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Resumen

“La discapacidad es una construccion sociocultural e historica, que impacta a las personas
en situacion de discapacidad y a sus cuidadores.” (1) EI objetivo de desarrollar una
estrategia educativa es disminuir las alteraciones fisicas y emocionales que pueden llegar a
padecer los cuidadores informales de un hogar de atencién a nifios con discapacidad y
mejorar la atencion brindada, asi mismo lograr que la calidad de atencion a los nifios de la

institucion sea favorable y disminuir eventos adversos por malas practicas de atencion.

Para ello, se realizd una investigacion con enfoque cuantitativo con disefio cuasi
experimental, con técnica cualitativa generada a grupos focales y un analisis de contenido.

Del analisis emergieron cuatro médulos, fisico, mental, autocuidado y bioseguridad.

Se encontr6 que las dificultades asociadas a la discapacidad en los ambitos de la familia,
sociedad, accesibilidad, transporte, sistema educativo y salud son coincidentes con las

reportadas por la literatura.

Unido a esto, la discapacidad fue asociada al modelo social y psicosocial, percibido
principalmente como una situacién de diferencia respecto a las condiciones en las que una
persona con discapacidad tiene. A la vez, los participantes manifiestan una serie de
planteamientos para disminuir las dificultades y visibilizar la discapacidad. Entre estos se
encuentran el rol activo de las personas en situacion de discapacidad, sus cuidadores, y

aumentar la responsabilidad del Estado (2).

Se concluye que la aplicacion de una estrategia educativa en un grupo de cuidadores
informales de un hogar de atencién de nifios con discapacidad genera un efecto positivo
tanto en la calidad de vida de estos cuidadores como en la calidad de atencién de los nifios
y nifias con discapacidad.

Palabras clave: cuidadores, discapacidad, investigacion cualitativa, percepciones



Abstract

"Disability is a sociocultural and historical construction, which impacts people with
disabilities and their caregivers.” (1) The objective of developing an educational strategy is
to reduce the physical and emotional alterations that informal caregivers of a care home for
children with disabilities may suffer and improve the care provided, as well as achieve that
the quality of care for children children of the institution is favorable and reduce adverse

events due to poor care practices.

For this, a research with a quantitative approach was carried out with a quasi-experimental
design, with a qualitative technique generated to focus groups and a content analysis. Four

modules emerged from the analysis: physical, mental, self-care and biosafety.

It was found that the difficulties associated with disability in the areas of the family, society,
accessibility, transportation, education system and health coincide with those reported in the

literature.

Together with this, disability was associated with the social and psychosocial model,
perceived mainly as a situation of difference with respect to the conditions in which a person
with a disability has. At the same time, the participants show a series of approaches to reduce
difficulties and make disability visible. Among these are the active role of people with

disabilities, their caregivers, and increasing the responsibility of the State (2).

It is concluded that the application of an educational strategy in a group of informal
caregivers of a care home for children with disabilities generates a positive effect both on

the quality of life of these caregivers and on the quality of care of children with disabilities.

Keywords: caregivers, disability, qualitative research, perceptions
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Introduccion

A nivel mundial existe un gran porcentaje de discapacidad en la poblacion, de la que
Colombia no es ajena. El proceso de transicion demogréfica y desarrollo humano ha
ocurrido de forma acelerada y puede ser uno de los factores que influyen en la discapacidad.
El grupo de edad entre neonatos y los 18 afios tiene cada vez més indice de discapacidad en
la poblacion (1). Situacion que se suma al escaso mejoramiento de los estilos de vida
saludable aumentando el numero de nifios-nifias postrados o con dependencia severa, (1).
Esto conlleva a una pérdida de autonomia en las etapas de la vida, surge entonces la
necesidad de cuidado, de contar con ayuda de otras personas para satisfacer las demandas y
necesidades de cuidados especificos (2). Esta ayuda se desarrolla segun la situacion a las

que se vean enfrentadas las personas (3).

Consecuentemente, los sistemas sanitarios tratan de satisfacer las necesidades de cuidado de
salud enfocando su atencion en términos de mantenimiento de la capacidad funcional (4).
Es por esto que cuidar sera siempre indispensable para la perpetuidad de la sociedad, es el
pilar de la profesion de enfermeria, pero también tiene un componente no profesional, el
cuidado familiar en el domicilio, que es considerado una obligacion moral también llamado

cuidado de cuidadores informales (5).

Segun un estudio realizado en Santiago de Cuba el cual se centra caracterizacion
demogréfica de cuidadores informales de ancianos con ictus y demencias, nos da unos datos
estadisticos que nos dice que. El 71.7% de cuidadores fueron mujeres, el 28.3% hombres,
La edad media fue de 49.83 afios y el tiempo medio de dedicacién a la tarea de 42.86 meses.
El 49.4% de cuidadores son hijos o parejas del enfermo, el 50.6% tiene otros vinculos
consanguineos, el 53.2% es cuidador a tiempo completo, mientras 46.7% a tiempo parcial.
(21)
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1. DESCRIPCION DEL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del problema

La discapacidad, es el resultado de las limitaciones funcionales (fisicas, intelectuales o
mentales) de una persona, también involucra el ambiente social y fisico que representan la
forma adaptativa en la que viven. Esta situacion en la actualidad es denominada como
personas diversamente habiles, incluye deficiencias en algunos sentidos, a veces con

limitacion en las actividades, por problemas de movilidad que permita la actividad fisica (8).

Las personas diversamente habiles o con discapacidad tienen por su condicion muchas
necesidades de cuidado, que requieren atencién por medio de cuidados especificos y por
personal especializado. No obstante cifras recientes, reportan que cerca del 15% de la
poblacién a nivel mundial mayor de 15 afios, correspondiente a casi mil millones de
personas, experimentan situaciones incapacitantes y llega a estimarse hasta en un 20% en
paises de menores ingresos, y ademas viven en medio de situaciones de conflicto, como

Colombia.

Este es un fenémeno con tendencia al aumento, y genera problemas de salud, tanto en las
personas con discapacidad como en las personas que cuidan de ellos, proporcionandole al
sistema sanitario un desafio que tiene que resolver (9). En Colombia el 19,8% de las
personas con discapacidad reporta cuatro 0 mas complicaciones a su condicion inicial, lo

que genera mayor necesidad de apoyo de un tercero para ayudar a realizar las tareas diarias.

Por otra parte, el 37,7% de la poblacién con discapacidad depende constantemente de un
cuidador, por lo general el género mas afinado hacia este rol es la mujer en un 75,1% del
total de cuidadores (9). Estos cuidadores informales surgen de la necesidad de atencidn que
tienen estas personas, en la mayoria de las ocasiones porque sus familiares cercanos no
logran satisfacerlas. De tal manera que la mayoria brindan atencion sin ningdn
conocimiento, y lo hacen de forma empirica, que implican practicas de cuidado de forma
incorrecta, que conllevan al aumento de problemas de salud, por malas técnicas de cuidado.

Algunos estudios afirman que, si no hay técnicas basicas de cuidado con técnicas correctas,
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sobre todo en procedimientos de movilizacion de los pacientes, pueden existir dafios

colaterales tanto en el cuidador como en la persona cuidada.

Uno de los problemas mas frecuentes son los sintomas del “sindrome del cuidador quemado”
con manifestaciones de insomnio, cansancio, estrés, ansiedad y depresion (2). De esta forma
la carencia de habilidades del cuidador hacia las personas con discapacidad forma un vacio
frente a la atencion brindada a su sujeto de cuidado ya que generalmente necesitan de
cuidados especificos, que al no hacerlos de manera apropiada causan sentimientos de
rechazo entre el cuidador y el sujeto de cuidado (1). En ocasiones este tipo de situaciones
comienzan con exceso de trabajo que repercute en la calidad de los cuidados (3). En este
sentido, algunos estudios han demostrado que las estrategias educativas que mejoran la
formacion de cuidadores informales permiten que aumente el potencial de los cuidadores y
haya una menor dependencia por parte de la persona cuidada, lo que ayuda en la mejora de
la calidad de vida de los dos (3).
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1.2 Pregunta de investigacion.

¢Cuales son los conocimientos de los cuidadores informales que cuidan nifios con
discapacidad en la institucién Hogares Luz y Vida?

1.3 Justificacion del proyecto

La discapacidad se entiende por construccién sociocultural e historica, que esta elaborada
a partir de las vivencias sociales entre las personas, los grupos socioculturales y las
comunidades. La discapacidad, por tanto, es un concepto que todo el tiempo estd en
constante evolucion, que surge como resultado de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras del entorno siendo asi personas que tienen habilidades diferentes
(8). Se estima que el 15% de la poblacion en el mundo son personas que poseen habilidades
diferentes, esta condicién afecta el proceso de desarrollo personal y es una situacion que
compromete la vivencia personal, familiar, social y cultural, por lo que no sélo la persona
en situacién de discapacidad se ve afectada, sino también su entorno, y dentro de éste, sus
cuidadores, quienes desarrollan desde su experiencia, una percepcién propia de la
discapacidad (4). En consecuencia, es necesario tener en cuenta las capacidades e
intervencion de los profesionales de enfermeria como promotores de la educacion en salud,
en este caso en poblacién que posee alguna discapacidad, a los que no les llegan

completamente las intervenciones del sistema para lograr una atencion integral.

Por esta razén las estrategias de educacion en salud, para los cuidadores informales, actores
fundamentales en el proceso salud/enfermedad de este tipo de personas, contemplan una
solucidn costo efectiva para mejorar los cuidados especificos que deben recibir durante las
diferentes etapas del ciclo vital. Estos procesos educativos se convierten en una alternativa
para ofrecer atencion de salud a los cuidadores informales que no cuentan con ningun titulo
profesional si no que desde su propia experiencia ejercen ese cuidado, siendo el rol del
profesional indispensable para el desarrollo de estrategias (5). Asi mismo la institucion
hogares luz y vida, vio de gran ayuda la capacitacion brindada a los cuidadores que prestan
servicios en la institucién, ya que no cuentan con ninguna experiencia en el cuidado y

tampoco una estrategia que oriente el cuidado de los nifios y solo reciben una pequefia
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induccion al ingresar a la institucion por tal motivo se obtuvo un impacto positivo en esta

capacitacion y fue de vital importancia en la institucion hogares luz y vida.

1.4 Obijetivos

1.4.1 General

Identificar los conocimientos de los cuidadores informales de la institucién Hogares Luz y
Vida, frente al cuidado de nifios con discapacidad.

1.4.2

Especificos

Realizar una revision de literatura para definir las pautas de cuidado de nifios con
discapacidad y guias de manejo especificas para el cuidado de nifios con
discapacidad.

Disefar una estrategia educativa con base en las pautas de cuidado frente al manejo
de nifios con discapacidad para los cuidadores informales.

Implementar una estrategia educativa en una institucion de nifios con discapacidad

en la ciudad de Bogota
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2. MARCO REFERENCIAL

1.5 Marco tedrico

1.5.1 Antecedentes

El cuidado es una ciencia desempefiada por profesionales de enfermeria dentro de los
hospitales y servicios de salud. Sin embargo, las deficiencias en los sistemas sanitarios y la
escasa formacion de profesionales, repercute en que muchas personas realicen actividades
de cuidado en personas dependientes, a los cuales se les denomina cuidadores informales,
que no logran una formacion profesional, en los ambitos familiar y comunitario como en

Instituciones de Cuidado a personas en situacion de discapacidad.

Para reconocer a estas personas como actores importantes dentro del sistema se utilizo la
expresion cuidadores legos. Teniendo en como principio la dificultad de encontrar en la
bibliografia cientifica, una definicion concreta sobre el término; para algunos autores este
término “se entiende como la persona que brinda el cuidado al enfermo tanto en el &mbito
institucional como familiar, trabajando sin remuneracion y/o formacién profesional
especializada” (4). De acuerdo con la evidencia cientifica, la literatura afirma que siempre
el cuidador lego ha existido, concibiendo que la practica de cuidar se inicio tradicionalmente,
dentro del &mbito privado del domicilio, donde los familiares eran reconocidos como la

fuente principal del cuidado (4).

1.5.2 Marco normativo

El Ministerio de Salud y Proteccion Social a la cabeza de la Direccién de Promocion y
Prevencidn, subdireccion de Enfermedades No Transmisibles, esta llevando a cabo acciones
enfocadas a la promocion y asistencia global e integrada de la salud mental, tratando de

incrementar las capacidades de los actores intersectoriales para la implementacion de
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estrategias que permitan el diagnéstico precoz en entornos de salud mental, la atencion y
tratamiento oportuno de las personas con problemas y trastornos mentales y sus cuidadores

y la participacion e inclusion social.

Estos procesos se basan en la Politica Integral de Salud (PAIS), que contiene elementos y
estrategias orientadas a asegurar que el sistema de salud esté centrado en el ciudadano para
lograr mejores condiciones de salud y servicios mas integrales. Para lograr este objetivo,
todos los actores del sistema deben tomar medidas coordinadas que agrupen promocion,
prevencion, diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y alivio para todas las personas (Ley
1751 de 2015) y el ejercicio efectivo del derecho fundamental a la salud, con igualdad de

trato y oportunidades (10-11).

Los cuidadores de personas con discapacidad se definen como aquellos que brindan
cuidados informales, no reciben retribucion ni remuneracion economica o reciben en
ocasiones particulares, se clasifican en primarios y secundarios, segin el grado de
responsabilidad en el cuidado de los nifios (6) y se definen como "aquella persona que asiste
0 atiende a otra que padece algun tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que

obstaculice o impida el normal desarrollo de sus actividades o relaciones vitales" (7).

La experiencia brindar cuidados requiere responsabilidad y un enorme esfuerzo, esto puede
llegar a provocar un aumento en la carga del cuidador, la cual si con practicas de cuidado
especificas no se puede manejar adecuadamente puede traer repercusiones fisicas, mentales
y socioeconémicas y, por lo tanto, puede llegar a comprometer la vida, la salud, el bienestar,
y el autocuidado no sélo del cuidador, sino también de la persona dependiente o sujeto de
cuidado, por lo que se requiere adquirir practicas de cuidado especificas para la atencion de

nifios con discapacidad (4).

Brindar cuidados a una persona con discapacidad “Implica ver la vida de otra manera,
cambiar las funciones a las que estd acostumbrado, tomar decisiones en medio de
alternativas complicadas, asumir responsabilidades o realizar tareas y acciones de caracter
fisico, social, psicologico y religioso. Para responder a las necesidades cambiantes de la

persona que esta siendo tratada " (8).
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Cuando se requiere un cuidado de mayor complejidad, tiempo y devocion, nos enfrentamos
a un cuidado excepcional, que implica mas responsabilidad y tiempo, es decir, un cuidado
que trasciende los limites de lo ordinario. Este cuidado a veces puede llevar meses o afios,
puede requerir un gran esfuerzo fisico, a menudo es incomodo y altera los roles que la

persona desempefia tanto en la familia como en la sociedad. (8)

A su vez los nifios con discapacidad requieren cuidados basados en conocimientos
cientificos que garanticen un cuidado de calidad lo que conlleva a que haya un cuidado
colateral, como lo dispone la ley estatutaria 1618 de 2013 en el cual se establecen las
disposiciones para garantizar los derechos de las personas con discapacidad donde se
disponen una serie de medidas con acciones para ejercer los derechos de igualdad en la

sociedad como lo hacen las demas personas. (22)

También se dispone del proyecto de ley nimero 267 de 2020 a la camara por medio de la
cual se promueve la visibilizacion de los cuidadores de personas con discapacidad, se
incentiva su formacion, acceso a empleo, emprendimiento y generacion de ingresos y se
dictan otras disposiciones, basados en la ley 5 de 1992 donde se dicta el reglamento del
Congreso; el Senado y la Camara de Representantes en el cual se basa el representante a la
Camara de Santander para presentar este proyecto de ley en busca de favorecer a los
cuidadores de personas con discapacidad. (23)
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1.5.3 Marco conceptual

Las discapacidades integran deficiencias, limitaciones en la actividad o restricciones en la
participacion, y muestra la interaccion entre la persona con la discapacidad y los factores

ambientales y personales. (5,7,8)

Se define cuidador a las personas que brindad cuidados a quienes necesitan asistencia o
supervision por enfermedad o discapacidad y pueden brindar los cuidados en la casa, en un

hospital o en una institucion.

1.5.4 Tipos de discapacidad

Entendemos por discapacidad cualquier situacion en la que a una persona se le impide
participar en un tipo particular de actividad o procedimiento debido a un tipo particular de
deficiencia ya sea en la parte social o en las capacidades intelectuales. Existe una limitacion
en si misma. La que implica que la forma de vivir una discapacidad implica un obstaculo
para la formacion del nifio nifia joven o adolecente en la Sociedad, por eso es importante

ayudar a que segun sus habilidades puedan sentirse incluidos.(7)

Por tanto, una discapacidad no significa que la persona afectada no pueda realizar
actividades similares mientras cuente con la asistencia adecuada a sus necesidades. En
cualquier caso, la discapacidad en si no es una palabra que se limite al ambito médico y
clinico, y sus implicaciones estdn mas relacionadas con el mundo social: urbanismo,
arquitectura, politica, etc. Como se sefialé6 anteriormente, no existe solo una forma de
discapacidad en los nifios, sino que se pueden encontrar diferentes clasificaciones segun el
tipo de problema en el que surgen las dificultades. Por lo tanto, podemos crear diferentes

tipos de discapacidades importantes. (7)

Discapacidad fisica: cualquier tipo de limitacion resultante de la presencia de un problema
relacionado con la reduccion o eliminacion del movimiento fisico, como la pérdida de una
extremidad o su funcidén normal. Este tipo de discapacidad ocurre en el caso de problemas
de columna, lesiones en la cabeza, amputaciones, defectos de nacimiento o derrames
cerebrales. Un ejemplo de discapacidad en los nifios segun el centro de investigacion de

escoliosis, es la cuadriplejia. (9)
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Discapacidad sensorial: hace referencia a la existencia de limitaciones derivadas de la
existencia de deficiencias en alguno de los sentidos que nos permiten percibir el medio sea
externo o interno. Existen alteraciones en todos los sentidos, si bien las mas conocidas son

la discapacidad visual y la auditiva como ceguera, nifios sordomudos. (9)

Discapacidad intelectual: se define como cualquier limitacion del funcionamiento
intelectual que obstaculice la participacion social o el desarrollo de la autonomia o areas
como la academia y que afecte diferentes habilidades cognitivas y participacion social.
Existen diferentes grados de discapacidad intelectual, que tienen distintas implicaciones
para el tipo de dificultad que pueden presentar, como las convulsiones (9)

Discapacidad psiquica: cuando nos enfrentamos a una situacion en la que se producen
alteraciones conductuales y de comportamiento adaptativas, generalmente derivadas de

padecer algun tipo de trastorno mental. Como el trastorno afectivo bipolar (TAB) (9)

Discapacidad multiple: Este tipo de discapacidad es la que surge de una combinacion de
limitaciones derivadas de algunas de las carencias anteriores. Por ejemplo, una persona ciega
con discapacidad intelectual o un parapléjico con sordera o trastornos del desarrollo y
malformaciones fisicas (9).

1.5.5 Tipos de cuidadores

Cuidadores formales: quienes, en su mayoria, deben tener calificacion y formacién

profesional para el cuidado permanente de personas fragiles con necesidad de cuidados (12).

Cuidadores informales: Personas encargadas de cuidar a las personas que no pueden realizar
las actividades basicas de la vida diaria por si mismas. Estas personas son en su mayoria
familiares de dependientes, especialmente mujeres. Se caracterizan por no tener una

formacion especial en este ambito. Ni suelen recibir ninguna compensaciéon econémica (6).
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1.5.6 Estrategia educativa

Existen varias definiciones de estrategias de ensefianza, pero estan relacionadas como una
metodologia del educador para asegurar que el contenido, los temas y la informacion puedan ser
aprendidos por el alumno y se genere el desarrollo de habilidades. Son los recursos y actividades
que el educador pone en marcha para promover el aprendizaje de los estudiantes, de la misma
manera se definen las estrategias didacticas como medios, procedimientos y herramientas
pedagdgicas que el docente planifica y utiliza para apoyar y facilitar el aprendizaje de los
estudiantes. A quienes afirman que: “Las estrategias de ensefianza son medios o recursos para

brindar ayuda pedagdgica, son el medio y no el fin de los procesos de aprendizaje". (19)

Los estudios examinados muestran la implementacidn de estrategias de ensefianza, como un
trabajo riguroso que debe tener en cuenta diversos aspectos como el contexto, la cultura, la
zona de desarrollo en la que se ubican los estudiantes y los objetivos a alcanzar. De esta
forma, el docente podré utilizar estrategias relevantes que faciliten el aprendizaje. No tener
en cuenta estos factores implica la implementacion de estrategias sin una base pedagogica y
sin objetivos claros en el proceso de ensefianza-aprendizaje. Es claro que desde las politicas
educativas hay un gran interés por la calidad de la educacion en general y en todos los
ambitos en relacion con el desarrollo social y econdmico del pais. (19)

La sexta linea estratégica del Plan Decenal de Educacion 2016-2026 en Colombia prevé la
promocion del uso relevante, educativo y generalizado de nuevas y diversas tecnologias para
la ensefianza, la construccién de conocimiento, el aprendizaje, la investigacion y la

innovacion, fortaleciendo el desarrollo para la vida (19).

1.5.7 Tipos de estrategias educativas

Estrategias Pre instruccionales: (Introduccion al tema) Tradicionales: La enunciacion de los
objetivos, la activacion de conocimientos previos, los ejemplos, la relacion con la vida

cotidiana. Innovador: Tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC). (9)

Construccionales: (desarrollo y comprension del tema) Tradicionales: Mapas mentales,
mapas semanticos, resolucion de problemas, relacién con la cotidianidad, las ilustraciones,

la socializacion, Innovadoras: Los grupos interactivos, los murales, proyecto de aula, la
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ensefianza reciproca, el micro cuento, las dramatizaciones, las TIC, el juego, el juego digital.

(9)

Pos instruccionales: (sintesis e integracion de los conceptos aprendidos) Tradicionales: La
socializacion, los mapas semanticos y mapas mentales. Innovadoras: Las TIC. (9)

1.5.8 Teoria de enfermeria

Modelo de Callista Roy. Este modelo se conoce como un modelo de Adaptacién ya que nos
menciona que las personas son un sistema abierto y adaptativo en cuanto al aprendizaje en
el cual utiliza una secuencia en todo el proceso de aprendizaje el cual llama secuencia de
entrada y salida, que las personas se adaptan en relacion con los estimulos intrinsecos y
extrinsecos que la rodean y que son factores ambientales que por sus caracteristicas generan
un estimulo de estrés o alegria el cual nos muestra que cambiamos y actuamos en cada

procesos de acuerdo a los estimulos, y que cada uno actla de forma diferente.(20)

Existen evidencias que la aplicacion del modelo de Roy ha sido utilizada con éxito en
distintas formas de aplicacion y en esta estrategia se evidencia los cuidadores como personas
cambiantes que se adaptan al proceso de aprendizaje en los cuidados de demanda por parte
de los nifios con discapacidad aportando en la mejora de calidad de vida de estas personas
(20).

3. MARCO METODOLOGICO

1.6 Disefio metodologico

Este estudio tiene un enfoque cualitativo, que disefiara una estrategia educativa
(intervencion) para cuidadores informales de una institucion para la atencion de nifios con
discapacidad, que busca mejorar el nivel de conocimientos y habilidades frente al cuidado
de los nifios, y también involucra la promocién de la salud del cuidador, a partir de la
identificacion del estado de su bienestar. Para este estudio se realizard un tipo de estrategia
Ilamada Estrategias Pre instruccionales: (Introduccion al tema) la cual cuenta con métodos

tradicionales e innovadores.
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Tradicionales: El planteamiento de objetivos, la activacion de conocimientos previos, los
ejemplos, la relacion con la cotidianidad. Innovadoras: Tecnologias de la informacion y la

comunicacion (TIC) (9).

Para la inclusion de los participantes se tendran en cuenta los siguientes criterios: teniendo
en cuenta que esta institucion contrata mayormente personal sin ninguna formacion en
ciencias de la salud y que estos nifios estan a cargo del cuidado completo de esta institucion
y bajo custodia del ICBF el cual hay nifios que no cuentan con apoyo familiar y que son
cuidados en esta institucién desde la etapa de lactancia y algunos llegan hasta la adultez
convirtiéndose en parte de la familia de la institucion. El cual para algunos nifios esta
institucion puede ser un hogar de paso mientras que para otros se convierte en su hogar
definitivo ya que muchos por su condicion de discapacidad no los reciben en adopcion y no

cuentan con un apoyo familiar.
Criterios de inclusion:

- Ser cuidador informal de nifios con discapacidad

- Ser cuidador sin formacion en el area de salud relacionada con el cuidado a personas
con discapacidad

- Ser mayor de edad, mayor o igual a 18 afios

- Ser empleado de la institucion donde se realizara el estudio
Criterios de exclusion:

- Ser visitante o familiar de nifio con discapacidad
- Ser cuidador menor de edad

- auxiliares de enfermeria

1.7 Poblacion

La poblacion objeto de estudio considerada para este estudio son “cuidadores informales”
que trabajan en una institucion para el cuidado de nifios con discapacidad. Se define como

poblacién el conjunto de personas gue habitan una determinada area geogréafica. Se refiere
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al conjunto de elementos que se quiere investigar, estos elementos pueden ser objetos,

acontecimientos, situaciones o grupo de personas

En la planeacion inicial el estudio espera contar el total de la poblacion, es decir los
trabajadores de la institucion elegida n=12. Como en la institucidn los turnos laborales son
de 14 horas ellos trabajan un dia si y un dia no, ya que por turno en &rea son 3 personas y
la estrategia se le aplicara a dos areas donde nos permiten entrar con todas las medidas de
bioseguridad por lo que en un dia son 6 y a ellos se les brindara los 4 modulos y se opta por

escoger los dos turnos para que la sesion educativa se hagan con los dos grupos de cada area.

1.8 Anaélisis de los datos

El plan de analisis estad conformado por las siguientes actividades que desarrollara el grupo

investigador:

e Analisis general de la literatura cientifica y la evidencia para el cuidado de
personas con discapacidad.
e . Los datos obtenidos se analizaran por medio de datos de frecuencia absoluta y

relativa, asi como el uso de tablas y graficas.

1.9 Etapas del desarrollo

:> Buscados en base de datos de la

Revision de literatura universidad, los articulos en su
Etapa | totalidad de Latinoamérica

Etapa Il :> Disefio de estrategia

— Aplicacion de estrategia
Etapa 11
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EtapalV

:> Anélisis de resultado

Fuente: Elaboracién propia

se realiza el analisis de la
intervencion educativa.
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1.9.1 Etapa I- Revision de literatura

Se realiza busqueda de literatura en temas sobre cuidadores de personas con discapacidad.

Tabla 1 Revision bibliogréafica

Delgado G, Ubrano W,
Villalba J.

Mera G, Cardona M, Benitez J, | Colombia /Cauca Popayan

Sobrecarga y experiencia de
cuidadores  familiares  de
personas diagnosticadas
personas diagnosticadas con
esquizofrenia, una mirada desde
la enfermeria

El anélisis de los resultados en el contexto de
la salud plblica vigente, corrobora la necesidad
del abordaje de la dimensién salud mental y
convivencia social con enfoque poblacional,
permitiendo comprender mejor

la vulnerabilidad del cuidador familiar de
personas diagnosticadas con esquizofrenia.
Constructos, lenguajes, herramientas y
diagnosticos enfermeros, logran una total
confluencia con las directrices de enfoques y
modelos de la salud publica en Colombia, una
manera eficaz en enfermeros para liderar la
gestion asumiendo los retos en salud mental
desde la atenci6n primaria en salud.

Bacca AL, Sabogal JE,
Arrivillaga M.

Colombia / Boyaca

Anadlisis de la politica publica
de discapacidad en relacién con
los cuidadores.

Colombia, 2013-2017.

Desde la perspectiva de derecho a la salud, el
cuidado se concibe como un servicio
asistencial, sin reconocimiento y participacion
del cuidador. Si bien en algunas de las normas
revisadas se tiene en cuenta el papel del
cuidador, en la mayoria de ellas se familiariza
el rol del cuidado limitandose al ambito
privado, ademés de visibilizar la importancia
del cuidador en el proceso de participacion
social y politica de las personas con
discapacidad.

Janneth Gdmez Ramirez

Daniela Diaz Agudelo y Olga Colombia/ Barranquilla

Efecto del programa «Cuidando
a los cuidadores

»

en cuidadores familiares de
personas con artritis
reumatoide

El programa «Cuidando a los cuidadores » tuvo
un efecto sobre la habilidad de cuidado; se debe
considerar la intervencién como una iniciativa
en el desarrollo de la habilidad de cuidado en
cuidadores de personas con artritis reumatoide.

Eva Pilar Lépez Garcia.

Puesta al dia: cuidador
informal

El proceso educativo permite compartir
experiencias y conocimientos. Por tanto, se
hace una herramienta fundamental de
participacion dentro del proceso de cuidado,
con actividades de autocuidado como un
comportamiento social activo, que promueve la
calidad de vida.

Maria Angélica Andreotti Diniz | Sdo Carlos
Beatriz Rodrigues de Souza | SP Brasil.
Melo

Karolina Helena Neri

Francine Golghetto Casemiro
Leandro Correa Figueiredo
Cheila Cristina Leonardo de
Oliveira Gaioli

Aline Cristina Martins Gratao

Estudio comparativo entre
cuidadores formales e
informales.

Los datos revelaron que los cuidadores
informales presentaron mayores niveles de
malestar emocional sentimientos de tristeza y
horas diarias de trabajo (19,8 horas) en
comparacion con los cuidadores formales,
quienes mostraron sentimientos de cansancio,
mala calidad del suefio y 7,3 horas de
cumplimiento del trabajo diario
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Carlos Enrique Yepes Delgado,
MD/MSP, PhD*

Ana Lucia Arango R., Enf.
Andrea Salazar, Com.

Elvira Maria Arango, Enf

Ana Lucia Jaramillo, Enf.
Janeth Eliana Mora,
Trabajadora Social

Isabel Cristina Posada Zapata,
Psic/MSP

Colombia/Medellin

El oficio de cuidar a otro:
“cuando mi cuerpo esta aqui
pero mi mente en otro lado”

Cumplir con las tareas que

exige ser el cuidador informal de un enfermo
implica dividirse en dos ambitos distintos:
mantener

el cuerpo al lado del enfermo hospitalizado,
mientras que la mente sigue fuera, ocupandose
de las otras esferas de la vida; y es que ser
cuidador implica tiempo completo y estar
hospitalizado con el

paciente.

Sandra Martinez Pizarro

Granada (Espafia).

Sindrome del cuidador
quemado

Se puede concluir que, con el envejecimiento
paulatino de la poblacién, este sindrome sera
cada vez mas frecuente

y los sanitarios deberan emplear las mejores
estrategias basadas en evidencia cientifica
para abordarlo y obtener resultados positivos
en los pacientes.

Hsirley Calderén Bejarano
Fernando Pefiaranda Correa
Alejandra Marin Uribe3

Colombia/ Medellin

La practica pedagdgica en la
atencion integrada de las
enfermedades prevalentes de la
infancia desde la perspectiva
de Basil Bernstein*

En la atencion

de AIEPI, la practica pedagdgica es visible,
porque se centra en el desempefio del cuidador
y en la cantidad de texto que él aprende
mediante la repeticion, y las médicas ejercen
poder sobre los cuidadores, al poseer el
conocimiento  hegemoénico  (valido vy
verdadero) que refuerza el modelo biomédico
en la Practica pedagdgica.

Mey-Ling Li-Quiroga, Pedro
Alipazaga-Pérez1,, Jorge
Osada, Franco Ledn-Jiménez.

Lambayeque-Peru.

Nivel de sobrecarga emocional
en familiares

cuidadores de personas con
esquizofrenia en un

hospital publico de
Lambayeque-Perd.

Existen niveles altos de sobrecarga emacional
en los familiares cuidadores entrevistados.

Los resultados sugieren la necesidad de
realizar intervenciones que permitan
identificar y afrontar este problema,

Sobre todo enfocadas a cuidadores, conyuges,
padres y con menor nivel de educacion.

Min salud Colombia Abecé de la discapacidad sin conclusiones

Eterovic Diaz, Claudia | Chile Habilidad de cuidado y nivel de | Las/os cuidadoras/es informales poseen

Mendoza Parra, Sara Séez sobrecarga en cuidadoras/es habilidad de cuidado con un nivel alto de

Carrillo, Katia informales de personas | conocimiento y paciencia para la labor de

dependientes cuidar y ello se relaciona con la ausencia de

sobrecarga. El  valor se encuentra
mayoritariamente en nivel medio,
encontrandose relacion positiva con la
sobrecarga.

Elizabeth Flores G. Chile Nivel de sobrecarga en el | El cuidado de las personas mayores se puede

Edith Rivas R.
Fredy Seguel P.

desempefio del rol de cuidador
familia de adulto mayor con
dependencia severa 1

sobrellevar con la organizacion del trabajo
familiar en forma igualitaria y equitativa.
Ratifica a la enfermeria comunitaria y las
organizaciones  sociales como  factor
amortiguador de sobrecarga del cuidador
familiar. Se requiere de iniciativas y proyectos
de desarrollo social que aumenten las redes de
apoyo, ademas, mejorar el plan de apoyo al
cuidador con dependencia severa que existe en
Chile.
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Concepcién Amador Ahumada
Elsy Cecilia Puello Alcocer
Nydia Nina Valencia Jimenez

Colombia

Caracteristicas psicoafectiva y
sobrecarga de los cuidadores
informales de pacientes
oncolégicos terminales en
Monteria, Colombia

El exceso de responsabilidades, la falta de
acompafiamiento de las instituciones de salud,
la ineficacia de las politicas publicas que
excluyen al cuidador y la soledad en la

que los cuidadores familiares realizan su
trabajo incide en la salud mental y generan
sobrecarga al cuidador.

Inna E. Flérez-Torres, Amparo
Montalvo-Prieto,Arleth
Herrera-Liany

Elizabeth Romero-Massa

Colombia/Cartagena

Afectacion de los bienestares en
cuidadores de nifios y adultos
con enfermedad crénica

La experiencia de ser cuidador modifica de
manera importante la percepcion de la calidad
de vida de las personas. Los cuidadores como
fuente importante de cuidado informal
requieren apoyo de los sistemas de salud y
como parte de éste, de los profesionales de
enfermeria.

Luccas Melo de Souza

Wiliam Wegner

Maria Isabel Pinto Coelho
Gorini

Brasil

Educacion en salud: una
estrategia de cuidado al
cuidador lego

demostrado. Asi, el enfermero, como educador
en salud, debe ofrecer subsidios a los
cuidadores legos para que sean capaces

de escoger entre las alternativas disponibles
para el cuidado de los enfermos, de forma tal
que esta funcién no perjudique la salud del
paciente. Se concluye que la educacién en
salud puede ser una forma alternativa para
ofrecer atencién de salud a los cuidadores
legos, siendo el rol del enfermero indispensable
para el desarrollo de estrategias.

Ana M. Gémez-Galindo, Olga
L. Pefias-Felizzola y Eliana I.
Parra-Esquivel

Colombia/ Bogota

Caracterizacion y condiciones
de los cuidadores de personas
con discapacidad severa en
Bogota

Las condiciones de bienestar y salud de los
cuidadores de personas con discapacidad
severa evidencian alteraciones que urgen
respuestas, no sélo desde el actuar profesional
a la luz del reconocimiento cultural y
fortalecimiento de dicha labor, sino también
desde el &mbito de la accion publica.

Raul del Pozo Rubio y Espafa Impacto econémico del El cuidado informal implica un importante
Francisco Escribano Sotos cuidado informal tras la ley de | ahorro de recursos familiares y publicos: los
promocion de la autonomia primeros al asumir un menor copago del
personal y atencion a las tedrico, trasladando dicha carga a las
personas en situacion de comunidades Auténomas; los segundos, por el
dependencia menor coste que suponen las prestaciones
economicas respecto a las prestaciones de
SErvicios.
Carolina Giaconi Moris, Zoia | Chile La discapacidad: Percepciones | Las dificultades asociadas a la discapacidad en
Pedrero Sanhueza, Pamela San de cuidadores de nifios, nifiasy | los &mbitos de la familia, sociedad,
Martin Pefailillo jovenes en situacion de accesibilidad, transporte, sistema educativo y
discapacidad salud, son coincidentes con las reportadas por
la literatura internacional. Los participantes
manifiestan una serie de planteamientos para
mejorar las dificultades, entre  ellas la
visibilizacion de la discapacidad, un rol activo
de parte de las propias personas en situacion de
discapacidad y sus cuidadores, y una necesaria
responsabilizacién por parte del Estado
Lilian Camacho Estrada ¢, PSS. | México Sobrecarga  del  cuidador | Conclusiones: Se logro; evaluar la sobrecarga

Gladys
Arvizue
M.C.E. Araceli Jiménez

YokebedHinostrosa

primario
de personas con Deterioro
Cognitivo

y las horas de cuidado, sin embargo
falta profundizar en los factores predisponentes
para sobrecarga y el acceso a la informacion
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y su relacion con el Tiempo de
Cuidado

para brindar cuidado a la persona a su cargo y
generar mecanismos de

autocuidado. El estudio aporta otra perspectiva
de investigacion y un panorama

de oportunidad para el ejercicio del profesional
de enfermeria en el hogar.

Jorge Mario Jaramillo Pérez,
Marfa Isabel Ruiz Cubillos,
Anyela  Nathalie  Goémez
Deantonio,

Laura Daniela Lépez Peinado,
Laura Pérez Alvarez

Colombia / Bogota

Estrategias para la inclusion de
nifios, nifias

y adolescentes en contextos
familiares

Frente a las distintas estrategias identificadas,
se concluye que exigen un replanteamiento
gradual de la vision que subvalora las
capacidades de la infancia y que ha primado
usualmente en las relaciones que las personas
adultas construyen con nifios, nifias y
adolescentes.

Angela M. Pedraza

, Carlos E. Rodriguez-Martinez,
Ranniery Acufia

Colombia
/ Bogota

Validacion inicial de una escala
para medir el nivel de
sobrecarga de padres o
cuidadores de nifios asmaticos

La escala de Zarit utilizada tiene una aceptable
validez interna y una adecuada validez de
constructo para determinar el nivel de
sobrecarga que experimentan los padres o
cuidadores de nifios asmaticos. El grado de
control del asma del nifio fue la Unica variable
que se asocid de forma

independiente con este nivel de sobrecarga

Edgar A. Pinzén
Gloria M. Carrillo

Colombia/ Bogota

Carga del cuidado y calidad de
vida en cuidadores familiares de
personas con enfermedad
respiratoria cronica

Existe una correlacion inversa entre la calidad
de vida y la carga de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad
respiratoria cronica.

Nancy Stella Landinez-Parra
Imma Quitzel Caicedo-Molina
Maria Fernanda Lara-Diaz
Leonor Luna-Torres Judy
Costanza Beltran-Rojas

Colombia / Bogota

Implementacion de un
programa de formacién a
cuidadores de personas
mayores con dependencia 0
discapacidad

Las estrategias dirigidas a la formacién de
cuidadores informales permiten el
empoderamiento de los cuidadores y una
menor dependencia por parte de la persona
cuidada, lo que redunda en la mejora de la
calidad de vida de los dos.

Fuente: Elaboracion propia

La Tabla 1 presenta la revision de 20 articulos de paises de Latinoamérica especialmente en

Colombia. La mayoria de articulos fueron seleccionados de la base de datos Scielo, los

cuales se centran en el cuidado que brindan los cuidadores informales y la discapacidad

ademas se encontraron varios ejemplos de estrategias educativas hacia cuidadores

informales. Partiendo de la informacion recolectada se construye la estrategia educativa para

medir si hay cambios positivos en el cuidado de la salud tanto de cuidadores informales

como de nifios-nifias con discapacidad después de aplicar la estrategia.
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1.9.2 Etapa II: Disefio de la estrategia educativa

De acuerdo con la revision de literatura se disefid una estrategia educativa dirigida a
cuidadores informales basada en la evidencia de resultados positivos al aplicar una estrategia
educativa la cual disminuye el cansancio del cuidador y asi mismo previene la aparicion del

sindrome del cuidador quemado.

1.9.3 Metodologia de la estrategia educativa

1.  Se realiz6 la presentacion del proyecto de investigacion planteado a las directivas y
participantes que por voluntad propia participaron del mismo.

2.  Sedisefio un pre-test, un cuestionario de conocimientos previos del manejo de una
persona con discapacidad y las preguntas de caracterizacion sociodemogréficas.

3. Se iniciara con una actividad lidica la cual se establecerd como un proceso para
integrar los participantes con los profesionales.

4.  La estrategia educativa se disefié por modulos con las siguientes actividades y los
ejes tematicos

Modulo 1: Alteraciones fisicas
Modulo 2: Salud mental

Modulo 3: Medidas de bioseguridad
Modulo 4: Autocuidado
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1.9.4 Pretest - postest General

Tabla 2 Pretest - postest general

ITEM

Sl

NO

Conocimiento general sobre el rol como cuidador

¢Sabia que durante la movilizacién de un nifio con discapacidad,
Usted puede sufrir alteraciones fisicas ?

N

¢Sabe que es la mecanica corporal ?

w

¢Sabe que es la salud mental?

¢Considera importante su salud mental, cuando asiste un nifio con
discapacidad?

1

¢ Conoce los pasos del correcto lavado de manos?

[*2)

¢Sabe que es la carga del cuidador?

¢En su tiempo libre realiza actividades que le ayudan a mantener un
estilo de vida saludable?

5.2.3 Postes por modulo

Sl

NO

preguntas mdédulo 1: alteraciones fisicas

¢En los ultimos dias ha presentado dolor de cabeza?

¢Desde que cuida nifios con discapacidad ha presentado algun tipo
de infeccidn relacionada con su labor como cuidador?

¢Ha presentado dolores musculares, espalda, hombros y/o cuello?

¢Ha presentado problemas de sobrepeso o pérdida de peso desde
desempefia su rol como cuidador?

¢Ha presentado alteraciones gastricas, nauseas, vomito, diarrea
desde desempefia su rol como cuidador?

Sl

NO

Preguntas médulo 2: salud mental y psicolédgica del cuidador
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1 |;Se estresa mucho en los Gltimos seis meses?
2 |¢Cuéndo trabaja piensa en problemas familiares?
3 |¢Le da aburrimiento estar en contacto con personas dependientes?
4 |¢,Cuando llega a su casa esta estresado por la carga laboral?
5 |¢Esta durmiendo bien o se le dificulta conciliar el suefio?
| SI | NO
Preguntas de modulo 3 bioseguridad
1 |¢Realiza lavada de mas segun los 5 momentos?
2 |.Sabe como clasificar desechos adecuadamente?
3 |¢Utiliza todos los utensilios de bioseguridad?
4 |¢,Cuando se va para su casa se lava las manos?
5 ¢Hace adecuadamente la desinfeccidn del area segln protocolos de
la institucion?
Sl NO
Preguntas médulo 4 autocuidado
1 |¢Se bafia todos los dias para venir a trabajar?
’ ¢Lava el uniforme adecuadamente y sin mezclarla con la ropa de
diario?
3 |¢Desayuna o consume algo de comer antes de venirse de la casa?
4 |¢Realiza ejercicio en su tiempo de descanso ?
5 |¢En el tltimo afio ha consultado un médico?

Las anteriores tablas son los pos-test y pre test realizados a los cuidadores durante la

estrategia educativa.

1.9.5 Etapa llI: Implementacion de la estrategia educativa

El proyecto incluye cuatro modulos diferenciados, donde se cont6 con una caracterizacion
inicial mediante reuniones grupales, en las cuales se aplico instrumentos de medicion y se

determind el perfil de los participantes y los conocimientos y habilidades que poseen, el

nivel de dependencia, la calidad de los cuidados y la calidad de vida de los cuidadores.
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Se realizo la estrategia educativa teniendo en cuenta que los participantes son adultos, se
optd por el desarrollo de sesiones educativas con técnicas demostrativas y expositivas. En
lo que a materiales hace referencia, se empled computador, objetos reales como canecas de
desechos, pafiales, figura anatdmica bolsas de desechos por colores, batas, camilla, gel

antibacterial, diapositivas en Power Point, etc.

Las poblaciones consideradas para este estudio son “cuidadores informales” que trabajan en
una institucion para el cuidado de nifios con discapacidad. El estudio define a los cuidadores
informales como aquellas personas que desarrollan actividades de cuidado de nifios o nifias
con discapacidad, pero que no tienen formacién formal en ciencias de la salud en ningln

nivel de formacion.

En este sentido, la poblacion elegible son todos los cuidadores informales que laboran en la
institucion elegida que dio el permiso para el desarrollo de la presente investigacion y que

cumplan con los criterios de inclusién definidos previamente.

En la planeacion inicial el estudio contd con el total de la poblacion, es decir los trabajadores
de lainstitucion elegida en total un grupo de 12 participantes el cual se tomaron en subgrupos
de 3 participantes, teniendo en cuenta el contexto de la pandemia COVID 19 y optando por
seguir protocolos de bioseguridad, cada sdbado se tomaron dos grupos de tres participantes
es decir 6 participantes por cada sabado en la cual se dictaron dos médulos en la mafiana y

dos médulos en la tarde.

En la mafiana se dictaron los mddulos alteraciones fisicas y medidas de bioseguridad y en
la tarde salud mental y psicolégica del cuidador y el médulo de autocuidado, cada sesion
educativa dur6 30 minutos con cada grupo es decir se realiz6 en dos horas al dia y asi cada

sébado hasta completar la educacion a los 12 participantes.
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También se opto por realizar la estrategia en grupos con base a los resultados obtenidos por
medio de busqueda de literatura donde nos aporté mejores resultados a estrategias grupales
ya que los participantes tienen la oportunidad de compartir experiencias vividas en su rol
como cuidadores, se realizo la aplicacion de la estrategia los dias sabados durante el mes de
febrero del 2021 en el cual el fin de mes se aplicd los postest de las sesiones el cual durd
un mes de aplicacion y el mes de marzo se realizé los analisis y el reporte en un documento

formal, en total dos meses uno de aplicacion y otro mes de analisis de resultados.

El estudio considero6 para su aplicacion los aspectos éticos referentes al costo-beneficio, el
consentimiento informado, la participacion voluntaria y el manejo confidencial de la

informacidn. Cada médulo se realizo de la siguiente manera:

(solo lo que se hizo sin necesidad de ser tan especificos en la hora centrarse mas en las
fichas)

En la mafiana se dicté modulo de alteraciones fisicas

se realizd con técnicas demostrativas Yy expositivas en la cual se tom6 en grupo de 3
personas en total 6 participantes cada uno con su bata y elementos de proteccién personal,
se hizo la explicacion de todas las alteraciones fisicas que pueden llegar a padecer los
cuidadores haciendo énfasis en mecanica corporal ya que es una de las alteraciones mas
propensas a padecer, presentando con diapositivas en Power Point y proyectando en pantalla
grande , usando una camilla y una figura anatémica vestida con una bata para ir realizando
los pasos de como posicionar a los pacientes ,posteriormente se coloc6 a los participantes a
realizar los pasos de posicionamiento y traslado del paciente con la figura anatdbmica y con
uno de los investigadores para ir aclarando dudas y verificar lo aprendido en los participantes
,esta sesion duré 30 minutos de 10 :00 am a 10:30 am con el primer grupo y de 10:35 am a
11: 05 am con el otro grupo, debido a que estas sesiones educativa se realizaron en horas

laborales pero con autorizacion de la institucion.
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En la mafiana se dicté medidas de bioseguridad

Este modulo se realizé también con técnicas expositivas y demostrativas se tomaron 6
participantes en subgrupo de 3 participantes les explicamos el adecuado manejo de desechos
segun protocolo institucional ,desinfecciony lavado de manos correcto segin la OMS y los
tipos de infecciones que se pueden prevenir, por medio de diapositivas en Power Point y
proyectadas en pantalla grande ,se usé imagenes en la pantalla del lavado de manos ,
posteriormente se les aplicé gel antibacterial para que realizaran ellos mismos la
desinfeccion de manos y los investigadores iban guiando los pasos, también se les entrego
a cada uno bolsas de colores segin desechos y los participantes tomando cada bolsa
explicaron los desechos de cada una .se les entregd bolsas para que ellos viendo el color
tuvieran una mejor idea y se guiaran mejor de lo ya explicado. Esta sesion educativa durd

30 minutos 10 :00 am a 10:30 am con el primer grupo y de 10:35 am a 11: 05 am con el otro

grupo.

En la tarde salud mental y psicolégica del cuidador

Este mddulo se realizd con técnica expositiva y se interactudé con los participantes
escuchando sus experiencias, se les explico los problemas de salud mental y las diferentes
patologias que se puede llegar a padecer identificando signos y sintomas de cuidado para
prevenirlas o manejarlas, se usé diapositivas en Power Point y se proyecté en pantalla grande
con las patologias que se pueden padecer, posteriormente se indago de patologias explicadas
para evaluar los conocimientos que han adquirido en la sesion educativa, esta sesion duro
30 minutos de 2:00 pm a 2: 30pm con el primer grupo y de 2:35 pm a 3: 05 pm con el

segundo grupo

En la tarde médulo de autocuidado

Este mddulo se realizé con técnica expositiva e interactiva con los participantes todos con

sus respectivos elementos de proteccion personal , se les explicé actividades para su
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autocuidado, y se brind6 un espacio para que expresen sus habitos de la vida diaria, se les
explicd la importancia de cuidarnos para poder cuidar a los demas y se les dio a conocer
que el autocuidado incluye nuestra salud fisica asi como nuestra salud mental, para este
modulo se us6 computador y se proyecto diapositivas en Power Point con imagenes acordes
al autocuidado proyectadas en pantalla grande, posteriormente se realizd unas preguntas
para evaluar el conocimiento y lo aprendido durante la sesion educativa, esta sesion
educativa durd 30 minutos de 3:05 pm a 4:05 pm con el primer grupo y de 4:05 pm a 4 :35
pm con el segundo grupo.

1.9.6 Etapa IV Resultado

En esta etapa se analiza la informacion recolectada durante las sesiones educativas. y se
elabora un documento el cual recopila la experiencia con los cuidadores con sus analisis
respectivos. Todos los resultados se digitaron en una base de datos en Excel para su posterior

analisis.

1.10 CONSIDERACIONES ETICAS

e Este estudio respetara los principios bioéticos de la investigacién en seres humanos
y estard acorde a lo expresado en la Resolucion 8430 y la Ley 1581 de proteccién
de datos: de acuerdo con lo establecido en estudios con riesgo minimo, al considera
la intervencion como una estrategia que modifica la conducta de los participantes ,
también se respetara los derechos de autor de toda obra literaria escrita ,articulos y
demas documentos que para este estudio sean necesarios emplear acorde con lo

expresado en ley No. 23 DE 1982 (enero 28) Sobre derechos de autor.
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Se brindara respeto a la dignidad de los participantes: promoviendo la
proteccion de sus derechos y su bienestar

Se expresa claramente los riesgos a los participantes: dando a conocer que estos
son practicamente nulos, y que cada vez que el participante se sienta expuesto a un
riesgo lo haga saber de inmediato.

Se les protegera la privacidad, identificAndose s6lo cuando los resultados lo
requieran y éste lo autorice. De la misma forma, se contard con un consentimiento
informado del participante, y la intervencion se llevara a cabo cuando se obtenga la
autorizacion. Por lo tanto, los investigadores garantizaran la beneficencia, la no
maleficencia, la autonomia y la justicia de todos los que pudiesen ser parte del
estudio. Asi mismo, se contara con la autorizacion de la institucion donde se realizara
el estudio, y el aval ético de la Universidad.

No maleficencia: se les garantizara que no seran obligados a hacer algo que no
quieran y tampoco se atentara con la vida de este.

Autonomia: los participantes seran libres de retirarse de la investigacion cuando
ellos lo deseen y no seran puestos bajo coaccién

Beneficencia: se les garantizara que, en cada sesion, se llevardn conocimiento con
los cuales podran aportar buenas préacticas de cuidados a personas con habilidades
diferentes

Justicia: no se juzgara a ningun participante por sus diferencias de percepciones y

conocimientos se respetara a cada uno con el fin de mantener la armonia de todos.
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4. RESULTADOS

En este capitulo se muestran los resultados obtenidos a través del proyecto de investigacion
sobre estrategia educativa para cuidadores informales de atencion a nifios con discapacidad.

- Caracterizacion de la poblacion

1.11 Analisis de la caracterizacion de la poblacion gréaficas (grafico 2)

Gréfica 1 caracterizacién de la poblacién

1.11.1 Gréafica 1 Estado civil

ESTADO CIVIL

16,67%

M Casado/a
M Union libre

m soltero/a

La mayoria de los cuidadores informales estan en union libre con un 58.33% el 25%
solteros, y un 16,67% casados
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1.11.2 Grafica 2 Edad

EDAD

M 18-25
M 26-35
i >36

Las edades de los cuidadores informales varian entre 18-25 con un 41,67% y con un
33.33% entre 26-35 y por ultimo >36 con un 25%

1.11.3 Grafica 3 Numero de hijos

Ndmero de hijos

H 1 hijo
H 2 hijos

= 3 hijos

La cantidad de hijos de los cuidadores son 2 hijos con un 50%, 1 hijo con un 33.33% y ya
con 3 hijoun 16,17
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1.11.4 Nivel educativo

Nivel Educativo

M Primaria

B bachillerato

Los cuidadores informales presentan un nivel educativo de bachillerato el 83.33% y primaria
un 16.67%

1.11.5 Grafica de sexo

SEXO

B Femenino

B Masculino

En esta gréafica podemos evidenciar que las mujeres son las que mas trabajan cuidando
personas con discapacidad en la institucion con un 83.33% y 16.67% hombres.
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1.11.6 Anadlisis de pretest - postet

Tabla 3 Analisis Pretest-Conocimiento general

ITEM Sl NO
Conocimiento general sobre el rol como cuidador
1 ¢Sabia que durante la movilizacion de un nifio con discapacidad,

Usted puede sufrir alteraciones fisicas? 7 5
2|¢Sabe que es la mecénica corporal? 5 7
3|¢Sabe que es la salud mental? 7 5
4 ¢Considera importante su salud mental, cuando asiste un nifio con

discapacidad? 7 5
5(¢Conoce los pasos del correcto lavado de manos? 8 4
6|¢Sabe que es la carga del cuidador? 5 7
7 ¢En su tiempo libre realiza actividades que le ayudan a mantener un

estilo de vida saludable? 6 6

Resultados de cada pregunta que los cuidadores informales respondieron

Postest

Sl NO
preguntas mdédulo 1: alteraciones fisicas

1 |[¢Enlos altimos dias ha presentado dolor de cabeza? 8 4
¢Desde que cuida nifios con discapacidad ha presentado algun tipo

2 . - . . 3 1
de infeccidn relacionada con su labor como cuidador?

3 |¢Ha presentado dolores musculares, espalda, hombros y/o cuello? |10 2

4 ¢Ha presentado problemas de sobrepeso o pérdida de peso desde 8 4
desempefia su rol como cuidador?

5 ¢Ha presentado alteraciones gastricas, nauseas, vomito, diarrea 6 6

desde desempefia su rol como cuidador?

Resultados de cada pregunta que los cuidadores informales respondieron

En el postest del mdédulo de alteraciones fisicas los cuidadores refirieron sentirse menos

agotados como antes de la participacion en la sesion educativa ya que adoptaron posturas

adecuadas al movilizar los nifios con discapacidad.
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Postest

Sl NO
Preguntas médulo 2: salud mental y psicoldgica del cuidador
1 |;Se estresa mucho en los Gltimos seis meses? 4 8
2 |¢Cuéando trabaja piensa en problemas familiares? 5 7
3 |¢Le da aburrimiento estar en contacto con personas dependientes? 12
4 |¢Cuando llega a su casa esta estresado por la carga laboral? 9 3
5 |¢Esta durmiendo bien o se le dificulta conciliar el suefio? 5 7

Resultados de cada pregunta que los cuidadores informales respondieron

En el postest del mddulo de salud mental reporta mejoria, la cual se refleja en la disminucién

de situaciones como depresion, ansiedad y tristeza en el Gltimo mes.

Postest

Preguntas de modulo 3 bioseguridad

¢Realiza lavada de més segun los 5 momentos? 6
¢Sabe como clasificar desechos adecuadamente? 9
¢Utiliza todos los utensilios de bioseguridad? 7
5

4

AIWIN| -
~N | o W[ o

¢Cuando se va para su casa se lava las manos?

¢Hace adecuadamente la desinfeccién del area segln protocolos de
la institucion?

Resultados de cada pregunta que los cuidadores informales respondieron

(ee]

5

En el postet del médulo de Bioseguridad aprendieron la importancia del lavado de manos
como prevencion de infecciones

Postest
Sl NO
Preguntas médulo 4 autocuidado
1 |¢Se bafia todos los dias para venir a trabajar? 12 0
2 |¢Lava el uniforme adecuadamente y sin mezclarla con la ropa de 9 3
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diario?
3 |¢Desayuna o consume algo de comer antes de venirse de la casa? 7 5
4 |;Realiza ejercicio en su tiempo de descanso? 6 6
5 |¢En el tltimo afio ha consultado un médico? 5 7

Resultados de cada pregunta que los cuidadores informales respondieron

En el postest del médulo de autocuidado se evidencia mejoria en actividades de autocuidado
ya que ellos decian que ahora intentan siempre comer algo antes de ir a trabajar y que hacen

mas actividades en familia cuando estan en sus dias de descanso.

Se concluye que si se realizan las actividades de cada mddulo se reduce el riesgo de

desarrollar el sindrome del cuidador quemado.
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5. Discusion

Con respecto a las variables sociodemogréficas, los hallazgos del estudio coinciden con lo
referido por otros autores, Donde refieren que también como en nuestra estrategia la mayor
participacion es del género femenino en el cuidado de la personas con discapacidad; ademas,
se evidencian las condiciones de vulnerabilidad de estos cuidadores asociada a que la mayor
parte de los participantes estan en los estratos socioeconémicos bajos (uno y dos), y con
poca estabilidad laboral, muy pocos tienen un empleo continuo (18).

En el perfil sociodemogréfico, tales como el género, coinciden con las de otros estudios y
otras aplicaciones de estrategias con cuidadores de personas dependientes en las que se
destaca el género femenino, al igual que la baja escolaridad. Estos factores se tuvieron en

cuenta para el disefio del componente flexible de la sesion educativa (3).

La estrategia fue creada con el fin de educar a los cuidadores informales de nifios con
discapacidad. Los cuidadores presentan disminucion en su calidad de vida fisica, emocional
y social, la cual est4 asociada a una mayor dependencia de la persona que cuidan lo cual se
relaciona con otras investigaciones como lo es la implementacion de un programa de
formacion a cuidadores de personas con dependencia o discapacidad que fue realizado en la
universidad Nacional de Colombia por la facultad de medicina en el afio 2014 liderado por
la doctora Nancy Stella Landinez , las cuales afirman que al brindar capacitacion por medio
de estrategias educativas mejora las habilidades en el cuidado de los nifios y el manejo de

las condiciones especiales, mejorando la atencién (3) .

Por otro lado, uno de los principales desafios del programa fue brindar conocimientos
técnicos y procedimentales a personas con bajo nivel educativo. Para cumplir con este
requisito, se incorporaron ejemplos descriptivos y ejercicios de simulacion en todas las
sesiones y se dio tiempo adicional para formular preguntas, aclarar dudas a los participantes
y generar una estrategia empatica y amigable para el aprendizaje. Al final, resulté que la
estrategia tuvo un impacto generalmente positivo en el personal de la institucion hogares luz

y vida, una mejora en las précticas de cuidado.

44



Mddulo de salud mental: se evidencio mayor participacion de mujeres la cual expresaron
que son las que mas pueden padecer estas enfermedades ya que son las que llevan la carga
de cuidado en los nifios a cargo, y se reflejo al final de la estrategia en la disminucion de
situaciones como depresion, ansiedad y tristeza en el ultimo mes en ellas. En el perfil
sociodemografico, el género femenino, coinciden con las de otros estudios y otras
aplicaciones de estrategias con cuidadores de personas dependientes, al igual que la baja
escolaridad. Estos factores se tuvieron en cuenta para el disefio del componente flexible de
la sesion educativa (3).

Modulo de alteraciones fisicas: Se evidencian cambios positivos, ya que muchos
cuidadores refirieron sentirse menos agotados como antes de la participacion en la sesion
educativa, manifestaron que aprendieron mucho y les gusto el manejo que se le dio a toda
la estrategia ya que adoptaron posturas adecuadas al movilizar los nifios con discapacidad.
Sobre todo, los hombres que representan un rol de camilleros ya que manifestaban que son

los que mayormente aportan la fuerza en cuanto al cuidado de los pacientes. (6)

Modulo de autocuidado: se evidencio el reconocimiento sobre la importancia de cuidarse
a si mismo, ya que asi ellos pueden cuidar mejor a los nifios o personas de cuidado
manifestando que a veces descuidan su salud por cuidar a los demas tal y como lo mencionan

otros articulos anteriormente referenciados. (9)

Modulo de medidas de bioseguridad: algunos de estos cuidadores manifestaron que no
tenian muy en cuenta el reconocimiento sobre la importancia del manejo de desechos y todo
lo que se puede prevenir a partir de estos cuidados entonces a partir de la estrategia
manifestaron conocer mejor del tema y adoptar mejor este comportamiento teniendo en

cuenta los protocolos de la institucion. (18)
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Conclusiones

1. Las estrategias dirigidas a la educacién de cuidadores informales permiten el
empoderamiento de los cuidadores en cuanto a su autocuidado y una menor atencion a la
dependencia de la persona cuidada lo que hace que los cuidadores eduquen a los nifios para
que ayuden a realizar sus actividades dentro de lo que su capacidad le permita, lo que
redunda en la mejora de la calidad de vida de los dos.

2. Se evidencié que la estrategia educativa ayuda a fortalecer conocimientos frente al
autocuidado de forma que este podria mejorar asi la atencidén que brindada a las personas
dependientes. Evidenciando una mejoria del conocimiento y al reconocimiento que pueden
llegar a padecer los cuidadores y las actividades preventivas respondiendo positivamente a
nuestro objetivo planteado durante la realizacién de la estrategia educativa. Ya que mostro

una efectividad positiva y una mejora en el cuidado de si mismo y del otro.

3. Los resultados del estudio informan que existe una relacion inversa entre la carga del
cuidado y la calidad de vida del cuidador de personas con discapacidad, factor determinante
para orientar las intervenciones de salud dirigidas a esta poblacion. Son las dimensiones de
la carga del cuidado: efecto, relaciones interpersonales y competencia que son el foco para
generar estrategias que puedan incidir directamente en la calidad de vida.

4. Se evidencio la importancia y lo necesario de tener en cuenta estrategias educativas en
esta institucién para brindar educacion formal a estos trabajadores ya que muchos no tenian
muy claro ciertos cuidados y manifestaban que por no poseer conocimientos especificos en
nifios con discapacidad, se cometen errores afectando la salud del cuidador y de los pacientes
a cargo, lo cual fue muy positiva la aplicacion de la estrategia evidenciando resultados en lo

aprendido en cuanto al autocuidado y el cuidado a las personas con habilidades diferentes..
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Recomendaciones

Se recomienda seguir brindando educacién por medio de estrategias educativas a la
poblacidn, en especial a los cuidadores informales ya que mostré por medio de la educacion
mejora la atencion que se brinda a las personas con discapacidad, donde el personal de
enfermeria logra realizar la promocion, prevencion y deteccion de muchas enfermedades
como una de ellas la aparicion de sindrome del sindrome de Burnout en los cuidadores de la

institucién Hogares Luz y Vida.

Se recomienda tener en cuenta a los cuidadores como mejores aliados al servicio de
enfermeria ya que son un pilar y el primer respondiente en cuanto al cuidado integral segun

la necesidad del paciente

Se recomienda mirar a los cuidadores y escuchar sus conceptos de una manera sencilla
adoptando posturas de afecto y comprension para lograr ser entendidos desde su nivel de
educacién ya que muchos cuidadores tienen nivel bajo de escolaridad, no optando por el
didlogo desde un lenguaje técnico ni desde la ciencia de la salud ya que mostraron un mejor
entendimiento desde un lenguaje sencillo donde expresaron sus experiencias como

cuidadores.

Se recomienda hacer mas inclusion en sesiones educativas al género femenino ya que son
en su mayoria las que se encargan del cuidado de los nifios o de familiares en condicion de

discapacidad.
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Anexo 1: Carta de aceptacion de la institucion

14

HogaAres Luz y Vida

\ Nit: 800.199818-4
Bogota D.C., 28 de agosto de 2020

Sehores

UNIVERSIDAD ANTONIO NARINO
Atencion doctor

WIMBER ORTIZ MARTINEZ
Decano Nacional

Facultad de Enfermeria

Bogota

Asunto: Carta de aceptacién de estudiantes para realizacién del proyecto de
investigacion y aplicacion de instrumentos.

Reciba un cordial y respetuoso saludo, asi como nuestros mejores deseos para que
su gestion diaria sea exitosa.

Atendiendo a su comunicado del 26 de agosto de 2020, en el cual nos solicitan
permitir la aplicacion de los instrumentos denominados: " Escala de carga del
cuidador de Zarit”, en el marco del proyecto de investigacion titulado: "ESTRATEGIA
EDUCATIVA PARA CUIDADORES INFORMALES EN UN HOGAR DE ATENCION
A NINOS CON DISCAPACIDAD" que se encuentra adelantando el profesor
Edgardo Ortega como investigador principal y los estudiantes Daniel Moreno y
Leydy Rocio Ramos, en calidad de coinvestigadores; nos permitimos informarle que
HOGARES LUZ Y VIDA una vez evaluado y conversado sobre el proyecto con los
estudiantes que adelantan la investigacion, ha decidido aceptar la realizacion del
mismo en la institucion.

Los estudiantes desarrollaran las actividades de acuerdo al convenio realizado y
ajustados a las normas y codigos establecidos por la institucion, garantizando la
reserva y confidencialidad de la informacion de los participantes (empleados); asf
como lo estipulado en la gestién documental y seguridad de la informacién que

maneja la institucion.
Vol TG
K

Cordialmente, & s %
Lo PR
'v{./ - )
4 £¥ $a
ANA BELEN LGIND@

Representante,Legal
C.C. #51.900.753 de



Anexo 2: Consentimiento informado

FORMATO CONSENTIMIENTO INFORMADO
FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIVERSIDAD ANTONIO NARINO

Este consentimiento informade se encuentra ligado al trabajo de grado denominado
“ESTRATEGIA EDUCATIVA PARA CUIDADORES INFORMALES EN UN HOGAR DE
ATENCION A NINOS CON DISCAPACIDAD"; realizado en el marco de la asignatura trabajo de
grado |l asesorado por la docente Edgardo Ortega Ramirez y elaborado por los esludiantes Leidy
Rocio Ramos Daniel Estiven Moreno Rojas , de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Antonio Marifio

El presente documento, tiens como finalidad darle a conocer las etapas en las gue se desarrollara
el trabajo v proporcionar la informacion suficiente relacionada con el estudio en el gue usted
participara, el cual tiene por objetivo: “Determinar la efectividad de una estrategia educativa
para cuidadores informales de una institucién en la ciudad de Bogotd, frente al manejo de
nifios con discapacidad.”, el cual se logrard por medio de la aplicacion de {acé especificar el
instrumento o el modo mediante el cual haran la recoleccion de la informacion), las cuales no
tardaran mas de 15 minutos, para la aplicacion por cada una.

Tenga presente que si usted tiene preguntas u observaciones como participante en esta
investigacion, podra realizaras cuando lo requiera. Para este se podra comunicar con la
investigadera principal Elena patricia Gutierreez Guerrero a su celular 32028609853,

De acuerdo con lo anterior, YO , identificade con (lipo de
documento; CC o CE) No de . declaro que estoy dispuesto a
participar voluntariamente en el estudio y tengo en cuenta gue en cualquier momento puedo
solicitar informacién adicional, asi como suspender mi participacion en el mismo,
independientemente de la etapa de desarrollo en que se encuentre. Soy consciente que la
informacion suministrada para el estudio tiene caracter confidencial y solo serd utilizada por los
autores con fines académicos; se guardara la fidelidad de los datos, bajo parametros de reserva.

En constancia de lo anterior. informo que he leido los aspectos mencionados y he tenido la
oportunidad de preguntar y aclarar cualquier duda sobre mi participacion en el estudio, obleniendo
una respuesta satisfactoria. Adicionalmente, aclaro que no exigiré ningdn tipo de retribucion
econémica o material por contribuir con informacién a los investigadores ni a la Universidad.
Consiento mi participacién,

Mombre de participante

Firma del parlicipante

Fecha
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