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1.1 Tema objeto de estudio

El proyecto Ser CuidadorEs parte desde el campo de conocimiento de la
comunicacion, sin embargo implica un ejercicio multidisciplinar! para
comprender conceptualmente los términos que le dan sentido a su desarrollo.

Ser CuidadorEs se basa en la mediacién comunicativa para fortalecer las
comunidades digitales de los cuidadores familiares de personas con enfermedades
huérfanas en Cundinamarca. Las enfermedades huérfanas o raras (ER) en Colombia se
reconocen formalmente la Ley 1392 de 2010 hace la denominacién de “una enfermedad
huérfana es aquella crénicamente debilitante, grave, que amenaza la vida y con una
prevalencia menor de 1 por cada 5.0002 personas; comprenden las enfermedades raras,
las ultra huérfanas y olvidadas” (articulo 2)3. No obstante quienes atienden a estos
pacientes en el dia a dia son sus tutores, familiares o personas con vinculo afectivo
cercano al paciente que padece la patologia crénica, ocupando el rol esencial en la
supervivencia del paciente pues “participa en la toma de decisiones, supervisa y apoya la
realizacion de las actividades de la vida diaria para compensar la disfuncién existente en
la persona con la enfermedad” (Pinto Afanador, et al., 2005, p. 129).

Dentro del rol del cuidador familiar puede existir una distincién en el género de quien

lo asume, la mujer madre del paciente es una figura preponderante, aunque no exclusiva ni

1 Confluencia de mas de una disciplina o campo del conocimiento con sus sistemas conceptuales ymetodologia
propia, a través de la cual se puede abordar un tema de estudio sin integrar elementosepistemolégicos (Paoli
Bolio, 2019).

2 Esta tasa vara por pa's y su nimero de habitantes. As|, por ejemplo, tal como indica la Md. Pérez Z., A. (2016) en
la region se comporta: Estados Unidos menos de 1/200000, Brasil menor a 65/100000 o Argentina 1/2000
(p.18). Con la aprobacion del primer Plan de Accién Comunitaria sobre las Enfermedades Poco Comunes en
1999, se pudo establecer una definicién general para las enfermedades, cuya cifra de prevalencia sea inferior a
5/10.000. No obstante, en otros paises la definicién se acopla para cada 4/ 10.000 como en Japén, o incluso igual
0 menor a 2/10.000 casos. En 2007 la comision inst6 a asirse a la tasa de la Unién Europea, para evitar
desigualdad en la provision de los servicios sanitarios (Posada, et al., 2016).

3El Congreso de la Republica de Colombia estructuré y aprobd la ley 1392 de 2010 “Por medio de lacual se
reconocen las enfermedades huérfanas como de especial interés y se adoptan normas tendientes a garantizar la
proteccion social por parte del Estado colombiano a la poblacion que padece de enfermedades huérfanas y sus
cuidadores”.



opcional, que al contrario de un cuidador familiar hombre padre, es decir se entrevé la
naturalizacion de la mujer cuidadora familiar (Vaquiro Rodriguez, et al., 2010).

Considerando la cercania de los cuidadores familiares con los pacientes se
evidencia que existe desatencion en su calidad de vida. Las condiciones de desarrollo
individual y social que tienen los cuidadores familiares son pocas debido al tiempo limitado
para el desempefio laboral, de estudio, ocio o recreaciéon; sumado a ello, la subsistencia
propia y el cuidado de su familiar que padece una enfermedad huérfana para acceder a
tratamientos en el sistema de salud. Lo anterior redunda negativamente en su calidad de
vida, es decir en la satisfaccion con la realizacidn objetiva en el bienestar material; goce de
salud, trabajo y otras formas de actividad productiva; y la realizacién subjetiva en las
relaciones familiares y sociales; seguridad; e integracién con la comunidad (Ardila, 2003).

Teniendo en cuenta dicho panorama, los cuidadores familiares buscan apoyo en las
redes comunitarias, en su mayoria a través de medios digitales para actualizarse en temas
de avances de ciencia, acercarse a experiencias de otros cuidadores para asi ponerlo en
practica en su rol o, inclusive, sentir un soporte o respaldo de un grupo de igual a igual para
validar su labor. Estas comunidades digitales se convierten en una forma de convivencia y
conectividad, y cumplen una funcién directa ya que son “mucho mas operativas para
transmitir informacion, servicios y ayuda a través de los diferentes niveles de la sociedad”
(Requena, 1994 citado por Camarero Canano, 2015, p. 189).

En tanto que los cuidadores familiares se valen de los medios digitales para
encontrar apoyo a su oficio, el proyecto Ser CuidadorEs se enmarca en el activismo digital,
una metodologia para la alfabetizacion y democratizacion de las TIC's, a través de
herramientas y plataformas tecnoldgicas, que tiene como objetivo la movilizaciéon o
apropiacion ciudadana en temas especificos para apalancar causas sociales, y cuyo
método de serda la hipermedia pues tiene una intencién narrativa, pragmatica y semantica,
basada en la convergencia interactiva de modalidades de expresién como textos, videos,

audios, piezas graficas (Moreno, 2012).



1.2 Justificacion

Frente a la poblacion total del pais los cuidadores son consecuentemente una
minoria que esta parcialmente desatendida, para la cual se olvidan aspectos de relaciones
sociales frente a varias esferas, provocando que las oportunidades para desarrollar su
proyecto de vida se trungquen, pues no existen apoyos a su medida, ni iniciativas digitales
centradas exclusivamente en cuidadores familiares de personas con enfermedades
huérfanas. De alli, la busqueda de alternativas comunitarias que les brinden apoyos
integrales (econdmico, orientacion legal y de acompafiamiento emocional) para mejorar su
condicién de vida.

En el estudio Tiempos de Cuidados: las cifras de la desigualdad, realizado en
tiempos de pandemia por el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE)
y ONU Mujeres (2020) se estima que en Colombia hay 1.8 millones de personas con
alguna condicion que le impide realizar sus actividades por si misma, de los cuales
396.00 Reciben cuidados asistenciales para alimentarse, bafiarse o vestirse,
recibiratencion médica (pp.34).

En el estudio se entiende al cuidador familiar como quien ejerce un trabajo porhoras
de dedicacién iguales o superiores a una jornada de 8 horas, y su labor no es remunerada,
revela el estudio.

Las actividades de cuidados directos requieren la dedicacién de tiempo
exclusivo y con cierto grado de continuidad que otras tareas de cuidado indirecto
no demandan. De forma tal que quienes las realizan tienen comprometido su
tiempo en mucha mayor medida con las actividades de cuidados —tanto en
cantidad, como en horarios especificos—y, por ende, menos posibilidades de

participacion en otras esferas de vida (DANE y ONU Mujeres, 2020).



El proyecto de Ser CuidadorEs tiene como finalidad crear un sitio
hipermedia para visibilizar la realidad de los familiares cuidadores de personas
con enfermedades huérfanas y que a la vez les brinde oportunidades para
fortalecer su proyecto de vida, mediante una estrategia de narrativa digital.

Esta estrategia permitir4 reconocer a la poblacion de cuidadores familiares de
personas con enfermedades huérfanas que actualmente luchan por sus derechos y
garantias para el desarrollo de sus vidas y las de sus familiares, brindandoles la
oportunidad de conectarse entre ellos, compartiendo experiencias sobre el cuidado de sus
pacientes.

Este proyecto es necesario para aportar un valor agregado al tiempo que los
cuidadores familiares dedican a sus pacientes con enfermedades huérfanas, dado
gue generalmente las actividades de apoyo son entendidas como tareas del hogar,
lo cual representa dificultades para establecer limites claros entre acciones propias

del apoyo, labores domésticas y actividades de la vida cotidiana.

1.3 Objetivo General

Construir un sitio hipermedia dirigido a cuidadores familiares de pacientes
con enfermedades huérfanas, para facilitar su integracibn en comunidades

virtualesy que contribuya en la mejora de su calidad de vida.

14 Objetivos especificos
v Visibilizar las historias de vida de los cuidadores para sensibilizar a las
personas sobre su labor.
»  Promover la empleabilidad a través de una vitrina de oportunidades con
productos realizados por los cuidadores.

»  Consolidar una red de cuidadores familiares por medio de una comunidad digital.



1.5 Naturaleza de la investigacion enmarcada en la viabilidad del proyecto

El proyecto de Ser Cuidadores se ajusta a la situacion actual del pais frente al
reconocimiento de poblaciones vulnerables como lo son los cuidadores familiares de
personas con enfermedades huérfanas. Desde el Congreso de la Republica ya se han
empezado a dar pasos que reconozcan a este segmento poblacional, como el proyecto
de Ley del Cuidador, que busca promover la formacion, acceso laboral, el emprendimiento
y la generacién de ingresos para cuidadores, aprobado en tercer debate el pasado 10 de
noviembre de 2021, quedando a un debate del Congreso para sancionarse.

Por esta razén el sitio hipermedia de Ser CuidadorEs puede ser aplicable en el
marco social del pais. Actualmente en Colombia existen 56 organizaciones reconocidas
por el Ministerio de Salud para personas con enfermedades huérfanas, las cuales se
dividen en fundaciones (30), asociaciones (15), redes de apoyo (2), ligas (2),
agrupaciones (3), la MesaAcadémica y Social de Enfermedades Huérfanas de Santander,
Mesa Técnica de Enfermedades Raras de Antioquia, la Comunidad Colombiana de
Fibrodisplasia Osificante Progresiva FOP y la Federacion Colombiana de Enfermedades
Raras. La Ultima agrupa a 22 de las fundaciones, asociaciones y la FOP (Ver Anexo A:
Listado de organizaciones dedicadas a la ayuda de pacientes con enfermedades

huérfanas).

Sin embargo, muchas de estas organizaciones no son constantes en la
actualizacién de sus sitios web y solo cuentan con redes sociales o paginas como
repositorio de informacién, mas no como un espacio para la interaccion, la generacién de
conocimiento y el emprendimiento de estos cuidadores familiares. A nivel nacional no
existe un proyecto que agrupe todos los beneficios que busca ofrecer Ser CuidadorEs, lo

mas cercano a este fue un programa llamado Cuidando a los Cuidadores* el cual fue

4 El proyecto Cuidando a los Cuidadores esta disponible en:http://www.gcronico.unal.edu.co/cuidadores/



http://www.gcronico.unal.edu.co/cuidadores/

desarrollado por la Universidad Nacional de Colombia para brindar asesorias médicas y
cientificas a cada uno de los cuidadores. Mientras que el resto de portales web estan
enfocados a pacientes y no al cuidador familiar, el cual representa un pilar importante
para las personas con enfermedades huérfanas, ya que el bienestar de ellos influye
directamente en el cuidado de sus pacientes.

El Programa Cuidando a los Cuidadores® es un proyecto de extension
solidaria aprobado en acta 10 de mayo de 2005, por el Consejo de Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. El programa sigue vigente
hastael momento.

En la formulacion del dicho proyecto, las investigadoras referencian el concepto
las TIC's como

Estrategias para conformar redes de apoyo y brindar un sistema de
soporte social con mayor seguimiento, que integra conexiones través de medios
de comunicacion y soporte en linea, facilitando interacciones permanentes entre
los pacientes con enfermedad crénica, sus cuidadores familiares y el sistema de
salud(Barrera L. et al., 2006 citado por Barrera-Ortiz, L, 2011, pp. 448).

Por esta razén, Ser CuidadorEs apunta a ofrecer servicios a los cuidadores
familiares que actualmente no se brindan desde otras organizaciones, como lo es la Red
24/7 (interaccién entre cuidadores), una vitrina de oportunidades (asesoria legal, apoyo
al emprendimiento y capacitaciones) e historias que inspiran (donaciones y

reconocimiento delos cuidadores ante esferas publicas y privadas).
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1.6 ADN de la propuesta (misién, vision, valores y politicas)

1.6.1 Mision

Ser CuidadorEs se constituird como una organizacion sin animo de lucro lider en
Cundinamarca, que busca visibilizar y generar oportunidades para el desarrollo de los
proyectos de vida de los cuidadores familiares de personas con enfermedades huérfanas, y

gue crea puentes de apoyo en pro del bienestar del cuidador.

1.6.2 Vision
Para el aflo 2023, Ser CuidadorEs sera la plataforma digital lider en Colombia que
contribuya a una atencion integral para las personas dedicadas al cuidado de pacientes con
enfermedades huérfanas, a partir del desarrollo de su proyecto de vida.
1.6.3 Valores
La referencia ética corporativa del proyecto Ser CuidadorES se enmarca en la
definicién de valores corporativos del modelo Direccién por Valores (DyV) de Garcia 'y
Dolan (1997), quienes los clasifican en finales, los cuales responden a objetivos
existentes; y de tipo instrumental que se proyectan en términos del trabajo operativo.
»  Compromiso con el acceso a la informacion y aprovechamiento de tecnologias
dela informacién y las comunicaciones para el desarrollo social sostenible
+  Empatia para reconocer necesidades sociales y psicosociales de los
cuidadores familiares
» Unidad para la realizacién de actividades solidas y efectivas de comunicacion
digital con sentido social
v Transparencia en los resultados de eficiencia y efectividad del proyecto
+  Colaboracioén entre todos los actores implicados en el entorno de

atencion y orientacion a cuidadores familiares
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1.6.4 Politicas corporativas
El siguiente conjunto compone los lineamientos y principios bajo los cuales
SerCuidadorEs se regird como organizacién
e Gestion ética
v Realiza una investigacion rigurosa, apegada al codigo profesional de

la comunicacion.

+  No recibe ni paga sobornos, extorsiones, ni permite participar de
ninguna actividad fuera del marco legal.

+  Respeta la ley y cumple a cabalidad las leyes colombianas e
internacionales en todos sus campos.

+  No toma posicién parcial respecto a raza, nacionalidad, posicion
econdmica, género, religién, edad, filiacion politica, limitaciones fisicas
ode salud y formas de pensar, respecto de quienes quieran vincularse
alproyecto.

v Sus directivas o empleados no estan autorizados para disponer de
fondos o bienes de la empresa para dar contribuciones politicas.

+  No se permite la relacién de la marca a fines politicos

v La compafiia respeta la libre competencia y deja fuera de sus practicas
el descrédito, engafo, publicidad desleal, o adquisicién ilegal de
informaciénreservada.

e Activismo digital
Fomentar, dentro del alcance técnico y tecnoldgico de Ser CuidadorEs, el acceso
delos cuidadores familiares a la plataforma hipermedial con uso de TICS para volverlos
agentes cocreadores de los contenidos, asi como brindarles herramientas que le permita

acceder a informacion relevante para su rol.
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e Sistema de Gestion de Calidad
Descripcion de la sinergia entre las 5 &reas de la organizacion de Ser CuidadorEs,
procedimientos y establecimiento de metas por periodo fiscal.
e Politica de financiamiento y sostenibilidad basado en el Fundraising®
Esta se basara en los puntos del acuerdo ético de los fundraisers (Asociaciones

Nacionales de Fundraising, 2018):

Responsabilidad de cumplir escrupulosamente con la legislacion y normas vigentes
e Responsabilidad con los donantes

¢ Responsabilidad con su causa y sus beneficiarios
e Tratamiento de los informes de gestidn, costes financieros y de captacion
de fondos
e Pago y compensacion
e Proteccion de Datos
Ceiiirnos a las disposiciones legales de la Ley 1266 de 2008, Ley 1273 de 2009 yla
Ley 1581 de 2015, a través de la creacion, divulgacion expresa del manejo de datos

personales responsable, con un fin social.

1.7 Organizacién (descripcion general de lainvestigacion y/o propuesta)

Ser CuidadorEs es un proyecto cuya consolidacion formal se enmarca en el tipo sin
animo de lucro, que pone en situacion a la ciudadania en general sobre la vida de los
cuidadores familiares de personas con enfermedades huérfanas por medio de diferentes
posibilidades de interaccion a través de una navegacion en la que, cuidador y personas
aportantes encontraran narrativas audiovisuales que muestren las historias de vida de los

cuidadores familiares (videos, infografias, textos, audios, animaciones, fotografias),

5 Fundraising es una practica de captacion de dinero, por donacién individual o colectiva voluntaria, yde
ofrecimiento de servicios voluntario, la cual desde la promocién y divulgacion masiva por diversosmedios recoge
los insumos materiales y econdémicos para apalancar un proyecto con caracter social (BBVA, 2018). A diferencia
del Crowfounding esta practica de captacién de dinero parte de una sola organizacién, y no de un colectivo de
organizaciones.
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informacioén sobre las enfermedades huérfanas y avances de la ciencia.

Principios de laimagen corporativa

e Nombre del proyecto-organizacion: Ser CuidadorEs
El nombre de Ser CuidadorEs es un juego de palabras que a la lectura se puede
interpretar de dos formas, desde la Optica de lo colectivo (cuidadores) tanto de manera

individual (cuidador).

Es una hipermedia en la cual los cuidadores familiares de personas con
enfermedades huérfanas pueden conectarse, interactuar entre ellos como comunidad y
crear puentes con organizaciones e instituciones dispuestas a ayudarlos por su condicion
de cuidado 24/7 que tienen con sus pacientes.

e Logotipo

El logotipo de Ser CuidadorEs maneja un estilo minimalista y simple. La letra ‘e’ de
‘Ser’ se transforma para simbolizar un abrazo. Los tonos utilizados son el morado y el
cian, que hacen parte de los colores utilizados mundialmente para hablar sobre las
enfermedades huérfanas. Y la tipografia utilizada es Arial Rounded MT Bold y los colores
estan repartidos de esa forma para resaltar la palabra cuidador, que es el publico principal

con el que trabaja (Ver Anexo D: manual de marca Ser CuidadorEs).

Figura 1

Logotipo Ser CuidadorEs

Ser CuidadorEs

Fuente: elaboracion propia.



e Eslogan
Juntando manos y creando puentes

e Sjtio web

www.sercuidadores.com

¢ Organigrama

Figura 2

Organigrama de Ser CuidadorEs

Fuente: elaboracion propia.

e Areas del conocimiento involucradas

o Regulacion tecnologica

o Asesoria legal

o Asesoria contable y financiera
o Seguridad informatica

o Disefio y creativo

o Desarrollo y programacion web

o Tecnologia

14
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1.8 Publico objetivo estimado y de impacto directo e indirecto
1.8.1 Cuidadores

Intereses: Relacionarse e interactuar con otras personas cuidadoras para conocer
sus experiencias y asi conocer mas sobre cdmo seguir con los cuidados de la persona
con la enfermedad huérfana, en cuanto a salud, terapias, educacion escolar, desarrollo
psicomotor, entre otros. Del mismo modo, conocer qué avances hay en el campo
cientifico sobre las enfermedades huérfanas y encontrar espacios distintos al cuidado
gueles permitan generar ingresos econdmicos 0 aprender cosas conocimientos, distintos
a los adquiridos durante su labor.

Expectativas: Los cuidadores siempre esperan brindarle la mejor calidad de vida
al familiar al que cuidan, sin embargo, no quieren dejar de lado sus proyectos de vida y
esperan retomarlo en el poco tiempo libre que les queda. Por otra parte, también esperan
dejar de depender econébmicamente de un tercero y poder recibir ingresos. Sus
expectativascon el proyecto radican en encontrar mecanismos a través de Ser
CuidadorEs para poder emprender, buscar alternativas de negocio y construir un
proyecto de vida que contribuya en su situaciéon econémica.

Necesidades: Ante el agotamiento que genera ser cuidador de una persona con
una enfermedad huérfana, la salud mental puede verse afectada y por eso, estas
personas buscan ocupar su mente en cosas distintas que, a su vez, puedan ayudarles
econdmica, mental y fisicamente. También es necesaria la ayuda y el acompafiamiento
de redes de cuidadores que les puedan mostrar el camino que ya otras personas han
vivido para aplicar esa experiencia en el cuidado de las personas con enfermedades

huérfanas.



16

1.8.2 Personas con vocacion de ayuda (guardianes de los cuidadores)

Se busca llegar a todos los que puedan servir de apoyo en el desarrollo del
bienestar integral de un cuidador, ya sea de forma econémica o en especie.

Intereses: Les gusta apoyar las causas sociales y se sienten identificados con las
diferentes problematicas que hay en la sociedad para intentar, desde su posicion, ayudar
en que todos tengan las mismas oportunidades y cerrar las diferentes brechas que se
crean en las comunidades.

Expectativas: A través de su conocimiento o sus capacidades econémicas, muchas
personas esperan ser de ayuda para quienes, por diferentes razones, no tienen las mismas
oportunidades para desarrollar un proyecto de vida. Las expectativas de Ser CuidadorEs

es poder ser ese puente entre ellos y los cuidadores, que precisan de esas ayudas.

Necesidades: En muchas ocasiones, las personas que desean ayudar a otras no
encuentran una forma facil de hacerlo, sin tener en cuenta, la desconfianza que hay
alrededor de las campafas de donacion por la cantidad de estafas 0 mentiras que giran
en torno a ellas. Desde Ser CuidadorEs se hara ese proceso mas sencillo, siendo
simplemente un puente de unién entre las dos partes: la que desea ayudar y la que

necesita la colaboracion.

1.9 Stakeholders internos y externos

Fundaciones

Las fundaciones de personas con enfermedades huérfanas estan muy
interesadas en el proyecto Ser CuidadorEs, ya que es una forma de visibilizar la labor que
realizan estos actores sociales, brindandole la posibilidad de que mas instituciones
conozcan el trabajo que hacen estas fundaciones y a su vez, llevar a muchas personas
informacién y acompafiamiento sobre el cuidado de un paciente con estas patologias. Del
mismo modo, estas fundaciones estarian interesadas en la disminucién de las barreras

gue enfrentan los pacientes con diagnosticos de caracter huérfano y las necesidades que



les surgen durante su desarrollo integral, esto a través de la construccion de puentes con

el sector de la salud.

Universidades

Las universidades como generadoras de conocimiento tendrian el interés de
apoyar este sitio hipermedia. Entre estos intereses estaria la ejecucion de espacios de
formacion para los cuidadores, asimismo cumpliendo con el factor de responsabilidad
social universitaria que es tan importante en el desarrollo de comunidades. Las
instituciones de educacién superior tanto publicas como privadas buscan la generacion
de conocimiento cientifico a través de la investigacion, de esta forma el sitio de Ser
CuidadorEs podria funcionar como un observatorio para el desarrollo cientifico en las
diferentes disciplinas afines al tema de los cuidadores familiares.

Sector privado

Las empresas o compafias del sector privado se podrian ver muy interesadas en
ayudar debido al compromiso que adquieren al mejoramiento de la sociedad, entre estas,
se encuentra la posibilidad de donar, la cual no solo contribuye a una causa social sino
gue también se puede aprovechar de determinados beneficios tributarios que se
establecen por ley en Colombia.

Estas compaifiias podrian contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de los
cuidadores familiares de personas con enfermedades huérfanas, ya que desde la
responsabilidad empresarial tienen la necesidad de servir a la comunidad, promoviendo
la prosperidad general y garantizando el respeto a la persona humana. Este factor de la
responsabilidad social empresarial, segh Diego A. Cardona, en su investigacion ‘La
responsabilidad social empresarial. Concepto, evolucién y tendencias’ (Cardona A.,
2011),mencion6 que la RSE se encuentra enmarcada en la resolucion de los objetivos
de desarrollo del milenio, que desde el punto de vista de los cuidadores familiares, se

relacionan con la reduccion de la pobreza, la erradicacion de la discriminacién femenina
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y las mejoras en la salud.
Organizaciones publicas, privadas y no gubernamentales

La sistematizacion del proceso de creacion del proyecto de ayuda a cuidadores
familiares puede ser un insumo para generar buenas préacticas de gestioén publica, al existir
una practica exitosa las instituciones publicas pueden requerir y convertirlo en un proceso
publico.

Para las organizaciones privadas la actualizacién de data para armar planes de
mercadotecnia podria ser una de las expectativas. Por su parte, la consolidacién de
alianzas que represente un gana gana para ejecutar proyectos de corte social estaria
dentrode las expectativas de las organizaciones no gubernamentales.

El proyecto hipermedial pretende fortalecer las redes de apoyo entre los mismos
cuidadores familiares y direccionamiento de cuidadores familiares en Cundinamarca, es
decir ampliar el alcance de los servicios de apoyo y orientacion, siempre y cuando estos
trestipos de organizaciones cumplan con condiciones operativas y un modelo de
sostenibilidad para atenderlas (contemplando un posible aumento en el volumen de
cuidadores familiaresque pueden llegar a tocar esa puerta).

Comunidad médica (profesionales en la salud)

Este proyecto busca que los profesionales de la salud de diferentes
especialidades, puedan aportar desde su conocimiento y experiencia, informacion
basicay clave de las enfermedades huérfanas, de tal manera que esta pueda sea
aprovechadapor los cuidadores y asi le puedan brindar una mejor atencion a sus
pacientes o familiares.

Proveedores

Personal de soporte para la elaboracion del sitio web, entre los se destacan

ingenieros de sistemas, disefiadores, programadores, y profesionales que se encargarande

brindar asesoria juridica y contable de la organizacién Ser CuidadorEs.



1.10 Cronogramay costos por fases
Ver Anexo E: Diagrama de Gantt y cronograma de actividades.

1.11 Planteamiento de riesgos

Ver Anexo E: Diagrama de Gantt y cronograma de actividades.
1.12 Metodologia

Este proyecto tiene como norte ejecutar un producto digital con sentido social, el
cual aspira ser una alternativa para los cuidadores familiares en Cundinamarca
(Colombia);la metodologia consistié en dos etapas: la primera de revision documental
para la ideacion del producto y para la creacién de la estructura organizacional, y la
segunda etapa para la construccién del sitio web.

Para la primera etapa se recurri6 a metodologia mixta —Ila investigacién con

metodologias mixtas puede proveer mayor profundidad, mayor aliento, y confirmarse o

complementarse (Pole, 2009)—, iniciando con la convocatoria de un grupo focal® (Ver

Anexo B: gr upo focal y entrevista) como herramientas de investigacién exploratoria para
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tener un acercamiento a la caracterizacién de este grupo poblacional, y descriptiva mediante

un sondeo (Ver Anexo C: Cuestionario del sondeo)—el cual se compartié con la segunda

fase metodol6gica—, para la recopilacién de informacién cuantitativa.

Por su parte, para la segunda fase se utilizd la metodologia de Cadena Critica
para el desarrollo de proyectos, con enfoque iterativo, en el que se esquematizoé las
tareas en orden de prioridad (figura 3) que dieran como resultado el sitio web
hipermedial, desde lo tecnoldgico y técnico en cuanto al contenido, teniendo en cuenta el

limitante de tiempo para la produccion del mismo (Aguirre Barrera, J., & Aguirre Barrera,

6 Las preguntas clave gque para las anteriores herramientas metodoldgicas fueron:
' ¢Cual es el rol de la mujer como cuidadora familiar de persona con enfermedad huérfana?
' ¢ Qué necesidades materiales y emocionales tienen los cuidadores familiares de personas con
enfermedades huérfanas?
' ¢ Qué tipos de orientacion los cuidadores familiares de personas con enfermedades huérfanas?
' ¢ Qué funcién cumplen las redes de cuidadores familiares de personas con enfermedades
huérfanas?

' ¢, Qué tipo de oportunidades de desarrollo econémico se ofrecen a los cuidadores familiares de
personas con enfermedades huérfanas?
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S., 2020); y para proyectos digitales tipo Lean UX, que para poner en marcha el proceso
de produccién del hipermedia, usando algunas herramientas metodolégicas centradas
enel usuario como lo propone la misma metodologia como las de anélisis de actividades
gue abarcO el paso a paso de la construccion del sitio web, analisis de requerimientos
para el listado de insumos digitales, encuesta (Ver Anexo B: cuestionario del sondeo), y
tarjetas de jerarquizacion o card sorting como cierre del ciclo, todo bajo los principios de
usabilidad, accesibilidad y disefio,y testeo(Aguirre, E.R., Ferrer, M.D , Bustos, B.A., &
Méndez, R.E.,2020).

Figura 3

Esquema de actividades de Cadena Critica

TAREA 1 TAREA 3 TAREA '
Fondos (fmtuuoén 2 Compra de hosting y
NS servicios para . dominio
economicos creacion sitio web
TAREA 11
Ux Adaptacién de
contenido en :
TAREA 2
TAREA & TAREA 6 plantilla de sitio web TAREA 12 TAREA 13
0
Recurso técnico Seleccién de plantilla Creacion de Cardsorting Ajustes finales al
y operativo de sitio web sitemap para testeo sitio web

GESTION DE GONTENIDOS

TAREA 7 TAREA 8 TAREA 9 TAREA 10
Busqueda de
posibles
entrevistados

Realizar videos y Edicién de material y

~ Redisefio del logo
fotografias redaccién de textos B

Fuente: elaboracion propia.

1.13 Analisis e interpretacion de resultados
1.13.1 Resultados de herramienta exploratoria y descriptiva
Sondeo
El universo de este sondeo lo conforman 84 personas, participando principalmente
desde municipios del departamento de Cundinamarca como Bogotéa (31), Madrid (3), Patios

(3), Candelaria (2), Soacha (2), Cajica (1) y Fusagasuga (1).
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Figura 4

Totalidad de personas participantes del sondeo por region

Fuente: Elaboracion propia.

El dato mas contundente de participacion de cuidadores familiares es el 95 % que
corresponde a mujeres y solo un 5 % son hombres. Este dato da certeza en cuanto al

género que mas desempefia el rol del cuidado familiar de una persona con enfermedad
huérfana; la cifra puede expresarse desde el aspecto social a partir del estereotipo de la
mujer como la figura que entrega su atencion y cuidado incondicionalmente y esta dispuesta
al sacrificio propio por el de sus hijos, y ante eso moralmente no hay retribuciéndistinta a la
moral.

Figura 5

Segmentacidn por género y por tipo de regidén en el sondeo

10; 12%

80; 95%

Urbano = Rural

Nota: La figura femenina —en su mayoria —de los cuidadores familiares de enfermedades
huérfanas habitan en zonas urbanas de acuerdo al sondeo. Este Ultimo porcentaje de la

poblacién presenta en la mayoria de casos, dificultades para acceder a los diferentes
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servicios los cuales son esenciales para garantizar un mejor bienestar a sus familiares.
Fuente: Elaboracion propia.
Grupo focal

Las principales conclusiones de este encuentro, que se realiz6 a través de una
plataforma de videollamada; las cuidadores mostraron un descontento por las bases de
datos existentes sobre ellos, ya que consideran que ni la persona que tienen a sus cargo ni
ellos mismos son tenidos en cuenta por las entidades encargadas de realizar los censos.

Asi mismo, fueron evidentes dos problematicas que se generan en el entorno del
cuidado: las afectaciones en la salud mental y en la economia de las familias. Por una
parte, si bien comentaron que el cuidado lo hacen basadas en su emocion y lazo afectivo
familiar (sentimiento de amor), en ocasiones es desgastante y no tienen el tiempo
suficiente para hacer otras cosas diferentes. Del mismo modo, al ser esta una labor 24/7 y
exigir la mayor parte de su tiempo, les es dificil generar ingresos o conseguir trabajos que
les permitan hacer las dos cosas al mismo tiempo: cuidar a su familiar y ser productivos
economicamente. Esto ha llevado a que este grupo poblacional no encuentre las
alternativas y soluciones que necesitan para seguir adelante con sus proyectos de vida.

Adicionalmente, durante la charla se evidencié la falta de informacién que hay en
internet, ya que las participantes manifestaron no encontrar datos y guias suficientes con
el cuidado y el manejo que le deberian dar a la persona que padece la enfermedad
huérfana. Junto a esto, resaltaron la importancia de encontrar personas en situaciones
similares a las de ellos para poder conocer de primera mano otras experiencias y recibir
consejos para hacer el mejor trabajo posible en pro del bienestar de la persona que
tienen bajo su cuidado.
1.13.2 Resultados de herramientas de Cadena Criticay Lean UX

El siguiente es el esquema resultante de la ponderacién de actividades que se
realiz6 en el segundo semestre del 2021 para ejecutar la produccion del hipermedia Ser

CuidadorEs.
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En cuanto a la metodologia Lean UX, se implementaron algunos parametros de
acuerdo con los resultados obtenidos del sondeo; uno de los puntos de esta herramienta
indag6 sobre los temas que estarian interesados en encontrar un espacio digital
exclusivo para cuidadores familiares. De 4 opciones de temas que podrian valorar en una
escala de 1a 5 como poco interés (1) o mucho interés (5) el promedio de estas opciones
superé una calificacion de es decir se acerco a un interés elevado.

Figura 6
Intereses en contenidos segun cuidadores familiares

Historias reales ¢ as en video, ilustraciones,
S y animaciones

Noticias y avances cientificos

Consolidacién de una red de cuidadores
familiares en las regiones

virtual de oportunidades (capacitacion,
acion de emprendimientos y alianzas)

3.0

Nota: la pregunta que se formul6 en el sondeo fue: ¢ Cuéles de estos contenidos le
interesaria para un sitio web para cuidadores familiares de enfermedades huérfanas?

Fuente: Elaboracion propia.

Las cuatro opciones tematicas de contenidos digitales (vitrina de oportunidades,
consolidacion de una red de cuidadores, noticias y avances cientificos, contenidos
narrativos multimedia) reflejan las cualidades de una comunidad digital, en tanto buscan
reconocerse y afianzar lazos desde unas caracteristicas sociales particulares que,
ademas, busca una multidimensionalidad para su bienestar, es decir elevar su calidad de
vida, tomando en cuenta el aspecto psicosocial, econdmico y de las capacidades del
talento humano.

En la siguiente tabla de valores por nimero de participantes en el sondeo puede

notarse que cerca del 50 % marcaron todas las opciones con el valor més alto de “Mucho

interés”.
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Figura 7

Calificacion de interés por tematica de contenidos segun cuidadores familiares

Calificacion

Interés en contenidos 7 > 3 n 5

Witrina virtual de oportunidades
[capacitacidn, visibilizacion de 3 2 & 5 63
emprendimientos y alianzas)

Consolidacidn de unared de

cuidadores familiares en las 4 2 8 1 59
regiones
Noticias y avances cientificos 2 2 16 1 53

Historias reales contadas en
video, ilustraciones, audios y 8 3 9 20 44
animaciones

Nota: la pregunta que se formulé en el sondeo fue: ¢ Califique de 1 a 5, en donde 1 es poco
interés y 5 es mucho interés.
Fuente: Elaboracion propia.
Ahora bien, de esos intereses a la posibilidad de acceso a productos
sociales digitales se denoté una brecha que lo impide.
Figura 8
Frecuencia en revision de contenidos digitales y dispositivos desde los cuales ingresan los

cuidadores familiares

Frecuente Muy frecuente  mPoco frecuente

Computader propia ®Celuar mLos dos computader propia y callar

Nota: a la izquierda: ¢ Qué tan frecuente es su conexion a internet? A la derecha:¢ Desde
qué dispositivo se conectaria?
Fuente: Elaboracion propia.

El mapa de navegacion o sitemap elaborado (figura 9) responde a parametros de
usabilidad y accesibilidad, cuyas secciones y subsecciones seran medidas mediante una
herramienta creada para una valoracién cuantitativa (figura 10) (Paniagua L., A., Bedoya

R.,D., & Mera, C., 2020) .



Figura 9
Mapa de navegacion del hipermedia Ser CuidadorEs, noviembre de 2021

Mapa de navegacion

'
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Nota: sitio web con estructura en red, en el que se ata a una pagina de inicio las secciones por jerarquia y se interconectan algunas entre

si(Viteri Cardenas, 2010). Fuente: elaboracion propia.
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Figura 10
Parametros de valoracién de usabilidad y accesibilidad

Criterio 1: usabilidad
Parametro 1: aplica disefio responsivo a

mas de tres dispositivos PUNTAJEDE 1A 3

Parametro 2: es clara la jerarquia dentro

del mapa de navegacion PUNTAJEDE 1A 3

Parametro 3: mas de dos elementos

distractores durante la navegacion PUNTAJEDE 1A 3
Nombre de la seccién Cumple: Si  No

Criterio 2: accesibilidad

Parametro 1: menos de 5 segundos de
carga PUNTAJEDE1A3

Parametro 2: enlaces internos de
interconexién funcionan correctamente y

redirigen de forma 6ptima PUNTAJEDE 1A 3
Parametro 3: etiquetas y titulos
entendibles PUNTAJEDE1A3

Cumple: Si  No

Fuente: elaboracién propia.

1.14 Resultados que se esperan obtener y/o aspiracionales sujetos en

ajustes y actualizaciones durante el proceso

Esta metodologia fue enfocada para el objeto del estudio planteado al inicio de la
investigacion, conforme a los resultados obtenidos, surgi6 la necesidad de implementar
otras metodologias que permitieran desarrollar y ejecutar de mejor manera el sitio
hipermedia que abarcara las necesidades digitales de los cuidadores de familiares con
enfermedades huérfanas.

Luego del proceso investigativo, se espera consolidar y conformar oficialmente la
organizacion Ser CuidadorEs como una entidad sin fines de lucro, que se adapte a las
leyes colombianas y a las normas internacionales que por su fin la cobijen. Para este
proceso, se contara con profesionales de diferentes areas que trabajen en el pro del
crecimiento de la marca y cada uno, desde su especialidad, aportara las herramientas
necesarias para consolidar este proyecto.

Con la creacion del sitio hipermedia Ser CuidadorEs se espera poder visibilizar la

realidad que viven los cuidadores de personas con enfermedades huérfanas para, de ese
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modo, crear comunidades de ayuda mutua entre los mismos cuidadores y tejer redes de
apoyo donde las historias de vida sirvan como ejemplo para muchos casos. Asi mismo,
teniendo en cuenta las dificultades emocionales y econémicas que genera el rol de
cuidado, donde la disponibilidad de tiempo libre es muy limitada, se espera ser una gran
vitrina que muestre todos los emprendimientos y habilidades que cada persona tiene
para, gracias a una estrategia de comunicaciones, conseguir padrinos que les brinden
auxilios econdmicos o en especie.

Asi mismo, es importante para la organizacién que el cuidador familiar de una
persona con una enfermedad huérfana sea reconocido como un actor social dentro de la
comunidad. Esto se alcanzara con una buena estrategia de mercado y del storytelling que
llevara a la ciudadania a entender todo el proceso por el que pasa una persona que se
enfrenta a este desafio.

Este sitio web estara bajo la direccion de una entidad sin animo de lucro, que
tendra el mismo nombre, ubicada en la ciudad de Bogota. Se espera consolidar la base
de datos de los cuidadores de Cundinamarca, quienes serian los primeros beneficiarios
de este proyecto. Una vez, el sitio hipermedia se haya posicionado como un referente en
el apoyo de esta comunidad, se crearan alianzas con instituciones tanto publicas como
privadas para recibir de ellas ayudas y obtener ingresos para hacer de esta institucion
unaentidad autosostenible y que perdure en el tiempo. De este modo, se podra
garantizar, nosolo el apoyo que estan recibiendo los cuidadores de Bogota-region, sino
también se podran extender las ayudas a los cuidadores que se ubiquen dentro de todo el

territorio colombiano.
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