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1. FORMULACION DEL PROBLEMA

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Segun el informe mundial de discapacidad del afio 2011, la discapacidad forma parte
de la condicién humana, casi todas las personas sufrirdn algun tipo de discapacidad
transitoria o permanente en algun momento de su vida. Se estima que mas de mil
millones de personas viven con algun tipo de discapacidad; o sea, alrededor del 15%
de la poblacion mundial, segun las estimaciones de la poblacién mundial en 2010 (2).

Segun la Encuesta Mundial de Salud, cerca de 785 millones de personas (15,6%) de
15 afos y mas viven con una discapacidad, mientras que el proyecto sobre la Carga
Mundial de Morbilidad estima una cifra préxima a los 975 millones de personas
(19,4%). Solo la Carga Mundial de Morbilidad mide las discapacidades infantiles de 0
a 14 anos, con una estimacion de 95 millones de nifios (5,1%), 13 millones de los
cuales (0,7%) tienen “discapacidad grave”, es decir, dificultades muy significativas de
funcionamiento (3).

Asi mismo, los datos de las encuestas a base de indicadores multiples ponen de
manifiesto que los nifios de las familias mas pobres y los que pertenecen a grupos
étnicos minoritarios presentan un riesgo mayor de discapacidad que los demas nifos.
Segun una estimacién, alrededor de 93 millones de nifios —o sea, 1 de cada 20 nifios
menores de 14 afos— vive con alguna discapacidad moderada o grave. Estas
estimaciones mundiales son esencialmente especulativas, pues en general, provienen
de datos de muy variada calidad y de métodos demasiado contradictorios para ser
fiables (3).

A pesar que los nifios con discapacidad antes que todo son nifos, por lo cual la
proteccion de sus derechos se rige bajo la Convencién sobre los Derechos del Nifio
(CDN) y la Convenciéon sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD), encontramos en el contexto multiples vulneraciones de sus derechos sobre
todo en aquellos que estan en la primera infancia donde estan a merced de sus
cuidadores y no pueden valerse por si solos (4), es en este punto donde las actitudes
y practicas de los cuidadores toman un especial valor ya que seran ellos quienes
marcaran el curso y la evolucion de la condiciéon del nifio pudiendo mejorarla o
empeorarla y con ello afectar positiva o negativamente la situacion del nucleo familiar.
El cuidado de nifios en situacién de discapacidad conlleva otra serie de aspectos
adicionales, uno de los mas importantes es el cuidado del posicionamiento en todo
momento sobre todo si se mencionan alteraciones motoras que afecten el
funcionamiento de una manera importante, cuidar el buen posicionamiento puede
marcar considerablemente la inclusion de los nifios en los diferentes escenarios en
los que se desarrollan, como lo son la escuela, la casa, espacios de juego etc. es una
tarea que por excelencia debe hacer el cuidador y se espera que sea realizada lo
mejor posible. El posicionamiento como parte del cuidado es un aspecto que solo se
evidencia cuando no se realiza adecuadamente y cuando ya ha pasado mucho
tiempo, donde revertir sus consecuencias es sumamente complicado, es por esto que
debe existir una muy buena formacién a los cuidadores en este aspecto y ademas de
la formacion un buen empoderamiento y entendimiento del porqué de su importancia
en la inclusion de los nifios con discapacidad. Los nifios que experimentan
discapacidad desde los primeros afos de vida se encuentran expuestos a factores de



riesgo como la pobreza, el estigma y la discriminacién, una mala interaccién con sus
cuidadores, la violencia, el abuso y el abandono, y el acceso limitado a programas y
servicios, todo lo cual puede afectar significativamente su supervivencia y desarrollo
haciendo que el cuidado del posicionamiento pase a un segundo plano (5)

Uno de los mayores factores implicados en el desarrollo y el empeoramiento de la
discapacidad es la falta de acceso a servicios de salud y educacion, tanto para los
nifios como para sus cuidadores Ya que estos nifios requieren de cuidados médicos
especiales derivados de su condicion; en términos de educacion a medida que los
nifios van creciendo sus posibilidades de ingresar a la educacion formal disminuyen
ya que precisan de acceder a programas de aprendizaje cercanos a sus posibilidades,
en este punto el acompafamiento y los conocimientos de los cuidadores son cruciales
para solventar las necesidades basicas en este ambito sabiendo que si se realiz6 el
cuidado adecuado y pertinente para el nifio las posibilidades de desarrollarse seran
mayores, entendiendo el desarrollo como la posibilidad de tener un funcionamiento
que le permite desenvolverse en diferentes esferas de la vida como lo son
desplazarse, estar en la escuela, jugar, poder ser independiente en actividades de la
vida diaria y basicas cotidianas, etc. Sin dejar atrds que si no se potencian las
capacidades con las que cuentan los nifios cada vez va a ser mas dificil encontrar un
espacio donde pueda desarrollar sus habilidades acentuando cada vez mas las
situaciones en las que se pueda presentar la exclusion en cualquier ambito (8).

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad destaca el
papel de la familia como unidad natural de la sociedad y el apoyo que el Estado debe
dar a la familia ademas que El proceso de incluir a un nifio en la vida de la comunidad—
empieza con un entorno hogarefio que propicie la intervencién temprana, teniendo
como precedente que esa intervencion desde el punto de vista del cuidador puede ser
el adecuado posicionamiento que evite la aparicion de deformidades que limiten el
funcionamiento ademas comprende la estimulacion y la interaccién con los
progenitores y los cuidadores desde los primeros dias y semanas de vida, a través de
las diferentes etapas del desarrollo educativo y recreativo del nifio (15).

La inclusion es importante a todas las edades, pero cuanto mas temprano se dé a los
nifios y ninas con discapacidad la oportunidad de interactuar con sus pares, y cuanto
mas amplia sea la sociedad, tanto mas importantes seran los posibles beneficios para
todos los nifios (15). El adecuado posicionamiento a temprana edad es esencial en el
desarrollo de sus roles, debido a que se evitan contracturas osteomusculares por
posturas mantenidas en el tiempo que conllevan a deformidades irreversibles una vez
instauradas, sin la presencia de dichas contracturas, el menor podra desempefarse
facilmente desde una silla de ruedas u otras ayudas ortésicas en su comunidad y
sociedad (16).

En la primera infancia pueden surgir algunas situaciones que en su momento se
podran sobrellevar como lo es el posicionamiento utilizando los elementos que estén
al alcance asi no sean los mas adecuados, originando asi las conductas
“‘inadecuadas”; que con el tiempo se automatizan, lo cual puede generar a su vez una
discapacidad mayor por lo que “la orientacién a la familia es fundamental en cuanto



se diagnostica una discapacidad, a fin de promover interacciones positivas que velen
por el buen vivir del nifio y sus cuidadores.” (8).

El Instituto de Capacitacion Los Alamos (INCLA) es una institucién que presta
asistencia en procesos de atencién integral a personas con discapacidad, todos sus
programas interactian en funcion de la restitucion y garantia de derechos y la calidad
de vida, tanto de los beneficiarios como de su familia y la comunidad. Cuenta con
equipo interdisciplinario integrado por fisioterapeutas, fonoaudidlogos, médicos,
nutricionistas, dietistas, enfermeras, psicologos, terapeutas ocupacionales,
trabajadores sociales, docentes, auxiliares y personal administrativo. En el instituto
hay dos modalidades de atencién, internado y externado, este ultimo puede ser, de
media jornada y de jornada completa. Lo usuarios que pertenecen al internado viven
en el INCLA al cuidado de las personas de la institucién, los otros dos grupos viven
con sus familias, cuidadores u hogares sustitutos, fuera del INCLA y son ellos los
responsables del cuidado en casa (16).

Es importante resaltar que la mayoria de estas personas son de estratos
socioecondmicos muy bajos y que asisten al INCLA a través de la medida de
restitucién de derechos del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF).

Usuarios del programa internado son 260 y los del externado son 400
aproximadamente. Por todas las caracteristicas antes mencionadas el INCLA se
perfila como una buena instituciéon para poder llevar a cabo el proyecto (17).

Se ha detectado un factor limitante en los cuidadores y ha sido la falta de orientacion
hacia el cuidado y al escaso adiestramiento para dar respuesta a las necesidades en
este tipo de poblacién, lo que pone de manifiesto los riesgos que puede haber para
ambas partes. La falta de un adecuado cuidado puede traer consigo problemas en
este tipo de poblacién, debido al bajo conocimiento o interés de los padres, cuidadores
y personal de salud ya sea por deprivacion social o educativa, asi como la sobrecarga
fisica y emocional que puede experimentar el padre y/o cuidador influencia
considerablemente la habilidad de suministrar el cuidado requerido por el menor. Lo
cual puede explicarse por el desconocimiento de los padres de las habilidades propias
relacionadas con el desarrollo del menor con discapacidad, con las falsas
expectativas, el inadecuado conocimiento o la falta de entendimiento que estos
puedan tener acerca del desarrollo infantil, la dificultad de la comprension de la
discapacidad y de las necesidades especiales requeridas por el menor y la falta de
herramientas positivas para la crianza del hijo. Se considera que las actitudes sociales
y las creencias juegan un papel significativo en la colocacion del nifio con discapacidad
en una situacion de riesgo a ser maltratado, por lo que algunas creencias, practicas y
politicas devaluan al nifio con discapacidad.

Como anteriormente se dijo en el Instituto de Capacitacion los Alamos las personas
son de estratos socioecondmicos bajos que requieren de una adecuada orientacion e
informacion acerca de los cuidados y del posicionamiento que deben tener durante la
primera infancia los nifios en situacion de discapacidad, ya que esto facilita la
adquisiciéon de habilidades y permite lograr que las personas con estas condiciones
logren mayor funcionalidad en su adaptacién a su entorno social (18).

Por lo anterior mencionado este proyecto se realizé en esta institucion en el segundo
semestre del presente ano 2017, ya que contaba con el tipo de poblacién que se estba



buscando como son, los cuidadores de nifios con discapacidad, con el fin conocer
cuales fueron los cuidados, las creencias, actitudes, el tipo de educacién y
entendimiento que tienen estos en cuanto al cuidado de los nifios con discapacidad
durante la primera infancia en lo relacionado con el posicionamiento, cuales serian
las posibles complicaciones que se puedan presentar si no se tiene una adecuada
atencién hacia estos, llevando implicaciones tanto para el cuidador como para los
nifios con discapacidad (17).

1.2 JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

Un integrante con discapacidad dentro del nacleo familiar genera grandes cambios en
la cotidianidad del hogar, ya que el cuidador dedicara gran parte de su tiempo a los
cuidados y bienestar del menor, ademas debe conocer las necesidades del nifio y
como suplirlas. Cuidarlos puede parecer ser una tarea “facil”’, pero no lo es, la vida de
él girara en torno a la persona que tiene a su cuidado y puede llegar a ser un papel
agotador y afectar tanto la salud fisica como sicoldgica de la persona. (1,2).

El cuidado de los nifios con discapacidad es multidimensional, comprende
componentes cognoscitivos y de actitud, que se miden con el conocimiento, el valor y
la paciencia, estas son dimensiones que hacen a un “cuidador potencial”. Tener
conocimientos acerca del cuidado que se le debe brindar al menor, genera una actitud
donde se asumen responsabilidades como lo son la toma de decisiones frente a
determinadas situaciones, realizar tareas que incluyen el cuidado fisico, social,
psicoldgico y religioso, atendiendo de esta manera las necesidades del nifio cuidado;
asi los cuidadores desarrollan creencias y habilidades frente al cuidado y apoyo que
deben brindarles a los menores que tienen bajo su responsabilidad, con la experiencia
adquirida progresivamente puede llegar, muchas veces a superar a los mas
conocedores de la enfermedad (4).

Cuando una familia se enfrenta a una situacién que disminuye el funcionamiento del
nifio conllevando a una mayor demanda de atencion y cuidados especiales,
desencadena en ellos una serie de interrogantes de cdmo sera un cuidado
adecuado Yy si tienen o no el conocimiento para poder enfrentar la discapacidad que
presentan sus hijos; en el estudio “Impacto familiar de una escuela para padres de
nifos con discapacidad” la mayoria de ellos manifestaron tener conocimientos
inadecuados acerca de la enfermedad de sus hijos, otros padres manifestaban una
sobreproteccion con su hijo, el porcentaje de padres con valoraciones inadecuadas
sobre sus hijos estuvo dada por aquellos que tenian un bajo nivel cultural (5).

Por lo anterior una atencion temprana tanto para los cuidadores como para los nifios
juega un papel importante para prevenir o tratar las deficiencias que se presenten
después del nacimiento y a lo largo de la vida del nifio.

El cuidado de un nino debe comenzar en todos los contextos en los que se podra
desenvolver, tales como hospitales, centros extrahospitalarios, el hogar y la escuela.
Tener en cuenta cuales son los cuidados que se deben tener en cada escenario segun
su condicion indica una mejor supervivencia, crecimiento, desarrollo y funcionamiento.
Brindarle al nifio con discapacidad una atencion temprana y un cuidado adecuado



evita o disminuye el impacto de condiciones o defectos secundarios asociados a un
trastorno o a una situacion de riesgo (3). ademas, facilita a los nifios con
discapacidades o con riesgo de padecerlas acciones compensadoras que favorezcan
la maduracion de todas las dimensiones de su funcionamiento, un buen cuidado
permite que los nifios puedan potenciar sus capacidades, facilitar su integracion en el
medio familiar, escolar y social, permite controlar el impacto de las discapacidades
sobre el desarrollo infantil, obtener ganancias en la motricidad voluntaria, en su
rendimiento intelectual y en sus habilidades (3).

A pesar de la poca informacion o la disponibilidad de esta, la mayoria de los
cuidadores han aprendido a manejar y a cuidar a sus hijos con discapacidad segun la
necesidad, otros recurren a fuentes como la internet o grupos de apoyo; manifiestan
gue no han tenido una guia profesional de como hacerlo y se presentan confusiones
por las multiples opiniones dadas por los profesionales de salud (8).

Los cuidadores pueden tener ciertas creencias, las cuales pueden ser positivas o
negativas frente a la salud del nifo. Este proyecto busca entender la mentalidad y
pensamiento de los padres o cuidadores que se encuentran a cargo del cuidado del
menor, para que de esta manera se puedan generar acciones, estrategias educativas
y acompanamiento que ayudaran a mejorar la calidad y perspectiva de vida de la
familia en general, ademas, permitira visibilizar las verdaderas problematicas que se
generan alrededor del cuidado de un nifio con discapacidad y a partir de alli poder
construir intervenciones que estén basadas en situaciones mas objetivas y por tanto
tengan un mayor impacto en la vida de dichas personas (8).

Para los nifios con algun tipo de alteracién motora que implican cambios estructurales
y funcionales, uno de los elementos esenciales del cuidado es el posicionamiento, se
convierte en un elemento fundamental del cuidado ya que de este dependera la
prevencion de futuras deformidades que pueden limitar el desplazamiento o el acople
al uso de algunas ayudas técnicas como las sillas de ruedas, en este sentido se
vislumbra una accién mas pertinente para la fisioterapia y demas areas afines a la
rehabilitacién ya que permite generar intervenciones incluso desde la prevencién con
el fin de posibilitar siempre el mejor funcionamiento posible, no buscando la
normalizacién sino una verdadera inclusion y el goce completo de los derechos
establecidos en la convencién de los derechos para las personas con discapacidad.

En cuanto a la Institucién y los cuidadores permiti6 un conocimiento real y una
develacion de las implicaciones que tienen las intervenciones realizadas por los
cuidadores ademas evidenciar el impacto sobre la salud que generan algunas
actitudes, creencias y practicas.

La no realizacion de este proyecto conlleva a desconocer cuales son realmente las
practicas de cuidado que se realizan o aquellas que simplemente son esenciales pero
que no hacen parte del dia a dia de los cuidadores, como lo es el posicionamiento el
cual debe comenzar desde el primer afio de vida.

Los nifos con discapacidad y en primera infancia son una poblaciéon vulnerable que
esta sujeta a las acciones de los cuidadores, en términos del posicionamiento, lo que
no se realice adecuadamente puede tener consecuencias irreversibles como



deformidades y alteraciones posturales que no son evidentes al instante pero que a
futuro llegan a complicar la salud del nifo con discapacidad, ya que al no poder
adoptar ciertas posiciones producen diferentes alteraciones fisicas tales como
deformidades articulares, retracciones musculares, alteraciones en la piel , que
implican alteracién en su funcionamiento y por tanto de su independencia (18)

Es un proyecto que cuenta con el recurso humano para ejecutarse adecuadamente,
econdémicamente es un proyecto de facil financiacion ya que no demanda muchos
recursos. Se cuenta con el apoyo del Instituto De Capacitacion Los Alamos y es claro
que seran mayores los beneficios que los costos del mismo, por otro lado, se tiene
que la poblacién beneficiada no sera Unicamente quienes participen del estudio sino
todas las personas de la institucidén y todos aquellos que participen de otras iniciativas
que hayan tenido como base los resultados de este proyecto.

1.3 PREGUNTA PROBLEMA

¢ Cuales son las actitudes, conocimientos y practicas sobre el cuidado de los
ninos con discapacidad fisica en la primera infancia que construyen los
cuidadores del centro de capacitacion los Alamos?



2. MARCO TEORICO

2.1 REFERENTE CONCEPTUAL
Primera infancia

La primera infancia es una etapa que juega un papel importante en el desarrollo de
las habilidades fisicas y mentales de los menores en crecimiento, va de los cero (0)
meses hasta los 6 afnos; es en este tiempo donde el cerebro tiene su mayor desarrollo
y se establecen las principales conexiones neuronales, adquiriendo habilidades como
pensar, hablar, razonar, aprender e interactuar con otros, siendo esta la base para el
desarrollo cognitivo, fisico, emocional y social de los nifios (9,10). Para la UNICEF la
contextualizacion de este término varia entre los diferentes paises y dependera de las
costumbres, tradiciones o creencias locales y/o la jerarquizacion que tengan para la
educacion; hay paises donde se abarca hasta los 4 afos, y otros hasta los 7 ainos. La
UNICEF se ha guiado en la propuesta del Comité de los Derechos del Nifio, donde
abordan la primera infancia desde la gestacion, pasando por el nacimiento, hasta los
8 afos (11).

En un documento realizado por la OMS y UNICEF sobre el desarrollo del nifio en la
primera infancia y discapacidad, definen la primera infancia como “el periodo que se
extiende desde el desarrollo prenatal hasta los ocho afos. Se trata de una etapa
crucial de crecimiento y desarrollo, porque las experiencias de la primera infancia
pueden influir en todo el ciclo de vida de un individuo”. Es esta una etapa decisiva para
el desarrollo tanto fisico como cognitivo de los menores para desempefar roles
importantes y desenvolverse ampliamente en la sociedad (12); la OMS (2009) expresa
que "es el periodo de desarrollo cerebral mas intenso de toda la vida.

Es fundamental proporcionar una estimulaciéon y nutricion adecuadas para el
desarrollo durante los tres primeros afios de vida, ya que es en estos afos cuando el
cerebro de un niflo es mas sensible a las influencias del entorno. Un rapido desarrollo
cerebral afecta al desarrollo cognitivo, social y emocional, que ayuda a garantizar que
cada nifio o nifia alcance su potencial y se integre como parte productiva en una
sociedad mundial en rapido cambio” (13); es por esta razén que el cuidado, la plena
atencion y apoyo por parte de la familia es un gran vinculo que fortalece las destrezas
y habilidades que dia a dia adquiere el menor en crecimiento.

Un correcto cuidado implica adecuada alimentacion, estimulacion y acompanamiento
para influir positivamente en el desarrollo del nifo, el cual le proporcionara
indirectamente la independencia funcional que se requiere para la realizacion de las
actividades de la vida diaria y el autocuidado.

El cuidado es una practica que va de la mano con la calidad humana, siendo este un
proceso que se acompaia de multiples actividades segun las necesidades y/o
requerimientos de la persona para llevar acabo sus actividades basicas cotidianas,
como lo son: banarse, vestirse, alimentarse etc. cuyo propdsito es brindarle bienestar
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para su calidad de vida; este sigue siendo un término que sigue en permanente
construccion sin embargo Segun Margolles, 2009 Se trata de un concepto muy amplio
que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como la relacion con los
elementos esenciales de su entorno (14,15). Desde el otro punto de vista de las
disciplinas de la salud, como la enfermeria, definen este término desde su vivir y
quehacer diario, "el cuidado se considera como la esencia de la disciplina que implica
no solamente al receptor, sino también a la enfermera como transmisora de él"; Segun
Watson, el cuidado se manifiesta en la practica interpersonal, que tiene como finalidad
promover la salud y el crecimiento de la persona, otros autores definen que el cuidado
es el conjunto de categorias que involucran la comunicacién verbal y no verbal, la
minimizacién del dolor fisico, la empatia para atender el todo, y el envolvimiento, que
se refiere a la aproximacién entre el cuidador y el ser cuidado como finalidad
terapéutica.

Watson, manifestd que el cuidado es la practica interpersonal, cuya finalidad es
promover la salud y el crecimiento de la persona, complementado lo anterior con otra
definicion mas estructurada, dice que el “cuidado es la accion de cuidar (preservar,
guardar, conservar, asistir) (16). El cuidado implica ayudarse a uno mismo o a otro ser
vivo, tratar de incrementar su bienestar y evitar que sufra algun perjuicio”. El cuidado
juega un papel esencial durante los primeros afios de vida de los nifios, puesto que
acompanado de una buena educacion, apoyo y actitud, sera fundamental para el
desarrollo, influenciando de forma positiva en el bienestar y calidad de vida a futuro;
es desde la primera infancia donde se deben tener adecuados cuidados y
conocimientos frente al tema, ya que la calidad del cuidado infantil proporcionara un
buen crecimiento y desenvolvimiento del menor; éste se acompana de las practicas y
creencias que cada persona o mejor llamado en este caso "cuidador", haya
experimentado durante sus labores realizadas (17).

La creencia es un concepto que puede generar mucha discrepancia ya que puede
definirse como la veracidad con la que una persona cree en algo abstracto o real,
aunque cientificamente sea cierto o no, esta surge de la experiencia que haya tenido
que vivir o de la propia eleccion por conviccion propia o no (18,19). Villoro en 1982
define la creencia como “estado disposicional adquirido, que causa un conjunto
coherente de respuestas y que esta determinado por un objeto o situacidén obijetiva
aprendidos” (20).

Hume la define como toda idea acompanada por un fuerte, intenso o firme sentimiento
de la verdad de dicha idea; “es una idea concebida de una manera peculiar’ (21).
Cada individuo tiene una forma o manera de pensar, todos los pensamientos son
diferentes en relacién con el del otro; las personas piensan segun su conviccion, lo
vivido y adquirido tras la experiencia, lo que hace que sea aplicado en la cotidianidad
de la vida de la manera que cada persona piense que es apropiada. Desde el punto
de vista del cuidado y en relacion con la primera infancia el encargado de llevar a cabo
esta tarea utilizara estrategias que para su manera de ver son optimas y apropiadas
para desempefar su roll, teniendo en cuenta que es una etapa crucial para el
crecimiento y desarrollo del menor, de este cuidado dependeran muchas habilidades
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para el pleno desenvolvimiento y funcion en la sociedad, donde todo sera el reflejo de
las actitudes y acciones ensefiadas por el cuidador (22).

Frente a las actitudes, se pueden distinguir dos tipos: las negativas y positivas, desde
alli se le puede dar un punto de vista a la relacion y/o disposicidon que una persona
puede tener en interaccion con otra. Las actitudes dependeran de tres componentes
importantes: cognitivo, afectivo y conductual (23,24). Allpor aporta un concepto de
actitud en 1988, "es un estado de disposicion mental y nerviosa, organizado mediante
la experiencia, que ejerce un influjo directivo dinamico en la respuesta del individuo a
toda clase de objetos y situaciones” (24).

Kimball Young: “Se puede definir una actitud como la tendencia o predisposicién
aprendida, mas o menos generalizada y de tono afectivo, a responder de un modo
bastante persistente y caracteristico, por lo comun positiva o negativamente (a favor
0 en contra), con referencia a una situacion, idea, valor, objeto o clase de objetos
materiales, o a una persona o grupo de personas” (25).

Partiendo desde las anteriores definiciones que cada autor le da a este término, las
actitudes tienen gran influencia en el desenvolvimiento y roles que cada persona
ejecute, desde el punto de vista del cuidado, la primera infancia y el cuidador, es un
valor que este ultimo debe llevar consigo y debe ser de manera positiva.

Cuidador

Se conoce como cuidador a aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, a la cual se le dificulta o impide el desarrollo normal
de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales” (Flérez Lozano et al, 1997)
(2). Es un concepto mixto formado en gran medida por la realizacién de «tareas de
caracter de apoyo, pero definido también en términos de relaciones sociales y
familiares, generalmente parentesco, aunque se extiende a lazos de amistad o de
vecindad donde éstos han adquirido el caracter de relaciones primarias “(Bergero,
2000) (9).

Segun Barrera, (2000) los cuidadores asumen este rol con fines altruistas, por gratitud
o por obligacion, también para evitar la censura de familiares y amigos o
basicamente porque es el Unico que puede hacerlo. Por esto, es dificil conocer hasta
qué punto son satisfechas sus necesidades de cuidado. Esta situacién se ve aun mas
complicada si se tiene en cuenta que generalmente los servicios de salud y los
programas de rehabilitacidén se centran en la atencion de la persona con discapacidad
y olvidan las necesidades familiares y del cuidador principal. Por lo general es escasa
la informacién que se tiene acerca de sus expectativas y necesidades; el cuidador se
ve como un colaborador en la recuperacion del paciente y no como un sujeto de
cuidado, por lo cual, en la mayoria de los casos, no se han creado espacios donde los
cuidadores puedan expresar la percepcion que tienen de este nuevo rol (26).

De acuerdo con Wilson se entiende como Cuidador Informal a aquella persona

procedente del sistema de apoyo del paciente, ya sea un familiar o un amigo que
asume la responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que se refiere a su atencion
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basica. Otros autores lo definen como Cuidador Primario Informal Familiar (CPIF), el
cual asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas las
actividades que no puede llevar a cabo; sin recibir una remuneracién econémica ni
capacitacion previa para la atencion del paciente. Se debe diferenciar al Cuidador
Primario Informal de los Cuidadores Primarios Formales, los cuales hacen parte del
equipo de salud capacitados para dar un servicio profesional remunerado por tiempo
limitado (27).

La atencién por parte del cuidador hacia el paciente representa un conjunto de
emociones y conflictos, porque al cuidador suele resultarle inconcebible dejar al
paciente en manos de otra persona; este sentimiento es originado por diversas
emociones, como el amor, la culpa, el sentido del deber, decoro y los valores
religiosos. Normalmente los cuidadores se sienten consternados si se ven forzados a
renunciar a su papel, aunque sea por un periodo corto de tiempo (28).

La relevancia de explorar el termino cuidador esta justamente en reconocer su
naturaleza y su participacion directa en el cuidado de enfermos crénicos, asi como su
caracter instrumental en su recuperacion, bienestar o restablecimiento de personas
enfermas, generalmente de larga duracién. La labor del cuidador tiene una gran
relevancia, no solo por la atencion hacia el paciente, sino también por su rol en la
reorganizacion, mantenimiento, la union de la familia, y superacion de la vulnerabilidad
de la enfermedad, entre otras.

Considerando lo anterior es innegable que la familia es el escenario donde se
desarrolla y conserva el cuidado y es justamente desde su interior que surge la figura
del cuidador. Es por esto que el cuidador es el instrumento y medio por el cual se
proveen cuidados especificos y muchas veces especializados a las personas con
algun tipo de discapacidad, es decir, en ellos se deposita o descansa el compromiso
de preservar la vida de otro. Siendo esto el concepto de cuidador se centra en tres
perfiles como son la persona, que se refiere a cualquiera que apelando a su naturaleza
y esencia actua; familiares con parentesco, es decir aquellos consanguineos que
cumplen con la tarea, y estdn miembros de la red social como amigos, vecinos. Sin
embargo, el atributo mas significante de estos conceptos es el hecho de que el
cuidador es una figura significativa para la persona que sera cuidada.

Del mismo modo para que exista el cuidador debe existir una persona motivo de
cuidado con atributos tales como: no auténoma, en condicion de cronicidad y
discapacidad, que requiera supervision; es decir, dependiente. Por esto es posible
inferir que para hablar del cuidador es necesario considerar el contexto donde éste se
significa, ya que es en esa acepcion donde se identifica el quién, qué y como de las
acciones especificas que lo distinguen como tal.

El cuidador en materia de dependencia es la persona que facilita la vida y
complementa la falta de autonomia de una persona dependiente, asistiéndolas en sus
tareas diarias, permitiendo que otras personas puedan desenvolverse en su diario vivir
ayudandolas a adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional les impone
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Cuidar de un familiar que es dependiente cambia la dinamica de los seres humanos,
porque los enfrenta a la imposicion de nuevas metas que ademas son inesperadas y
afectan las satisfacciones personales tanto en los psicosocial como en lo econdémico.
Esta ejecucion diaria de tareas como parte del proceso del cuidado, la lucha por la
inclusidon social de las personas con discapacidad, el tener que aprender
empiricamente y por ensayo y error la forma adecuada de desarrollar el rol de
cuidador, ser responsable de la vida de otra persona y posponer el propio proyecto de
vida, generan en los cuidadores alteraciones que afectan su salud mental y fisica asi
como repercusiones econdémicas, laborales, familiares y sociales; o que genera una
sobrecarga fisica en la calidad de vida del cuidador debido a que dedican la mayor
parte del tiempo al cuidado provocando estados de estrés y ansiedad.

Se define cuidador como la persona que haciendo uso de sus habilidades, destrezas,
tiempo y talento, facilita el acceso de la persona cuidada a las capacidades humanas
basicas (vida, salud fisica, integridad fisica, sentidos, imaginacion, juego) y promueve
su participacion en los diferentes entornos en los que se desenvuelve, posibilitando la
toma de decisiones y las elecciones segun sus habilidades. Cumpliendo asi un papel
esencial en los procesos de inclusion de la persona con discapacidad ya que impulsan
el desarrollo de sus capacidades, fisicas, cognitivas, emocionales, mentales y
sociales, necesarias para su desarrollo como persona; es por esto que se convierte
en un agente fundamental para la exigibilidad de los derechos de la persona cuidada

Actitudes

"Evaluaciones globales y relativamente estables que las personas hacen sobre otras
personas, ideas o cosas que, técnicamente, reciben la denominacion de objetos de
actitud”. (29). Las actitudes pueden llegar hacer negativas, positivas o neutras segun
la perspectiva o el contexto del cual se esté hablando u opinando frente a una realidad.
Partiendo desde la definicion del autor Allport, en 1988, dice que una actitud es: “un
estado de disposicidén mental y nerviosa, organizado mediante la experiencia, que
ejerce un influjo directivo dinamico en la respuesta del individuo a toda clase de
objetos y situaciones”. (30) Ademas, esta tiene unas caracteristicas:

¢ No es observable directamente

¢ Incluye una organizacion de aspectos cognitivos, afectivos y conativos

e Tiene un papel motivacional de impulsién y orientacion a la accién; también
influencia la percepcion y el pensamiento

o Es aprendida y perdurable

e Posee un componente de evaluacién o afectividad simple de agrado-
desagrado.

Dentro de las actitudes correctas frente al cuidado que debe considerar un cuidador
es el amor por lo que hace, asi brindarle y transmitirle a su cuidando seguridad,
aceptacién y carifio, mas que el conocimiento de cémo realizar sus tareas
adecuadamente. También resaltarse en valores como paciencia, tolerancia,
responsabilidad, alegria y la capacidad para mantenerse estable frente a la situacién
que pueden presentarse. El interés por buscar informacién, mantenerse informado y
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no solo interesarse por el bienestar de su nifio a cargo, sino también de mantenerse
preocupado por su salud e integridad.

Conocimientos

Se entiende por conocimiento a la capacidad individual para realizar distinciones o
juicios con relacion a un contexto, teoria o ambos (Tsoukas, Vladimirou. 2001) (11).
Estda presente en los miembros de la organizacion, los roles y la estructura
organizativa, los procedimientos y practicas, la cultura y en la estructura fisica del lugar
de trabajo (Walsh, Ungsson. 1991) (11).

Segun Nufez Paula (2004) el conocimiento tiene un caracter individual y social, este
puede ser personal, grupal y organizacional, ya que cada persona interpreta la
informacion que percibe desde su experiencia pasada, también influye los valores
sociales que han transcurrido durante su vida (12). Por otra parte, Nkongho refiere
que el conocimiento involucra un reconocimiento del otro como algo separado, con
necesidades Unicas; implica poder entender quién es la persona que se cuida, sus
necesidades, fortalezas y debilidades y lo que refuerza su bienestar, agrega que un
aspecto importante del conocimiento es conocer las propias fortalezas y limitaciones.
Lo cual se puede dar a entender que el cuidador ve la situacién de salud de su paciente
cuidado como una oportunidad, la entiende, le hace sentir que puede contar con él,
que lo acepta tal como esta, que lo cuida de forma sincera reconociendo sus propias
limitaciones y respetando el sentir y la privacidad del paciente que es cuidado (27).

El conocimiento de las necesidades de los cuidadores permite mejorar su sensacion
de bienestar y asegurar un mejor cuidado para el paciente. Se han identificado 4
funciones principales de los cuidadores: ayudar al paciente en las actividades de la
vida diaria, el estado de las funciones cognitivas del paciente, su comportamiento y
los aspectos practicos y logisticos del cuidado (26), Por lo cual la habilidad del
cuidador se considera como el desarrollo de destrezas y capacidades de las que
dispone un individuo para realizar acciones que ayuden a otros a crecer o a valorar su
propio ser (28).

La perspectiva que tienen los cuidadores ante la discapacidad es que esta puede
causar alternaciones en la dinamica familiar y la calidad de vida de cada uno de los
miembros, ocasionando cambios en las relaciones y el ambiente de la familiar. Por
otro lado, tras los primeros momentos del diagnodstico de la discapacidad de sus hijos
se viven con gran confusion de sentimientos, a veces contradictorios que oscilan hasta
la esperanza de que alla un error hasta la desesperacion, lo que los lleva a pensar en
la cantidad de barreras que su hijo o ellos mismos puedan presentar como el rechazo
por parte de la sociedad y las personas cercanas (31).

Practicas
Las practicas de cuidado de la salud se remontan al origen del hombre, cuando se
hizo indispensable cuidar la vida para sobrevivir, es decir que las practicas de cuidado

al igual que las creencias surgen de la realidad misma que rodea a las personas como
un intento por adaptarse o responder al medio que les rodea. Se dice que los cuidados
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dan lugar a practicas y habitos que se forjan partiendo del modo en que los hombres
y las mujeres utilizan el medio de vida que los rodea, y cuando estas se perpetuan
generan ritos y creencias (32).

Para Aristételes, la practica implica la nocion del bien y es una actividad que se origina
y tiene significado dentro de la cultura de un grupo social especifico; es decir, podria
pensarse que una practica de cuidado de la salud lleva a la busqueda de mejorar la
condicién de salud de la persona, llevando a conductas que tienen que ver con la
alimentacion, banarlo, darle de comer, el descanso y la proteccion de la salud. Por lo
tanto, las practicas de cuidado también son llamadas comportamientos, actividades o
habitos; se concluye que las practicas de cuidado de la salud responden a la realidad
que vive la persona, pero se moldean acorde a su sistema de creencias. Estas
practicas, pueden llevarse a cabo con el objetivo de prevenir o tratar la enfermedad.
(32)

La discapacidad infantil hace parte de un problema de salud por su repercusion en la
calidad de vida del nifio afectado, la familia y los recursos que se deban destinar para
su atencion (26). Es por esto por lo que a muchos nifios y nifias se les determina una
discapacidad cuando entran en contacto con la escuela o los sistemas de salud, sin
embargo, en paises de bajos ingresos el personal sanitario y escolar puede no estar
capacitado para reconocer o registrar la presencia de niflos con discapacidad (27).
Ocasionando que los nifios sufran de algun tipo de discriminacion o exclusién al no
ser diagnosticados a tiempo para poder realizarles un adecuada intervencion y un
buen cuidado por parte de sus familiares, a causa de esto los nifios y nifias con
discapacidad enfrentan distintas formas de exclusion y se ven afectados por ellas en
diferentes grados dependiendo de factores como el tipo de impedimento, residencia,
la cultura o la clase a la cual pertenecen; teniendo como consecuencia la exclusién
la cual suele ser consecuencia de la invisibilidad ya que pocos paises disponen de
informacion fiable sobre cuantos de sus ciudadanos son nifos y nifias en situacion de
discapacidad (27).

Por lo cual la Convencién sobre los Derechos del Nifio, la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y los gobiernos de todo el mundo
ha tomado la responsabilidad de certificar que todos los nifios y nifias disfruten de
sus derechos sin discriminacion alguna, exigiendo que se reconozcan como miembros
plenos de sus familias, comunidades y sociedades; si no se cambia la manera de
pensar sobre discapacidad infantil la vida de estos nifios cambiara muy poco, mientras
las actitudes de las comunidades, los profesionales y los medios de difusion y los
gobiernos no empiecen a cambiar (28).

Es importante que desde el entorno familiar se adquieran nuevas habilidades
potenciando el desarrollo, la independencia y los cuidados que estos deben tener con
los nifios en situacién de discapacidad, teniendo en cuenta como debe ser el
desarrollo infantii temprano que se refiere a la aparicion de habilidades
interdependientes sensorio-motrices, del lenguaje, cognitivas y el funcionamiento
social-emocional. Esto esta interrelacionado con una buena nutricién y la salud del
nifio. La atencion se centra en los nifios menores de 8 afios, y sobre todo en los
primeros afos de vida, porque este es el periodo de la vida del nifio cuando el
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desarrollo es mas rapido y requiere mas conexidon con el medio ambiente y proteccién
de riesgos (31).

Para que una familia o el cuidador principal desarrolle las capacidades basicas para
un adecuado cuidado debe contar con un apoyo el cual se concibe como un trabajo
interdisciplinario de los diferentes especialistas en salud, un trabajo integral donde se
consideren las dimensiones del desarrollo de la persona y la realidad familiar donde
vive el nifio con discapacidad y por ultimo un trabajo especializado donde el eje central
debe ser la familia, la comunidad y la sociedad. Con la ayuda de este apoyo se busca
que los cuidadores manejen mas informacion respecto a la condicién de estos nifios
ya que muchos no la tienen lo que conlleva a que no realicen un apropiado cuidado
ocasionado posibles falencias en este tipo de poblacién (32).

Cuando los cuidadores principales de los nifios con discapacidad no pueden hacerse
cargo de ellos y tienen que recurrir a cuidadores secundarios entiéndase esto como
personas que no tienen ningun parentesco con la persona en situacion de
discapacidad, puede llegar a convertirse en la mayoria de los casos en un factor de
riesgo sumamente importante para los nifios en esta situacién, ya que las dimensiones
en la atencién no seran las mismas y pueden verse influenciadas por la falta de
compromiso ya que no sera la misma si es un familiar cercano como la madre o el
padre, falta de capacitacién y poca remuneracién econémica (33).

2.2 MARCO DE ANTECEDENTES

En el ano 2013 se realizé un estudio en Cundinamarca - Colombia, donde se busco
los conocimientos, actitudes y practicas de los cuidadores en personas con
discapacidad, enfocado a procesos de inclusion social (34), es importante mencionar
dicho estudio, ya que es realizado en el pais, tiene un objetivo a saber cudles son los
conocimientos de los cuidadores acerca de la discapacidad y del cuidado que ofrecen,
haciendo claridad que no tiene el mismo objetivo de esta investigacion.

En el afo 2008 llevan a cabo un estudio en medio oriente Armenia, donde realizan
una encuesta especifica y base para medir conocimientos, actitudes y practicas,
relacionados con cuidados de la salud en diferentes familias de esta zona, donde se
tendra en cuenta la forma en la que se obtuvieron los resultados segun su encuesta
base (35).

Es oportuno también referenciar estudios en los que se evidencia la importancia del
cuidado y las implicaciones que tiene para las personas en condicién de discapacidad.
En el afo 2014 se realiza un estudio en Ecuador, acerca de cémo los conocimientos
y necesidades de los cuidadores influyen en el cuidado del nifio con sindrome de
Down Escuela Melvin Jones (36). Asi mismo, en Cuenca-Ecuador en el afio 2014,
investigaron acerca de los conocimientos, actitudes y practicas familiares relacionados
con la calidad del cuidado de los nifios con capacidades diferentes que acuden al
centro de desarrollo infantil, el cual es de gran importancia para tener en cuenta
respecto a sus resultados obtenidos y la comparacion de los mismo con el estudio
nuestro.
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Referente a la caracterizacion de los conocimientos, variable presente en nuestro
estudio, es prudente referenciar el estudio de Zamanta Zorro Rodriguez acerca de las
Necesidades de conocimiento de los cuidadores de nifios con dafio neuroldgico
realizado en el afio 2010. (37)

Por otra parte, encontramos otra investigacion de interés, como la realizada en la
teleton- Chile, La discapacidad: Percepciones de cuidadores de nifios, nifias y jovenes
en situacién de discapacidad, la cual tuvo como objetivo describir y analizar las
percepciones sobre discapacidad de cuidadores/as de nifios/as y jovenes en situacién
de discapacidad, el cual engloba aspectos de referencia al nuestro. (38)

2.3 MARCO LEGAL

El Instituto de Capacitaciéon Los Alamos, por ser una entidad publica y trabajar con
usuarios con discapacidad se ve en la tarea implementar la politica publica en
discapacidad de promocionar y garantizar los derechos fundamentales, en el marco
de los Derechos Humanos, como lo dice la Ley 1145 de 2007, Articulo 1 (39), ademas
por tener convenio con el ICBF y segun la ley 1618 de 2013 (40) que busca “garantizar
y asegurar el ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad,
mediante la adopcion de medidas de inclusién, accién afirmativa y de ajustes
razonables y eliminando toda forma de discriminacion por razéon de discapacidad”,
debera establecer programas de apoyo y formacion de cuidadores, relacionados con
el cuidado de personas con discapacidad en alianza con el SENA y demas instancias
que integran el sistema nacional de discapacidad, todo lo anterior citado en el articulo
8 de esta misma ley.

Por otra parte, referente al perfil del cuidador en Colombia, anteriormente la ley 33 de
2009 en Colombia reconocié la figura juridica del cuidador familiar en casa,
refiriéndose a personas que estan a cargo de familiares que por su situacion fisica,
mental, intelectual o sensorial dependen de otro. Dicha ley, menciona que “el cuidador
familiar sera la persona que siendo cényuge, compafiero o companera permanente
de la persona dependiente o teniendo un parentesco hasta el quinto grado de
consanguinidad, tercero de afinidad o primero civil con la misma, demuestre que le
presta ayuda permanente para actividades de la vida diaria, sin recibir una
contraprestacion econdémica y que por su labor de cuidador se ve impedido de
desempenarse laboralmente”. Se trata en pocas palabras de una persona que deja de
vivir, para ayudar al otro sin una remuneracion economica.

Dado lo anterior, Los cuidadores, no son parte del servicio de salud como se piensa.
La Corte Constitucional en la sentencia T-154 de 2014 reconocié que el cuidado
permanente en un paciente no es un servicio que debe ser asumido en términos de
responsabilidad y finanzas por el sistema de salud. Por tanto, los cuidadores no hacen
parte del Plan de Beneficios en Salud (PBS), y no son parte de actividades de
enfermeria en el marco normativo, ademas no debe ser confundido con la atencion de
pacientes en casa (Enfermeria domiciliaria).

Recientemente, el Ministerio de Salud y Proteccién Social con la Resolucion numero
005928 de 2016 , establece los requisitos para el reconocimiento y pago del servicio
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de cuidador ordenado por fallo de tutela a las entidades recobrantes, como un servicio
excepcional financiado con cargo a los recursos del Sistema General de Seguridad
Social en Salud, asi mismo, en el articulo 10 de la Ley 1751 de 2015 consagra como
deber de las personas el "Contribuir solidariamente al financiamiento de los gastos
que demande la atencién en salud y la seguridad social en salud, de acuerdo con su
capacidad de pago". Que en relacion con el servicio de cuidador la Corte
Constitucional en Sentencia 1- 154 de 2014, realiza un andlisis en relacion con su
naturaleza concluyendo que el servicio de cuidador permanente o principal no es una
prestacion calificada que atienda directamente al restablecimiento de la salud, motivo
por el cual, en principio, no tendria que ser asumida por el sistema de salud, y
segundo, en concordancia con lo anterior, dicho servicio responde simplemente al
principio de solidaridad que caracteriza al Estado Social de Derecho y que impone al
poder publico y a los particulares determinados deberes fundamentales con el fin de
lograr una armonizacion de los derechos".

Por otra parte, la Sentencia T-023 de 2013, de la Corte Constitucional definid los
criterios para determinar en qué casos se considera que las personas dentro del
Sistema General de Seguridad Social en Salud sufren de condiciones especiales
vulnerabilidad fisica o mental y se encuentran en la linea de proteccién de acceso al
suministro de servicios que no tienen por finalidad mejorar la salud. (41)
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3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL.:

Comprender los conocimientos, actitudes y practicas sobre el cuidado de los
nifos con discapacidad fisica en primera infancia, que construyen los
cuidadores voluntarios y familiares pertenecientes al instituto de capacitacion
Los Alamos.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Caracterizar los conocimientos, actitudes y practicas segun las implicaciones
que pueda tener sobre el funcionamiento y la discapacidad de los nifios

- Relacionar los conceptos que tienen los cuidadores frente al cuidado con los
que presenta la literatura

- ldentificar los tipos de practica que se construyen alrededor del cuidado de los
nifios con discapacidad.
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudio

Es un estudio cualitativo, basado en la teoria fundamentada. El alcance de la
construccion tedrica llegara hasta la teorizacion de cuidado y las actividades que este
incluye, a la luz de los datos suministrados por los participantes, teniendo en cuenta
que a su vez son madres sustitutas. La obtencién de la informacion se hizo a través
de una entrevista semiestructurada.

4.2 Poblacion

Este estudio tuvo como sujetos de investigacion los cuidadores de nifios con
discapacidad del INCLA que estan en su primera infancia, ademas se tuvo en cuenta
que los cuidadores firmaran el consentimiento informado y permitieran la grabacion
del audio de sus entrevistas.

Es importante resaltar que son personas que residen en diversas zonas del area
metropolitana. El nivel educativo fue variado, desde no tener ningun tipo de formacién
en educacion formal hasta tener estudios técnicos y tecnoldgicos, las edades también
pueden ser variables. El término cuidador implica que puede ser la persona que sea
directamente responsable del cuidado del nifio y no necesariamente que tenga un lazo
familiar con el como es el caso de las madres sustitutas (42).

4.3 Seleccion de poblacion

La seleccion se realizd por saturacién tedrica, la idea era que la recoleccion de los
datos se realizara hasta que todas las categorias tuvieran datos suficientes para el
analisis y que en la medida que se siguiera indagando no se evidenciara ningun dato
distinto o relevante a los ya recolectados, el término saturado se refiere:

. Que no haya datos nuevos que emerjan de alguna categoria

. Que haya un buen desarrollo de la categoria en términos de sus propiedades
y dimensiones

. Que haya relaciones validadas y establecidas entre las categorias

4.4 Técnicas de recoleccion de la informacion

Fuentes de informacion
La fuente de informacion primaria fue:
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Los cuidadores que aceptaron participar de las entrevistas semiestructuradas, las
cuales se grabaron con consentimiento de la persona, consecutivamente se analizé
la informacion hasta obtener saturacion de ésta.

4.5 Instrumento de recoleccion de informacion

La construccién del instrumento se realizé con base en los objetivos del proyecto,
ademas se hizo una revision con diferentes actores. En términos de su construccion,
se valido a través de la prueba piloto asegurando que la entrevista tuviera un lenguaje
sencillo y asi asegurar la comprension por parte de los participantes.

4.6 Entrevista

e ;Cudles son las actividades que usted como cuidador realiza diariamente en el
nifio o nifia con discapacidad?

e Para usted qué es brindarle un cuidado adecuado al nifio con discapacidad?

e ¢ Realiza alguna actividad o cuidado relacionado con la postura y la movilidad
del nifo?

e ;Usted cdmo se siente al asumir su rol de cuidador diariamente?

e ;de las cosas que ha hecho, relacionadas con el cuidado del nifio, considera
que pueden cambiarse?

¢ Nos puede contar si usted ubica o coloca al nifio de alguna manera para que
realice las actividades

e ;Qué actividades creen que deben incluirse en el cuidado?

4.7 Proceso de obtencion de la informacion

La informacion se recolecté a través de la entrevista semiestructurada (anexo 3). Este
se llevé a cabo en el lugar donde residian los cuidadores con el fin de mantener un
entorno comodo y familiar ademas para conocer un poco el contexto de lo relatado
por ellos. Una vez dado a conocer el consentimiento informado y estando de acuerdo
con la grabacion de audio de la entrevista se procedia a realizar la entrevista. (42)

4.8 Técnicas de procesamiento y analisis de los datos

Se Inicia con un analisis deductivo ya que se tenian algunas categorias iniciales que
orientaban el analisis. Se realiza una codificacion abierta con el fin de agrupar
conceptos e ideas comunes y posterior a ello se da paso a la codificacion axial. Si bien
se mantienen las categorias iniciales: actitudes, conocimientos y practicas, la
categoria conocimiento cambia a “conocimiento y aprendizaje” ademas se da paso a
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la estructuracion de las subcategorias para formar unas explicaciones mas precisas y
completas sobre los fenébmenos.

El analisis de la informacion se hizo con el apoyo del software ATLAS.ti version 7.

Se realiz6 triangulacion del analisis de la informacién entre investigadores principales
y coinvestigadores

5. CONSIDERACIONES ETICAS

Para el desarrollo de este proyecto se consideraron las especificaciones estipuladas
en la Declaracion de Helsinki, los cuales son: la beneficencia, la no maleficencia, la
justicia y la autonomia. La beneficencia se asegurara brindando a la poblacién la
orientacion que requieran en lo concerniente al cuidado y al posicionamiento, ademas
de generar un espacio de socializacién de resultados donde se puedan realizar
reflexiones e iniciativas que permitan corregir malas practicas si es el caso. Por otro
lado, se dara la orientacién en el momento de la entrevista si es que se identifica que
se esta realizan alguna practica nociva para la salud de las personas. La no
maleficencia se garantiza desde la concepcion del estudio ya que solo implica una
entrevista con los participantes, donde ademas se garantizara la confidencialidad y la
no modificacion de ninguna variable La personas tendran la autonomia de retirarse
del estudio cuando deseen.

Se considera también la Resolucién 8430 de 1993 del Ministerio de salud de
Colombia, se destaca que el presente estudio no implica riesgo para los participantes,
ya que utiliza métodos de investigacion en los que no afecta sus variables fisiologicas,
bioldgicas o psicoldgicas. Se tiene en cuenta que la participacién de cada persona es
de manera voluntaria velando por su integridad, intimidad, dignidad y la
confidencialidad que esta otorgue por lo cual se contara con el consentimiento
informado en el cual se informara el objetivo del proyecto, procedimientos a realizar
(grabacion de dialogo), beneficios y los inconvenientes que puedan presentarse; la
informacion proporcionada solo sera de uso investigativo. Cada persona tendra la
libertad de retirar su consentimiento informado sin que esto represente represiones
legales contra él.

Los participantes podran recibir un refrigerio ya que los entrevistadores se
desplazaran hasta el lugar donde ellos se encuentren.

La participacién en el estudio no representa ninguna contraprestacion econémica para
los participantes, esto se hace voluntariamente.
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6. HALLAZGOS

Caracterizacion Sociodemografica n =12

Frecuencias %
m Masculino 0 0
Femenino 12 100
1 0 0
2 6 50,0
3 6 50,0
Nivel educativo BilnElHE] 0 0
Bachiller 11 91,7
Técnico 1 8,3
Experiencia DeOabanfos 2 16,7
como De 6 a 10 afios 4 33,3
cuidadora De 11 a 15 3 25,0
(afos) afos
De 16 a 20 1 8,3
anos
De 21 a 25 2 16,7
anos
Cursos ol Si 10 83,3
capacitacion No 2 16,7
como
cuidadora
S el elanesn Conocimientos 6 50,0
Gl eileler B propios
mayor Educaciéon con 1 8,3
formacion otras
como cuidadoras
cuidadora Capacitacion 5 41,7

El presente estudio contd con 12 participantes, todas de género femenino. Pertenecen
a los estratos 2 y 3, en su mayoria alcanzaron el nivel educativo bachiller. La
experiencia que han tenido como cuidadoras, ha sido amplia; en su mayoria han
tenido entre 6 y 10 anos de experiencia. El 83% de ellas ha recibido algun tipo de
capacitacion para sus actividades como cuidadora, pero resaltan que gran parte de
sus conocimientos también han sido adquiridos por experiencia propia.

El analisis de la informacion recolectada se dio en funcion de las familias definidas
desde el inicio del estudio, las cuales fueron: Actitudes, conocimientos y practicas.
Dentro de la familia practicas emergen unas subcategorias, que, si bien pueden ser
incluidas dentro de la misma, fueron de gran recordacion y mencionadas
repetidamente por las cuidadoras, estas practicas fueron: masaje como cuidado,
Alimentacién como cuidado, uso de ayudas técnicas y actividades de posicionamiento.
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CATEGORIA SUBCATEGORIA

PRACTICAS Alimentacién como cuidado

Actividades de posicionamiento

Terapia fisica como bienestar

Masaje como cuidado

Uso de ayudas técnicas para el
posicionamiento

Histéricamente la alimentacion ha sido vista como una accion cultural de subsistencia
humana, donde la persona buscara satisfacer sus necesidades, necesidades que
varian en cada grupo por sus condiciones culturales, histéricas y medioambientales,
considerando los impactos que tiene esta tanto en la salud como en las practicas
individuales y a nivel colectivo. (43)

Desde el inicio de la alimentacién complementaria (6meses) las personas encargadas
del cuidado del nifio comienzan a infundir los habitos alimentarios, representando un
modelo de dieta y conducta alimentaria que el nifio ird aprendiendo, ademas debido
al desarrollo social y cultural en el que se encuentre inmerso el nifio también se veran
ciertos cambios a la hora de elegir los alimentos que conformaran los platos. (64)

Ademas, cabe resaltar que los trastornos de la alimentacion y de la deglucion en nifios
con paralisis cerebral, son unas de las comorbilidades que acompafan a estos nifos.
Las alteraciones en la alimentacion van ligadas a situaciones como dificultad para
masticar, succionar, entre otras, mientras la deglucién sera el proceso posterior a
llevar los alimentos a la boca. Esto llevara a considerar la alimentacion como un
proceso de interaccion y comunicacion entre el nifio y su cuidador. (65)

Las cuidadoras identifican la alimentacién como una de las practicas mas importantes
del cuidado, es uno de los aspectos mas relevantes dentro de las rutinas del cuidado
“...En cuanto a la alimentacion, la nifia todo tiene que ser licuado y con cuchara, a la
nifia no se le pueden dar alimentos sélidos...”, ademas, se evidencia el manejo de
practicas complejas como la alimentacion via gastrostomia: “si por decir Jhon no tiene
restriccion, Jhon lo uUnico es que por la sonda gastrica que tiene, 6sea por la
gastrostomia, Jhon lo unico que no puede es ir a piscina, porque tu sabes que es una
herida abierta y expuesta y pues por ahi van a entrar millones de bacterias...”

El masaje como parte del cuidado, se remonta milenios atras, cuando el ser humano
acariciaba su cuerpo al momento de algun dolor. Esta practica trascendié entre
generaciones las cuales, a partir de investigaciones, fueron generando nuevas
técnicas de masaje con fines terapéuticos. (44)

Los estimulos tactiles, el calor, considerados como contacto piel a piel, utilizados en
los pacientes neonatales basado en las conductas innatas de supervivencia de los
neonatos nos da una idea de la trascendencia del masaje como estimulo tactil de la
madre al nifio como practica para su cuidado y bienestar. (66)
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El masaje con fines terapéuticos favorece el riego sanguineo, mejorando con este la
nutricion tisular y promoviendo de forma positiva la secrecion glandular, de igual forma
moviliza tejidos blandos evitando posibles alteraciones osteomusculares y crea un
efecto importante en la relajacion al nifio y en el vinculo con el cuidador. (67)

Es de resaltar el reconocimiento que hacen las cuidadoras en una actividad tradicional
y beneficiosa como es el masaje; claramente, se convierte en una actividad que
asocian con el bienestar y el vinculo que se genera con el nifio. Es la forma de cuidar
el cuerpo, es la forma tangible del cuidado: “...jahh! Y también le hago los masajes
con la crema de manos, entonces uno va y les conversa le hace los masajes en los
pies, en las manos, en la espalda y todo eso... por qué les gusta mucho que uno les
acaricie y todo eso, jeso si les encanta!”. “...hacerle su terapia, los masajitos cuando
lo baio, que esté llenito, que esté sequito, para mi, eso es el cuidado”

El posicionamiento como parte del cuidado diario con el fin de generar bienestar al
nifio y prevenir alteraciones como las lesiones en piel y las malformaciones
osteomusculares, usando para esto ademas de las movilizaciones y cambios de
posicion, los dispositivos pertinentes disefiados para esto, parece estar claro entre las
madres, quienes reconocen la importancia de dichos elementos y acciones para el
cuidado. (45-46)

Se evidencia la tendencia de las madres a usar elementos como cojines, o elementos
caseros elaborados por las propias cuidadoras, para prevenir dichas alteraciones,
sabiendo que entre mas constantes sean con esto, mayor sera el beneficio en el nifio.
(47-48) De igual forma cabe resaltar que una correcta sedestacién permite mejorar
incrementar el control de tronco y cefalico, mejora y facilita las funciones de los
miembros superiores asi como las habilidades comunicativas y funcién respiratoria.
(48)

Al inicio del proyecto, la idea era determinar si las actividades de posicionamiento eran
identificadas por las cuidadoras como estrategia de cuidado. Emerge de forma clara,
como estas actividades son de suma importancia cuando implican actividades de
participacion como jugar o alimentarse, a su vez se pudo evidenciar como estas
practicas pueden realizarse de forma intuitiva con elementos presentes en casa o
incluso ser adquiridos, si para la cuidadora es claro el beneficio que genera en la salud
y el funcionamiento del nifio. Lo anterior puede evidenciarse cuando la cuidadora
menciona:

Entrevistador: ;y en el piso lo dejas sentadito sin nada?
Cuidadora: no, también le pongo, todo esto por si de pronto pierde el equilibrio y se
me cae, y no se me vaya a golpear.

Las cuidadoras tienen claro el papel del posicionamiento para el funcionamiento actual
del nifio, pero se pudo evidenciar que solo 2 de ellas tienen claras las implicaciones y
consecuencias de un mal posicionamiento a largo plazo.
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CATEGORIA SUBCATEGORIA
ACTITUDES Actitud positiva y vocacién como cuidador
Compromiso con el rol de cuidador
' Amor y satisfaccién con la labor de cuidador
' Actitud amorosa y familiar frente al cuidado
| Carifio y afecto entre los nifios y el cuidador

Dentro de la categoria actitudes es importante resaltar que las actitudes relacionadas
con connotaciones positivas fueron las que llegaron a catalogarse como
subcategorias, solo en 2 ocasiones se encontraron aspectos negativos relacionados
con tiempo y el espacio: “tampoco tengo el espacio suficiente, mmm, me gustaria que
los nifios tuvieran por ejemplo mas tiempo, pues me ayudaran como a estar... pues
me ayudaran a venir hacer masajes ... mas tiempo si!”

En la historia del cuidado se ha evidenciado que las actitudes frente a éste son de
tension, carga y ansiedad que pueden experimentar a lo largo de realizar la labor,
desencadenando sobrecarga o desgaste y presentdndose problemas fisicos,
psicolégicos y sociales en la persona. También resulta afectada su vida personal, ya
que el cuidador/a muchas veces renuncia a las actividades que normalmente hacia,
como actividades de ocio, amistades, empleo, o estudio para centrar su atencién en
el cuidado del nifio con discapacidad. Esto

debido a que, en la mayoria de los casos, el rol lo asume, un familiar quien, de manera
voluntaria o como parte de un acuerdo, adquiere esta responsabilidad de cuidar,
diferente a este estudio en el que el rol se asume voluntariamente y es remunerado.
(49)

Por otro lado, en este estudio se resalta las actitudes positivas como vocacion,
compromiso, amor y satisfaccién por el cuidado, donde la labor se asume con gran
responsabilidad y gusto, ya que segun Ortega, Torres y colaboradores, la interaccion
entre el medio cultural y cognitivo se centra inicialmente en la familia o del entorno
donde crezca el nifio, Existen familias que pese a tener un nifio 0 una nifia con
caracteristicas diferentes no se quiebran o enferman, sino por el contrario, se
sobreponen, enriquecen, maduran, se vuelven mas fuertes y hasta mejoran
problematicas previas presentes en su seno. (50) Lo que se relaciona con el sentir de
los cuidadores de este estudio, evidenciando el apoyo y el amor por los nifios, en
donde cada caso es diferente y depende de cada entorno.

En este estudio todos los cuidadores entrevistados corresponden a género femenino,
lo que hace referencia a una tendencia femenina en la labor, tal como se ha
evidenciado a lo largo de la historia, donde tradicionalmente el cuidado ha estado
relacionado con la vida familiar y las mujeres, como principales cuidadoras de nifios,
adultos mayores, enfermos y personas dependientes a causa de dificultades fisicas o
intelectuales, que puede estar mas ligada a la capacidad relacionada con las
atribuciones del género que a las caracteristicas del sexo. (51)
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CATEGORIA SUBCATEGORIA

CONOCIMIENTOS Y | Conocimientos en actividades de

APRENDIZAJES posicionamiento
Necesidad de acompanamiento profesional
Conocimientos adquiridos con el fisioterapeuta
Conocimiento a partir de la convivencia

Si bien, inicialmente se plante6 la categoria conocimientos, emerge la necesidad de
convertirla en conocimientos y aprendizaje ya que las cuidadoras poseen multiples
nociones sobre el cuidado.

Dicho conocimiento sera adquirido en el contacto con el fisioterapeuta; ya que el
trabajo que realiza el profesional en el hogar de la persona con discapacidad, sera
ademas para ensefiar técnicas al familiar o cuidador sobre cémo realizar cambios
posturales al usuario de manera correcta y comprobar que esto se haya aprendido,
evitando complicaciones futuras, asi mismo, para contribuir a la prevencion de
molestias en el cuidador, como el dolor de espalda y otras consecuencias a causa de
los cuidados de larga duracion. Se encargaran también de realizar talleres para
cuidadoras en los que se explican las técnicas a llevar a cabo para el manejo de los
pacientes, las movilizaciones y otros cuidados a tener en cuenta para prevenir
lesiones futuras principalmente por sobreesfuerzo. (52)

Se encontré ademas, que el conocimiento que adquieren los cuidadores se consigue
a través de la convivencia; pues el cuidador posee la habilidad cuando entiende quién
es la persona a cuidar, sus necesidades, fortalezas, debilidades y elementos para su
bienestar, asi como conocer sus capacidades y limitaciones. (53)

Con lo anterior, el aprendizaje y su disposicion para el mismo, es el elemento clave
para un adecuado desempefio de sus actividades “hemos pedido mucho en esas
capacitaciones. Que nos lleven profesionales, en diferentes areas referidas a los
pacientes que nosotros manejamos que es con discapacidad para que en cada area
nos vayan capacitando mas”

Por otra parte, las cuidadoras resaltan la importancia del acompafiamiento profesional
que han recibido para la realizacion de sus actividades:

“el instituto como tal nos da capacitacién cada mes que hemos pedido mucho en esas
capacitaciones. que nos lleven profesionales, en diferentes areas referidas a los
pacientes que nosotros manejamos que es con discapacidad para que en cada area
nos vayan capacitando mas, porque hay veces es mas que todo que uno no esté
capacitado no , es que no esta informado de como debe hacer las cosas, quizas uno
tenga nocién de hacerlas pero no es exactamente, uno no las va ejecutar como el
terapeuta las hace, entonces es como eso que tengamos mas informacién mas
acceso a qué gente preparada nos prepare a nosotros también.”
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Con lo anterior, el aprendizaje y su disposicion para el mismo, es el elemento clave
para un adecuado desempefio de sus actividades “hemos pedido mucho en esas
capacitaciones. Que nos lleven profesionales, en diferentes areas referidas a los
pacientes que nosotros manejamos que es con discapacidad para que en cada area
nos vayan capacitando mas”

7. DISCUSION

Practicas

Segun los datos recolectados en el presente estudio, en relacion a las practicas en el
posicionamiento, se pudo observar una importante tendencia a la realizacién de
actividades de posicionamiento, formando parte del cuidado diario como lo son los
cambios de posicién constantes y su facilitacion por medio de ayudas técnicas,
dandole una significativa importancia en cuanto al bienestar del nifio y una manera
eficaz para prevenir lesiones en la piel, lo que concuerda con el documento publicado
por el Ministerio de Salud y Proteccién Social sobre la prevencién de ulceras por
presion siendo uno de los items con mayor importancia al momento de prevenir dichas
lesiones.(45). Por otra parte, segun la GATE (por sus siglas en ingles Global
Cooperation on Assistive Technology) y avalado por la OMS define las ayudas
técnicas como: “Cualquier ayuda externa (dispositivos, equipos, instrumentos o
programas informaticos) fabricada especialmente o ampliamente disponible, cuya
principal finalidad es mantener o mejorar la autonomia y el funcionamiento de las
personas Yy, por tanto, promover su bienestar. Las ayudas se emplean también para
prevenir déficits en el funcionamiento y afecciones secundarias”. (46)

Teniendo en cuenta lo anterior y después de analizar los resultados de las entrevistas
a los cuidadores se puede afirmar que ellas reconocen que hay elementos que
contribuyen con el posicionamiento del nifio, ya sean cojines o respaldos, elaborados
por ellas mismas con elementos caseros (47), que ubicados adecuadamente
favorecen y previenen deformidades a largo plazo. Se ha demostrado que “El correcto
posicionamiento en sillas de ruedas o sistemas de sedestacion resulta el tratamiento
mas eficaz para evitar el desarrollo de deformidades musculo-esqueléticas o
deformidades de cadera... cuantas mas horas se aplique y cuanto mas precoz sea,
mas efectivo” (48). Tal como lo refieren algunos cuidadores. “Le pongo cojines para
que no se me pele en la cama y en la silla de ruedas”. “le hago una cuevita para
sentarla, porque ella no puede con la cabeza, entonces al irsele la cabeza, se le va el
cuerpo”.
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Se considera un aspecto importante el hecho de que las cuidadoras reconozcan que
existen una cantidad de ayudas y técnicas a la hora de posicionar a los nifios, y que
ademas relacionen el hecho de no realizar una adecuada practica de posicionamiento
puede traer grandes repercusiones sobre todo en las discapacidades mas severas.
“En cuanto a ayudarle a organizar la postura, es porque ellos son muy dados a
quedarse asi y encogerse”. “Porque yo conoci un nifio y como la mama no le puso
cuidado y el nifio ya era con los pies asi doblados del todo”. “El nifio murio, como la
mama lo mantenia todo el dia acostado boca arriba, el nifio cogié una engiba aqui
atras, hasta hace poquito muri6 él, duré 25 afios, murié con una joroba, esa joroba lo
mato”.

Dicho reconocimiento concuerda con lo referido por la CDC (Centro para el Control y
la Prevencion de Enfermedades) donde se refiere que las personas con discapacidad
tienen mayor riesgo de presentar problemas de salud que son prevenibles, y muchas
de ellas con desenlaces mortales (54). De igual forma un estudio realizado por Maria
Lourdes Macias Merlo, fisioterapeuta pediatrica, refiere que los nifios con
discapacidad neuromotriz presentan alto riesgo de desarrollar deformidades musculo-
esquelética mediante el desarrollo de posturas compensatorias al no realizarse un
correcto alineamiento postural por parte de los cuidadores, lo que finalmente interfiere
en las actividades funcionales. (55)

Otro aspecto importante encontrado durante las entrevistas fue la importancia de la
terapia fisica como parte del cuidado para el bienestar del nifio, relacionando esta con
los diversos posicionamientos ensefiados por parte de los fisioterapeutas e incluyendo
los estiramientos continuos, los masajes y las actividades de recreacion vy
esparcimiento como parte del cuidado. Durante las entrevistas algunas cuidadoras
refirieron, “Nos ensend...que le hiciera, lo paro asi, él me dijo le hace este pie, le
mueve este pie para acd y después este”. “El me ensefié que le acariciara, le hiciera
masajes en los pies”. “Ya me han ensefiado como sentarla, le estoy ensefiando a ella
como se debe sentar’.

Otra caracteristica encontrada fue la importancia que las cuidadoras le dieron al
correcto posicionamiento y como éste esta relacionado con un desarrollo motriz
adecuado. Varios reportes demuestran que “Una adecuada sedestacion trae
beneficios sobre la capacidad pulmonar, el acceso al lenguaje y sobre la funcionalidad
del miembro superior” (48), siendo esto importante ya que segun el documento “El
desarrollo del nifio en la primera infancia y la discapacidad” publicado por UNICEF
junto con la OMS, la primera infancia es una etapa fundamental y crucial para
potenciar las capacidades y habilidades en los nifios, (56) y entender, ademas, que,
segun el tipo de discapacidad, las actividades diarias se deben modificar, asi mismo
como los espacios en que los nifios van a crecer. Lo que se relaciona con algunos
testimonios, “Con la nifia que tengo con discapacidad es mas complicado por la silla
de ruedas, ella anda arrastradita, como para decir que me voy con ella para una
cancha o un parque cultural, con ella tiene que ser una salida diferente y en compariia”

Po otro lado, las cuidadoras reconocen que, pese a que se les brindan capacitaciones

sobre dichas actividades para el cuidado, saben que hay aspectos para mejorar y que
les gustaria seguir recibiendo mas conocimiento para desempefnarse de una manera
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mejor. “Pueden hacer otras formas que quizas yo no las conozca, porque no tengo
esa capacidad, pero si hay cosas que me pueden brindar para yo mejorar y tratar al
nifio de una manera diferente, para que aprenda mas”.

En cuanto a las practicas, se evidencio como elemento esencial del cuidado el proceso
de alimentacion. Segun el documento guia de alimentacion saludable del Ministerio
de Salud y Proteccién Social “las enfermedades no transmisibles son la principal
causa de enfermedad y muerte en Colombia y en el mundo; su elevada presentacion
esta relacionada de manera amplia con factores de riesgo del comportamiento tales
como una dieta no saludable (entendida como la ingesta elevada de grasas saturadas,
sal, azucares y dulces y un consumo insuficiente de frutas y verduras). (57)

Las cuidadoras perciben el componente alimenticio como un aspecto fundamental en
el oficio del cuidado, viéndose esto reflejado en las entrevistas, donde refieren
constantemente la importancia de ésta.

Segun Macias A y colaboradores. Dicen que sera por medio de la nutricion que el
cuerpo obtenga la energia necesaria para su funcionamiento y asi mismo poder
prevenir posibles enfermedades. (58) En las entrevistas encontramos claridad en este
concepto por parte de las cuidadoras, ya que mencionan la importancia de las 3
comidas principales del dia y las “meriendas” entre comidas, ademas del tipo de
preparacion que deben llevar los alimentos a partir de las capacidades del nifio (por
ejemplo “Yo le doy con cucharita”, “Yo le licuo la comida”). También hacen referencia
a la importancia de un posicionamiento particular para facilitar el proceso de
alimentacion y se menciona la presencia de gastrostomia endoscopica percutanea en
algunos nifios, en donde consideran el cuidado y el aseo de esta como parte del
proceso de una adecuada alimentacion. Macias A y colaboradores también refieren
que el objetivo de una buena nutricidn en edades tempranas es lograr la prevencién
de enfermedades de etiologia nutricional que se veran manifestadas no
inmediatamente, pero si con el tiempo. (58)

Por otra parte, algunas madres refieren sentir falta de acompafamiento y de
capacitacion en aspectos de nutricion ideal para los nifios, manifestando un vacio en
el conocimiento respecto a este tema, que, aunque teniendo presente la magnitud de
importancia de este aspecto, consideran no estar lo suficientemente capacitadas.
Salinas J y colaboradores, hace referencia a la importancia de la promocién y
educacién para la salud en los padres y profesores, ya que estos son los actores
primarios en la adquisicion de los habitos alimentarios del nifio. (59)

Actitudes

Se ha evidenciado que la actitud del cuidador influye directamente en el desarrollo
personal y social del nifio, donde determinara los soportes basicos necesarios para
afrontar los retos de la cotidianidad.

Respecto a las actitudes, las categorias mas abordadas fueron actitud positiva,
vocacion como cuidador y compromiso con la labor del cuidador, lo que muestra que
la mayoria de los cuidadores se sienten a gusto con su labor, en donde refieren sentir
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amor, afecto, satisfaccion, respeto y vocacion por lo que hacen. Lo que difiere a otros
estudios, ya que segun Camargo Yy colaboradores (34), que indago por las actitudes
conocimientos y practicas de cuidadores de personas con discapacidad, en procesos
de inclusion social, arrojé que en cuanto a las actitudes y sentires de los cuidadores
acerca de las personas con discapacidad y el rol que asumieron, en su mayoria por
mas de 10 afos, se sienten cansados y desesperados, ademas consideran que el
tiempo para ellos, para las actividades personales y laborales, se ve afectado por el
tiempo que dedican al cuidado de la persona con discapacidad. Por otro lado segun
Marre y Monnet, (51) que analizaron por el acompafiamiento de personas con
discapacidad intelectual y las dimensiones del cuidado, hablan de que el trabajo de
estos cuidadores opera en la légica econdmica del trabajo remunerado, pero también
en la légica del don, de las actividades que se hacen por altruismo y por vocacion, lo
que coincide con algunos de los testimonios de los cuidadores, “Feliz con lo que hago’,
“A mi me encantan los nifios pequefios, me encanta cuidarlos”, “ Me siento muy bien
gracias a Dios, porque es algo que uno le trabaja, porque necesitamos de la plata
para vivir, porque sin plata no se puede vivir, pero este trabajo es mas de corazén, de
paciencia, requiere de mucha dedicacion y amor”.

Los cuidadores manifiestan la gran responsabilidad de cuidar un nifio con
discapacidad, ademas de sentir temor por los cuidados especificos que requieren y
ante ello se muestran dispuestos a adquirir nuevos conocimientos que les permitan
realizar mejor su labor, que se relaciona con estudio, Giaoni y colaboradores, (60),
(61) donde se encontrd que la discapacidad es percibida por los cuidadores como una
situacion de diferencia, que implica vivir una realidad distinta. También es definida
como una situacién que implica limitaciones fisicas y funcionales, las que a su vez
provocan una situacion de dependencia, pues gran parte de las personas con
discapacidad requieren el apoyo de otros para cubrir sus necesidades, tal como lo
refieren algunos de los cuidadores “entonces para mi lo primordial es tenerlos bien
aseados, que su alcoba este bien limpiecita, buena alimentacion, estar muy
pendientes de lo que es médicos, neurdlogos de todo, que no te vayan a convulsionar
esos es muy importante, la droga neurologica; y el amor mio”. Por otra parte hay
cuidadores que manifiestan que las barreras y la diferencias en los nifios con
discapacidad las pone el mismo adulto, “yo inicialmente empecé con nifios digamoslo
entre comillas "normales”, porque hay veces las discapacidades no las tienen ellos,
las tiene uno en la mente y hay veces es uno el que se pone las trabas, eso se pone
las barreras, porque estos nifios son muy activos, aprenden con facilidad, si uno les
brinda lo que ellos necesitan pues van a tener una calidad de vida mejor y a nivel
personal siempre he querido estar ahi haciendo esta labor, me nace del corazén y lo
hago con todo el amor del mundo”.

Conocimiento y aprendizaje

Se evidencia que la mayoria de las cuidadoras cuentan con un conocimiento-
aprendizaje empirico, este es construido a través de la relacion o interaccion con sus
pares y la experiencia como cuidadoras que obtienen por la convivencia con los nifios
en diferentes escenarios de la vida cotidiana. en este sentido, las cuidadoras refieren
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que cuentan con el conocimiento “completo” de los nifos, conociendo asi sus
limitaciones y discapacidades. Sin embargo, referente al nivel del conocimiento de los
cuidadores, en el estudio de Rodriguez Z, se observé que los cuidadores del nifio con
dafio neuroldgico se encuentran en un nivel de escolaridad bajo, correspondiente al
40%, encontrando al 33% con secundaria cursada y al 27% con educacion
profesional, lo cual dificulta o minimiza las posibilidades de acceder a la informacion y
desarrollar procesos de aprendizaje por diferentes medios de comunicacién en
relacion al cuidado, el proceso de la enfermedad y los mecanismos para lograr el
bienestar del nifio que presenta dafio neuroldgico; concordando asi con los resultado
obtenidos, donde el nivel de conocimiento del cuidador estd relacionado a la
experiencia. (62)

Sin embargo, también se evidencia que cuentan con acompanamiento profesional,
encontrandose que parte de este conocimiento es a través del apoyo del fisioterapeuta
en el hogar. a pesar de esto, las cuidadoras expresaron la necesidad de capitaciones
en aspectos globales del cuidado de los niflos con discapacidad, en este sentido se
refiieron a mayor acompafamiento médico, falta de capacitacion en aspectos
relacionados a la enfermedad vy la terapia fisica, ademas relataron la necesidad de
contar con capacitaciones por parte de los profesionales y no solo de la intervencion
que estos van a realizar a los hogares; refiriéndonos con esto a los relatos encontrados
en las cuidadoras: “que nos ensefien, que no solo se quede en la practica, si no que
vamos a ejecutarlo, lo vamos a hacer y yo voy a aprender”, “porque hay veces es mas
que todo que uno no esté capacitado no , es que no esta informado de como debe
hacer las cosas, quizas uno tenga nocion de hacerlas pero no es exactamente, uno
no las va ejecutar como el terapeuta las hace, entonces es como eso que tengamos
mas informacién mas acceso a qué gente preparada nos prepare a nosotros también”.
Esto se corrobora en el estudio de Loja K, Chillogallo y Ayala D; donde el 53.6% de
los padres de familia manifestaron no haber recibido ningun tipo de capacitacion sobre
el cuidado de su niflo con capacidades diferentes; ya que, la orientacion por parte de
profesionales a los padres de familia en el cuidado de los nifios con capacidades
diferentes mejorara la atencion que ellos reciben en su hogar, toda accion educativa
de sensibilizacion, de aprendizaje y de adiestramiento incide en las actitudes y
practicas que tienen los familiares y esta en la calidad de cuidado del nifio. (63)

Por otra parte, se encontrd que las cuidadoras tienen conocimientos frente actividades
de posicionamiento; evidenciandose en cuanto a sus relatos un mayor conocimiento
en las consecuencias del mal posicionamiento y poco frente al realizar un correcto
posicionamiento. ademas, solo 1 cuidadora conoce la importancia de la movilizacién.
sin embargo, se encontr6 que 2 de las madres sustitutas refieren interés en
capacitarse para realizar cuidados y terapias adecuadas.

Se evidencia ademas que cuentan con conocimiento en diferentes tipos de cuidados
y tareas; dentro de estos las cuidadoras refieren conocer mas sobre actividades de
cuidado de gastrostomia y solo 1 refiri6 conocimientos de la alimentacion por la
gastrostomia; en relacion a esto en el estudio de Rodriguez Z , arrojo que el 15% no
saben reconocer las posibles emergencias relacionadas con el manejo de la sonda
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15% y el 10% de la poblacién participante en el estudio no sabe reconocer las sefiales
de intolerancia a la alimentacién, como: distension abdominal, vomito, diarrea y/o
estrefimiento, el desconocimiento pone en riesgo al nifio porque son indicadores de
que algo no esta bien. (62)

En conclusion lo que se encontrd en los relatos de los cuidadores de nifios apuntan
que el conocimiento con el cual cuentan esta basado en la experticia y es adquirido
de manera empirica y construido por el contacto con otras madres sustitutas; ademas
reconocen la importancia de la adecuada alimentacion, la implementacion de ayudas
técnicas, y del posicionamiento para un cuidado adecuado del nifio, sin dejar de lado
la gran vocacion, amor y compromiso por lo que hacen, lo que han logrado construir
al lado de estos nifos, aprendiendo segun la vivencias y el diario vivir. Sin embargo,
manifiestan también la necesidad de mas apoyo en capacitacion para realizar con mas
confianza y eficacia su labor.
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8. CONSIDERACIONES FINALES

Respecto a lo obtenido se puede decir que:

Los cuidadores reconocen la alimentacién como parte fundamental del cuidado,
considerando aspectos como la preparacién, la posicién para recibirla y las vias
de suministro, que varian segun las condiciones particulares de cada nifio.
Ademas, adquieren una actitud positiva y amorosa ante su rol, siempre
manifestando la gran vocacién, satisfaccion y compromiso que han adquirido a lo
largo del tiempo que llevan al cuidado de los nifios, sin dejar de lado, el sentir de
éstos ante la responsabilidad de cuidar un nifio con discapacidad.

En cuanto a las practicas en el posicionamiento por parte de las cuidadoras, se
logran destacar la realizacion de actividades de posicionamiento regularmente, un
reconocimiento entre la terapia fisica como bienestar y cuidado, y la importancia
en el posicionamiento en las discapacidades mas severas como prevencién en
cuanto a morbilidad y mortalidad. En menor medida se encontré una relacién en el
correcto posicionamiento para un desarrollo motriz adecuado, evitar la fatiga de
los nifios y su implicacién en la realizacion de actividades de forma independiente.
Respecto a los conocimientos, se logré identificar que han sido obtenidos con base
a la experiencia adquirida de manera empirica por los afios que llevan en su labor
y el contacto con otras madres sustitutas.

Teniendo en cuenta las ayudas técnicas, las madres reconocen que hay aspectos
a mejorar en cuanto al posicionamiento; también, tienen claro el por qué es
importante el uso de estas herramientas y las consecuencias que trae para el
sistema musculo esquelético no usarlas.
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10. ANEXOS

Se adjuntan en archivos aparte, los cuales son:

1. Cronograma y presupuesto.
2. Aval de ética de consentimiento informado.
3. Entrevista
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