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Resumen y Abstract \%

Resumen

INTRODUCCION: Los cuidadores familiares de personas con algin grado de
dependencia, presentan cambios heterogéneos en sus vidas, los cuales afectan
multiples campos de forma simultanea, algunas veces positivamente y en otras
ocasiones de forma negativa. El objetivo fue evaluar la labor de los cuidadores de nifios
en situacion de discapacidad crénica y el impacto que ha tenido la rehabilitaciéon en esta
problematica, con el objetivo de analizar la discapacidad como una condicién familiar y
evaluar nuestro quehacer como médicos rehabilitadores.

METODOS: Estudio cualitativo con disefio fenomenoldgico. Fueron 20 participantes
seleccionados mediante muestreo combinado. Se us6 una entrevista semiestructurada,
con la posterior triangulacién del andlisis de medicina de rehabilitacién y psicologia
clinica.

RESULTADOS: Los resultados evidencian que los roles laborales, familiares y sociales
de los cuidadores se modifican, con diferentes formas de afrontamiento de su nueva
condicién de cuidador. La salud fisica y emocional se afecta, encontrando que muchos
cuidadores a pesar del paso del tiempo tienen poca adaptacion a la situacion. El
abordaje de rehabilitacion tiene un enfoque en el nifilo, impactando en algunos
cuidadores de forma positiva disminuyendo su estrés y en otros de forma negativa
empeorando su condicién emocional.

CONCLUSION: La labor de cuidar un nifio con discapacidad crénica impacta de forma
negativa en la vida de los cuidadores y se requiere una intervencion dirigida no solo al
nifio sino también al cuidador y la familia, con el fin de lograr una mejor adaptacion y
adquisicion de estrategias de afrontamiento que disminuyan el impacto negativo.

Palabras clave: Cuidadores, Nifios con discapacidad, Rehabilitacion, Estado de salud,
Relaciones interpersonales.

Abstract

INTRODUCTION: The familiar caregivers of people with some degree of dependence
have heterogeneous changes in their lives, this change affect multiple fields
simultaneously, sometimes positively and sometimes negatively. The objective was to
evaluate the labor of caregivers of children with chronic disabilities and the impact of the
rehabilitation in their labor with the aim of analyzing disability as a family status and
evaluate our work as rehabilitation physicians.

METHODS: A qualitative study with a phenomenological design. We selected 20
caregivers with combined sampling. A semistructured interview was used, with
subsequent analysis by rehabilitation medicine and the clinical psychology and we
triangulation of the results.
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RESULTS: The results show that the work role, the family role and the social role of
caregivers are modified with different ways of adaptation to their new status. Physical and
emotional health is affected, finding that many caregivers had little adaptation to the
situation despite the passage of time. The rehabilitation approach is a focus on the child.
Some caregivers were positively impact by rehabilitation and they decreased the stress.
In other caregivers the rehabilitation had a negative impact in your emotional condition.
CONCLUSION: The labor of caring a child with chronic disability negatively impacts the
lives of caregivers. The targeted intervention requires not only the child but, it requires
interventions in the caregiver and the family, in order to achieve better adaptation and
acquisition coping strategies to reduce the negative impact.

Keywords:  Family caregivers, Disabled Children, Rehabilitation, Health status,

Interpersonal relations.



Contenido VIi
Contenido

Pag.

ST U1 01T o PP PP PUPPRTTR \%

RSy = W0 L o [ U1 = LSRR IX

RSy = W0 L = o] = TSP X

T Lo Xo [ Tox o] 0] o I 1

1. Capitulo L: JUSHIFICACION ...uueiiiiiieiiiiee e 5

2. Capitulo 2: ODJELIVOS ..eeiiiiiieiiieee et 9

2.1 ODJEtIVO QENEIAL......cceiiiiii et 9

2.2 ODbjetivOS @SPECITICOS .....ciuiiiiieiiie e 9

3. Capitulo 3: marco de referenCia.....ccccoiiiiiiiiiiiiie e 11

4. Capitulo 4: disefio metodolOgiCO (7;8)...uciiiiiiiiiiiice e 19

O R T o To o [T == (U o [T TSR 19

4.1.2  MELOUO ... 19

4.1.3  Proceso o estrategia metodolOgiCa ..........eeviieeiiiiiiiiiiiiiiiee e 19

4.1.4 MUBSTIIEO ..ttt e e e et e e e e eeas 19

4.1.5 RecolecciOn de datOS.........coooeeeieiieii e 20

4.1.5.1 SelecCiOn de PaCIENLES: .......uueiiiiieiiiiiiiiieie e 20

4.1.5.2 PobIaCiON: ... 20

4.1.5.3 Consentimiento iNformado:..........cooviiiiiiiiiii e 20

4.1.5.4 Programacion de entreVviStases: ........ccoeveeeeeeeieeeeeeeeeeeeeee e 20

o ST S T 1 01 (1= Y] = 20

416 Datos ODLENIAOS: ... oo 21

4.1.7  ANAlISIS de datOS: .....ccoeeeeeeeeeeeeeeee e 21

4.1.8 CoNSIdEraciones ELiCAS: .........vvvvvviiiiiiiieiiiiiieeeeeeeeee e 23

4.1.9 Difusion de resultados: ..., 23

5. Capitulo 5: RESUIATOS.....ccc oo 25

51.1 El cuidado de otroS hijoS ......coooeeiiiiiiii 26

5.1.2 Cambios en el trabajo ... 27

5.1.2.1 ¢Qué ayudas econdmicas recibio? .........cccccviiiiiiiiiiiiiiiiiieeen 28

5.1.3  Cambios en la vida familiar .............ccccooomimmimiimie 29

5.1.3.1 Relacion CON la PAr€ja..........ccuuuumummmmmmnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnes 29

5.1.3.2 Relacion con l0S OtroS NijOS..........uuuurumimmmiiiiiiiiiiiiiiiiiieeieenneeeennennnnnnne 30



Vil La labor del cuidador del nifio en situacion de discapacidad crénicay el

impacto de la rehabilitacion sobre esta labor

5.1.3.3 ¢cY conelrestode lafamilia?......ccoeiiieiiiiiiiiiiiiiiee e 30
5.1.4  Cambios en la vida SOCIaAl ............uuuuuiuiiiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeee 31
515 Y la salud ¢,Cambio? ... 32
T T R = 111 To I ][ 32
5.1.5.2  SAIUA MENTAL......uutiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiib bbb eeeereeeenenne 33
5.1.6 Impacto de la rehabilitaCion ...............coooiiiiiiiiiii e 34
5.1.6.1 Entrenamiento en el cuidado ...........ccooviiiiiiiiiiii e 35
5.1.7 Problemas con los servicios de salud ..., 36
5.1.8 Lo que podria mejorar segun los cuidadores ............ccccveeeeeeeeeeeeeinnnnnnn. 37
L I =Y o 1 1] oY o TR 39
A. Anexo: propuesta de entrevista semiestructurada ...........ccccceeeeeiieeeeiiiiiiiien e, 43
B. Consentimiento infOrMado.........couuviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee e 45
C. Anexo: formulario de consentimiento/ disentimiento .........ccccevvvvieiiiieeenveeiiiennnnn. 46
D. Anexo: carta de aceptacion comité docente, medicina fisica y rehabilitacion...47
E. Anexo: carta aprobacién comité ética, Universidad Nacional De Colombia.......49
F. Anexo: carta de modificaciones y cartas de aceptacién de las modificaciones53
G. Anexo: cartas de aceptacion comité ética de instituciones de salud ................. 61

Bibliografia.......



Contenido

Lista de figuras

Pag.
FIQUIA 4-0 ettt 22
FIQUIA 50 ettt 26

Nota: si es necesario es posible incluir una lista de ilustraciones y/o fotografias, en caso

que se utilicen en el desarrollo de la tesis o trabajo de investigacion.



Contenido

Lista de tablas

Tabla 5-1: Caracteristicas de 10S CUIdaOOreS .....ovueeeeeeeee e 25

Nota: si es necesario es posible incluir una lista de cuadros, en caso que se utilicen en el
desarrollo de la tesis o trabajo de investigacion.



Contenido

XI







Introduccioén

La salud se puede considerar no solo como la ausencia de la enfermedad sino que es la
dinamica entre el funcionamiento corporal y todo el componente social de una persona,
entendiendo el ser humano como un complejo bio-psico-social. (1) Dentro de los avances
del &rea de la salud se ha evidenciado un aumento en la sobrevida a enfermedades
severas, aumentando el numero de personas con enfermedad crénica y con secuelas
gue limitan su autonomia y dependencia(2).

Las personas en condicion de discapacidad y con algin grado de dependencia, requieren
de cuidados especiales que generalmente son ofrecidos en su familia, surgiendo el
cuidador familiar, quien es la persona que asume la responsabilidad del cuidado tomando
partido en las decisiones y supervision del paciente con enfermedad crénica o en
condicibn de discapacidad(2;3). Los cuidadores se ven expuestos a factores
generadores de estrés cronico por las modificaciones que debe realizar a su vida
cotidiana y ademas aprender a convivir con la persona que cuida. Los factores
estresores generan alteraciones en su estado de salud fisico y mental y cambios en su
dindmica social y familiar. Este impacto negativo de la labor de cuidar a una persona con
enfermedad cronica o en situacion de discapacidad se conoce como “carga del
cuidador”(4).

La condicion de discapacidad en la poblacion infantil se presenta de forma homogénea
en los diferentes grupos socio-econdmicos. Esta condicion de discapacidad afecta de
forma directa la estabilidad familiar y en especial del cuidador, que en la mayoria de los
casos es la madre(5;6).

El manejo por medicina fisica y rehabilitacion debe ser encaminado de manera integral
al control de la enfermedad, a la recuperacién de la funcionalidad y a la integracion social
de la persona. Se deben plantear objetivos y planes de manejo especificos para cada
paciente. Los objetivos deben estar encaminados al paciente con el fin de mejorar su
calidad de vida, disminuir las limitaciones en las actividades y disminuir la restriccién en
la participacion. Dentro del plan de manejo se deberia incluir al cuidador entrenandolo
para su labor de cuidar para disminuir el impacto negativo que esta labor pueda tener en
su vida.

Los estudios realizados hasta el momento nos explican el gran abanico de efectos que se
desencadenan sobre el cuidador y plantean de forma importante la necesidad de crear
estrategias para ayudar a estas personas. En Colombia los estudios realizados se basan
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principalmente en la poblacién adulta con enfermedades crénicas y miden el impacto en
la calidad de vida de los cuidadores y los estudios en nifios no describen la gama de
cambios y problemas a los que se exponen los cuidadores, es por esta razén que surge
la necesidad de evaluar la labor del cuidador de nifios en situacién de discapacidad
crénica en Colombia y el impacto que ha tenido la rehabilitacion en esta problematica,
con el propésito de analizar la discapacidad como una condicion familiar y ademas
evaluar nuestro quehacer como rehabilitadores.

Se realiz6 una investigacion cualitativa basada en experiencias individuales subjetivas de
los participantes. Con el fin de evaluar este problema de salud desde una perspectiva
social y cultural(7), y ademas poder reorientar o reforzar nuestro actuar como
profesionales en medicina fisica y rehabilitacién, liderando la creacién de normas que
protejan al cuidador y dandoles las herramientas adecuadas para su labor.
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1.Capitulo 1: justificacion

A medida que la medicina evoluciona tecnificando y mejorando la atencion de los seres
humanos, aparecen las secuelas y la cronicidad de toda esta poblacion sobreviviente,
haciéndose tangible el aumento de cuidadores de paciente enfermos cronicos o en
situacion de discapacidad (2). El cuidador familiar quien es la persona que asume la
responsabilidad del cuidado de un familiar o persona cercana, toma partido en las
decisiones y supervisién del paciente con enfermedad crénica o en condicion de
discapacidad (2;3), igualmente se ve expuesto a factores generadores de estrés cronico
producto de los cambios que debe realizar a su vida cotidiana asi como aprender a
desempefiar una labor diferente acorde a su nueva condicién. Estas influencias negativas
producen alteraciones en su estado de salud fisca y mental al igual que en el roles como
ser social y familiar. (4).

Los estudios que han sido desarrollados alrededor a esta problemética nos explican los
efectos que se generan sobre la salud fisica y mental del cuidador, alterando su calidad
de vida; y plantean de forma importante la necesidad de crear estrategias para ayudar a
estas personas. En Colombia los estudios realizados se basan principalmente en la
poblacién de cuidadores de adultos con enfermedades cronicas y miden el impacto en la
calidad de vida de los cuidadores. Existe la necesidad de evaluar la labor del cuidador de
nifios en situacién de discapacidad crénica en la poblacion colombiana y el impacto que
ha tenido la rehabilitacion en esta situacion.

En la actualidad los cuidadores no reciben la capacitacién adecuada para desempefiar su
labor y ademas son muchas veces ignorados en la planeacién de los objetivos de
manejo y rehabilitacion del paciente, entonces surge la problematica y el reto para los
servicios de salud sobre la necesidad de dar a conocer las estrategias para afrontar estas
situaciones y como potencializar el cuidado que ellos ofrecen (3). Debemos preguntarnos
¢ Qué tanto se incluye al cuidador en los objetivos de la rehabilitacién del paciente
cronico 6 en situacion de discapacidad?, ¢Qué tanto se entrena al cuidador en el manejo
del nifio en situacion de discapacidad, para evitar lesiones fisicas en el cuidador?,
¢realmente la rehabilitaciéon mejora la calidad de vida del discapacitado y la de su familia
0 sélo la del discapacitado sin influir sobre la labor del cuidador?. Se necesita conocer la
problematica actual de los cuidadores de la poblacion discapacitada que se atiende, para
reforzar o reorientar nuestro actuar como profesionales en medicina fisica y rehabilitacion
y liderar la creaciobn de normas que protejan al cuidador, dandoles las herramientas
adecuadas para su labor y reconociendo sus derechos.

Se escogio una investigacion cualitativa porque se basa en experiencias individuales
subjetivas de los participantes. Ademas nos permite hacer un abordaje metodolégico que
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promueva la evaluacion de este problema en salud desde una perspectiva social y
cultural, nos permite elaborar propuestas tedricas para explicar este fenébmeno, evaluar la
dinamica de la condicion del cuidador de nifios en situacion de discapacidad crénica y
obtener respuestas profundas sobre lo que la gente piensa o siente sobre su condicion y
sobre los servicios de rehabilitacion (7;7;8).
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2.Capitulo 2: objetivos

2.1 Objetivo general

Evaluar la labor de los cuidadores de nifios en situacion de discapacidad cronica y el
impacto que ha tenido la rehabilitacion en esta problemética, con el propdsito de analizar
la discapacidad como una condicion familiar y ademas evaluar nuestro quehacer como
rehabilitadores.

2.2 Objetivos especificos

— Detallar las caracteristicas de la poblacibn a estudio desde variables
sociodemogréficas: edad, sexo, parentesco, escolaridad, estado civil, nUmero de
hijos y estrato socioeconémico.

— Comprender la labor del cuidador del nifio en situacion de discapacidad crénica

— Describir la percepcién de la diferencia en el cuidado del nifio con y sin
discapacidad crénica

— Conocer como las variables sociodemogréficas y familiares influyen en la
magnitud de la labor del cuidador (El nimero de hijos, red de apoyo, estado civil,
estrato social, seguridad social, edad del cuidador, etc.)

— Contrastar la severidad de la discapacidad con la labor del cuidador

— Relacionar el diagnostico con la labor del cuidador

— ldentificar el impacto de los programas habilitacion-rehabilitacion en la carga del
cuidador
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3.Capitulo 3: marco de referencia

La enfermedad es la desviacién de un criterio normalizado de salud teniendo en
cuenta sus componentes biolégicos y bioquimicos, desde las ciencias sociales se
conceptualiza la enfermedad basados en los componentes culturales y sociales
de la persona enferma o de su familia, "La enfermedad es una realidad
sociocultural’(9). Dentro de los avances del area de la salud la tasa de sobrevida
ha aumentado, siendo muchas de las enfermedades terminales ahora
enfermedades crénicas, que requieren cuidados paliativos y evidente el mayor
numero de enfermedades cronicas y secuelas en este grupo de sobrevivientes
(4;10); pero también la tecnologia y los avances han sido una gran ayuda para
mejorar las condiciones de calidad de vida de estos pacientes (4). Las
enfermedades neuroldgicas son una de las principales causas de muerte y
discapacidad a nivel mundial en todos los grupos etareos en ambos sexos y sin
diferenciar nivel educativo o econémico (2).

La discapacidad es definida por la OMS como: “el resultado de una compleja
relacion entre la condicion de salud de una persona y sus factores personales, y
los factores externos que representan las circunstancias en las que vive esa
persona “ (11) , esta definicibn aborda dos perspectivas, una médica en la que el
concepto enfermedad y discapacidad va de la mano y por consiguiente las
personas deben ser tratadas y rehabilitadas para poder participar en actividades
de personas sanas o desde el punto de vista social en donde la discapacidad se
origina ademas en problema de exclusién y por tanto deben existir intervenciones
comunitarias de inclusion (4).

Desde gue se hace el diagndstico de la enfermedad que causa una situacion de
discapacidad se inicia una rutina de consultas a los servicios de salud en busca
de mejorar la salud y disminuir el impacto en la vida de esta situacion. Muchas
son las condiciones que pueden influir en la discapacidad como es la educacion
de la persona, el nivel econémico, condiciones demogréficas de la familiay en las
actividades en las que pueda participar el nifio (12). La condicion de
discapacidad puede a su vez estar relacionada con una condicion de
dependencia, entendiendo como dependencia toda situacion en la que requiere
de un tercero para realizar o para que le asista en una actividad basica de la vida
diaria ya que no puede hacerla por si mismo. Segun la cantidad y tipo de



12 Titulo de la tesis o trabajo de investigacion

actividades que no pueda realizar una persona se puede clasificar en subgrupos
clasificando la severidad de la dependencia (4).

Cuando una persona adquiere una condicion de enfermo crénico 6 de
dependencia requiere unos cuidados especiales que las instituciones de salud por
costos y/o por infraestructura no le pueden ofrecer, por esta razon los cuidados
requeridos los suele recibir en casa (3). Segun la severidad de la dependencia de
la persona se tendra que suplir totalmente sus actividades basicas cotidianas o
simplemente desarrollar actividades de co-ocupacion, que se refiere a actividades
gue realizan en conjunto cuidador y el receptor de cuidados. La co-ocupacion en
los nifios se podria considerar un paso normal en sus primeros afios de vida,
guienes a medida que desarrolla habilidades motoras y cognitivas avanza a un
estado de ocupacion o independencia, esta evolucion desde la dependencia a la
independencia puede alterarse cuando una condicion cronica de salud hace que
se perpetuen estos cuidados incluso hasta la vida adulta (12;13).

En la poblacion latina generalmente el cuidado y la asistencia de la persona
dependiente la realiza la familia, quienes asignan a un miembro especifico para
esta funcién, este cuidador se conoce como cuidar familiar, generalmente este
cuidador ademas de suplir las actividades béasicas de la vida diaria, asume la
responsabilidad de toma de decisiones y acompafamiento en todos los procesos
de salud- enfermedad. Este cuidador en la mayoria de casos no recibe
entrenamiento y en  algunas ocasiones no tiene la habilidad para esta labor
(2;3). En un pequefio porcentaje, este rol de cuidar lo asume un amigo muy
cercano a la familia, llamado también un cuidador externo, en la mayoria de los
casos con experiencia o capacitacion en esta labor (14).

Se denomina cuidador familiar al individuo con vinculo cercano o de parentesco
con la persona con enfermedad crénica o discapacidad, que asume la
responsabilidad del cuidado tomando partido en las decisiones y supervision, y
gue en algunos casos le debe realizar las actividades de la vida diaria, para
compensar la disfuncién existente en su ser querido (2;3). En los diferentes
estudios se reporta que la mayoria de los cuidadores son mujeres, para el caso
de los adultos puede ser la conyugue o la hija y para los nifios la mama (3;15). Se
considera que la mujer dentro de su formacién y su rol social asume el cuidado
como una condicion natural de su ser y su diario vivir, la mujer cuida los hijos,
cuida los padres y a quienes la rodean (3). Las mujeres cuidan por decision
familiar y los hombres por iniciativa propia (4).

Hacen parte de las cualidades del cuidador: saber afrontar la condicién a la que
se ve expuesto, poder solucionar las necesidades no solo del enfermo o
discapacitado sino también de otros familiares, mantener buenas relaciones con
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la persona cuidada, reconocer y establecer apoyo formal e informal, conocer
conductas que minimicen las consecuencias de las complicaciones del estado de
salud del paciente y lo mas importante mantener su salud fisica y mental al igual
gue su rol propio social y familiar (2;3). Los cuidadores deben aprender sobre la
enfermedad y lo que significa, el grado de discapacidad y las necesidades
directas e indirectas de la discapacidad (12).

La condicion de discapacidad en la poblacién infantil se presenta de forma
homogénea en los diferentes grupos socio- econdmicos. Las deficiencias
funcionales o estructurales de una persona generan un cambio en la dinamica de
su cuidado, con mayores desafios de los que podrian darse en el cuidado de un
nifio sin discapacidad (16) . Esta condicion de discapacidad afecta de forma
directa la estabilidad familiar y en especial del cuidador, (5;6), quien en mas del
90% de los casos es la madre del nifio y es ella quien mejor conoce las
necesidades e un nifio con discapacidad y quien ademas debe dedicar mas
tiempo en el cuidado comparado con un nifio sin discapacidad (12) .

Estos cuidadores se ven sometidos a cambios heterogéneos en sus vidas, se
afectan muchos campos de forma simultanea, algunos de forma positiva y otros
de forma negativa. Dentro de los positivos encontramos beneficios emocionales
como la satisfaccion y la sensacion de control de la situacion, beneficios en las
relaciones sociales como el reconocimiento familiar, social y mayor unién con
algunos familiares alrededor de la situacion. Entre los cambios negativos estan
las alteracion de la salud, los mayores costos en la familia que pueden ser de
forma directa (gastos del cuidado) o indirecta (pérdida de ingresos) y el impacto
negativo en las relaciones sociales que incluye a la familia y amigos (4).

Para la medicion de la carga del cuidador se han utilizado diferentes escalas
entre las que estan el cuestionario SF-36 que evalla la percepciéon de salud o el
careQOL- MS que evalla la calidad de vida en los cuidadores (4;14;18).

El nivel cultural y el nivel econémico de la poblacién en situacion de discapacidad
afecta de forma directa la evolucion de la enfermedad, la estabilidad familiar y los
resultados en la participacion social de estos grupos familiares(17). Ademas
afecta la participacion social del nifio y su familia, todo esto acentuado por la
reduccion de la red de apoyo social a la que se ve sometida la familia del nifio con
condicion de discapacidad.(5;6) .

El cuidador se ve sometido a factores que ponen en riesgo su salud fisica y
mental, también encontrados en la literatura como estresores primarios(14), entre
este grupo estan factores tales como: el estrés permanente de la limitacion de su
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familiar (depende de la severidad de la condicion y del conocimiento que se tiene
sobre la evolucién de esta condicién), modificaciones en sus roles (persona-
familia-social), modificacion de las interacciones sociales, cambios de su vida
laboral, la cantidad de tiempo que debe dedicar al cuidado de esa personay de la
red de apoyo con la que cuente en ese momento (incluyendo el apoyo de los
servicios de salud)(3).

Asumir este rol es estar expuesto a un estrés cronico y crea una tension
psicologica y fisica desencadenando una gama de patologias en una persona,
muchas veces, previamente sana. Este impacto negativo de la labor de cuidar a
una persona con enfermedad crénica o en situacion de discapacidad se engloba
en el término “carga del cuidador” , que se puede traducir como el peso que
soporta alguien que cuida a otra persona (4).

Las alteraciones en la calidad de vida y la salud del cuidador se pueden ver
reflejadas a niveles diferentes; a nivel fisico puede presentar cambios de apetito, ,
fatiga, agotamiento sensacién de menor vitalidad, cansancio, percepcion de
salud mas baja (2;19), los dolores articulares son otra de las quejas mas
frecuentes de los cuidadores (20) . Los cuidados nocturnos implican cambios de
rutina del cuidador y la familia desencadenado trastornos del suefio en estas
personas (12), estas alteraciones del patron del suefio se han asociado a peor
salud en general y esto es mas frecuente en madres de nifios con discapacidad
mas severa (21).

A nivel emocional la depresiéon y la ansiedad son los problemas mas frecuentes
encontrados en las madres cuidadoras de nifios con discapacidad, con dias de
excesiva angustia que pueden expresar como “dias oscuros”. Las madres
identifican los primeros dias o meses posterior al diagnéstico como los mas
dificiles, algunas experimentando episodios depresivos y en algunos casos
llegando a extremos como el intento de suicidio. Posteriormente van adquiriendo
la capacidad de aceptar la perdida de sus oportunidades personales y laborales,
adquiriendo rutinas organizadas y proactivas en el cuidado de sus hijos,
convirtiéndose para algunas madres, el cuidado, toda su vida y siendo dificil
separar su vida de la del nifio (12).

Todas las personas afrontan de manera diferente cada situacion, por esta razon
la carga del cuidador puede variar segun las estrategias adaptativas, el ambiente
en el que se desarrolle este rol, la condicidon socioeconémica, la severidad de la
enfermedad, el grado de dependencia, la edad del paciente y del cuidador, la
cercania afectiva entre cuidador y cuidado y si fue por iniciativa propia o fue la
Unica opcion (4;14).
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Cuidar a un nifio con enfermedad cronica o discapacidad durante una estancia
hospitalaria esta relacionado con mayor riesgo de alteraciones de la calidad de
vida desde el punto de vista fisico, psicologico relacionado directamente con
mayor carga emocional y miedos (10).

A nivel social se presentan cambios en las relaciones personales, problemas de
aislamiento y aumento de carga econdmica; a nivel espiritual se ha encontrado
gue el creer en un Dios y aumentar su vida espiritual disminuye la sensacion de
carga, mostrando una vision en la cual estan cumpliendo con una mision (2).

El rechazo y el estigma social que puede desencadenar la discapacidad,
asociado a un sistema de educacion y salud que muy seguramente no se acopla
a las necesidades y a las expectativas de su cuidador (falta de servicios, demora
en la atencién y tramitologia para obtener servicios) y el aumento en los gastos
econdémicos dados por requerir mayor atencion en salud especializada, equipos
necesarios para mantener su salud o modificaciones que se realizan en el hogar
o en el vehiculo para facilitar sus desplazamientos, aumenta la carga emocional.
Al igual que la longevidad de estos nifios hace que la labor de cuidar sea
permanente para estas madres (12).

En la relacion de pareja, se ha podido encontrar diferentes patrones de
respuestas de los padres ante la discapacidad de los nifios y el rol de cuidado de
sus parejas. Algunas parejas no apoyan en el cuidado de sus hijos, algunos de
ellos con gran ausencia en el hogar y otros ayudan a las madres en el cuidado
cuando estan en casa. La carga econdémica recae principalmente en el padre y el
cuidado del nifio en la madre (12).

Las madres refieren sentir culpa por la forma en cdmo sus otros hijos han tenido
gue hacer frente a la situacion, los hermanos se deben acomodar a sus hermanos
y dejar de lado algunas preferencias, algunos ayudan en el cuidado de los
hermanos y otros desarrollan sentimientos de resentimiento hacia los cuidados
especiales que demanda su hermano. La mayoria no tiene apoyo de la familia
extendida, aumentando e aislamiento de las madres (12).

Aunque puede ser importante para las madres, rara vez lo pueden hacer por las
actividades ya adquiridas en su rol de cuidar, dejando de un lado sus intereses.
Las reacciones de las personas ante la discapacidad puede ser molesta ya que
tienden a estigmatizar y aislar a la persona que tiene algun discapacidad, tiene
menos invitaciones a compartir con sus amistades por el rechazo o porque los
cuidados que requieren los nifios pueden ser incomodos para otros (12).
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La mayoria de los cuidadores de nifios con alguna alteracion fisica refieren que
en algin momento no han podido acceder a espacios publicos o privados,
algunas refieren que la silla de ruedas es dificil de entrar en algunos lugares (12).

La rehabilitacion aplicada a la comunidad con programas individualizados a cada
caso, puede mejorar el impacto en la estabilidad familiar y la participacion social
gue se crea entorno a un nifio con condicion de discapacidad, generando una
menor desercion escolar, aumentando la insercion laboral de la familia y creando
una vision subjetiva de mejoria en la salud.(22;23) Como miembros del equipo de
trabajo de rehabilitacion, debemos entender que cada familia afronta de distintas
formas su condicion y que a su vez cada integrante de la familia lo puede asumir
de una manera diferente, esto con el fin de lograr acercamientos terapéuticos
individualizados (16).

Los servicios centrados en la familia son una estrategia que incluye a la familia a
los cuidadores dentro del proceso de tratamiento y educacién del nifio con
discapacidad, basados en comunicacién y conciliacion de objetivos teniendo un
impacto positivo sobre los nifios y los cuidadores, da pautas para mejorar el
desempefio en el cuidado y en la co-ocupacién (12). Se ha visto que el estado
emocional de los cuidadores de personas con dependencia puede mejorar
cuando se incluyen en manejo adecuados de entrenamiento a cuidadores donde
el apoyo social y las estrategias de afrontamiento son un pilar importante (24).

La medicina fisica y rehabilitacion se reconoce por la preocupacion de integrar el
control de la enfermedad y la recuperacion de la funcionalidad, para lo cual se
establecen unas metas y un programa de manejo para lograr dichos objetivos.
Los objetivos deben estar encaminados al paciente con el fin de mejorar su
calidad de vida, disminuir las limitaciones en las actividades y disminuir la
restriccién en la participacion que pueda presentar secundario a su patologia o
condicion de salud, esto hace que el paciente tenga un rol activo, con
empoderamiento de su manejo y siendo todos participes en su tratamiento
integral. Los objetivos igualmente deben estar orientados al cuidador siendo los
mas importantes: el entrenamiento de cémo cuidar, evaluar el entorno fisico y
situacional en el hogar y lugares donde permanece el paciente y su cuidador,
entrenamiento psico-educacional para el manejo del paciente, apoyo de
consultoria en situaciones no cotidianas y entrenamiento en reconocimiento de
signos de alarma para disminuir el impacto de complicaciones (1).



Capitulo 3

17







4.Capitulo 4: diseiio metodologico (7:s)

4.1.1 Tipo de estudio

Se realiz6é un estudio cualitativo con un disefio basado en la fenomenologia, como una
herramienta que nos aproxima a entender cémo el ser humano afronta, se adapta y
orienta su conducta ante una situaciéon de discapacidad desde el punto de vista del
paciente y de su red de apoyo (8;25) y asi retomar el aspecto humano de la
rehabilitacion.

4.1.2 Método

Estudio de corte tranversal

4.1.3 Proceso o estrategia metodologica

Se realizara en base a dos herramientas de la investigacion cualitativa que son la

entrevista y la observacion, se tomara la entrevista como eje del procedimiento y la

observacién como estrategia complementaria

= La entrevista sera semi-estructurada, se usara un formato laxo donde la mayoria son
preguntas abiertas y que permite plantear nuevas preguntas segun el desarrollo de la
entrevista.

= La observacién sera no participante y no estructurada, se tendra en cuenta el
registro de gestos y comportamientos durante la entrevista. La observacion se
registrara en un diario de campo.

4.1.4 Muestreo
Se realiz6 un muestreo combinado, para mejorar la heterogeneidad de los datos, se
usaron tres metodologias distintas no excluyentes:

e Muestreo segun variaciones maximas: se consiguié un grupo con amplio
rango de variaciones: Cuidadores de nifios en situacion de discapacidad
cronica con dependencia desde leve (requerian supervision) hasta severa
(con dependencia total)

e Muestreo por conveniencia estratificada: se tomaron las caracteristicas por
subgrupos, teniendo en cuenta a los cuidadores de nifios o jovenes con
diferentes diagndsticos.

¢ Muestreo sequn criterios: los participantes deben ser. cuidadores de nifios en
situacion de discapacidad de mas de 6 meses de evolucién, cuya edad
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estuviera entre los 12 meses y los 18 afios y que estuvieran en manejo por el
servicio de rehabilitacion

4.1.5 Recoleccién de datos

4.1.5.1Seleccion de pacientes:

La seleccion de los participantes fue de forma intencional en la consulta externa de en la
Fundacion Hospital De La Misericordia y en el Instituto De Ortopedia Infantil Roosevelt,
entre noviembre 2012 y marzo del 2013.

4.1.5.2Poblacion:

20 participantes en total. EIl nimero de la muestra se tuvo en cuenta teniendo en cuenta
los puntos de saturacion de los temas a analizar.

4.1.5.3 Consentimiento informado:

Se procedié a tomar el consentimiento verbal previa explicacion de los objetivos del
trabajo, de manera telefénica o directa en la institucion de salud, para la inclusién en la
investigacion y la realizacion de la entrevista.

4.1.5.4 Programacion de entrevistases:

Solo uno de los participantes accedi6 a la visita domiciliaria, a dos se les programo la
entrevista en la institucion de salud segun su disponibilidad y a los otros se les realizo de
inmediato.

4.1.5.5 Entrevista:

Las entrevistas fueron realizadas por un mismo investigador, médico residente en
medicina fisica y rehabilitacion. En el momento del desarrollo de la entrevista se
siguieron los siguientes pasos:
» Se explicaron nuevamente los objetivos de la investigacion
= Se procedié a llenar el consentimiento informado escrito que incluia la
autorizacion para:
= Realizar entrevista
» Grabacion de la entrevista en formato de audio MP3
» Uso de la informacion
= El Desarrollo de la entrevistas se grabé en audio y se tomaron notas de
campo.
= Se les dio los agradecimientos por la colaboracion
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4.1.6 Datos obtenidos:

La entrevista grabada en audio fue transcrita literalmente a formato de texto enriquecido,
esta transcripcion fue realizada por un médico general. Los datos recolectados de cada
entrevista se encontraran en:
= Medio magnético. Audio de entrevista y formato de texto de la
transcripcion.
= Medio fisico: Transcripcion de entrevista 'y notas de campo

4.1.7 Andlisis de datos:

El andlisis de datos se realizara en varios pasos:

» Verificar vacios de informacion: preguntas sin respuestas o pérdida de
informacion por mala calidad del audio, se procedié a eliminar las frases que
tenian uno o mas palabras no claras.

= Limpieza de datos: se hizo para proteger derechos del informante y de las
instituciones: se eliminaron datos como el nombre, documento, institucion donde
es atendido, direccion y teléfono.

» La codificaciéon y construccion de categorias de analisis se hizo por medio del
programa para andlisis de datos cualitativos asistido por computados (CAQDAS)
Atlas ti version gratuita. Esta codificacion fue realizada por un investigados,
residente de medicina fisica y rehabilitacion con entrenamiento en manejo del
programa Atlas ti.
= Ser el analisis de como las caracteristicas demograficas afectan o no la labor

del cuidador y ademas para poder conocer las caracteristicas de nuestra
poblacion:

= Discapacidad: asistencia total

= Discapacidad: dependencia parcial o en algunas actividades

= Discapacidad: dependencia total

= Discapacidad: independiente

» Edad<=17a

= Edad >=60a

= Edad 18-35a

= Edad 36-59a

= Enfermedad: retardo mental

= Enfermedad: autismo

= Enfermedad: deficiencia de miembro

» Enfermedad: hipotonia

= Enfermedad: mielomeningocele

» Enfermedad: osteomusculares congénitas

» Enfermedad: pardlisis cerebral

= Enfermedad: sordera

= Parentesco: abuela

» Parentesco: padres

= Sexo: hombre

= Sexo: mujer



22 Titulo de la tesis o trabajo de investigacion

= Se crearon cbdigos basandonos en los objetivos especificos de la
investigacion y a medida de que tematicas emergentes se crearon nuevos
codigos (ver grafica 1)

= Se leia el texto de las entrevistas y se procedia a hacer citaciones codificadas.

= Posteriormente un segundo investigador realizo la verificacion de la
codificacion, buscando frases que podrian pertenecer a los cédigos y
verificando las coincidencias.

= Se realizéd un analisis primario interpretativo, por una médico fisiatra con
experiencia en rehabilitacion infantil, una residente de medicina fisica y
rehabilitacion de cuarto afio y una psicéloga.

» Andlisis secundario: de respuesta a otras preguntas que se planteen a lo largo de
la investigacion o a temas que plantearon los mismo participantes, en total fueron
tres:

= Lo que podria mejorar
= Poca claridad profesionales
= Problemas con servicios de salud

Figura 4-1 lista de cédigos empleados para el analisis de la informacién

FAMILIAS DE CODIGOS *CODIGOS

Cuidado otros hijos eCuidado otros hijos

eAyuda en el cuidado

Red
M *Red apoyo

eCambios en la familia \
*Relaciones de pareja
Relaciones eRelaciones otros familiares
eRelaciones otros hijos
*Vida social

O\

eCambios en trabajo

Trabajo .
*Trabajo actual

AN

- N eAyuda econdmica

eAyuda educacion

eAyuda medica

\- / eAyuda psicologia -trab social

Ayudas

J\_

f A eImpacto de rhb en cuidador
Rehabilitacion eImpacto rhb en nifio
S y *Manejo de rehabilitacion )

*Red apoyo

Red
ed apoyo eAyuda en el cuidado

*Salud emocional

Salud eSalud fisica
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4.1.8 Consideraciones éticas:

Segun la resolucion del Ministerio De Salud, resolucion N° 008430 De 1993, se
considera una investigacion sin riesgo, ya que es un estudio que emple6 técnicas y
métodos de investigacion documental y no se realizé ninguna intervencion o modificacion
intencionada de las variables biolbgicas, fisiologicas, sicoldégicas o sociales de los
individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran: entrevistas y registro
de observacion.

Fue aprobado por el comité de ética de la Universidad Nacional De Colombia y por el
comité de ética de las instituciones de salud donde se realiz6 el estudio (ver anexos)

Los procedimientos estuvieron de acuerdo con las normas éticas establecidas en la
resolucion 008430 del 1993 del Ministerio de salud y con la declaracién de Helsinki en su
version 2004. Se tuvieron en cuenta diferentes aspectos éticos como son:(26)

a) Se tomo consentimiento informado verbal: para programar el primer encuentro

b) En el primer encuentro: se llend consentimiento informado por escrito: con el fin
respetar el derecho a ser informados de la naturaleza de la investigacion, los
objetivos, los procesos y procedimientos que se llevaran a cabo durante la
investigacion y quedo registrado el rechazo o la autorizacion a participar de la
investigacion (la autorizacion es para realizar la entrevista, para grabar la
entrevista y para usar la informacion obtenida con fines académicos). Ver anexo B
yC

c) La Intimidad fue protegida respetando sus normal culturales y durante el andlisis
se realizé Limpieza de datos (eliminando nombres, documentos, institucion donde
se atienden y datos de localizacion) para proteger derechos del informante y de
las instituciones.

d) Se Garantizé que la colaboracién no seria usada para poner en peligro su grupo
familiar.

e) Tendran el derecho a conocer los resultados de la investigacion mediante informe
escrito que se les entregara a cada participante al finalizar el proyecto.

4.1.9 Difusion de resultados:

=

Se dejara una copia en el archivo de la Universidad Nacional de Colombia

2. Se presentara como sustentacion ante el departamento de Medicina Fisica y
Rehabilitacion.

3. Informe escrito a los participantes sobre los resultados del estudio.

4. Los resultados seran presentados en dos articulos originales para publicacion en

revistas indexadas del ambito nacional e internacional.
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5.Capitulo 5: Resultados

En nuestro estudio la totalidad de los cuidadores fueron familiares y la mayoria de estos
fueron mujeres, mas especificamente las madres de los nifios con discapacidad, quienes
en su mayoria convivian con sus parejas y tenian edades entre los 36 y 59 afios, En la
tabla 1 se pueden ver las caracteristicas heterogéneas de los cuidadores participantes.

Tabla 5-1: Caracteristicas de los cuidadores
CARACTERISTICAS N
Mujeres 17
Hombres 1
Parejas 2
Edad cuidador
- <17 0
- 18a35 6
- 36a59 12
- >60 2
Parentesco
- Padre/madre 18
- Abuela 2
Tipo de dependencia
- Dependiente total 8
- Dependiente parcial o en algunas 7

actividades
- Asistencia total 2
- Independiente 2
- Dependencia normal para edad 1
Diagnéstico del nifio
- Incapacidad motora de origen 10
central
- Osteogénesis imperfecta 1
- Artrogriposis congénita 1
- Deficiencia miembro inferior 3
- Nifio hipoténico 1
- Hipoacusia neurosensorial 1
- Autismo 1
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=

- Mielomeningocele
- Retardo mental 1

Se realiz6 el analisis teniendo en cuenta 6 aspectos principales y dos categorias que
emergieron durante la investigacion (figura 2).

Figura 5-1 Esquema para la presentacion de los resultados

Diferencias en el cuidado
con otros hijos

Ayudas

Cambios en el trabajo e

Con la pareja

Cambios en la vida familiar

Con otros hijos

Con otros
Principales familiares
cambios en la vida social

Salud fisica
Problemas de salud < :
Emocional

Categorias

Entrenamiento

Impacto de la rehabilitacion—— en el cuidado

Problemas con servicios de salud
Emergentes <
Lo que se puede mejorar

5.1.1 El cuidado de otros hijos
¢La labor de cuidar a nifio con discapacidad crénica, realmente es diferente a la labor de
cuidar un hijo sano? Esta pregunta decidimos resolverla preguntandoles a los padres que
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tenian hijos sanos, ademas del nifio con discapacidad, si creian que existia diferencia en
el cuidado de sus hijos.

Fueron en total 14 cuidadores quienes respondieron esta pregunta, todos estuvieron de
acuerdo en que el cuidado de sus hijos con discapacidad ha sido diferente. La diferencia
esta en el tiempo que deben dedicar a su cuidado, quienes tienen que cuidan nifios con
dependencia total dedican todo o casi todo su dia a suplir las necesidades del nifio,
“... ha claro en el cuidado de estos nifios es obvio totalmente diferente, imagine a
Leydy hay que bafiarla hay que darle de comer, hay que vestirla mientras que con
el niflo, cuando era bebe, a él se le iba ensefiando, papi ponte la pijama, que
chichi se hace en el bafio, ¢si?, Que ya aprendieron a bafarse solitos, a comer
solitos entonces, es mucho més facil manejar un nifio regular que un nifio
especial...”

Quienes cuidan nifios con dependencia parcial o que requiere solo asistencia, refieren
gue sus rutinas comparativamente son mas demoradas, estas rutinas a diferencia en el
tiempo y la relacion con el grado de discapacidad, nos la relata mejor una madre que
tiene sus dos hijos con dicacidad, uno de ellos tiene dependencia parcial y la otras solo
requiere supervision,
“...Juan demanda mas, aunque los dos, cada uno con su enfermedad pero
Juanes demanda mas cosas, que estar pendiente que el cateterismo que tantas
cosas, en cambio Maria Paula es mas autbnoma que Juancho, entonces la
diferencia la veo como por ese lado, pero no, en cuanto amor todo igual...”

Dos cuidadores padres hacen una critica constructiva sobre el cuidado de su hijos,
refieren que con sus hijos mayores, sin discapacidad, estaban menos tiempo en casa y
compartian menos tiempo con ellos, ahora como tiene que estar en casa han podido
compartir mas con sus hijos incluyendo a los no discapacitados,
“...con la nifa pues yo trabajaba inclusive, con Santiago yo estaba trabajando
pero deje mi trabajo por dedicarme totalmente a él, entonces ahi ya una
diferencia, la nifia no estuvo conmigo, con Santiago estoy todo el dia, bueno y
ahora con ella también, con Valeria que gracias a Dios ha sido una nifia muy
sana...”

5.1.2 Cambios en el trabajo
Se encontré que todos los cuidadores tuvieron que realizar modificaciones en su rutina
ocupacional. Varias madres tuvieron que renunciar al trabajo remunerado para dedicarse
al cuidado de sus hijos con discapacidad, pasaron a depender econémicamente de sus
parejas, hijos o padres, algunas de ellas sienten que depender de otra persona es un
problema en sus vidas, “Quisiera trabajar, obviamente porque, no es muy chevre
digamos depender de los demas...”; que ademas tuvieron que dejar de lado muchas
cosas que antes podian adquirir 0 que anhelaban tener. Una madre no pudo darles
educacién universitaria a sus hijos mayores por tener que dejar de trabajar y sus hijos
tuvieron que iniciar a trabajar de forma temprana,
“...hasta donde yo esté viva estaré con él, pero de todas maneras si se frustran
ciertas cosas, entonces no es lo mismo esperando a que le den y no uno
devengando...”
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Otra cuidadora manifiesta que ha tenido problemas con su pareja por la parte econémica
y por haber abandonado su trabajo, ya que la discapacidad de su hijo aumento los gastos
econdémicos de la familia, ahora tiene que comprar pafales, gastar mas en transporte
para ir los controles y los manejo programados,
‘Aqui en la casa por cuestion econdémica también, hemos tenido muchas
dificultades, él (se refiere al padre el nifio) como que se desquita con nosotros y
ha, que me vaya a trabajar, pero entonces -vayase a trabajar- y no piensa que el
nifio no lo puedo dejar en ninguna parte”

Algunas cambiaron su ocupacién por actividades remuneradas que podian realizar en
casa, como realizar manualidades para vender, otros tuvieron que disminuir la intensidad
horaria del trabajo o realizaron modificaciones en su horario para poder asistir a los
controles y tratamiento que requiriera el nifio y finalmente un grupo pequefio tuvo que
buscar trabajo remunerado para suplir los gastos extras de la discapacidad, una de las
cuidadoras nos relato la condicion a la que deben recurrir algunas madres de nifios con
discapacidad para conseguir recursos,

“es terrible porque yo tengo miles de amigas que a diario les toca terrible, tengo

amigas que hasta se han prostituido porque tienen sus hijos con discapacidad”

Estos cambios en la parte ocupacional no tuvieron relaciébn con la severidad de la
discapacidad, ni con el parentesco, sexo o edad del cuidador, pero si encontramos que
aquellos cuidadores que continuaban con su actividad remunerada fuera de casa podian
hacerlo porque tenian apoyo en el cuidado por su pareja 0 por una institucion educativa o
de rehabilitacion.

5.1.2.1 ¢ Qué ayudas econOmicas recibio?
La mayoria han tenido que recurrir a tutelas para poder acceder a los servicios de salud
gue les niegan las EPS, algunos cuidadores tiene que pagar de forma particular el
tratamiento de sus hijos porque las EPS no les autorizan los servicios de salud.

Los nifios que no requieren educaciéon especial estan con subsidios de educacién, pero
para aquellos que requieren educacion especial o la estadia en guarderias con cuidados
especiales, no tiene apoyo del gobierno y muchos deben estar en casa con sus nifios sin
poder tener un trabajo remunerado y aquellos que pueden llevarlos a estas instituciones
lo hacen con sus recursos.

Un pequefio grupo ha podido acceder a las ayudas que tiene el gobierno para las familias
con personas en situacién de discapacidad, estos subsidios pueden ser en efectivo
(subsidios de transporte o de alimentacién), en mercado o en almuerzos en salones
comunitarios, estos subsidios segun lo refieren son por periodos limitados de tiempo, ya
gue son pocos comparado con la poblacién que tiene derecho a ellos y por eso los deben
rotar,
“...el bienestar familiar nos da un subsidio durante tres afos, pero entonces ya
después quedamos sin nada. Por lo menos, en este momento, todavia lo esta
recibiendo pero ya la doctora me dijo que tenia que ponerme a hacer algo, que
capacitarme en algo porque pues ya se cumplen los 3 afios ya, hacen “cierre de
hogar’; tengo una amiga que ella aparte que el nifio tiene paralisis cerebral ella
tiene sida y pues ya le cerraron el hogar, entonces pues claro las instituciones a
uno le ayudan por un tiempo pero despuées ya lo dejan a uno a la deriva...”
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Otros padres no han contado con estas ventajas, ya que segun refieren al no ser de
estratos muy bajos no les dan los subsidios, sin entender las necesidades econdémicas
gue surgen a raiz de la situacién de discapacidad de sus hijos y el tener que dejar recibir
remuneracion por estar ahora cuidando a sus hijos,
“...yo he tratado de buscar la ayuda del mercado que le dan a uno, de la platica
que le da el gobierno a las madres que tiene los hijos discapacitados y siempre
me niegan, a toda hora me niegan todo entonces yo no sé con quien hablar yo no
sé a quién pedirle ayuda...”,
“...esas ayudas estan para poblaciones de escasos recursos, cuando nosotros tenemos
gue dejar nuestro trabajo, dejar de generar los ingresos, o dejar las comodidades, que
antes teniamos para cotizar una pension, lo del subsidio o tener un ahorro de cesantias,

vez?...”

5.1.3 Cambios en la vida familiar
Se analizaron tres aspectos: relacion con pareja, relacion con otros hijos y relaciéon con
otros familiares

5.1.3.1 Relacion con la pareja
Mas de la mitad de los cuidadores coincidieron en que no hubo cambios en su relaciéon
de pareja por la discapacidad de sus hijos, algunos de ellos afirmaron que su relacion se
mejord y se vio una mayor unién entorno al manejo y la rehabilitacion, algunas parejas
ahora les ayudan con el cuidado de otros hijos no discapacitados o con el cuidado del
menor con discapacidad mientras van al trabajo o realizan otras labores del hogar,
“..pues al comienzo fue como el shock de o sea, de ver a nuestros hijos asi, pero
al transcurrir el tiempo como que nos hemos unido mas luchando por ellos dos,
no, no se ha como degradado la relacién, antes esta como mejor siempre ha
estado muy bien y siempre ha seguido igual, bien...”

Otras sienten que a pesar de no tener cambios y que sus parejas las apoyan con la parte
economica, no reciben la ayuda que quisieran con sus hijos y se sienten solas y con poco
afecto.

Igualmente algunas madres cuidadoras refieren que la parte sexual se afectdé por
agotamiento fisico al final del dia y la falta de tiempo para dedicarse como pareja; otras
refieren que a pesar de no haber cambios quisieran tener mas apoyo,
“...me he sentido muy sola porque no ha estado como ese hombre en el cual uno
pueda llorar, como ese apoyo y mas las decisiones que han sido muy dificiles con
José...”

Otra es la situacion que han tenido que vivir otros cuidadores, un padre nos cont6 cémo
su esposa lo abandono con sus hijos por problemas econ6micos y por estrés ante la
enfermedad de su hija, €l ha tenido que cuidarlos y a la vez ser el soporte econémico de
la familia, ahora tiene una nueva pareja que le ayuda con el cuidado de su hija con
discapacidad mientras él trabaja.

Otra madre se culpa de la reaccidon de su esposo, ya que ella fue quien insistié en tener
al bebé y no acudir al aborto como él se lo habia pedido,
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“Fl ha cambiado muchisimo, muchisimo conmigo él ha cambiado, él ha cambiado

mucho conmigo yo siempre he sentido como el rechazo también de él asi como
conmigo, el casi no, es asi... pero era una persona muy amorosa muy carifiosa
muy detallista pero ahorita, nada, él es muy frio conmigo...”

5.1.3.2 Relacion con los otros hijos
De los cuidadores que tiene hijos sin discapacidad, la mayoria refieren que sus hijos se
han quejado alguna vez porque les dedican poco tiempo, algunos les han expresado que
se sienten desplazados y que sienten que quieren mas al hijo con discapacidad que a
ellos. Los cuidadores refieren que si les dedican poco tiempo y aunque intentan sacar el
“tiempito” para dedicarles no es suficiente,
“Y en cuanto a los nifios, si, me reclaman que yo le dedico mucho tiempo al nifio,
que no estoy con ellos, que en el colegio hay muchas disculpas de que la mama
no puede asistir a un taller de padres que la mama no puede asistir a
determinadas reuniones que son orientaciones que le dan a uno en los colegios
como papa, no puedo ir, no puedo ir, porque pues yo en la casa con mi hijo el
papa trabaja, entonces no hay quien nos represente ahi...”

Una madre relatdé, como su hija se ha convertido en una adolescente conflictiva y ha
estado implicada en problemas de vandalismo y en riesgo de abuso sexual, ella
considera que es porque no le ha podido dedicar mucho tiempo a guiarla y acompafarla
en su proceso de formacién y crecimiento,
“...ella ha dicho a todo mundo, le dice que nosotros no la queremos, que
nosotros la tenemos desplazada, que solamente es Emanuel, que la vida de
nosotros gira alrededor de Emanuel y que de ella no, estad pues muy rebelde,
pues yo creo que también es por la edad, pero estad muy insoportable, entonces,
ella va para un internado el ario entrante...”

Otra cuidadora nos cuenta como su hijo le reprocha el hecho que ella tuvo que viajar por
3 afios a Bogota para el manejo de su hija, él le dice: “... -mi mama me abandono, mi

mama me dejo-“, ahora tiene muchos problemas en el colegio y no obedece al padre
guien ayuda con su cuidado.

5.1.3.3 .Y con el resto de la familia?
Casi la mitad de los cuidadores refirieron que si hubo cambios con sus demés familiares,
ya que todos se unieron mas, quieren mucho al nifio(a) con discapacidad y los apoyan
mas con el proceso de sus hijos,
“...todo el mundo se volcé por Juan, todo el mundo anda pendiente y casi que
cualquier plan familiar cualquier cosa depende de Juan, si Juan esta enfermo- no
hay reunién, no hay paseos, si Juan puede listo, si hay las condiciones pues, listo
si...”

Otros a pesar que no sienten gue hubiese cambiado la relacion con sus familiares,
refieren que cuando han necesitado alguna ayuda, referente a la discapacidad de sus
hijos, la han recibido sin problemas. Otras familias se han dividido encontrando que
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algunos se alejan y en ocasiones muestran rechazo hacia la discapacidad y otros se
acercan mas convirtiéendose en su red de apoyo.

Un pequefio numero consideré que ha sido dificil asimilar la falta de apoyo y en
ocasiones rechazo que han tenido que sufrir por parte de sus familias, ya que nunca les
han colaborado,
“... En la familia de mi esposo tampoco hemos recibido ni apoyo, ni ayuda, nada,
ellos también son como, como lo mismo que pasa con la mia, o sea ellos como
que lo que pasa, es que yo pienso que el que lo vive es el que lo goza, como el
carnaval de Barranquilla”.

La mayoria de los cuidadores son conscientes que esta es una situacién que les
corresponde a ellos sortear y que sus demas familiares no tiene la obligacion de
ayudarles, pero es indiscutible que tener su apoyo es gratificante y mejora su situacién
emocional. Unas pocas madres consideran que es obligacion de su familia ayudarles,
porque ellas estdn muy agotadas, se quejan de como sus familias las han abandonado
con sus problemas.

5.1.4 Cambios en la vida social
La mayoria cuando hablan de su vida social, dicen que ahora tienen menos amistades y
estdn mas aislados socialmente, comentan que una de las principales razones para no
tener amigos o haberlos dejado a un lado es la falta de tiempo para interactuar con ellos,
por su nueva labor de cuidar al nifio con discapacidad, ahora tiene que estar mas tiempo
en instituciones de salud o simplemente no pueden salir de casa por lo dificil que es
transportarlos,
“...no he podido hacer muchas amigas, porque? Porque yo nunca puedo ni ir, ni a
hacer una visita, porque llevarlo a donde lo tengo que llevar y nada mas, o sea,
vivo totalmente sola, ni siquiera un domingo hay descanso, entonces tengo que
estar con ellos...”

Algunos dicen que su grupo de amigos los siguen llamando o buscan la forma de ir
hasta sus casas para compartir, ya que ellos no pueden salir, otros amigos simplemente
se han ido alejando,
“...Yo era muy sociable, con todo mundo hablaba en cambio la gente se ha
alejado mucho de mi, primero era conmigo mejor dicho que no querian... que hay
gue Milenita que no sé qué, que me invitaban que no sé cuantas, pero ahora ni
me invitan a ningun lado, asi ha sido, entonces uno se siente muy solo...”

Algunos han encontrado en su nuevo rol la oportunidad para tener nuevas amistades y
ahora comparten con otros cuidadores de nifios con dicacidad y con ellos asisten a
diferentes actividades de capacitacion y recreacion,

“...esta en una institucion, muy rico hemos participado en talleres, tuvieron la clausura,
ha sido muy bonito, entonces uno ahi hace mas amigos con papitos, entonces como
mas, heee, digamos concientizados, en que realmente debe estar el nifio con que es lo
gue debemos hacer por los nifios, entonces uno ahi hace amistades hasta con los
mismos profesionales de la institucion del nifio entonces eso ha sido bonito...”
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Otro niumero menor de cuidadores refiere que no ha cambiado en nada su vida social y
uno de ellos refiere que en su municipio las personas les ayudan mas y han ampliado su
red de apoyo social, gracias a la discapacidad de su hijo.

No encontramos relacion entre las respuestas y la edad o sexo de los cuidadores, ni
tampoco con el tipo de discapacidad o edad del nifio.

5.1.5 Y lasalud ¢cambio?

5.1.5.1 Salud fisica
La mayoria de los cuidadores de nifios con discapacidad severa, refieren haber tenido
dolor lumbar aguda o tenerlo de forma cronica, lo asocian al tener que movilizarlos
alzados de un lugar a otro. Asociado a esto muchos hablan de “cansancio fisico” que es
mayor en las noches luego de la jornada con sus nifios. Una madre nos conté cémo tenia
problemas por no poder dormir de forma adecuada ya que debe prestar cuidados durante
la noche a su hijo.

Algunas madres relatan como sus habitos de alimentacién se habian alterado ya que
tenian que alimentar primero a sus nifios, lo cual puede durar hasta 2 horas, y luego ya
no tenian deseos de ellas comer, igualmente muchas veces el cumplir con citas médicas
les impedia cumplir con sus horarios de alimentacion.

Un caso particular nos llamé la atencién y fue una cuidadora, madre, cuyo hijo tenia una
discapacidad auditiva, sin alteraciones motoras, pero igualmente se aquejaba de dolor
de espalda por tener que cargar a su hijo, esta condicion puede tener dos componentes
hipotéticos asociados, el primero puede estar relacionado con el estrés que ella misma
manifiesta ante la enfermedad de su hijo y otra puede ser que este tipo de sintomas sean
normales del rol de cuidar a un nifio de esta edad, no necesariamente discapacitado.

Encontramos que los hombres no se quejan de afecciones fisicas secundarias a la
discapacidad del nifio(a) y que la mayoria de los cuidadores de nifios que requerian tan
solo asistencia 0 minimos cuidados tenian menos molestias fisicas comparado con los de
dependencia total.

La mayoria no han recibido atencion médica, porque no tiene tiempo de asistir a
consulta o a las EPS por las autorizaciones, otros dicen que los horarios de atencién que
les ofrecen no coinciden con los manejos ya programados para sus hijos y no tiene con

guien dejar a sus hijos, algunos no tiene el dinero suficiente para los transportes, “...si
hay plata para llevar a Emanuel al médico, no hay plata para mi...”

Quienes han podido acceder a los servicios de salud, no regresan porque los manejos
gue les indican no los pueden realizar, ya que requieren tiempo para cumplirlos (terapias
y ejercicio),
“...fui al médico y el médico me dice -no tienes ninguna inflamacion, no presentas
nada grave, entonces, no piense en el problema, vaya a piscina, ojala este en un
gimnasio- pero uno no tiene tiempo...”
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5.1.5.2 Salud mental

Las palabras que usaron los cuidadores para definir su estado emocional fueron: estrés,
depresién, angustia., tristeza, no aceptacion, dolor y en otros casos alegria.

Una madre que dijo sentirse alegre en su rostro de tristeza y el llanto constante durante
la entrevista mostraban otra situacion, dice que la alegria esta en ver que su hija ha
mejorado y va a poder regresar a casa con su otro hijo después de muchos afios
alejados.

Otras nos contaban que al inicio fue muy dificil y fue el momento de mayor estrés, porque
no esperaban esta situacion y tenian la angustia de que se sintieran limitados, ahora
dicen estar bien o felices porque han aceptado mejor la situacién. Algunas tienen
periodos de crisis de estés sin un detonante claro, que en un caso terminé en
hospitalizacion.

Algunas madres empezaron su camino de tristeza desde el embarazo cuando fueron
notificadas de la enfermedad de sus hijos, una de ellas hoy siente q su esposo le cobra
emocionalmente el hecho de que ella no all4d querido abortar a pesar de conocer la
situacion y la insistencia del personal médico de terminar la gestacion,
“...que lo mejor era que me hicieran cesaria y me lo sacaran porque pues que no,
gue para que iba a traer un ser asi al mundo, fue lo que me dijeron, pero pues
igual yo le conteste que pues no, que si Dios me lo habia mandado que yo lo
gueria asi y no me arrepiento (llanto) porque es un ser maravilloso...”

Muchos cuidadores refieren sentirse estresados o deprimidos de ver la situacion actual

de sus hijos y no poder hacer mayor cosa para cambiarla,
“...Tenaz, no? porque, no es igual que tener uno sus hijos bien, si? Porque yo veo
las nifias que corren y las nifias que son tan bonitas para vestirlas, hacerles sus
mofitos y a mi, me da pesar con mi nifia, verla en la silla de ruedas porque ella
ve los nifios correr y ella quisiera salir corriendo, entonces eso es verraco. Yo
quisiera darle mis piernas a ella, quisiera ser yo la que estoy en una silla y no ella
porque uno ya esta grande, si se muere listo pero la nifia, es una nifia necesita
vivir, pero asi no...”

Otras madres dicen estar estresadas y frustradas de ver que sus hijos no logran las
metas que ellas mismas han propuesto y ain no aceptan las limitaciones con las que van
a quedar sus hijos, en un caso especifico una madre es muy dura con su hijo, ya que ella
guisiera que se viera normal y que nadie notada su deficiencia, pero como no lo logra
culpa al joven y al servicio de rehabilitacién por “el fracaso”

Y otro grupo dice sentirse estresados de permanecer encerrados y no poder tener
autonomia en sus actividades, en su vida,
“ ..es duro, es duro renunciar a muchas cosas, a muchas, e inclusive hasta
disfrutar uno su pareja, sus hijos, por ejemplo los hermanitos de Alejandro uno no,
yo no los he podido disfrutar porque pues... todo, toda mi la atencion esta puesta,
puesta enél...”

Siempre dicen que a pesar de su estrés y tristeza hacen todo por sus hijos con mucho
amor y les hace feliz el saber que no se complican o que adquieren nuevos logros, "...él
me hace feliz...". A las abuelas les preocupa cudl serd la situaciéon de estos nifios
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cuando ellas no estén, ya que su red de apoyo son ellas. Una madre acepta en
ocasiones ser muy dura con hija mayor- sana, porque no ha podido aun aceptar la
enfermedad y la discapacidad de su hijo y eso la hace mas irritable y menos tolerante.

Un poco menos de la mitad han sido remitidas en algin momento a manejo de psicologia
pero no ha asistido, algunas por problemas de dinero o tiempo y otras porque consideran
gue no lo necesitan y pueden manejar la situacion ellas solas. Un grupo muy pequefio
han estado en manejo de psicologia pero tan sélo dos terminaron el proceso, las demas
no regresaron. Otras nunca les han dicho que requieren un apoyo psicolégico,
“...Pues ¢;que toca hacer?, comerme a veces el dolor y seguir... porque no,
tampoco puedo, porque con ella y por ella me toca sacudirme, desempolvarme y
sequir...”

Muchos tenian una renuncia total a otros roles asociado a resignacién y entrega al
cuidado de sus hijos, algunos con participacion activa en su nuevo rol y otros con papel
de dador y no como miembro activo del proceso. Otros cuidadores presentaban un
conflicto con la distribucion de horarios entre el cuidado y su otros roles.

El afrontamiento a su situacion se pudo ver algunos cuidadores que lograban un
adecuado control de sus emociones, estos cuidadores se valian de la reflexion, el control
mental, la espiritualidad y en algunos casos el apoyo de su pareja o de su red de apoyo.

Se evidenciaron mdultiples mecanismos de defensa entre ellos la racionalizacion, el
aislamiento, evitacion, negacion, la introyeccién (resalta puntos positivos del nifio para
sentirse mejor) y algunos pocos que suprimen sus emociones y la distancia de su
situacion real.

La necesidad de ser escuchados y desahogarse se vio en muchos de los cuidadores y
esto se evidencio en la facilidad con la que expresaban abiertamente su situacion y sus
conflictos secundarios a esta labor.

5.1.6 Impacto de la rehabilitacién

Para muchos cuidadores la rehabilitacion se basa principalmente en las terapias, no
toman en cuenta el manejo de la espasticidad, las ayudas ortesicas, las sillas de ruedas
o las protesis que han ayudado a la rehabilitacion de estos nifios, algunos pocos nombrar
la fisiatria como parte de la rehabilitacion.

Algunas madres refirieron dificultad en el traslado de sus hijos al programa de
rehabilitacion lo cual segun ellas ha influido en el inadecuado desempefio funcional de
estos niflos, dicen ademéas que el tener que cumplir con estos programas ambulatorios
les quita mucho tiempo y exige mayor dedicacion alterando su cotidianidad. Otros
cuidadores manifiestan que las sillas de ruedas son muy grandes o pesadas y que la
movilizacién por transporte publico ha sido dificil con ellas y por esta razén ha preferido
usar otras sillas adecuadas por ellos mismos o no salir de casa,
“... yo sé que es una silla muy bonita, pero que me ayude en si que yo diga —huy
no, la machera es que esta silla es mi mano derecha- no; primero es demasiado
grande, demasiado pesada, no es una silla que uno la cerré y ya la metié en un
taxi o se la echo al hombro, es una silla que la tengo que desbaratar casi toda,
quitarle ruedas, usar destornilladores, todo pa’poderla cargar...”
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Un pequefio grupo comento la dificultad que han tenido en la prescripcion de ayudas de
movilizacién para sus hijos y como a pesar de su severa discapacidad y su tamafio
corporal deben levarlos alzados o en sillas improvisadas que han causado accidentes en
multiples ocasiones.

Cuando le preguntamos a los cuidadores, acerca de ¢Cbémo la rehabilitacion les habia
ayudado en su rol de cuidadores?, Muchos cuidadores de nifios con dependencia parcial
0 asistencia en sus actividades, empezaban a hablar sobre los beneficios que habian
visto en sus hijos, hablan de como gracias a la rehabilitacion han podido caminar, ahora
tiene mejor interaccién con pares y como algunos de ellos han ido logrando dependencia
en sus actividades basicas cotidianas, estos cuidadores expresan abiertamente que han
disminuido su nivel de estrés y muchos dicen que tiene mas tiempo para ellos mismos,
han podido hacer amistades dentro de los grupos de rehabilitacion y les ha permitido
“normalizar” sus vidas.

El grupo de cuidadores de nifios con discapacidad severa se dividié en varios puntos de
vista, unos hablan de que sus hijos progresan poco o nhada con la rehabilitacion, ya que
ellos dentro de sus expectativas tiene que puedan llegar a caminar o a ser
independientes, aunque tienen bajo o nulo prondéstico de marcha o independencia,
sienten que la rehabilitacién no les ha ayudado en nada y se sienten “insatisfechos con
los manejos” y algunos expresan que su estrés aumenta; unos padres dicen sentirse
tranquilos porque sienten que estan haciendo algo por sus hijos, que al verlos mejor
posicionados y que no se deforman les ayuda a disminuir un poco su estrés y dicen estar
“contentos”; y otros dicen que la rehabilitacion les ha servido para aprender a manejar a
sus hijos y poder contribuir en casa con el manejo de ellos dandoles tranquilidad;

Un caso en particular nos llamé la atencion, una madre cuidadora refiere dedicarse por
completo al cuidado de su hijo y por esta razén no puede trabajar o desarrollar una vida
normal, cuando analizamos su caso individual vemos que su hijo es un adolescente que
por la rehabilitacion actualmente es independiente y asiste a un colegio normalizado la
mayor parte del dia, su familia le recrimina a la cuidadora, la sobreproteccion que le da al
joven y ella considera que él es dependiente de ella y requiere cuidados médicos
constantes y prioritarios. A pesar que la rehabilitacion ha sido un éxito refiere estar
“deprimida” de ver a su hijo asi como esta.

5.1.6.1 Entrenamiento en el cuidado
La mayoria de los cuidadores dicen que han aprendido a manejar y cuidar a sus nifios en
situacion de discapacidad segun la necesidad y unos pocos han recurrido a internet.
Dicen que no han tenido una guia profesional de como hacerlo y en algunos casos
pueden estar confundidos por multiples opiniones de los profesionales de la salud,
“...no, ayuda no, ni ensefianza ni adiestramiento, nada, eso se lo va dando a uno
la circunstancia, a medida que va viendo uno la necesidad, uno va
aprendiendo...”
“...que alguien un profesional me hubiera orientado en cuanto a eso no tuve, o
sea, eso fue - sus hijos nacieron asi mire a ver- y pues no se eso es como el
instinto de madre, ¢no? Pero si me hubiera gustado un acompafiamiento en el
momento...”
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Un pequefio grupo refiere que en las terapias han ido aprendiendo como movilizarlos y
como hacerle la terapia en casa, y solo una madre ha podido asistir a talleres guiados por
bienestar familiar donde le han dado pautas para el cuidado de su hijo.

5.1.7 Problemas con los servicios de salud
Muchos de los cuidadores se quejaron de los tropiezos que han tenido en la prestacion
de los servicios de rehabilitacion, y todos llegan a la misma conclusion y es que los
problemas son por las EPS donde estan afiliados. Relatan cémo les niegan las
autorizaciones para las terapias, la silla, los aparatos o los controles especializados,
muchos de ellos han acudido a las tutelas para obligar al cumplimiento de un manejo
regular y aun asi pasan meses y algunos incluso afios sin el servicio, como es el caso de
una madre que nos cuenta que su hijo luego de usar prétesis por 11 afos, requeria
cambio de esta y se la negaron, estuvo sin protesis para caminar casi 3 afios,
“...como le toca a uno llevar todo para cualquier cosa una queja, es una peliadera
toca esperar o con tutela o con derechos de peticion o asi, de resto no...”

En otros casos las autorizaciones se las dan para IPS que son de dificil acceso con sus
nifios discapacitados o muy lejos de sus casas o0 dan autorizaciones equivocadas,
“...a veces me dan la orden me dan autorizacion pero al lugar donde me mandan
0 no hay agenda o no le consigo las citas o en ese lugar no hay la especialidad
entonces es complicado y me toca pasarlo casi que colado a las citas...”

Algunas madres se guejan de la mala atencion que han recibido por parte del personal
de salud, una hablan de la crueldad a la hora de decirles o explicarles la situacién de sus
hijos y otras dicen que no fueron lo suficientemente claros en la situacion y prondéstico de
los nifios, incluso algunos dando falsas expectativas.

También se quejan de la falta de acuerdo de los conceptos médicos, suspendiendo

Ordenes previamente dadas o en algunas ocasiones no ordenando lo que se deberia,
“...que toca colocarle una silla, pero yo le digo- denme una orden de la silla, asi
me toque comprarla, ¢en donde la consigo?- no me han sabido decir en donde la
consigo, no me han dicho nada, si me toca comprarla o no, pero no me han dicho
vea, -baje a tal lado, la consigue asi, tal silla asi y asi- pero no...”

“...es dificil a veces que uno dice — ve hubiera sabido, ya que- por ejemplo el
implante solo le pudieron hacer uno, porque el doctor, solo opera de los dos oidos
antes de los cinco afios, él lo vio cuando Juan tenia tres y dijo listo, pero la EPS
me remitié a donde otro médico y me dijo —no, yo no lo justifico asi un implante y
no se lo voy a hacer — cuando volvi ac4, me dijo el doctor — no ya no lo puedo
operar de los dos, hagdmosle uno- ya que- se perdieron dos afios ahi, de oro pero
ya que...”

“...no sé, a los médicos les da mucho miedo hoy en dia, formular, excederse en
cualquier cosa, porque yo siento que a ellos como que le llaman la atencién...”
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5.1.8 Lo que podria mejorar segun los cuidadores
Los cuidadores consideran que deberian tener algunos beneficios especiales como por
ejemplo: 1. que les autorizaran todos los estudios y manejos que requiera su hijo sin la
necesidad de acudir a la desgastante tutela, derechos de peticion y que la falta de
convenio no sea una excusa mas; 2. Tener un subsidio permanente que pueda ayudar
con gastos adicionales como los pafales y que de alguna manera supla la imposibilidad
de tener un empleo remunerado, sin importar el nivel socioeconomico al que
pertenezcan; 3. Tener la oportunidad de desempefiar un trabajo en casa que les genere
remuneracion; 4. Que puedan tener acceso a tratamiento domiciliario en los casos en
gue transportar los nifios fuera de casa sea dificil; 5. Tener acceso a servicios de salud
mA&s cercanos a sus hogares; 6. Mejor asesoria por parte de los profesionales de salud y
mayor consenso en la toma de decisiones; 7. Mas entrenamiento en el cuidado de sus
hijos con discapacidad y en el plan casero de apoyo terapéutico; 8. Prescripcién oportuna
de ayudas para la movilizacién y el cuidado de los nifios; 9. Mas actividades grupales
recreativas para los nifios con discapacidad, por ejemplo fiestas de navidad, celebracion
del dia de los nifios; 10. Que los profesionales se interesen mas en las personas que
cuidan los nifios y sus sentimientos

“...por fin alguien le presta atencion a uno, a los sentimientos que uno tiene hacia

la situacion que estamos viviendo...”
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6.Discusion

La finalidad de este estudio fue evaluar la labor del cuidador de los nifios en situacion de
discapacidad cronica y el impacto que ha tenido la rehabilitacion en esta problemética.
Pudimos encontrar que la discapacidad afecta la dinAmica econémica familiar, los roles
propios como persona dentro de la sociedad y la familia y la salud tanto en el aspecto
fisico como en el emocional. Todas estas modificaciones en la mayoria de casos
negativos, surgen por la necesidad de afrontar el nuevo rol de cuidar.

En la mayoria de las culturas, la madre es quien se encarga del cuidado del nifio con
discapacidad mientras continla asumiendo las demas funciones del hogar. Son ellas
guienes mas conocen sobre la salud y las necesidades de sus hijos (6). Al igual que lo
encontrado por Montalvo et al (27), en nuestro estudio la totalidad de los cuidadores
fueron familiares y la mayoria de estos fueron mujeres, mas especificamente las madres
de los nifios con discapacidad, quienes en su mayoria convivian con sus parejas y tenian
edades entre los 36 y 59 afios.

Todos los cuidadores tuvieron que realizar cambios en su actividad laboral, varios de
ellos tuvieron que dejar su labor remunerada para adaptarse a su nuevo rol, Covinsky K.
et al (28) encontraron esta misma condicidon en una parte de su poblacién y ademas
pudieron determinar que existia mas riesgo de tener que dejar su trabajo o disminuir el
namero de horas laborales si el cuidador vivia con la persona dependiente.

En cuanto al rol social encontramos que tanto a nivel familiar como extrafamiliar algunos
cuidadores habian tenido un impacto negativo sobre sus vidas, aumentando el
sentimiento de soledad y desesperanza, referian que habian disminuido sus actividades
sociales por falta de tiempo o dificultades de movilizacion, Bourke- Taylor H. et al (12),
encontré un comportamiento similar en su poblaciéon describiendo igualmente que las
barreras fisicas y sociales tienen un papel importante en el aislamiento de estas
personas, situaciones que algunos cuidadores también describian en nuestro estudio
cuando se referian al rechazo de su familia y en otros cuando hablaban de cémo las
ayudas técnicas de movilizacién para el nifio se convertian en barreras a la hora de
movilizarse a sitios diferentes a su casa.

Los resultados evidencian que la salud fisica y emocional se afecta y que la rehabilitacion
impacta solo en algunos cuidadores disminuyendo su estrés y su ansiedad. La salud
fisica se percibia afectada en la mayoria de los cuidadores. Marco et al (19), describieron
cémo la salud en general y la vitalidad se disminuye con el rol de cuidar a un paciente
con dependencia, con menor alteracion en los cuidadores de sexo masculino, lo cual es
compatible con nuestros resultados; pero a diferencia de ellos en nuestro estudio no se
encontré una relacion directa con el grado de discapacidad.
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La angustia emocional y los problemas de salud mental en los cuidadores de pacientes
con dependencia han sido descritos por varios autores. Bourke - Taylor H. et al (12),
encontraron que disminuir la participacion en actividades de su eleccion y dedicar la
mayor parte de tiempo al cuidado del paciente, estan estrechamente relacionados con los
problemas de salud mental. Dominguez, et al (29) , describieron que la depresion y la
ansiedad se asociaron en mayor frecuencia a la falta de empleo diferente a la labor de
cuidar. Hallazgos que también fueron comunes en nuestro estudio.

La rehabilitacién tuvo varios matices para los cuidadores. Aquellos que ya han realizado
una adecuada aceptacion de la situacion de discapacidad de sus hijos, consideran que la
rehabilitacién les ayuda disminuyendo su estrés, pero aquellos que adn tienen otras
expectativas, muchas veces no acordes a la realidad se sienten insatisfechos. Ninguno
de los entrevistados habia recibido un entrenamiento formal en el cuidado.

Los programas enfocados al entrenamiento de los cuidadores han tenido buenos
resultados. En el estudio de Bourke - Tailor H. et al (30), encontraron que aquellas
madres que sabian mas de su propia salud y que tenian entrenamiento sobre cémo
cuidar a sus hijos con discapacidad, tenian mejor salud y mayor bienestar mental. En la
revision realizada por Zabalegui A. et al (31), encontraron que las actividades grupales
multicomponente, que incluyen la terapia cognitivo conductual, tienen mas eficacia en la
disminucion de la sobrecarga, la depresion y la ansiedad que el solo entrenamiento en el
cuidado.

En cuanto a las ayudas orto-protésicas usadas en el proceso de rehabilitacion, fueron
Gtiles porque brindaban independencia 0 mejoraban el posicionamiento, disminuyendo
las deformidades; en cuanto al cuidador notamos efectos positivos cuando los
dispositivos mejoraban la independencia de los nifios, al igual que lo encontrado por
Henderson S. et al (32). También pudimos observar que en algunas ocasiones estas
ayudas hacen parte de lo que Demer et al (33) denomina en su estudio como estresores
secundarios de los cuidadores, ya que implica mayor esfuerzo fisico movilizar al nifio y
también a sus aparatos, los cuales en ocasiones perciben como muy pesados. Por tal
razon la prescripcién de ayudas técnicas para los nifios con discapacidad se debe hacer
con la participacion activa de su familia, evaluando cual es la mejor forma de ayudar al
nifio sin aumentar el estrés de su cuidador.

Por todo lo anterior, consideramos que es el momento de reorientar el manejo
rehabilitador de los nifios con discapacidad, incluyendo en los protocolos de manejo el
entrenamiento a los cuidadores, para asi poder abordar de manera mas integral al
conjunto familia - discapacidad.

Todos los cuidadores de alguna manera aceptaron que la discapacidad de los nifios
habia cambiado su vida, la mayoria coincidieron en decir que ahora dedicaban més
tiempo para el nifio con la discapacidad y menos tiempo para ellos o para el resto de sus
familias, ademas aseguraban que econémicamente las cosas eran mas dificiles por tener
mayores gastos y muchos por tener que dejar de trabajar. En general la vida de un nifio
con discapacidad le cambia la vida a quien le acompafia en el cuidado, en el proceso de
su enfermedad y sus secuelas,

“...yo creo que la vida a uno le cambia en muchos aspectos, en ver las cosas que
uno creia como tan faciles, un poquito mas complicadas y de pronto aprender
muchas cosas de ellas...”
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Consideramos ademdas que estos cuidadores y sus familias se beneficiarian de ser
incluidos en un programa de entrenamiento a cuidadores con intervencién cognitivo
conductual, trabajando en estrategias de afrontamiento con la expresion de sentimiento,
solucién de conflictos como el perddn a si mismo y con su hijo, planes para disminuir la
conducta sobreprotectora de algunos cuidadores, comunicacion asertiva, establecimiento
de rutinas y pautas de crianza.
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A. Anexo: propuesta de entrevista
semiestructurada

Universidad Nacional de Colombia- Medicina Fisica y rehabilitacion
Proyecto de investigacidn para obtener grado de especialista en Medicina Fisica Y Rehabilitacion:

"LA LABOR DEL CUIDADOR DEL NINO EN SITUACION DE DISCAPACIDAD CRONICA Y EL IMPACTO
DE LA REHABILITACION SOBRE ESTA LABOR"

1. ¢Cbmo es su nombre?
2. ¢Coémo se llama el nifn@?
3. ¢ Es usted el cuidador principal de...?
a. Cuantas horas del dia dedica usted al cuidado de...?
4. ¢Cuantos afios tiene usted?
5. ¢Cuantos afios tiene...?
6. ¢Cual es su parentesco con ....?
7. ¢Cual es la situacién de discapacidad que tiene...?
8. ¢Hace cuénto le diagnosticaron la enfermedad a....?
9. ... asiste a alguna institucién educativa o de cuidados especiales?

a. Sl ¢Cuénto tiempo esta en la institucion?
10. ¢Con quién viven?
11. ;Qué actividades cotidianas puede hacer... solo y Qué cosas le tiene que hacer usted?
12. ¢Alguien le ayuda en el cuidado de ....?
a. ¢qué parentesco tiene usted con la persona que le ayuda?
13. ;Como trasladana ...?
14. ¢En qué trabaja usted?
a. Antes de la enfermedad de ... ;trabajaba en lo mismo?
i. Si: ¢cambio algo después de la condicién de salud de ... en su trabajo
ii. No: a que se dedicaba antes de la condicién de salud de...y ¢ porque cambio?
15. ;Cree que ha cambiado en algo su vida familiar por la condicion de salud de ...?;en qué?
a. Interrogar por la vida de pareja
b. Relacion con otros hijos
c. Relacion con otros familiares
16. ¢Considera que la situacion de salud de... ha afectado su salud?
a. Si
i. ¢de qué se haenfermado?
ii. ¢Qué enfermedades tiene en este momento?
iii. ¢Qué le duele o le aqueja en estos momentos?

17. Su vida social y comunitaria (amigos y vecinos), ¢ha cambiado por la situacién de salud de ...?

18. ¢Su estado de animo ha cambiado? ¢ porque?
19. Cuéntenos que manejo de rehabilitacion ha recibido:
20. ¢Usted ha recibido ayuda por parte de alguna institucion, a raiz de la condicién de salud de ... ?
a. Econdmica
b. Psicolégica o de trabajo social
c. Medica
d. Educativa
21. ¢Cree que la rehabilitacién ha cambiado en algo su vida? Cuéntenos porque si 0 no.
22. ¢existe alguna diferencia entre el cuidado de sus hijos sanos y el de...? Expliquenos que cambio.
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B. Consentimiento informado

Este consentimiento informado es para las personas a quienes se les va a pedir participacion en el proyecto
de investigacion: “LA LABOR DEL CUIDADOR DEL NINO EN SITUACION DE DISCAPACIDAD CRONICA Y
EL IMPACTO DE LA REHABILITACION SOBRE ESTA LABOR”

Los profesionales que conformamos el grupo de investigacién somos: Doris Valencia Valencia y Martha
Vanessa Ortiz Calderén

INFORMACION

Yo , Médico del servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién,
realizo este trabajo con el objetivo de  evaluar la labor del cuidador de nifios en situacion de discapacidad
cronica y el impacto que ha tenido la rehabilitacion en esta problematica, con el propoésito de analizar la
discapacidad como una condicion familiar y ademas evaluar nuestro quehacer como rehabilitadores.

Le voy a brindar informacion para invitarlo a que participe. No tiene que decidir hoy si esta de acuerdo o no
en hacer parte de esta investigacion. Si encuentra alguna pregunta o palabra que no entienda por favor
pidame parar, y tomaré tiempo para explicarsela.

Usted ha sido elegido para participar en esta investigacion porque forma parte de nuestra poblacion
Colombiana, y cumple con los requisitos para ser incluido ya que usted es cuidador de nifio en situacion de
discapacidad crénica y ese nifio ha recibido manejo por fisiatria. Si usted acepta hacer parte de esta
investigacion, se le pedira responder preguntas en una entrevista, la cual sera grabada en audio. La duracion
de la entrevista es de aproximadamente 2 (dos) horas.

Esta informacién sera transcrita a medio fisico, se Garantizara que la colaboracién no sera usada para
ponerlo en peligro o a su grupo familiar, tendran el derecho a conocer los resultados de la investigaciéon
mediante informe escrito que se le entregara al finalizar el proyecto. Su decision de participar en este estudio
es completamente voluntaria, si usted elige no participar, todos los servicios que la institucion le presta no
cambiaran. Usted puede cambiar su decision mas tarde y dejar de participar, ain cuando haya aceptado
previamente, esto no afectara los servicios que el instituto le preste. Si usted acepta participar en esta
investigacion, podra aportar informacion que lo beneficie a usted y a la poblacién de personas que como
usted cuidan a nifios o personas en situacion de discapacidad cronica.

La informacién que recolectamos para este proyecto se mantendra confidencial, esta sera aislada y solo los
investigadores podran verla. Cualquier informacion recolectada se le asignara un nimero de identificacion en
lugar de su nombre. Solamente los investigadores sabran el vinculo de ese nimero con el nombre y la
informacién se mantendra en total reserva. Se eliminard su nimero de identificacion, datos de localizacion y
lugar de atencién. No se compartira la informacién ni se le dara a nadie excepto al personal que hace parte
de la investigacion, quienes son: Dra Doris Valencia Valencia y Dra Martha Vanessa Ortiz Calderén. El
conocimiento obtenido de este estudio se compartira con usted una vez se termine la investigaciéon y antes
de que se haga ampliamente disponible al publico por medio de un documento escrito. No se compartira
informacion confidencial. Habra encuentros académicos donde se divulguen los resultados y luego se
publicaran para que otras personas interesadas aprendan de nuestra investigacion.
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Si usted tiene alguna pregunta puede hacerla ahora e incluso después de que haya terminado la entrevista,
si desea hacer preguntas mas tarde puede contactar a la siguiente persona:

Nombre: Martha Vanessa Ortiz Calderén

Cargo: MD del servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién

Institucion: Universidad Nacional de Colombia

Teléfono: 3133611981 e-mail: mvanessaocal@gmail.com; mvortizc@unal.co

C. Anexo: formulario de
consentimiento/ disentimiento

Yo, identificado con documento
tipo: No. , en pleno uso de mis facultades mentales,
manifiesto:

1. Que he sido invitado a participar en una investigacion sobre “LA LABOR DEL CUIDADOR DEL NINO EN
SITUACION DE DISCAPACIDAD CRONICA Y EL IMPACTO DE LA REHABILITACION SOBRE ESTA
LABOR

2. Que se me ha explicado ampliamente los riesgos generales.
3. Autorizo la grabacion de la entrevista ya sea en su totalidad o las partes que yo seleccione.

4. Autorizo la toma de fotografias y/o filmacion, los cuales pueden ser posteriormente presentados en
eventos médico-cientificos y/o publicados en revistas o libros especializados con fines cientificos y
académicos, advirtiendo que en ningun caso seré identificado por mi nombre en los mencionados
eventos y/o publicaciones.

5. Autorizo el uso de la informacion dada para realizar estudios o publicaciones con fines académicos a
nivel nacional e internacional.

6. Soy consciente que puede que no haya un beneficio personal y que no seré compensado
econémicamente por mi participacion en la investigacion. Se me ha proporcionado el nombre de un
investigador que puede ser contactado facilmente usando el nimero que se me dio.

Yo he leido la informacion proporcionada, o me ha sido leida. Yo he tenido la oportunidad de hacer preguntas
y se me ha respondido satisfactoriamente.

Por lo anterior

Consiento () voluntariamente participar en la investigacion LA CARGA Y EL IMPACTO DE LA
REHABILITACION EN EL CUIDADOR DEL NINO EN SITUACION DE DISCAPACIDAD CRONICA”, y
entiendo que tengo el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento sin que afecte de ninguna
forma la atencién médica que me proporcionan.

No consiento () participar en la investigacion LA CARGA Y EL IMPACTO DE LA REHABILITACION EN EL
CUIDADOR DEL NINO EN SITUACION DE DISCAPACIDAD CRONICA”


mailto:mvanessaocal@gmail.com
mailto:mvortizc@unal.co
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Nombre Participante:
Fecha:

Firma:

Nombre Testigo:
Fecha:

Firma:

Nombre Investigador:
Fecha:

Firma:

Se ha proporcionado una copia de este documento de Consentimiento Informado al participante

D. Anexo: carta de aceptacion
comité docente, medicina fisicay
rehabilitacion
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INIVE .
SEDE BOGOTA

FACULTAD DE MEDICINA

URGAA MEDICINA FiSICA ¥ REHABILITACION

Bogota, D.C., mayo 19 de 2011
DMFR-123

Doctora

MARTHA VANESSA ORTIZ CALDERON
Residente Segundo Afo

Especialidad en Medicina Fisica y Rehabilitacion
Facultad de Medicina

Universidad Nacional de Colombia

Respetada doctora Ortiz;

El Comite Docente del Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion reunido el 19
de mayo de 2011, Acta 017, estudié su solicitud para la aprobacion del anteproyecto de
investigacion para Trabajo de Grado, titulado: La carga y el impacto de la rehabilitacién
en el cuidador del nifio con discapacidad crénica. El Comité Docente le Informa la
aprobacién de su Trabajo de Grado.

Cordialmente

Al
OCTAVIO SILVA CAICEDO
Diréctor
Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion

200 coLombia

+1810-2010-

Carrora 30 No. 4503, FACULTAD DE MEDICINA, Edificio 171 Prso 2, Cficina 213
Teldfono: (67-1) directo. 3185568 Fax: dire 3165460 C 1t (57-1) 315 5000 Ext. 15137 - 15119 Fax Ext. 15003
Ceereo electrdnico: dacfacm bogfiunal.edu,co / Bogotd, Colombia, Sur América

clenclaytecnologiaparacel pais
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E.

Anexo: carta aprobacion comite
ética, Universidad Nacional De
Colombia
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FACULTAD DE MEDICINA
COMITE DE ETICA

ACTA DE APROBACION

CE~-057
ACTA DE APROBACION: No. 10
Fecha: 13 de junio de 2011

Nombre completo del proyecto: “LA CARGA Y EL IMPACTO DE LA REHABILITACION EN EL CUIDADOR DEL NIRO
CON DISCAPACIDAD CRONICA”",

Version nimero: 01 revisada:

Sometido por: Martha Vanessa Ortiz Calderdn

Dirigido por: Doris Valencia.
Departamento: Medicina Fisica y Rehabilitacion
Fecha en que fue sometido a consideracion del comité: 24 05 de 2011,

El COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION DE LA FACULTAD DE MEDICINA. Se constituyd mediante la Resolucidn
152, (Acta No. 43 del 5 de diciembre de 1996 actualizado mediante resolucion 008 (acta 03 de 27 de enero de
2011), de Consejo de Facultad el Comité de Etica de investigacion, el cual estd regido por la Resolucién 008430
del 4 de octubre do 1993 del Ministerio de Salud de Colombia que establecié las normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacidn en salud; los principios de la Asamblea Medica Mundial expuestos en su
Declaracion de Helsinki de 1964, Ultima revision del afio 2000; y el cédigo de regulaciones federales, titulo 45,
parte 46, para la proteccion de los sujetos humanos, del departamento de salud y servicios humanos de los
institutos Nacionales de Salud de los Estados Unidos {(Junio 18 de 1991),

El Comité de Etica de la facultad de Medicina certifica que:

1. Sus miembros revisaron los siguientes documentos del presente proyecto:
a.{ ) Resumen del proyecto

b.( ) Protocolo de investigacién

¢.( ) Formato de consentimiento informado

d.( ) Formato de recoleccion de datos

e.{ ) Folleto del investigador (si aplica)

f. { ) Resultados de evaluacién por otros comités (si aplica)

cienciaytecnologfiaparaelpais

Carrern 30 No. 45 03 FACULTAD DE MEDICINA, Edificio 471
Teldfono: Conmutador. 57 (1) 3165000 Ext. 15167
Bogolh, Colombia, Sur Amé
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2, El presente proyecto fue evaluado y aprobado por los sigulentes miembros del Comité:

Dr. Oscar Garcia Departamento de Ciencias Fisioldgicas

Dra. Maria Fernanda Lara Departamento de Comunicacién Humana
Padre. Manuel José liménez Miembro externo de la comunidad cientifica
Sefiora. Mercedes Mora Miembro externo de la comunidad cientifica
Sefora. Adriana Nuvén Asesora juridica

3. El Comité considerd que el presente estudio:

a. Es vilido desde el punto vista ético. La investigacion involucra un riesgo igual al promedio para los sujetos
que participan en ella. La investigacion se ajusta a los estandares de la buena practica dinica.

b. El Comité considera que las medidas que estdn siendo tomadas para proteger a los sujetos humanos son
adecuadas.

c. El Comité considera adecuada la forma de obtener el consentimiento informado de los participantes en el
estudio.

4. El Comité informara inmediatamente a las directivas institucionales:
a. Todo desacato de los investigadores a las solicitudes del Comité.
b. Cualquier suspensién o terminacién de la aprobacion por parte del Comité.

5. El Comité informara inmediatamente a las directivas, toda informacién que reciba acerca de:
3. Lesiones o dafios a sujetos humanos con motive de su participacion en la investigacién Problemas
Imprevistos que involucren riesgos para l0s sujetos u otras personas.
b. Cualquier cambio o modificacion a este proyecto que haya sido revisado y aprobado por este comité

6. Cuando el proyecto sea aprobado, serd por un periodo de un (1) afio a partir de la fecha de aprobacién.

7. El Investigador principal debera:

a. Informar de cualquier cambio que se proponga introducir en el proyecto. Estos cambios no podran
ejecutarse sin la aprobacién previa del COMITE DE ETICA DE LA FACULTAD DE MEDICINA, excepto
cuando sean necesarios para minimizar o suprimir un peligro inminente o un riesgo grave para los
sujetos que participan en la investigacion,

b. Avisar de cualquier situacidn imprevista que se considere implica algin signo de riesgo para los sujetos
o la comunidad o el medio en el cual se lleva a cabo el estudio,

c. Informar de cualquier evento adverso serio de algin paciente, comunicando la situacién al secretario y
al presidente del Comité de Etica, de acuerdo con la normatividad que el INVIMA a generado a este
respecto.

d. Poner en conocimiento del comité toda informacidn nueva importante respecto al estudio, que pueda
afectar la relacién riesgo/beneficio de los sujetos participantes.

e. Comunicar cualquier decision tomada por otros comités con respecto a la investigacion que se lleva a
cabo.

\/‘
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f. Informar de la terminacion prematura o suspension del proyecto explicando las causas o razones.

g. Presentar a este comité un informe cuando haya transcurrido un afio, contado a partir de la aprobacion
del proyecto. Los proyectos con duracién mayor a un afio, serén reevaluados a partir del informe de
avance entregado.

h. Todos los proyectos deben entregar al finalizar un informe final de cierre del estudio, este cierre puede
ser el informe final en formato completo o en formato de resumen de cierre de estudio, firmado por el
investigador responsable del estudio.

8. Observaciones:

El comité considera que el proyecto de investigacion no presenta dilemas éticos por lo tanto emite Concepto
Aprobatorio.

Vel

i ) g e T
Nombre: OSCAR A. ‘GARCIA VEGA Nombre: MARIA FERNANDA LARA D,
Titulo: Md; MSc, PhD Titulo: Fonoaudidloga PhD
Cargo: Presidente COMITE DE ETICA Cargo: Secretaria COMITE DE ETICA
N F—ea 7
Lo f 3 ﬁ:l, P
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F.

Anexo: carta de modificaciones y
cartas de aceptacion de las
modificaciones
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Bogota, abril 18 del 2012

Sefiores

Comité Docante

Departamento De Medicina Fisica Y Rehabillitacion
Facultad De Medicina

Universidad Nacional De Colombia

Cordial saludo

Por medio de |la presente quiero solicitar la aprobacion de algunas modificaciones
realizadas al trabajo de grado que fue aprobado por ustedes en acta 017 de mayo del
2011 y que fueron expuestas ante ustedes en el mes de enero de este afo. Las
modificaciones son las sigulentes:

1. Cambio de titulo: teniendo en cuenta que la frase “carga del cuidador” ya Implica
un concepto negativo y un adelanto de los resultados se tomo la decision de
modificarla por la frase "labor del cuidador”, por tanto fue necesario el cambio en la
redaccion del titulo, sin cambar su esencia.

Titulo inicial Titulo modificado

LA CARGA Y EL IMPACTO DE LA LA LABOR DEL CUIDADOR DEL NINO

REHABILITACION EN EL CUIDADOR El'é sg&é??f‘é Eﬁgfgf‘ggﬁ"ﬁﬁo
NI N DISCAPACI

gglémgf CON BiSC A0 REHABILITACION SOBRE ESTA.

2. Modificacion de objetivos. se realizaron cambios en su redaccion, teniendo en
cuenta que muchoes de los objetivos usaban verbos que pretendian cuantificar
resultados y sablendo que el estudio es un estudio cualitativo, tuvimos que
modificar su redaccion asi:

Objetivos iniciales Objetivos modificados

3.1 OBJETIVO GENERAL: 3.1 OBJETIVO GENERAL:

Evaluar la carga del cuidador de nifios | Evaluar la labor del cuidador de nifios
con discapacidad cronica y el impacto | en situacion de discapacidad crénica y
que ha tenido la rehabilitacion en esta | o) impacto que ha tenido la
problematica, con el proposito de | .. iitacion en esta problematica, con

analizar la discapacidad como una . X : X
condicion familiarps ademas evaluar | & Proposito de analizar la discapacidad

nuestro quehacer como rehabilitadores. | oMo una condicion familiar y ademas
evaluar nuestro quehacer como

rehabilitadores
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3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:
Caracterizar la poblacion a
estudio desde variables
sociodemograficas: edad, sexo,
parentesco, escolaridad, estado
civil, numero de hijos y estrato
socioeconomico.

- ldentificar si existe mayor carga
en el cuidador del nifio con
discapacidad cronica vs el
cuidador del nifo sin
discapacidad cronica

— Describir los tipos de carga del
cuidador del nifio con
discapacidad cronica

- Evaluar sl las variables
sociodemograficas y familiares
afectan la magnitud de la carga
(El numero de hijos, red de
apoyo, estado civil, estrato
social, seguridad social, edad
del cuidador, etc.)

- Contrastar la severidad de la
discapacidad con la carga del
cuidador

- Relacionar el diagnostico con la
carga del cuidador

— ldentificar el impacto de los

programas habilitacion-
rehabilitacion en la carga del
cuidador

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:
Detallar las caracteristicas de la
poblacion a estudio desde
variables sociodemograficas:

edad, sexo, parentesco,
escolaridad, estado civil, numero
de hijos y estrato
sacioeconémico.

- Comprender la labor del
cuidador del nifio en situacion de
discapacidad crénica

— Describir la percepcion de la
diferencia en el cuidado del nifio
con y sin discapacidad cronica

— Conocer como las variables
soclodemograficas y familiares
influyen en la magnitud de la
labor del cuidador (E! nimero de
hijos, red de apoyo, estado civil,
estrato social, seguridad social,
edad del cuidador, etc.)

- Contrastar la severidad de la
discapacidad con la labor del
cuidador

— Relacionar el diagnostico con la
labor del cuidador

-~ |dentificar el impacto de los

programas habilitacién-
rehabilitacion en la carga del
cuidador

3. Modificacion de la metodologia: dentro de los estudios cualitativos el uso de
estudios de casos y controles no tiene mayor aporte ya que dentro de este tipo de
investigacion se pretende describir, interpretar y comprender una condicion
especifica. Se cambia la metodologia a un estudio de corte transversal, sin
embargo se mantiene la idea de poder realizar un analisis de la percepcion del
cuidador sobre |a diferencia entre cuidar a un nifio sano y cuidar a un nifio en

condiciéon de discapacidad.

Metodologia inicial

Metodologia modificada

2. metodo: Estudio de casos vy
controles.

2. Método: Estudio de corte transversal.

4. Modificaciones de la encuesta: se realizaron modificaciones en |la redaccion de
lagunas preguntas y se adicionaron las siguientes preguntas ( se anexa nuevo

formato)
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o Pregunta numero 3. ;Es usted el cuidador principal de...?, ; Cuantas horas
del dia dedica usted al cuidado de.,.?

o Pregunta nimero 11. ;Qué actividades cotidianas puede hacer... sin
ayuda y Que cosas le tiene que hacer usted?

o Pregunta nimero 20. ; Existe alguna diferencia entre el cuidado de sus
hijos sanos y el cuidado de...? Expliquenos que cambid.

5. Modificaciones en el consentimiento informado: al realizar cambios al titulo se
modificd igualmente el consentimiento informado (se anexa nuevo formato).

6. Teniendo en cuenta que actualmente el proyecto fue favorecido por la
convocatoria de la DIB se debié modificar el cronograma, adelantando algunas
actividades, para finalizar el proyecto en agosto- septiembre del 2012, a
continuacion nuevo cronograma

FECHAS ACTIVIDAD

Febrero 2010 - abril | Seleccion del tema y elaboracion anteproyecto
2011

Mayo 2011 Aprobacion del proyecto por parte del departamento de
Medicina Fisica y Rehabilitacion y comité de ética

Junio - septiembre 2011 | Aprobacion del contenido de la entrevista y Prueba
piloto de entrevista por el grupo de investigacion

octubre 2011- julio 2012 | Realizacion de entrevistas
Trascripcion del material
Limpieza de datos
Codificacion de datos

abril- julio 2012 Analisis de datos

septiembre 2013 Publicacion de articulo cientifico con datos del estudio

Agradezco de antemano su colaboracion.

Atentamente

Martha Vanessa Ortiz Calderon
Residente Medicina Fisica y Rehabilitacion
Universidad Nacional de Colombia

Anexo: copia de proyecto con las modificaciones con los anexos a-b y ¢ con
modificaciones.
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wavensioan NACIONAL DECOLOMIIA
ST NOGOTA

Facultad de medicina
Comité de Etica
ACTA DE EVALUACION

CE-011
ACTA DE EVALUACION: No. 78
Fecha: 21 de junio de 2012

Nombre completo del proyecto: titulado "LA LABOR DEL CUIDADOR DEL NINO EN SITUACION DE
DISCAPACIDAD CRONICA Y EL IMPACTO DE LA REHABILITACION”.

Version niimero: 02

Sometido por: de la estudiante Martha Vanessa Ortiz Calderdn
Dirigido por: la doctora Doris Valencia

Presentado por: el profesor Octavio Silva Caicedo Director

Departamento o Seccidn: Medicina Fisica y Rehabilitacion.

Fecha en que fue sometido a consideracién del comité: del 26 de abril y 14 de junio de 2012

El COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION DE LA FACULTAD DE MEDICINA. Se constituyd mediante la Resolucion
152, (Acta No. 43 del 5 de diclembre de 1996 actualizado mediante resolucion 008 (acta 03 de 27 de enero de
2011), de Consejo de Facultad el Comité de Etica de investigacidn, el cual estd regido por la Resolucién 008430
del 4 de octubre do 1993 del Ministerio de Salud de Colombia que establecié las normas dientificas, técnicas y
administrativas para la investigacién en salud; los principios de la Asamblea Medica Mundial expuestos en su
Declaracidn de Helsinki de 1964, dltima revision del afio 2000; y el cédigo de regulaciones federales, titulo 45,
parte 46, para la proteccidn de los sujetos humanos, del departamento de salud y servicios humanos de los
institutos Nacionales de Salud de los Estados Unidos (Junio 18 de 1991).

El Comité de Etica de la facultad de Medicina certifica que:

1. Sus miembros revisaron los siguientes documentos del presente proyecto:

v Carta de presentacion del proyecto generada por la unidad basica o el departamento.

v Copia de la evaluaddn de los jurados o pares académicos que evaluaron y aprobaron el trabajo)
l Copia del proyecto completo de investigacion,
v
v
v

Dos resumenes ejecutivos , 0

Dos copias del consentimiento informado {en espafiol y cuando la investigacidn lo amerite). /,.-\

Hojas de vida resumidas de los investigadores y coinvestigadores del proyecto }3\ o
-~ ,-"‘ . v

145 anos B,
tnnovando / -‘/Q A
Carrera 30 No, 45 03 FACULTAD DE MEDICINA, Edificio 471 ‘ 7
Tetdtono: Conmutader: 57 (1) 3165000 Ext. 15167 %

Bogota, Colombia, Sur América



58

Titulo de la tesis o trabajo de investigacion




Bibliografia 59

v Consideraciones éticas segun resolucién 8430 Ministerio de Salud.
v Resultados de evaluacin por otros comités {si aplica)

2. El presente proyecto fue EVALUADO por los siguientes miembros del Comité:

Oscar Garcla Vega Departamento de Ciencias Fisioldgicas
Clara Arteaga Departamento de Obstetricia Y Ginecologia
Carlos Guerrero Departamento de Ciencias Fisiolégicas
Maria Fernanda Lara Departamento de la Comunicacién Humana

3, El Comité considerd que el presente estudio:

a. Es vilido desde el punto vista ético. La investigacién involucra un riesgo igual al promedio para los sujetos
que participan en ella, La investigacion se ajusta a los estdndares de la buena préctica clinica.

b. El Comité considera que las medidas que estan siendo tomadas para proteger a los sujetos humanos son
adecuadas

4. El Comité informard Inmediatamente a las directivas institucionales:

a. Todo desacato de los investigadores a las solicitudes del Comité.
b. Cualquier suspension o terminacién de la aprobacidn por parte del Comité,

5. El Comité informard inmediatamente a las directivas, toda informacién que reciba acerca de:

a. Lesiones o dafios a sujetos humanos con motivo de su participacion en la Investigacién Problemas
imprevistos que involucren riesgos para los sujetos u otras personas.
b. Cualquier cambio o modificacién a este proyecto que haya sido revisado y aprobado por este comité

6. Cuando el proyecto sea aprobado, serd por un periodo de un (1) afio a partir de la fecha de aprobacién.

7. El Investigador principal deberd:

a. Informar de cualquier cambio que se proponga introducir en el proyecto, Estos cambios no podrén ejecutarse
sin |a aprobacdion previa del COMITE DE ETICA DE LA FACULTAD DE MEDICINA) excepto cuando sean
necesarios para minimizar o suprimir un peligro inminente o un riesgo grave para fos sujetos que participan
en la Investigacion.

b. Avisar de cualquier situacion imprevista que se considere implica algun signo de riesgo para los sujetos o la

L fleareaton P AL

145 anos

Ilameovande

Carrera 30 No. 45 03 FACULTAD DE MEDICINA, Edficlo 471
| Teléfono: Conmidador: 57 (1) 3165000 Ext. 15167
Bogot, Colombia, Sur América
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comunidad o el medio en el cual se lleva a cabo el estudio.

c. Informar de cualquier evento adverso serio de algun paciente, comunicando la situacidn al secretario y al
presidente del Comité de Etica), de acuerdo con la normatividad que el INVIMA a generado a este respecto.

d. Poner en conocimiento del comité toda informacidn nueva importante respecto al estudio, que pueda
afectar la relacion riesgo/beneficio de los sujetos participantes.

e. Comunicar cualquier decisién tomada por otros comités con respecto a la investigacion que se lleva a cabo.

f. Informar de la terminacidn prematura o suspensidn del proyecto explicando las causas o razones.

g. Presentar a este comité un informe cuando haya transcurrido un aflo, contado a partir de la aprobacidn del
proyecto. Los proyectos con duracidn mayor a un afio, serdn reevaluados a partir del informe de avance
integrado.

h. Todos los proyectos deben entregar al finalizar un informe final de cierre del estudio, este cierre puede ser el
informe final en formato completo o en formato de resumen de cierre de estudio, firmado por el
investigador responsable del estudio.

8. Observaciones:

Concepto Aprobatorio sin restricciones

Nombre: &‘A &m&%&;ﬁn e U

Titulo: Md; MSc, PhD
Cargo: Presidente COMITE DE ETICA

145 anos

Izwevando

Carrera 30 No. 45 03 FACULTAD DE MEDICINA, Edificio 471
Teléfona: Conmutador: 57 (1) 3185000 Ext. 15167
Bogeté, Colombla, Sur América
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G. Anexo: cartas de aceptacion
comité ética de instituciones de
salud
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Bogota, 03 de septiembre de 2012

Doctoras: [6cci-092-17
DORIS VALENCIA

MARTHA VANESSA ORTIZ CALDERON

dvalenciava@@unal edu.co

Bogota

Ref: Respuesta a Protocolo de Estudio

Reciba un cordial saludo

El Comité de Etica e Investigacion institucional analizé el protocolo de estudio “LA
LABOR DEL CUIDADOR DEL NINO EN SITUACION DE DISCAPACIDAD CRONICA Y
EL IMPACTO DE LA REHABILITACION SOBRE ESTA" y considerd viable su
realizacién en la Fundacion, motivo por al cual da su concepto de APROBACION. Se

solicita ampliacién de los requenmientos por parte de nuestro Hospital para llevar a cabo
el proyecto

Cualquiler inquietud y salicitud adicional con gusto serd atendida

Cordialmente,

QUEVATA TANTARATRY
Te LIRS0

RDO GUEVARA S.
y de Investigacion

DR. FABIAN RI
Gerente Cient|

E Alsanora Echevern M.
Proyactos investoacdn/Canas Ivestgaaones Comibe agosto

. |
ALElpnfn?l’Pngf‘}mﬁ;
!

Haospita

Avenida Carocos No, 13 Bogota, D.C. - Colombio
PEX: 331 9 70 - wwsafundodenhami crg.co
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Bogota. 31 de Octubre de 2012

Investigadora

Doctora Martha Vannesa Ortiz Calderén
Residente Fisiatria

Universidad Nacional de Colombia

Bogota D.C - Colombia

Asunto: Concepto de Comité de Préctica Clinica y Etica en Investigacion

Respetada Doclora

Reciba en primera instancia un cordial saludo del Comité de Préctica Clinica y Etica en
Investigacion del Instituto de Ortopedia Infantll Roosevelt.

Luego del analisis de su Investigacion bajo los aspectos netodologicos y éticos
pertinentes, se tomo la determinacion de permitir por parte del Comité de Practica
Clinica y Etica en Investigacién la realizacién de su proyecto de investigacién titulado
“La Labor del Cuidador del Nifio con Discapacidad Cronica y el Impacto de la
Rehabilitacion Sobre Esta”.

Sin otros comentarios, le solicitamos estar en disposicion ante cualquier Nlamado por
parte del Comité en caso de ser necesario, y en cuanto se tengan resultados de esta
investigacion realizar una presentacion de los mismos.

Atentamente.

ql,n(g{wﬂmxm
Dra. Yuli Guzman Prado

Directora Educacion e Investigacion
Miembro Comité de Préctica Clinica y Etica en Investigacion

Cra 4 Este (Avda Cucupvalar) No. 1720 PBX 3534000 « Teléfonos directos Central de Cotas 2534016
Mercadeo 353400506 Fax 3534000 Ext. 432 Linea gratuita paza atencsdn al usuario fussa de Bogota 01 8000127400
yen Bogom ~ 2433217 « 3534000 Ext. 396 Edncacion ¢ Investigacion Ext. 384
www.institutoroosevelt.orz co

MCFO-0043-v1-Plantita Carta
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