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RESUMEN

En el siguiente articulo se presentan los resultados obtenidos con la ayuda de
una guia que fue creada para ayudar a aquellas personas que cuidan, en su
hogar, a nifios, nifias y/o adolescentes que poseen alguna discapacidad
motora; tal instrumento constituye un medio educativo con el cual se facilita,
a los encargados de estos menores, el proceso de intervencién y
recuperacion. La elaboracién de dicha guia se elaboré a partir de un proceso
diagnostico de las necesidades de orientacion de los/as encargados/as del cuidado
de personas menores con discapacidad, también se tomé en cuenta a las maestras y
al equipo interdisciplinario que labora en la Escuela de Rehabilitacién de Costa
Rica. Esta guia se construy6 de acuerdo con la clasificacion de las necesidades
identificadas segun los requisitos universales planteados por Dorothea Orem en su
Teoria de Autocuidado. Posteriormente, la guia fue validada por expertos y por la
poblacion meta con el fin de corregirla y presentar la version final.
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A GUIDE DESIGN FOR THE HOME CARE RESPONSIBLE OF
CHILDREN WITH MOTOR DISABILITIES

This article presents the results obtained of the creation of a guide directed to the
person responsible of the child or adolescent with motor disability, who also suffer
from illness in their homes. This guide is the educational and informative tool for
parents, family members, and third parties, which makes easier the intervention and
recovery of the children under their care. This guide was made from a diagnostic
process of the need of orienting the people who take care of children with
disabilities and also of guiding the teachers and the interdisciplinary team who are
in charge of Rehabilitation School. The guide was built classifying the identified
needs according to universal conditions made by Dorothea Orem in her Theory of
Self-Care. Next, the guide was evaluated by experts and by the people to whom this
manual is intended, correcting and presenting the final version.

Keywords: Nursery — Care — Disability — Guardian -Child — Adolescent — Theory of Self-Care.

INTRODUCCION

A partir del estudio que se
presenta a continuacion, se construyd
una guia destinada a todas aquellas
personas que se encargan de nifos,
niflas y/o adolescentes con alguna
discapacidad motora. La poblacion
beneficiada asiste a la Escuela de
Rehabilitacion de Costa Rica.

El estudio nacié una vez que se realizo
un diagnostico de las necesidades de
orientacion de las personas cuidadoras
principales, maestras y del equipo
interdisciplinario, con esta informacion
se construyO un instrumento educativo,
comprensible y sin fines de lucro con el
que se puede responder a muchas
interrogantes relacionadas con el cuido
de la poblacién mencionada.

En relacion con esta temaética, hay
que rescatar los datos de la
Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) del afio 2002, los cuales indican
que de un 7 a un 10% de la poblacion
mundial  tiene algin  tipo de
discapacidad ya sea fisica, sensorial y/o
mental.

Asimismo, en Costa Rica, segln
los datos del Instituto Nacional de
Estadistica y Censos (INEC, 2001), la
poblacién nacional infantil y
adolescente esta constituida por 1 608
870 personas, de ellas, 38 437 tienen
algun tipo de discapacidad. Ademas, es
importante destacar que el pais cuenta
con legislacion relacionada con la
igualdad de oportunidades para las
personas con discapacidad (Ley 7600):
esto representa un marco legal que
plantea la igualdad entre personas con
discapacidad y personas sin
discapacidad y, a su vez, declara que el
desarrollo integral es una tematica de
interés publico.

Por tanto, teniendo en cuenta la
cantidad de personas involucradas con
la discapacidad y el marco legal
establecido, se justifica que los
profesionales en salud tengan los
conocimientos necesarios para brindar
una atencion integral a esta poblacion.
A su vez, es latente la necesidad de
contar con herramientas sistematizadas
para cumplir con dicho proposito. En
este punto cabe destacar la escasez de
este tipo de instrumentos, por tanto, es
inminente la creacion de los mismos.
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Del anterior planteamiento nace el
objetivo que gui6 la presente
investigacion, el cual fue desarrollar una
modalidad de atencion, con el uso de
una guia dirigida a personas que se
encargan, en su hogar, de menores con
discapacidades motoras.

Al mismo tiempo, se plantearon los
siguientes objetivos especificos:

1. Caracterizar la
participante en el estudio.

2. Efectuar un diagnéstico de las
necesidades de orientacion de los/as
encargados/as del cuidado de la
poblacién mencionada.

3. Construir una guia de atencion,
dirigida al/a encargado/a  del
cuidado, basada en el diagnostico.

4. Implementar un  proceso  de
validacién de la guia de atencién.

5. Construir la  guia  definitiva
sustentandose en la validacion.

poblacion

Entre de los antecedentes se encuentran,
en el ambito internacional, el estudio
realizado por Gaite, Cantero, Gonzélez
y Garcia (2005), llamado Necesidades
de las y los pacientes pediatricos con
enfermedades raras y sus familias en
Cantabria. Estos investigadores
concluyeron que la identificacion de las
necesidades de esta poblacion, y la
asistencia que se les brinda, presentan
deficiencias en cuanto a su
sistematizacion.

Asimismo, en Costa Rica, existe un
estudio realizado por Pampillo (1995),
relacionado con las necesidades de las
personas con discapacidades mdaltiples
y/o severas; la autora recalca que la falta
de capacitacion en los padres y las
madres representa la mayor limitacion
para el manejo de hijos e hijas con
discapacidad; por otra parte,
recomienda disefiar una guia practica y
funcional para brindar respuesta a las
necesidades diagnosticadas.
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Espinoza, Mena y Salas (2004) en su
estudio respecto de la calidad de vida de
nifos y nifias con discapacidad por
enfermedad cronica, destacan que los
padres y las madres manejan muy mal
el estrés, algunos sobreprotegen a sus
hijos e hijas y, muchas veces, las
madres son quienes se encargan de
cuidar a los/as menores.

A su vez, Leal (2005), en el area de los
estudios interdisciplinarios acerca de la
discapacidad, propone la creacion de
una guia para sistematizar informacion
ligada a la paralisis cerebral con el fin
de aclarar dudas e inquietudes para
resolver problemas cotidianos.

Finalmente, en el area de Enfermeria, se
destaca el estudio efectuado por Arce,
Barrientos, Castillo y Varela (2006), el
cual tuvo lugar en la Escuela de
Rehabilitacion en Costa Rica; ellos
indican que la intervencion de
Enfermeria favorecerd el desarrollo
fisico, psicosocial y cognitivo del nifio,
la nifia y  el/la adolescente con
discapacidad. Este estudio representa el
primer  acercamiento  —desde la
Enfermeria- en la institucion vy
constituyd un aliciente para futuras
investigaciones.

MATERIALES Y METODOS

En cuanto al proceso metodologico, el
estudio se baso en el modelo mixto de
investigacion el cual, segun Hernandez
Ferndndez-Collado y Baptista (2006) es
un proceso que recolecta, analiza y
vincula  datos cuantitativos vy
cualitativos en un mismo estudio o una
serie de investigaciones (p: 755); el
disefio de investigacion es de tipo
accion-practico cuya finalidad, segun
Alvarez-Gayou, mencionado por
Herndndez et al (2006), es resolver
problemas  cotidianos 'y  mejorar
practicas concretas.
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Es importante enmarcar el lugar de la
investigacion, por tanto, a continuacién
aparece una breve resefia del mismo. La
Escuela de Rehabilitacion de Costa Rica
fue creada en 1972 con el objetivo de
brindar una atencion integral a los
nifios, las nifias, y los/as adolescentes
con problemas neuro-musculo-
esqueléticos. Esta poblacion en su
mayoria se ve afectada por una
paralisis cerebral.

En la actualidad, la Escuela de
Rehabilitacion brinda una educacion
fundamentada en un sistema de niveles
que debe ser cursado, por las personas
con discapacidad, hasta que egresen de
la institucion. Dichos niveles son:
estimulacion ~ temprana, maternal,
kinder, primer ciclo, segundo ciclo,
tercer ciclo y cuarto ciclo. Ademas,
cuenta con un equipo interdisciplinario
encargado de realizar visitas de
seguimiento a los hogares de algunos/as
jévenes estudiantes que no pueden
asistir regularmente a lecciones.

Respecto de la poblacién en estudio,
ésta estuvo constituida por las y los
encargados de cuidar a los/as menores,
con discapacidad motora, matriculados
en la Escuela de Rehabilitacion. Los
criterios de seleccion fueron los
siguientes:

Ser cuidador o cuidadora principal.

Que el nifio, la nifia y/o el/la, a su cargo,
haya presentado, al menos, un proceso
moérbido que le impida asistir —
regularmente- a lecciones.

Para efectos de la aplicacion del
cuestionario diagndstico, se requiere
que la persona con discapacidad
estuviese cursando entre el primer vy el
cuarto ciclo ya que es la poblacion que
ha experimentado mas dificultades e
relacion con el cuidado.
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Estar anuente a participar en el estudio.
Para ello se solicitd el consentimiento
de las personas participantes.

A su vez, se entendera como nifio o nifia
a aquellas personas que, segun la ley
7739 de Costa Rica, denominada
Codigo de la Nifiez y Adolescencia
(1998), se encuentren entre los 0 y 12
afios de edad; adolescente es aquella
persona que, segun la misma ley, se
encuentra entre los 13 y 18 afios de
edad. Sin embargo, respecto del
desarrollo humano, se destaca que: la
adolescencia va terminando
gradualmente con el comienzo de la
vida adulta, alrededor de los 18 - 20
afios (Rodriguez, 1995; p. 101). Por lo
anterior,  se decidio incluir a los
encargados y encargadas del cuidado de
alguna persona cuya edad se encuentre
en ese rango.

Los instrumentos de recoleccion de
datos estdtn compuestos por 3
cuestionarios diagndsticos dirigidos —
respectivamente- a los encargados y las
encargadas de la atencién de los nifios,
las nifias, los adolescentes y las
adolescentes con discapacidad; también
estd dirigido a los/as las educadores/as
de la Escuela de Rehabilitacion y al
equipo interdisciplinario de la
institucion que realiza las visitas al
hogar.

Dichos  instrumentos  diagnosticos
fueron creados para recopilar los datos
necesarios con los cuales se
diagnosticaron las necesidades de
orientacion que poseen las personas
cuidadoras principales. Ademas, se
aplico un cuestionario para evaluar los
talleres de validacion de la guia de
atencion;  dicho instrumento  fue
aplicado a las personas participantes
encargadas del cuidado.

Para elaborarlo se utilizaron como base
los requisitos universales planteados por
Dorothea Orem en su Teoria del
Autocuidado (1983).
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El desarrollo del estudio se dividié en 6
etapas:

Primera Etapa. Introduccion al Campo
de Trabajo: En dicha etapa se realizd
una pasantia en la Escuela de
Rehabilitacion con el objetivo de
orientar a los/as investigadores/as en la
temaética de la discapacidad; igualmente,
se busca un mayor involucramiento con
las actividades que se realizan en la
institucion.

Segunda Etapa. Coordinaciones: En
ésta se llevaron a cabo las
coordinaciones requeridas para el
desarrollo de la investigacion. Se
destacan las que fueron realizadas junto
a las entidades de la institucion
destinadas a los espacios de aplicacion
de los cuestionarios diagnosticos y a los
espacios para la ejecucion de los talleres
de validacion. También se llevaron a
cabo, como parte de la validacion déla
guia, coordinaciones de citas con
especialistas pertenecientes a las areas
de pediatria, psicopedagogia vy
discapacidad.

Tercera Etapa. Trabajo de Campo:
Esta etapa comprendié el proceso
diagnostico, es decir, la aplicacion de
los cuestionarios y el analisis de datos.
De esta manera, de acuerdo con los
criterios de seleccién de la poblacién, se
contd con la participacion de 18
personas cuidadoras que respondieron el
instrumento correspondiente.
Asimismo, se conto con la participacién
de 9 docentes de la institucion (una de
cada nivel y del kinder) y con la
participacion de la terapeuta fisica de la
institucion (como miembro del equipo
interdisciplinario.

Posteriormente, se  realiz0  una
sistematizacion y analisis de los datos
cuantitativos y cualitativos obtenidos,
luego, se delimitaron las necesidades de
orientacion encontradas para consensuar
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las que fueran comunes a la mayoria de
personas implicadas en el estudio, para
asi poder determinar las necesidades de
la poblacion.

Cuarta Etapa. Disefio de la guia de
Atencion: En esta etapa, a partir de los
resultados obtenidos en el diagndstico
de las necesidades de orientacion de la
poblacion, se construye el primer
borrador de la guia de atencion.

Quinta Etapa. Validacion: El proceso
de validacion de la guia se efectud en 2
fases. La primera de ellas corresponde a
la revision de la guia hecha por los
expertos de las areas de pediatria,
psicopedagogia y discapacidad, quienes
brindaron recomendaciones pertinentes
acerca de las correcciones que se le
debia realizar a la guia para clarificar
sus contenidos. La segunda fase de la
validacion se llevdo a cabo mediante
talleres estructurados a partir de los
contenidos de la guia; en dichos talleres
participaron personas cuidadoras que
cumplian los criterios de seleccion; la
finalidad era verificar que los
participantes comprendiesen la guia.

Sexta Etapa. Construccién de la Guia
Definitiva: En esta etapa se construyo la
version final de la guia una vez
aprobada la validacion. Con esta guia se
da respuesta a las distintas dudas
relacionadas con la orientacion de las
personas encargadas del cuidado. Esta
guia es accesible para la mayor cantidad
de interesados posibles, por tanto, no
contempla algun fin de lucro.

Entre las  consideraciones éticas,
contempladas en esta investigacion, se
encuentran: el principio de beneficencia
ya que las personas participantes del
estudio obtuvieron informacion valiosa
acerca del cuidado de Enfermeria que
puede brindarse a las personas menores
con discapacidad; se asegurdé absoluta
confidencialidad y fidelidad de la
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informacion  brindada; se  respeto,
igualmente, el principio de justicia con
el cual se asegura a los participantes el
gue no renuncien a una cantidad
excesiva de tiempo que les genere algun
inconveniente. La presente
investigacion se apeg6 totalmente al
principio de veracidad en cuanto a las
personas participantes y a los resultados
obtenidos. Finalmente, hay que indicar
que la participaciéon de los y las
cuidadoras principales fue totalmente
voluntaria: se les explicé la naturaleza y
finalidad de la investigacion, de esta
forma, se logro el consentimiento de las
mismas.

RESULTADOS

Los resultados obtenidos se integran a
partir de tres aspectos: a) los resultados
obtenidos durante la aplicacion de
cuestionarios diagndsticos en la etapa
de trabajo de campo; b) la construccion
de la guia de atencion y c) el proceso
de validacion.

Los hallazgos del proceso diagndstico
se plantean a partir de los requisitos de
autocuidado propuestos por Orem
(1983) y las necesidades de orientacion
de las personas encargadas de la
atencion en relacion con el cuidado.

De las 18 personas cuidadoras, 17
corresponden a mujeres cuyas edades se
encuentran entre los 27 y 65 afios; en
cuanto a la relacion de parentesco que
mantienen con el/la menor que cuidan,
la mayoria (15) de ellas son madres
del/a infante; respecto de la ocupacion
gue ejercen, en su mayoria son amas de
casa.

En cuanto al estado civil, 8 de ellas son
solteras o divorciadas y el resto casadas.

En cuanto al género de quienes reciben
los cuidados se tiene que: 11 son
hombres, 6 mujeres y de la persona
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restante no se especificd su género. La
edad de esta ultima poblacion oscila
entre los 10 y 19 afios. En cuanto a la
causa que generd la discapacidad, se
tiene que, en 15 de los casos, se debe a
una paralisis cerebral que se dio entre el
nacimiento y el periodo neonatal.

Respecto de las necesidades de ingesta
de alimentos, siete de personas las
personas que reciben cuidado, utilizan
algun dispositivo, principalmente del
tipo sonda de gastrostomia, para
facilitar la ingesta de alimentos.

Asimismo, al consultar algunos
aspectos relacionados con el requisito
universal de aire, los encuestados
indican  que las  enfermedades
respiratorias son las que producen un
mayor ausentismo en las escuelas, entre
las mas comunes estan: cuadros
gripales, neumonia, bronconeumonia,
bronquitis y asma bronquial. Ademas
agregaron que, para mejorar la
condicion respiratoria las personas
menores con discapacidad, requieren
diariamente el uso de técnicas para el
manejo de secreciones (percusion y
drenaje  postural) asi como de
dispositivos para aspirar secreciones y
diferentes fuentes de oxigeno.

En cuanto al requisito universal de
eliminaciones vesicales e intestinales,
en el primer caso, ninguna persona
indica que el nifio, la nifia o adolescente
que cuida requiere la utilizacion de
dispositivos para favorecer la orina. En
el segundo caso, se consultd si
utilizaban algun tipo de laxantes método
para facilitar la eliminacion fecal: el
50% de la poblacion de personas
cuidadoras los emplea.

Al consultar a los encargados del
cuidado respecto conocimiento que
poseian en relacion con la  técnica del
masaje coldnico y la reflexologia como
alternativa del manejo del estrefiimiento
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cronico, 5 personas indican conocerlas,
sin embargo, al solicitarles que las
describieran fueron bastantes
imprecisos. Nadie se refiri6 a la
reflexologia.

En relacion con la permanencia en cama
de los nifios, nifias y adolescentes
durante los periodos de enfermedad,
diez personas cuidadoras corroboran
que los/as infantes y adolescentes
suelen permanecer en cama si se da
alguna patologia.

Por otra parte, y con el fin de identificar
patrones similares a los presentados en
el sindrome del cuidador, se indagd
acerca de diferentes aspectos asociados
al mismo y su aparicion en los/as
encargados/as del cuido, se tiene que:
15 personas indican haber presentado
problemas de salud en el ultimo afio,
entre  las  principales  patologias
padecidas estdn cefaleas, afecciones
masculo esqueléticas, fatiga e insomnio
(en mas de 11 personas). Esta situacion
segun las personas cuidadoras se debe a
un exceso de labores en el hogar ya que
el cuido de la persona con discapacidad
representa un gran esfuerzo fisico. Por
otra parte, un tercio de la poblacion
menciona que el cuido -en algln
momento- ha  sobrepasado  sus
capacidades.

Aunado a los datos anteriores, las
personas cuidadoras mencionan que no
reciben suficiente colaboracion para
llevar a cabo la atencién de la persona
con discapacidad y, en 17 de los casos,
la jornada de trabajo es de hasta 24
horas.

Respecto de las necesidades de
orientacion encontradas en las personas
cuidadoras, los grupos consultados
indican que hay una variedad
importante de requerimientos tales
como: el manejo de equipo Yy
dispositivos especiales, la
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administracion y uso de medicamentos,
las acciones en caso de que se presenten
convulsiones, manejo de secreciones, el
uso de oxigeno, la higiene, los cambios
posturales, el bafio en cama, primeros
auxilios, caracteristicas  de la
adolescencia, diferentes aspectos de la
sexualidad de la persona con
discapacidad.

DISCUSION

En la poblacion de personas cuidadoras
se observd una feminizacion del
cuidado. De acuerdo Garcia, M., Mateo,
l., v Maroto, G (2004), el rol de la
persona cuidadora no es equitativa en
las familias y la feminizacion del mismo
pone de manifiesto las cargas
diferenciales del cuidado. Por ello
género, convivencia y parentesco son
las variables mas importantes de cara a
predecir qué persona del nucleo
familiar va a ser la cuidadora principal

(s.p.).

Es importante tomar en cuenta el estado
civil de los/as participantes: la mayoria
de las mujeres son solteras o
divorciadas cuya familia es de tipo
uniparental. De lo anterior se concluye
que la jefatura del hogar esta ejercida
exclusivamente por ellas en para la
comprension factor que perjudica y
aumenta el nimero de responsabilidades
con las que tiene que lidiar la persona
encargada del cuidado. Cabe agregar
que estas encargadas ademas cumplen
el rol de proveedoras.

El origen de la discapacidad motora —de
los menores que reciben el cuidado- se
debe a una paralisis cerebral sufrida
entre el nacimiento y el periodo
neonatal. De acuerdo con Pdo (2008),
las complicaciones que se presentan con
mayor frecuencia, producto de la
paralisis cerebral, son las ortopédicas,
las que se dan a nivel de tracto digestivo
y las que se dan en el sistema
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respiratorio. Si tomamos en cuenta lo
anterior y la edad en la que se dio la
discapacidad, se puede concluir que
estas poblaciones requieren conocer el
sistema sustentador educativo expuesto
por Orem (1983) para que la persona
cuidadora implemente  las medidas
relacionadas con el autocuidado
universal 0 las derivaciones
terapéuticas, con el fin de mejorar la
calidad de vida de las personas menores
con discapacidad.

Tomando en cuenta los requisitos de
autocuidado, especificamente la ingesta
de alimento, agua y aire, es evidente
que mas de la tercera parte de los nifios,
las nifias o adolescentes que reciben
cuidados requieren de algun dispositivo,
principalmente del tipo sonda de
gastrostomia, para facilitar la ingesta
de alimentos. Al respecto P6o (2008)
indica que entre las alteraciones
gastrointestinales mas frecuentes, en
personas con pardlisis cerebral, se
encuentran el reflujo gastroesofagico y
dificultades para la alimentacion tales
como la deglucion; tales obstaculos
obligan -a estos pacientes- a utilizar
dispositivos para alimentarse y, por
tanto y, a su vez, es necesario que
quienes los/as cuidan sean capacitados
para tal tarea con el fin de que conozcan
acerca de aplicacion de medidas
antirreflujo y de cuidados generales
para, entre otras cosas, asegurar el uso
de la sonda de gastrostomia u otro
mecanismo de alimentacion y para
realizar licuados artesanales.

En cuanto al requisito universal de aire,
las personas menores con discapacidad
requieren (para mantener una buena
condicion respiratoria) conocer técnicas
para el manejo de secreciones, saber
acerca de dispositivos utilizados para
aspirar secreciones y deben conocer el
uso de fuentes de oxigeno; estos datos
coinciden con lo indicado por Kozier
Erb vy Olivieri  (1993) quienes
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consideran que las secreciones, en
personas con discapacidad motora, son
una respuesta fisiologica debido a la
reduccion de la movilidad y aparicion
de los procesos patoldgicos. Por  otra
parte, Del Aguila y Aibar (2006)
indican que el reflujo es un
padecimiento que también genera
afeccion  respiratoria causada por
neumonias recurrentes secundarias, por
tal razén, hay que aplicar medidas
antirreflujo y técnicas adecuadas de
alimentacion para reducir la posibilidad
de complicaciones respiratorias.

En cuanto al requisito universal de
eliminaciones vesicales e intestinales, y
a pesar de que las personas cuidadoras
afirmaron que ningan nifio, nifa o
adolescente que cuidan requiere la
utilizacion de dispositivos (cateterismo
vesical intermitente o sonda vesical fija)
para favorecer la salida de la orina se
decidid incluirlo en la guia de atencion,
por lo expuesto por Harbin, Behrman, y
Kliegman (1997), quienes indican que
las dificultades urinarias,
especificamente  del tipo  vejiga
neurégena, SON COMUNES en personas
con alteracion neurologica y patologias
representativas de la discapacidad de
tipo motor. A su vez, tanto la terapeuta
ocupacional como las educadoras de la
Escuela de Rehabilitacion exponen que
el uso de dispositivos como las sondas
son una necesidad prioritaria de
orientacion en la persona cuidadora.

Tomando en cuenta las eliminaciones
de tipo intestinal, es importante tomar
en cuenta que las personas con
discapacidad de tipo fisico, o que
presentan problemas de movilizacion,
suelen padecer de estrefiimiento (Fritz
2001). Para amortiguar los efectos del
estrefiimiento, las personas suelen usar
laxantes puesto que éstos son féciles de
adquirir y pueden ser administrados sin
prescripcion medica. Debido a lo
anterior, es necesario que los/as
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cuidadores/as reciban capacitacion en
cuanto a como y cuéles laxantes puede
administrar.  Esta  propuesta  fue
implementada junto a otras indicaciones
como el aplicar las técnicas de masaje
colénico y de reflexologia cuyo
aprendizaje 'y ejecucién adecuada
pueden disminuir las dificultades de
evacuacion intestinal. Igualmente, se
incluyeron recomendaciones de tipo
nutricional.

Entre las razones que provocan gran
ausentismo escolar se pueden citar las
alteraciones gastrointestinales y las
convulsiones. En relacion con lo
anterior, es necesario recalcar que una
de las personas que cuidan posee un
manejo deficiente al respecto. De igual
forma, las cirugias agravan esta
situacion debido a que requiere de
cuidados postoperatorios.

Es importante analizar el tiempo en el
qgue el nifio, nifia o adolescente
permanecen en cama dado que podrian
derivarse algunas consecuencias como
aumento en la dificultad para llevar a
cabo los procesos  respiratorios,
problemas para realizar la evacuacion
intestinal, también pueden aparecer
Ulceras por presion. Por otra parte, hay
que realizar el aseo general en cama,
hay que aplicar la movilizacién pasiva y
utilizar técnicas de mecanica corporal
por situaciones de crecimiento corporal
puesto que la poblacion en estudio
supera los diez afios de edad. No se
tomdé en cuenta estas necesidades
coinciden o no propiamente con la
situacion patolégica.

Estas variables pueden aumentar las
demandas de un agente de cuidado, por
ende, precisan una mayor orientacion
para las personas cuidadoras ya que,
como menciona Orem (1983) vy
requieren una mayor intervencion de
terapéutica desde la Enfermeria
siempre y cuando el padre, la madre, el
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tutor o la tutora de un nifio o una nifa
presenten serias  dificultades para
mantener la cantidad o calidad de un
cuidado. Por ello, es indispensable un
instrumento de consulta constante,
como el elaborado, para que las
personas cuidadoras puedan enfrentar y
manejar mas adecuadamente este tipo
de situaciones.

Algunos aspectos  fundamentales
tomado en cuenta, y relacionados con la
fue salud de la persona cuidadora,
fueron la presencia de padecimientos
como cefaleas, afecciones mdsculo-
esqueléticas, fatiga e insomnio; todas
estas afecciones estan relacionadas con
el exceso de labores en el hogar y el
esfuerzo fisico que representa el cuido
de wuna persona con discapacidad
(responden al sindrome del cuidador).
Segun Zambrano y Ceballos (2007),
tanto los familiares que se encargan de
la atencion de una persona como los
profesionales que brindan atencion
directa pueden manifestar dificultades,
malestar fisico y mental, incluso
trastornos mentales, que tienen estrecha
relacion con su actividad como
cuidadores (s.p.). Estas dificultades, a
Su vez, van a agravarse por la presencia
de tristeza y estrés y sensacion de carga
- denominada sindrome del cuidador.
En la mayoria de las ocasiones, el estrés
rebasa la capacidad de afrontamiento
que posee la persona encargada del
cuidado (Zambrano y Ceballos, 2007).
Las personas encuestadas afirman pasar
por tal situacion, por ende, necesitan de
orientacion al respecto.

Aunado a lo expuesto anteriormente, las
personas cuidadoras mencionan que no
reciben suficiente colaboracion para
atender a la persona con discapacidad;
esto es compatible con lo expuesto por
Garcia, Mateo, y Maroto (2004) quienes
mencionan que la duracion de la
‘jornada laboral’ de una cuidadora no
tiene principio ni fin y esta labor es tan
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solo una de tantas que debe enfrentar
durante su faena diaria.

Todo lo mencionado hasta el momento
es fundamental para desarrollar la
intervencion de Enfermeria desde el
sistema definido por Orem (como el
sustento teorico), de manera que la guia
permite orientar y educar a los padres,
madres, cuidadores o cuidadoras en
situaciones especificas. Desde esta
perspectiva, en la medida en que el
sistema sustentador educativo logre
satisfacer no solo los intereses directos
de los y las wusuarias sino las
necesidades de orientacion de los y las
cuidadoras, se esperaria una menor
frecuencia de complicaciones ya que los
y las cuidadoras implementarian en el
sistemas de compensacion parcial o
total acciones intencionales (Orem,
1983) dirigidas al cuidado 'y
autocuidado de los  miembros
dependientes basados en el
conocimiento y la capacitacion idonea
(Benjumea, 2007).

Durante la etapa de Disefio de la Guia
de Atencion se realiz6 una seleccion de
temas imprescindibles dentro  del
contenido de la guia. Seguidamente, se
plante6 la estructura tematica que
seguiria la guia la cual fue establecida
en dos secciones: la primera esta
relacionada con Aspectos del cuidado
del nifio, la nifia o adolescente con
discapacidad motora, dividido a su vez
en quince capitulos distribuidos con un
orden secuencial para facilitar la lectura
y comprension por parte del usuario
final. La segunda seccién se concentrd
en El cuidador o la cuidadora principal
y contempla el autocuidado de éstos
ultimos en un capitulo Gnico que resume
el abordaje de factores trascendentales,
relacionados  con la  tematica,
encontrados en el diagndstico.

Luego se continué con la busqueda
bibliografica correspondiente y se
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incorpord informaciéon didactica que
fuese comprensible para el pablico en
general. En cuanto a este punto, la
construccién de la guia fue méas alla de
la inclusién de informacién dado que —
ademas- incorporé mecanismos para
hacerla atractiva como la adicién de
ayudas visuales tales como dibujos y
las guias de lectura, constituidas por
colores que diferenciaban cada capitulo;
ademas se implement6 el uso de
preguntas generadoras, para conducir a
la persona durante la lectura y la
inclusion de recordatorios -separados
del texto principal- para enriquecer la
comprension.

Seguidamente, se pasé a la etapa de
validacion por expertas. En esta etapa
se recibieron aportes para mejorar la
forma del modelo inicial, por tanto,
colaboraron Enfermeras especialistas en
Pediatria, Discapacidad y
Psicopedagogia; por sus observaciones
se replantearon algunas areas tematicas
y nacieron cambios generales en otras.
Asimismo, se contd con las
contribuciones de Enfermeras
especialistas en Terapia Respiratoria y
Educacién Permanente en Enfermeria
del Hospital Nacional de Nifios, Dr.
Carlos Séenz Herrera: con la
contribucion de ellas se modificd el
manejo especifico de procedimientos
especiales en el hogar adaptados de
manera diferenciada respecto de los
procedimientos que se realizan en el
nivel intrahospitalario. Con esto se
consolidé la guia practica que seria
validada por la poblacion del centro en
el que se realizd el diagnostico.

La segunda fase del proceso de
validacion correspondio al
planteamiento y ejecucion de los
talleres de validacion realizados,
siguiendo la base de la guia, en dos
sesiones en la Escuela de Rehabilitacion
y la implementacion de un puesto
informativo en el cual se tratarian las
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tematicas de manera personalizada. En
estas actividades se corroboré que el
manejo de las tematicas es el adecuado,
los resultados fueron satisfactorios
durante el proceso en general. Se
evidencio el valor de la aplicacion de
ayudas visuales como medio facilitador
para el entendimiento de las tematicas y
la importancia del uso de recordatorios
de detalles importantes para reforzarlos.

La calidad de la informacién, su
comprensién y su aceptacion -por parte
de las y los asistentes a los talleres- y el
puesto de informacion fueron amplias,
por ende, quedo justificada la utilidad
de la guia en la consecucion de los
objetivos que se propone concretar.

CONCLUSIONES

. El perfil de las personas
cuidadoras corresponde
principalmente a mujeres, madres y
amas de casa. Lo anterior no debe
ser pasado por alto dado que son
aspectos importantes para abordar a
dicha poblacién. Igualmente, esta
informacion ya se esperaba dado que
tales labores se  encuentran
estereotipadas y se asocian a la
mujer, producto de la socializacion
patriarcal.

. El proceso diagndstico
permitio determinar los aspectos
referentes al cuidado de los nifos,
las nifias, los adolescentes y las
adolescentes con discapacidad y
sirvié como punto de partida para la
elaboracion de una guia que provee
informacion pertinente para
personas que Se encuentran en
situaciones similares.

. La  participacion  de
cuidadores y cuidadoras en los
talleres de validacion permitid
visualizar y rescatar aspectos diarios
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del cuidado los cuales posibilitaron
un mejoramiento de la atencion.

. La Enfermeria debe ir
mas alld del suministro de
informaciéon 'y  debe  producir
herramientas e instrumentos para
que las personas construyan
conocimiento y sean capaces de
Ilevar a cabo su autocuidado.

" La falta de acceso a este
tipo de informacion hace -de esta
guia préactica- una pionera debido a
que ofrece informacion objetiva vy al
alcance de todos. De esta manera, la
guia préctica disefiada se convierte
en un instrumento viable para ser
utilizado en el proceso de
orientacion para brindar el cuidado
en el hogar.

=  Assuvez, apesar de estar
dirigida a wuna poblacion en
especifico, la guia practica puede ser
utilizada por profesionales vy
estudiantes de diversas areas en su
proceso de formacién con el fin de
brindar orientacion a las personas
cuidadoras durante sus
intervenciones.

" Ademas, la atencion
planteada se sustenta como un
instrumento para ser utilizado por el
equipo interdisciplinario de la
Escuela de Rehabilitacion en las
visitas al hogar.
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Figura 23. Sistema de administracion de oxigeno
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ASPECTOS DEL CUIDADO DEL NINO,
LA NINA,EL ADOLESCENTE O LA
ADOLESCENTE CON DISCAPACIDAD

MOTORA

122 * Prevendén de Olceras por Presién

SOué medidas puedo tomar en cuenta para
evitar la aparicion de las alceras por presion
en la persona a la que cuido? «

Preguntas
introductorias
a la tematica:
Facilitan la
comprension de la
informacion que se
brinda.

@ Mantener la piel limpiay seca

@ Para limpiar la piel de la persona utilice jabones o
sustancia limpiadoras con baja capacidad para

producir irritacion en la piel.

@ Promover que la persona tenga un aporte de liqui-

dos v una nutricion adecuadas.

.'-._':.

Figura 3. Zonas de Presion

o ol = R - B W ]

k=






Presentacion del Capitulo

Diferentes combinaciones de colores:
Cada capitulo tiene su propia combinacion de colores,
lo que permite diferenciarlos facilmente entre si.
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