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Resumen

Esta investigacidn tuvo como objetivo general conocer las practicas de autocuidado y la
percepcioén de la salud mental que tienen los cuidadores informales de nifios con discapacidad
psicomotriz que asisten a clinica pediatrica de nivel 3 de la ciudad de Cali-Colombia. La
investigacion se desarrollé a través de un enfoque cualitativo, de disefio fenomenolégico por
cuanto su propdsito principal fue explorar, describir y comprender las experiencias y percepciones
de un grupo de 12 cuidadoras informales de nifios en condicidn de discapacidad psicomotriz. Los
resultados encontrados permitieron identificar que son pocas las practicas de autocuidado que
realizan o conocen, se evidencié que la mayoria relacionan el autocuidado con actividades en
funcidn de su bienestar para que sus hijos estén bien. Aunque no tienen establecidas prdcticas de
autocuidado formal, todas estiman estar y sentirse bien, sin afectacion de la salud mental ni fisica,
entendiéndose que su condicidon de madres las hace resilientes, aferradas a la esperanza de ver
algun dia a esos nifios caminando. En conclusién, las practicas de autocuidado que realizan las
cuidadoras informales de estos nifios, sin importar la severidad de su discapacidad, les ha
permitido la percepcién de su salud mental como adecuada y no consideran buscar apoyo
psicoldgico. El rol de madre podria considerarse un sesgo con relacién a la sobrecarga, como ellas
lo perciben y no ser determinante en la percepcion que tienen de su estado de salud mental.

Palabras clave: practicas de autocuidado, cuidadores informales, discapacidad psicomotriz,

salud mental.

ABSTRACT:

The present investigation had as a general objective to know the self-care practices and the
perception of mental health that informal caregivers of children with psychomotor disabilities who
attend a level 3 pediatric clinic in the city of Cali-Colombia have. The research was developed

through a qualitative approach, with a phenomenological design, since its main purpose was to



explore, describe and understand the experiences and perceptions of a group of 12 informal
caregivers of children with psychomotor disabilities. The results found made it possible to identify
that there are few self-care practices that they carry out or are aware of, it was evidenced that the
majority relate self-care to activities based on their well-being so that their children are well.
Although they do not have established formal self-care practices, they all estimate that they are
and feel well, without any affectation to their mental or physical health, understanding that their
condition as mothers makes them resilient, clinging to the hope of one day seeing those children
walking. In conclusion, the self-care practices carried out by informal caregivers of children with
psychomotor disabilities, regardless of the degree of severity, have allowed them to have a
perception of their mental health as adequate and they do not consider the need to seek
psychological support. The role of mothers could be considered a bias in relation to the overload
of the caregiver as they perceive it and not be determinant in the perception they have of their
state of mental health.

Keywords: Self-care practices, informal caregivers, Psychomotor Disability, mental health.

1. Introduccién

Para la sociedad, la salud es considerada uno de los derechos fundamentales y asi aparece
consagrada en la Declaracién Internacional de los Derechos Humanos (Asamblea General de las
Naciones Unidas, 1948). Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (1984) representa el
estado dptimo de bienestar (fisico, mental y social) y no solamente la ausencia de enfermedad.

Por su parte, Quesada et al. (2014) define la salud la como “el proceso o estado
consecuente de afeccién de un ser vivo, caracterizado por la alteracion de su estado de salud”
(Conde et al. 2014, p. 569).

En el mundo, hay situaciones en las que los individuos experimentan desigualdades

significativas en materia de salud, como en el caso de las personas con discapacidad. “Las



personas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, en interaccidn con diversas barreras, pueden obstaculizar su
participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones” (Organizacion
Panamericana de la Salud, 2021, parr. 1). Para la Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad - ONU (2006) y la Organizacion Mundial de la Salud y Banco
Mundial (2002) la discapacidad hace referencia a las personas que presentan deficiencias fisicas,
intelectuales, mentales o sensoriales a largo plazo, por lo cual, encuentran obstaculos de diversa
indole al relacionarse con su entorno, lo que impide su plena y efectiva participacién en la
sociedad en igualdad de condiciones.

De acuerdo con los datos presentados por el Banco Mundial (2021) “alrededor de 85
millones de personas en América Latina y el Caribe tienen algun tipo de discapacidad, lo que
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equivale a 14,7% de la poblacién total” (parr. 1) observdndose que la mayor prevalencia esta en
los paises en desarrollo. Entre 110 y 190 millones de personas, equivalente a una quinta parte de
la poblacion mundial, se ven afectadas por discapacidades importantes.

En Colombia, se ha establecido a través de la Resolucién 113 de 2020 el Registro de
Localizaciéon y Caracterizacidn de Personas con Discapacidad (RLCPD), medio por el cual se registra
la informacidn resultante del procedimiento de certificacion de discapacidad, a fin de establecer
su caracterizacién. Segun este registro el 2,6% de la poblacién nacional presenta alguna
discapacidad. De acuerdo con los registros administrativos del MSPS se estima que, para agosto de
2020, cerca de 1,3 millones de colombianos (8% de la poblacién) presentaban alguna discapacidad.
Las entidades territoriales con mayor nimero de personas con discapacidad son: Bogota (18,3%),
Antioquia (13,8%), Huila (5,1%) Santander (4,7%) y Cali (4,2%). De acuerdo con el grupo etario, la

poblacién adulta discapacitada representa el 37%, la poblacidon joven el 15% y la poblacién infantil



el 8%. Por género, las femeninas estan representadas por 6,3% las de edad infantil y 12,8% las
Jévenes; los masculinos por 9,3% de edad infantil y 17,3% los jovenes (RLCP,2020).

En el Valle del Cauca, para marzo de 2020, la poblacidn total de personas con
discapacidad se distribuia en: 6% la poblacidn infantil y 94% la poblacién adulta. En total se
reportaron 131.916 personas con discapacidad de las cuales 8.906 son nifios, nifias y adolescentes
y 123.808 adultos (RLCPD-SISPRO, 2020). En Cali, a 31 de julio 2020, se reportaron un total de
6.121 nifios, nifias y adolescentes entre los 0-18 afios que con alguna alteracién permanente
reciben ayuda de algin miembro del hogar; 35% de la ayuda es de personas externas no
empleadas, 65% de otras personas empleadas.

Segun la OMSy el BM (2011) “La experiencia de la discapacidad que resulta de la
interaccion entre las condiciones de salud, los factores personales y ambientales varia
enormemente” (p. 7), es decir, que las personas con discapacidad son diversas y heterogéneas,
esto debido a los diferentes tipos de discapacidades que existen: sensorial, intelectual, psiquica y
fisica. La discapacidad sensorial engloba a los individuos que presentan deficiencias visuales y/o
auditivas, ademas presentan dificultades de lenguaje y comunicacién. La discapacidad intelectual
se encuentra caracterizada por la disminucién de las funciones mentales, incluida en ellas las
superiores como el aprendizaje, la inteligencia y las funciones motoras. La discapacidad psiquica
congrega a los individuos que sufren trastornos cerebrales. Finalmente, dentro de la discapacidad
fisica se clasifican las personas que tienen alteraciones que le impiden tener una actividad fisica
dentro de la normalidad. Dentro de estos emerge la discapacidad psicomotriz que hace referencia
a la restriccidon o ausencia, como consecuencia de una deficiencia, de la capacidad para realizare
una actividad dentro de los estdndares considerados como normales. Esta estrechamente
relacionado con déficit en las funciones mentales especificas de control tanto de los actos motores

como de los psicolégicos. Para comprenderlo, se considera la psicomotricidad como la accidn del



sistema nervioso central, que genera una conciencia sobre los movimientos que se realizan, por
medio de los patrones motores como la velocidad, el espacio y el tiempo. Asi mismo, la
psicomotricidad esta compuesto por dos aspectos (psiquismo y motriz) que constituyen el proceso
de desarrollo integral. La palabra motriz se refiere al movimiento y la psico refiere a la capacidad
mental, en sus dos fases: cognitiva y socioafectivo (Limifiana, 2004).

De acuerdo con la clasificacion internacional de la discapacidad, se incluyen las
deficiencias en las funciones de control psicomotor como: retraso en el desarrollo, adopcién de
postura, catatonia, ecopraxia y ecolalia y calidad de la funcién psicomotora, entre otros. Quienes
padecen de este tipo de discapacidad, sea cual fuere su clasificacién, experimentan dificultades a
nivel funcional en uno o mds dominios de aprendizaje primario: psicomotriz, cognoscitivo y
afectivo, por lo cual, un gran nimero de casos requieren ayuda o cuidados especiales para realizar
sus actividades diarias (Limifiana, 2004), en tal sentido son consideradas personas dependientes.

Seglun Mendoza-Suarez (2014) se comprende como persona dependiente a quien por
“motivos de edad, enfermedad o discapacidad, y ligadas a la pérdida de autonomia fisica, sensorial,
mental o intelectual, precisa con caracter permanente la atencion de otra persona para realizar las
actividades basicas de la vida diaria” (p. 13). Ante esto, los cuidados personales constituyen las
actividades que mayor inversién de tiempo requieren, de alli que, el cuidador se convierta en el
medio principal, a través del cual se proveen cuidados especificos y especializados a los pacientes
con alguna limitacién o discapacidad.

En Colombia, de acuerdo con datos aportados por el Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica [DANE] (2020), para el 2020 la poblacién que brindaba cuidados directos a
personas con discapacidad estaba constituida por 14.4% de hombres y 29% de mujeres, estas
ultimas realizaban tres cuartas partes del trabajo no remunerado, equivalente al 76.2%, de

manera que, los cuidados y apoyo a personas con discapacidad estan sustentados principalmente



por las mujeres. La edad promedio de las personas que brindan cuidados directos es de 33 afios
(en ambos casos). Del grupo de mujeres 60% tienen entre 20 y 40 afios, 14.2% son jovenes
menores de 20 afios y 7.9% tienen 55 o mas afios. En el caso de los menores o nifios con
discapacidad, las personas que los cuidan son principalmente sus madres y en menor medida sus
padres (Departamento Administrativo Nacional de Estadistica DANE, 2018).

Estos datos sociodemograficos son comparables con los reportados por Carrillo et al. (2014)
en Colombia; Delgado et al. (2021) en Ecuador; Franco y Gardufio (2019); Mufoz-Campos, et al.
(2015) en Méxicoy Lépez et al. (2015) en Espafia, cuyos datos sefialan que como cuidadores
informales predominan siempre las mujeres y en la mayoria de los casos tienen edades
comprendidas entre los 30 a 60 afos, con grado de instruccién en su mayoria de nivel técnico
medio, casadas y de estrato socioecondmico medio y cuyo horario de trabajo en atencion a
pacientes es de aproximadamente 12 horas.

Asi mismo, en el territorio nacional, hay 6.2 millones de personas que reciben cuidados
directos por parte de otros integrantes de sus hogares, a razén de 0.72 receptores de cuidados por
cada persona cuidadora. La mayoria de los pacientes (55.7%) tienen menos de 5 afios, a ellos se les
dedica 77.1% del tiempo total de cuidados que se invierte en el territorio, otro 34.8% son personas
con edades entre 5 a 14 afios, ellos reciben 17.1% del tiempo de cuidados, mientras que 4.1% son
adultos de 65 afios y mas, quienes son beneficiarios del 2.2% del tiempo que se destina a cuidados
y apoyo. Para cada grupo de edad la actividad preponderante durante la que se reciben cuidados
directos es distinta (DANE, 2018).

Cuando una persona asume el rol de cuidador disminuyen sus posibilidades de
desempenar actividades para fomentar su desarrollo personal remunerado y de participacion
social, entre otros. Asimismo, influye en el tiempo que dedican a sus propios cuidados personales,

generandose con ello una carga que se ve reflejada en estrés, ansiedad, depresidn, entre otras. Al
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respecto, se comprende el estrés como “un trastorno compuesto por sintomas tipicamente
asociados con estado de animo disférico (como la tristeza, desesperanza, auto depreciacion e
inutilidad)” (Antunez y Vinet, 2011, p. 50). Por su parte, la ansiedad, es descrita “en torno a los
sintomas fisicos de excitacidn, ataques de panico, tension muscular y miedo (temblor o desmayo)”
(Antunezy Vinet, 2011, p. 50) y se caracteriza por la relacion entre los estados prolongados de
ansiedad con respuestas agudas de miedo. Dentro de ella se evidencian componentes afectivos
relacionados con el estrés que en conjuncidn con otros sentimientos como miedo y rabia pueden
aparecer cuando el individuo no es capaz de dar una respuesta a los estimulos recibidos (Chaves y
Cade, 2004).

De acuerdo con los datos del DANE (2018) se estima que las personas cuidadoras, al
destinar una buena proporcidn de su dia al cuidado de otros, tienden a descuidar su propia salud y
cuidado, invierten 5% menos tiempo en su cuidado personal en comparacion con no cuidadores —
en promedio 10 horas con 13 minutos, incluyendo el tiempo que destinan a dormir, 31 minutos
diarios menos.

El cuidador asume un compromiso y responsabilidad con el enfermo y su familia, que le
genera agotamiento fisico y mental que repercuten en lo socioecondmico, esto lo puede llevar a
transformarse en un paciente mas, como consecuencia este conjunto de sintomas se ha
conceptualizado bajo el termino de sobrecarga del cuidador o sindrome del cuidador (Barrera et
al., 2013; Cruz-Rivas y Ostiguin, 2011; Mendoza-Suarez, 2014). La obligacién puede llevar a que los
cuidadores experimenten sentimientos de sobrecarga y estrés que de no ser tratados terminan
por generar comportamientos negativos hacia si mismos y hacia los demas, con el consecuente
abandono de actividades de autocuidado y deterioro de su calidad de vida, a llevar al abandono

del cuidado, maltrato hacia la persona con discapacidad y al descuido de los demas integrantes de
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la familia (Cortés et al., 2020; De los Reyes et al., 2015; Gémez-Ramirez et al., 2019; Rubio et al.,
2015; Vargas et al., 2010).

Desde el ambito de la salud mental, considerada esta como “un estado de bienestar en el
cual cada individuo desarrolla su potencial, puede afrontar las tensiones de la vida, puede trabajar
de forma productiva y aporta algo a su comunidad” (OMS, 2022, p. 1), se evidencia que los
cuidadores presentan dafios en la salud mental como consecuencia del desgaste emocional
ocasionado por la sobrecarga, la afectacidon en el estilo de vida, otras variables asociadas con la
ansiedad y la depresién, entre otros (Herrera et al., 2020).

Frente a todos estos planteamientos se evidencia la necesidad de reconocer, a través de la
mirada de los propios cuidadores, las perspectivas que poseen en relacidn con las practicas de
autocuidado y salud mental. En correspondencia con esto, se realizd una revisidn sistematica para
conocer los estudios cientificos que se han establecido sobre el tema, de forma tal que se
pudieren identificar las brechas de conocimientos existentes y los aportes metodoldgicos.

Mediante una revisidn sistematica de ensayos clinicos y otros estudios publicados en los
ultimos 10 afos, en cuidadores primarios informales de nifios y adolescentes con Paralisis Cerebral
(PC),que evaluaran practicas de autocuidado para mejorar la calidad de vida asociada a la salud de
éstos, al igual que Quinteros et al.(2017), se concluyé que no se encuentran evidencias claras en
las que se refieran practicas de autocuidado y su efecto en el mejoramiento de la calidad de vida
en los cuidadores de nifios y adolescentes con PC. Se encontraron, con mayor frecuencia,
publicaciones de estudios relacionados con el autocuidado en cuidadores informales de personas
mayores con diferentes tipos de discapacidad, como el desarrollado por Zhao et al. (2019) cuyo
objetivo consistid en examinar el efecto de las intervenciones basadas en Internet para mejorar la
salud mental de los cuidadores familiares de personas con demencia aplicando una metodologia

de revision sistematica. Ese estudio pretendid conocer si las intervenciones a través del internet



12

generaban algun efecto en la salud mental de los cuidadores informales de personas con
demencia. Los resultados de dicho estudio evidenciaron que las puntuaciones de depresion
cayeron un promedio de 0,23 y las de ansiedad 0,32 puntos después de las intervenciones basadas
en la Web, sin embargo, en términos de afrontamiento, dolor y estrés, las intervenciones basadas
en la Internet mostraron un efecto pobre. Se concluyé que dar apoyo psicoldgico profesional
mediante intervenciones basadas en internet, logra mejorar la salud mental de los cuidadores.

En ese mismo orden de ideas, se encontro el trabajo presentado por Petrovic y Gaggioli
(2020) cuyo objetivo fue analizar las herramientas digitales de salud mental para cuidadores de
adultos mayores. Se llevé a cabo a través de una revisidn sistemadtica y sus resultados arrojaron
que las herramientas digitales de salud mental se dividen en tres categorias: para desarrollar
habilidades, para educar a los cuidadores y para ayudar con las tareas de salud mental del
cuidador. Concluyen que las intervenciones de salud mental digital en general contribuyen a
reducir la carga del cuidador con la limitacion de abordar solo un aspecto de todas las necesidades
que posee el cuidador.

Otro de los estudios considerados es el presentado por Sun et al. (2019) cuyo propésito fue
investigar las prioridades y directrices existentes para mejorar el apoyo de los cuidadores
informales, para lo cual realizaron una revisidn temdtica que permitié determinar que se
necesitan mayores investigaciones para caracterizar aun mas a los cuidadores con alto riesgo de
sobrecarga, asi como, para comprender las necesidades especificas de los cuidadores, ademads de
explicar las interrelaciones entre los resultados del cuidador/paciente y probar intervenciones
innovadoras y escalables que permitan mejorar su salud mental.

En un estudio realizado por Smith et al. (2019) se examinaron las siguientes conexiones en
una muestra de cuidadores de los Estados Unidos (N = 105) y México (N= 148) en cuanto a cargay

salud mental y deficiencias relacionadas, a través de la carga del cuidador. Este estudio se llevé a
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cabo a través de una metodologia de enfoque cuantitativa de tipo correlacional y descriptivo. Los
resultados del estudio descubrieron relaciones significativas entre las deficiencias afines con la
carga del cuidador y su salud mental. Los hallazgos destacan una serie de objetivos de intervencion
importantes para los cuidadores y las familias, incluida la carga del cuidador y la salud mental.

En otra revisidn sistematica, Freitas et al. (2022) tenia como objetivo evaluar la evidencia
cuantitativa sobre la asociacion entre el cuidado informal y la salud mental en los jévenes
cuidadores. Los resultados mostraron que ser un cuidador joven se asocié con una mala salud
mental comparados con sus compafieros no cuidadores. Se concluye que para establecer si el ser
cuidador joven conduce a una mala salud mental, las investigaciones futuras deberdn centrarse en
abordar limitaciones metodoldgicas que se identifican como brechas, tales como la falta de
grupos de comparacion necesarios para determinar si el estado de salud mental de los cuidadores
difiere del de los no cuidadores y se pueda informar mejor la asignacién de qué tipo de apoyo y
recursos son los apropiados para optimizar su salud mental. Asi mismo, un estudio semejante fue
llevado a cabo por Lacey et al. (2022) el cual tenia como objetivo revisar y resumir varios estudios
gue evaluaran el estado de salud mental y fisico de los cuidadores jovenes y encontraron que los
cuidadores jovenes tenian una salud fisica y mental mds pobre, en promedio, que sus pares no
cuidadores. En promedio, la funcién de cuidador tiene un efecto negativo en la salud en términos
generales en especial a las mujeres que brindan cuidados en el hogar y dedican muchas horas de
atenciodn. Estos autores consideraron como brecha que la evidencia es relativamente débil y se
necesita mas investigacidn cuantitativa, particularmente con disefio longitudinal que evalie los
resultados de la salud en cuidadores jévenes.

También se encontrd la revision sistematica de varios estudios desarrollada por Andrade et
al. (2022), donde se pretendia identificar la relacién entre la alfabetizacion y la salud mental

positiva de los cuidadores familiares. Los resultados reflejan que ninguno de los estudios relaciona
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la salud mental y la alfabetizacién en los cuidadores. Sin embargo, fue posible identificar,
predictores de salud mental y autoeficacia, como sobrecarga y falta de informacion y apoyo en el
proceso de atencidn, es decir, que el conocimiento de estos factores puede contribuir para la
reduccion de los determinantes negativos de la salud mental de los cuidadores y la resolucidn de
estrategias para atender sus necesidades.

El estudio de Arias et al. (2018) consistid en una revision sistematica orientada a identificar
las consecuencias del Sindrome de Burnout en cuidadores informales. Los resultados mostraron
que este sindrome afectd negativamente la calidad de vida de los cuidadores familiares al
presentar mayor agotamiento emocional, que los cuidadores profesionales. Concluyen que los
cuidadores de personas con discapacidad presentan un alto riesgo de padecer sindrome de
Burnout, manifestandose de manera severa, en los niveles de agotamiento emocional y baja
realizacién personal. Consideran necesarios trabajos o intervenciones que aborden este tema, no
obstante, pese a que se han realizado diversos estudios sobre esta problematica, no se evidencia
fuentes cientificas especificas que determinen la relacién entre practicas de autocuidado y salud
mental percibida en cuidadores.

Campo et al. (2011), realizaron un estudio experimental multidisciplinar para proporcionar
atencién a cuidadores informales y demostraron que, a partir de las acciones de prevenciény
seguimiento, asi como la formacidn psicoeducativa dirigida a cuidadores, mejora la calidad de vida
y a su vez la de los pacientes.

Van Roij et al. (2021) evaluaron el compromiso con el autocuidado y la resiliencia
en familiares de pacientes con cancer avanzado y su asociacidén con la carga del cuidador,
por medio de un estudio prospectivo longitudinal, multicéntrico y observacional, cuyos
resultados sefialaron que un nimero significativo de familiares de pacientes con cancer

avanzado experimenté una alta carga del cuidador. Concluyen que, dado que mas
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autocuidado y resiliencia se asocian con una menor carga del cuidador experimentado, es
importante crear conciencia sobre el potencial beneficioso del autocuidado, extrapolando
su aplicabilidad en cuidadores de nifios con discapacidad.

Cheng et al. (2019) desarrollaron una revision sistematica orientada a evaluar los estudios
encaminados a mejorar el cuidado de las personas que atienden a estos pacientes. Los resultados
proporcionan una visién enfocada en los métodos usados en programas de intervencidn, junto con
los mecanismos de cambio asociados con estos métodos. Se acota que los programas
psicoeducativos junto con los psicoterapéuticos han resultado consistentemente efectivos para
reducir la angustia de los cuidadores y son adecuados para impartirse en formato grupal. Los
autores concluyen que las técnicas psicoterapéuticas se utilizan cada vez mas con eficiencia para
ayudar a los cuidadores, con la ayuda de una adaptacion exitosa para medios de entrega
educativos o tecnoldgicamente avanzados. Se necesita mas investigacion sobre los mecanismos
terapéuticos para comprender cdmo funcionan las técnicas y cdmo se pueden refinar ain mas.

Las investigaciones revisadas han permitido determinar que la mayoria de los estudios
publicados en los ultimos 5 afios, que guardan relacién con el tema, han sido revisiones
sistematicas para determinar los efectos del sindrome del cuidador, los recursos tecnoldgicos y
psicoterapéuticos que pueden implementarse para disminuir los mismos, ademds de estudios
cuantitativos para el grado de afectacién. Solamente se encontré un estudio relacionado con el
autocuidado del cuidador, pero ninguno reciente relacionado con cuidadores de nifios con
discapacidad psicomotriz.

Al buscar estudios relacionados con practicas de autocuidado en cuidadores de nifios con
discapacidad y salud mental de los cuidadores, se encontraron algunos relacionados con practicas
de autocuidado para mejorar la calidad de vida asociada a la salud de los cuidadores primarios

informales de nifios y adolescentes con paralisis cerebral, pero no se encontré evidencia
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concluyente que describiera las practicas de autocuidado y su efecto en su salud mental por lo que
los mismos autores consideran que es necesario realizar mas estudios al respecto de este tema
(Quinteros et al.,2017).

En general, la mayoria de los estudios publicados estan basados en cuidadores de adultos
mayores con diversas limitaciones y con enfermedades crénicas y no en menores de edad con
discapacidad psicomotriz (Guato-Torres y Mendoza-Parra, S. 2022); (Moreno Rodriguez, 2021).

En la revisién de los estudios se pone en evidencia que se requiere conocer mas de cerca
la necesidad de realizar intervenciones que permitan conocer las necesidades propias del cuidador,
asi como, la percepcidn de su salud mental. De igual manera, los estudios instan a concientizar a
los cuidadores sobre los beneficios que ofrece el autocuidado para disminuir los sintomas de
agotamiento y sobrecarga.

En correspondencia, se observd que no hay suficiente soporte empirico de investigaciones
cualitativas que reflejen desde las perspectivas de los propios cuidadores, sus necesidades de
autocuidado y salud mental, mucho menos, en el campo de cuidados de nifios con discapacidad
psicomotriz, por lo tanto, este estudio resulta relevante por cuanto aporta un primer
acercamiento al tema del autocuidado y la salud mental de los cuidadores de estos nifios.

A partir de las brechas que se identifican en los estudios se planted como pregunta de
investigacion: ¢ Qué practicas de autocuidado tienen los cuidadores informales de nifios con
discapacidad psicomotriz y como se relacionan con su salud mental percibida?

En funcidon de este interrogante, el objetivo principal de la investigacién fue conocer las
practicas de autocuidado y la relacién de estas con la salud mental percibida de los cuidadores
informales de nifos con discapacidad psicomotriz y, se establecieron como objetivos especificos:

- Caracterizar las funciones que tienen los cuidadores de nifios con discapacidad psicomotriz.
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- Identificar las practicas de autocuidado que favorecen y afectan la salud mental percibida
de los cuidadores informales de nifios con discapacidad psicomotriz.
- Conocer la percepcion que tienen los cuidadores sobre su salud mental.

En correspondencia con los objetivos propuestos se plantearon los siguientes supuestos:
los cuidadores informales de nifios con discapacidad psicomotriz describen las funciones que
tienen a su cargo de forma clara, asi como la afectacién en su salud mental pero no cuentan
con conocimientos sobre las practicas que favorecen y afectan su salud mental.

Este estudio se planea con enfoque cualitativo, aspecto que le otorga relevancia
cientifica a la investigacién, por cuanto explora uno de los caminos que se debe fortalecer en las
ultimas investigaciones sobre la tematica en esta poblacién particular. La mayoria de los estudios
encontrados son de tipo cuantitativo.

Por otra parte, la investigacion se inclind a construir un nuevo conocimiento en relacion
con las practicas de autocuidado y su influencia en la salud mental del cuidador, al analizarlas
desde estos cuidadores informales de nifios con discapacidad psicomotriz, permitiendo identificar
factores de riesgo y factores protectores que fomenten el autocuidado y promover el
mejoramiento de sus practicas de autocuidado que potencialicen su salud mental, teniéndose en
cuenta las particularidades de estos cuidadores informales.

Ser cuidador genera agotamiento, tanto mental como fisico, lleva a que se descuide su
propia salud en todos los ambitos, a llevar al abandono del cuidado, al maltrato hacia la persona
con discapacidad y al descuido de la familia, ademas de afectar su salud mental. Conocer el sentir
y las diferentes limitaciones que consideran los cuidadores informales frente a su autocuidado, en
relacidn con su salud mental percibida, generaria insumos importantes para programas integrales
tanto para el nifio como al cuidador que incluyan sus propios recursos personales y contextuales,

identificar las redes sociales con las que cuentan tanto el cuidador como el que esta siendo
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cuidado, ademas de otros recursos que favorezcan la salud mental de las dos partes. Garcia-
Cantillo et al., 2021.

Esta investigacidn pretendid proporcionar una vision general de la salud mental percibida
de cuidadores informales que asisten a una clinica pediatrica nivel 3 de la ciudad de Cali, para lo
cual se establecieron categorias de analisis en cada una de las dimensiones fisicas, psicoldgicas y
sociales de sus practicas de autocuidado y del estado de bienestar psicoldgico y social.

Desde el campo de la psicologia de la salud la investigacion pretendid abordar los procesos
mentales (percepciones) y conductuales (practicas de autocuidado) de los cuidadores de estos
nifios , en atencién a la salud y el bienestar mental (salud mental), con base al modelo de
creencias sobre la salud propuesto por Maiman y Becker (1974), puesto que este modelo plantea
la disposicidn que tienen algunas personas para adoptar una conducta de salud de acuerdo a la
percepcidn que tengan de ser susceptibles de enfermar y de que pueden tener consecuencias
graves si se enferman, otras no se perciben en riesgo si consideran que su labor o acciones no
ameritan tener prevenciones, lo que conllevaria a un factor condicionante de comportamiento, ahi
la importancia de este estudio, donde las creencias o percepciones de un acto o labor, como la de
ser cuidador, puede ser considerado o no, de riesgo para la salud mental, y las creencias que
tengan sobre los beneficios que tiene el autocuidado sobre la salud mental.

El abordaje de los objetivos tiene un impacto social, por cuanto, permitieron conocer,
desde la perspectiva de los propios cuidadores, las practicas de autocuidado que favorecen su
salud mental, garantizando con ello un aporte de gran baluarte para quienes ejercen este rol,
permitiéndole conocer las mismas y ponerlas en practica para evitar la sobrecarga y mantener una

adecuada salud mental.
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En correspondencia con todos estos planteamientos se indagaron los referentes
conceptuales, epistemoldgicos y tedricos que permitieron comprender y orientar las categorias de
investigacion.

Para comprender la sobrecarga a la cual se someten los cuidadores de los nifios con
discapacidad psicomotriz, fue necesario, en primer lugar, comprender en qué consiste la misma. Al
respecto, se define la misma como la restriccidon o ausencia de la capacidad para realizar una
actividad dentro de los patrones considerados normales para un individuo como consecuencia de
una deficiencia o dificultad de funcionamiento del sistema nervioso central (Limifiana, 2004). De
acuerdo con Herndandez-Corral y Ojeda-Vargas (2016) las personas con discapacidad psicomotriz
son dependientes para poder llevar a cabo las actividades de la vida diaria (alimentacién, aseo
personal, salud, rehabilitacién, entre otros), “fomentar la maxima independencia en la persona
dentro de sus condiciones, promover el autocuidado y prepararla para una vida social y familiar de
la mejor manera posible y con calidad” (p. 40).

Estas acciones son llevadas a cabo normalmente por un cuidador que en la mayor parte de
los casos es un familiar, sin la capacitacidon adecuada para desempenfiar su rol con éxito (Alves,
2019). Ser cuidador genera agotamiento y sobrecarga, que se ve reflejado en la afectacion tanto
fisica como mental. Vargas y Afanador (2010) han sefialado que, como cuidador, es probable que
la persona presente sintomas de depresién o ansiedad o sea problemas de salud mental.

El cuidador se puede clasificar principalmente en dos tipos: el cuidador formal que ha
recibido una capacitacién especifica y que recibe una remuneracion por su trabajo y su atencion es
mas clinica y los cuidadores informales, quienes no poseen entrenamiento formal para suministrar
los cuidados, ni reciben compensacion econdmica por realizar esta tarea, generalmente
pertenecen al entorno préximo de la persona dependiente (Gonzalez et al., 2021; Montoya et al.,

2018).
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En relacion con la salud mental del cuidador, estudios como los desarrollados por Sun et al.
(2021), Van Roij (2021), Zhao et al. (2019), dejan ver que la misma se ve afectada en altos niveles
generando ansiedad, depresidn y otros trastornos que pueden llegar a alterar la conducta del

III

individuo y a afectar su vida. Al respecto, se comprende la salud mental “como una alteracion de
tipo emocional, cognitivo y/o del comportamiento en el que quedan afectados procesos
psicoldgicos basicos, lo cual dificulta en la persona su adaptacion al entorno, creando malestar
subjetivo” (Carvajal et al., 2020, p. 8).

En funcidn de los sintomas que han presentado los cuidadores, se ha consolidado el
sindrome del cuidador o sindrome de sobrecarga que consiste en “un estado de agotamiento
emocional, estrés y cansancio, que afecta directamente las actividades de ocio, relaciones sociales,

|II

libertad y equilibrio mental” del cuidador (Torres-Avendafio, 2018, p. 262). Esta se constituye
como un estado en el cual el cuidador percibe la influencia negativa del cuidado, en diferentes
aspectos de su vida como en la salud mental y fisica, la interaccion social y su economia. Este
sindrome tiene diversas caracteristicas asociadas a la sobrecarga, entre las cuales se encuentra el
grado de dependencia para realizar actividades de la vida diaria del sujeto de cuidado y el nimero
elevado de horas al cuidado.

Para evitar la sobrecarga, se hace necesario que el cuidador ponga en practica acciones
gue le permitan cuidarse fisica y emocionalmente, permitiéndole tener un adecuado estado de
salud. Estas acciones son conocidas como practicas de autocuidado. El autocuidado hace
referencia a la facultad que tienen los individuos para cuidar de si mismos, en ello se incluye el
cuidado fisico y emocional. Por esta razén, abarca una serie de acciones propias que promueven y
favorecen la salud y el bienestar propio (Guato-Torres y Mendoza-Parra, 2022). En atenciéon con

esto, las practicas de autocuidado pueden definirse como “la practica de actividades que las

personas inician y hacen por si mismas, para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar,
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contribuyendo de forma especifica a la integridad estructural, funcionamiento y desarrollo
humano” (Orem, 1983, p. 55). Estas practicas de autocuidado estan orientadas principalmente a
gue el individuo alcance su bienestar psicoldgico, por ello, encuentra su fundamento en la teoria
del bienestar psicoldgico, pues, la misma se constituye como un modelo integrado de desarrollo
personal y percibe el bienestar como resultado del desarrollo del potencial humano, integra las
teorias del desarrollo humano éptimo, el funcionamiento mental positivo y las teorias del ciclo
vital, bajo un modelo multidimensional (de base eudemaénica) estructurado en seis dimensiones
(obtenidas mediante analisis factoriales exploratorios y confirmatorios). El modelo tedrico de Ryff
(1995) comprende: autoaceptacion, relaciones positivas, dominio del entorno, autonomia,
propdsito de vida y crecimiento personal.

En funcion de cada uno de los elementos que propone esta teoria se pudo analizar la
percepcién que tienen los cuidadores informales de nifios con discapacidad psicomotriz sobre las
practicas de autocuidado y su influencia en la salud mental de si mismo, por tanto, estos
complementos tedricos deberan profundizarse para obtener mayor orientacion al respecto.

2. Método

Modalidad de investigacion

La investigacion se desarrollé a través de un enfoque cualitativo, de disefio
fenomenolégico por cuanto “su propdsito principal ha sido explorar, describir y comprender las
experiencias de las personas con respecto a un fendmeno y descubrir los elementos en comun de
tales vivencias” (Hernandez et al, 2016, p. 492). En el caso de este estudio la investigacion ha
pretendido explicar el fendmeno de las practicas de autocuidado y su relacidn en la salud mental
de los cuidadores informales de nifios con discapacidad psicomotriz para, a partir de ello,

comprender el conocimiento que poseen los participantes sobre las practicas de autocuidado y
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salud mental, conocer las practicas de autocuidado que realizan los participantes para evitar la
sobrecarga e identificar aquellas que favorecen su salud mental.

Participantes

Se escogieron 12 cuidadores informales (madres o familiares cercanos) de nifio(a)s con
discapacidad psicomotriz de cualquier grado de severidad, que asistieron a una Clinica Pediatrica
nivel 3 de la ciudad de Cali. Se seleccionaron de forma intencional, teniendo en cuenta como
criterios de inclusién que fuesen cuidadores familiares principales de nifios en situacién de
discapacidad psicomotriz o pardlisis cerebral, con un minimo de dos afios como cuidador y que
aceptaron a participar en la investigacién firmando el consentimiento. Como criterios de exclusién
se tuvo en cuenta que los cuidadores presentaran alguna discapacidad o limitacidn fisica.

De las 12 personas cuidadoras entrevistadas que participaron en el estudio, todas son
mujeres, 10 de ellas son las madres y 2 son las abuelas de los menores con discapacidad. La menor
de las madres tiene 19 afios y la de mayor edad es una de las abuelas de 68 afios. Siete de las
cuidadoras entrevistadas conviven con sus parejas, y 6 de ellos son los padres del menor con
discapacidad y uno es el abuelo, las demas viven con otro hijo y la menor de las cuidadoras vive
con sus padres y un hermano. La edad de los menores con discapacidad psicomotriz esta entre los
2y 16 afios. Tres de las cuidadoras tienen estudios técnicos, una es auxiliar de enfermeria, otra
técnica en Marketing digital y una de ellas curso hasta séptimo semestre de Administracion de
Empresas. De las 12 cuidadoras, 4 de ellas viven en otros municipios aledafios a la ciudad de Cali.

Ver tabla 1 y donde se presentan otras caracteristicas de las participantes.



Tabla 1

Caracterizacion de las 12 Cuidadoras Informales de Nifios con Discapacidad Psicomotriz
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entrevistadas
Cuidador Edad Nivel Parent. Proced. Estado No. Estrat.s  Régimen Edad Diagn. o Tiemp
Educac con el civil de hijos oci- de del tipo de de
menor eco. Segurid menor discapacid  cuidado
con Social con ad
discap. disc.
E01-D.O 40a Primari madre Caloto Soltera 2 1 Subsidi 13a PCI por 13a
(Cauca) hipoxia
E02-A.C 31a  Secund madre Origen Casada 1 1 Subsidi 2 Sind. De 2a
Incomp Venezu- Dandy
Vive en Walker-
Cali Epilepsia
E03-L.U 35a Primar madre Cali Unidn 4 2 Subsidi 12 a PCl por 12a
Libre hipoxia
E04-M.V 243 Secund madre Mondo Soltera 1 1 Subsidi 10a PCI por 10a
Incomp mo hipoxia
(Cauca)
E05-L.C 43 a Primari madre Caloto Soltera 2 1 Subsidi 4a Sind. De 4a
(Cauca) West-
Retraso
psicomot
or severo
E06-L.M 68 a Secund Abuela Cali Unidn 2 2 Contrib 10a PCl por 8a
matern Libre hipoxia
EO7-L.S 62a  Ningln Abuela Cali Unién 3 1 subsidi 16 a PCl por 7a
paterna Libre neuroinfe
ccion-
DNT
severa
E08-A. S 29a Aux.de madre Cali Casada 1 3 contrib 5a PCl por 5a
enferm hipoxia.
E09-J. A 29a Técnica madre Dagua Casada 2 1 contrib 5a PCl por 4a
en (Valle) hipoxia
Marketi por
ng semiahog
digital
E10-D.B 27 a 7 sem. madre Cali Casada 1 3 Contrib. 6a PCI- 6a
De secuelas
Adm. de paro
Emp resp. al
nacer
E11-V.O 25a Secund madre Cali Unidn 1 2 Contrib. 3a Epilepsia- 3a
Libre Retraso
psicomot.
severo
E12-M. G 19a Secund madre Cali soltera 2 2 Subsidi 3a PCI- 3a
incomp (gem) hipoxia al
nacer

Fuente propia
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Para el andlisis de los resultados se establecieron las siguientes categorias y subcategorias:

1. - LAS FUNCIONES DEL CUIDADOR: (Gémez-Galindo et al. 2016).

CATEGORIA

SUBCATEGORIA

FUNCION DEL CUIDADOR

Basadas en asistir al paciente con necesidades de
cuidado ante sus limitaciones fisicas y mentales para
su cuidado personal y terapéutico. (Gémez-Galindo et

al. 2016):

ATENCION DE LAS NECESIDADES FISICAS Y
FISIOLOGICAS DEL PACIENTE CON DISCAPACIDAD

COMUNICACION: INTERACTUAR CON TERCEROS)
(actividades relacionadas con el mantenimiento de la
relacidn con su entorno)

TRAMITES ADMINISTRATIVOS Relacionados con los
procedimientos necesarios para la atencién médica
(evaluacidn, procesos diagndsticos e interventivos)
del paciente. no completaste la definicion que te
escribi en el documento anterior

2. PRACTICAS DE AUTOCUIDADO:
CATEGORIA

SUBCATEGORIA

PRACTICAS DE AUTOCUIDADO

El concepto de AUTOCUIDADO dado por
Dorothea Orem (1983), se define como
el conjunto de acciones intencionadas
que realiza o realizaria la persona para
controlar los factores internos o
externos, que pueden comprometer su
vida y desarrollo posterior.

FISICO
Hace referencia a las actividades que realiza para mantener el
bienestar del cuerpo y el 6ptimo funcionamiento del organismo de
los individuos. (Veldzquez Cortés, S. 2007).

EMOCIONAL

Efectuar practicas de autocuidado emocional para procurar la
salud y el bienestar e influyen de manera positiva sobre el
entorno y las demas personas. (Hernandez Montaro Et al. 2022).
Se refiere a la forma en que manejamos nuestra vida diaria y la
forma en que nos relacionamos con los demas en distintos
ambientes: en la familia, la escuela, el trabajo, en las actividades
recreativas y en la comunidad.

SOCIAL
Es el manejo responsable de los sentimientos, pensamientos y
comportamientos. La manera en que equilibramos nuestros
deseos, anhelos, habilidades, ideales, sentimientos y valores para
hacer frente a las multiples demandas de la vida.

3. PERCEPCION DE SALUD MENTAL
CATEGORIA

PERCEPCION DE SALUD MENTAL (BIENESTAR)

La salud mental es un concepto que involucra

los aspectos individuales

expresados en los afectos, la introspeccién y

psicoldgicos

SUBCATEGORIA

EMOCIONAL
Es la gestion de sentimientos y emociones. (Aréon y Llanos
2004). Las emociones determinan cdmo nos sentimos,
comportamos y pensamos.

PSICOLOGICO
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la percepcidon sobre su estado individual, Conjunto de sensaciones positivas derivadas de un

pero, también en lo social, que se relacionan funcionamiento mental en el que prevalece la

con el entorno y colectivo, la productividad y autorrealizacidn y la capacidad para hacer frente o

el funcionamiento social (Lundin et al., 2017).  adaptarse a las situaciones y demandas ambientales.
Incluye cognicion, emocidn y conducta. Porras-Garcia y
Castillero-Mimenza (2018).

SOCIAL

Es el bienestar que el ser humano tiene en relacién con los
demas. Es sencillamente «la valoracién que hacemos de las
circunstancias y el funcionamiento dentro de la sociedad»
(Keyes, 1998, p. 122). Blanco y Diaz 2005.

Fuente propia
Técnica e instrumento de recoleccién de informacion

Para la recoleccién de datos se realizd entrevista semiestructurada (Anexo 1), la cual fue
valorada y validada por 3 expertos en el tema (Anexo 2) y poblacidon de la investigacion: un
Neurdlogo Pediatra, docente de la especialidad de Pediatria de la Universidad Libre de Cali, una
Trabajadora social, especialista en prevencion del maltrato infantil, especialista en Cultura de Pazy
DIH, especialista en Psicologia juridica y forense, Docente universitaria y una Psicéloga Clinica. Se
realizaron los ajustes a las preguntas de la entrevista, acorde a las sugerencias indicadas por los
evaluadores y se realizé una prueba piloto, la cual se incluyd en las 12 entrevistas realizadas para
el estudio. Los fundamentos para la elaboracidn del instrumento fueron extraidos de los
referentes conceptuales, epistemoldgicos y tedricos, los cuales, permitieron construir la
operacionalizacion de las categorias de investigacion. Quedo estructurado en seis (6) apartados
gue comprenden funciones del cuidador (constituido por 7 interrogantes), précticas de
autocuidado fisico (conformado por 8 interrogantes), practicas de autocuidado emocional (con 4
preguntas), practicas de autocuidado social (estructurado en 8 preguntas), percepcién de salud
mental (bienestar) psicoldgico (conformado por 4 preguntas) y percepcién de salud mental

(bienestar) emocional (estructurado con 9 interrogantes).
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Procedimiento

Para el desarrollo investigativo, se llevé a cabo como primer paso la presentacion del
propdsito investigativo a los participantes, con lo cual se aprovechd para solicitar el
consentimiento informado (anexo 3) y, para garantizar la participacion voluntaria y consciente de
los mismos en la investigacion. La dinamica consistié en realizar la presentacidn del entrevistador y
el propdsito de esta.

Las entrevistas fueron respaldadas en grabaciones que posteriormente se transcribieron en
formato Word y se adecuaron para la realizacién del andlisis de resultados en software de andlisis
cualitativo Atlas. Ti. Version 23 y a través de la teoria fundamentada aplicando los métodos de
codificacidon abierta, axial y selectiva.

Posterior a la discusion de los resultados de la investigacidn y con previo aval de los
evaluadores, se realizara la socializacién a los participantes de los hallazgos con el fin de brindarles
elementos que beneficien su quehacer como cuidadores, asi como su salud mental.

Consideraciones Eticas:

La investigacidn conservd los parametros éticos para estudios con seres humanos
incluyendo el consentimiento informado, la participacion voluntaria y el manejo confidencial de la
informacién de acuerdo con la Resolucién 8430 de 1983. Se contd con la aprobacién del Comité de
Etica e Investigacion de la Institucién de salud de donde se obtiene la poblacién objeto de estudio
y del Comité de Etica e Investigacion de la Universidad, garantizando a la poblacién de estudio el
respeto a su dignidad y a la proteccién de sus derechos y a su bienestar. Igualmente se tuvo en
cuenta la Ley 23 de 1981 por lo cual se dictan Normas en Materia de Etica Médica. De acuerdo con
esta resolucidn, la investigacidon se considerd de Riesgo Minimo.

Los participantes no obtuvieron beneficios directos del estudio, salvo la oportunidad de

poder contribuir al avance cientifico que puede beneficiar en el futuro a otras personas. Se
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garantizo que la recogida y tratamiento de los datos recopilados se llevaron a cabo de acuerdo con
la legislacion aplicable en materia de privacidad. Se adoptaron las medidas oportunas para
garantizar la debida proteccion de los datos en todo momento, sin violacién alguna de la
confidencialidad. Finalmente, se garantizd que la participacidon fue completamente voluntaria y
podian haberse negado, en cualquier momento, a participar o exigir retirarse del mismo.

Ante la eventualidad de afectacion emocional en los participantes durante o después de la
entrevista, se contaba con asistencia del grupo psicosocial de la clinica para prestar los primeros
auxilios psicoldgicos y direccionarla a su IPS correspondiente y de forma prioritaria.

3. Resultados

Se presentan los resultados de la investigacion acorde al objetivo principal de conocer las
practicas de autocuidado y la relacion de estas con la salud mental percibida de los cuidadores
informales de nifios con discapacidad psicomotriz y a partir de 3 categorias principales con sus
respectivas subcategorias. La primera categoria es de las funciones del cuidador la cual tuvo en
cuenta el cuidado fisico, comunicacién con el menor con discapacidad y los tramites
administrativos, la segunda categoria es sobre las practicas de autocuidado en el que se exploré el
autocuidado fisico, emocional y social y por ultimo la categoria sobre percepcién de la salud
mental teniendo en cuenta el bienestar emocional y social.

En la primera categoria donde se caracterizaron las funciones que tienen los cuidadores de
niflos con discapacidad psicomotriz, se evidencié que todas se centraban en asistir en las
necesidades de sus niflos teniendo en cuenta el alto nivel de dependencia, ademas de las
limitaciones del movimiento para lo cual, las cuidadoras realizan la rutina de movilizarlos, asearlos,
vestirlos y alimentarlos. Con respecto a la alimentacién, la mayoria de estos nifios tienen
gastrostomia con botdn a nivel de la cavidad gdstrica para alimentacién directa y solo 2 de los

nifios tenian pendiente la realizacidn de la gastrostomia por lo que hasta el momento su
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alimentacidn era asistida por via oral. Asi describen algunas de las acciones diarias en el cuidado
fisico de los nifios L.U, de 35 afios: “En la mafiana él se despierta, yo lo bafio, le hago el aseo
personal, le pongo su alimentacion por la sonda”y J.C de 29 afos: “lo levanto, lo bafio, lo cambio,
le hago terapia, le estoy cambiando de posicidn, le doy sus medicamentos”.

En cuanto a la comunicacién de los cuidadores con los nifios, se pudo observar que todas
les hablan continuamente y ellas han aprendido a entender el significado de cada gesto o
movimiento que realiza el menor para comprender sus necesidades. Ellas hacen una conexion
importante con sus hijos o nietos. Es asi como lo manifiestan algunas de ellas: D.B, de 27 afos:
“Eso tiene mucho que ver con la conexion que tenemos desde el vientre, porque creo que soy la
unica que le entiende absolutamente todo. Con los ojos, con los gestos, ya, no sé si de pronto como
tiene su traqueostomia desde los tres meses, y nunca ha pronunciado una palabra entonces él es
asi, el trata de comunicarse es con los ojos, o sefialando, con sefias” y D.O, de 40 afios: “Cuando
ella tiene hambre me abre la boquita y yo ya sé que tiene hambre. Cuando salimos al parque y a
ella le gusta una parte para comer y ella me sefiala con la boquita y sefiala que alld, que quiere
helado, y es por sefias. Yo le entiendo por sefias.”.

Ademads de estas funciones que deben realizar en casa, se evidencié que casi todas las
participantes deben realizar también los tramites administrativos en las respectivas entidades de
salud de sus hijos, tales como tramites de autorizaciones, solicitudes de citas médicas,
procedimientos y reclamacién de medicamentos, a excepcién de una de las cuidadoras que vive
con sus padres y es la madre quien le ayuda en ello. Se pudo observar que, aunque algunas viven
con el padre del menor, estos se dedican al trabajo fuera de casa y otras cuidadoras son madre
cabeza de hogar por lo que se evidencia que, en la mayoria de ellas hay una pobre red de apoyo
como lo manifiestan: D.B, de 27 afos: “siempre esos trdmites administrativos me tocan siempre ir

con él, y me toca hacer igual las filas, y me toca llevarlo a él porque no tengo con quien dejarlo en



29

mi casa” ; V.0, de 25 afios: “Pues todo lo de las autorizaciones de las citas y de reclamar los
medicamentos, todo lo hago yo. Y pues, me lo llevo a él poque no puedo dejarlo a él solito”.

En la segunda categoria sobre Practicas de autocuidado fisico, emocional y social, se
encontré que las cuidadoras tienen unas minimas nociones del significado de autocuidado. Por sus
respuestas se pudo evidenciar que lo relacionan con el hecho de poder también ofrecer cuidado a
sus nifios o nifas con discapacidad, evidencidandose la directa relacién de la necesidad de cuidarse
para poder cuidar a los menores que requieren de su asistencia y no con acciones que las
beneficien a ellas personalmente, asi como lo manifiestan D.O de 40 afos:” El autocuidado para mi
es..., cuidar mucho a mi nené, que no le vaya a pasar nada.” y J.A de 29 afios: “Pues es cuidarme.
Es saber cdmo me estoy cuidando yo para estar bien y cuidarlo a él”.

El autocuidado fisico para todas ellas esta basado en su aseo personal, mantener sus ropas
presentables y su cabello, tienen una alimentacidn a base de carbohidratos y proteina vegetal,
algo de proteina animal y duermen en promedio 6 a 7 horas diarias. Segun ellas, ninguna tiene
tiempo de asistir a controles médicos, pero si cumplen con la toma de sus medicamentos. Algunos
relatos indican que lo que mas les impide en el cuidado de su salud, es la falta de tiempo que
tienen para dedicarle a sus propias necesidades y que no cuentan con una red de apoyo que las
acompaiie en el cuidado del menor. La mayoria hacen referencia que el ejercicio fisico lo realizan
a diario con las acciones de cuidado hacia el menor, ademas de los largos desplazamientos que
deben hacer con los tramites administrativos en las entidades de salud, y algunas dentro de su
rutina diaria en el cuidado del menor, tales como salir a pasear con sus nifios(a)s al parque o cerca
del lugar donde viven, como lo relatan A.C de 31 afios: “No hago deporte. No salgo. Solo voy a
algun cumpleafios con la nifia, pero actividad fisica...... no” y L.S de 62 aiios: “yo mantengo activa

subiendo y bajando para la tienda, yo subo y bajo la loma todos los dias.
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En cuanto a practicas de autocuidado emocional, la tendencia que se logra evidenciar es la
de la oracidn, asisten a actos religiosos y leen la biblia; tal como lo refiere A.C de 31 aiios: “yo
nunca hago nada, yo solo dejo todo en manos de Dios y ya”. Asi mismo, se evidencié que algunas
participantes buscan el apoyo emocional de un familiar muy cercano como el hijo mayor o la
mama3, especialmente cuando se sienten ansiosas o estresadas en los estados de
descompensacion de los nifos, cuando se enferman y deben acudir a los servicios de urgencias y
cuando estan hospitalizados, ademads del temor a perderlos: D.O de 40 afios: “Yo me apoyo en mi
hija, la mayor. Y si no estd mi hija en ese momento, algunas veces llamo a mis amigas”. Asi mismo,
se evidencié que no consideran el psicdlogo como primera opcién.Para controlar los estados de
estrés o ansiedad que se presentan en diferentes momentos de su vida, plantean que deben
acudir al autocontrol, la mayoria consideran importante conservar la calma, escuchar musica
religiosa, canticos religiosos, orar o leer la biblia como en este caso A.C de 31 afios: "ya ahorita ya
he aprendido y he tolerado las cosas y las llevo con calma" y D.O de 40 afios: “Hay momentos,
cuando mi hija se calma, yo me calmo. Pero cuando no, yo me pongo a lavar ropa, luego pongo
musica como baladas”.

Cuando se sienten deprimidas o tristes prefieren la soledad, llorar para desahogarse y
sentirse mas tranquilas y poco acuden a la ayuda de terceros. También refieren que dentro de las
principales actividades para su satisfaccion esta el salir con sus hijos a un parque o ir a jugar con
ellos, como lo afirma LU de 35 afos: “Mds que todo en el tiempo libre ir a caminar o jugar con el
nifio”. Otras participantes, realizan actividades artisticas como A.S de 29 afios: “Estoy en un grupo
de canto, y con todos los que van ahi'y yo empiezo a ensayar”.

Las emociones mas frecuentes que se pudieron evidenciar en las participantes
fueron la frustraciéon y la resignacion, como lo refiere D.B de 29 afios: “Yo diria que a veces esa

frustracion de no poder hacer algo mds por mi hijo. De no tener la situacion econdmica para poder
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hacer muchas cosas mds porque yo sé que mi hijo puede dar mucho mds” y la depresién o estrés
en los momentos de descompensacion de sus hijos como lo dicen M.G de 19 afios: “Pues la
enfermedad de Nicolas, que a veces esta como bien y a veces vuelve y se enferma, cuando estd
mejorando y vuelve y empeora”; L.C de 43 afios: “El estrés que me provoca las convulsiones de él
que son cada rato, pues hay veces que pasan 3 o 4 veces en el dia”.

Para responder a las necesidades emocionales, solo 2 de las participantes refirieron que
algunas organizaciones no gubernamentales y de alcaldias municipales de los lugares donde viven
les habian ofrecido capacitacién para orientarlas en el manejo de las emociones y ensefiarles
sobre sus cuidados y la de los menores, pero no fue constante su participacion y desistieron
debido a la dificultad en el transporte y el desplazamiento con sus hijos, ademas del tiempo que
deben dedicar a la atenciéon de las necesidades diarias de los menores. Algunas acuden a apoyo
espiritual asistiendo a las iglesias o recibiendo a predicadores, segun refiere D.O. en su relato: “Lo
unico es la personeria, que nos mandan unas personas para que nos ensefien algunos cuidados con
nosotras y el cuidado de la nifia” y J.A que dice: “Yo soy catdlica, pero a la casa asistian unas
personas que son cristianas o evangélicas, yo igual las recibo, ellas van y me dan charlas”.

El principal estimulo para mantenerse emocionalmente bien es la esperanza, basada en
sus acciones de cuidado a los menores que, en algin momento de la vida de esos nifios, ellos
puedan lograr caminar. Esa expectativa las mantiene fuertes en su empefio y no hacen mucho
énfasis en su autocuidado, como relatan L.C de 43 aiios: “los médicos no me lo han dicho, pero yo
creo que si, que hablar no tanto pero que si camine y que se le quiten las convulsiones” y A.S de 29
afios: “Mas adelante..., que camine. Si, que camine. Me entristeceria si no lo llega a hacer,

pero, ...... yo creo que siva a poderlo lograr”.
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En cuanto a practicas de autocuidado social, que se relacionan con el manejo responsable
de los sentimientos, pensamientos y comportamientos, ademas de la manera como equilibran sus
anhelos, ideales, habilidades y valores para hacer frente a las diferentes situaciones que tienen dia
a dia con el cuidado de los nifios(as) con discapacidad, se evidencid que poco acuden a otras
personas a buscar consuelo o ayuda emocional, y en las pocas situaciones que lo hacen, acuden
principalmente a las madres. En general, las cuidadoras suelen no pedir ayuda directa para el
cuidado de sus hijos o nietos. Solo en los casos de necesidad econdmica para la adquisicién de
insumos para el cuidado de sus hijos, se la piden a personas cercanas, vecinos o a un familiar de
confianza. Refieren no sentirse a gusto pidiendo ayuda a las personas, aunque si se la ofrecen sin
ellas solicitarlas, la aceptan sin inconvenientes. Algunas versiones al respecto: A.S de 29 anos:
“No, a mi eso si de estar pidiendo ayuda a mi no me gusta”; M.G de 19 afios: “No me gusta. No soy
capaz de decirles a ellos que necesito, que estoy pasando por una situacion dura..., no. Siento como
pena.

Entre otras de las practicas de autocuidado social, han establecido algunas pautas que les
permiten resolver situaciones en su cotidianidad, se pudo evidenciar la tendencia a la busqueda
por sus propios medios de recursos econémicos que les permitan obtener un minimo ingreso para
suplir las necesidades de insumos para sus hijos, mas que para suplir sus propias necesidades y
ante la imposibilidad de tener un trabajo, realizan actividades en sus casas para obtener recursos,
sin embargo, no tienen continuidad en la labor que inician por el tiempo que deben dedicarle al
cuidado de sus hijos descuidando la labor que iniciaron y terminando por desistir de ella, como lo
relatan L.C de 43 afios: “He sembrado café, le he dicho a mi hijo que me ayude a sembrary
hemos sembrado un café, un lulo también hemos sembrado, es un sustento como para mi'y
para mds adelante. De ahi sé que tengo para ayudarme en algo y completar algunas cositas que

rd
)

me faltan, y asi”y J.A de 29 aiios: “Yo vendo cursos, cursos de educacion de cualquier tema
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educativo”.

Algunas cuidadoras, ademas de tener la responsabilidad con el nifio con discapacidad,
también tienen otras personas a su cargo, aumentando su nivel de funciones y en muchos casos
sin ninguna otra persona que las apoye. Cuando sienten que no pueden cumplir con alguna labor
dentro de las funciones de cuidado, acuden a la mama, a una vecina amiga o a algun otro familiar
cercano, pero lo hacen en muy pocas ocasiones debido a que muchos de sus familiares no viven
cerca o en la misma ciudad. Asi lo manifiestan: A.S de 29 afos: “No, mi mamd no prepara nada.
Ningun familiar tengo que me ayude.” Y J.A de 29 anos: “Pues solo vivimos mi esposo, los dos
nifios y yo. Mi hermano vive en Manizales, hay hermanas por acd pero siempre viven un poquito
distanciadas.”

Se observa, por algunas de las manifestaciones dadas por las cuidadoras, que no tienen
una buena red de apoyo para sus funciones como cuidadora y emocionalmente buscan apoyo en
personas ajenas a la familia. Sin embargo, todas acuden a la ayuda espiritual de Dios, sea en iglesia
cristiana, evangélica o catdlica con lo que refieren sentirse bien. Poco cuentan con el apoyo en los
cuidados del menory en apoyo emocional por parte de sus parejas, padres de sus hijos y cuando
necesitan de apoyo emocional buscan a sus madres o a una amiga, ademas de la ayuda espiritual
ya referida. Las que conviven con su pareja, padre del menor con discapacidad, cuentan con el
apoyo econdmico y ocasionalmente les colaboran en trdmites administrativos, sin embargo, no
tienden a considerarlos sus confidentes o que les proporcione apoyo emocional. Entre algunos de
sus comentarios estan: L.S de 62 afios: “Cuando yo voy a la iglesia y oigo los testimonios cuando
Dios bendice a otra persona en lo espiritual, en lo material, yo digo gracias, Dios mio. Yo me pongo
contenta cuando escucho los testimonios” y el de L.C. de 43 aios: “Hay unos de la familia que si,

mds que toda mi mamd, que le pido algo de lo econémico, si. En esa parte mds que todo. Y es mds
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que todo en recursos, pues todos vivimos de a poquitos, de lo que alcance, pero hay hermanos que
me traen cualquier cosita ahi.”

En cuanto a su circulo social, todas coinciden en que cambid bastante desde que tienen a
su hijo con discapacidad. La mayoria se alejaron, ya sea porque viven en otra ciudad, otras porque
ya no tienen el tiempo de compartir por sus diferentes trabajos y porque le dedican todo el
tiempo al cuidado de sus hijos y el hogar. Estos son algunos de los comentarios dados por las
cuidadoras con relacién al cambio de su circulo social: M.V de 24 afios: “Pues una cosa es cuando
uno estaba solo, tenia mds espacio, mds tiempo, tenia amigas; ahora no” y M.G de 19 afios: “Antes
de yo quedar en embarazo yo tenia las amigas de por la casa y los del colegio, pero de un
momento, no sé, se alejaron”.

Las principales actividades que realizan con sus pocas amistades es hablar por celular o
chatear, asistir a pocas reuniones de cumpleafios o reunirse en un parque en compafiia de sus
hijos.

Al evaluar la percepcion del estado de salud mental de las cuidadoras entrevistadas en la
tercera categoria, llama la atencién que todas manifestaron sentirse bien emocionalmente,
aungue algunas se consideran resignadas y dos de ellas manifestaron haberse sentido en algin
momento frustradas. Todas refieren estar tranquilas y actuar calmadamente tal como lo refieren
D.O de 40 afios: “Me considero muy positiva. Solo algo frustrada por no poder trabajar. Se lo he
manifestado a las amigas y una vez a la psicéloga.” Y J.A de 29 aiios: “pues no del todo feliz.
Porque para ser del todo feliz tendria que tener a este nifio bien. Que se me levante, que yo vea
que camina, que hable, ahi si yo diria que tendria mi felicidad completa. Pero si me siento bien. O

sea, para la situacion que yo estoy viviendo, yo me siento bien. Emocionalmente me siento bien.”

Asi mismo, plantean que reconocen las situaciones que les generan estrés y angustia y

buscan controlarse, otras prefieren llorar en un lugar solitario hasta sentir alivio, acudir a la
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oracidn, o hablar con un familiar cercano. No consideran necesitar de la ayuda de un profesional
en psicologia, sin embargo, algunas han tenido la oportunidad de recibir orientacién psicoldgica
cuando han llevado a sus hijos a terapias a las instituciones de atencién en neurodesarrollo, pero,
por su propia iniciativa refieren no necesitarla. Las que recibieron orientacién psicolégica
manifestaron haberse sentido bien y les gustaria que no solo fuera dirigida a los nifios sino
también al grupo familiar. La principal herramienta que refieren utilizar para mantenerse
tranquilas o en calma es la espiritual como ya se hizo referencia anteriormente. A continuacién,
algunos de sus comentarios, al respecto: A.C. de 31 afios: "ya ahorita ya he aprendido y he
tolerado las cosas y las llevo con calma”; M.V de 24 afios: “No, pues no creo que por ahora. No
considero, hasta ahora lo he llevado como bien”.

Las hace feliz el tener a sus hijos con vida, los pequefios avances en sus terapias y a todas
las mantiene la mayor expectativa, de que, en algin momento de la vida de sus hijos, o nietos,
podrdn levantarse y caminar. Asi lo manifiestan D.B. de 27 afios: “Me siento feliz ver cuando J.D
hace algo nuevo. Eso me genera demasiada felicidad. Que se pare, que haga algo, que guarde
juguetes..., cosas que él no hacia antes..., o sea, la evolucidn de él..., eso me genera mucha
felicidad.” y A.S. de 29 afios: “Para ser del todo feliz tendria que tener a este nifio bien. Que se me
levante, que yo vea que camina, que hable, ahi si yo diria que tendria mi felicidad completa. Pero si
me siento bien”.

Con alguna frecuencia, sobre sus pensamientos negativos, plantean que alguna vez si
tuvieron deseos de morir, otras tuvieron sentimientos de culpa, pero, en general ellas manifiestan
siempre tratar de estar positivas para que sus hijos estén bien: V.0 de 25 afios: “Siempre he
tratado de estar lo mds positiva posible, porque yo sé que de mi también depende que Juan este

bien”; L.C. de 43 afios: “Antes si, ahora quiero es estar bien, estar bien para ellos”.
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En general, admiten que tienen habilidades para manejar entornos dificiles y se adaptan
bien a las circunstancias que se les presentan con sus hijos o nietos, hacen referencia que el hecho
de llevar varios afios dedicadas al cuidado, han aprendido a controlar sus emociones y mantener la
calma para asi poder atender de forma adecuada las necesidades de sus hijos, por ello es
frecuente que no acudan a otras personas para que les realicen algunas de las funciones de
cuidados por considerar que no tienen la capacitacion para realizarlas: L.U. de 35 afios: “Si, yo soy
muy... tranquila” ; M.G. de 19 afios: “No ni ansiedad ni estrés. Eso no. Soy tranquila” y D.B. de 27
anos: “Pues yo creo que si me controlo, porque he estado en situaciones extremas de Juan y lo que
he hecho es salirme, lloro, me desahogo y regreso otra vez con buena energia”.

Todas se consideran mujeres emprendedoras y buscan la forma de obtener recursos y a su
vez distraerse mientras cuidan a sus hijos, sin embargo, les ha sido dificil mantenerlos por el
tiempo que les deben dedicar a sus hijos y terminan por descuidar los negocios establecidos. Asi lo
manifiestan: L.U. de 35 afios: “En la casa como no puedo salir a trabajar, yo puse una venta de
helados” y D.B. de 27 aios: “Aunque lo que siempre he querido es trabajar independiente. Me lo
impide la situacion del nifio”.

Resaltan, como principales cualidades, el sentirse mujeres luchadoras, capaces de
mantenerse fuertes para ayudar a sus hijos y superar las situaciones dificiles que se presentan en
la evolucién del estado de salud de sus hijos, o nietos. Consideran que las mantienen fuertes la
esperanza de que en algin momento sus hijos podran recuperarse, y lograr caminar, mientras
ellas se mantengan bien tanto fisica como emocionalmente. Se valoran como madres, como
mujeres valientes y su principal fortaleza son sus hijos: L.U. de 35 afios: “Lo que mds valoro, como
lo de ser mamd y como mujer valiente y mi mayor fortaleza son mis hijos”; D.O. de 40 aiios: “yo no
me dejo apabullar, yo salgo a conseguir lo necesario y lo que necesita mi hija y lo consigo. Soy

positiva”.
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En cuanto a sus principales debilidades, manifiestan no haber estudiado o no haber
terminado sus estudios, otras sentirse solas y en general el hecho de no poder trabajar y no contar
con recursos econémicos, como lo manifiestan: A.C. de 31 afios: “Mis debilidades el no poder
hacer nada, no poder trabajar, hay momentos de querer salir a pasear y no lo puedo hacer” y
M.V: de 24 afios: “yo trato de que los problemas no me debiliten ni nada”.

De sus vidas lo que mas aman son a sus hijos, y con especial dedicacién al hijo en condicidn
de discapacidad por considerar que necesitan de todo su cuidado, mds que los otros hijos y mucho
mas que al padre de sus hijos. Por lo observado, la presencia del padre en sus vidas estd limitada al
apoyo econdmico Unicamente: D.O. de 40 afios: “el padre solo aporta 300.000 pesos. Ni le sube ni
tampoco le ha bajado. Yo lo llamo cuando hospitalizan a la nifia, solo me dice que le cuide mucho a
la nifia pues no tiene mds plata”; J.A. de 29 afios: “él tiene que portarse como un papd y no como
otro hijo porque yo me estreso y siento que tengo que cuidar es a tres nifios”.

En relacion con la percepcién del estado emocional, manifestaron que en ningin
momento cambiarian el hecho de haber tenido a sus hijos, consideran que el estado o condicién
de ellos es la voluntad de Dios y por la asumen como madres abnegadas. Es asi como lo
manifiestan: A.C. de 31 afios: “Pues no, o sea Yo no es que diga que a mi no me gusta como Dios
me mando a mi hija, no. Yo amo a mi hija como Dios me la mando. No cambiaria nada”;

D.B. de 27 afios: “A pesar de que me ha generado muchisimas cosas nuevas en mi vida, que
también ha hecho haberme descuidado de mi, pero no lo cambiaria porque yo siento que donde no
hubiera nacido JD, hasta de pronto no estaria por acd...(risas), digo pues, aqui en este mundo,
éverdad?”.

Como parte de la percepcion de su bienestar social, se pudo observar que la relacién con

su entorno social se limita a las personas con las que conviven. Tienen una relacién tranquila 'y
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amable con el padre del menor, familiares y amigos, se consideran personas empaticas, que se
dejan ayudar y trasmiten tranquilidad.

En general, las 12 cuidadoras entrevistadas, en cuanto a su salud mental percibida,
tienden a relacionarla con un manejo responsable de sus sentimientos, pensamientos y
comportamientos, reconociéndolos, aceptdndolos y aprovechando la mayor expectativa que todas
manifiestan de ver a sus hijos caminar algun dia, lo asumen como el motor para mantenerse
mentalmente sanas, de acuerdo con su percepcidn. Ellas saben controlar sus sentimientos de
manera asertiva y se sienten consigo mismas bien. Por ultimo, refieren que, a partir de la
experiencia de cuidadoras de sus hijos con discapacidad, han aprendido estrategias para hacer
frente al estrés y a los problemas desu vida cotidiana.

4. Discusion

A partir del objetivo principal de esta investigacion, el cual es conocer las practicas de
autocuidado y la relacion de estas con la salud mental percibida de los cuidadores informales de
nifios con discapacidad psicomotriz, se establecieron como objetivos especificos para el desarrollo
de la investigacion, la caracterizacion de las funciones que tienen, la identificacidn de las
practicas que favorecen o afectan la salud mental de estas cuidadoras informales y por ultimo la
percepcién que tienen ellas de su salud mental.

Las 12 participantes del estudio llevaban dos afios 0 mas realizando esta tarea como
cuidador principal de nifos con discapacidad psicomotriz, encargados estos, de ayudar en las
necesidades basicas y de la vida diaria. Se evidencid que, asi como plantea Montoya, et al (2018) y
Gonzalez, et al (2021), sobre las caracteristicas de los cuidadores informales, las participantes de
esta investigacidn también pertenecian al entorno familiar de los nifos, no contaban con

entrenamiento formal para suministrar cuidados, ni tampoco recibian compensacién econémica.
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Los datos sociodemogréficos de las cuidadoras de este estudio son comparables con los
reportados por Carrillo et al. (2015); Delgado et al. (2021); Franco y Gardufio (2019); Mufoz-
Campos et al. (2015), cuyos datos sefialan que como cuidadores informales predominan las
mujeres y en la mayoria de los casos tienen edades comprendidas entre los 30 a 60 afos, con
grados de instruccion en su mayoria de nivel técnico medio y son casadas o en union libre, de
estrato socioeconémico medio y medio bajo y también con los reportados por Gémez-Galindo, et
al., 2016, quien resalta la incidencia de variables de género en el ejercicio del cuidador, donde se
evidencio la prevalencia femenina, en edad productiva y con dedicacion de tiempo completo al
cuidado de sus nifios. Las edades de las participantes de este estudio estuvieron entre los 19 y 68
anos, y el nivel socioecondmico oscila entre los estratos 1 al 3, con un nivel educativo bajo o medio,
la mayoria son casadas o en union libre y cuatro de ellas son solteras y cabeza de hogar.

Al caracterizar sus funciones, basadas en asistir al paciente con necesidades para su
cuidado personal y terapéutico coincide con la descripcién dada por Gdmez-Galindo et al. 2016
guienes refieren que las principales tareas que ejecutan ,estan en asistir las actividades basicas
cotidianas, ya que todas las cuidadoras realizan actividades relacionadas como el aseo,
preparacién y consumo de alimentos, vestido, realizar cambios de posicidn del cuerpo,suministrar
medicamentos, apoyar desplazamientos dentro y fuera del domicilio, y transporte fuera de éste,
desarrollo de estrategias para comunicarse y tramites de salud. La comunicacién se basa
principalmente en gestos y sefias, ellas han aprendido a identificar el significado de estos gestos
de algunos sonidos y en algunos casos palabras ininteligibles y con frecuencia ellas les hablan, les
cantan y son amorosas en su lenguaje verbal y corporal. Los trdmites administrativos también son

realizados, y ellas, conocen las rutas para la tramitologia en sus respectivas entidades de salud.
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Su condicién de madres puede explicar que se les facilite mantener las funciones de
cuidado que realizan, sin importar la edad que tengan estos nifios, por la misma condicién de
dependencia en que se encuentran.

Referente a las practicas de autocuidado que realizan las participantes del estudio, se
evidencio que el conocimiento que tienen sobre autocuidado estd relacionado con actividades en
funcién de su bienestar para lograr el bienestar de sus hijos y no en ellas particularmente. Asocian
el autocuidado con el cuidado basico de ellas y el de los nifios que cuidan; si ellas estan bien, sus
hijos estan bien, y esta creencia se considera como factor condicionante del que habla Orem
(1983), quien focaliza las acciones intencionadas que realiza la persona para controlar los factores
internos o externos, que pueden comprometer su vida. Estos hallazgos son comparables con el
estudio realizado por (Guato-Torres y Mendoza-Parra, 2022), quienes hacen referencia que en el
ejercicio del cuidado surgen necesidades que el cuidador debe satisfacer a partir de la interaccion
con el entorno fisico, social y cultural que le rodea para mantener su propia salud adaptando
practicas de autocuidado para resolver sus necesidades y asegurar su bienestar y adecuada calidad
de vida. Saben cuando necesitan ayuday, por lo tanto, son conscientes de las acciones especificas
a realizar, reconocen las situaciones que puede afectar las capacidades para ocuparse del
autocuidado, asi como lo refieren Guato-Torres y Mendoza-Parra (2022), que el cuidador se
autoimpone horarios y exigencias por el grado de afecto y abnegacion hacia sus hijos. No estan
pendientes de su peso, aspecto fisico, vestuario y de satisfacer algunos gustos. Consideran que es
suficiente la actividad fisica que realizan a diario con el cuidado de sus hijos, como parte de las
practicas de autocuidado fisico. Sin embargo, todas manifestaron querer tener mds tiempo para
realizar actividades de esparcimiento.

En cuanto al concepto de red de apoyo, se evidencio que la mayoria de ellas viven con el

padre del menor sujeto del cuidado, refirieron contar con el apoyo econdmico y emocional de sus
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parejas y algunas creen sentirse pobremente apoyadas desde el punto de vista emocional Las que
son madres solteras, cabeza de hogar cuentan solo con apoyo emocional de familiares cercanos o
de las pocas amistades que tienen y lo asocian a que viven lejos de sus familiares. Sin embargo, en
este grupo de cuidadoras, a pesar de estas circunstancias, ellas refieren contar con cierto grado de
bienestar emocional, por considerar que a pesar de no tener a sus familiares cerca que les ayuden
en los cuidados del menor, cuentan con el apoyo emocional de otras personas cercana a la familia.
Estos hallazgos coinciden con lo referido en los estudios de Garcia-Cantillo et al., (2021); Martinez
Rodriguez et al., (2019) y Quinteros et al. (2017) quienes refieren la importancia del apoyo social
gue constituye una necesidad en los cuidadores y mejora el proceso de adquisicién de habilidades
para su labor, ademas les proporciona bienestar fisico y emocional ya que una pobre red de apoyo
puede influir negativamente en el bienestar social y emocional de estas cuidadoras, con
repercusiones en los sujetos de cuidado.

Con relacion a practicas de autocuidado emocional, todas coinciden en que para
mantenerse emocionalmente tranquilas acuden a lo espiritual, y a lo religioso. Tienen a Dios como
refugio espiritual para sentirse bien y en paz consigo mismas. En todos los casos se observa un
fuerte apego espiritual por parte de las cuidadoras, una de las practicas mads recurrentes que
coincide con lo que refieren en su estudio Rosas-Cervantes et al. (2020), una de las practicas

religiosas mas recurrentes de los cuidadores informales es la oracién como una forma de

comunicacion y de sentirse cerca de un poder superior. Buscan estrategias de autocontrol
para reducir sus niveles de estrés o ansiedad. Se pudo evidenciar en este grupo de cuidadoras que,
sin tener capacitacion sobre practicas de autocuidado, han desarrollado la capacidad de
controlarse. Este tipo de practica de autocontrol de emociones negativas se relacionan con el
modelo descrito por Carol Ryff (1995), orientado a que el individuo alcance su bienestar

psicoldgico pero difiere en el planteamiento que hace sobre cémo el aislamiento social
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incrementa las probabilidades de sufrir enfermedades y disminuyen la esperanza de vida ya que
en el caso de las participantes se pudo evidenciar que la expectativa que tienen sobre el futuro de
sus hijos les genera una actitud positiva,esto hace que tengan relaciones satisfactorias, calidas y
de confianza en ellas para lograr, en algin momento, ver a sus hijos o nietos caminar y es éste el
principal propdsito de sus vidas y, segiin Ryff las personas necesitan vivir en funcién a objetivos y
metas. En el caso de las cuidadoras de este estudio, a pesar de sentirse solas en sus funciones o
con pobre red de apoyo, siguen su objetivo o suefio, sienten que de ellas depende y se consideran
imprescindibles en la vida de esos nifios. Se puede decir que la actitud positiva de unas y la
capacidad de resiliencia de otras, favorecen su estado de salud mental tal como ellas lo perciben.
Tienen autoaceptacion, relaciones positivas y dominio del entorno. Esto se correlaciona a lo que
hace referencia Hernandez Montafio et al. (2022), es esta la forma de mantener la salud y el
bienestar emocional que influyen de manera positiva sobre el entorno y demas personas; la forma
en que manejan su vida diaria y como se relacionan con los demds, es comparable con lo
evidenciado en las cuidadoras de este estudio y lo Unico que les genera estrés o ansiedad esta
relacionado con el temor de perder a sus hijos, el no poder obtener los insumos o medicamentos
formulados a tiempo, las hospitalizaciones frecuentes y la situacién econémica.

Sobre practicas de autocuidado social, manifestaron no tener muchas amistades
reconociendo que su circulo social les cambid desde que tienen a un hijo o nieto con discapacidad.
Suelen ser muy reservadas, no gustan de acudir a desconocidos a solicitar ayuda. En caso de suma
necesidad, en especial econdmica, acuden a un vecino o un familiar cercano. Aceptan la ayuda que
les ofrecen, solo si son personas conocidas, de lo contrario suelen ser desconfiadas. Al tener pocas
amistades, no suelen realizar actividades de esparcimiento o a tener visitas. La comunicacién con
algunos familiares cercanos y amistades por lo general es por via celular. Se consideran solitarias y

tienen pobre vida social. Admiten que sus familiares se preocupan por ellas y sus compafieros o
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padres de los nifios las comprenden, pero algunas no cuentan con su permanente atencion. Estos
hallazgos se relacionan con lo planteado por Montalvo-Prieto y Peluffo-Mendoza, (2021) cuando

hacen referencia a la importancia del apoyo social de cuidadores informales de nifios con cancer.
Igualmente, comparativos con los comentados por Sotelo et al., (2020) en su libro sobre el estado
biopsicosocial y conducta de autocuidado del cuidador informal.

Después de conocer las practicas de autocuidado de las participantes en este estudio, se
pudo identificar que la percepcion del estado de salud mental que tienen es buena. Todas se
consideran fisica y emocionalmente sanas, ninguna de ellas presenta patologias relacionadas con
sobrecarga del cuidador, sin embargo, admiten que les gustaria contar con orientacién y apoyo
psicoldgico, se consideran mujeres resilientes, que han sido fuertes y han podido afrontar la
condicién de discapacidad de sus hijos y/o nietos. Por estas razones se considera que la carga de
ser cuidadoras no incide en su bienestar general, acorde con lo referido por Gonzalez et al. (2021)
y en contravia con los resultados en el estudio de Gdmez-Galindo et al., 2016, el cual hace
referencia en su estudio a que la sobrecarga de trabajo, la debilidad de las redes de apoyo y el
aplazamiento del proyecto de vida, actian como desencadenantes de alteraciones de la salud
mental, atribuible quizas, a que son cuidadores de adultos en condicidn de discapacidad o con
enfermedades crénicas.

Al comparar la percepcidn de la salud mental de estas cuidadoras, con la referida en los
estudios por Sun et al. (2021), Van Roij (2021) y Zhao et al. (2019), quienes describen que la carga
de cuidador afecta en altos niveles la salud mental, generando ansiedad, depresion y otros
trastornos que pueden llegar a alterar la conducta y afectar su vida privada, en este estudio se
percibe que las cuidadoras han logrado controlar los estados de ansiedad y estrés evitando con

ello alterar su salud mental, y se consideran emocionalmente estables. Igualmente, contradictorio
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a lo referido por Carvajal et al., 2020, quienes refiere que quedan afectados procesos psicolégicos
basicos, y dificultan en la persona su adaptacidn al entorno, creando malestar subjetivo.

A pesar de que son conscientes del agotamiento fisico y mental que les genera el cuidado
del menor y que lo perciben como una influencia negativa para su autocuidado, como lo refieren
Torres-Avendano (2018), perciben su salud mental y fisica como estable, sin importar el grado de
sobrecarga que les genera el nivel de dependencia diaria de estos nifios y el nimero elevado de
horas al cuidado. En funcidn de los elementos componentes del modelo Ryff, se considera que la
percepcidn que estas cuidadoras tienen de su salud mental es positiva. Se describen como mujeres
fuertes, resilientes, que han logrado manejar situaciones de estrés y depresién por sus propios
medios, aferradas a la idea que, si ellas estan bien, sus hijos o nietos también lo estaran; sin
embargo, se requiere conocer mas factores psicosociales que influyen en sus practicas de
autocuidado y en su calidad de vida como lo refieren del Mar Musazzi et al. (2020); Narvaez-Florez
et al., (2019) y Quinteros et al.,2017.

Si retomamos lo referido por Blanco y Diaz (2005), que las personas sanas se sienten parte
de una sociedad, tienen lazos sociales con la familia, amigos, vecinos y esto es fundamental para el
bienestar en general de cualquier persona, contradice lo encontrado en este grupo de cuidadoras
del estudio, pues a ellas las motivan sus hijos, han asumido positivamente la condicién de ellos y
las dificultades que se les presentan para cubrir todas las necesidades que su condicién de
discapacidad les impone. Las cualidades que resaltan en ellas tales como la aceptacion de aspectos
positivos y negativos de sus vidas, actitudes positivas hacia ellas y otros, son indicadores de salud
mental como ha dicho Keyes (1998).

En conclusion y como se ha podido comprobar, las cuidadoras informales de nifios con
discapacidad psicomotriz de este estudio describieron las funciones que tienen a su cargo de

forma clara, reconocen limitaciones de tiempo para realizar sus practicas de autocuidado fisico,
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emocional y social y algunas de ellas, tampoco cuentan con una red de apoyo suficiente para hacer
mas énfasis en dichas practicas.

Por otro lado, no presentan caracteristicas de sindrome de cuidador a pesar de no contar
con una formacién suficiente en el cuidado de sus niflos ni de autocuidado, asi como una pobre
red de apoyo social y familiar.

Dentro de las estrategias que les ha permitido responder a las responsabilidades del
cuidado, esta la espiritualidad y dentro de ella su creencia de una mejoria de la condicion de salud
de sus hijos a pesar del conocimiento del prondstico de ésta.

Se concluye también que el tiempo que llevan las madres cuidando a sus hijos les ha
permitido reconocer lo que les ha funcionado, generandoles mayor dominio para enfrentar todas
las condiciones que se les presentan, asi como el reconocimiento de estrategias para superar sus
necesidades bdsicas y las emociones como ira y tristeza que se manifestaron en el inicio del
proceso desde el diagndstico de sus hijos y los primeros afios de adaptacién a todo lo que su
condicién de salud implica.

Por otro lado, es importante reconocer que la descripcién positiva de su estado de animo
puede deberse también a elementos culturales donde la madre de familia se ve en la sociedad
como la persona que puede responder a todos los retos que se presenten para sus hijos,
incrementado la deseabilidad social en el momento de hablar sobre su rol como madres
cuidadoras.

Conociendo las practicas de autocuidado de este grupo, se puede concluir que son
conscientes de la importancia del autocuidado, pero no cuentan con conocimientos suficientes
sobre practicas que mantengan un bienestar fisico, emocional y social mas favorable.

En cuanto a la percepcidn que tienen de su salud mental, para las participantes, su salud

mental es aceptable ya que cuentan con la capacidad de manejar los estados de ansiedad y estrés
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y ninguna habia sido diagnosticada con trastornos psicolégicos. Es importante mencionar que,
aunque ninguna habia solicitado atencidn psicoldgica, si se las ofrecieran la aceptarian como una
estrategia para el manejo de sus hijos, reconociéndola como parte de su autocuidado emocional.

Como recomendaciones que surgen del estudio, los cuidadores informales deben tener la
percepcion de que su bienestar fisico y mental, tenga la misma relevancia que la del paciente a su
cuidado y hacer parte de grupos de capacitacion integral teniendo en cuenta las particularidades
de los nifios bajo su cuidado y las de ellas mismas como actores importantes de esta
responsabilidad del cuidado.

Es importante incluir a los cuidadores informales en programas de atencién en salud
mental, programas de psicoeducacion y de acompafiamiento por grupos multidisciplinarios de las
instituciones prestadoras de salud, conformados por psicdlogo, trabajador social y pediatra social,
o en grupos de capacitacion gratuita dentro del plan de salud que tengan los nifios en condicion de
discapacidad, sobre practicas de autocuidado, organizacién de actividades de emprendimiento y al
uso adecuado del tiempo, brindar acompafiamiento al binomio cuidador-paciente, integrandolos
en actividades informativas sobre los procesos de atencién, procedimientos y avances en la
atencioén del nifio hospitalizado , ofrecer espacios de confort y realizar actividades enfocadas en el
autocuidado durante la hospitalizacion.

Se sugiere hacer estudios comparativos con cuidadores informales de nifios con
discapacidad psicomotriz menos severa y con una buena red de apoyo, en busca de establecer
diferencias en cuanto a la percepcién del estado de salud mental. Igualmente, con cuidadores de
nifios con otras patologias crénicas como las enfermedades huérfanas y comparar estos mismos
aspectos de practicas de autocuidado y estado de salud mental e identificar aspectos psicosociales

gue influyen en la salud mental y en relacién con practicas de autocuidado que la favorezcan.
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Dentro de las limitaciones del estudio se pudo identificar que al inicio de la seleccidn de
los participantes en las salas de espera de la consulta externa de la clinica pediatrica donde se
desarrolld la investigacién, durante la entrevista se presentaba bullicio, dificil concentracién e
interrupciones. No se presentaban las condiciones éptimas de insonoridad y tranquilidad para
poder responder a la entrevista y se decidié por seleccionar a los que se encontraban
hospitalizados.
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Anexos

Anexo 1. Formato de consentimiento informado

§ % Pontificia Universidad
@ JAVERIANA

Cali

Formato de
Consentimiento Informado

Ciudad, fecha

Apreciado

[nombres y apellidos del participante]

Mi nombre es MARIA JANETH CORREA FLOREZ y soy estudiante/investigador(a) de la Maestria en

Psicologia de la Salud de la Pontificia Universidad Javeriana de Cali. Como parte de mis estudios,
estoy desarrollando un proyecto de investigacion titulado “Practicas de Autocuidado y Percepcién
de salud mental en cuidadores de nifios con discapacidad psicomotriz”. Quiero invitarla(o) a
participar en este proyecto, que permitird conocer las practicas de autocuidado y la relacion de
estas con la percepcién de su salud mental como cuidadores informales de nifios con discapacidad
psicomotriz. Este proyecto fue avalado por el Comité de Etica de la Universidad y de la Fundacién
Clinica Infantil Club Noel, tiene una finalidad académica y no tiene ninguna finalidad comercial.

Si usted acepta participar, le pediré que me permita entrevistarlo. La entrevista tendra una
duracién aproximada de 30 minutos y le haré preguntas sobre sus funciones como cuidadora,
practicas que realice para su autocuidado y de aspectos relacionados con su estado de salud fisica
y mental.

Su participacidn en esta investigacidn no tiene ninguna recompensa material o econdmica y usted
es libre de no participar o de retirarse cuando lo desee. Sus opiniones y aportes a esta
investigacion se usaran exclusivamente para este proyecto y se archivardn de manera segura. Si
usted me autoriza, grabaré y transcribiré la entrevista y su nombre ni ningun dato de identificacién
suya aparecera en mi trabajo de grado / publicacion. Mi trabajo de grado quedara a disposicion
del publico en la biblioteca de la Universidad.

Gracias,

MARIA JANETH CORREA FLOREZ
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Si estd de acuerdo en participar en este proyecto por favor escriba Sl o NO con su pufio y letra en

cada una de las casillas y escriba su nombre y datos de contacto

Acepto participar de manera libre y voluntaria en este proyecto y entiendo
gue no recibiré recompensa material o econdmica y que puedo retirarme

cuando lo desee

Autorizo a que el trabajo de grado/las publicaciones derivadas de esta
investigacion incluyan fotografias si son requeridas, en las que yo aparezco

y/o el paciente al que cuido.

Autorizo a que grabe la entrevista y tome apuntes durante la misma

Solicito que no revele mi nombre y si mis opiniones son citadas solicito que

se haga de manera anénima.

Autorizo que mi nombre aparezca en el trabajo de grado o las publicaciones
resultantes para que participe en esta investigacién o cuando mis opiniones

sean citadas.

Yo,

Constancia de consentimiento

con No. De

identificacion

consentimiento informado, que la informacidn de este consentimiento me ha sido explicada, asi

, declaro que he leido y comprendido este

como los propésitos de la investigacion y en constancia de querer participar de manera voluntaria

en el mismo, firmo.

Firma:

Testigo:

Nombre:

Identificacién No.

Firma




