Carga del cuidado

La carga del cuidado depende de manera directa con la etapa
en la que se encuentre la enfermedad. Para exponer el caso,
se toman como referencia documentos de Prada, Takeuchiy
Ariza (2014), para el célculo de los gastos econémicos y
Rivera, Rosario y Cuevas (2015), para los factores sociales
fisicos y emocionales. Para llevar un correcto orden se divide
la carga del cuidado por etapas en las cuales se exponen
cuatro los factores, en los que impacta la labor del cuidado:

econdmico, social, fisico y emocional.
En la etapa inicial de la enfermedad:

e Econémico: el costo del cuidado al enfermo es en

promedio 1.5 millones de pesos colombianos al afio.
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e Social: en esta etapa el cuidado al paciente es leve,

debido a esto solo se pierden algunos compromisos
sociales.

e Fisico: el cuidado no afecta la salud fisica del cuidador,
ya que el paciente no requiere atencion parcial o total,
solo atencion al momento de realizar actividades
complejas.

e Emocional: la Unica afectacién en la etapa temprana del

Alzheimer es la preocupacién sobre el futuro del paciente.

En la etapa intermedia de la enfermedad:

e FEcondmico: el costo del cuidado al enfermo es en
promedio 4 millones de pesos colombianos al afio. Si se
busca el apoyo de un cuidador formal el costo puede
superar los 8 millones de pesos colombianos al afo.

e Social: se resta importancia a compartir con otros
miembros de la sociedad, incluida la familia, los amigos y
los vecinos.

e Fisico: alteraciones leves en la salud del cuidador, como:
agotamiento, insomnio, dolor muscular, etc.

e Emocional: El cuidador se pone irritable, siente ansiedad

y la pérdida de libertad.
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En la etapa intermedia-tardia de la enfermedad:

e Economico: el costo del cuidado al enfermo es en
promedio 8.5 millones de pesos colombianos al afio. Si
se busca el apoyo de un cuidador formal el costo puede
superar los 22 millones de pesos colombianos al afo.

e Social: abandono parcial o total del rol en la familia (Ej: un
padre de familia deja sus roles cémo padre y se dedica
tiempo completo al rol de cuidador), esta situacion puede
llevar a conflictos familiares, ademas se presenta el
abandono parcial o total de su contexto laboral.

e Fisico: padecen alteraciones graves en la salud como
hipertension, afecciones respiratorias, gastrointestinales,
etc. Esta situacion puede llevar al abuso de
medicamentos.

e Emocional: se hace presente la ansiedad y la depresion,
ademas de la pérdida de identidad y pensamientos

suicidas.

2.1.1.3 Sindrome de burnout

2.1.1.3.1 Definicién

Segun la OMS (2020) el burnout “es un sindrome
conceptualizado como resultado del estrés crénico en el lugar
de trabajo que no se ha manejado con éxito. Se caracteriza

por tres dimensiones: 1) sentimientos de falta de energia o
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agotamiento; 2) aumento de la distancia mental con respecto

al trabajo, o sentimientos negativos o cinicos con respecto al

trabajo; y 3) eficacia profesional reducida.

2.1.1.3.2 El sindrome en los cuidadores informales

La discusion planteada por Maritza Rivera, llia Rosario y
Marilis Cuevas (2015) en el documento de investigacion
“Sindrome de quemarse en el trabajo y factores de apoyo a
cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer “,
expone que el Sindrome de quemarse en el trabajo o burnout
es una variable con un alto grado de incidencia entre los
cuidadores de personas con Alzheimer.

En el estudio miden las dimensiones econdmicas,
sociales, fisicas y emocionales por medio de un estudio
cuantitativo, teniendo como sujetos de estudio (79)
cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer (Puerto
Rico), donde los resultados que se presentan son los

siguientes (Véase tabla 1):

Tabla 1. Dimensiones econdmicas, sociales, fisicas y

emocionales de los cuidadores.

Tema Resultado

Demografia 50 mujeres y 29 hombres (46 casados),

con una edad promedio de 46 afios,
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demostrando una baja tasa de

escolaridad superior (29 participantes)

Salud Fisica 68.4% problemas de vision
48.1% padecen de alta presion
39.2% problemas de peso
35.4% problemas ortopédicos
32.9% problemas gastrointestinales

Estado 77.2% ansiedad

emocional 65.8% depresion
62.0% insomnio
58.2% llanto
48.1% irritabilidad
12.7% bipolaridad

Emociones y 51.9% lloran
pensamientos  50.6% piensan que lo que le pasa es
relacionados normal
al exceso de 49.4% buscan ayuda espiritual
trabajo 45.6% experimentan sentimientos de
coraje
45.6% piensan que eso es asi porque el
Ser Supremo lo desea
43.0% quieren irse
36.7% le encuentran sentido a su vida
22.8% grita
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22.8% visita a un profesional de la
conducta humana (psiquiatra, psicélogo,
trabajador social clinico u otro)

20.3% desean morirse

20.3% piensan que la vida no merece
vivirse

20.3% quieren colocar a su familiar
enfermo en un hogar de cuidado de
larga duracién

16.5% pelean con sus familiares

Situacién

social

35.4% cuidadores participaron de
actividades espirituales

21.5% participaron de meditacion

y en menor grado participaban en otras
actividades de indole social como
distraerse con amigos en distintos
escenarios sociales

81%nunca ha recibido material psico-
educativo por parte de entidades
publicas y privadas

92.4%nunca ha recibido apoyo
econdémico por parte de entidades
privadas y del gobierno para el cuidado

del paciente
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70% siempre o0 a veces reciben relevo
de sus responsabilidades como
cuidador por parte de algiin miembro de
la familia.

68.4% se sienten solos.

64.6% comentan que la razén principal
de no recibir apoyo de parte de otros
integrantes de la familia es el no querer

asumir la responsabilidad

Situacion 67.1%indic6 no recibir apoyo econémico
econoémica por parte de algin miembro de la familia
26.6% no recibieron ninguna ayuda por
parte de agencias sociales o
gubernamentales
12.7% recibieron adiestramiento y
capacitacién sobre como cuidar al
paciente con Alzheimer
10.1% recibieron ayuda econémica por
parte de alguna agencia gubernamental
8.9% recibieron servicios de programas
de respiro
8.9% recibieron adiestramiento y
capacitacion personal
77.2% costean los gastos médicos del

paciente con el plan médico privado
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45.6% con el plan médico del gobierno

12.7% recibian ayuda economica de
otros familiares
6.3% no recibian ninguna ayuda

econdémica

Nota. Datos tomados de “Sindrome de quemarse en el
trabajo y factores de apoyo a cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer “(Rivera, et al., 2015).

Luego de realizar la medicion de los factores asociados al
sindrome de burnout realizaron preguntas con el formato propuesto
en el manual CESQT (formato de preguntas donde se tiene 5 niveles
de respuesta: nunca, raramente, a veces, frecuentemente, muy
frecuentemente), donde los resultados alrededor del agotamiento
fisico (Véase tabla 2) y emocional (Véase tabla 3) alrededor de la
labor fueron:

Tabla 2. Agotamiento fisico del cuidador informal.

Respuesta Frecuencia %
Nunca 6 7.5
Raramente 2 25
A veces 28 35.0
Frecuentemente 12 15.0
Muy frecuentemente 31 38.8
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Nota. Datos tomados de “Sindrome de quemarse en el

trabajo y factores de apoyo a cuidadores de personas con

enfermedad de Alzheimer “(Rivera, et al., 2015).

Tabla 3. Carga emocional del cuidador informal.

Respuesta Frecuencia %
Nunca 6 7.5
Raramente 3 3.8
A veces 28 35.0
Frecuentemente 11 13.8
Muy frecuentemente 31 38.8

Nota. Datos tomados de “Sindrome de quemarse en el

trabajo y factores de apoyo a cuidadores de personas con

enfermedad de Alzheimer “(Rivera, et al., 2015).

Con este estudio se demuestra que un alrededor de un 90%

de los cuidadores presentan afectaciones fisicas y emocionales,

ademas, se muestra una clara afectacion en el aspecto social y

econdmico, siendo estos cuatro los principales factores asociados al

sindrome de burnout.

2.1.1.4 Solucion desde otras disciplinas

2.1.1.4.1 Estrategias para reducir la sobrecarga
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Es claro que segun lo anterior mencionado, el cuidador

informal necesita aliviar el nivel de sobrecarga y sus repercusiones de
forma efectiva para poder mantener una buena calidad de vida
mediante programas de intervencion directa sobre el afectado. Segun
Turr6é (2006) algunas de las estrategias para reducir el burnout se

basan en una o varias de las siguientes técnicas:

e Programas formativos y educacionales: Los cuales ofrecen
informacion para la comprension de la enfermedad y facilitan
la planificacion y organizacion hacia el cuidado del paciente.
La aplicacion se da mediante sesiones, que deben de ser
realizadas en estadios iniciales del Alzheimer donde existe
mayormente la necesidad de informarse.

e Grupos de apoyo: Proporciona al cuidador informacion y
soporte emocional en donde se trabaja en el control de
situaciones negativas y técnicas de asistencia al paciente
mediante la discusion de problemas. Estas técnicas es ideal
trabajarlas en un estadio moderado del Alzheimer donde las
demandas de cuidado son mayores para el cuidador.

e Técnicas conductuales: El cuidador aprende técnicas para la
resolucién de los problemas del dia a dia, modelos de
resolucion de problemas y planificar actividades segun el
estadio del Alzheimer. Es una de herramientas que
demuestran mayor beneficio en la reduccion de la depresion.

e Asesoramiento o couselling: Son sesiones de trabajo
orientadas a ensefiar a resolver problemas del cuidador en
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temas de asistencia del paciente y aumenta el soporte

emocional (Turrd,2006).

Aungue las anteriores herramientas demuestran beneficios
terapéuticos a los cuidadores, la verdadera eficacia esta dada en el
sentimiento de satisfaccion personal por la buena labor, al desarrollo
en la habilidad de cuidado y en la mejora a la salud fisica y emocional.
Por lo anterior, es necesario hacer revisién para la aplicacion y buen
uso de las estrategias conductuales como principal fuente de cambio

en el pensamiento y la conducta para mejorar la calidad de vida.
2.1.1.4.1 ¢ Qué es la terapia cognitiva-conductual?

En la practica de la psicologia, se establecen modelos
terapéuticos que facilitan la atencion en problemas psicolégicos para
las personas, por ello cada terapia posee sus bases teéricas y
practicas.

La terapia cognitiva-conductual tiene como principio la
resolucién de los problemas actuales y con ello atenuar los sintomas
mediante la intervencion de cogniciones (lo que piensa) para poder
modificar aspectos conductuales (como actta)(Yapko, 2006, como se
cité en Hernandez, 2010).

De acuerdo con Beck (1983) las cuatro principales

caracteristicas que tiene la técnica conductual son:
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e Larelacién entre el paciente y terapeuta debe ser activa, se

mantiene una continua actividad manteniendo un
seguimiento en las sesiones.

e El proceso debe ser directivo, el cual sera atendido mediante
la estructura de una terapia con la finalidad de atender las
demandas del paciente, mediante el empleo de diferentes
estrategias que permitan cumplir con el objetivo.

e Debe contar con una estructura soélida en funcién de cumplir
con el objetivo de la terapia, teniendo en cuenta el tiempo,
técnicas y estrategias a implementar a fin de tener la mayor
disposicion y participacion por parte del paciente.

e Esdetiempo limitado, ya que se cumple en rangos de tiempo
segun los objetivos y de no validarse se estructura una nueva

estrategia (Beck, 1983, como se cit6 en Hernandez, 2010).

A su vez, para lograr un tratamiento efectivo, Beck (1983)
considera tres elementos indispensables para fortalecer la relacién

terapéutica, estos son:

e Aceptacién: Hace referencia a la preocupacién auténtica que
el terapeuta muestra al paciente. Es empleada mediante las
expresiones, tono de voz y la estructura de dialogo
proporcionada en las sesiones.

e Empatia: Consiste en la forma como el terapeuta entra en el

mundo del paciente, para ver y experimentar la vida del
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paciente. Es importante comprender la base cognitiva de los

sentimientos, sin rechazarlos o juzgarlos.

e Autenticidad: Permite distinguir el ser honesto, ser capaz de
comunicar de una forma sincera pero asertiva, dando paso a
la confianza para el momento en que emita comentarios a fin
de transmitir una imagen realista corrigiendo las ideas y
conductas que puedan ser contraproducentes (Beck, 1983,

como se cité en Hernandez, 2010).

Una vez considerando las caracteristicas que necesita el
proceso terapéutico, es pertinente contemplar las caracteristicas que
debe tener el terapeuta para proporcionar las sesiones de la mejor
manera. Es asi como Beck (1983) describe las siguientes
caracteristicas:

e Confianza: El terapeuta  debe considerar  sus
comportamientos a fin de propiciar autonomia en el paciente,
establecer limites ante las situaciones que se puedan
presentar, evidenciar cordialidad y discrecion.

e Rapport: Componente emocional e intelectual que permite la
sintonia entre el paciente y el terapeuta. Ademéas de ser
funcional para el 6ptimo desarrollo de la técnica, incentiva a
la persona lo que permite tener un mayor progreso.

e Colaboracion: Es importante el compromiso que debe de
pautar el terapeuta para asi cumplir los objetivos, formando

una cooperacion terapéutica.
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Lo anterior mencionado explica las caracteristicas

que presenta el modelo terapéutico cognitivo-conductual
(Beck, 1983, como se cit6 en Hernandez, 2010). A
continuacion, se presenta la estructura que hace posible

ejecutar este tipo de terapias.

2.1.1.4.2 Estructura de las sesiones cognitivo-conductual

Al tratarse de un proceso terapéutico, para su correcto

intervencién Gavino (2002) sugiere una serie de pasos que se deben

de tener en consideracion al momento de hacer la intervencion:

1.

Identificar el motivo de la consulta mediante las quejas y
demandas que manifieste el paciente.

Recolectar los datos mediante la aplicaciéon de instrumentos
de evaluacién al momento de la consulta, con el objetivo de
identificar las necesidades alrededor de las problematicas
planteadas.

Realizar un andlisis topografico, en el cual se muestran los
problemas anteriormente identificados y sus posibles
soluciones como objetivos a cumplir para mejorar la situacion
del paciente.

En simultaneo con el paso tres, se ejerce un andlisis funcional
en el cual se identifica las variables que se deben cumplir

para suplir las quejas y demandas del paciente.
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Concretar los objetivos que deberan trabajarse a lo largo del

proceso terapéutico.

Identificar las herramientas segun su efectividad para el
paciente y a su vez el orden de aplicacion.

En el momento de la aplicacion de herramientas, se
recolectan los resultados para comprobar la evolucion del
tratamiento.

Luego de las primeras intervenciones, se sugieren sesiones
posteriores de seguimiento a fin de comprobar si se mantiene
el tratamiento.

Si el resultado en las sesiones de seguimiento es bueno se
plantea unas Ultimas reuniones para finalizar el proceso, o de
lo contrario, se estructura un nuevo plan de accién para
alcanzar los objetivos (Gavino, 2002, como se citd en
Hernandez, 2010)

A partir del proceso explicado, se entiende la importancia de

identificar las problematicas o situaciones a tratar alrededor de los

cuidadores, planificar un plan de trabajo con su respectiva evaluacion

para verificar la pertinencia de la terapia y aplicar herramientas que

sean amenas para trabajar alrededor de los objetivos.

2.1.1.4.3 Técnicas Conductuales

Esta técnica pauta la atencidn terapéutica en la conducta del

paciente, tiene como proposito, lograr un cambio en las actitudes
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negativas del paciente para promover una mejoria en su situacién y

transformar los pensamientos mediante actividades en las que el
paciente enfrente las barreras que impiden su buena calidad de vida

(Beck, 1983, como se cité en Hernandez, 2010).

Por su parte, Beck (1983) propone las siguientes
herramientas para su uso en casos asociados a la depresion, uno de

los sintomas presentados por el burnout:

e Programacion de actividades: Se planean con el fin de
mantener ocupado al paciente; un espacio para impedir el
pensamiento de ideas negativas 0 comportamientos
inapropiados. Estas actividades deben ser graduales y del
agrado para el sujeto.

e Técnicas de dominio y agrado: Permiten incrementar aquellas
actividades que generen placer, diversién o alegria, ya que al
no estar presentes dara paso a la presencia de pensamientos
distorsionados.

e Asignacion de tareas graduales: Mediante un plan de accion
ligado a un proceso en donde se define el problema y se
plantean las tareas simples o complejas a realizar. A su vez,
se hace parte al paciente para que evalle tanto el buen como
mal desarrollo de las actividades, sus impedimentos y
esfuerzos para llevar a cabo el plan establecido.

e Préctica cognitiva: En esta herramienta se realiza un ejercicio

de imaginacion frente a una situacion del paciente, en donde
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identifica los obstaculos que le interfieren y con base a ello el

terapeuta identifica y desarrolla soluciones ante el problema.

e Role playing: Es una manera de que el paciente adopte
aquellos pensamientos contraproducentes y logre expresar
su sentir, asi reestructurar las ideas distorsionadas a partir de
asumir un personaje.

e Tareas para casa: Actividades que permiten al paciente
identificar y hacer frente a los problemas del dia a dia, para
obtener la perspectiva de cédmo reacciona la persona y las

estrategias que usa para resolver los problemas.

Asi es como mediante las herramientas mencionadas, se
puede visualizar las estrategias para reestructurar las ideas y
conductas del paciente, modificando su percepcion del mundo y

tratando los trastornos que lo afectan en la cotidianidad.
2.1.1.4.4 Grupos de autoayuda

Los grupos de autoayuda son un sistema de apoyo para
qguienes necesitan enfrentarse a situaciones estresantes o
enfermedades, permitiendo el acceso de un individuo con otros que
sufren situaciones similares. Borkman (1991) los define 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
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sus experiencias personales vividas y de intercambiar otros recursos”

(como se cit6 en Ferrari, et al., 2000).

Segun Sanchez (1991), algunos aspectos integrados al

concepto y funcionamiento de este tipo de grupo son:

A wDd PR

La mutualidad y reciprocidad.

La experiencia comun de los miembros.

El compromiso individual y colectivo para implicar un cambio.
La autogestion del grupo ya que este se define por la misma
dinamica de los integrantes.

El control social que se ejerce entre los integrantes funciona
como mecanismo que facilita el cambio en los pensamientos
y la conducta.

Es importante la accion a realizar luego de las sesiones, ya

que es lo que permite realmente evidenciar un cambio.

Ademas de este tipo de grupo, existen otros con dinamicas

similares encaminadas en fortalecer el apoyo y la expresion, sin

embargo, se diferencian en (Ferrari, et al.,2000):

La asistencia de grupo: En los grupos de autoayuda, la
asistencia no es obligatoria, lo que presenta un factor
inestable pero enriquecedor.
La homogeneidad de los miembros: Los grupos estan
conformados por una gran variedad de personas con distintas
circunstancias personales, sociales y familiares.
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e La dinamica grupal: Se hace énfasis en las experiencias y

circunstancias pasadas y actuales, sin ningun tipo de filtro.
e Lafinalidad del grupo: El grupo de autoayuda busca promover

apoyo, validacion e informacion.

Adicional a las diferencias con otros grupos, en cuanto las
funciones de los grupos de autoayuda segln Levine y Perkins (1987,

como se citd en Ferrari, et al., 2000) se identifican:

e Promover el sentimiento psicolégico de la comunidad, donde
disminuye la sensacion de fracaso, aislamiento u otro
sentimiento negativo.

e Proporciona una ideologia que da significado a las
circunstancias particulares de la vida diaria que no se ajustan
a la norma ideal.

e Presenta una oportunidad para la autorrevelacion y la critica
mutua.

e Impulsa a plasmar modelos de conducta positiva para el
aprendizaje del grupo.

e Ensefla estrategias efectivas para afrontar situaciones
cotidianas.

e Genera una red de relaciones sociales.

Lo anterior demuestra los beneficios que trae a un individuo
o comunidad el participar de un grupo de autoayuda, lo cual es

pertinente identificar ya que es importante para el caso de estudio
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aplicar este tipo de interaccion basado en las experiencias del usuario

para la aplicacion del producto digital.

2.1.2 Marco teodrico disciplinar
2.1.2.1 TIC como apoyo del soporte social al enfermo crénico y

su cuidador: Aproximacion al estado del Arte

Este estudio realizado por Andrés Ardila, Pedro Cifuentes, Benjamin
Huérfano y Marcia Pulido (2013), busca articular las Tecnologias de
la Informacién y la Comunicacion (TIC) con mecanismos de soporte
social para el cuidado de enfermos crénicos, con el fin de ampliar la
cobertura de las mismas y fortalecer su impacto.

Para este fin realizan una indagacion alrededor del soporte
social que definen como “un apoyo directo en el desenvolvimiento de
actividades o un objetivo en especifico por parte de un grupo social,
organizaciébn o programa y de esta manera generar un aporte
econdémico, logistico, organizacional, psicolégico, emocional, o
cualquier otro” (Ardila et al.,2013).

Dentro de este soporte social se encuentran una serie de
actores, siendo estos: el enfermo crénico (en el presente proyecto se
refiere al paciente afectado por la enfermedad del Alzheimer), el
cuidador (en el presente proyecto se refiere al cuidador informal) y las
redes sociales de apoyo.

Estas redes sociales de apoyo aumentan, en la medida que
el sistema de salud pierde la capacidad de abarcar la demanda de
atencion, dado el constante aumento de la poblacion adulta mayor.

64



Cuidate para cuidarme
De esta manera se observa la pertinencia de colaborar con la

extension de las redes sociales de apoyo, en este caso optando por
herramientas TIC.

Con el uso de estas herramientas se busca “eliminar barreras
de accesibilidad y altos costos del servicio, definiendo estrategias
para conformar redes de apoyo y brindar un sistema de soporte social
con mayor seguimiento, agilidad, versatilidad y cobertura, que a su
vez integra conexiones a través de medios de comunicacién y soporte
en linea, facilitando asi interaccibn permanente entre los pacientes
con enfermedades cronicas, sus cuidadores familiares y el sistema de
salud” (Ardila et al.,2013).

Como conclusién del estudio se presentan dos posibles
resultados; el primero es uno positivo donde “el soporte social las TIC,
pueden aportar en cuanto al apoyo social mayor flexibilidad, ya que
por una parte no estan regidas a la presencialidad y a todos los
factores que esto atafie, como lo es el desplazamiento, la
disponibilidad de tiempo, el acceso econémico, acceso a la
informacion y al oportuno diagnostico o cuidado” (Ardila et al.,2013);
por otra parte se propone un resultado negativo como la disminucion
de “la calidad del servicio, provocar desercion en un nimero grande
de integrantes de los grupos o en muchos casos la inconsistente
asistencia que puede provocar vacios informativos” (Ardila et
al.,2013).
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2.1.2.2 Disefio emocional

En el disefio, es fundamental a la hora de crear un producto que este

ademas de ser funcional, debe contemplar una conexion mas cercana

a los usuarios y asi generar un vinculo que perdure en el tiempo.

De esta idea surge el denominado disefio emocional que

seguln Donald Norman (2005) tiene como fin Gltimo hacer de nuestra

vida mas placentera. A su vez, en el libro “El disefio emocional:

Porque nos gustan o no los objetos cotidianos” se clasifican tres

reacciones emocionales que evocan los productos en las personas a

través del disefio:

Nivel visceral: Este nivel es pre-consciente, anterior al
pensamiento. Dentro de este nivel la apariencia externa, la
imagen primera es la que mas importa, ya que es a partir de
esto donde se forman las primeras impresiones.

Nivel conductual: Se refiere al uso y experiencia que se tiene
con el producto. Esta experiencia se forma a través de la
funcion, el rendimiento, usabilidad del producto y sensacion
fisica, se aborda la emocién como el resultado que arroja la
interaccion con el usuario y el objeto.

Nivel reflexivo: Este nivel es atemporal, mediante la reflexion
podemos recordar el pasado y visualizar el futuro. Los niveles
superiores en cuanto a la sensibilidad de emaociones,
conciencia y cognicion radican en este. Se refiere a la imagen
de uno mismo, la satisfaccion personal y los recuerdos.

Otros autores como Desmet, propone un modelo basado en
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evaluaciones que los usuarios realizan en funcién de su relacién

emocional-racional con los objetos, en base al bienestar fisico,
emocional, mental y emocional (Desmet, 2010, como se citd en
Victoria y Garcia, 2019). Este modelo tiene cuatro niveles:

e Evaluacién de la utilidad: la relacion de un producto con
respecto a las metas de la persona.

e Evaluacion de placer: el atractivo sensorial de los productos,
que tanto produce placer o dolor.

e Evaluacion de rectitud: que tanto el objeto cumple una serie
de estandares o expectativas, usualmente derivadas de las
creencias personales y las convenciones sociales que
influyen en el pensamiento.

e Evaluacion de novedad: la novedad del producto, que tan
nuevo, a la moda o actualizado esta con respecto al contexto
del usuario.

Los dos autores anteriormente mencionados, estructuran el
pensamiento de la persona en cdmo reacciona ante determinado
objeto y seglin eso toma una decision en usarlo o no. Ambos
coinciden en la importancia del factor estético puesto en evaluaciones
sobre su utilidad, en cuanto a la necesidad psicoldgica del usuario.

Dado que las emociones que genera un objeto estan
determinadas por las evaluaciones conscientes e inconscientes que
realiza la persona, segun Victoria y Garcia (2019) es necesario
estudiar una serie de elementos en el planteamiento de un disefio:

e Lanecesidad que resuelve a nivel fisico.

e La necesidad que resuelve a nivel psicoldgico.
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e Elimpacto en su bienestar personal.

e Elimpacto a nivel emocional.

e Su utilidad y fin dltimo.

e Elimpacto social que el producto genera y como este puede
ser modificado para que sea positivo.

e El contexto sociocultural.

Asi mismo, las emociones reaccionan de diferentes maneras
dependiendo del individuo, ya que reaccionan ante el contexto
personal y sociocultural, por tanto, al aplicar el disefio emocional a un
proyecto se debe estudiar las preocupaciones o intereses
emocionales de los usuarios y el objetivo que va a impactar
socialmente a la persona ligado también a su comunidad.

El disefio emocional, es una gran herramienta para
desarrollar proyectos de disefio socialmente responsables, debido a
gue el nivel mas basico para convencer a una persona, para que
acepte una nueva idea, se dirige a la parte mas interna del
pensamiento, el cual es responsable de las acciones instintivas segun
Norman al nivel de pensamiento visceral. Evaluaciones sobre su
utilidad, en cuanto a la necesidad psicol6gica del usuario (Victoria y
Garcia, 2019).

2.1.2.3 Co-disefio o disefio participativo

El disefio participativo es un método que busca incluir las

percepciones y opiniones de los usuarios alrededor de las soluciones

de disefio que plantea el grupo de trabajo, mediante sesiones
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colaborativas como talleres.

Para la correcta implementacion de este proceso los usuarios

deben ser distintos en cada sesion realizada, esto con el objetivo de

evitar disefiar el producto alrededor de los intereses de unos pocos,

pudiendo obtener mejores resultados con el conocimiento de las

percepciones de otros usuarios.

Es pertinente el uso de este método en el presente proyecto

debido a que este, “permite realizar sesiones de co-creacién estrecha

entre los disefiadores y los usuarios; con el propésito de minimizar los

sesgos del equipo frente a lo que desea el consumidor / usuario” (M.
Trujillo, J. Aguilar y C. Neira, 2016).

2.1.3 Marco conceptual

Tabla 4. Marco conceptual.

Producto

Digital

(oleoshop,
2016)

“Un producto digital es un bien no fisico elaborado
mediante tecnologias de la informacién y que sélo
puede comprarse, adquirirse o descargarse a través

de Internet.”
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“El Alzheimer es una enfermedad irreversible e
incurable, en la cual se origina un proceso

degenerativo que afecta paulatinamente el

Alzheimer pensamiento, la memoria, la conducta y el lenguaje
(Vargasy de la persona.”(p. 117).
Pinto, 2010)
“Los cuidadores/as “informales” no disponen de
capacitacién, no son remunerados y tienen un
elevado grado de compromiso hacia la tarea,
Cuidador caracterizada por el afecto y una atencién sin limites
informal de horarios. El apoyo informal es brindado
principalmente por familiares, participando también
(Aparicio, amigos y vecinos. Generalmente asisten o ayudan a
Sanchez, la persona dependiente que tienen a su cargo en las
Diaz, actividades bésicas e instrumentales de la vida
Cuéllar, | giarig” (p. 7).
Castellanos,

Fernandez, &
De Tena,
2008)
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“La calidad de vida se define como la percepcion del
individuo sobre su posicién en la vida dentro del

contexto cultural y el sistema de valores en el que

Calidad de vive y con respecto a sus metas, expectativas,
vida normas y preocupaciones. Es un concepto extenso y
complejo que engloba la salud fisica, el estado
(OMS, 1998) psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones
sociales, las creencias personales y la relaciéon con
las caracteristicas sobresalientes del entorno.”
(p. 28).
“Es un sindrome conceptualizado como resultado del
estrés cronico en el lugar de trabajo que no se ha
manejado con éxito. Se caracteriza por tres
Sindrome dimensiones: 1) sentimientos de falta de energia o
de Burnout agotamiento; 2) aumento de la distancia mental con
respecto al trabajo, o sentimientos negativos o
(OMS, 2020)

cinicos con respecto al trabajo; y 3) eficacia
profesional reducida. El sindrome de desgaste
ocupacional se refiere especificamente a los
fendmenos en el contexto laboral y no debe
aplicarse para describir experiencias en otras areas
de lavida.” (p. N.A)
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“Grotberg (1995) la define como la capacidad
humana universal para hacer frente a las
adversidades de la vida, superarlas o incluso ser
Resiliencia transformado por ellas.” (p. 66)
(Garciay
Dominguez,
2013)

Fuente: Aparicio, et al., 2008; Garcia y Dominguez, 2013; oleoshop,
2016; OMS, 1998; OMS, 2020; Vargas y Pinto, 2010

2.1.4 Marco institucional

2.1.4.1 Universidad Nacional de Colombia

La Universidad Nacional de Colombia es una institucién publica de
educacion superior. Esta cuenta con diferentes programas y
facultades, entre ellas, la facultad de Enfermeria, que tiene como
mision aportar al “desarrollo, apropiacion, produccién y extension del
conocimiento de enfermeria y su practica en el cuidado de la salud y
consecuciéon de la vida digna de personas, grupos y colectivos”
(Universidad Nacional de Colombia, 2014).

Ademas, la facultad de enfermeria cuenta con diferentes
semilleros, entre ellos, se encuentra el semillero de investigacion
Cuidado del Paciente Cronico, el cual, brinda un curso llamado

Cuidando a los Cuidadores que “nace con el objetivo de fortalecer la
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habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con

enfermedad crénica general y sus componentes: conocimiento, valor
y paciencia” (Barrera, Pinto y Sanchez, 2006).

De esta manera se toma la decision de participar de manera
activa en el curso que brinda el semillero Cuidado del Paciente
Cronico, con el fin de corroborar los datos sobre un posible usuario
planteado en el apartado de caracterizacion del mismo, ademas de
realizar un primer acercamiento hacia este publico objetivo, con el
proposito de conocer diferentes situaciones reales que viven las
personas familiares cuidadoras de pacientes cronicos en la ciudad de
Bogota.

En segunda instancia, se considera pertinente buscar apoyo
de expertos tematicos como lo es Lorena Chaparro Doctora en
enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, una de las
directoras del programa para cuidadores, la cual a lo largo del
proyecto se convierte en una pieza clave para dar verificacién a las

tematicas aplicadas al producto fuera del quehacer del disefio.

2.1.5 Marco legal

A partir de la expedicion de la Constitucién Politica de 1991, se

reconoce la importancia de la familia dentro de la estructura y

organizacion del Estado Colombiano al considerarla como nucleo

esencial de la sociedad (Articulo 42). Por lo cual, es relevante para el

caso de estudio entender las disposiciones que dicta el gobierno

frente al sistema de corresponsabilidad con los actores encargados
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del cuidado del adulto mayor, afectado por su condicién de

dependencia por la enfermedad del Alzheimer.

Figura 1. Actores corresponsables en el Sistema de cuidado.

Grafica 1 Estado, Sociedad y Familia: Actores corresponsables en el Sistema de
Cuidado

Regulacién del
Siste a

Pr

Estado

Experiencia

El cuidado de las personas con dependencia
concierne a todos los sectores econdmicos y de
servicios

La RED Familiar y Comunitaria, la principal fuente de soporte
Redistribucién de social

cargas dentro del
. Mantiene la salud fisica, mental y social de las personas que

entorno familiar
integran a una familia.

Fuente:

Nota. Extraido de documento en construccién Mesa de organizacion
del Cuidado y Persona cuidadora MSPS, 2016

Segun el grafico anterior (Véase figura 1), se identifica que el
actor principal y fuente de apoyo del cuidador del paciente con
Alzheimer son el vinculo social cercano, como lo es la red familiar y
la comunidad, seguido de los diferentes entes publicos y privados

quienes trabajan alrededor de él, finalizando con el Estado quien
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regula y determina diferentes normativas para el soporte de los

diferentes actores.

Con el objetivo de reducir la inequidad en salud, El estado
crea el Plan Decenal de Salud Pudblica 2012-2021 enmarcado en el
Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014 que tiene como desafio
afianzar el concepto de salud como el resultado de la interaccién
armoénica de las condiciones biolégicas, mentales, sociales y
culturales del individuo, asi como con su entorno y con la sociedad, a
fin de poder acceder a un mejor nivel de bienestar como condicion
esencial para la vida (2013, p.12).

Entre los aspectos a tratar, se establece la promocién social
correspondiente a politicas poblacionales focalizadas en poblaciones
vulnerables y poblacién en envejecimiento, determinando la
promocion del envejecimiento activo y fomento de una cultura positiva
de la vejez, asi mismo la adaptaciéon y respuesta integral de la
institucionalidad responsable de la proteccién y atencion de la
poblacién mayor (2013, p.142).

De este modo, también se disponen a la par diferentes
politicas publicas que apoyan el Plan Decenal de Salud Publica, entre
ellas la Politica Colombiana de Envejecimiento Humano y Vejez
dirigida a las personas mayores de 60 afios la cual busca crear
condiciones para el envejecimiento humano de las y los colombianos,
entendido como el derecho, en condiciones de igualdad, a una vida
auténoma, digna, larga y saludable, consistente con el principio de

corresponsabilidad individual, familiar y social (2015, p.16).
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De esta manera, la Politica Publica articula a todos los

estamentos tanto gubernamentales como organizaciones sociales
con el proposito de visibilizar, movilizar e intervenir la situacion del
envejecimiento por lo que recalcan el papel de la familia como unidad
béasica de la sociedad, que desempefia una funcion fundamental en
la organizacion y desarrollo sociales y que como tal, debe ser
fortalecida, prestando atencién a los derechos, las capacidades y
desventajas y obligaciones de sus integrantes, en torno al cuidado y
autocuidado de sus miembros, en especial a la de las personas
adultas mayores (2015, p.15).

En este sentido, al involucrar a los vinculos sociales cercanos
del paciente como primera medida para su proteccion, el Plan
Decenal de Salud Publica también cobija a los cuidadores en su
condicién de accion social en términos laborales en el apartado de
proteccion de la salud en los trabajadores determinando acciones
sectoriales e intersectoriales del orden nacional y territorial, que
permitan incidir positivamente en las situaciones y condiciones de
interés para la salud de los trabajadores del sector formal e informal
de la economia (2013, P.96).

Igualmente, entre las metas planteadas para cumplir su
propésito se establece disminuir la tasa de accidentalidad en el
trabajo y las enfermedades laborales, no obstante, en este (ltimo
campo de accion disponen estrategias de promocién en el bienestar
para mejorar las condiciones en el trabajo, recalcando el manejo de

entornos laborales saludables.
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Alrededor del mejoramiento en salud del trabajador, en

nuestro caso de estudio el cuidador informal, se encuentra la
dimension emocional o psicolégica del mismo que afecta no solo el
rendimiento laboral sino la cotidianidad de la persona por lo que el
Plan Decenal de Salud Publica en el apartado de convivencia social
y salud mental busca la promocion de la salud mental y la convivencia,
la transformacion de problemas y trastornos prevalentes en salud
mental y la intervencién sobre las diferentes formas de la violencia;
contribuya al bienestar y al desarrollo humano y social en todas las
etapas del curso de vida, con equidad y enfoque diferencial, en los
territorios cotidianos (2013, p.98) y en relacion, promueve factores
protectores de la salud mental incidiendo en la cultura del autocuidado
y la corresponsabilidad social en especial de poblaciones con riesgos
especificos, trazando metas claras entre las cuales se destaca
“‘Aumentar en 10% el promedio de los niveles de resiliencia” y
“Aumentar la percepcion de apoyo social en un 30%” en la poblacion
(2013, p.98)

Segun lo anterior, cabe resaltar que, entre las estrategias
planteadas ademas del apoyo institucional y el tejido de redes de
apoyo mencionado con anterioridad en el marco, la comunicacién
orientada al desarrollo de servicios como mecanismo para la
divulgaciéon de informacion es una pieza clave de accion contra la
problemética y esto, vinculado con las tecnologias de la informacion
son un recurso identificado como campo de accion para el Plan
Decenal de Salud Publica (2013, p.100).
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2.2 Estado del arte

2.2.1 Iniciativas colombianas para cuidadores

En las ultimas décadas en Colombia, la problematica del cuidado al
adulto mayor se ha convertido en un tema de salud publica, es por
ello que para mejorar la calidad de vida de esta poblacion y apoyar a
los actores a cargo de la misma, se establecen a lo largo del territorio
nacional diferentes organizaciones sin animo de lucro, académicas y
privadas que acompafan a la ciudadania en los procesos de cuidado.
A continuacién, se nombran algunas de las mas relevantes para el
caso de estudio:

2.2.1.1 Cuidando alos cuidadores

El programa Cuidando a los cuidadores creado por el Grupo de
Cuidado al paciente crénico de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia es desarrollado para fortalecer las
habilidades de cuidado en los cuidadores familiares de personas con
enfermedades cronicas.

Esta iniciativa nace como respuesta a las habilidades de
cuidado deficientes en los cuidadores basado en los lineamientos de
Ngozoy Nkongo que maneja tres aspectos principales siendo: el
conocimiento, el valor y la paciencia.

Actualmente, cuentan con un portal web que funciona a modo
de receptor para los cuidadores interesados en el programa y en el

canal de youtube, realizan semanalmente diferentes sesiones en vivo
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en las que tratan temas relacionados a las enfermedades crénicas,

sus cuidados y herramientas para los cuidadores.

Figura 2. Canal de YouTube Cuidando a los cuidadores.

Nota. Fragmento de material del canal Cuidando a los cuidadores.

Fuente:https://www.youtube.com/channel/lUCzOQKjEuuy27YOk5aiyd
Sz70.

En los apartados 2.1.4.1 del marco institucional y 3.7.1.2
primer testeo, se explica a mayor detalle el programa debido a que se

convierte en un actor participe en el desarrollo del presente proyecto.

2.2.1.2 Cuidarme cuidarte

El grupo de Neurociencias de Antioquia desde el 2015, realiza la
ediciéon de “Cuidarme Cuidarte” un evento que busca sensibilizar

mediante actividades interactivas y tematicas a todos los asistentes
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sobre las implicaciones que conlleva el cuidado y manejo de una

enfermedad neurodegenerativa y ofrecer estrategias para
sobrellevarla.

Esta iniciativa trabaja alrededor de cuatro pilares
fundamentales los cuales son: investigacién centrada en las
enfermedades neurodegenerativas, la metodologia experiencial
aplicada a la construccién del conocimiento, apropiacién social del
conocimiento y la creatividad para motivar a la participacién del

evento.

Figura 3. P4gina web Cuidarme Cuidarte.

cuidarme
por 4 MCIO  ACERCA - ENVIVOYGRABACIONES AGENOA  ACTIVIDADESINTERACTVAS -  VIDEOS  NOTICIAS
-

PROGRAMACION

Semana | Semana 2 Semana 3 Semana 4

En los En los En los

zapatos zapato zapatos zapatos
del del de la de los
enfermo cuidador familia cientificos

Del 1817 de Septiembre A parti dei 8 de Septiembre A partic del 15 de Septiembre A parti del 22 de Septiembre

Nota. Seccion de tépicos a tratar en el evento. Fuente: Pagina web
cuidarmecuidarte.org.

Debido a la necesidad de apoyar a los cuidadores en la
situacion sanitaria actual, mediante la red social Facebook realizan

algunas conferencias relacionadas a las enfermedades
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neurodegenerativas y temas para cuidadores, complementando al

evento en modalidad virtual en el mes de septiembre.
Figura 4. Red social Facebook Grupo de Neurociencias de
Antioquia.

‘ Grupo de Neurociencias de Antioquia © Enviar mensaje (o}

. Grupo de Neurociencias de Antioquia  13:33
Buenos dias para todos y todas, e la sequnda
taller de autocuidados: Cuando te cuidas, me

3:29:30

Taller: Cuando te cuidas me cuidas - -
e

. Grupo de Neurociencias de Antioquia ha transmit

Transparencia de la
pagina

<)
Taller: Cuando te cuidas me cuidas

TR
tag

M Creacién de la pagina: 24 de enero de
2012

Paginas relacionadas

) Tel§alud Ude:A 1b Me gusta

@ Sinapsis Semillero .. o \1o gusta

O ForgetMeNotinit.. o 1o ouce

Anade tu negocio a Facebook

Nota. Pantallazo red social Facebook. Fuente: Facebook Grupo de
Neurociencias de Antioquia.

A pesar de las iniciativas de las conferencias para cuidadores,
en muchas ocasiones, se evidencia la necesidad de los participantes
en profundizar acerca de casos particulares o preguntas especificas
con los especialistas y debido a la dinamica de los eventos virtuales

no es posible dar respuesta a todas las inquietudes, identificando una
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falencia en cuanto a que se presenta una informacién valiosa que en

todos los casos no es retroalimentada.

2.2.1.3 Fundacién acciéon familiar Alzheimer Colombia

AFACOL es una institucion de beneficio social fundada en el afio 2002
por una iniciativa familiar, que tiene como objetivo brindar informacién,
capacitacion, orientacion y apoyo a quienes cuidan pacientes con la
enfermedad de Alzheimer.

Actualmente, cuentan con un portal web en el cual muestran
a la fundacion, explican los servicios que brinda y la informacion de
contacto, a su vez incluyen material de interés para los cuidadores. A
pesar de ello, la pagina se encuentra aun en construccién por lo que
no es totalmente navegable y en nuestro caso particular, al momento
de comunicarnos con la fundacién no tuvimos respuesta alguna.

Figura 5. Pagina web fundacidn accion familiar Alzheimer

Colombia.

MATERIAL DE APOYO

CALENDARIO
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Nota. Secciéon de servicios fundacién accién familiar Alzheimer

Colombia. Fuente: Pagina web AFACOL.

En cuanto al modelo de funcionamiento de la fundacion en la
actual situacién sanitaria, mediante la red social de Facebook
eventualmente realizan conferencias con algunos expertos en torno a
temas generales de la enfermedad y sobre los cuidadores.

Figura 6. Red social Facebook fundacién accion familiar

Alzheimer Colombia.

© Enviar mensaje Q

@ Fundacién Accién Familiar Alzheimer Colombia- Afacol

REALIDADES Y
MITOS SOBRE LA
. l ENFERMEDAD DE
A ALZHEIMER

Con el Dr. Robinson Cuadros Médico Ger... Or . Robinson
®® 104

§ Transparencia de la
pagina

M Creacién de la pigina: 29 de septiembre
de 2010

Nota. Pantallazo red social Facebook. Fuente: Redes AFACOL.

2.2.2 Propuestas aproximadas a la problematica

El medio digital cuenta con aplicaciones dirigidas a las personas

cuidadoras de personas con Alzheimer. En este apartado se
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mencionan los aplicativos encontrados mas préximos al tema

abordado en este proyecto de investigacion, algunos con finalidades
netamente informativas, otras que apoyan al cuidador en su labor de
acompafiante, y finalmente otras que intentan brindar un apoyo a su
calidad del cuidador.

Como primer referente esta la app “Alzheimer'in Sesi”
construida de manera principal por videos realizados por expertos
sobre temas relacionados con la enfermedad, el cuidado del paciente
y factores de riesgo del cuidado. También se encuentra una app con
una finalidad similar, Alzheimer Scotland, de origen escoces que
busca brindar informacién y recaudar fondos para apoyar tanto a

personas que padecen Alzheimer, como también a los cuidadores.

Figura 7. Aplicacion “Alzheimer’in Sesi”.

Zininse| iglevier nelerdic 7
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ODABAS EAH.
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Nota. Pantallas aplicacion. Fuente: Play store.

Por otro lado, se encuentran aplicaciones con funcién de
apoyar al cuidador con la organizacion de tareas y tiempos cémo la
app “Cuidador de Alzheimer”, donde los cuidadores pueden, crear y
editar actividades semanales para personas mayores, crear y editar
registros sobre sus pacientes, controlar los sintomas del paciente,

registrar multiples pacientes, y obtener informacion sobre la patologia.

Figura 8. Aplicacién “Cuidador de Alzheimer”.

L] CUw . g 0w OCU® . ang 0n L] OU® ., s, em

= Culdador Alzheimer v € Rotina v

Mo 0 pa

tomemate Crarvie Fela Trishe

Nota. Pantallas aplicacion. Fuente: Play store.

Algunas aplicaciones cémo “My alzh team” funcionan como

una red social que se centra en reunir a cuidadores con personas que
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se encuentran en su misma situacién, con la finalidad de generar un

apoyo emocional y tedrico entre estas personas que se encuentran
en situaciones similares, y de esta manera apoyarlos en su

construccion social.

Figura 9. Aplicacion “My alzh team”.

alZ alzZ

Meet Others

2

.y

Nota. Pantallas aplicacion. Fuente: Play store.

Adicional a las plataformas informativas y de comunicacion,
se encuentran otras herramientas enfocadas a la experiencia de
usuario como lo es “A Walk Through Dementia” del Reino Unido, una
aplicacion de realidad virtual donde el usuario experimenta la dificil
cotidianidad de una persona con Alzheimer a fin de comprender la

enfermedad mas alla de pérdida de memoria.
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Figura 10. Aplicacion realidad virtual “A Walk Through

Dementia”.

DA A WALK THROUGH DEfitytin

Choose your chapter

Nota. Pantalla eleccién aplicacion. Fuente: Play store.

2.3 Caracterizacion de usuario

En el presente proyecto se define como usuario al cuidador informal
de pacientes con Alzheimer residentes en la ciudad de Bogot4. Por
tal motivo, para lograr un perfil acertado se realiza una revision
bibliografica de aspectos sociodemogréficos y se encuentran dos
referentes con informacion pertinente a la creacién de un perfil de

usuario para este proyecto; el primero “Agrupaciones de cuidadores
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familiares en Colombia: perfil habilidad de cuidado y sobrecarga”

escrito por S. Carrefio, L. Chaparro (2016) en la Universidad Nacional
de Colombia; el segundo “Efectos de cuidar personas con Alzheimer:
un estudio sobre cuidadores formales e informales” escrito por A.
Cerquera, M. Galvis (2014) en la Universidad Pontificia Bolivariana
sede Bucaramanga.

Luego de analizar la informacion, se realiza una seleccion
alrededor de los datos pertinentes para la construccion del perfil de
usuario, para ello se cruzan datos de ambos documentos sintetizando

la informacion en el siguiente gréafico (Véase figura 11):
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Figura 11. Gréfico, caracterizacién de usuario

Motivacion para el cuidado:

Edad del paciente:

B =i < menos de 70 25%
Slacon A% mas de 70 75%
Carifio y obligacion 54%

Unico cuidador: Conocimiento de el

i 48% +—— redesdeapoyo  «— CoPgualdad

No 52% NO 92%

|
1] v

Cuidado desde el Horas de cuidado: g;’g;:" ELMELIE AR
diagnastico 80% 14 horas

No 77%

Nota. En este grafico se compilan todos los aspectos esenciales que

rodean al cuidador informal de personas con Alzheimer basado en

informacion de (Carrefio y Chaparro, 2016) y (Cerquera y Galvis,

2014). Fuente: Autoria propia, basado en datos de citas anteriores.
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Teniendo en cuenta los datos de la grafica anterior se toma

la decision de disefiar un producto digital dirigido en primera instancia
a mujeres cuidadoras informales de personas con Alzheimer
residentes en la ciudad de Bogota, que se encuentran casadas o en
union libre, en su mayoria familiares (hijas o esposas) ocupadas en
tareas del hogar definido por el propio rol de cuidadora, con una edad
gue ronda entre los 40 y 50 afios de edad, ademas cuentan con un
nivel de escolaridad basica-media, pertenecientes al estrato medio-
bajo, y apoyadas en su mayoria en religiones cristiana y catdlica.
También se destaca que la mayoria no se encuentran capacitadas,
pero son motivadas a cuidar de sus seres queridos por el carifio y
obligacion, ademéas desconocen la informacion relacionada a redes
de apoyo pertinentes a la situacién en la que se encuentran.

En una segunda revision, para definir el arquetipo de usuario
para el producto a desarrollar, se realizan cuatro entrevistas a
cuidadores informales de pacientes con Alzheimer de una muestra
aleatoria a voluntad de los entrevistados donde los cuatro cuidadores
resultaron ser mujeres entre los 50-70 afios residentes en la ciudad
de Bogota.

Los resultados obtenidos corroboran la informacion
mencionada con anterioridad, recalcando que la mayoria de
entrevistadas se encuentran cuidando adultos mayores con
Alzheimer, tienen un nivel de compromiso moderado debido a la
evolucién de la enfermedad, asi mismo, se encuentran en una etapa
de resiliencia.

La situacién actual de la pandemia ha complicado la labor de
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las cuidadoras, en mayor medida por la afectaciéon al acceso en

servicios de salud para el paciente, lo que ha producido mayor estrés
sobre ellas, sumado al poco apoyo que reciben para mejorar su
bienestar fisico y emocional por parte de los mismos entes u otras
organizaciones.

Agregado a lo anterior, se percibe un manejo basico de
herramientas digitales por parte de las cuidadoras, como lo son el uso
de internet, mediante dispositivos mdviles y computadores con fines
comunicativos y de aprendizaje.

Figura 12. Tarjeta persona.

Maria Esperanza Avilén DATOS GENERALES:

+ Mujer 56 afios

+ Ama de casa

+ Cuidadora principal de su madre con Alzheimer

+ Vive con su esposo y madre

+ Menor de tres hermanos, la apoya ocasionalmente la hermana mayor
+ Tiene diabetes

« Lleva 8 afios como cuidadora

- Religiosa
MOTIVACIONES DEBILIDADES OPORTUNIDADES
En los momentos dificiles No tiene un balance entre el Posee conocimientos basicos en
enfatiza en amor y la honra para cuidado personal y el cuidado el uso de herramientas digitales
seguir cuidando de su madre. del paciente. para la comunicacién.
No tiene una buena relacién con Es abierta a charlar con otros
el enfermo. cuidadores sobre su situacién.
No cuenta con un agente externo Desea aprender herramientas
que le colabore con el cuidado para mejorar la calidad de vida
de su madre. propia y del enfermo

Tarjeta persona

Nota. Tarjeta descriptiva sobre el usuario. Fuente: Autoria propia.
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Capitulo 3. Desarrollo de la
metodologia, analisis y

presentacion de resultados
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3.1 Criterios de disefio
Como criterio de disefio se propone un producto digital para
cuidadores informales de personas con Alzheimer de la ciudad de
Bogota, quienes sin reconocerlo son afectados por el sindrome de
burnout producto de su labor y no cuentan con un apoyo para
mejorar su situacion. Cuidate para cuidarme, es un prototipo digital
gue se basa en un sistema claster, involucrando contenidos de valor
y una red de apoyo, que busca minimizar el impacto del sindrome de
burnout, causante del deterioro en la calidad de vida en los
cuidadores informales de personas con Alzheimer.

Las entidades relacionadas y/o iniciativas de personas
naturales, en principio tienen como finalidad inculcar el bienestar en
los cuidadores, sin embargo este apoyo no cuenta con una
infraestructura de comunicaciéon que les permita a los cuidadores
acceder con facilidad a los servicios o0 apoyos que brindan, es asi
como mediante el producto digital, se propone motivar al auto
reconocimiento de la enfermedad, trabajar en el impacto generado
por la misma 'y por ultimo estructurar una red de apoyo buscando

una conexion con entidades especializadas en el campo.

3.1.1 Arbol de objetivos de disefio

El arbol de objetivos de disefio es una herramienta que ayuda a
clarificar elementos esenciales que debe o puede cumplir el producto,

y de qué manera se pretende alcanzar cada uno de ellos (Véase la
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siguiente figura 13).

Figura 13. Arbol de objetivos de disefio.

Cuidate para cuidarme

Minimizar el impacto del sindrome de Burnout, causante del deterioro en

la calidad de vida en los cuidadores informales de personas con

alzheimer, en la ciudad de Bogotd, mediante un producto digital

l para
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afectacién en
busqueda de que

encuentre un apoyo
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y facilitar el apoyo
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Nota. Grafico que evidencia los objetivos de disefio del proyecto.

Fuente: Autoria propia.
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3.1.2 Requerimientos y determinantes de disefio
Para definir las caracteristicas del producto se identifican los
determinantes y sus respectivos requerimientos, tomando como

factores relevantes: usuario y producto.

Alrededor del wusuario se identifican las siguientes

determinantes:

- Asequible: el producto debe ser gratuito, para que de esta
manera cualquier persona sin importar su condicion
social y econémica pueda acceder a él. Por otro lado,
debe ser multiplataforma y de esta manera pueda usarse
en diferentes dispositivos, por lo que se propone un
disefio responsivo.

- Uso: el producto debe ser de facil acceso, partiendo del
hecho de no requerir una descarga de un programa o
aplicacién, por lo que se plantea alojarlo en la World Wide
Web (www); ademas debe poder usarse en cualquier
momento del dia, esto teniendo en cuenta que el cuidador
lo use a su disposicion las 24 horas del dia, esto durante
la vigencia del portal.

- Empatico: el producto puede concientizar sobre el
autocuidado, mostrando al usuario la importancia del
mismo, también debe comunicar sentimientos de

afabilidad mediante una comunicacion agradable, dulce y
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suave, por dultimo, puede mejorar la capacidad de

resiliencia, promoviendo el desarrollo personal y a la
buena toma de decisiones. Para lo anterior se propone
realizar una estrategia de comunicacion alrededor para
los contenidos.

- Conectar: El cuidador puede empatizar con la experiencia
de otras personas en situaciones similares a la suya, para
ello, se propone construir una base de datos que genera
grupos teniendo en cuenta la informacion de registro de

los usuarios.

Por otro lado, el producto presenta las siguientes
determinantes:

- Practico: puede brindar apoyo a los cuidadores mediante
técnicas conductuales, en temas asociados a la
organizacién del tiempo y el autocuidado, mediante el

desarrollo de contenidos (herramientas).

- Usabilidad: en el producto tanto el texto como las
imagenes deben ser legibles, para la facilidad de lectura
y visualizacién por parte del usuario; también debe ser
simple, disponiendo los elementos de manera
distanciada y organizada, con una baja saturacion de
contenido y un manejo del color uniforme, para la

disminucién en la tensién del usuario mientras navega en
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el sitio; por otra parte, el producto debe ser intuitivo, de

facil navegacion, siendo realizado bajo los parametros de
usabilidad propuestos por Jakob Nielsen y las
caracteristicas del wusuario; por Ultimo, puede
proporcionar una asistencia, realizada por un tutor
asignado a un grupo determinado de cuidadores,
mediante una asistencia dentro del portal web o canales

de comunicacioén externos.

Para observar y controlar el proceso con mayor facilidad, se genera
una matriz donde se ve reflejado de manera clara y ordenada lo

mencionado con anterioridad (Véase anexo C).
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Cuidate para cuidarme

En el siguiente apartado se presentan las hipotesis del producto

mediante una matriz, teniendo en cuenta cada item mencionado en

el &rbol de objetivos (Véase la siguiente figura 14).

Figura 14. Matriz, hip6tesis de producto.

Item Hipotesis Prototipo Pros Contras
Los cuidadores Se presenta - Muestra de manera - No todos los cuidadores
reconocen el valer ;| mediante una emotiva el mensaje se sentiran reflejados con
de su labor por lo estrategia de que se quiere dar a la estrategia de
que se proponen a comunicacion, conocer comunicacion
1 mejorar su calidad | icon la finalidad
Reconocer de vida afectada concienciar al -Incentiva al registro
por el sindrome de : :cuidador sobre en la plataforma
burnout su estado al
ejercer su labor
Los cuidadores Seriede - La informacion se - Puede que los contenidos
aplican los contenidos de presenta de manera no sean relevantes para
contenidos en su valor basadoen | :brevey concisa cuidadores que hayan
cotidianidad para herramientas recibido apoyo por parte
minimizar el conductuales - Losrecursos estaran| |de otras entidades
2 impacto del que invelucran disponibles en anteriormente
Autocuidar sindrome de elementos cualgquier momento
burnout andlogo - - No todos los cuidadores
digitales. -Las actividades estan familiarizados con
practicas son el manejo de plataformas
descargables web
Los cuidadores Seccion dedicadai :-Apouo permanente - Cabe la posibilidad que
sienten mayor ala por los cuidadores y las comunicaciones se
apoyo al estar conformacion de; el profesional lleven a cabo fuera dela
conectados con grupos liderada plataforma
otros cuidadoresy | porun -Divulgacion de
3 entidades profesionalenel | contenidos por parte - No todas las instituciones
R A especializadas campoyala de la comunidad especializadas entorno a

promocion de
entidades
especializadas

-Acercamiento de las
instituciones
especializadas a los
cuidadores

la problemadtica estaran
disponibles en el portal

Nota. Matriz que evidencia las hip6tesis de producto. Fuente: Autoria

propia.
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3.3 Fase de indagacion y analisis
Esta fase como se describe en el planteamiento metodologico del
capitulo uno, comprende los primeros cinco pasos del método
proyectual de Bruno Munari (Munari, 1983), donde se ubica el
problema, se hace revision bibliogréfica sobre el mismo, se
descompone en subproblemas, se obtienen los datos pertinentes y se
analizan, proporcionando sugerencias alrededor de la solucién al
problema.

En el inicio del proceso se realiza la busqueda de informacién,
el cual se realiza mediante una documentacion bibliografica, con el fin
de generar el conocimiento necesario para contextualizar el problema
y todas las situaciones, factores y actores que lo rodean. Para
organizar de una manera oOptima la informacion se utiliza como
herramienta una matriz donde se nombran los detalles y utilidad para
el proyecto de los documentos encontrados alrededor de la
problematica (Véase anexo D).

Luego, se define y comprende la complejidad del proyecto
mediante una herramienta de organizacién denominada “radiografia
del proyecto”. Es un mapa conceptual, donde de manera sintetizada
se organiza y estructura todo el proceso de recoleccién de
informacion mediante términos y palabras clave, con un orden
descendente que describe la complejidad del problema vy facilita la
comprension del mismo (Véase anexo E).

Ademas de la revision por autores, se considera pertinente

realizar un primer acercamiento a los usuarios y expertos con el fin de
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comprender a fondo su situacién. Para ello se realiza la busqueda de

un espacio donde se retinan cuidadores informales de pacientes con
Alzheimer. El espacio mas pertinente para la primera exploracion de
campo fue el curso brindado por la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia denominado “Cuidando a
Cuidadores”, un espacio para cuidadores de pacientes con
enfermedades crénicas. La participacion en el programa fue mediante

dinamicas virtuales debido a la emergencia sanitaria actual.

Figura 15. Primera sesién “Cuidando a Cuidadores” 2020.

Programa
CUIDANDOA o
& 105 cuibADORES

Lorena Chaparro-Diaz, PhD
Martha Hernandez Vergara, Psicéloga y Cuidadora

¥ Red Multicentrica Cuidand...

< ARNET o

Ta l 'A ) N 15 perso...

Nota. Pantallazo que evidencia la asistencia al curso “Cuidando a

Cuidadores”. Fuente: Autoria propia.
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El programa esta organizado para desarrollarse en cuatro
sesiones, que incluye la induccién y tres médulos:

e Conocimiento: Busca fortalecer el conocimiento de la
situacion y de las personas involucradas en el cuidado.

e Valor: Pretende fortalecer el valor en el cuidador mediante la
toma de decisiones, la habilidad y el soporte social para
respaldarlo.

e Paciencia: Luego de analizar qué intranquiliza al cuidador, se
revisa la paciencia a través del significado del cuidado del

familiar y de si mismo.

Figura 16. Certificado “Cuidando a Cuidadores” 2020.

CONSTANCIA DE RECONOCIMIENTO

P
URANDOA &
& 105 cumaponss

EL PRESENTE RECONOCIMIENTO SE OTORGA A

Nathalee ST 6}(1( e

LORENA CHAPARRO DIAZ

Nota. Certificado que evidencia la asistencia al curso “Cuidando a
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Cuidadores”. Fuente: Autoria propia.

Una vez finalizados los médulos, hacen la invitacion para
continuar en la red del programa participando de los seminarios
virtuales que se realizan semanalmente a modo de actividades de
seguimiento para el cuidador, ademés de contar con el apoyo de los
organizadores para las dudas o apoyo en circunstancias dificiles que
se presenten (Sanchez et al., 2013).

Segun la experiencia del taller, se percibe que es un espacio
importante para el cuidador, en el que puede compartir sus
experiencias y emociones libremente con un grupo de personas que
pasan por dificultades similares, inculcando en ellos la necesidad de
apartar espacios en medio de la ajetreada labor que desempefian.

Asimismo, el desarrollo de los médulos alrededor de aspectos
esenciales para el cuidador, son una herramienta terapéutica que
ayuda a mejorar el bienestar de los cuidadores, inculcando la
importancia del cuidado en todas sus dimensiones mediante la
aplicacién de lo aprendido en la cotidianidad.

Sin embargo, como aspectos a tener en cuenta se presentan
las dificultades técnicas en los participantes los cuales abandonan la
sesion y no pueden acceder a lo comentado en la reunién. Con lo
anterior, el factor del tiempo es crucial ya que tienen establecidos
unos horarios y por ende no es flexible a las obligaciones del cuidador.

Sobre los contenidos, el material fue desarrollado en
circunstancias de la antigua normalidad por lo cual no se ven
integradas actividades que hagan uso de herramientas tecnoldgicas

siendo necesarias dadas las circunstancias actuales y de esta forma,
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generar dinamicas mas activas para los cuidadores.

Como resultado del ejercicio de exploracion de campo se
corrobora la pertinencia de la problemética a trabajar y se valida la
documentacion expuesta en el marco tedrico, ademas se obtuvo un
perfil mas acertado de los usuarios, creando lazos con algunos de
ellos y se establece la comunicacién con expertos tematicos para un
mejor desarrollo del proyecto, como lo es Lorena Chaparro, Directora
del programa “Cuidando a Cuidadores” perteneciente a la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.

Seguido a esto, se genera el arbol de problemas, que
comprende un grafico utilizado para visualizar causas, efectos y otros
factores asociados a una problemética central, y asi encontrar
posibles soluciones que resuelvan el problema planteado (Véase
anexo F).

De los resultados obtenidos hasta esta instancia, se
encuentra pertinente iniciar con una exploracion exhaustiva alrededor
del usuario, mediante el método “Historias de vida” donde se realiza
un acercamiento al usuario (en este caso via virtual por la situacion
actual COVID-19, 2021) con la intencion de no solo corroborar
informacion, sino también obtener datos especificos como entender
el proceso de vida desde antes de convertirse en cuidador, las
dinamicas familiares alrededor de ellos, el tipo de apoyo que han
tenido, entre otros factores cruciales a identificar y asi comprender las
necesidades latentes. Lo anterior, sera explicado a mas detalle en el

apartado 3.7.1 primer testeo.
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Figura 17. Historias de vida con Stella Arias 2021.

Nota. Fragmento que evidencia la reunién con Stella Arias,

participante en la actividad “Historias de vida”. Fuente: Autoria propia

Para finalizar la fase de sintesis, se crea la tarjeta persona, a
partir de la busqueda de informacion y la herramienta “Historias de
vida”. Esta herramienta permite la caracterizacién de un modelo de
usuario especifico de la problematica, indicando sus condiciones
personales, sociales, demogréficas, econémicas y demas datos
relevantes que describen con mayor claridad al tipo de poblacion que
se va a impactar y de esta manera, lograr un perfil de usuario
adecuado para iniciar con el proceso de desarrollo del producto digital

(Véase figura 12).
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3.4 Fase de sintesis
Como se define en planteamiento metodoldgico en esta fase
comprende los pasos del seis al nueve del método proyectual de
Bruno Munari (Munari, 1983). En este punto, se plantean los objetivos
del producto, requerimientos y determinantes e hipétesis de producto,
dando paso al proceso de creatividad, integrando también elementos
del disefio emocional, donde se realizan revisiones con expertos, los
cuales, aportan a la construccién y evaluacion del producto digital.

Para fijar los objetivos del producto se hace uso del arbol de
objetivos de disefio, una herramienta que ayuda a clarificar elementos
esenciales que debe o puede cumplir el producto, y de qué manera
se pretende alcanzar cada uno de ellos, y como resultado se
proponen tres objetivos de producto basados en las necesidades del
usuario, en las cuales puede aportar el producto: Reconocer,
Autocuidar y Conectar (Véase la figura 13).

Luego se realiza el levantamiento de requerimientos y
determinantes, los cuales definen las caracteristicas de la propuesta
teniendo en cuenta dos aspectos relevantes: usuario y producto
(Véase anexo C). Seguido a esto, se generan tres hipotesis que
responden a cada uno de los objetivos del producto, haciendo
referencia hacia los resultados esperados sobre cada uno de ellos
(Véase la figura 14).

Teniendo en cuenta lo mencionado en parrafos anteriores, se
trabaja sobre las primeras propuestas de producto, las cuales

responden a los objetivos del mismo y para ello se dividen en tres
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subproductos a realizar: Herramientas conductuales, estrategia

comunicativa y plataforma web.

Respecto a las herramientas conductuales, que segun la
documentacion es la solucidn aplicable al disefio para apoyar a los
cuidadores a mejorar su condicidn, se plantean cinco tematicas a
desarrollar: Interior del cuidador, Mapa de ayuda, Toma de
decisiones, Plan de vida y Juego de roles (para mas detalles véase
anexo G).

Debido a que la metodologia se desarrolla mediante un
proceso iterativo, para determinar la pertinencia de los contenidos
para el usuario se realiza un testeo con la experta tematica Lorena
Chaparro, quien aprueba la pertinencia de la propuesta aplicada en
un contexto digital y su vez los temas a trabajar. Lo anterior se
describe con mayor detalle en el apartado 3.7.1 primer testeo.

En cuanto al proceso del subproducto estrategia
comunicativa, se crea en primera instancia una identidad visual que
fuera empdtica con el usuario, sin embargo, al hacer revision de la
marca no contaba con aspectos esenciales como lo era la legibilidad
en tamafios pequefios, recordacion por el usuario, entre otros factores
por lo cual se decide disefiar nuevamente la marca. Para indagar mas
acerca de los cambios, dirigirse al apartado 3.8.1 aspectos
morfologicos.

Segun las dificultades nombrada anteriormente, y al entender
la importancia de la comunicacion requerida para los contenidos de la
plataforma, se solicita una tutoria con el docente Fernando Torres, en

la cual se tratan temas como lo es la narrativa, el tono de
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comunicacion y las diferentes formas en las que se puede llegar a

incentivar al usuario.

Como resultado, se identifica la importancia de una estrategia
compuesta por una marca, ligada a contenido audiovisual que sirva
de complemento a las herramientas y a la promocion de la plataforma.
Lo anterior se explica con mayor detalle en el apartado 3.7.1 primer
testeo.

Por ultimo, acerca de la plataforma web, se realiza una
primera maguetacion la cual se divide en cuatro secciones principales
en las cuales se encuentra informacion pertinente para los
cuidadores, los talleres con el material audiovisual y descargable, las
empresas asociadas quienes brindan servicios a los cuidadores y el
vinculo para conectarse al grupo de autoayuda. Para mas informacién
dirigirse al apartado 3.8.1 aspectos morfologicos.

En resumen, en la fase de sintesis se realizan las primeras
propuestas de producto en sus diferentes campos teniendo en cuenta
los objetivos, determinantes y requerimientos de disefio, y a su vez,
se realiza la debida comprobacién mediante expertos tematicos con
el fin de validar los aspectos esenciales del producto antes de ser

usados por los usuarios en los siguientes testeos.
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3.5 Fase de evaluacion
Como se define en planteamiento metodolégico, la fase de evaluacion
comprende los pasos diez y once del método proyectual de Bruno
Munari (Munari, 1983), es aqui donde se prueban los contenidos
realizados con un grupo focal mediante la implementacion de tres
talleres estructurados en distintas tematicas para comprobar su
eficacia. Asi mismo, se realiza una revision con la experta tematica
para ver la evolucion del material y realizar los ajustes pertinentes.

Es importante antes de desarrollar las sesiones colaborativas
en el grupo focal, realizar un test para identificar el nivel de sobrecarga
en los usuarios para conocer su situacion actual y luego, poder
compararlo al final de los talleres con el fin de identificar si se percibe
una mejoria en cuanto a la afectacion del sindrome de burnout en los
cuidadores.

Para lo anterior, se realiza una encuesta mediante google
forms en la cual se implementa la escala de sobrecarga del cuidador
de Zarit (Universidad nacional de Colombia,2014) el cual arroja como
resultado si la persona presenta o no el sindrome y la evolucién del
mismo. Los resultados explicados en el apartado 3.7.2 segundo
testeo, demuestran que el 81.8% de los cuidadores sufren de
sobrecarga intensa.

Luego de identificar el nivel de sobrecarga, se realiza la
promocion por medio del grupo de WhatsApp “Hablando con el
Alzheimer” a participar en las tres sesiones colaborativas que se

realizan alrededor del mes denominadas: Soy mas que un cuidador,
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situaciones dificiles ¢ Como enfrentarlas? y un paso hacia mi futuro.

Las sesiones, se desarrollan alrededor de la comunicacién de
un tema introductorio, apoyado de una presentacion de apoyo y el
trabajo de la actividad planteada por medio de la aplicaciéon jamboard
en la cual los participantes pueden interactuar.

Seguido de la actividad practica, se presenta la actividad de
auto seguimiento la cual tiene como propdsito el trabajo en casa para
crear habitos de autocuidado en el cuidador segun el tema de la
sesion. Al finalizar la sesién se entrega una encuesta de satisfaccion
en la cual califican de 1 a 5 diferentes aspectos del taller con el fin de
conocer el nivel de agrado de los participantes en la sesion.

En resumen, los resultados arrojaron una aceptacion del 4.53
sobre 5.0 por parte de los asistentes tanto en la dinamica como en las
herramientas brindadas y explican algunos aspectos a mejorar como
agregar instrucciones al material digital y el profundizar un poco mas
sobre las tematicas. Para visualizar mas informacion acerca de los
talleres, dirigirse al apartado 3.7.2 segundo testeo.

Finalmente, se corrobora el cumplimiento del objetivo
general, el cual, se mide segun el usuario asistente a las tres
sesiones, el cuidador, aunque persiste con el sindrome de burnout
logra disminuir su efecto en un 14,5% mejorando asi su calidad de

vida afectada por su labor.
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3.6 Fase de implementacion

La fase de implementacion queda planteada como la Ultima etapa del
proceso metodologico, pero se lleva a cabo parcialmente debido a la
falta de recursos humanos, econémicos y otros factores que podrian
dificultar su correcta implementacion en el contexto real del caso de
estudio actual. Ademas, la aplicacion incompleta del resultado de este
proyecto se considera no ética por parte del equipo de trabajo, debido
a que, para hacer un estudio a profundidad de los usuarios del
producto, se requiere el apoyo de expertos en el area de la salud y
los tesistas con el trabajo desarrollado no pueden gestionar la
iniciativa sin esos recursos y conocimientos.

Es asi como se planea implementar el prototipo final con el
fin de corroborar la usabilidad con una muestra de 2-3 usuarios, con
el fin de conocer su viabilidad, y utilidad para los cuidadores

informales de pacientes con Alzheimer.
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3.7 Resultados de los testeos

3.7.1 Primer testeo

Cbémo se expone en el apartado 3.4, se implementa el método de
“Historias de vida” para conocer a fondo las situaciones de los
cuidadores de pacientes con Alzheimer y asi comprender sus
necesidades. Luego, para evaluar la pertinencia de los contenidos
antes de ser testeados con el usuario, se habla con un experto en el
area de enfermeria enfocado al bienestar de los cuidadores y otro
experto temético alrededor de estrategias para la comunicacién.

(Para informacion extendida del protocolo de testeo véase anexo H).

3.7.1.1 Historias de vida

Para corroborar el perfil de usuario, se considera pertinente realizar
una exploracion de campo (debido a la situaciéon actual de la
pandemia, via virtual) con algunos cuidadores informales de personas
con Alzheimer. Con el cual se busca obtener datos que no Gnicamente
corroboran la documentacion si no también arrojan nuevos datos
pertinentes para el desarrollo del producto, se opta por hacer uso del
método “Historias de vida”.

“Historias de vida” es un método en el cual los organizadores
dan paso a los entrevistados a contar sus experiencias, problemas,
sentimientos, y otros datos alrededor de su vida que los llevaron y
mantienen en la situacion actual que presentan. De esta manera se
puede llegar a obtener mas informacion que en una entrevista

tradicional, sin ser sesgada por las preguntas, la cual, solo en
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determinados casos en los que se pause el dialogo, se interviene para

reanudar nuevamente la dindmica.

Para el buen desarrollo de la actividad, se agendan cuatro
reuniones individuales con personas cuidadoras de pacientes con
Alzheimer, esperando corroborar, recolectar nuevos y saber las
necesidades del usuario, datos requeridos para el desarrollo del
producto a la mejor solucion posible.

Al llevar a cabo la actividad se procede en primera instancia
a solicitar permiso para grabar la sesion, luego se le pide al cuidador
gue cuente su experiencia desde el inicio de la afectacion del
paciente, que sucedi6 durante el proceso luego de ser diagnosticado,
sobre su entorno y apoyo por parte de otras personas y entidades,
finalmente se le hace la pregunta de cdmo se ha sentido emocional y
fisicamente durante el proceso de cuidado.

Como resultados se presentan los siguientes resimenes a
manera de ideas (en el documento se presenta uno, para los
resimenes de todas las sesiones véase anexo 1), las cuales son
analizadas para sacar conclusiones y tomar algunas decisiones

correspondientes al desarrollo del producto.
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Figura 18. Resumen historias de vida Ligia Rivera

Ligia Rivera

Edad: 67

Ocupacion: Cuidadora parcial
Profesion: Educadora de idiomas
(Pensionada)

Familia:

Estado actual del paciente:
4 afios de alzheimer

Edad: 91 afios

Actualmente institucicnalizada
Ademas del alzheimer trastorno
bipolar por hidrocefalia

El dinero del cuidado sale del
arrendamiento de finca raiz y el
excedente lo cancelan entre |a
cuidadora y uno de sus hermanos

Considera que el cuidado no solo
debe ser para el paciente, sino
también para si misma

Estado emocional: Inicialmente no
habia ningun tipo de aceptacion,
luego de un proceso se alcanzo la
aceptacion y resiliencia.

Estado fisico: Aparentemente bien,
ya que asiste a un grupo de yoga.
Ademas el cuidado de su paciente
esta totalmente a cargo de una
institucion especializada.

Circulo social: Problemas familiares
alrededor de la situacion del
paciente, ya que el encargado del
cuidado (otro hijo) parecia estar
demasiado alterado por la situacién
y alcanzo a lastimar a la afectada
en una ocasion, teniendo como
consecuencia la separacion por
medio de la fiscalia de estas dos
personas.

Grupos peguefios de amigos, con
los que mantiene comunicacion
mediante medios virtuales

La pandemia ha afectado de manera
negativa a la comunicacion con el
paciente, pero se han adaptado a la
comunicacion mediante
videollamada

Nota. Gréafico que sintetiza la informacion recolectada en la sesion de

“Historias de vida” con Ligia Rivera. Fuente: Autoria propia.

Como conclusiones de esta actividad, se obtiene que los
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datos respecto al usuario en su mayoria eran correctos como el

género y ocupacion de los cuidadores, solo se presentd un cambio en
la edad del publico objetivo, la cual se documentaba entre los 45 y 50
afos de edad, pero el promedio de edad en la actividad arrojo que
comprenden de los 50 a 60 afios de edad promedio; otro hallazgo
importante que preocupaba el buen desarrollo del producto, era el
manejo de herramientas digitales para la comunicacién por parte de
adultos mayores, esta preocupacion se disipd al observar que estos
usuarios poseen un manejo basico de estas herramientas,
demostrando no tener dificultades en el manejo de Meet y WhatsApp,

entendiendo funciones basicas e iconos de usabilidad universales.

Figura 19. Historias de vida con Ligia Rivera

Nota. Fragmento que evidencia la reunién con Ligia Rivera,

participante en la actividad “Historias de vida”. Fuente: Autoria propia

También se evidencié a lo largo de las historias, que no
114



Cuidate para cuidarme
cuentan con un apoyo continuo por parte de alguna organizacion,

pero cuando estuvo presente, fue de mucha utilidad para entender la
importancia del valor de ser cuidador, también comprender que las
situaciones que vive son normales y por ende debe construir
habilidades de resiliencia para apropiarse de las dificultades.

A su vez, reconocen la importancia de tener espacios
dispuestos para ellos mismos, buscando apoyo bien sea de un
familiar, amigo o vecino que lo reemplace mientras asiste a sus
actividades.

Y, por ultimo, expresan la relevancia de tener contacto con
otros cuidadores, compartiendo experiencias de las cuales aprenden,
se informan y sobre todo crean una red de apoyo necesaria en los
momentos que lo requieran.

3.7.1.2 Herramientas conductuales

Con el fin de cumplir con el objetivo de disefio de autocuidar, se
propone desarrollar herramientas conductuales, basadas en material
ya existente del programa “Cuidando a Cuidadores” perteneciente a
la Facultad de Enfermeria de la universidad Nacional de Colombia y
de otras fuentes académicas en el area de la psicologia cognitivo-
conductual. En este punto se realizan cinco propuestas de talleres
gue recogen aspectos de herramientas conductuales con el fin de
seleccionar e implementar tres de ellas.

Para comprobar la eficacia de los talleres planteados, se

agenda una primera reuniéon con Lorena Chaparro, Directora del
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programa “Cuidando a Cuidadores” el cual tiene como objetivo

“Fortalecer la habilidad del cuidado del cuidador familiar de la persona
con enfermedad crénica”, con la finalidad de entender cual es la
dindmica del taller que aplican y qué funcién tiene cada una de las
tres fases del curso que brindan: Conocimiento, Valor y Paciencia.

Iniciando con la fase de conocimiento estd enfocada en
entender a quien se cuida y en autoreconocer las fortalezas y
limitaciones con las cuales se cuenta; la fase de valor se enfoca en el
empoderamiento en el rol, la toma de decisiones, las posibilidades de
pedir y recibir ayuda, esto mediante la habilidad social; Por dltimo, en
la fase de paciencia se busca darle un significado al rol del cuidador,
un orden, fortalecer su capacidad de autocuidado y proyeccién de su
plan de vida.

Con lo anterior mencionado en este momento se exponen las
cinco posibles herramientas conductuales a desarrollar, su objetivo y
cémo es su aplicacion;

e Interior del cuidador:

Objetivo: Reconocer el sentir del cuidador cémo persona.

Esta herramienta es una plantilla donde se presenta la silueta

de una persona, alrededor de esta persona ubicada en el

centro de la plantilla se desenvuelven una serie de preguntas

(entre ellas; Quiero...; Necesito...; Me gustaria...; Mi suefio

es..., etc.) con un campo, el cual debe ser llenado por el

cuidador en el menor tiempo posible.

e Mapade ayuda:
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Objetivo: Generar un mapa de ayuda alrededor de los

cuidadores y sus vivencias.

En esta herramienta se presenta un mapa con estructura
céntrica donde se encuentra el cuidador, y a su alrededor se
colocan posibles situaciones donde él mismo dara respuesta
de quien o quienes pueden ser su apoyo en ese tipo de
situaciones.

Toma de decisiones (diagrama flujo):

Objetivo: Concientizar sobre la resiliencia en cuanto a las
decisiones que toma el cuidador.

En esta herramienta se presenta un diagrama de flujo
encabezado por una situacion que el cuidador va a pensar en
el momento de realizar el taller e inicia a pensar en los
aspectos alrededor de la situacion y las alternativas e
implicaciones que pueden ocurrir al tomar ciertas decisiones.
Plan de vida:

Objetivo: Estructurar un plan de vida partiendo desde la
situacion actual del cuidador.

En esta herramienta se presenta una grafica estructurada
donde el cuidador puede llenar los campos en pro de la
construccion de su plan de vida, pensando siempre desde su
situacion actual como cuidador del paciente.

Juego de roles (afrontamiento de situaciones):

Objetivo: Distinguir las diferentes formas en la que los

cuidadores enfrentan una situacién con el paciente.
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A manera de una actividad dinamica se genera un espacio

donde los cuidadores colaboren para afrontar una situacién
que se les presentara durante un taller, y al final se socializa
si los integrantes del grupo focal estan o no de acuerdo con

el resultado y por qué.

Luego del desarrollo de las propuestas se agenda la segunda reunién
con Lorena Chaparro, Directora del programa “Cuidando a
Cuidadores”, en esta ocasién se buscan dos objetivos: el primero
lograr el permiso de la Directora para el uso del material y también
conocer su punto de vista desde su experiencia teméatica, cuales tres
de las cinco herramientas conductuales funcionan mejor en la primera
etapa del autocuidado.

Referente al primer objetivo de la reunién, Lorena Chaparro
permite el uso, adecuacién e implementacién del material dentro del
caso de estudio referente al proyecto, haciendo menciones y
recomendaciones del debido reconocimiento y diferenciacion tanto
del programa, cémo del material otorgado (para ver la reunién y el
documento de permiso legal véase anexo J).

En cuanto al segundo objetivo de la reunidn, Lorena Chaparro
se muestra a gusto con las cinco propuestas de herramientas
conductuales presentadas, pero muestra un interés particular en las
herramientas: Interior del cuidador, Juego de roles (incluyendo
elementos de toma de decisiones) y plan de vida, argumentando que
estas herramientas se complementan y son pertinentes para la

primera etapa de autocuidado. Con lo anterior se da la pauta para
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trabajar en las herramientas conductuales y la manera en la cual se

presentan.

3.7.1.3 Estrategia comunicativa

Para la estrategia de comunicacion se considerd necesario consultar
con el docente Fernando Torres, experto tematico en narrativas
audiovisuales, para conocer su punto de vista y observaciones
alrededor de posibles maneras de comunicacion con el usuario al cual
va dirigido el producto.

En esta reunion se proponen ideas para la comunicacion
entre las que se discuten, concientizacién, drama y motivacion. Se
habla en la sesién sobre una posible narrativa para cumplir el objetivo
de disefio centrado en reconocer, el cual tiene el objetivo de hacer
caer en cuenta al cuidador que necesita cuidar de si mismo.

Una de las decisiones que se toma durante el desarrollo de
esta reuniéon es que este subproducto audiovisual funcione como
gancho para atraer a los cuidadores informales de personas con
Alzheimer a la plataforma e inicien con el proceso de autocuidado,
donde se les apoya con herramientas conductuales y la creacion de
una comunidad de apoyo para minimizar los estresores causantes del
sindrome de burnout.

Al finalizar la reunién se toma la decisién de trabajar sobre el
concepto de motivacién, al ser la manera mas adecuada para
desarrollar los pensamientos positivos del cuidador alrededor de su

labor, esto fundamentado también en temas tratados en la primera
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reunién con Lorena Chaparro, Directora del programa “Cuidando a

Cuidadores”.

También se toma la decision de replantear la propuesta sobre
la identidad del proyecto alrededor de la motivacién, el apoyo y la
comunidad, de manera que se visualizara lo mas limpio, estético y
recordable, por parte de los usuarios (para mas informacion sobre la
identidad del proyecto dirigirse al apartado 3.8.1).

Figura 20. Reunién con Fernando Torres experto tematico.

Nota. Fragmento que evidencia la reuniéon con Fernando Torres,
experto tematico en el area de la comunicacion. Fuente: Autoria

propia.

3.7.2 Segundo testeo
Cbémo se expone en el apartado 3.5, se estructura una serie de

sesiones colaborativas alrededor de las tres tematicas seleccionadas
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en la fase anterior, con el fin de validar la efectividad del material

desarrollarlo y realizar los cambios pertinentes segun sea el caso. Por
lo cual se hace una revision detallada con cada una de las sesiones
examinando el desarrollo de la actividad, la ejecucién de herramientas
y la satisfaccién.

Es necesario resaltar, que a fin de cumplir con el objetivo
general de “minimizar el impacto del sindrome de burnout’, se realiza
un estudio en el grupo focal sobre el nivel de sobrecarga antes de
iniciar las sesiones y del mismo modo, al finalizar la Gltima sesién,
identificamos la sobrecarga de los usuarios luego de participar en las
sesiones para de esta forma, comparar los dos resultados y

evidenciar el cambio de los cuidadores mediante el uso del producto.

3.7.2.1 Test de sobrecarga

Como se menciona en el apartado 3.5, es crucial para el cumplimiento
del objetivo general realizar un test a modo de encuesta a los
cuidadores antes de iniciar con la serie de sesiones programadas
para ellos.

Es por ello, que se solicita el permiso para el uso de la
adaptacion realizada por la Universidad Nacional de Colombia
(Sénchez et al., 2013) del esquema “Escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit versién 04 del 2014”, el cual trabaja alrededor de 22
preguntas referentes a los pensamientos del cuidador, cada una con
cinco posibles opciones: nunca, rara vez, algunas veces, bastantes
veces y casi siempre.

Cada una de las anteriores respuestas, cuentan con una
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puntuacion de uno a cinco, en el orden mencionado, dando un

resultado dividido en los siguientes rangos: si el resultado es menor
de 46 puntos el cuidador no tiene sobrecarga, en el rango de 47 y 55
puntos evidencia una sobrecarga leve y, por Ultimo, si el total es de
mas de 56 puntos la carga es intensa.

Aclarando lo anterior, se hace la convocatoria en el grupo
terapéutico de WhatsApp “Hablando con el Alzheimer” solicitando el
favor de diligenciar la encuesta a las personas que desean participar
de las sesiones, dado el caso de que no sea asi, se tiene previsto
comentar nuevamente el test antes de iniciar las sesiones a quienes

no lo hayan diligenciado.
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Figura 21. Reunién con Fernando Torres experto tematico.

Hablando con el Alzheimer

tian, +1 (43

Buen dfa para todos (8

Sobrecarga en cuidadores
"Hablando con el Alzheimer”

bit.ly

Con el fin de conocer un poco la situacién en la
que se encuentran actualmente los cuidadores
pertenecientes a este grupo, pedimos su
colaboracion en llenar la siguiente encuesta la
cual nos servira para identificar el nivel de
sobrecarga en cada uno y asi mismo, con la
informacién recolectada, poder trabajar
alrededor de las situaciones mas destacadas en
las sesiones colaborativas que se tienen
programadas para los dias 12, 19 y 26 de abril.
htt t.hy \

Los resultados obtenidos se mostraran al inicio
del taller del lunes para el conocimiento de los
participantes. Er
Gracias por apoyar la iniciativa de “Cuidate para
cuidarme” y los invitamos nuevamente a la
primera sesion “Soy mas que un cuidador” el dia
de mafiana lunes 12 de Abril a las 7:00 PM Hora
Colombia

Nota. Pantallazo que evidencia la invitacion a las sesiones
colaborativas, via Whatsapp por medio del grupo Hablando con el

Alzheimer. Fuente: Autoria propia.
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En funcién de lo planteado, la encuesta es diligenciada por
11 personas pertenecientes a dicho grupo y los datos recopilados son
los siguientes:

Figura 22. Gréfico que muestra el género del cuidador informal.

Género del cuidador

Masculino
27,3%

Femenino
72,7%

Nota. Se evidencia que el cuidado del paciente recae de manera mas

frecuente sobre las mujeres. Fuente: Autoria propia.
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Figura 23. Grafico que muestra si el cuidador es menor o mayor

de 50 anos.

El cuidador es mayor o menor de 50 afios

Menor de 50
45 4%

Mayor de 50
54,6%

Nota. Se evidencia que el cuidado del paciente recae de manera mas
frecuente sobre personas mayores de 50 afios. Fuente: Autoria

propia.
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Figura 24. Gréafico que muestra la nacionalidad del cuidador.

Nacionalidad del cuidador informal

México
36,3%

Colombia
63,7%

Nota. Se evidencia que la mayor cantidad de participantes en el grupo
de Whatsapp “Hablando con el Alzheimer” son de nacionalidad

colombiana. Fuente: Autoria propia.

Figura 25. Grafico que muestra si es el Unico cuidador o recibe
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apoyo por parte de otras personas.

¢Es unico cuidador?

No
18,2%

Si
81,8%

Nota. Se evidencia que la mayor cantidad de participantes son Unicos

cuidadores. Fuente: Autoria propia.

Figura 26. Grafico dirigido a exponer qué otro u otros roles
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desempefian los cuidadores.

Ademas del cuidado, ; Qué otro rol desempena?

® Me dedico 100% al
cuidado

@ Trabajador empleado

@ Trabajador
independiente

® Labores del hogar
Estudiante

Estudiante,hogar,cuidad
or

Nota. Se evidencia que los cuidadores se dedican a otro tipo de
actividades ademés del cuidado de su paciente. Fuente: Autoria

propia.

Figura 27. Grafico que muestra que parentesco tiene el
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cuidador con su paciente.

¢ Qué parentesco tiene con el familiar que cuida?

Otro et

Nieto
9.2%

18,1%

Nota. Se evidencia que los cuidadores son principalmente hijos o

nietos del paciente. Fuente: Autoria propia.

Figura 28. Grafico que muestra el nivel de sobrecarga de los
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cuidadores.
Nivel de sobrecarga de los cuidadores informales
@ Sobrecarga intensa
Sobrecarga leve
No sobrecarga

Nota. Se evidencia que la mayoria de los cuidadores padecen algin
grado de sobrecarga. Fuente: Autoria propia.

Segun las graficas expuestas, se evidencia que los
cuidadores en ese instante en su mayoria son mujeres, mayores de
50 afios, residentes en el pais de Colombia, se dedican al cuidado y
otras actividades, el parentesco con el paciente es de hijos o nietos.

Y como resultado principal, se identifica que predomina la
sobrecarga intensa en un 81,8% el cual se considera un factor
alarmante en el grupo focal, pero este indicador presenta una
oportunidad por la cual el producto puede ser validado a lo largo de

las sesiones.
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3.7.2.2 Primer encuentro grupo terapéutico
En el presente proyecto, se propone para la verificacion de la eficacia
del producto digital trabajar alrededor de un grupo focal y debido a la
actual situacion sanitaria fue necesario buscar a los usuarios idéneos
segun la caracterizacion previamente establecida, es por ello que la
basqueda nos lleva a encontrar la iniciativa de un trabajador social el
cual recientemente habia conformado el grupo terapéutico “Hablando
con el Alzheimer” en la aplicacion de WhatsApp.

Una vez se ingreso al grupo se verifico en la primera semana
la interaccion de las personas que lo conformaban para saber si era
posible trabajar con ellas. Confirmando lo anterior, se procede a
hablar directamente con el organizador el cual le parece interesante
la propuesta y por ello nos permite gestionar las actividades a realizar
a lo largo del mes de abril.

Por otra parte, se realiza una primera sesion aparte de las
actividades propuestas para conocer realmente como es la
interaccion de las personas al hablar con personas que desconocen,
a su vez el manejo de conversar en torno a temas que en muchas
ocasiones es complejo de manejar y comprobar el acercamiento que
tienen a las herramientas TIC, por ello se realiza la sesion “Significado

del cuidado” a cargo del organizador del grupo Cristian Gutiérrez.
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Figura 29. Encuentro primer encuentro grupo terapéutico.

5 0-0 ..
Nota. Fragmento de la reunién “Significado del cuidado”. Fuente:
Autoria propia.

En la sesion se hace la presentacion formal del organizador
y cada uno de los participantes se presenta, expresa brevemente su
situacién y el motivo de estar inscrito en el grupo. Luego se solicita
escribir dos palabras que resuman la accién del cuidar del cual, se
generan diferentes oraciones que resumen el significado del cuidado

para los participantes de “Hablando con el Alzheimer”.
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Figura 30. Encuentro primer encuentro grupo terapéutico.

&5 CRISTHIAN GUTIERREZ LOPEZ esti presentando

Nota. Fragmento de la reunién “Significado del cuidado”. Fuente:
Autoria propia.

Al finalizar la reunién se comprobé que los usuarios acceden
a la plataforma meet sin dificultad, estan prestos a hablar de sus
experiencias con personas que no conocen y les agrada la idea de
participar en estos encuentros en donde pueden aprender con base a

los testimonios de los demas cuidadores.

3.7.2.3 Primera sesién colaborativa

En el apartado 3.5 fase de evaluacién, se explica brevemente la
dinamica en la cual se validan los contenidos para el usuario, los
cuales se trabajan alrededor de sesiones colaborativas de cuarenta
minutos en los cuales, se trabaja alrededor de una tematica apoyada
de herramientas tecnol6gicas para una correcta interacciéon y se

entrega un material de seguimiento a modo de autoregistro.
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Es necesario para atraer a los cuidadores, realizar la

promocion de dichos talleres mediante el desarrollo de piezas graficas
encaminadas a ese propdsito, por lo cual se publican los siguientes

volantes por medio del grupo en WhatsApp:

Figura 31. Invitaciones a participar en la serie de talleres “Soy

mas que un cuidador”.

Cuidate Pa—
para culdarme

Soy méas que un cuidador

To nwilanes ¢ portiopar Se 1o sesidn coloborotive o
0 que "obire s o (o identidod mos cho e b
laber de tadode y aphcoremon herromenton pore
Categer Ll inlreagec ol | gestiin de emockanes

R L L TR

000y T WABCes IMBOARD w ba Sl feie
o

e reston 9 par Doper de ks seslunes calaborutives
270 30 T T noeTn de b 35T abor de war

Oebdadar y UOhapa o8 Cun herramestos para formes
SabAos de oudoce dode Fochar Lumen 12 de Abedl 2021

 res (R dee s . 15— gy w1 o 4 o

Mora: 700 a 200 PV howm Coloemitsn
Soy maés que un culdodor
Lumes 17 d¢ At 2000
Worg 700 g 00 MM e Coomtes

Sitwooiones difielles ;Come enfrentarias?
Luwd 19 du AlY 021

Hare 700 o 200 PV hora fo~tue

Un paso hocka mi future

Lamwen 26 de Alet J0U3L
Mor 100 & 800 MW horw Colomasn

Lo reunidn seso por medio de ko plataforme MEET
LNk & comeUan Meet QRoPe OMEMY Vs g

| TE ESPERAMOS |

b n
AL -

LO reunidn sero por medio de e ploteforme MEET
Arfas ds case weakte s eTviard of sriom Pars B caoesn

| TE ESPERAMOS |

s 4 & S

Nota. Se muestra la invitacién realizada para participar en la serie de
talleres por parte de Cuidate para Cuidarme. El primer taller se
nombra como “Soy mas que un cuidador’, difundida via WhatsApp en

el grupo “Hablando con el Alzheimer”. Fuente: Autoria propia.
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El primer taller a desarrollar se denomina “Soy mas que un
cuidador” el cual trabaja con base en identificar los aspectos que
identifican al cuidador como la persona que es alejado del rol que
tiene como cuidador, por lo cual la charla va dirigida a la introspeccion
y, en consecuencia, se trabaja alrededor de las emociones
identificando aquellas situaciones o factores que lo desarrollan.

Para la sesidn se desarrollan diferentes contenidos a favor de
generar una experiencia completa en la que se guie mediante un
didlogo apoyado de una presentacion, el desarrollo de la actividad
mediante la herramienta jamboard y por dltimo la explicacion del
material de seguimiento.

Figura 32. Primer taller “Soy mas que un cuidador” de Cuidate

para Cuidarme.

@GRABN00| 3 CRISTIAN CAMILO BOJACA HO

Sesiones colaborativas

Nota. Fragmento del primer taller “Soy mas que un cuidador”. Fuente:
Autoria propia.
La presentacion esta encaminada a explicar los fundamentos

necesarios para realizar la actividad practica, en esta se habla primero
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del sentido de trabajar mediante la dinamica de sesién colaborativa

en donde todos los participantes aportar para dar significado a la
sesion. Para luego, detallar temas sobre los diferentes roles que
adoptan los cuidadores ademéas del cuidado, las implicaciones
enfocado a la pérdida de la identidad.

Al hacer la debida contextualizacion, inicia la actividad
mediante jamboard en la cual se trabaja con base a una plantilla en
la que se trabaja en los diferentes aspectos alrededor del cuidador
como: ¢Qué me sostiene?, ¢Cudles obstdculos me impiden
progresar?, ¢ Quién soy?, entre otras preguntas.

Figura 33. Actividad del primer taller “Soy mas que un

cuidador” de Cuidate para Cuidarme.

@crasan0o @) CRISTIAN CAMILO BOJACA HOYOS estd presentando

oy

% CRISTUAN CAMILD

B (3]

R Catslina Moreno AL ) Martha Volderama

Nota. Fragmento de la actividad del primer taller “Soy mas que un

cuidador”. Fuente: Autoria propia.

La dindmica de interactuar mediante un medio digital fue
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posible, ya que antes de iniciar la actividad se explica rapidamente

como funciona y como bien se menciona en anteriormente en el
documento, los cuidadores cuentan con habilidades bésicas en el
manejo de herramientas TIC, lo cual no fue un impedimento para el
correcto desarrollo. Aunque se tiene previsto si un usuario no logra
manejar la herramienta, durante la actividad puede expresar aquello
que desea registrar y alguno de los colaboradores introduce la

respuesta para una participacion equitativa.

Figura 34. Actividad de seguimiento del primer taller “Soy mas

que un cuidador” de Cuidate para Cuidarme.

@ crasan00 | @) CRISTIAN CAMILO BOJACA HOYOS ests presentando

Actividad de seguimiento

date

Lunes  Martes Miercoles Jueves  Vieme:  Sabodor Domingo

&) MiGUEL QUINTERO.

®

weo CRISTANCAMLO= | () Cristion Guierrez

0:56:01

o N

plicac

Nota. Fragmento de la ex i6n para la primera‘ actividad de
seguimiento del primer taller “Soy mas que un cuidador”. Fuente:

Autoria propia.

Para finalizar la actividad, ligado al tema de la verdadera

identidad del cuidador, se explica la importancia de la gestién de
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emociones para iniciar el proceso de registro y con ello demostrar que

al entender el origen de la emocién entorno a una situacion ayuda a
comprender el sentimiento generado por el mismo y asi es posible
que la persona trabaje para mejorar su condicion.

Terminada la sesion los participantes, que fueron un total de
tres, charlan entorno a las inquietudes o comentarios de la misma,
propiciando espacios de dialogo fuera de su cotidianidad y se procede

con realizar la encuesta de satisfaccion mencionada a continuacion.
3.7.2.3.1 Nivel de satisfaccién primera sesion

Ademas de los comentarios que surgen alrededor del ejercicio, es
importante para la evaluacion de las herramientas, realizar una
encuesta en la cual se califican diferentes items de la sesion realizada

mediante un sistema de escala de 1 a 5 segun el caso:

Figura 35. Satisfaccién de los usuarios alrededor del primer
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taller “Soy mas que un cuidador” de Cuidate para Cuidarme.

Primera sesion

Item a ranguear Promedio

ig,La informacidn fue clara? Siendo (1) Poco clara (5) Muy claro.

i(;Considera pertinente los contenidos vistos en el taller? Siendo (1)
Poco pertinente (5) Muy pertinente.

ig,Cc’)mo se sintié en la sesion? Siendo (1) incomodo vy (5) comodo. 46

iaLas herramientas otorgadas fueron de alguna utilidad para su
‘crecimiento personal? Siendo (1) Poco atil y (5) Muy util.

i@Considera que los recursos tecnologicos empleados ( ;
iPresentacwones, actividades, etc.) fueron pertinentes para el taller? : 46
1 Siendo (1) Poco pertinente (5) Muy pertinente. :

iCaIiﬂque a los talleristas, siendo (1) Debe mejorar mucho (5) Excelente :
‘trabajo :

Nota. Resultado de la encuesta de satisfaccion alrededor del primer

taller “Soy mas que un cuidador”. Fuente: Autoria propia.

Con lo anterior, se demuestra una clara aceptacion por parte
de los usuarios quienes en respuesta a modo de comentarios dicen
“los talleristas aportan material y orientacion sobre cémo podemos
estar en mejores condiciones segun la situacion y cuidar de nosotros

mismos”.

Sin embargo, al ser el primer ejercicio de revision, es

importante para las proximas sesiones ahondar mas en el tema y
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generar en el material didactico un sistema instruccional que le

permita al cuidador completar de una manera mas sencilla la

actividad.

3.7.2.4 Segunda sesion colaborativa

Continuando con la revision de los contenidos planteados, se realiza
la segunda sesién colaborativa con una duracién de hora y media, en
la cual se conversa sobre el tema “Situaciones dificiles ¢Cdmo
enfrentarlas? mediante la plataforma meet y haciendo uso de la
herramienta jamboard para la actividad interactiva con los
participantes. Para su promocion, se envia el siguiente volante al

grupo de WhatsApp “Hablando con el Alzheimer”.

Figura 36. Invitacién a participar en el taller “Situaciones
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dificiles ¢ COmo enfrentarlas?”

§ % ljlabléndo con e!/-\l hei

Cuidate

para cuidarme

Situaciones dificiles
¢Como enfrentarlas?

Te invitamos a participar de la sesién colaborativa en
la que hablaremos entorno a situaciones del dia a dia, Buenas noches para todas y todos.
cémo las enfrentamos y qué otras soluciones se Segin las respuestas acerca del dfa y la hora en la

pueden generar a partir de la experiencia de los demds cual se le facilitaba a la mayorfa asistir a las

M sesiones, se cambia de fecha el proximo taller
Si te conectas " el celular:tet para el dia * viernes 23 de abil a las 7:00 PM
descargar la aplicacién JAMBOARD en la play store ol solonis o
0 app store Esperamos contar con la participacién de todos,

muchas gracias y feliz noche

Si tienes dificultades no te preocupes, no es un requisito para la sesién Situaciones dificiles

5 = Cémo enfrentarlas?
Fecha: Viernes 23 de Abril 2021

Hora: 7:00 a 8:00 PM hora Colombia

La reunién sera por medio de la plataforma MEET
Link de conexién: meet.google.com/qwo-zhtb-ywk

i TE ESPERAMOS !

En asocio con:
Hablando con
el Alzheimer

Nota. Post de difusién segunda sesion colaborativa “Situaciones

dificiles ¢ Cémo enfrentarlas?”. Fuente: Autoria propia.

En este segundo taller se trabaja alrededor de la toma de
decisiones, en el cual se inicia con una serie de preguntas de elegir si
prefieren X 0 Y cosa, por ejemplo ¢ Prefieren los sabores dulces o
salados?, y asi explicar que en muchas ocasiones se tiene una

decisién concreta o no se tiene predileccion sobre alguna, con lo
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anterior, se da inicio a hablar acerca del modelo de toma de

decisiones adoptado por el programa “Cuidado cuidadores” de la
Universidad Nacional, explicando cada uno de los pasos con un

ejemplo.

Figura 37. Segundo taller “Situaciones dificiles ; Coémo

enfrentarlas?” de Cuidate para Cuidarme.

@crasan0o ) CRISTIAN CAMILO BOJACA HOYOS

Modelo para tomar decisiones

T

oda

posibilidad
ﬁ alimentos u:

Nota. Fragmento del segundo taller, explicacion modelo toma de

decisiones. Fuente: Autoria propia.

Luego de la explicacién, se pone en practica lo aprendido
mediante la herramienta de jamboard en la cual se solicita a los
participantes dar una situacion a desarrollar con la plantilla y asi entre
todos construir la solucion a partir de las experiencias de los
asistentes.

Figura 38. Segundo taller “Situaciones dificiles ; Como

142



Cuidate para cuidarme
enfrentarlas?” de Cuidate para Cuidarme.

Sounno0 M) CRISTIAN CAMILO BOACA HOYOS @

Nota. Fragmento de actividad modelo toma de decisiones segundo

taller. Fuente: Autoria propia.

En la actividad, se presentdé una mayor acogida por parte de
los asistentes, participando un total de 11 personas, los cuales nutrian
la actividad a partir de las experiencias de cada uno, varias personas
dieron sus opiniones y aportes para ir construyendo las posibles
soluciones al problema planteado “Llevar o no al paciente a un hogar
geriatrico”.

Como conclusion de la actividad, se manifiesta que es
necesario ser conscientes de todos los factores que intervienen en el
proceso para elegir lo mejor tanto para paciente como cuidador sin
gue la decisidon a un futuro sea reprochada por su efectividad.

Luego de finalizar la actividad, se explica brevemente el

ejercicio de auto seguimiento que consiste en que el cuidador cuando
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escuche experiencias de otras personas acerca de algun tema que le

interese, haga un adecuado registro para el momento en que llegue a
necesitar de dicha informacion, pueda consultarlo y asi tener apoyo a
partir de conversaciones anteriores, anticipandose a la situacion que

deba solucionar.

Figura 39. Segundo taller “Situaciones dificiles ; Como

enfrentarlas?” de Cuidate para Cuidarme.

@crasanD0 ) CRISTIAN CAMILO BOJACA HOYOS esti presentando

o}

Nota. Fragmento de actividad modelo toma de decisiones segundo

taller. Fuente: Autoria propia.

Terminada la sesion, los participantes charlan entorno a las
inquietudes o comentarios de la misma, propiciando espacios de
dialogo fuera de su cotidianidad y se procede con realizar la encuesta

de satisfaccién mencionada a continuacion.
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3.7.2.4.1 Nivel de satisfaccion segunda sesién

Nuevamente, ademas de los comentarios que surgen alrededor del
ejercicio, es importante para la evaluacion de las herramientas,
realizar una encuesta en la cual se califican diferentes items de la
sesion realizada mediante un sistema de escala de 1 a 5 segin el

caso:

Figura 40. Satisfaccién de los usuarios alrededor del segundo
taller “Situaciones dificiles ; Como enfrentarlas?” de Cuidate

para Cuidarme.

Segunda sesion
Item a ranquear Promedio
¢La informacion fue clara? Siendo (1) Poco clara (5) Muy claro. 45
£ Considera pertinente los contenidos vistos en el taller? Siendo (1) 45
Poco pertinente (5) Muy pertinente. '
£Como se sintid en la sesion? Siendo (1) incomodo y (5) comodo. 45
i Las herramientas otorgadas fueron de alguna utilidad para su 45

crecimiento personal? Siendo (1) Poco atil y (5) Muy datil.

£ Considera que los recursos tecnolégicos empleados (
Presentaciones, actividades, etc.) fueron pertinentes para el taller? 5
Siendo (1) Poco pertinente (5) Muy pertinente.

Califigue a los talleristas, siendo (1) Debe mejorar mucho (5) Excelente 45
trabajo '

Total 4583333333

Nota. Resultado de la encuesta de satisfaccién alrededor del segundo

taller. Fuente: Autoria propia.
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En comparacidén con la sesién anterior, se evidencia mejoria

en todos los aspectos esenciales del taller como el discurso,
estructura de la tematica, explicacion del tema, manejo del grupo, etc.
En repetidas ocasiones, varios cuidadores expresan el agrado a las

dinamicas propuestas y el trabajo que se realiza para ellos.

En definitiva, hasta la segunda sesion se presenta en los
cuidadores asistentes mayor acogida lo que genera un espacio
mucho mas enriquecedor para los cuidadores, los cuales estuvieron
mas activos por el cambio en la estructura de la sesion con base a la
anterior y se hace la mejora en cuanto a las instrucciones de las
actividades, sin embargo, en las actividades de autorregistro, se
requiere una explicacion en el material entregado para el momento en
que el cuidador desee realizarlo pueda seguir leer las instrucciones y

completar con éxito la actividad.

3.7.2.5 Tercera sesion colaborativa

Como ultima revision del material a desarrollar, se realiza la tercera
sesion colaborativa con una duracion de hora y media, en la cual se
conversa sobre el tema “Un paso hacia mi futuro” mediante la
plataforma meet y haciendo uso de la herramienta jamboard para la
actividad interactiva con los patrticipantes. Para su promocién, se
envia el siguiente anuncio al grupo de WhatsApp “Hablando con el
Alzheimer”.

Figura 41. Invitaciones a participar en el taller “Un paso hacia
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mi futuro”.

Cuidate —
para

Un paso hacia mi futuro

Teinvitamos a participar de la sesién colaborativa
en la que hablaremos entomo a la proyeccién de
vida de cada culdador a corto, mediano y largo
plazo, articulando estrategias para su cumplimiento

Fecha: Viernes 30 de Abril 2021
Hora: 7:00 a 8:00 PM hora Colombia

La reunién sera por medio de la plataforma MEET
Link de conexién: meet.google.comizan-zfsq-whg

i TE ESPERAMOS !

Nota. Post de difusion tercera sesién colaborativa de Cuidate para
cuidarme. Fuente: Autoria propia.

En este tercer taller, se trabaja alrededor de reconocer en
primera instancia la importancia de organizar un plan de vida. Inicia la
sesion relacionando la gestion empresarial con cada uno de los
aspectos de la vida diaria de las personas, identificando sus

similitudes y aplicaciones en un contexto mas cercano.

Figura 42. Tercer taller “Un paso hacia mi futuro” de Cuidate
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para Cuidarme.

La vida es como una empresa y por ello debe ser
gestionada de la mejor manera

Nota. Fragmento del tercer taller, explicacion de la empresa mas
importante. Fuente: Autoria propia.

Luego de la introduccién al tema, se pone en practica lo
aprendido mediante la herramienta de jamboard en la cual se solicita
a los participantes pensar acerca de todos aquellas actividades,
metas y suefios que desean realizar en un corto, mediano y largo
plazo segun las cuatro grandes areas planteadas: salud, laboral,
relaciones personales y realizacién personal.

Luego de finalizar la actividad, se explica brevemente el
ejercicio de auto seguimiento que consiste en el registro de una
agenda para el cuidador, donde organice sus dias y semanas
buscando siempre tener un equilibrio entre sus actividades laborales
y sus actividades propias, incentivando al cumplimiento de los

objetivos anteriormente mencionados para el plan de vida.
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Figura 43. Segundo taller “Situaciones dificiles ;Como

enfrentarlas?” de Cuidate para Cuidarme.

Metas para mi proyecto de vida

Nota. Fragmento de actividad plan de vida. Fuente: Autoria propia.

Terminada la explicacion, los participantes siendo un total de
tres, charlan entorno a la importancia de equilibrar las actividades
para tener espacios de descanso, la importancia de los espacios para
conversar con otras personas y los agradecimientos por la sesién, de
la cual mencionan que son un recurso muy importante para
enriquecer la labor y por sobre todo brindar herramientas para el
cuidador tanto en su oficio como a nivel personal para afrontar con

resiliencia las nuevas circunstancias que viven.
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3.7.2.5.1 Nivel de satisfaccién tercera sesion

Para concluir, ademas de los comentarios que surgen alrededor del
ejercicio, es importante para la evaluacion de las herramientas,
realizar una encuesta en la cual se califican diferentes items de la
sesion realizada mediante un sistema de escala de 1 a 5 segin el

caso:

Figura 44. Satisfaccién de los usuarios alrededor del tercer

taller “Un paso hacia mi futuro” de Cuidate para Cuidarme.

Tercera sesion

Item a ranquear Promedio
£La informacidn fue clara? Siendo (1) Poco clara (5) Muy claro. 45
g,ConS\de_ra pertinente los co_ntenidos vistos en el taller? Siendo (1) 45
Poco pertinente (5) Muy pertinente. '
£Como se sintid en la sesion? Siendo (1) incomodo y (5) comodo. 45
£Las herramientas otorgadas fueron de alguna utilidad para su 45

crecimiento personal? Siendo (1) Poco Gtil y (5) Muy atil.

£ Considera que los recursos tecnologicos empleados (

Presentaciones, actividades, etc.) fueron pertinentes para el taller? 45
Siendo (1) Poco pertinente (5) Muy pertinente.
Califique a los talleristas, siendo (1) Debe mejorar mucho (5) Excelente 5
trabajo

Total 4583333333

Nota. Resultado de la encuesta de satisfaccion alrededor del tercer

taller. Fuente: Autoria propia.
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En comparacién con la sesion anterior, se refleja un resultado

constante, que evidencia un buen resultado en los aspectos
generales en el desarrollo de las sesiones, sin embargo, como se
comenté en los anteriores talleres, es necesario contar con la
participacion de un profesional en el area de la salud quien pueda
guiar mejor las tematicas abordadas y pueda dar respuesta a las

preguntas de los cuidadores desde un enfoque profesional.

Los datos de las tres sesiones arrojan una medida
satisfactoria en el desarrollo de las sesiones, en donde los cuidadores
evidencian el aprendizaje para la vida a partir de las experiencias de
sus semejantes, disponen de un tiempo para ellos fuera de sus
actividades diarias y encuentran un espacio de reunion de manera

remota que les permite conectarse e iniciar una red de apoyo.

3.7.2.6 Analisis caso de estudio

En funcion de lo planteado como objetivo general del proyecto de
investigacién, es necesario corroborar la efectividad de la propuesta
en cuanto debe de minimizar el impacto del sindrome de burnout en

los cuidadores informales.

Como se expuso anteriormente, se realiza una encuesta para
medir el nivel de sobrecarga en los cuidadores del grupo focal, se

realizan las tres sesiones colaborativas en las cuales se verifica el
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material desarrollado y, por ultimo, se evalla nuevamente el nivel de

sobrecarga de los cuidadores.

Es necesario tener en cuenta, que, a pesar de la participaciéon
de varias personas en los talleres, no todos los casos participaron de
la totalidad de las reuniones por lo cual, para fines del analisis del
alcance obtenido, sélo se tendra en cuenta el caso particular que
cumple con este requerimiento. El cuidador objeto de estudio, es una
mujer de 56 afos cuidadora de su madre quien se dedica

exclusivamente a la labor de cuidado.

En la primera evaluacion, el cuidador obtiene un puntaje de
77 puntos equivalente a un 70% que, segun la escala, entra en el

rango de sobrecarga intensa.
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Figura 45. Valores escala de sobrecarga del cuidador Zarit

version 04, 10 de febrero de 2014.

La escala logra medir multidimensionalmente el fenémeno de sobrecarga
del cuidador, siendo la escala mds utiizada a nivel internacional para
medir este fendémeno.

Consta de 22 preguntar con escala fipo Likert de 5 opcicnes (Nunca, Rara
vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre). La puntuacién va
desde 22 a 110 puntos. E tiempo de aplicacién va de 8 a 10 minutos.

La interpretacion de la medicion es:

Ausencia de Sobrecarga Ligera Sobrecarga Intensa
sobrecarga
<o igual a 46 De 47 a 55 >0 igual a 56

La sobrecarga ligera representa un factor de riesgo para llegar a
sobrecarga intensa, siendo la sobrecarga intensa mayormente asociada a
mayor morbimortalidad médica, psiquidtrica y social del cuidador.

Nota. Fragmento ficha instrumento, adaptado por la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Fuente:
(Sanchez et al., 2013).

En la segunda evaluacién, el cuidador obtiene un puntaje de
61 puntos equivalente a un 55,5% que segun la escala, entra en el
rango de sobrecarga intensa. Por los datos anteriores, se percibe que
el usuario sigue afectado por el sindrome de burnout, sin embargo,
este disminuy6 un 14,5% evidenciando una notable mejoria en su
capacidad de resiliencia, mediante la conexion al grupo de apoyo

social, las sesiones colaborativas guiadas mediante el material
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analogo-digital y la creacién de espacios para el aprendizaje por

medio de experiencias entre los cuidadores.

El usuario caso de estudio, al finalizar las sesiones comenta:
“Muy agradecida con ustedes porque la verdad es un trabajo muy
valioso e ir integrando los comentarios a las actividades en vivo, si yo
hubiera visto esos comentarios desde el comienzo de la enfermedad,
me hubiera ahorrado una cantidad de dolores de cabeza y hubiera
hecho respetar un espacio de tiempo para mi, pero ni siquiera los
domingos, ni siquiera una noche o una madrugada. Yo hubiera
ganado mucho viendo estas sesiones” (M. Valderrama,

Comunicacioén personal, 30 de abril del 2021).

Lo anterior sumado a la evaluacion cuantitativa, demuestra el

impacto positivo que generod el producto en disefio al usuario.

3.7.2.6.1 Percepcion de los usuarios

Recapitulando el resultado de las sesiones, los cuidadores
asistentes comentaron su agrado con respecto a la reunion y el
material desarrollado, también mencionan la necesidad de
profundizar mas en las tematicas y contar con el apoyo de algin

especialista que pueda resolver sus preguntas especificas.
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En la dltima sesion, se realizan tres preguntas a los

participantes acerca de su percepcion alrededor de la experiencia en
los talleres en modalidad online de Cuidate para cuidarme, las cuales
son: ¢Participar de las sesiones y del grupo terapéutico, le ha
ayudado en algo?, ¢Cual es su perspectiva de ser cuidador de un
familiar con Alzheimer? y ¢, Consideras que ha mejorado su capacidad

de afrontar situaciones dificiles?

La primera pregunta ¢ Participar de las sesiones y del grupo
terapéutico, le ha ayudado en algo?, va encaminada a saber cuél fue
realmente el apoyo brindado mediante las sesiones, acompafiamiento
y material desarrollado alrededor de las tres sesiones. Algunas de las

respuestas fueron:

“He aprendido muchas mas cosas que han enriquecido mi
labor, como hablaba en la anterior sesion, trabajo con musica con las
personas con Alzheimer y estoy formando a familiares en la terapia,
entonces el aporte de este grupo me a ampliado mas el conocimiento
gue puedo aplicar en mi labor diaria y ha sido muy reconfortante” (D.

Duarte, Comunicacion personal, 30 de abril del 2021).

“‘Algo muy importante es que uno se vuelve un factor
multiplicador, todo lo que ustedes nos estan dejando, yo ya se lo he
repartido a mucha gente que esta en situaciones similares” (M.

Valderrama, Comunicacion personal, 30 de abril del 2021).
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De lo anterior, se puede concluir que efectivamente la

propuesta completa con su objetivo de ser un apoyo a los cuidadores,
al brindar espacios que les permitan aprender sobre la enfermedad y
el diario vivir a partir de las experiencias de todos los asistentes con

el fin dltimo de mejorar su calidad de vida y la de su paciente.

Con la segunda pregunta ¢Cual es su perspectiva de ser
cuidador de un familiar con Alzheimer?, se pretende conocer el
significado de la labor de ser cuidador y si este cambio con el trabajo

realizado. Los comentarios mas destacados fueron:

“Mi perspectiva es mucho mas positiva, estoy mas serena,
maés controlada, ya tengo mas las riendas de mi vida en mis manos,
voy més segura, mejor dicho, el que tiene el conocimiento tiene el
poder” (M. Valderrama, Comunicacion personal, 30 de abril del 2021).

“El cuidador se cuida a si mismo y cuida a la persona que
esta cuidando, si yo me cuido puedo cuidar a mi familiar o la persona
enferma, eso es muy basico, si yo no hago nada para cuidar mi
entorno de manera positiva, es muy dificil que yo pueda hacer que mi
familiar enfermo este en un entorno positivo” (D. Duarte,
Comunicacién personal, 30 de abril del 2021).

Es claro en las intervenciones, que los cuidadores mejoraron
su capacidad de resiliencia y cuentan con herramientas para mejorar
su calidad de vida. Asi mismo, reconocen la importancia de
autocuidarse para asi cumplir con su labor de cuidar a otra persona.

Por ultimo, la tercera pregunta ¢ Considera que ha mejorado

su capacidad de afrontar situaciones dificiles?, busca identificar
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cuales fueron a groso modo los cambios mas notorios por los

participantes en la toma de decision, aspectos resilientes y de
proyeccién de vida.

“Uno puede decir que todas las pautas que ustedes nos han
dado son de verdad una estructura en las que uno sienta bases para
empezar a crecer y sacar la cabeza de donde uno estad” (M.
Valderrama, Comunicacion personal, 30 de abril del 2021).

“En este momento uno ya tiene riendas de conocimiento de
perspectiva, todas las herramientas que ustedes dan, los centros
dias, los mismos cuidadores, eso ha sido un alimento que le pone una
perspectiva como cuidador mucho mas optimista, se vuelve mucho
mas facil” (D. Duarte, Comunicacién personal, 30 de abril del 2021).

De lo anterior, es perceptible identificar el cambio positivo que
adquirieron los cuidadores a partir de las diferentes herramientas y
espacios construidos en conjunto con los cuidadores, que resulta ser
el aprendizaje mas significativo para ellos, el aprender de otras
personas que pasan por situaciones similares y aprender de su

trayecto en la vida.

3.7.3 Tercer testeo

Como se expone en el apartado 3.6, se realiza la etapa de
implementacion y verificacion final del producto digital, en el cual, se
corrigen aspectos instruccionales del material para los cuidadores,
optimizacion del producto adaptativo para finalmente realizar el

montaje de la plataforma web en www.cuidateparacuidarte.com que
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cuenta con las prestaciones expuestas en el apartado 3.8 aspectos

morfoldgicos.

En funcion de lo anterior, se realiza la revisién final con el
experto temético Lorena Chaparro quien hace revision del producto
digital y sus prestaciones, interactuando con el servicio de
comunicacion y gestion de grupos, el material analogo-digital para los
cuidadores y las demas secciones informativas de la plataforma.

Finalmente, para concluir con el proceso iterativo para validar
la solucion en disefio, se realizan testeos con usuarios los cuales
hacen uso del producto digital y expresan sus comentarios con
respecto a la funcionalidad, accesibilidad y pertinencia de la
propuesta planteada para los cuidadores informales de pacientes con
Alzheimer.

3.7.3.1 Implementacién de la plataforma

A fin de dar cumplimiento a la Ultima fase metodolégica de la
investigacién, se finaliza con el montaje del portal web con sus
diferentes secciones y contenidos para asi realizar la dltima tutoria
con el experto temético Lorena Chaparro Doctora en enfermeria de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional mediante la
plataforma meet.

En dicha reunién, se explica inicialmente acerca de la
metodologia de trabajo realizada con el grupo terapéutico y los
hallazgos obtenidos en las sesiones colaborativas, las dificultades
presentadas y las conclusiones de la actividad.
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Luego de ello, se envia la URL del portal web al experto y

simultdneamente al compartir pantalla comente las primeras
impresiones con respecto a cada una de las secciones y material que

aloja la plataforma web.

Figura 46. Revision plataforma web con experto tematico.

@GRABANDO  “® G)ivia Lorena Chaparro Diaz esti presentando

SER0R0000NEE-BNED

Nota. Fragmento reunién con la Doctora Lorena Chaparro. Fuente:

Autoria propia.

El experto navega por cada una de las sesiones de la pagina
web, revisando con més detalle la seccion de talleres tanto la
informacion vista desde la web como el material descargable. En los
dos talleres finales comenta algunos aspectos a corregir de la
actividad “Escuchemos experiencias” y el cambiar algunas palabras

mas acordes a los cuidadores en “Planifica tu vida”.
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Al finalizar esta seccién, comenta que los recursos son muy

Utiles para los cuidadores y el tratamiento visual de los contenidos y
la pagina web es el adecuado ya que es claro y agradable a la vista.

En la seccion comunidad, se evidencia una gran acogida ya
que es una herramienta fundamental seguin el experto ya que permite
generar una red sélida y organizada entre los cuidadores, con la
posibilidad de clasificarlos, gestionar los grupos, comunicarse
directamente con los grupos o individualmente. Con lo anterior
menciona, que en el caso particular del programa Cuidando a los
cuidadores es un recurso que seria de gran utilidad ya que les permite
migrar dinamicas que tenian en el grupo de WhatsApp a algo mas
consolidado.

Entre los comentarios finales, se menciona que el producto
es un servicio complementario a lo que ya existe en temas de apoyo
social, se menciona la prospectiva de poder trabajar la plataforma con
diferentes patologias e incluir un servicio de apoyo clinico para los

cuidadores que lo requieran, adaptandose a las nuevas tecnologias.

3.7.3.2 Corroboracién de la plataforma con usuario

Para corroborar la funcionalidad del producto final, se realiza un
testeo con uno de los cuidadores que participd en la dindmica
“historias de vida”, quien no conocia el proyecto, esto para verificar
un punto de vista donde el usuario no se encontrara predispuesto, al

momento de realizar la evaluacion de dicho producto.
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Con el fin de otorgar un tiempo para que el cuidador explore

la plataforma web, se envia el url el dia anterior a la reunion,
simulando un escenario ideal donde el cuidador ingresa por primera

vez y dispone el tiempo segun sus actividades.

Figura 47. Corroboracion de la plataforma web con usuario

Nota. Fragmento reunion con la cuidadora Luz Stella Arias. Fuente:

Autoria propia.

“Me encanto la presentacion, los audios, la posibilidad de descargar
las ayudas. Cuando estaba viendo el material, senti como si me
estuvieran hablando, me parecié muy practico, muy sencillas y me
gustd mucho el tema de los audios y las palabras que siempre ponen

donde no se olvidan del cuidador, el cuidador siempre esta presente
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y tiene una vida y es lo mas importante” (S. Arias, comunicacion

personal, 9 de junio del 2021).

En el momento de preguntar sobre la percepcion que el
cuidador tiene alrededor de la plataforma, se identifica que este
realiza la revisién de la misma de manera detallada. A continuacion,
se expone por secciones los comentarios y sugerencias alrededor del
producto por parte del usuario:

Antes de ahondar en las secciones, el usuario quien tiene
habilidades basicas en el manejo de las TIC, afirma que la plataforma
es sencilla de navegar, cuenta con un disefio que motiva a la
permanencia y evidencia la preocupacion por inculcar la importancia
del cuidado en los cuidadores.

En referencia a la seccién de talleres, el cuidador destaca la
implementacién del material auditivo, el cual, maneja un lenguaje
afable para el usuario y hace sentir la importancia del autocuidado,
asi mismo las actividades descargables son pertinentes para mejorar
su capacidad de resiliencia.

También se corrobora la importancia de generar redes de
apoyo centradas en los cuidadores y sus necesidades de una manera
organizada, teniendo la posibilidad de contar con ayuda profesional

de la mano de expertos u otros cuidadores con mayor experiencia.
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En cuanto a la seccion de entidades, se percibe como un

recurso valioso recomendar algunas instituciones, siendo estas un
punto de partida informativo en cuanto a empresas prestadoras de
servicios enfocados al bienestar del paciente y organizaciones de
apoyo social para los cuidadores.

Algunos de los aspectos a tener en cuenta a futuro en el
proyecto, alrededor de lo comentado por el usuario, se considera
pertinente incluir temas relacionados con la formacion técnica sobre
el cuidado, un aspecto omitido en el presente proyecto, el cual debe
estar equilibrado con la conciencia de autocuidado en los cuidadores,
esto debido a que el tema no es ajeno al contexto en el cual se
encuentran.

A su vez, segun la experiencia vivida por el cuidador, este
comenta que, debido a la emergencia sanitaria, en un futuro cercano
aumentara el niamero de cuidadores informales producto de las
secuelas generadas por el COVID-19 que repercute directamente al
circulo social cercano de la persona, por lo cual el desarrollo de
propuestas ligadas al fortalecimiento de los cuidadores mediante las
TIC es vital para propender por la formacion y salud de los afectados.

Para concluir, el usuario se siente comodo con el uso de la
plataforma, entendiendo su estructura de facil lectura, ademas,
encuentra amigable el lenguaje utilizado motivandolo a explorar los
contenidos, identificando la enseflanza ligada a la estrategia
comunicativa, la cual, es reconocer la importancia de cuidar de si

mismo para asi lograr cuidar de la persona de quien esta a cargo.
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3.8 Prestaciones del producto
A continuacion, se explica detalladamente el desarrollo y
funcionamiento del producto digital, dividido en tres sub productos
esenciales como lo son, la creacion de la pauta visual para una
correcta estrategia comunicativa, el disefio del material analogo-
digital basado en modelos terapéuticos conductuales, y por ultimo, la
creacién e implementacion de la plataforma web que incorpora

contenidos de valor y gestiona la comunidad.

3.8.1 Aspectos morfolodgicos

3.8.1.1 Disefio de marca

Como primer subproducto, se plantea el desarrollo de una estrategia
comunicativa, teniendo como principal elemento la identidad de
marca, responsable en gran medida de la experiencia a través del
tono narrativo, el cual, aporta un valor simbdlico que busca ser
apropiado por los cuidadores.

En este sentido, la filosofia de la marca se dirige al
autocuidado del usuario “Cuidate...” ligado a la responsabilidad dada
por su labor “para cuidarme”, plasmando asi la relevancia del
bienestar en el cuidador como factor primordial, teniendo en cuenta
gue el bienestar propio afecta directamente en el correcto desempefio
de su labor y por ende la calidad de vida del paciente con Alzheimer

se vera beneficiada.
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Es por ello, que la marca busca tener una conexién estrecha

con los cuidadores informales quienes en el afan de su labor no
cuentan con espacios enfocados en ellos, promoviendo un espacio
de apoyo comunitario que motive al autocuidado, el desarrollo
personal y adaptacion frente situaciones dificiles.

Teniendo claro el mensaje a comunicar de la marca, se
realiza un moodboard o cuadro de inspiracién, esta muestra
imagenes que representan el look and feel de la identidad visual.

Figura 48. Moodboard para el desarrollo de la marca.

Fuente: Autoria propia.

Con lo anterior, se trabaja en un primer prototipo de la marca,
el cual, para la primera fase del proyecto funciond, sin embargo, al
conocer de primera mano al usuario era necesario una mayor
legibilidad y recordacion por parte del mismo.
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Figura 49. Bocetos creacién de marca.

e ) /7/’/ / X.ido
cuidate par: NS (\/ L \ |
d o ¢ £ty ok ? /\/
cuidarme ot | ot

,,—’/ (uiduda

Reconoco

Nota. Muestra de imagen anterior y bocetos para el re-disefio. Fuente:
Autoria propia.

Es asi como luego de la exploracién con los bocetos, se
escoge la propuesta vinculada al simbolo de la mano que conforma
la letra C con el indice y pulgar, asociado al signo de “estar okey”
haciendo referencia a que el cuidador debe estar en Optimas
condiciones, a su vez, los otros tres dedos, mefiique, anular y corazén
representa cada uno de los pilares fundamentales en el producto

siendo reconocer, autocuidar y conectar.

166



Cuidate para cuidarme
Figura 50. Identidad visual “Cuidate para cuidarme”.

¢ Cuidate

para cuidarme

Nota. “Cuidate para cuidarme” versién en isotipo e isologo. Fuente:
Autoria propia.

El resultado muestra una marca legible, minimalista, con aires
modernos dados por la aplicacién de la tipografia Hiruko, una fuente
sin serifa construida mediante una reticula circular; este tipo de letra
refleja confort, afabilidad y es ideal para ser usada en formatos
pequefios. Asi mismo se plantean otras fuentes para ser usadas en
titulos o cuerpos de texto en el material a realizar entorno a la marca.

Figura 51. Tipografias “Cuidate para cuidarme”.

Hiruko-Black Alternatite Mulish

Fuente para marca y titulos principales Fuente para titulos secundarios y texto
Uso de primera letra en cajaaltaylo si-  ulish Extra light / MULISH EXTRA LIGHT
guiente en caja baja Mulish Light / MULISH LIGHT

Mulish Regular / MULISH REGULAR
ABCDEFGHIIKLMA #OPQRSTUYWXYZ Mulish Semi bold / MULISH SEMI BOLD

abedejghijkimniiopqrstuvwxyz Mulish Bold / MULISH BOLD
0123456789 Mulish Extra bold / MULISH EXTRA BOLD
Mulish Black / MULISH BLACK

Fuente: Autoria propia.

En concordancia con la estructura de forma de la marca, se
establece una paleta de color analoga en tonos frios, haciendo uso

del violeta, un color representativo de la enfermedad del Alzheimer,
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también denota sabiduria, madurez y es acorde con el publico

objetivo, siendo este en su mayoria de género femenino.

Figura 52. Paleta de color “Cuidate para cuidarme”.

RGB: 165/160/214
CMYK: 41/38/0/0
HEX: #a5a0d6

RGB: 129/117/117
CMYK: 58/56/3/0
HEX: #817575

RGB: 129/117/117
CMYK: 58/56/3/0
HEX: #817575

RGB: 51/0/102
CMYK: 96/100/26/22
HEX: #330066

Fuente: Autoria propia.
Es importante resaltar el uso de una escala tonal en

degradado para la C de “Cuidate...”, es un recurso implementado
para enfocar la vista del usuario en este elemento, destacando el
simbolo clave en la estrategia de comunicacion.

Para el material complementario, como lo es la iconografia y
estilo en las piezas graficas para el material analogo-digital, se trabaja
alrededor de los mismos lineamientos de la marca, usando formas
circulares y de facil lectura. En el anexo K se presenta con mas detalle

los demas elementos gréficos implementados en el producto.
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3.8.1.2 Disefio de los contenidos

Los contenidos desarrollados estan basados mediante
herramientas utilizadas en el modelo de terapia cognitivo conductual
(explicado en el apartado 2.1.1.4), estas actividades son
implementadas en el producto de disefio, las cuales se clasifican en
tres secciones principales: audioguias, actividades rapidas y de
seguimiento.
Figura 53. Seccién cuidate de la plataforma web Cuidate para

cuidarme.

Cuidate

para cuidarme

Inicio Cuidate Comunidad Entidades

Z s
‘\E(] )) /)

ye instrucciones,

ejempioy ko plantiia.

|
| |

Nota. Explicacion de cada item de los talleres. Fuente: Autoria propia.

En primer lugar, estan las audioguias en las cuales se realiza
la contextualizacion de los talleres. Se desarrollan a modo de
interlocucion del material con el usuario, para que este perciba una
conexion mas cercana con la actividad asemejando un taller en
modalidad presencial.
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Una vez el usuario conozca a grandes rasgos el tema del

taller, se encuentra en segundo lugar la actividad rapida donde aplica
los conocimientos aprendidos de la audioguia. Este material es
descargable y cuenta con un instructivo que explica su objetivo,
duracién, dinamica de trabajo, introduccion y el paso a paso de la
plantilla a desarrollar.
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Figura 54. Cartilla soy méas que un cuidador, actividad defino lo

gue siento.

Defino lo que siento

Seguimiento - Soy més que un cuidador

Objetivo: Reconocer la emocién que estoy sintiendo.
Duracién: 10 minutos finalizando cada dia.

Dinamica de la actividad: Completar el formato de la actividad de lunes a domingo para que el
Gltimo dia, se realice un andlisis de la semana y comprender asf nuestro estado emocional.
Introduccién: En el dia a dia suceden diferentes situaciones que provocan un gran malestar y en
ocasiones no se reconoce exactamente lo que se estd sintiendo. Es por ello, que la gestién emocional
es importante, ya que, se pueden adoptar diferentes acciones dirigidas a saber cémo nos sentimos,
v qué debemos hacer al respecto.

A continuacion, se explica detalladamente cada seccién a llenar en el semanario emocional:

1. Escribe alguna frase que quieras recordar en la semana

2. Analiza la emocién del dia. !

Dia Segtin la rueda de emociones, identifica la emocién que sientes. El gréfico te |

muestra la emocidn principal y o medida que se expande se encuentran :

4" emociones mas especificas. i

Selecciona la emocién que més prevalecié a lo large del dia, escribela y dibujal

= o colorea la cara segin el tipo de emacién. !
Emocién

o 3 Deseribe a situacién que provocd la emacién H

En este espacio, escribe lo que sucedié para que te sintieras de esa manera. |

4. Repite el proceso anterior los 7 dias de la semana

La constancia es la dlave, témate unos pequefios minutos finalizando la |

jomada y piensa cémo te sientes, esto ayudard a que expreses tu sentir. |

5. Responde las preguntas el timo dia de la semana

Una vez llegue el ditimo dia, escribe segun el registro cudl emocién principal
se repitié mds, qué cosas agradeces y los aprendizajes que obtuviste de las
situaciones buenas o malas.

‘=

Nota. Instrucciones de la cartilla. Fuente: Autoria propia.

Para el correcto desarrollo de la actividad, se completa un
ejemplo a modo de caso de estudio para que el usuario cuente con
una referencia para culminar con éxito el ejercicio; se encuentra tanto
en la cartilla descargable como en la seccién de la pagina web

destinada para cada tipo de actividad.
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Figura 55. Ejemplo actividad ¢Quién soy? de la plataforma web

Cuidate para cuidarme.

i ; Entregadaa
Cuidate Amrpor . i g Amsases
para cuidarme mi madre HORTENSIA Deiads colaborar a las o
Yo soy personas
2 ¢Quien soy?
:’i‘,’““':“:::iu o Miedo del Me siento s
e adad it sola J Dicen que Fiel creyente
abandone a mi
madre:

ZQué tengo en mi interior?
A El cuidado que
Mi familia me

i doy no es el
critica sion {  Entorno -
{ Obstdculos P""°| opcyolce Mifamilia ————— (Cudl es milabor?
i - la
oco tiempo : o : i - !
i Misalud fisica propio negocio independiente gy abuch
Mife Cuidadora de
Saber que mi mi madre =
madre estard = Descarga aqui Cg)
bienconmis | (Qué me
cuidados

Nota. Actividad rapida del taller “soy mas que un cuidador”. Fuente:
Autoria propia.

En tercer lugar, se plantea la actividad de seguimiento que
pretende ser aplicada a modo de ejercicios diarios 0 semanales a fin
de generar en el usuario hbitos que lo guien a mejorar aspectos de
su vida. Estos cuentan con el mismo esquema anteriormente

mencionado.
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Figura 56. Ejemplo actividad Defino lo que siento de la

plataforma web Cuidate para cuidarme.

ﬁmdate "No permitas que nadie arruine tu dia, es solamente tuyo"
para cuidarme
- -
Lunes Martes Miercoles  Jueves Viernes  Sabados Domingo
OO o . o . o o . e Ol ° .
© —~ — — —~ — —
Consternada Abandonada Imponente Enfadada Vacio Decepcionada Optimista
Enlacitamédicame  Con la noticia ped No fue un dia fécil con  Me dirigiarecogerel  Aunqueeseldiade  Nuevamentepedi Al ser domingo pude
dijeron que debia favor a mis hermanos  mi madre, estabamuy ~ dinero de la pension  descanzo, siento que  colaboracién de mis  ir con mi madre a la
tomar nueva queme apoyarancon  necia y conestoveo  de mi madrey perdi pierdo mi vida en el hermanos y no iglesia, pasar un
medicacién por que el cuidado de mi que cadavezmésla  todalamaiianayno  cuidado y no hago asistieron para sacar  tiempo divertido con
estoy diabética, madre para ir por mis  enfermedad hace logre solucionar nada. ~ realmente nada por  amimadre unratoa  las vecinas y
pensé que estaba medicinas pero nadie  estragos con ella. Tendré queir otro dia  mi, no encuentrouna  descansar, se vuelven  compartir sin pensar
bien pero me doy me ayudé,mesiento  No puedo hacernada  esperando que sime  motivacién en medio  reiterativas estas en su enfermedad.
cuenta que me solay sin apoyo. més por ella. atiendan. de tantos deberes. acciones de ellos Que se repitan més
descuide mucho. dias asi.
:Qué emocién predominé en la semana?  Tristeza, fue una semana complicada con muchas situaciones
estresantes y sin motivacién.
Agradezco esta semana por: Sungue debntomar desce choen medicacién para la diabetes, se que eso me harg Descarga aqui @
un bien a futuro.
Tuve dificultades, pero aprendf que:  Los momentos malos son instantes, pero la gratificacién de cuidar a mi
madre y que este bien es mi recompensa.

Nota. Actividad de seguimiento del taller “soy mas que un cuidador”.
Fuente: Autoria propia.

Los anteriores tres elementos, conforman una estructura
instruccional guiada para que los usuarios logren realizar los talleres
mediante la plataforma web, sin requerir en el momento guia de algin
moderador y asi cumplir con la accesibilidad de los contenidos
acomodandose a sus actividades como cuidador.

Por otro lado, para esta primera fase del producto digital se
establecen tres talleres que engloban las teméticas mas relevantes
necesarias para el proceso del quehacer del usuario, entre las cuales
esta: el reconocer la propia identidad perdida por la labor, analizar la
forma en cémo se asumen las situaciones que llegan por la

complejidad de la enfermedad y tener presente un proyecto de vida a
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la mano de la responsabilidad asumida. Para visualizar el material

mencionado ver el anexo L.

El primer taller se denomina “Soy mas que un cuidador”, en
este se trabajan temas de la introspeccién y reconocimiento del ser,
entendiendo todos los aspectos que definen a la persona para asi
conocerse a si mismo y su entorno. Principalmente, esta actividad
busca una aproximacion a identificar la importancia del individuo e
iniciar un proceso de autocuidado.

Al comprender la importancia del bienestar propio, mediante
la actividad de seguimiento, se entrega una herramienta para
aprender acerca de la gestion emocional, identificando las emociones
a partir de la rueda de emociones de Robert Plutchik y asi entender
el sentir de la persona segun cada accién que la detone con el fin de
examinar las situaciones para idear rutas de accién que lleven a tener
un mayor control sobre la vida que se lleva.

El segundo taller titulado “Situaciones dificiles ¢Como
enfrentarlas?”, busca formar en la toma de decisiones conscientes por
medio de la estructura extraida del programa Cuidando a los
cuidadores®. Este modelo tiene en cuenta el analisis de diferentes
alternativas que ayuden al cuidador a concebir una toma acertada de
posibles soluciones a cualquier problema teniendo en cuenta el
contexto, su entorno y los actores que interactiian con él.

Una vez se tenga conciencia del proceso para la toma de
decisiones, mediante la actividad “escuchemos experiencias” se

pretende fomentar al registro de las recomendaciones que otros
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cuidadores pueden tener con respecto a sus experiencias con

situaciones similares a las que se busca encontrar una solucién,
donde se identifica primero la situacion especifica a desarrollar, luego
los actores que participan de alguna manera y las dimensiones que
cobijan.

El tercer taller denominado “Un paso hacia mi futuro” tiene
como objetivo brindar un panorama desde el cual los cuidadores
pueden iniciar a conformar lo que sera su plan de vida, estructurado
a partir de los objetivos smart entorno a cuatro dimensiones: salud o
bienestar fisico, econémica y laboral, relaciones interpersonales o
social y la realizacion personal.

De acuerdo a este esquema, se genera un prototipo de
“‘agenda del cuidador” en la cual puede organizar las actividades
diarias y semanales, para asi cumplir con sus compromisos laborales
y por sobre todo realizar poco a poco esos objetivos propuestos en el
ejercicio anterior.

Los talleres son realizados bajo los preceptos anteriormente
mencionados, teniendo en cuenta el enfoque de estructurar
actividades que promuevan el cambio de pensamientos y conductas.
Ademas de contar con validacion de un experto tematico en el area

de la salud.
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3.8.1.3 Disefio de la plataforma web

Cuidate para cuidarme es una plataforma web adaptativa, optimizada
para computadores y dispositivos mdviles, dirigida a un usuario con
conocimientos basicos en el uso de herramientas TIC, por lo cual,
cuenta con una maquetacién sencilla, con elementos y contenidos
significativos, los cuales aportan no solo a la estética de la plataforma
sino también a la funcionalidad y practicidad de la misma. Teniendo
en cuenta los objetivos de disefio: Reconocer, Autocuidar y Conectar,
se decide dar cumplimiento al mismo partiendo de cuatro secciones

principales: Inicio, Cuidate, Comunidad y Entidades.

La pagina web cuenta con un header (encabezado) fijo que
muestra el identificador de la pagina web, asi como el menu principal
(horizontal en pc y hamburguesa en dispositivos méviles) y por Gltimo
el botdn de registro o iniciar sesion para los usuarios. También cuenta
con un footer (pie de pagina) que cuenta con redes sociales, mencion
de derechos reservados y los bancos de imagenes o vectores de los
cuales se extrajeron recursos para realizar las piezas gréficas e
iconografia de la plataforma. Ademas, se ubica un chat fijo en la
esquina inferior derecha de la pantalla, el cual estara disponible en
todas las secciones de la pagina, pero Unicamente sera atendido por

personas reales dentro de un futuro horario de atencion establecido.
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Figura 57. Encabezado plataforma web “Cuidate para

cuidarme”.

&ui’date

para cuidarme

Inicio Cuidate Comunidad Entidades Qv

Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:

Autoria propia.

Figura 58. Pie de pagina plataforma web “Cuidate para

cuidarme”.

oo

Cuidate para Cuidarme todos los derechos reservados ©2021

@ freepk Wflaticon  pixabay

Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:

Autoria propia.

El inicio cuenta con cinco franjas horizontales: la primera es
un banner con imagenes rotativas, que invitan al usuario a usar ser
parte de la comunidad dentro de la plataforma mediante una
comunicacion basada en la empatia y también lo informan sobre
novedades que se presenten dentro de la plataforma. En la segunda
franja se deja un video reflexivo sobre la importancia de cuidarse
como cuidador, siendo el gancho inicial de la plataforma, con el cual
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se busca generar conciencia en los usuarios sobre la importancia del

autocuidado y de esta manera accedan a los contenidos de valor
presentados en el sitio web. Las demas franjas estan destinadas a
informar al usuario sobre lo que se encontrard en la plataforma,
algunas memorias de talleres realizados con anterioridad y quienes

hacen posible Cuidate para cuidarme.

Figura 59. Inicio plataforma web “Cuidate para cuidarme”.

Cuidate

para cuidarme

Inicio Cuidate Comunidad Entidades LN 3%

Bienvenido

d Cuidate para cuidarme

iEstamos para ti!

Te apoyamos en esta
nueva etapa de tu vida

¥ Una iniciativa de cuidadores
para cuidadores

Hay algo importante
que deberias saber
Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:

Autoria propia.

En el caso de cuidate, al ser la seccién destinada a cumplir el
objetivo de disefio “Autocuidar”, esta posee las instrucciones e
informacion general para acceder a los contenidos de valor que
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encontrara en la plataforma. En esta seccién se ubican tres franjas

horizontales: la primera es un banner con el titulo de la secciéon como
identificador y un subtitulo que explica de manera breve al usuario
gue se encontrard a lo largo de la misma. En la segunda se presentan
los identificadores de cada parte de los talleres y que utilidad brindara
cada una de ellas (audioguia, actividad rapida y actividad de
seguimiento). Por ultimo, se presenta la franja de los talleres, donde
se presentan cada uno de ellos con una breve descripcion y un boton
para ingresar a la subpagina de la seccion donde se encuentra

alojado el taller.

Figura 60. Cuidate plataforma web “Cuidate para cuidarme”.

ﬁuidate

para cuidarme

Inicio - Comunidad Entidades a 3 M

Cuidate

Trabala alrededor de distintos talleres que
ayudaran a mejorar ta calidad de vida

En los talleres
encontraras

’ @ iVamos a chatear!

® |

Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:

Autoria propia.
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Las subpéaginas de cada taller se dividen en cuatro franjas: al

igual que la seccion cuidate, esta cuenta con un banner que contiene
el titulo del taller, un identificador y un subtitulo que explica de manera
breve al usuario el objetivo del mismo. En la segunda se presenta una
audioguia, destinada a explicar de manera breve al usuario como
proceder con el taller y que finalidad se busca conseguir con el mismo,
acompafado de una imagen alusiva al mismo. La tercera franja
presenta la actividad rapida, contando con titulo, una descripcion
breve de la actividad, lo que aprendera en ella, un ejemplo de cémo
diligenciar y el botén que le permitira descargar el contenido de valor
a manera de cartilla. La ultima franja presenta la actividad de
seguimiento, al igual que la actividad rapida cuenta con titulo, una
descripcion breve de la actividad, lo que aprendera en ella, un ejemplo
de como diligenciar y el botén que le permitira descargar el contenido

de valor a manera de catrtilla.
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Figura 61. Taller 1 plataforma web “Cuidate para cuidarme”.

Cuidate

para cuidarme

Inicio Cuidate Comunidad Entidades 48 v

Situaciones Dificiles
¢Como enfrentarlas?

Toma de decisiones y experiencias de
cuidadores

'cﬁ]}) ) Audioguia

Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:

Autoria propia.

La siguiente seccidén es comunidad, la cual cuenta con dos
franjas: aligual que en las secciones anteriores cuenta con un banner
gue contiene el titulo de la seccién, un identificador y un subtitulo que
explica de manera breve al usuario que se encontrara a lo largo de la
misma. En la segunda franja se encuentran una serie de grupos en
los cuales el usuario podra solicitar unirse y se le dara acceso en el
momento en el cual el administrador reciba la solicitud y se comunique
con el usuario mediante el chat de la plataforma para hacerle una

serie de preguntas filtro para dejarlo acceder a dicho grupo o asignarlo
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a otro, los cuales seran supervisados por un tutor experto en el area

de la salud o el trabajo social, encargados de asesorar a los miembros

del grupo y mantener el orden dentro del mismo.

Figura 62. Comunidad plataforma web “Cuidate para cuidarme”.

Cuidate

para cuidarme

Inicio Cuidate Comunidad Entidades L 4

Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:
Autoria propia.

Dentro de cada grupo se encontrard un espacio de discusion
o muro (como Facebook), donde los usuarios podran publicar,
visualizar y reaccionar a mensajes, multimedia y documentos que
otros usuarios publiguen. Ademdas, se encuentra una seccion
especifica donde se alojan todas las entradas que contienen
contenido multimedia para un acceso mas facil a entradas de este tipo
mas antiguas. Por Ultimo, se brinda la opcién de invitar a otros

miembros de la plataforma y compartir el grupo mediante enlaces y
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redes sociales a externos, con el objetivo de lograr un mayor alcance

de la plataforma. Cabe mencionar que a los grupos solo se podra
acceder al ser usuario registrado y haber iniciado sesion dentro de la
plataforma, esto para tener mayor control sobre el flujo de usuarios, y
de esta manera filtrar y brindar un apoyo de mayor calidad a los

mismos.

Figura 63. Grupo B plataforma web “Cuidate para cuidarme”.

Cuidate

para cuidarme

Inicio Cuidate Comunidad Entidades 28 v

Inicio > Lista grupal

Grupo de apoyo a cuidadores B

Plblico - 2 miembros

Discusion Multimedia Miembros Acerca de

‘ & Comparte algo... [ol="133 Acerca de

{Te damos la bienvenida al grupo!

Puedes conectarte con otro...
CRISTIAN CAMILO BOJACA HOYOS i al grupc

hace 19 dias @ ivamos a chatear!

= kit

Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:
Autoria propia.

La seccion de entidades cuenta con cuatro franjas: al igual

gue en las secciones anteriores en la primera franja cuenta con un
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banner que contiene el titulo del taller, un identificador y un subtitulo

gue explica de manera breve al usuario el objetivo del mismo. En las
otras tres franjas se ubican carruseles con entidades de apoyo social,
centros dia y hogares geriatricos vinculados a sus respectivas
plataformas web, para consulta de los usuarios de cuidate para

cuidarme.

Figura 64. Entidades plataforma web “Cuidate para cuidarme”.

Cuidate

para cuidarme

Inicio Cuidate Comunidad Entidades L
Entidades de apoyo social

sin @nimo de lucr

Entid

0 a cuidadores

Programa
CUIDANDO A
& 105 cubADORES’

%
% o
e - CO

Programa cuidando a
cuidadores Hablando con el Fundacién Accién Familiar
Facultad de enfermeria de la Alzheimer Alzheimer - Colombia

Universidad Nacional de Colombia Grupo de Whatsapp

Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:

Autoria propia.

Teniendo la estructura practica de la pagina se procede a
pensar en la estética partiendo del color, utilizando la misma paleta

de la identidad de Cuidate para cuidarme, afadiendo transparencias
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para generar tonos violetas mas claros y obtener mayor contraste en

la plataforma y las piezas gréaficas que se muestran en ella. El circulo
es la figura basica que predomina en el material grafico de la
plataforma web, esto con el objetivo de lograr una estética mas fluida
y agradable para los usuarios y lograr que sientan seguridad y
amabilidad en su experiencia durante el uso de la misma.

Para ayudar a que el usuario logre una navegacién adecuada,
se utiliza una iconografia con simbolos asociados a las secciones y/o
actividades que se encuentre realizando dicho usuario, ademas, se
busca que cada uno de los simbolos sea lo méas simple posible para
generar pregnancia en el mismo. Cabe mencionar que algunos de
estos simbolos son de uso universal en el medio de las TIC, como lo
es el icono de chat (una burbuja de texto).

Figura 65. lconografia plataforma web “Cuidate para cuidarme”.

iSoy mds que un Situaciones dificiles Un paso hacia mi
cuidador! ;Como enfrentarlas? futuro

Nota. Fragmento plataforma web “Cuidate para cuidarme”. Fuente:
Autoria propia.

En cuanto al manejo de imagenes y recursos gréaficos se
busca mantener una estética agradable y empatica para que el
usuario se sienta comodo en su permanencia dentro de la plataforma

web. El uso del lenguaje escrito en estos recursos graficos, aunque
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se mantiene formal, se afiade un sentir de acompafiamiento hacia los

usuarios, y con ello aportar de manera indirecta en la sensacién de
acompafiamiento, apoyando la idea de que no estan solos en la labor
que realizan. Como se menciona con anterioridad, las formas béasicas
gue predominan en estas piezas estan basadas en circulos y trazos
curvos, que acompafiados en algunas ocasiones con imagenes
asociadas al concepto que se esté tratando dentro del mismo recurso

se perciban calidas y tranquilas.

La tipografia es parte fundamental del mensaje que se quiere
transmitir al usuario, ya que puede marcar la diferencia entre leer y no
leer el contenido por parte del mismo, teniendo en cuenta lo anterior
se busca la manera de acompanfar la estética de la plataforma, al
incluir un par de tipografias funcionales partiendo de la misma forma
gréfica: el circulo. Para los titulos se utiliza la tipografia Cocogoose,
una tipografia sanserif estilizada y gruesa, con un tamario entre 20 -
26px, la cual ayuda a dividir de manera adecuada las franjas que se
encuentran en cada una de las secciones de la plataforma. Para una
adecuada legibilidad en los parrafos se utiliza la tipografia “Questrial”
una tipografia sanserif, delgada y amplia, con un tamafio entre 18 -
20px, la cual permite una legibilidad mas cémoda, permitiendo leer

parrafos largos con total comodidad.
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Figura 66. Tipografia Cocogoose.

cocogoose

Nota. Tipografia para titulos en la plataforma web de “Cuidate para

cuidarme”. Fuente: Cocogoose | dafont.com (2021)

Figura 67. Tipografia Questrial.

Questrial

Nota. Tipografia para parrafos en la plataforma web de “Cuidate para

cuidarme”. Fuente: Questrial - Google Fonts (2021)

Para finalizar el apartado se tiene el manejo de los textos,
estos son concretos y buscan informar al usuario sobre lo que se
quiere transmitir en no mas de cuatro o cinco lineas de texto con una

extension maxima de 20 palabras por linea.

De esta manera se logra construir Cuidate para cuidarme,

una plataforma web que cumple con los objetivos de disefio
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planteados en el apartado 3.1.1: Reconocer, Autocuidar y Conectar,

integrando también los requerimientos y determinantes planteados en
el apartado 3.1.2 y con ello se da cumplimiento al objetivo general del
proyecto de apoyar a minimizar el impacto del sindrome de burnout,
causante del deterioro en la calidad de vida en los cuidadores
informales de personas con Alzheimer, en la ciudad de Bogota,

mediante un producto digital.

3.8.2 Aspectos técnico-funcionales

3.8.2.1 Funcionalidad de la plataforma web

Cuidate para cuidarme, esté alojada en el host y gestor de
contenidos Wix en su version premium, bajo el dominio

www.cuidateparacuidarme.com. El gestor de contenidos (CMS) esta

basado en cédigo HTML5; este gestor esta optimizado para ser
utilizado por los usuarios sin necesidad de saber programar, ya que
funciona mediante drag and drop (arrastrar y soltar), ademés de
tener acceso funciones de creacion y administraciéon de grupos, chat
y otras herramientas de utilidad, que ayudan a reducir el tiempo de

produccion.

El administrador encargado de la supervisién del gestor de
contenidos es también quien responde el chat y gestiona los grupos
(también se pueden asignar esas responsabilidades a otros
integrantes del equipo de trabajo), cada vez que una persona
escribe un mensaje en el chat de la plataforma este llega al buzon
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de entrada del gestor y cualquier integrante del equipo que esté

autorizado puede responder de manera rapida.

En cuanto a la gestion de grupos, también puede ser
administrada por cualquier integrante del equipo que esté
autorizado. En los grupos solo pueden ingresar usuarios registrados
dentro de la plataforma web Cuidate para cuidarme, en caso de no
estar registrado la plataforma presentara una pantalla de registro e
inicio de sesién al intentar unirse a uno de los grupos, cuando el
usuario crea sesion y hace la solicitud para ser integrante de dicho
grupo el administrador o las cuentas autorizadas podran aceptar o
denegar la solicitud.

3.8.3 Aspectos de usabilidad

3.8.3.1 Mapa de navegacién de la plataforma web

Para generar una experiencia de uso correcta en la plataforma web
se plantea un mapa de navegacion sencillo, en el cual se colocan los
contenidos pertinentes para el cumplimiento de los objetivos de
disefio.

La pagina cuenta con cuatro secciones principales: Inicio,
Cuidate, Comunidad y Entidades. En inicio se ubican enlaces a las
sesiones realizadas con el grupo focal, redes sociales y las
plataformas de las cuales se extrajeron recursos a manera de
mencion para cumplir con la licencia (Estos dos ultimos se mantienen

durante toda la pagina web, debido a que se encuentran en el footer
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del sitio).

La seccion de cuidate contiene enlaces a los talleres que se
brindan. Dentro de estos se encuentran las cartillas descargables,
disponibles en cualquier momento para los usuarios.

En la seccion comunidad se presentan una serie de grupos
donde el usuario podra ingresar (Para acceder a la comunidad el
usuario debe estar registrado y logueado en la plataforma).

El proceso de registro se realiza de una manera sencilla, al
entrar en la pestafia de ingresar a la cuenta, o al intentar ingresar a
un grupo sin una cuenta, la pagina le solicitara que se registre para
continuar, este proceso puede realizarse inscribiéndose con un correo
electrénico o utilizando Google o Facebook.

Luego de ingresar en la cuenta se desbloquea un perfil al
usuario, asi como también las funciones de la seccién de grupos, la
cual funciona como un muro o tablén de anuncios, discusiones,
curiosidades, etc.

La seccion de entidades cuenta con un banco de grupos
naturales e instituciones que pueden brindar un apoyo al cuidador,

con un vinculo a las plataformas web de cada entidad.
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Figura 68. Mapa de navegacioén “Cuidate para cuidarme”.
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[ REGISTRO PERFIL
B G

CREAR
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Nota. Se muestra de manera breve y organizada la estructura de

navegacion de Cuidate para cuidarme. Fuente: Autoria propia.
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3.8.3.2 Evaluacion heuristica de usabilidad
En funcion al proceso para el desarrollo del producto digital, es
necesario realizar la evaluacion heuristica, esta se define como un
método de inspeccién de la usabilidad sin usuarios el cual consiste en
examinar la interfaz disefiada por parte de los profesionales, teniendo
en cuenta principios planteados por expertos.
Entre los exponentes mas reconocidos se encuentran las “8
reglas de oro” de Ben Scehneiderman, la “Lista de comprobacion de
items” de Deniese Pierotti y el mas reconocido, Jakob Nielsen quien

determina los diez principios heuristicos de Nielsen.
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Figura 69. Diez principios de usabilidad por Nielsen.

DIEZ PRINCIPIOS DE USABILIDAD HEURISTICA
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errores y presenta opcién de plataforma. Palabras, situa- memoria del usuario haciendo
confirmacién antes de llevar a ciones o acciones deben ser visibles objetos, acciones y
cabo una accién. consistentes. opciones.
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Ayudar a los usuarios a reconocer, diagnosticar y recuperar
errores: Los mensajes de error deben expresarse en lenguaje
sencillo (sin codigos), indicar con precision el problema y sugerir
constructivamente una solucién.

Nota. Explicacion de los 10 principios heuristicos por Nielsen.

Fuente:https://medium.com/@alanmartinez/10-principios-de-

usabilidad-para-disefo-de-interfaces-de-usuario-f35d9d01643f
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Si bien, los principios establecidos por Nielsen son uno de los
métodos de evaluacién mas usados, que cobija un usuario tipo
globalizado a las necesidades tecnoldgicas actuales, para fines del
proyecto es necesario tener un enfoque dirigido hacia la poblacion
adulto mayor que cuenta con otras interacciones distintas y, por ende,
la evaluacién debe estar dirigida hacia la produccion especifica de
estos usuarios.

En este sentido, otros autores son conscientes de las
necesidades especificas en relacion al desarrollo de productos
hipermediales que cumplan con los servicios necesarios para la
poblacién objeto de estudio. En Ila investigacion “Aportes
metodoldgicos al disefio Web inclusivo dirigido al adulto mayor, caso:
ciudadania digital en Bogota” se desarrolla una guia heuristica idonea
para realizar el proceso evaluativo la cual evalla: interface, utilidad,
disefio de imagen y soporte en linea (A. Parra, 2018).

En el primer campo, se encuentra la interfaz la cual refiere a
los aspectos de disefio evaluando factores relacionados con la
estética y las caracteristicas gréficas. Segun este campo, la medicion

de la plataforma web obtuvo una calificacién de 4.5 sobre 5.0.
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Figura 70. Evaluacion heuristica campo interfaz.

Principios 112 ]
;La interfaz es de manejo répido?
¢{Es una interfaz amigable?
;La interfaz es adecuada a las necesidades?

La interfaz tiene clicks de mas? |

{Hay elementos orientadores en la interfaz? ——————————v [

Se diferencia entre iconos, enlaces, entre otras figuras? > [ §

3/ 4|

[
X

vVVvVvy

X XXwn

v

(califique de 1 a 5, siendo 1 no cumple y 5 cumple sobresalientemente)

Nota. Plantilla de evaluacién heuristica (A. Parra, 2018). Fuente:
autoria propia.

Como segundo campo, se revisa la utilidad que alude a la
propuesta de valor teniendo en cuenta las posibles ventajas en sus
competidores y la claridad en los objetivos y la prestacién del servicio.
Segun este campo, la medicién de la plataforma web obtuvo una
calificacion de 4.7 sobre 5.0.

Figura 71. Evaluacion heuristica campo utilidad.

Principios 1 2 314 3
#Se evidencia la necesidad que suple? > X
iEs Gtil acorde al propdsito fijada? X

Hay variedad de herramientas multimedia? > X
iEs un producto o servicio efidente frente a la compelencia? > X

(califique de 1 a 5, siendo T no cumple y § cumple sobresalientemente)

Nota. Plantilla de evaluacién heuristica (A. Parra, 2018). Fuente:
autoria propia.

En el tercer campo, se encuentra el disefio de imagen que
involucra las caracteristicas visuales entorno a la diagramacion y su
relacién con los elementos multimediales presentes en la interfaz.
Segun este campo, la medicién de la plataforma web obtuvo una

calificacion de 5.0 sobre 5.0.
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Figura 72. Evaluacion heuristica campo disefio de imagen.

Principios 12134
;La diagramacion es acorde a la gréfica?
iSon evidentes las Jerarquias visuales?
iAplica una paleta de color acorde?

iEs legible en su tipografia?

XXXX »n

VVyvV

(califique de 1 a 5, siendo 1 no cumple y 5 cumple sobresalientemente)

Nota. Plantilla de evaluacién heuristica (A. Parra, 2018). Fuente:

autoria propia.

Por dltimo, se verifica el soporte en linea que evalla los
canales de comunicacién bidireccional y su estrategia a fin de
optimizar los servicios. Segun este campo, la medicién de la

plataforma web obtuvo una calificacion de 4.4 sobre 5.0.

Figura 73. Evaluacion heuristica campo soporte en linea.

Principios 1 2 3
Posee contactos efectivos para el i |
iPosee enlaces a soporte y redes sociales?
; Es evidente el valor agregado del producto?
iResponde el producto a la fadlided de uso?
iFs estable el pr ipol d

<

X |

vy Vw

(colifique de 1 a 5, siendo 1 no cumple y 5 cumple sobresalientemente)

Nota. Plantilla de evaluacién heuristica (A. Parra, 2018). Fuente:
autoria propia.

En conclusion, segun la evaluacion heuristica la plataforma
web obtiene una calificacion promedio de 4.6 demostrando un
resultado 6ptimo en el disefio de la interfaz de usuario enfocada para
los cuidadores informales pertenecientes a la poblacién adulto mayor

y asi mismo, se cumple con los determinantes y requerimientos
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planteados para el producto digital.

3.8.3.3 Ecosistema de la plataforma web

Es indispensable para el correcto funcionamiento del producto digital,
entender la dinamica en la cual se desarrolla para asi tener presenta
las distintas interacciones que hay entre los actores participes y a su
vez, tener en cuenta el personal necesario para su ejecucién o por
otro lado la expansién que puede tener la iniciativa.

Figura 74. Ecosistema plataforma web.

Otros
cuidadores LLamana
Plataforma
Hacen parte \ Hacen parte
dela dela
Llamaa . f
Contenidos Grupos .
Gestionan los
volos \ Expertos
Cuidador Gestiona los
Pueden ser
Se comunica Admin
conel
. Voluntari
Es posible que avance hasta oluntarios
convertirse en un
i6n Cuidador ruta 01 Interrelacién

Acciones delos Cuidador ruta 02 Voluntarios
actores Otros cuidadores ®—————p  Expertos

Nota. Interaccion que realizan los actores en el producto digital.

Fuente: autoria propia.
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En la figura anterior, se muestra el denominado ecosistema

del producto digital en donde se observa graficamente las posibles
relaciones entre los actores principales como son el cuidador, otros
cuidadores, el administrador, los expertos y voluntarios.

Los cuidadores pueden acceder de diferentes formas a la
plataforma web. El proceso inicia desde el conocer de la existencia
de la iniciativa que se da por referencia de otros cuidadores o expertos
o la bisqueda por navegador.

Una vez se encuentre en la plataforma, este puede navegar
por el sitio web o directamente contactar mediante el chat para
conocer sobre el proyecto y asi vincularse a alguno de los grupos para
cuidadores, dichos espacios son gestionados por dos actores, los
administradores quienes realizan las funciones técnicas y los
expertos tematicos quienes se encargan de acompafiar a los
cuidadores tanto en la explicacion de los talleres como en ser un
apoyo para el cuidador a modo de tutor.

Cabe destacar que con el objetivo de hacer funcional el
ecosistema, en un principio los expertos teméticos ingresan a apoyar
la iniciativa a modo de voluntarios y de la misma manera, aquellos
cuidadores que cuenten con las cualidades, conocimientos a partir de
una formacion académica o basada en las experiencias y la
disposicion de colaborar a la comunidad, seran incorporados en el
equipo de expertos tematicos ayudando asi a expandir el equipo
colaborador de Cuidate para cuidarme.

Es asi como a partir de este flujo humano de trabajo, es

posible sostener una iniciativa de apoyo social a la comunidad de
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cuidadores informales de pacientes con Alzheimer en una primera

fase del proyecto.
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Capitulo 4. Conclusiones
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A lo largo de este capitulo se exponen las conclusiones del proyecto,
tanto de investigacién como del producto, también se dara respuesta
y articulacion a todos los objetivos planteados a lo largo del
documento y la manera en la cual se ejecutan para dar cumplimiento
al objetivo general. Ademas, se realiza una proyeccion a futuro para
una posible implementacion, presentada bajo un modelo de negocios.
Finalmente, se presentan algunas consideraciones sobre el futuro del
proyecto, en aspectos como: escalabilidad, ciclo del producto,
posibles adaptaciones y futuras actualizaciones referentes a la forma,
el contenido y su gestion.

4.1 Conclusiones

Desde la disciplina del disefio digital y multimedia se puede apoyar a
los cuidadores informales de pacientes con Alzheimer, a disminuir las
afectaciones en las dimensiones fisicas, emocionales y sociales,
asociadas al sindrome de burnout, a través de un producto digital.
La solucién al problema més adecuada para el actual caso de
estudio, es la construccién de una plataforma web, donde se trabaja
bajo una comunicacion basada en la motivacion, brindando también
herramientas andélogo-digitales basadas en el modelo terapéutico
conductual, ademas de generar un espacio donde se integran grupos
de cuidadores asesorados por expertos tematicos en el area de la

salud y asistencia a la poblacion.
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Con base a los testeos se evidencia que las herramientas

TIC, apoyan de manera sustancial a la asequibilidad del producto por
parte de los usuarios, siendo posible su uso en cualquier momento y
en diferentes dispositivos.

El contenido de valor cargado en la plataforma dispuesto de
modo que sea descargable para los cuidadores, brinda un registro
fisico, el cual para el usuario es valioso, ya que puede hacer un
seguimiento en el dia a dia al tener a su disposicion el material de
forma analoga. A su vez, el uso constante de estas herramientas
fisicas genera procesos de remembranza, apoyando asi, al cambio
de pensamientos y conductas que buscan fortalecer la resiliencia.

También, se evidencia que la conformacion de los grupos de
apoyo donde cuidadores y expertos tematicos comparten sus
experiencias, genera un conocimiento principalmente en cuidadores
nuevos, quienes aprovechan estos espacios para estar preparados
alrededor de posibles situaciones futuras que se presenten con el
paciente.

Como inesperado, el alcance del estudio actual se ampli6 de
manera significativa debido a la situacion actual de la pandemia
COVID-19, abarcando usuarios no solo en la ciudad de Bogota ni en
ciudades alrededor del territorio nacional, sino también llegando a
otros paises de Latinoamérica como México.

El proyecto se encuentra en la fase final, donde ya estan
definidos los contenidos conductuales, para iniciar el proceso de
construccion del dltimo prototipo funcional de pagina web, incluyendo

dichos contenidos, para luego ser testeado el producto en su versién
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completa. A fin de poder visualizar el producto completo, se incorpora

en la url www.cuidateparacuidarme.com y también en la plataforma
de YouTube “Cuidate para cuidarme”, se encuentra el video

explicativo de la propuesta de disefio.

4.2 Estrategia de mercado

En este apartado se explica la estrategia de mercado, la cual esta
pensada de manera tal que aporte a los objetivos planteados a lo
largo del documento. También se busca la manera de viabilizar el
proyecto teniendo en cuenta aspectos pertinentes para la estrategia
implementando un modelo de negocio que se centra en las siguientes
caracteristicas: segmentos de cliente, propuesta de valor, canales,
relaciones con los clientes, fuentes de ingreso, actividades clave,
recursos clave, socios clave y la estructura de costes (para ver la

plantilla del modelo de negocio véase anexo M).

4.2.1 Segmentos de cliente

Se plantean tres segmentos de cliente: Los cuidadores informales, las
entidades publicas (MINTIC, MINSALUD, COLCIENCIAS) vy
empresas prestadoras de servicios asociados a los cuidados
alrededor de la enfermedad del Alzheimer.

El primer segmento de cliente (también usuario principal de
la plataforma) son los propios cuidadores informales, ya que, aunque

el servicio es 100% gratuito, se planea realizar material analogo
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complementario para la venta como lo son agendas organizacionales,

juegos de mesa, libros entre otros.

En cuanto a las Entidades Publicas se tienen proyectadas

como potenciales clientes: MINTIC, MINSALUD y COLCIENCIAS. A

continuacion, se exponen algunos apartados en los cuales se

evidencia la relevancia que tiene para ellos trabajar alrededor de la

problematica a mejorar;

Ministerio TIC: Ya que se evidencia en su plan de accién
2021 con la iniciativa “C2-T3-2000-T - Consenso Social” que
habla de “Coordinar acciones institucionales para el abordaje
de espacios de didlogo, participaciéon y socializaciébn que
promuevan una asertiva interlocucion sectorial entre el
Estado y distintas organizaciones, movimientos sociales y
grupos étnicos en Colombia.” (Ministerio de Tecnologias de
la Informacion y las Comunicaciones, 2021).

Ministerio de Salud: Segun la division de promocion social
para la poblacién con discapacidad, se plantean estrategias
de la RBC “mediante la participacion corresponsable de los
diferentes sectores en el desarrollo de acciones que
transforman los entornos hacia la construccion de
comunidades, favoreciendo la calidad de vida” (Ministerio de
Salud y Proteccion Social, 2016).

Colciencias: Como dice en la convocatoria 858 dirigida al
sector de la investigacion cientifica y tecnologica donde
“Apoyan procesos de apropiacion social de la CTel para la

implementacién de soluciones de Ciencia y Tecnologia que
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den respuesta a retos nacionales mediante el trabajo

colaborativo entre expertos en CTel y organizaciones
comunitarias.” (Ministerio de Ciencia Tecnologia e

Innovacion, 2019).

Como ultimo segmento de clientes, se plantea trabajar con empresas
prestadoras de servicios asociados a los cuidados alrededor de la
enfermedad del Alzheimer, cémo pueden ser los centros dia, donde
se ofrecerd una acreditacion al servicio, visibilidad a modo de
publicidad y recomendacion por parte de los profesionales a cargo de
cada cuidador convirtiendo lo anterior en una estrategia para las
empresas quienes buscan obtener mayor cantidad de clientes a

cambio de un valor de patrocinio.

4.2.2 Propuesta de valor

Somos una mano amiga en el dificil proceso que transcurren los
cuidadores, brindando bienestar mediante el acompafiamiento en
cualquier momento que lo necesite, a través de una comunidad de
apoyo social conformada por otros cuidadores que pasan por su
misma situacion y profesionales teméticos quienes los direccionan

para asi mejorar la calidad de vida de quienes conforman el grupo.

4.2.3 Canales

En este apartado se proponen los canales de comunicacion, divididos
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en canales directos e indirectos, que se planea que abarquen a todos

los segmentos de clientes.

Directos: Plataforma web del proyecto y promocion de la
plataforma por medio de redes sociales y grupos de chat
instantaneo como WhatsApp.

Indirectos: Referenciacion mediante entidades asociadas a
temas de salud mental y cuidados paliativos tanto en
cuidadores como en pacientes; también, mediante la
referencia de un usuario, la satisfaccion del mismo llevara al

alcance de mas cuidadores.

4.2.4 Relaciones con los clientes

La relacion con el cliente es colaborativa, en la cual a partir de las

experiencias se conforma un conocimiento tanto en el autocuidado

como en los saberes de la enfermedad que aporta a todos los

participantes.

Ademas de hablar sobre relaciones, se exponen los tipos de

vinculo que se espera tener con los clientes: promocion y fidelizacion.

Vinculo por promocién: Donde las entidades obtienen
alcance por un costo, adquiriendo clientes y reconocimiento.
Vinculo por fidelizacidon: Donde los cuidadores interactian
de manera activa alrededor de la plataforma, durante el

tiempo que cumpla su labor.
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4.2.5 Fuentes de ingresos
Para la primera implementacion de la plataforma se tiene como fuente
de ingreso los recursos propios adicionado a el recurso humano por
parte de profesionales asociados. En el transcurso que se da a
conocer esta iniciativa sin animo de lucro, los fondos para su
manutencion seran dados por un aporte voluntario de aquellos
cuidadores o personas interesadas en aportar al crecimiento del
proyecto (modalidad de crowdfunding), ademas de diferente material
de disefio como lo son agendas, cuadernos y otros articulos que
estaran dispuestos a la venta.

Agregado a lo anterior, se incluyen los ingresos por patrocinio
asociado al pago por mensualidad o anualidad en la que se
recomienda y certifica por parte del proyecto la calidad de los servicios
prestados por entidades alrededor de las necesidades de los
cuidadores. Lo anterior es pensado como una fuente de ingresos
paliativa, ya que se estima la financiacién por parte de incentivos por

entidades gubernamentales o socios inversionistas.

4.2.6 Actividades clave

Como primer aspecto a desarrollar en el producto digital, se considera
necesario partir desde el desarrollo de la marca, de esta manera se
define la pauta visual y la paleta de color, lo que facilita la construccion
y el desarrollo de una propuesta comunicativa alrededor de un

concepto impactante que evoque a la emocion.
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Seguido a lo anterior se procede a desarrollar la plataforma

digital, teniendo en cuenta que debe cumplir con los objetivos de
disefio planteados en el capitulo anterior. Para la plataforma se
desarrollan contenidos definidos como “Herramientas conductuales”,
gue apoyen al cuidador informal en su labor y encuentre espacios de
autocuidado.

Con el producto ya estructurado, se proyecta iniciar la gestién
en la busqueda de los primeros socios clave, quienes apoyaran el
correcto funcionamiento del sistema cluster. Luego de contar con los
socios clave, quiénes aportan credibilidad al proyecto, se contactan
los primeros clientes-empresas o entidades y clientes-cuidadores
informales, a través de los canales mencionados en apartados
anteriores.

En este momento se procede a realizar la administracion de
la plataforma, tanto en actualizacién, cdmo en la gestion de nuevos
clientes y ventas de productos, ademas de la busqueda de
patrocinadores que aporten al crecimiento de la comunidad. No se
estipula una actividad final debido a que es un producto que estara en

constante actividad y cambios en el transcurso de su implementacion.

4.2.7 Recursos clave

Los recursos clave son aquellos necesarios para llevar a cabo las
actividades clave, en este orden de ideas se plantea necesario tener
una marca que define al producto y lo haga recordable.
Para publicar la plataforma también es necesario contar con
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un hosting y un dominio, los cuales permiten alojar la plataforma y dar

visibilidad del proyecto a los usuarios.

Dentro de la plataforma se requiere un banco de informacion
sobre entidades asociadas que prestan servicios tanto al cuidador
informal como al paciente que padece de Alzheimer. Por otro lado es
indispensable publicar herramientas conductuales en la plataforma
como primer paso para el apoyo a los cuidadores y de esta manera
iniciar con el proceso de autocuidado y la construcciéon de una
comunidad colaborativa.

Por dltimo, se tiene el recurso humano, siendo fundamental
para el proyecto, donde se incluyen las personas encargadas de la
administracion de la plataforma, las encargadas de conseguir
patrocinios y socios, los disefiadores que brinden soluciones a los
problemas de comunicacion alrededor del proyecto, los tutores que
se encargaran de guiar a los cuidadores a través del proceso tanto de

su labor, como también en su auto cuidado, entre otros.

4.2.8 Socios clave

Como socios clave en el momento actual del proyecto se cuenta con
el programa "Cuidando a Cuidadores" de la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional de Colombia, como aportantes de material
y conocimiento, alrededor del apoyo a los cuidadores de personas
con Alzheimer; también se cuenta con el apoyo de Christian Gutiérrez,
un trabajador social, creador de la iniciativa "Hablando con el
Alzheimer", un grupo en WhatsApp con el objetivo de reunir a
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cuidadores de personas con Alzheimer para compartir sus

experiencias y generar un grupo social de apoyo.

4.2.9 Estructura de costes

A continuacion, se presenta la estructura de costes dividida en
ingresos y egresos, donde al final se define la viabilidad del proyecto
en su implementacion durante el primer afio de actividad (en esta
estructura no se tiene en cuenta un posible ingreso desde los
incentivos por parte de entidades publicas mencionadas con
anterioridad).

Tabla 5. Estructura de costes.

G1. Inversion Inicial del
proyecto

Flujo de efectivo (afio 1) Valor en Pesos

INGRESOS POR CAPITAL

Aportes Socios (recursos propios) |+ $200.000

Servicio de promocién entidades + $3°240.000

Financiamiento Crowdfunding + $500.000

Préstamos (recursos a solicitar en | $0
el sistema financiero)

INGRESOS POR OPERACIONES

Ventas + $2°000.000

TOTAL INGRESOS + $5’940.000

GASTOS OPERATIVOS
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Materias primas (Insumos) - $1°000.000
Nomina operarios y prestaciones - $12°000.000
Equipos y maquinaria para - $2’000.000
produccion (costos de

mantenimiento)

GASTOS ADMINISTRATIVOS

Noémina y prestaciones - $4°800.000
Gastos transporte y seguros - $1°000.000
Gastos de promocién y publicidad |- $300.000
Servicios publicos (energia, - $2°000.000
teléfono, agua y alcantarillado, gas,

otros) arriendo

Patentes y Licencias - $200.000
Registros $0

Facturas $0
Impuestos $0

Cuotas préstamo $0

Otros - $6°000.000
TOTAL EGRESOS - $29'300.000

Superavit o Déficit de efectivo al
final del periodo

Coémo conclusiéon de la estructura de costes, solo se ha

encontrado viable la implementacién del proyecto si una entidad

publica o privada lo llega a financiar. Es posible la implementacion

parcial mediante el apoyo de equipo voluntario y financiacion

mediante la venta de productos y apoyo de los cuidadores.
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4.3 Consideraciones
Como prospectiva, partiendo del hecho que los grupos focales
comprenden no solo a cuidadores informales de pacientes con
Alzheimer, sino también cuidadores de pacientes con otras
demencias, se plantea a futuro un alcance de mayor participacion en
la comunidad y expansion en trabajar entorno a diferentes
enfermedades cronicas, agrupando a los participantes segin las
labores de cuidado que desempefa, en conjunto con expertos
tematicos encargados de asesorar y acompafiar el proceso segun las
situaciones de cada grupo.

Asi mismo, para dar continuidad al proyecto se determina
como futuras fases a desarrollar una prueba piloto con el apoyo de
voluntarios y expertos tematicos con los cuales se pueda iniciar un
proceso de difusion de la plataforma, que dé apertura al flujo de
usuarios e iniciar la gestion de los grupos, la creacion de mas talleres
y el seguimiento de los expertos por cada grupo de autoayuda de

cuidadores.
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Anexos

Anexo A. Portafolio Nathalee Alzate Bermudez (Behance)

Nathalee Alzate on Behance
ANEXO A PORTAFOLIO ALZATE - Google Drive
Anexo B. Portafolio Cristian Camilo Bojaca Hoyos (Behance)

Cristian Camilo Bojaca Hoyos on Behance

ANEXO B PORTAFOLIO BOJACA - Google Drive
Anexo C. TABLA DE REQUERIMIENTOS Y DETERMINANTES _
Cuidate para cuidarme

ANEXO C TABLA DE REQUERIMIENTOS Y
DETERMINANTES Cuidate para Cuidarme - Google Drive
Anexo D. REFERENTES PROYECTO_Cuidate para cuidarme

ANEXO D REFERENTES PROYECTO Cuidate para
cuidarme - Google Drive
Anexo E. RADIOGRAFIA DEL PROYECTO_Cuidate para
cuidarme

ANEXO E_RADIOGRAFIA DEL PROYECTO_ Cuidate para
cuidarme - Google Drive
Anexo F. ARBOL DE PROBLEMAS_Cuidate para cuidarme

ANEXO F ARBOL DE PROBLEMAS_Cuidate para
cuidarme - Google Drive
Anexo G. PROTOCOLO TESTEO 2 EN ADELANTE_Cuidate para
cuidarme

ANEXO G PROTOCOLO TESTEO 2 EN
ADELANTE Cuidate para cuidarme - Google Drive
Anexo H. PROTOCOLO TESTEO 1_Cuidate para cuidarme

ANEXO H PROTOCOLO TESTEO 1 Cuidate para
cuidarme - Google Drive
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https://www.behance.net/natik_blue082c
https://drive.google.com/drive/folders/1zveFC8G0KhkVWDyjTSaCiqgITUcgr_gN
https://www.behance.net/ccbojaca6c0d
https://drive.google.com/drive/folders/1MTCC-iHPO7x-ywc-0ft-fysURWj0ily4
https://drive.google.com/drive/folders/16-MNFg8LvJI_OAOKUpdPrIHS-NuyvZSP
https://drive.google.com/drive/folders/16-MNFg8LvJI_OAOKUpdPrIHS-NuyvZSP
https://drive.google.com/drive/folders/1QemIc61N_x8Snx9PqjX6KJxmzLLp5waN
https://drive.google.com/drive/folders/1QemIc61N_x8Snx9PqjX6KJxmzLLp5waN
https://drive.google.com/drive/folders/1338PwpDF6HkdMArKmjQc_NK8AjhRcsJx
https://drive.google.com/drive/folders/1338PwpDF6HkdMArKmjQc_NK8AjhRcsJx
https://drive.google.com/drive/folders/1OlaGBB1Nia_2D5SK75NW_s3A75-4wCgQ
https://drive.google.com/drive/folders/1OlaGBB1Nia_2D5SK75NW_s3A75-4wCgQ
https://drive.google.com/drive/folders/1gOwNRJ2fwTD68e9hX12clQhtVMBb3yGV
https://drive.google.com/drive/folders/1gOwNRJ2fwTD68e9hX12clQhtVMBb3yGV
https://drive.google.com/drive/folders/1hFsDkLb2f5G5ys86PZzYmsSobyLZe7YV
https://drive.google.com/drive/folders/1hFsDkLb2f5G5ys86PZzYmsSobyLZe7YV
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Anexo |. SESIONES HISTORIAS DE VIDA_Cuidate para
cuidarme

ANEXO | SESIONES HISTORIAS DE VIDA Cuidate para
cuidarme - Google Drive
Anexo J. PERMISOS PARA EL USO DEL MATERIAL DEL
PROGRAMA CUIDANDO A CUIDADORES
ANEXO J PERMISOS PARA EL USO DEL MATERIAL
DEL PROGRAMA CUIDANDO A CUIDADORES - Google
Drive
Anexo K. MANUAL DE MARCA Y GUIA DE ESTILO
WEB_Cuidate para cuidarme
ANEXO K MANUAL DE IDENTIDAD Y GUIA DE ESTILO
WEB_Cuidate para cuidarme - Google Drive
Anexo L. CARTILLAS DE LOS TALLERES_ Cuidate para
cuidarme
ANEXO L CARTILLAS DE LOS TALLERES Cuidate para
cuidarme - Google Drive
Anexo M. MODELO DE NEGOCIOS_Cuidate para cuidarme
ANEXO M _MODELO DE NEGOCIOS Cuidate para
cuidarme - Google Drive
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https://drive.google.com/drive/folders/14R0VNkRObgEiqBKZxjELGqTyy8ijYFz4
https://drive.google.com/drive/folders/14R0VNkRObgEiqBKZxjELGqTyy8ijYFz4
https://drive.google.com/drive/folders/1YnngjhI82DXor3cD8eRg1cU7zlRVPI-O
https://drive.google.com/drive/folders/1YnngjhI82DXor3cD8eRg1cU7zlRVPI-O
https://drive.google.com/drive/folders/1YnngjhI82DXor3cD8eRg1cU7zlRVPI-O
https://drive.google.com/drive/folders/1ZqcfSFzzYv6RmnEKfYTLFZ6cwlF3iIcw
https://drive.google.com/drive/folders/1ZqcfSFzzYv6RmnEKfYTLFZ6cwlF3iIcw
https://drive.google.com/drive/folders/1petnRoqICiRF2mm1KND1nf-zNSkuSMJi
https://drive.google.com/drive/folders/1petnRoqICiRF2mm1KND1nf-zNSkuSMJi
https://drive.google.com/drive/folders/1yAl7cPxqKdyJoMo-yVh6061XhgM3By65
https://drive.google.com/drive/folders/1yAl7cPxqKdyJoMo-yVh6061XhgM3By65

