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RESUMEN

Introduccion: Los cuidadores informales son un pilar fundamental ya que es el responsable directo de los cuidados a diario de la
persona con discapacidad. Sin embargo, estas experiencias vividas son de gran utilidad para conocer el rol que cumple los
cuidadores. Objetivo: Analizar las vivencias del cuidador informal del paciente con discapacidad en la instancia domiciliaria.
Metodologia: el estudio fue de enfoque cualitativa con un disefio fenomenoldgico, la poblacion fue un grupo de 10 personas para el
cual se considero la saturacion de datos. Se utilizo las entrevistas, para posterior su analisis de datos y representar las respuestas de
los participantes. Resultados y Discusion: con las entrevistas realizadas se elabor6 una categorizacion los cuales son: inicios del
cuidador, rol de un cuidador, cambios vividos al convertirse en un cuidador, estado de salud y emocional del cuidador y
recomendaciones a otros cuidadores. Ademas, se implementé estrategias de mejora para los cuidadores informales, para lo cual se
ejecutd en tres etapas como es: identificar la necesidad, establecer los planes y ejecutar dichos planes Conclusién: mediante los
resultados obtenidos y la triangulacion de los mismos se puede corroborar que el rol del cuidador informal en las actividades diarias
se convierte en experiencias sobre cuidados de enfermeria, también cumple el rol como como las labores domésticas. Ademas, se
evidenciaron factores positivos y negativos que estan presentes en las vivencias diarias de los cuidadores, y se cumplié la
implementacion creando conciencia en los cuidadores sobre el cuidado de su salud.

Palabras clave / Descriptores: Vivencias, cuidador informal, discapacidad, instancia domiciliaria.
ABSTRACT

Introduction: Informal caregivers are a fundamental pillar since they are directly responsible for the daily care of the person with a
disability. However, these lived experiences are very useful to learn about the role of caregivers. Objective: To analyze the
experiences of informal caregivers of patients with disabilities at home. Methodology: the study had a qualitative approach with a
phenomenological design, the population was a group of 10 people for which data saturation was considered. Interviews were used
for subsequent data analysis and to represent the responses of the participants. Results and Discussion: with the interviews
conducted, a categorization was elaborated which are: caregiver's beginnings, role of a caregiver, changes experienced when
becoming a caregiver, caregiver's health and emotional state, and recommendations to other caregivers. In addition, improvement
strategies were implemented for informal caregivers, for which it was executed in three stages such as: identifying the need,
establishing plans and executing such plans Conclusion: through the results obtained and the triangulation of the same, it can be
corroborated that the role of the informal caregiver in daily activities becomes experiences on nursing care, also fulfills the role as
such as housework. In addition, positive and negative factors that are present in the daily experiences of caregivers were evidenced,
and the implementation was fulfilled creating awareness in caregivers about their health care.

Keywords: Experiences, informal caregiver, disability, home instance.
RESUMO

Introdugdo: Os cuidadores informais sdo um pilar fundamental, pois sdo os responsaveis diretos pelo cuidado diario da pessoa com
deficiéncia. No entanto, essas experiéncias vividas sdo muito Uteis para conhecer o papel que os cuidadores desempenham. Objetivo:
Analisar as vivéncias do cuidador informal do paciente com deficiéncia na instdncia domiciliar. Metodologia: o estudo teve
abordagem qualitativa com desenho fenomenolégico, a populagéo foi um grupo de 10 pessoas para o qual foi considerada a saturacéo
dos dados. As entrevistas foram utilizadas para posterior analise dos dados e para representar as respostas dos participantes.
Resultados e Discussdo: com as entrevistas realizadas, elaborou-se uma categorizagdo, que sdo: inicio do cuidador, papel de
cuidador, mudangas vivenciadas ao se tornar cuidador, estado de salde e emocional do cuidador e recomendagdes aos demais
cuidadores. Além disso, foram implementadas estratégias de melhoria para cuidadores informais, para as quais foi realizado em trés
etapas, tais como: identificar a necessidade, estabelecer os planos e executar tais planos Conclusdo: pelos resultados obtidos e sua
triangulagdo, pode-se corroborar que o papel do cuidador informal nas atividades cotidianas torna-se vivéncias do cuidado de
enfermagem, cumpre também o papel das tarefas domésticas. Além disso, foram evidenciados fatores positivos e negativos que estdo
presentes nas vivéncias cotidianas dos cuidadores, e a implementacéo foi concretizada por meio da conscientiza¢do dos cuidadores
sobre seus cuidados com a sadde.

Palavras-chave / Descritores: Experiéncias, cuidador informal, deficiéncia, instancia domiciliar.
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1. INTRODUCCION

En el pais hasta finales de enero del 2022 se registraron 470.820 personas con discapacidad
de las cuales el tipo mas frecuente es la discapacidad fisica (limitacion fisica) con un 45.69%, en
Cotopaxi hasta finales de enero del 2022 se registraron 11.227 personas con discapacidad y en
Latacunga esta registrado 4.483 de los cuales tienen el 57.10% (30 a 49) el 28.44% (50 a 74) el
9.93% (75 a 84) y 4.53% (85 a 100) grados de discapacidad, segun el sitio web del Consejo
Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS, 2022).

Algunas investigaciones en Ecuador indican que el cuidador principal informal no recibe las
asistencias médicas necesarias, como lo hace la persona con discapacidad o persona dependiente;
por lo que desarrollan sintomas como altos niveles de cansancio, desgaste fisico, entre otros (Diaz y
Quenoran, 2021). Ademas, que el cuidador directo de familiares la mayoria de la poblacion de
estudio presenta un alto grado de sobrecarga (Navarrete et al., 2019).

Asimismo, el trabajo del cuidador/a informal es una vivencia diferente para cada persona,
pero existen varios aspectos a considerar para conocer estas experiencias (Chirveches, 2014). Por
consiguiente, es necesario responder a la interrogante ¢cuales son las experiencias vividas del
cuidador informal del paciente con discapacidad en la instancia domiciliaria?, especialmente en la
provincia de Cotopaxi en el cantdén Latacunga, debido a que es de gran importancia conocer el rol
que cumple un cuidador informal (mujer madre de familia) ya que es el responsable directo de los
cuidados bésicos diarios de la persona dependiente. Ademas, estos resultados ayudaran a incorporar
estrategias de mejora que contribuya al cuidador informal, el cual puede ser un gran aporte para
futuras investigaciones.

El presente proyecto de investigacion tiene como objetivo analizar las vivencias del
cuidador informal del paciente con discapacidad en la instancia domiciliaria.

2 FUNDAMENTO TEORICO

La discapacidad comprende deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la
participacion del individuo. Ademas, el termino discapacidad se considera una limitacion fisica y
también incluye las discapacidades sensoriales, cognoscitivas, intelectual y psiquiatricas, es asi que,
es una condicion que abarca los obstaculos fisicos y actitudinales, que impiden la participacion
plena y efectiva en igualdad de condicién con los demas (Morales y Rotela, 2019).

De forma similar define la discapacidad como la dificultad o imposibilidad para realizar
ciertas actividades (como ejemplo: ver, oir, caminar, bafiarse) (Coronel et al., 2022). Por
consiguiente, la discapacidad se relaciona con una persona dependiente. Es asi que Guijarro et al.
(2022) afirma que una persona dependiente es aquella que necesita la ayuda de otra persona para
realizar sus actividades basicas de la vida diaria; siendo asi la mayor parte de cuidados como la
alimentacion, vestimenta, asumidos por los familiares de la persona dependiente. De esta manera, la
familia es el principal proveedor de estos cuidados, llegando a establecerse como un cuidador
informal, por lo general este rol lo realiza la mujer. Ademas, indica que los cuidadores realizan
diariamente una gran cantidad de tareas que pueden ser negativas en su salud fisica y emocional.
Sin embargo, en la discusion presentan que, al establecer habitos saludables en su labor diario de los
cuidadores pueden mejorar su calidad de vida, disminuir el estrés y parar el dafio de su salud.

Igualmente, el cuidador/a primaria informal es la persona del entorno familiar, cominmente
lo asume las mujeres madres de familia, encargada de ofrecer las atenciones y cuidados necesarios
de la persona con discapacidad, de manera voluntaria 0 como parte de un acuerdo, adquiriendo la
responsabilidad de cuidar. Es decir, este cuidador/a ayuda a realizar a la persona con discapacidad o
persona dependiente todas aquellas actividades de la vida diaria, sin recibir ninguna retribucion
econdmica ni capacitacion previa para la atencion de estas personas dependientes. Sin embargo,
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esta responsabilidades y demandas que implica las actividades del cuidador/a primario informal
pueden generar sobrecarga o desgaste, manifestandose problemas fisicos, psicoldgicos y sociales en
el cuidador/a. Cabe recalcar que en los resultados de este estudio el perfil del cuidador/a comprende
una espiritualidad positiva, conformada por sentimientos de esperanza y optimismo, esto ayuda al
cuidador/a a enfrentar situaciones dificiles (Huerta y Rivera, 2017).

Por dltimo, el cuidador(a) informal de personas dependientes tienen sentimientos
ambivalentes con relacion al cuidado. Es decir, por un lado, indica algunas nociones negativas del
cuidado, pero también tiene una serie de consecuencias positivas el cuidar (Soto et al., 2021).

3 PROCEDIMIENTOS METODOLOGICOS

Se realizd una investigacion con enfoque cualitativo con un disefio fenomenoldgico, dicho
estudio se basa en las experiencias vividas del o los participantes. Ademas, se pretende describir y
entender los fendmenos desde el punto de vista de cada participante y desde la perspectiva
construida colectivamente (Salgado, 2007).

En un estudio cualitativo el muestreo puede trabajarse con numeros relativamente pequefios
de unidades de observacion, incluso en ocasiones con un Gnico caso, o puede involucrar un nimero
elevado de participantes (integrantes de cierta etnia, trabajadores de alguna institucion, etc.), pero
debe tomarse en consideracion que cada unidad o conjunto de unidades es cuidadosamente e
intencionalmente seleccionada por sus posibilidades de ofrecer informacion profunda y detallada
sobre asuntos de interés para la investigacion. Ademas, se debe recolectar datos considerando la
saturacion, es decir el punto en el cual se ha escuchado ya una cierta diversidad de ideas y con cada
entrevista u observacion adicional no aparecen ya otros elementos. Mientras siga apareciendo
nuevos datos o nuevas ideas, la busqueda no debe detenerse (Martinez, 2012).

La investigacion se realizé a un grupo de cuidadores primarios de personas con discapacidad
en la provincia de Cotopaxi, cantén Latacunga, en un tiempo estimado entre abril a junio del 2022.
Este grupo de cuidadores primarios identificados es un grupo de 10 personas, para el cual se
considero el principio que guia el muestreo como es la saturacion de datos, es decir hasta el punto
en que ya no se obtiene nueva informacién y ésta comienza a ser redundante.

Ademas, son cuidadores primarios de personas con discapacidad de diferente edad y grados
de discapacidad, y esta poblacion de estudio es incorporada de manera voluntaria y libre, y tiene
toda la disponibilidad para brindar la informacién necesaria para la investigacion.

En la metodologia cualitativa se refiere a la investigacion que produce datos descriptivos: las
propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta observable. También, el disefio
fenomenologo busca comprension por medio de métodos cualitativos tales como la observacion
participante, la entrevista en profundidad y otros, que generan datos descriptivos (Taylor y Bodgan,
2002).

Para lo cual se utilizo la entrevista estructurada, el cual el entrevistador se desempefia sobre
la base de preguntas especificas contenidas en una guia previamente elaborada y se sujeta a ésta, y
de ser el caso en una entrevista semiestructurada, donde el contenido, orden profundidad y
formulacion se hayan sujetos al criterio del investigador, en este tipo de entrevista el investigador
puede aumentar otras (Piza et al., 2019).

Cabe recalcar que, el enfoque fenomenoldgico de investigacion, se fundamenta en el estudio
de las experiencias de vida, respecto de un suceso, desde la perspectiva del sujeto. Su objetivo es la
comprension de la experiencia vivida en su complejidad; esta comprensién, a su vez, busca
concientizar y los significados en torno al fenémeno (Fuster, 2019). Es decir, contribuye tanto a la
comprension de las vivencias de los actores como al conocimiento de las realidades que ocurre en el
suceso. La autora Ramirez (2016), manifiesta que el uso de la fenomenologia-hermenéutica en
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enfermeria, permite interpretar las experiencias vividas por las personas sujetas de cuidado,
permitiendo visualizar la experiencia del cuidado en el ejercicio de la labor enfermeria,
familiarizando con las vivencias de las personas y cuidadores, asi como el abordaje de significados
intersubjetivos que se construyen entre estos, ayudando a comprender y transformar el ejercicio de
la enfermeria en procesos de cuidado mas pertinentes y eficaces.

Finalmente, previo a las entrevistas se realizd un conversatorio con cada uno de los
participantes explicando los fines de esta investigacion y se entregé un consentimiento escrito,
basado en los principios éticos segun la Declaracion de Helsinki. Las entrevistas fueron
aproximadamente de 35 a 45 minutos, para posterior su analisis de datos y representar las respuestas
de los participantes basados en el método deductivo y la fenomenologia — hermenéutica.

4. RESULTADOS Y DISCUSION
4.1 RESULTADOS

En la presente investigacion se logré obtener valiosa informacion sobre el grupo de 10
cuidadores informales que son participantes de esta investigacion. Cabe recalcar que este grupo es
considerado segun la saturacion de datos explicado anteriormente. Con el propdsito de contribuir en
la identificacion de las vivencias, se ha organizado la informacién de dichos cuidadores en una tabla
para dar a conocer a la comunidad cientifica.

A continuacion, en la tabla 1 se indica la heterogeneidad de las entrevistas, dichos resultados
de la narracién son las siguientes:

Tabla 1
Segmentacion de los relatos bibliogréaficos

Codigo | Nombre Edad Edad persona Enfermedad persona con
Cuidador | cuidador | con discapacidad discapacidad
1 Zoila 45 20 Sindrome de Down
2 Elsa 55 17 Autismo
3 Gabriela 32 18 Sindrome de Down

Amputacion traumaética del
4 Georgina 52 16 miembro superior brazo derecho y

brazo izquierdo sin movimiento

5 Mayra 37 15 Paralisis cerebral
6 Gladys 58 17 Sindrome de Down
7 Andrea 32 18 Paralisis cerebral
8 Elizabeth 44 22 Paralisis cerebral
9 Fernanda 39 9 Autismo

10 Marcia 44 23 Paralisis Cerebral

Nota: se observa las caracteristicas principales del grupo de 10 cuidadores informales que
son participantes de esta investigacion.

Sapienza: International Journal of Interdisciplinary Studies | Vol. 3| n. 5| Jul - Set | 2022 | e-ISSN: 2675-9780



Recebido: 11/07/2022 -
Aceito: 08/08/2022 .1 en=Za (c<
I

Disponivel: 07/09/2022 nternational Journal of Interdisciplinary Studies i e
p ILSN: o6T5.9780 planary https://doi.org/10.51798/sijis.v3i5.474 218

Luego del analisis de la informacion de las entrevistas grabadas segin la metodologia
utilizada se puede clasificar en las siguientes categorias:

4.1.1 Categoria 1. Inicios del cuidador

En cuanto se refiere al inicio del cuidador, las protagonistas hablan de como adquiri6 la
experiencia de ser cuidador, es decir todo el grupo de entrevistados narran sus experiencias de como
las personas a su cargo adquieren esa discapacidad. Por lo que la mayoria coincide en situaciones
que se da al momento del parto y también son madres primerizas. Cabe recalcar que la mayoria de
cuidadoras son madres, de la persona con discapacidad.

Fue un parto normal y a mi no me entregaban a mi bebe, a mi bebe le habian botado yo no
sé qué paso que le hicieron, tiene aqui como que le han cortado y nunca me explicaron solo me
dieron que le habian botado (1). Me dijeron que mi hijo no puede nacer por parto normal porque
tengo el cuello del utero muy pequefio entonces me bajaron al quiréfano y me inyectaron en la
columna, a los 5 minutos me pellizcaron la barriga y senti, nuevamente vino el doctor me pincho
otra vez y senti y de ahi me pusieron la ultima la tercera inyeccién y senti, entonces me dijeron que
tengo que aguantarme, empezaron a cortar y yo sentia todo, me abrieron la barriga mi hijo no
quiso nacer, entonces el doctor se supo encima de la camilla que yo estaba y puso los codos
apretando y le jalaron a mi hijo y lloré mi hijo estaba llorando (2). Tiene una discapacidad del
84%, ella permanece solo acostada y sufre de convulsiones (3) Tuvo un accidente de transito y
perdié un bracito y el otro no mueve (4). Naci6 prematura y dicen que producto de eso se asfixio y
le dio paralisis cerebral, el cuellito no se enduraba y la pediatra me dijo que eso no era normal (5).
Mi hijo por una negligencia médica tiene una paralisis cerebral, fue por asfixia durante la cesarea,
mi hijo no controla ni el cuello es como un nifio aproximadamente de dos meses, pero en tamafio
normal 6sea de un adulto (7). Me cogié los dolores me fui al centro de salud y cuando me estaban
bajando las gradas hay le salié la piernita izquierda de mi pequefio y me llevaron al quiréfano ahi
le metieron otra vez la pierna, le sacaron las dos piernas le metieron las manos le sacaron la parte
de la cadera y de ahi al ultimo la cabeza, como a los tres meses le lleve donde la doctora me dijo el
diagndstico es paralisis cerebral infantil que él habia recibido una hipoxia neonatal al momento de
nacer por su posicion podalica, luego fuimos a Quito ahi el doctor dijo que debieron haberme
hecho el procedimiento normal para que pueda nacer, 6sea recibir rapido oxigeno la cabeza y no
seguir teniéndole las piernas afuera y al Gltimo la cabeza, ahi empezd todo le mandaron hacer
examenes, terapias (8).

4.1.2 Categoria 2. Rol de un cuidador

Las personas entrevistadas narran su dia a dia como cuidadores lo que se destaca, la
dependencia y la necesidad de cuidados continuos por parte de las personas con discapacidad y
sobre todo las experiencias sobre cuidados de enfermeria como es el caso de cuidados de higiene
diarios, vestimenta, alimentacién, suministros de medicacién, toma de temperatura entre otras, por
parte del cuidador, esto se lo evidencia segun las siguientes narraciones:

Cambiarle de pafial todos los dias, la comida y después de la comida la pastilla, y le doy la
medicacion (2). También aprendi a dar la medicacion (3). Le cambio le bafio, le doy el desayuno
(4). Desde la mariana le doy el suplemento, le cambio de pafial, le cambio de ropita le lavo los
dientes, todos los dias come 5 veces al dia y ella toma Valcote 5ml en la mafiana y 5 ml en la noche
y para dormir toma una pastilla de Urbadan de 10 miligramos, utilizd los termémetros digitales
para medir la temperatura y aprendi a poner el enema (5). Me levanto hago la gastrostomia,
ahorita le estoy dando 3 normales, cada toma es de 500ml le paso en dos horas de ahi el tolera,
0sea no le duele el estobmago porque antes le pasaba rapido y él se renegaba, entonces como él no
se puede expresar le hice ver con el doctor, entonces me dijo que €l tenia ese dolor porque tiene la
sonda y no es parte de su cuerpo, y eso le paso desde las 6:00 hasta las 8:00 u 8:30 de ahi le
cambio el pafal y de ropa, a veces se cansa de una cama y le cambio a la otra cama y también le
doy otra medicacion (7). Todos los dias yo le doy licuado y cernido su comida, ademas le doy
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Ensure para completar su tabla nutricional diaria (8). Tiene el 85% de discapacidad, desayuna
almuerza y merienda por sus propios medios, sin embargo, lo que corresponde a sus necesidades
utiliza pafal, él tampoco tiene un lenguaje a lo cual nosotros le ayudamos en todo eso. Debemos
darle la medicacién porque mi hermano convulsiona (10).

4.1.3 Categoria 3. Cambios vividos al convertirse en un cuidador

El grupo entrevistado manifiesta que acuden a terapias con profesionales. También
adquieren ciertos conocimientos y habilidades como cuidadores es asi que logran realizar las
terapias por su propia cuenta y conocen mejor las necesidades de las personas a su cargo (gustos,
emociones, etc.)

Yo soy una de las mamitas que siempre estoy buscando terapia por aqui por alla (1). Aqui
en la casa yo le hago las terapias, movimiento de manos, de espalda, del cuerpo, las piernas, son
las terapias que le hacen en el centro de salud (3). Aqui en la casa le hago yo las terapias también
le hace un sobrino, pero es mas fisicas (5). El recibia terapias en Salcedo de lenguaje, en la
piscina, en el caballo, sensorial (6). A veces les veo los labios resecos le pongo liquidos, le pongo
una golosina a veces le hago probar un pedacito de carne, solo probar porque el masticar ya no
puede (7). Con su neurdlogo cada 2 meses en chequeos constantes, también en terapias
permanentes con él y terapias también con sus psicélogas, a sus 9 afios es un nifio auténomo y
mientras mas se le va ensefiando y acoplando las cosas con un régimen permanente que se le dice
que es lo que tiene que hacer, con tarjetas con trabajo diario pues él va aprendiendo y lo capta
rapido (9). Mi maméa desde pequefiito le ha llevado a mi hermano a terapias y siempre estaba
buscando terapias para mi hermano, también le haciamos en la casa algunas terapias que se podia,
yo creo que esto le ayudado mucho a mi hermano para que pueda caminar y comer solo. Y ahora le
Ilevamos a terapia con los caballos para que este mejor (10).

4.1.4 Categoria 4. Estado de salud y emocional del cuidador

Las personas entrevistadas manifiestan que es una actividad muy agotadora, en ciertas
ocasiones tienen estrés y también afectado su salud, pero en algunos casos el amor por sus
familiares logra superar de la mejor manera este cansancio, en otros casos han visitado a un doctor y
también ha realizado terapias emocionales.

Yo me siento triste cuando convulsiona y a de ahi no (2). Claro que se llora se cansa, pero
por el amor a ella hay que ser fuertes (3). Nunca me he cansado y nunca me cansaré de ayudar a
mi hija (4). Me siento a veces triste hay veces que si lloro, porque en verle asi a mi hija si me duele,
pero tengo otra nifia que no quiero que me vea llorar, mi salud también me afecto yo tengo
escoliosis me dio tendinitis a las mufiecas y en este caso también a los hombros (5). Practicamente
yo paso en la casa no me puedo mover y si salgo, salgo para hacer unas compras retirar a mis
otros hijos y regreso, eso es mi vida diaria. Me detectaron en el centro de salud presion alta, me fui
donde el doctor y me dijo que es estrés puro porque tengo mucha sobrecarga emocional, porque
como que yo no puedo desfogar y me mandaron medicacion, pero no reniego que tengo mi hijo asi,
es una experiencia distinta a pesar que tiene su discapacidad es mi adoracion a pesar de sus
dificultades y todo (7). Mucho agotamiento y en la parte emocional bastante duro, pero es
importante también como madres seguir terapia porque a veces pensamos que Somos mujeres muy
fuertes, pero realmente nos desvanecemos muy rapido (9).

4.1.5 Categoria 5. Recomendaciones a otros cuidadores
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El grupo entrevistado manifiesta algunas recomendaciones que pueden servir a otras
personas que estén enfrentado casos similares, los cuales son: deben buscar buenos profesionales de
la salud para el tratamiento médico, no descuidarse de las terapias desde el inicio y en el transcurso
de la vida, no desanimarse, tener mucho valor y esperanza.

Que busque la ayuda de médicos que valgan la pena, porque hay médicos que le ocultan la
verdad, también me encontré con un médico que me dijo no pierda tiempo con su hijo. Que busquen
terapia ayuda a tiempo (2). A las mamitas que recién estdn comenzando esto tienen que poner
mucho valor, mucha fuerza y ponerse fieque dura y no estar llorando y llorando ponerse dura (3).
Que no se den por vencidas y hacer las cosas por amor a ellos, asi nos cueste (5). Yo les
recomendaria cuando tenga un hijito asi, primerito es las terapias, eso es lo que mas nos ayuda,
todas esas terapias nos ayudan muchisimo, yo desde los 4 meses ande en las terapias hasta que
tenia los 15 afios, estos dos afios por la pandemia no me voy, eso nos ayuda y eso les ayuda a ellos
también para que se puedan defender solos por lo menos un poco (6) Que le dé mucho amor mucha
paciencia y pida a Dios, porque eso si es de paciencia de constancia (7). Primero aceptemos como
padres, buscar ayuda en fundaciones, acudir al ministerio de salud publica esto nos ha servido
mucho conocer todo tipo de nifios que acuden a este ministerio y darnos cuenta que hay muy
buenos profesionales y tenemos que aprender la parte de la empatia saber ser muy empaticos con
todos de este tipo de nifios que realmente son angeles y que nos vienen ayudar en esta vida (9)
Tener paciencia para una persona con discapacidad, entregarle mucho amor y tiempo (10).

4.2 DISCUSION

A continuacidn, se indica la triangulaciéon de los resultados obtenidos con investigaciones
realizadas, los cuales son los siguientes:

De los resultados obtenidos reflejan las situaciones o complicaciones de las cuidadoras
durante el momento del parto, debido a estas dificultades sus hijos(as) nacieron con cierta
discapacidad. En la investigacion realizada sobre discapacidades en recién nacidos manifiesta que
existe en el mundo 600 millones de nifios con discapacidad, de los cuales el 70% de estos nifios
atribuyen a factores genéticos y problemas al nacer segin la Organizacion Panamericana de la
Salud (Albarracin et al., 2012). Asimismo, en un articulo de la Revista para el Aula, la autora
considera que una de las causas para la discapacidad es complicaciones de parto (Tobar, 2015). De
la misma manera, cabe mencionar que, los factores de riesgo perinatal son lo que se dan por
complicaciones durante el parto, dados por problemas respiratorios, metabélicos o relacionados con
la madre, como puede ser por la hiperbilirrubinemia, posicion inapropiada del feto a la hora de
alumbramiento, tipo de parto (eutécico o distocico), si es parto inducido por farmacos, labor de
parto prolongada (mayor de 20h), sedacion excesiva de la madre, contracciones inadecuadas,
desproporcion fetopélvica y parto por cesarea (Alarcon et al., 2020).

En el rol del cuidador informal, partiremos de la definicion de cuidar el cual hace referencia
a todas las acciones necesarias que ayuda a la persona, el soporte necesario para lograr las
actividades mas cotidianas (Garcia y Garcia, 2017). Asimismo, el cuidado se convierte en una
batalla a diario contra la enfermedad, en las cuales se desarrolla tareas monotonas y repetitivas
(Cantillo et al., 2021). Es asi que se puede evidenciar que las actividades diarias del cuidador estan
basadas en el rol que cumple el personal de enfermeria, puesto que el rol de enfermeria se considera
como el conjunto de habilidades, actitudes, valores, destrezas y comportamientos basados en
conocimientos cientificos, con el fin del mejoramiento, mantenimiento y rehabilitacion de la salud
(Yanchapanta, 2018). De igual manera la enfermeria se ha considerado como un producto social
vinculado al arte de cuidar, es asi que responde a las necesidades de ayudar a las personas, cuando
estas no tienen capacidad suficiente para proveer a si mismo, o las personas que depende de ellas
(Naranjo et al., 2017). No cabe duda que el rol del cuidador en las actividades diarias se convierte
en experiencias sobre cuidados de enfermeria como: cuidados de higiene diarios, vestimenta,
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alimentacion, suministros de medicacion, toma de temperatura entre otros, orientados al cuidado de
la persona con discapacidad.

En la categoria cambios vividos, se puede destacar que los cuidadores asisten a diferentes
tipos de terapias y ademas por sus visitas muy recurrentes pueden adquirir conocimientos o
habilidades de ciertas terapias que pueden aplicar con su dependiente. Asi como también pueden
identificar las necesidades como gustos, emociones, etc., de la persona a su cargo. Lo anterior es
corroborado con el autor (Naranjo et al., 2017) que dice, el rol del cuidador no sélo se define en
términos de procedimientos y tareas que realiza, sino por sobre todo en su capacidad de adquirir
conocimiento, paciencia y valor para ello, es decir la habilidad del cuidado. Otros estudios indica
que la persona que realiza la labor de cuidar y atender la necesidad de otro, requiere desarrollar el
dominio de ciertas habilidades para cuidar, acoplandose a nuevas condiciones para mejorar la salud
y el bienestar de quien cuida (Cantillo et al., 2021) (Eterovic et al., 2015). Por consiguiente, la
habilidad de cuidado se relaciona con el desarrollo de destrezas y capacidades de las que dispone
una persona, para realizar acciones que ayuden a otros (Eterovic et al., 2015).

De la categoria estado de salud, se debe considerar que las cuidadoras que por lo general son
las madres, sufren un gran desgaste porque tienen la tarea de cuidado del hijo/hija con discapacidad
y también realizan otras tareas y roles como como las labores domeésticas y el cuidado del resto de
la familia. Ademas, el cuidar tiene consecuencias para quien lo hace, es asi que el cuidador invierte
en mayor o menor medida sus recursos emotivos y fisicos en las personas que cuidan (Eterovic,
2014). También, los cuidadores primarios estan mas susceptibles de presentar estrés y aumenta el
riesgo de tener problemas en su salud fisica y emocional (Huerta y Rivera, 2017). Asimismo, el
cuidador deja sus necesidades para cuidar a la persona dependiente, motivado por la busqueda de la
cura (Valencia et al., 2017).

No obstante, el resultado de ciertos casos presentados es el amor por su hijo/hija
dependiente, ha logrado superar este estrés, esto se evidencia con el estudio realizado, que encontro6
asociacion positiva entre el género (mujeres) con la dimensién espiritual, recurso que proporciona y
puede aportar de manera positiva, bienestar al cuidador y hall6 que existe relaciéon entre las
dimensiones del bienestar fisico con el social y, psicologico con el espiritual (Cantillo et al., 2021).
Del mismo modo, otro estudio afirma que el apoyo social (familia) constituye una necesidad en los
cuidadores y un recurso de apoyo al cuidador lo cual disminuye la sobrecarga. Ademas, el apoyo
social (familia) es reconoce como un recurso social y psicolégico que pueden modificar la
experiencia de cuidado y contribuir a un mejor bienestar (Martinez et al., 2019).

Finalmente, el autor de este estudio plantea que “cuidar es un proceso de ayudar a otros a
crecer, propio de la condicion humana”, lo que identifica ocho caracteristicas principales del
cuidado los cuales son: conocimiento, ritmos acelerados, paciencia, sinceridad, confianza,
humildad, esperanza y coraje (Eterovic et al., 2015). Las recomendaciones obtenidas son en base a
las experiencias vividas a diario de las cuidadoras, los cuales ha permitido superar y mantener con
entusiasmo este rol de cuidador. Estas recomendaciones sugeridas tienen el propésito de contribuir
en la mejora del cuidador y de la persona con discapacidad las cuales son: buscar buenos
profesionales de la salud para el tratamiento médico, no descuidarse de las terapias desde el inicio y
en el transcurso de la vida, no desanimarse, tener mucho valor y esperanza.

4.3 ESTRATEGIAS DE MEJORA EN LOS CUIDADORES INFORMALES

No se puede desconocer la importancia del cuidador, ya que influye en la asistencia directa
de la persona con discapacidad, brindado cuidados directos, por lo que resalta la necesidad de
cuidar de quien cuida. Asi como también el enfermero(a) debe dirigir acciones de promocion de la
salud, con el fin de prevenir o disminuir riesgos en la salud en los cuidadores; utilizando el
intercambio de experiencias conjuntas y estimulando a responsabilizarse por su propia salud del
cuidador (Sanchez et al., 2016). Es decir, es fundamental que el personal de enfermeria informe a
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las cuidadoras sobre la importancia de cuidarse a si mismas (autocuidado) y las pautas a seguir para
realizar dicho objetivo (Garcia y Garcia, 2017). Cabe recalcar que es necesario que el personal de
enfermeria instruya al cuidador sobre la relevancia de buscar asistencia especializada con
profesionales de salud.

Los cuidadores sobrecargados, estresados o desgastados, tienen su salud o calidad de vida
amenazados, debido a la responsabilidad de cuidar, por lo que es fundamental que la salud del
cuidador este en dptimas condiciones saludables, para que a partir de esto se pueda cuidar del otro.
Una vez que el personal de enfermeria identifique que estd pasando con los cuidadores, debe
orientar sus cuidados para propiciar estilos de vida saludable, es decir establecer planes de mejora
que contribuyan al cuidador y finalmente ejecutar dichos planes.

Para ejecutar las estrategias de mejora en las cuidadoras informales se realizé las siguientes
etapas:

4.3.1 Identificacién

Una vez reunido e interpretado la informacion, permitird determinar la situacion de salud
que esta viviendo las cuidadoras y dar respuesta a esta.

Al realizar las narraciones al grupo de cuidadores se puede identificar que existe un
desconocimiento sobre la importancia para el ser humano de algunos temas de salud como es:
presion arterial, control del indice de masa corporal, nutricion e hidratacion, el rol de suefio y
descanso, actividad y ejercicio fisico y cdmo manejar el estrés.

4.3.2 Planificacion

Realizar la planeacién de estrategias con el fin de lograr prevenir, minimizar los problemas
de salud

En esta etapa se realizara la planeacion de los siguientes temas de salud identificados:
Presion o tension arterial

La hipertension arterial tiene una alta prevalencia e incidencia en la poblacion,
especialmente en adultos mayores. En pacientes entre 40 y 70 afos, el aumento de 20 mmHg en la
presion arterial sistélica 6 10 mmHg en la presion arterial diastolica duplica de sufrir un evento
cardiovascular, dentro del rango de 115/75 hasta 185/115 mmHg (Pefiaherrera, 2020).

La hipertension arterial en algunos casos es asintomatica y es conocida como una
enfermedad silenciosa. Sin embargo, pueden manifestarse como: mareos al levantarse o al cambiar
la posicion, dolor de cabeza, ansiedad, nauseas y vomitos, sudor excesivo, cansancio, zumbido de
oidos y vision borrosa (Sarmiento, 2019).

Ademas, existe un riesgo de sufrir hipertension arterial, debido a malos habitos alimenticios,
como es un consumo de alimentos en grasas, azucares, sal y falta de actividad fisica.

El valor 6ptimo de la presion arterial debe ser menor o igual a 120/80 mmHg, se considera
hipertension arterial cuando las cifras de presion arterial sistolica son iguales o mayores de 140
mmHg y 90 mmHg en la presion arterial diastolica (140/90 mmHg).

Las recomendaciones de un estilo de vida saludable frente a la hipertension son las
siguientes (Gorddn y Gualotufa, 2015):

0 Nutricion saludable (alimentacion sana y reducir consumo de sodio o sal)
0 Reduccion y estabilizacion del peso (peso corporal normal IMC 18,5 - 24,9 kg/m?)
0 Actividad y ejercicio fisico
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0 Control de estrés
0 Moderacién en consumo de alcohol
0 Suspender el tabaquismo.

Control del indice de masa corporal (IMC)

El indice de masa corporal (IMC), es la medida estandar que indica la relacion entre el peso
(masa corporal en kilogramos) y estatura (metros cuadrados), utilizada especialmente para
determinar el sobrepeso y obesidad en adultos y nifios, es decir de la siguiente manera: IMC = Peso
(kg) + estatura (m?).

Ademas, la OMS en el 2013, clasificd el estado nutricional segun el IMC para mayores de
19 afios en las siguientes categorias (Torres, 2018):

<18,5 (IMC) es desnutricion

18.5 —24.9 (IMC) es normal

> 25 (IMC) es nutricidén en exceso
25 —29.9 (IMC) es sobrepeso

30 — 34.9 (IMC) es obesidad grado |
35 —39.9 (IMC) es obesidad grado Il
> 40 (IMC) es obesidad grado III.

Para controlar el indice de masa corporal (IMC) y mantener en un rango normal (18,5 - 24,9
kg/m?), se recomienda una nutricion e hidratacion saludable y realizar ejercicios fisicos.

O O O O o o o

Nutricion e hidratacién

Es importante el tipo de alimentos que se debe consumir para mantenerse sanos y prevenir
enfermedades cronicas, mejorando la calidad de vida, algunas recomendaciones son (Hidalgo y
Panchana, 2020):

- La alimentacién sana debe consistir en un régimen rico en frutas, verduras, cereales
legumbres, fibras, lacteos con bajos porcentajes de grasas.

- Consumir una variedad de alimentos que contengan proteinas, carbohidratos, grasas
vegetales buenas, minerales y vitaminas.

- Limitar el consumo de grasas vegetales que son solidas a temperatura ambiente como la
manteca vegetal y margarinas, y preferir las grasas vegetales buenas como los provenientes del
aguacate, el aceite de oliva extra virgen, entre otros.

- Consuma preferiblemente carnes blancas como: pavo, pollo (sin la piel) y pescado.
- Prefiera alimentos preparados en el horno, asados, a la plancha o al vapor.

- Evitar el uso excesivo de sal y azicar. Comer menos de 5 gramos de sal o 2000 miligramos
de sodio, cantidad recomendada por la OMS.

- Comer frutos secos, la ingesta recomendada para un adulto sano es comer 50 gramos
diarios, algunos de estos frutos son: nueces, almendras, avellanas, etc.

- Una persona debe ingerir dos a tres litros de agua por dia, para que el organismo pueda
realizar sus funciones y asegurar el buen funcionamiento del rifion. Es decir, tomar minimo 8 vasos
de agua diario (250ml) o refrescos sin azucar (Carvajal et al., 2019).

Se debe recordar la composicion exacta de una dieta equilibrada, diversa y saludable varia
segun las caracteristicas individuales de cada personay esto depende de: edad, sexo, estilo de vida 'y
grado de actividad fisica.

Sapienza: International Journal of Interdisciplinary Studies | Vol. 3| n. 5| Jul - Set | 2022 | e-ISSN: 2675-9780



Recebido: 11/07/2022 -
Aceito: 08/08/2022 .1 en=Za (c<
I

Disponivel: 07/09/2022 nternational Journal of Interdisciplinary Studies i e
p ILSN: o6T5.9780 planary https://doi.org/10.51798/sijis.v3i5.474 224

Rol del suefio y descanso

Dormir le da al cuerpo y al cerebro tiempo para recuperarse del estrés del dia. Después de
una buena noche de suefio la persona se desempefia mejor y tomas mejores decisiones. Dormir lo
ayuda a las personas a sentirse mas alerta, optimista y a tener una mejor relacion con los demas.
Dormir también ayuda al cuerpo a combatir enfermedades. Es asi que algunas personas necesitan
diferentes cantidades de horas de suefio (por ejemplo 9 horas). Sin embargo, la mayoria de adultos
necesitan de 7 a 8 horas de suefio por noche para una buena salud y funcionamiento mental
(Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados Unidos, 2020).

Actividad y ejercicio fisico

Actividad fisica moderadamente intensa de 30 a 60 minutos por dia y realizar casi todos los
dias de la semana, algunas opciones de ejercidos son (Flores, 2021):

Ejercicios de resistencia: caminar o trotar (en forma acelerada), aerébicos (bailar), subir y
bajar escaleras.

Ejercicios de fortalecimiento del sistema 6seo y muscular: sentarse y parase repetitivamente
en una silla o utilizar una banda elastica, flexionar y extender las extremidades ya sea con pesas 0
botellas llenas de arena o agua.

Ejercicios de flexibilidad esto se logra mediante ejercicios de yoga.
Ejercicios de cardio, esto se realiza con rutina de cardio y puede ser de bajo impacto.
Manejar el estrés

Cuando el estrés continla, su cuerpo actia como si siempre estuviera en peligro. Esa gran
cantidad de tension puede influir en el desarrollo de problemas de salud graves, que incluyen:
depresién, ansiedad, enfermedades del corazédn, presion arterial alta y diabetes. Algunas cosas
sencillas que mejoran su salud mental pueden ayudar para manejar el estrés a largo plazo son:

- Realizar ejercicio con regularidad, pueden ser los mencionados anteriormente.

- Ejercer actividades relajantes, pueden buscar programas de bienestar que utilicen ejercicios
de respiracion, meditacion o relajacion muscular.

- Dormir y descansar los suficiente, también mencionado anteriormente.
- Evitar mucho consumo de cafeina
- Concentrarse en lo bueno que realiza cada dia y no en lo que no puede hacer.

- Solicitar apoyo de su familia o amigos (Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados
Unidos, 2022).

Una vez expuesto los fundamentos tedricos de los temas de salud a tratar, se tienen
planificado exponer al grupo de cuidadores con charlas en sus domicilios para que conozcan las
ventajas y desventajas de los mismos y también con videos o mensajes informativos que seran
enviados a la aplicacion de WhatsApp de su numero de celular, para luego ejecutarlo.

Ademas, se debe recordar al cuidador que cuidar su salud propia es importante, para lo cual
se debe fomentar la frase: “cuidarnos para cuidar mejor”.

4.3.3 Ejecucion
Finalmente, donde se va a ejecutar o0 poner en practica las acciones o intervenciones de
enfermeria (plan de cuidados) con el Unico fin de lograr el bienestar del paciente.

Cabe recalcar que en esta etapa se presenta los resultados ejecutados de la planificacién en
forma general de todo el grupo de cuidadoras, mas no se indica valores individuales de cada
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participante. Ademas, el tiempo de ejecucion fue de tres semanas y se logré controlar por medio de
vistas a sus domicilios y por llamadas telefonicas.

Las acciones ejecutadas y los resultados obtenidos son los siguientes:
Presion o tension arterial

Se realizo varias mediciones de la presion arterial en distintos dias con un equipo monitor
automatico de presion arterial de mufieca HEM-6052 de la marca Omron, cumpliendo los pasos
requeridos para ejecutar esta practica. Los resultados en general de las cuidadoras estan dentro del
rango normal (< 120/80 mmHg), por lo que no existe mayor novedad en este tema.

Control del indice de masa corporal (IMC)

Para el control del indice de masa corporal (IMC) se realizd las mediciones de la estatura
con una cinta métrica y posterior se midio el peso con la ayuda de una balanza digital y se procedio
a calcular el indice de masa corporal de cada participante. Los resultados obtenidos son: 6
cuidadoras estan en rango normal (18.5 — 24.9 kg/m?) y 4 cuidadoras estan en un rango de
sobrepeso (25 — 29.9 kg/m?). Por lo que se recomendoé realizar una dieta balanceada y ejercicios
fisicos analizados en la planificacion.

Nutricion e hidratacién

Las cuidadoras conocen los beneficios de una alimentacion saludable y de una correcta
hidratacion. Ademas, estan conscientes que deben realizar una dieta balanceada por los resultados
obtenidos del IMC, por lo que luego de varios dias la mayoria de cuidadoras afirman haber
consumido las recomendaciones de los alimentos saludables como es: frutos secos (nueces,
almendras), frutas (manzana, platanos, sandia, naranjas, peras), verduras (espinaca, brocoli,
remolacha), legumbres (habas, lentejas). También consumieron carnes blancas como el pollo sin la
piel y pescado en una cantidad moderada. Con respecto a la hidratacion tomaron de 6 a 8 vasos
diarios de agua y en algunas ocasiones el jugo sin azUcar.

Rol del suefio y descanso

Todas las cuidadoras manifiestan que duermen de 7 a 8 horas diarias ya que la actividad de
cuidar hace que estén agotadas y también quieren estar al otro dia con energia para atender de la
mejor manera a la persona dependiente y a su familia.

Actividad y ejercicio fisico

Todas las cuidadoras hacen el esfuerzo por caminar unos 30 minutos diarios en la mafana y
al menos de 3 a 4 dias en la semana. En algunos casos esta actividad lo realiza con algun familiar.
Una cuidadora indica que ademas de la actividad de caminar realiza también aerdbicos.

Manejar el estrés

A pesar que no existe la situacion de estrés que requiera atencion medica en el momento de
ejecutar esta etapa, las cuidadoras manifiestan que los ejercicios realizados ayudan a sentirse
aliviados.

Las cuidadoras tomaron conciencia de cuidar su salud es importante ya que es lo que les va
proporcionar energia y fuerza para manejar la situacion, y aplican la frase: cuidarnos para cuidar
mejor”.
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5. CONCLUSION

En conclusion, podemos afirmar que mediante los resultados obtenidos y la triangulacion de
los mismos se definieron las ideas bases, que permitié conceptualizar la labor del cuidador primario
en la atencion a personas con discapacidad en la instancia domiciliaria en base a sus vivencias
diarias. Es asi que, se puede corroborar que el rol del cuidador informal en las actividades diarias se
convierte en experiencias sobre cuidados de enfermeria como: cuidados de higiene diarios,
vestimenta, alimentacion, suministros de medicacion, toma de temperatura entre otros, orientados al
cuidado de la persona con discapacidad. Ademas, realizan otras tareas y roles como como las
labores domésticas y el cuidado del resto de la familia, y por lo general son las madres al cuidado de
su hijo/hija con discapacidad.

También es evidente de las vivencias ocurridas al inicio como cuidador, los cual manifiestan
complicaciones en el momento de alumbramiento, esto se ajusta a los factores de riesgo perinatal
que son lo que se dan por complicaciones durante el parto. Algunas cuidadoras manifestaron ser
madres primerizas y desconocian de estos riesgos, por lo que seria necesario como parte de la labor
de enfermeria, brindar capacitaciones acerca de estos temas en los centros de educacion secundaria.

Es posible afirmar como un aspecto positivo los cambios vividos que adquiere la cuidadora,
ya que por sus visitas muy recurrentes a tratamientos médicos pueden alcanzar conocimientos o
habilidades como, realizar ciertas terapias a su dependiente. Asi como también pueden identificar
las necesidades como gustos, emociones, etc., de la persona a su cargo.

En cambio, un factor negativo que esta presente en la labor del cuidador informal es en su
estado de salud, el cual sufren un gran desgaste, es mas susceptibles de contraer estrés y aumenta el
riesgo de tener problemas en su salud fisica y emocional. No obstante, en ciertos casos, el amor por
su hijo/hija dependiente, ha logrado superar este estrés, segin investigaciones esto se debe al apoyo
social (familia) que constituye una necesidad en los cuidadores y es un recurso de apoyo al cuidador
lo cual disminuye la sobrecarga.

Por otra parte, las cuidadoras por el tiempo y las experiencias diarias vividas, realizan
recomendaciones sugeridas que tienen el proposito de contribuir en la mejora del cuidador y de la
persona con discapacidad, las cuales son: buscar buenos profesionales de la salud para el
tratamiento médico, no descuidarse de las terapias desde el inicio y en el transcurso de la vida, no
desanimarse, tener mucho valor y esperanza.

Finalmente se implement6 estrategias de mejora para los cuidadores informales, esto se
logré cumplir con tres etapas los cuales son: identificar la necesidad, establecer los planes y ejecutar
dichos planes. Es asi que se identificO que existe un desconocimiento sobre algunos temas
importantes de salud como es: presion arterial, control del indice de masa corporal, nutricion e
hidratacidn, el rol de suefio y descanso, actividad y ejercicio fisico y como manejar el estrés. Para lo
cual se planificd realizar charlas en sus domicilios de estos temas y también enviar videos o
mensajes informativos a la aplicacion de WhatsApp de su nimero de celular. No cabe duda que en
la ejecucion tomaron conciencia y cuidaron de su salud realizando la planificacion propuesta. Cabe
recalcar que es importante comprende la situacion que vive el cuidador informal en la atencion a
personas con discapacidad en instancias domiciliarias, lo cual permite al personal de enfermeria
intercambio de conocimientos y descubrir estrategias de mejora para el cuidador.

Las limitaciones de esta investigacion fue la muestra de estudio no es lo suficientemente
amplia y representativa, pues solo lo conforman cuidadores de la ciudad propuesta en el proyecto,
faltaria extender el proyecto de investigacion a otras ciudades de la provincia y la region, asi como
entornos rurales con menos acceso a servicios médicos y condiciones de vida. Por otra parte,
deberia aplicarse un estudio longitud para conocer si existe cambios en las variables de estudio.
Ademas, como limitacion tedrica se establece la falta de informacion sobre medidas de estrategias
de mejoras en los cuidadores, debido a que la mayor parte de investigaciones se fundamenta en
determinar las consecuencias negativas como cuidador/a y no en contribuir aportes de mejorar al rol
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del cuidador/a en su vivencia diaria. Por Gltimo, futuras investigaciones deberan indagar en evaluar
la efectividad de las medidas adoptadas como estrategias de mejora en grupos de cuidadores de
otras ciudades y establecer otras medidas si es necesario.
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