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INTRODUCCION

El Plan de Egreso se define como el conjunto de actividades de cuidado que tiene
por objetivo el mantenimiento del paciente en las mejores condiciones en su domicilio
e inicia desde el momento del ingreso hospitalario, se basa en la identificacion de
necesidades de los pacientes y sus cuidadores a partir de la valoracion fisica,
psicoldgica y social, llevada a cabo en la consulta de enfermeria, donde mediante la
observacién, comunicacion, acogida, dialogo, escucha, y aplicacion de instrumentos
de caracterizacion asi como de escalas, se determinan en el paciente pediatrico con
enfermedad crénica, su dependencia del cuidador, la habilidad con la que éste

cuenta para proporcionar cuidado en casa y las necesidades del nifio.

Todo los hallazgos de la consulta de enfermeria son integrados en el proceso de
enfermeria, que parte de los diagnésticos primordiales segun los dominios o patrones
funcionales y establece las actividades principales para el cumplimento de metas a

corto, mediano y largo plazo.

El Plan de Egreso ademas cuenta con un componente de remisién donde se hace el
control, la retroalimentacion y el ajuste de las actividades con el fin de responder

eficientemente a las necesidades de la diada establecida entre paciente y cuidador.

El Plan de Egreso es un proceso interdisciplinario, donde enfermeria tiene una
participacién central en la identificacion de necesidades, planeacién de estrategias
de intervencion y control sobre la efectividad de estas. Como punto de interés se
establecen las intervenciones al cuidador principal, con el objetivo de potencializar
las habilidades y crear un medio para que asuma su rol con eficiencia y este
protegido ante la aparicion de condiciones indeseables secundarias a su actividad

tales como el cansancio del rol de cuidador.
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1 MARCO DE REFERENCIA

1.1 TEMA

Formulacion del Plan de Egreso Hospitalario para los pacientes con enfermedad
cronica en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt de las patologias institucionales

prevalentes, mediante la identificacion de las principales necesidades de cuidado.

1.2 FORMULACION DEL PROBLEMA

En el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt se requiere el disefio e implementacion
de un Plan de Egreso que favorezca dar continuidad al tratamiento, rehabilitaciéon y
adaptacion a la situacién de cronicidad desde el enfoque de cuidado al paciente, su
cuidador principal y su familia, partiendo del cuidado hospitalario que brinda
enfermeria para ser implementado en el hogar, en colaboracion con profesionales

de otras areas que conforman el equipo interdisciplinario.

1.3 JUSTIFICACION

La enfermedad crénica en la infancia es una situacién de salud que implica grandes
transformaciones tanto individuales como familiares y sociales. Actualmente la
incidencia y prevalencia de este tipo de patologias se ha convertido en un desafio
para las instituciones prestadoras de servicios de salud, por la alta complejidad del
manejo clinico, los costos econdmicos, sociales, productivos y familiares que
conlleva.

En la trayectoria de la enfermedad crénica se evidencia un deterioro progresivo y el
incremento de la dependencia a agentes externos que suplan las carencias de

autocuidado.
Dado que la cronicidad es una experiencia de vida que se perpetua por largos

periodos o incluso hasta la muerte es necesario que se disefien estrategias que

respondan de manera efectiva al cuidado y mantenimiento de la calidad de vida de

14



los pacientes y sus cuidadores, manteniendo la patologia estable, propiciando la
reincorporacion y adaptacion al contexto normal, en este orden de ideas, el Plan de
Egreso Hospitalario es un mecanismo de intervencion desde los servicios de salud
para facilitar la convivencia con la enfermedad, evitando los reingresos por causas
prevenibles, reforzando desde la educacion la capacidad para vivir con la
enfermedad con la satisfaccion de necesidades primordiales de los sujetos

implicados.

1.4 OBJETIVOS

1.4.1 Objetivo General.

Formular una propuesta de Plan de Egreso para el paciente pediatrico con
enfermedad crénica con enfoque al cuidador principal y su familia, para ser

implementada en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt.

1.4.2 Objetivos Especificos.

e Realizar un diagnostico situacional del perfil epidemiolégico del Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt detectando las patologias prevalentes que requieren
intervencion para el egreso hospitalario.

e Determinar el estado del arte en cuanto a la elaboracion de planes de egreso en
el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt dando continuidad desde el trabajo
académico de enfermeria del grupo de investigacion de cuidado al paciente
cronico de la Universidad Nacional de Colombia.

e Identificar la poblacién pacientes pediatricos con enfermedad crénica y su
cuidador principal que reciben atencién en el Instituto de Ortopedia Infantil
Roosevelt mediante la aplicacion de formatos de caracterizacion.

e Determinar la habilidad de cuidado de los cuidadores principales y el grado de
dependencia del paciente pediatrico con enfermedad cronica que son atendidos
en el Instituto Roosevelt.

e Elaborar material educativo y un formato para la elaboracion del plan de egreso

hospitalario en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt

15



2 MARCO INSTITUCIONAL

2.1 RESENA HISTORICA INSTITUTO DE ORTOPEDIA INFANTIL
ROOSEVELT?!

El Instituto De Ortopedia Infantil Roosevelt fue creado en 1947 con los aportes de
Alfredo Saldarriaga, Elvira Concha de Saldarriaga, Juan Ruiz, Alvaro Zea y Gustavo
Paez, en sus inicios como una institucién para la erradicacion de la poliomielitis,
pero luego cambié su propoésito y se encamind a la atencion de menores con

enfermedades neuroldgicas y del sistema musculo-esquelético.

Sus primeras instalaciones fueron el restaurante “El venado de oro”, localizado sobre

la avenida circunvalar de Santafé de Bogota.

Hasta el afio 2002 la institucién practicO6 mas de cien mil cirugias, y s6lo en 1998
atendi6 31.154 consultas, realizé 1.876 hospitalizaciones, 41.928 examenes
paraclinicos y prestd 50.881 servicios de rehabilitacion. A la vez el Instituto
Roosevelt se mantiene a la vanguardia en tecnologia, diagnostico, tratamiento y
rehabilitacién, la cual se considera dentro del enfoque integral de atencion. La
institucion se ha destacado, también, como formadora de profesionales, ha
revolucionado ciertas técnicas quirdrgicas y es considerada una de las primeras en el
mundo en injertos éseos en nifios y en la practica de cirugias multiples en paralisis

cerebral.

Los logros que ha obtenido el Roosevelt se deben a la generosidad y entrega de sus
empleados y al manejo pulcro y austero de los recursos, la cual se evidencia en los
salones de rehabilitacién, la piscina, ludoteca, cocina, en las salas de cirugia que
conjuntamente con un equipo humano de calidad han permitido ofrecer a los nifios,

sin distincion, un tratamiento digno y adecuado con la oportunidad de superarse.

! SALAMANCA U. Juanita. Biblioteca Luis Angel Arango, Blaa digital. Instituto Roosevelt. [documento
consecutivo en linea].Edicion original 23 de Junio de 2005. Bogota (Colombia). Biblioteca Virtual del
banco de la republica. 2005-06-23. Fecha de publicacién Octubre de 1999. [citado en: 20 de Agosto de
2009]. Disponible en: http://www.lablaa.org/blaavirtual/revistas/credencial/octubre1999/118instituto.htm.
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2.2 MISION
Somos una organizacion privada sin &nimo de lucro que presta servicios de salud,
educacién e investigacion a nivel nacional, con énfasis en pediatria especializada,
ortopedia y rehabilitacion. Brindamos a nuestros clientes 6ptimos estandares de

calidad centrandonos en su satisfaccion.

2.3 VISION

Ser reconocidos por nuestros clientes como una institucion con vocacién de servicio,

gue mejora permanentemente sus estandares de calidad.

2.4 POLITICAS DE CALIDAD

Brindar a nuestros clientes una atencién en salud con el minimo riesgo, y maximo

bienestar posible, mediante recurso humano y tecnoldgico 6ptimo.

2.5 VALORES INSTITUCIONALES

e Respeto

e Compromiso

e Perseverancia

¢ Responsabilidad
e Honestidad

e |ealtad
2.6 SERVICIOS

2.6.1 Ortopedia.

e Cirugia especializada, artroscoépica, laboratorio de analisis de movimiento,
cirugia en paralisis cerebral, cirugias multiples.

e Apoyo diagnostico.

e Analisis de marcha

2.6.2 Pediatria.
Odontologia, cardiologia clinica, nutricién, neumologia, urologia, oftalmologia, unidad

de cuidado intermedio.

2.6.3 Salud mental.

Psiquiatria y psicologia, neuropsicologia, trabajo social.

17



2.6.4 Neurologia.

Enfermedades de origen neuromuscular, medular y cerebral.

2.6.5 Rehabilitaciéon. Fisiatria, fisioterapia, ortesis, prétesis, recreacion,
fonoaudiologia, audiologia, terapia ocupacional, terapia grupal e individual y plan

casero.?

2.7 ORGANIGRAMA INSTITUCIONAL?

JUNTA DIRECTIVA

Direccioén de desarrollo . Direccién de
institucional — DIRECCION GENERAL —— calidad

Gestion clinica 77—

Direccion de servicios __ Direccién administrativa _ | Direccion de
de salud y financiera educacion e
investigacion
Servicios ambulatorios L Apoyo administrativo
y de apoyo - Educacion
L Finanzas L Investigacién

Servicios quirargicos

Servicios hospitalarios

Areas funcionales Unidades funcionales

2 INSTITUTO DE ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT. [Pagina oficial en linea].Bogota D.C.

gCoIombia). [citado el: 22 de agosto de 2009]. Disponible en: http://www.institutoroosevelt.org.co.
Ibid., p. Enlace organigrama.
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2.8 MAPA DE PROCESOS*
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2.9 PROGRAMA INSTITUCIONAL DE CUIDADORES DE PERSONAS EN
CONDICION DE DISCAPACIDAD

El programa de cuidadores de personas en condiciébn de discapacidad es un
proyecto que se encuentra en fase piloto en la institucion, se cre6 con e fin de brindar
educacion a los cuidadores en aspectos basicos que contribuyan a mejorar el

desempefio de su rol.

Es una iniciativa del grupo interdisciplinario conformado por la coordinacién médica,
la coordinacion de terapias, psicologia, nutricion y lddica en convenio con el Hospital
Centro Oriente. Lo que pretende el proyecto es desarrollar la competencia de los
cuidadores para que brinden calidad de vida a los individuos discapacitados que
estdn a su cargo, con el fin dltimo de lograr la implementacion del Programa

Institucional de Apoyo al Cuidador del Discapacitado.

Uno de los aspectos mas relevantes del proyecto es que sitlan al cuidador como una
persona con necesidades propias a quien denominan cuidador lego, éste tiene riesgo
de presentar desequilibrios en la salud, por el desgaste fisico, emocional y social
derivado de su trabajo, por tanto, una de las premisas que maneja este programa es:

la familia también debe ser considerada como una unidad a ser cuidada.

* Ibid. INSTITUTO DE ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT. Mapa de procesos. [documento
consecutivo en linea]. Bogota D.C. (Colombia). [citado en: 1 de septiembre de 2009]. Disponible en
Intranet Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt.
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Entre los referentes teoricos se resaltan: la situacion de discapacidad, segun la
definicion de la OMS emitida en 2001 en el documento titulado “Clasificacién
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la salud”. Contemplan los
diferentes grados de discapacidad (severo, moderado y leve) y la capacidad para la
ejecucion de actividades asi como la posibilidad de participacion en la realizaciéon de
actividades en cada uno de estos grados.

Ademés clasifican las alteraciones segun niveles entre los que se encuentran:

alteraciones a nivel mental, cognitivo, sensorial, motor y alteraciones mdltiples.

El programa se encuentra en un estadio de prueba dirigido a cuidadores de nifios y
jovenes en situacion de discapacidad severa que asisten a terapia al Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt para aportar a su bienestar integral y mejora de su
calidad de vida, para lo cual desarrollan la metodologia de talleres con contenidos

teméaticos variados discriminados de la siguiente manera.

Tabla 1. Contenidos tematicos del programa institucional de cuidadores

Mes Temas
Manejo de las emociones
Redes locales de apoyo
Regulacion de la fecundidad

Febrero

Marzo Manejo de la sexualidad
. Estiramiento y acondicionamiento fisico
Abril L
Nutricidon
Manejo del tiempo libre
Mayo Calidad de vida
Seguridad en el hogar
Junio P(,)ll.'[lca publica en discapacidad
Ladica
. Derechos sexuales y reproductivos
Julio "y
Nutricidon
Agosto Segurlldad clinica
Manejo de cargas
. Historia de vida (taller)
Septiembre . .
Manejo de emociones I
Octubre Historia de vida (taller)
Noviembre Historia de vida (taller)
Diciembre Andlisis de resultados
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Se continuara con la construccion de indicadores de cobertura, eficacia, eficiencia,
calidad y economia, de manera que la divulgacién de estos resultados sea punto de
partida para la ejecucion del programa en el afio 2010.
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3 MARCO LEGAL

Para la elaboracion del presente documento fue tenida en cuenta la siguiente
normatividad.

3.1 DECLARACION UNIVERSAL DE LOS DERECHOS HUMANOS

La Asamblea General de las Naciones Unidas aprob6 y proclamé la Declaracion
Universal de Derechos Humanos El 10 de diciembre de 1948, donde se consideré
gue la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de
la dignidad y de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la
sociedad, que promueven el progreso social y la elevacion del nivel de vida dentro de

un concepto de libertad, por tanto son garantia de equidad.
3.2 CONSTITUCION POLITICA DE COLOMBIA DE 1991°

La constitucion politica de Colombia como norma de normas que rige el territorio
colombiano que en el titulo Il de los derechos, las garantias y los deberes en su

capitulo Il de los derechos sociales, econdémicos y culturales describe:

3.2.1 Articulo 44.

Son derechos fundamentales de los nifios: la vida, la integridad fisica, la salud y la
seguridad social, la alimentacién equilibrada, su nhombre y nacionalidad, tener una
familia y no ser separados de ella, el cuidado y el amor, la educacion y la cultura, la
recreacion y la libre expresion de su opinidn, seran protegidos contra toda forma de
abandono, violencia fisica y moral, secuestro, venta, abuso sexual, explotacion
laboral o econémica y trabajos riesgosos. Gozaran también de los demas derechos
consagrados en la constitucién, en las leyes y tratados internacionales ratificados por

Colombia.

La familia, la sociedad y el estado tienen la obligacion de asistir y proteger al nifio
para garantizar su desarrollo armonico e integral y el ejercicio pleno de sus derechos.

Los derechos de los nifios prevalecen sobre los derechos de los demas.

> CONGRESO DE LA REPUBLICA DE COLOMBIA. Constitucién Politica de Colombia. Titulo Il. Bogota
D.C. Editorial panamericana, 1991. P. 66 y 68.
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3.2.2 Articulo 49.

La atencioén de la salud y el saneamiento ambiental son servicios publicos a cargo del
estado. Se garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de promocion,
proteccion y recuperacion de la salud.

3.3 LEY 266 DE 1996

Por la cual se reglamenta la profesién de enfermeria en Colombia y decretan en los
principios de la practica profesional: Integralidad, individualidad, dialogicidad, calidad
y continuidad, complementado con el principio de oportunidad que asegura que los
cuidados de enfermeria se proporcionen cuando las personas, la familia y las
comunidades lo solicitan, o cuando lo necesitan, para mantener la salud, prevenir las

enfermedades o complicaciones.

Teniendo en cuenta que la enfermeria es una profesion liberal y una disciplina de
caracter social, cuyos sujetos de atencion son la persona, la familia y la comunidad,
con sus caracteristicas socioculturales, sus necesidades y derechos, asi como el
ambiente fisico y social que influye en la salud y en el bienestar, tiene como
propdsito general promover la salud, prevenir la enfermedad, intervenir en el
tratamiento, rehabilitacién y recuperacion de la salud, aliviar el dolor, proporcionar

medidas de bienestar y contribuir a una vida digna de la persona.®

3.4 PROYECTO LEY 163 DE 2008 SENADO

Por el cual se reconoce al cuidador familiar en casa para personas en estado de
dependencia, se modifica parcialmente la Ley 100 de 1993 que tiene por objeto
reconocer y garantizar los derechos que tienen las personas que por su situacion
fisica, mental, intelectual o sensorial dependen de otra para realizar las actividades
esenciales de la vida diaria, reconociendo y garantizando igualmente los derechos de

las personas que las asisten en dichas actividades.

® CONGRESO DE LA REPUBLICA Y MINISTERIO DE SALUD. Ley 266 de 1996. [documento en lineal].
Diario Oficial Afio CXXXI. N. 42710.5, EDICION Febrero de 1996. Santafé de Bogota, D. C., Asociacion
Nacional de Enfermeras de Colombia. Febrero de 1996. [citado en: 11 de septiembre de 2009].
Documento PDF. Disponible en: http://www.anec.org.co/docs/ley266.pdf.
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En este se define la condicion de dependiente permanente total como aquella en la
gue se encuentra una persona quien por su situacion de salud esta limitada en su
autonomia o independencia de manera permanente determinado por la escala de
Barthel y que debido a su condicion requiere un cuidador familiar, que se refiere a la
persona que siendo cényuge, compafiero o compariera de la persona dependiente o
teniendo un parentesco hasta el quinto grado de consanguinidad, tercero de afinidad
o primero civil, demuestre que le presta ayuda para las actividades de la vida diaria,

sin recibir una contraprestacion econémica por su asistencia.

3.5 RESOLUCION No. 5261 DE 1994 DEL MINISTERIO DE SALUD

Por la cual se establece el Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos
del Plan Obligatorio de Salud en el Sistema General de Seguridad Social en Salud,
gue en el capitulo I, Articulo 8° establece la asistencia domiciliaria, como aquella que
se brinda en la residencia del paciente con el apoyo de personal médico o
paramédico y la participacion de su familia, | que se realiza de acuerdo a las guias de

atencion integral establecidas para tal fin.

3.6 LEY COLOMBIANA EN ATENCION DOMICILIARIA

Mediante la cual se dictan los parametros de habilitacion e Implementacion del
componente de auditoria para el mejoramiento de la calidad a través de la resolucion
1043 de 2006 del Ministerio de Proteccion Social de Colombia y se establecen los

criterios que rigen programa de atencion domiciliaria’.

1. Recurso humano: En atencion domiciliaria se contara con médico u otros
profesionales de salud en las disciplinas ofrecidas. En este ultimo caso debe

mediar una remision prescrita por el médico.

2. Hospitalizacién domiciliaria: La vivienda deberd estar ubicada en el

perimetro urbano, la familia dispondra de elementos basicos para la higiene y

" MINISTERIO DE PROTECCION SOCIAL. REPUBLICA DE COLOMBIA. Resolucién nimero 1043 de
2006 y Anexos Técnicos 2006. [Documento en linea]. Bogota D.C. (Colombia). 3 de abril de 2006.
[Ctado en: 26 de Agosto de 2009]. Documento en PDF. Disponible en:
http://www.minproteccionsocial.gov.co/vbecontent/library/documents/DocNewsN014997DocumentNo167
9.PDF.
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alimentacion del paciente, el domicilio cuenta con una linea telefénica que
permita la facil comunicacion de la familia y el paciente con el personal del
programa.

Contara con un nivel socioeconémico minimo (agua potable, luz eléctrica,
higiene, nevera) y dispondra de un compafiero permanente que actué como

cuidador.

Instalaciones fisicas: Dentro de los procesos prioritarios se encuentran:
¢ Procedimientos para el manejo de los medicamentos.
e Lainstitucion debera establecer los criterios de inclusion al programa o
servicio.
e Se hayan protocolos de manejo de pacientes en casa, plan de
atencion individual y criterios de inclusion que definan la periodicidad

de valoracion.

Interdependencia de servicios
e Atencion Domiciliaria: debe contarse con un sistema de
telecomunicaciones de doble via y de asignacion exclusiva para cada

ambulancia.

e La hospitalizacién domiciliaria: Se garantiza el diagnéstico y el apoyo
terapéutico.

Referencia y contrarreferencia: Se tienen formalmente definidos los flujos

de remision y las urgencias de los pacientes.

Seguimiento a riesgos: Se realizan procesos de evaluacion y seguimiento a
los riesgos inherentes al tipo de servicio que se preste mediante el disefio y

operacionalizacién de indicadores.
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4 MARCO CONCEPTUAL

4.1 TEORIA DE ENFERMERIA DE JEAN WATSON: TEORIA DEL CUIDADO
HUMANO

Desde el siglo XIX, la profesién de enfermeria comienza a tener una interrelacién con
la practica médica; desde este punto de la historia, el cuerpo del ser humano pasé a

ser objeto del médico y el ambiente del ser humano a la practica de enfermeria.

A partir de alli se desarrollaron los conceptos dominantes de la disciplina: persona,
entorno, salud y la disciplina de la enfermeria. Es cuando entonces, las tedricas en
enfermeria proponen el concepto de cuidado como aquella relacion existente entre el
cuidador como la persona que entrega cuidado y la persona cuidada, componentes

claves de esta interaccion.

La doctora Jean Watson, autora de la “Teoria del Cuidado Humano”, sostiene que
“ante el riesgo de deshumanizacion en el cuidado del paciente, a causa de la gran
reestructuracion administrativa de la mayoria de los sistemas de cuidado de salud en
el mundo, se hace necesario el rescate del aspecto humano, espiritual vy
transpersonal, en la practica clinica, administrativa, educativa y de investigacion por

parte de los profesionales de enfermeria”.

El cuidado entendido por algunas autoras es la accién encaminada a hacer algo por
alguien, rasgo humano, imperativo moral, afecto, interaccion personal e intervencién
terapéutica, forma de amor, de expresion de sentimientos volcados en un hacer, el
cuidado ayuda al otro a crecer, a realizarse y a enfrentar dificultades propias de la
vida”, es decir, el cuidado es un proceso reciproco, interactivo e interpersonal que
involucra el bienestar tanto del que recibe como del que otorga el cuidado, pues

permite la preservacion de la especie en la historia y espacio.

Watson ha estudiado el cuidado de enfermeria con enfoques filoséficos (existencial —
fenomenoldgico) y con base espiritual, y ve el cuidado como un ideal moral y ético de
la enfermeria, en otras palabras, el cuidado humano como relacion terapéutica

basica entre los seres humanos; es relacional, transpersonal e intersubjetivo. Lo
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anterior le permitié a Watson la articulacion de sus premisas tedéricas, conjuntamente

con las premisas bésicas de la ciencia de la enfermeria, segun la cita Walker:

e “El cuidado (y la enfermeria) han existido en todas las sociedades. La actitud
de asistencia se ha transmitido a través de la cultura de la profesién como
una forma Unica de hacer frente al entorno. La oportunidad que han tenido
enfermeras(os) de obtener una formacién superior y de analizar, a un nivel
superior, los problemas y los asuntos de su profesion, han permitido a la
enfermeria combinar su orientacion humanistica con los aspectos cientificos

correspondientes®.

e “La claridad de la expresion de ayuda y de los sentimientos, es el mejor
camino para experimentar la unibn y asegurar que algan nivel de
comprension sea logrado entre la enfermera - persona y paciente - persona”.
El grado de comprension es definido por la profundidad de la union
transpersonal lograda, donde la enfermera y el paciente mantienen su calidad

de persona conjuntamente con su rol°.

e “El grado de genuinidad y sinceridad de la expresion de la enfermera, se
relaciona con la grandeza y eficacia del cuidado”. La enfermera que desea
ser genuina debe combinar la sinceridad y la honestidad dentro del contexto

del acto de cuidado®®.

Las premisas basicas expuestas son un reflejo de los aspectos interpersonales,
transpersonales, espirituales de su obra, reflejando la integracién de sus creencias y
valores sobre la vida humana y, proporcionan el fundamento para el desarrollo
ulterior de su teoria™*:

e Las emociones y la mente de una persona son las ventanas de su alma.

e El cuerpo de una persona esta limitado en el tiempo y el espacio, pero la

mente y el alma no se limitan al universo fisico.

® MARRINER T. Ann., Modelos y teorias de Enfermeria. Edicion 62., Madrid (Espafia). Editorial Mosby/
Doyma Libros., 2007., p. 99.

° Ibid., p. 99.

1% hid. p. 99

™ bid. p. 99
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e El acceso al cuerpo, a la mente y al alma de una persona es posible siempre
gue la persona sea percibida como una totalidad.

e El espiritu, lo mas profundo de cada ser, o el alma (geist) de una persona
existe en ély para él.

e Las personas necesitan la ayuda y el amor de los demas.

e Para hallar soluciones es necesario encontrar significados.

e La totalidad de la experiencia en un momento dado constituye un campo

fenomenoldgico.

Watson describe que los seres humanos no pueden ser tratados como objetos y no
pueden ser separados de su personalidad, de los otros, de la naturaleza y del

universo mas extenso.

4.1.1 Conceptos del metaparadigma de enfermeria

e Persona. Desde la mirada existencialista, Watson considera la persona
como “un ser en el mundo”, como una unidad de mente, cuerpo y espiritu,
gque experimenta y percibe conceptualmente el gestalt, es el locus de la
existencia humana y el sujeto de cuidado de enfermeria.

e Medio ambiente. Es la realidad objetiva y externa ademas del marco de
referencia subjetivo del individuo. EI campo fenomenolégico, o realidad
subjetiva, incluye la percepcidbn de si mismo, creencias, expectativas e

historicidad (pasado, presente y futuro imaginado).

e Salud. De acuerdo con Watson, la salud tiene que ver con la “unidad y
armonia entre mente, cuerpo y alma (espiritu)”. Esta asociada con el grado de
coherencia entre el yo percibido y el yo experimentado™?.

e Enfermeria. La enfermeria estd centrada en relaciones de cuidado
transpersonales. “Para Watson la enfermeria es un arte cuando la enfermera
experimenta y comprende los sentimientos del otro, es capaz de detectar y
sentir estos sentimientos, y a su vez, es capaz de expresarlos, de forma

semejante a la que otra persona los experimenta”®®,

“Ibid., p. 99.
13 |bid. p.98 — 99.
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Watson define la enfermeria como ciencia humana y arte que estudia la experiencia
salud — enfermedad mediante una relacion profesional, personal, cientifica, estética y
ética. Las metas de la enfermeria estan asociadas con el crecimiento espiritual de las
personas, el cual surge de la interaccion, la busqueda del significado de las
experiencias de cada uno, el descubrimiento del poder interno, la trascendencia y la

autocuracion*.

4.1.2 Conceptos de la teoria.
Los conceptos de la teoria de Jean Watson: Interaccion enfermera- paciente, campo
fenomenoldgico, relacion transpersonal de cuidado y momento de cuidado estan
emergiendo, aun estos conceptos necesitan ser definidos mas claramente, esto es
quizéas por la naturaleza abstracta de los conceptos que ha hecho este modelo dificil

para evaluar.

e Interaccion enfermera- paciente. El ideal moral de enfermeria es la proteccion,
mejora y preservacion de la dignidad humana. El cuidado humano involucra
valores, voluntad y un compromiso para cuidar, conocimiento, acciones de
cuidado y consecuencias. Al ser considerado el cuidado como intersubijetivo,
responde a procesos de salud — enfermedad, interaccion persona — medio
ambiente, conocimientos de los procesos de cuidado de enfermeria,
autoconocimiento, conocimiento del poder de si mismo y limitaciones en la
relacion de cuidado. Ella conceptualiza el cuidado como un pro-ceso
interpersonal, entre dos personas, con dimensién transpersonal (enfermera-

paciente).

e Campo fenomenolégico. El cuidado inicia cuando la enfermera entra en el
campo fenomenolégico del paciente (marco de referencia de la persona, realidad
subjetiva compuesta en su totalidad por la experiencia humana) y responde a la
condicion del ser del paciente (espiritu, alma) de la misma manera que el

paciente expone sus sentimientos subjetivos.

e Relacion de cuidado transpersonal. El cuidado transpersonal es una union

espiritual entre dos personas que trascienden “persona, tiempo, espacio e

* Ibid. p.99.
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historia de vida de cada uno”. Esta trascendencia permite a ambos, el paciente y

la enfermera entrar en el campo fenomenoldégico del otro.

Para Watson (1999), la relacién de cuidado transpersonal se caracteriza por:

e EI compromiso moral de la enfermera de proteger y realzar la dignidad
humana asi como el méas pro-fundo/mas alto Yo.

e EI conocimiento del cuidado de la enfermera transmitido para conservar y
honrar el espiritu incorporado, por lo tanto, no reducir a la persona al estado

moral de un objeto.

Esta relacién describe como la enfermera va mas alla de una evaluacién objetiva,
mostrando preocupacion (interés) hacia el significado subjetivo y mas profundo de la
persona en cuanto a su propia situacion de salud. Este acercamiento destaca la
unicidad tanto de la persona como de la enfermera, y también la mutualidad entre los
dos individuos, que es fundamental a la relacion. Como tal, la preocupacion del que
cuida y del cuidado, se conectan en una busqueda mutua de significado (sentido) e

integridad, y quizas para la trascendencia espiritual de sufrimiento.

El término “transpersonal”’ quiere decir ir mas alla del propio ego y del aqui y ahora,
pues permite alcanzar conexiones espirituales mas profundas en la promocién de la
comodidad y la curacion del paciente. Finalmente, el objetivo de una relacién
transpersonal de cuidado corresponde a proteger, realzar, y conservar la dignidad de

la persona, la humanidad, la integridad y la armonia interior.

La teoria de Watson proyecta una reverencia por las maravillas y misterios de la
vida, un reconocimiento de la dimension de la vida espiritual, y una fundamental
creencia en el poder interno de los procesos de cuidado humano para producir
crecimiento y cambio. Watson destaca el acto de ayuda de las personas para
conseguir mas autoconocimiento, autocontrol y disposiciébn para la autocuracion

independientemente de la condicién externa de salud.
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Para la formacién de la estructura de su teoria, se apoya en siete supuestos

basicos™:

1. El cuidado sélo se puede manifestar de manera eficaz y s6lo se puede
practicar de manera interpersonal.

2. El cuidado comprende factores de cuidados que resultan de satisfacer ciertas
necesidades humanas.

El cuidado eficaz promueve la salud y el crecimiento personal o familiar.
Las respuestas derivadas del cuidado aceptan a la persona no sélo como es,
sino como la persona puede llegar a ser.

5. Un entorno de cuidado ofrece el desarrollo del potencial, a la vez que permite
elegir para la persona la mejor accién en un momento determinado.

6. EIl cuidado es mas “salud-genético” que la curacién. La practica del cuidado
integra el conocimiento biofisico al conocimiento de la conducta humana para
generar o promover la salud y ofrecer cuidados a los enfermos. Asi pues,
una ciencia del cuidado complementa perfectamente una ciencia de curacion.

7. La préctica del cuidado es fundamental para la enfermeria.

No obstante Watson en su segundo libro, Nursing: Human Scince and Human Care,
afirma que la formacién en enfermeria como el sistema de suministro de cuidado de
salud deben basarse en los valores humanos y deben preocuparse por el bienestar
de los demas. Para esto propone los siguientes 11 supuestos relacionados con los

valores de cuidado humano®®:

El cuidado y el amor comprenden la energia fisica primaria e universal.

2. El cuidado y el amor, a menudo pasados por alto, son las piedras angulares
de lo humano, para nutrir estas necesidades se requiere de humanidad.

3. La necesidad de mantener el cuidado ideal y la ideologia en la practica
afectara el desarrollo de la civilizaciéon y determinard la contribucién de la
enfermeria a la sociedad.

El cuidado en uno mismo, es un prerrequisito para el cuidado de los demas.
Histéricamente, la enfermeria ha ofrecido un cuidado humano a la gente con

problemas de salud o con enfermedades.

 Ibid. p., 97
18 |pid. p.98.
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10.

11.

El cuidado es el elemento central unificador de la practica enfermera: la
escencia de la enfermeria.

El cuidado, en el ambito humano, ha ido perdiendo interés para el sistema
sanitario.

Los avances tecnoldgicos y las barreras institucionales han superado en
algunos casos el cuidado de enfermeria.

Un problema importante para la enfermeria de hoy en dia y para la del futuro
es la conservacion y el avance del cuidado humano.

Solo mediante relaciones interpersonales el cuidado humano se puede
demostrar y practicar de manera eficaz.

Las contribuciones sociales, orales y cientificas de la enfermeria a la
humanidad y a la sociedad se hallan en sus compromisos como los ideales

del cuidado humano en la teoria, la practica y la investigacion.

Ademas de estos supuestos, estructuré la ciencia del cuidado en 10 factores®’:

o~ 0N PR

9.

Formacion de un sistema humanistico-altruista de valores

Inculcacion de la fe-esperanza

Cultivo de la sensibilidad para uno mismo y para los demas

Desarrollo de una relacién de ayuda-confianza

Promocién y aceptacion de la expresion de los sentimientos positivos y
negativos

Uso sistematico del método cientifico de solucién de problemas para la toma
de decisiones

Promocién de la ensefianza-aprendizaje interpersonal

Provision del entorno de apoyo, protecciébn y correctivo mental, fisico,
sociocultural y espiritual

Asistencia en la gratificacién de las necesidades humanas

10. Permision de fuerzas existenciales-fenomenoldgicas

Utilizando estos 10 factores de cuidado, la enfermera ofrece cuidado a diversos

pacientes, cada uno de ellos describe el proceso de cuidar, desde el momento en

gue un paciente recupera o mantiene la salud, hasta una muerte pacifica.

Y MARRINER T. Ann., Modelos y teorias de Enfermeria. Edicion 32.. Madrid (Espafia). Editorial Mosby/
Doyma Libros., 1994., p. 151 -152.
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Segun Watson, el interés de la enfermeria reside en comprender la salud, la
enfermedad y la experiencia humana. Dentro de la filosofia y la ciencia del cuidado,
intenta definir un resultado de actividad cientifica relacionado con los aspectos
humanisticos de la vida, establecer la enfermeria como interrelacion de la calidad de

vida, incluida la muerte y prolongacién de la vida.

4.1.3 El cuidado humano aplicado a la practica.

Cuando se es enfrentado al cuidado de un paciente no solo se reconoce un cuerpo
con necesidades y limitaciones, si no que a la vez se identifica a un ser humano que
esta formado por mente, cuerpo y espiritu y que estd rodeado de un entono
(ambiente que le otorga unas cualidades especificas). Tal como lo propone Watson,
el ser humano no se debe mirar como solo cuerpo, se debe tener en cuenta su
mente y su espiritu los cuales estan inmersos en él y le dan caracteristicas

especiales.

Los seres humanos que pasan por una situaciéon de cronicidad, no solo se ven
afectados en su parte fisica al ser completamente dependientes de otras personas,
sus cuidadores, si no a la vez se afecta su mente al sentir que ya no son utiles para
lograr sus metas y al caer en estados de depresion que agravan su cuadro clinico, y
su espiritu al perder la confianza, la fé y la esperanza en que algun dia podran

curarse y hacer las actividades que deben desarrollar segun su edad.

Por otro lado el personal de la salud esta acostumbrado a ver a los pacientes como
enfermedades, procedimientos y equipos, pero no como seres humanos compuestos
por diversas dimensiones, que sienten, piensan, desean Yy requieren la satisfaccion

de ciertas necesidades que no pueden cumplir.

Es cierto que el cambio en el sistema de salud no solo colombiano si no del mundo
entero, ha hecho que los profesionales de enfermeria pierdan el caracter humano y
se dediquen a cumplir las exigencias de las instituciones de salud, las cuales se ven
reflejadas en el rechazo que uUltimamente se ha dado por parte de la gente a la
medicina occidental, al relatar que son tratados como objetos y no como seres
humanos que son. Por lo anterior es necesario tomar conciencia de la manera como

son abordados los pacientes, la relacién que se establece con ellos y como se logra
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identificar las necesidades de estas personas, si solamente son de la enfermedad
gue padecen o0 se generan en su esfera psicolégica, social, espiritual y demas que
llevaria a los profesionales de enfermeria a brindar un cuidado humanizado,
enmarcado por una relacion cuidador-sujeto de cuidado-entorno, basada en la
humanizacion, confianza y honestidad, la cual ser4 determinante para satisfacer las
necesidades del sujeto de cuidado y de los seres que lo rodean y van a interferir en
la calidad de vida que logre llevar el sujeto enfermo.

No obstante el cuidado no debe ser enfocado solamente a la persona enferma, si no
debe ser establecido también para su cuidador principal, ya que el también hacer
parte de la relacion de cuidado ya establecida y a la vez posee necesidades que
deben ser satisfechas para que este pueda desempefiar su labor a cabalidad.
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5 MARCO TEORICO

5.1 PLAN DE EGRESO HOSPITALARIO

Segun el grupo de investigacion del cuidado al paciente crénico un Plan de Egreso
se define como un conjunto de actividades especificas e individualizadas realizado
por el profesional de enfermeria, tendientes a satisfacer las necesidades
identificadas en una persona para resolver problemas prioritarios reales o potenciales
gue surgen a partir de la situacion de salud o proceso de enfermedad por el que se

cursa.

El grupo referencia a Virginia Vivader quién sefiala que el plan de egreso hospitalario
o de salida es parte el plan de cuidado general para el paciente y se inicia desde el
mismo momento en que se hace la admision. Segun Vivader el plan de egreso debe

incluir:

e Valoracion o identificaciéon de la cotidianidad y una anticipada valoracion
psicosocial de las necesidades del paciente.

e Planeacion del cuidado, incluyendo necesidades que se presentaran en la
terminacion del servicio hospitalario.

e Remision del cuidador; a otras organizaciones de servicios de cuidado o

preparacion para el autocuidado.

Del Sol Arroyo y Otros'®, describieron que la calidad asistencial en la prestacién de
los servicios sanitarios requiere la continuidad del cuidado, para lo cual propone la
utilizacion del informe de alta de enfermeria como un instrumento que incluiria de
manera clara, estructurada y resumida los planes de cuidados instaurados,
intervenciones y actividades técnicas realizadas, problemas resueltos, situaciones

pendientes de resolver y recomendaciones para seguir extra-hospitalariamente.

8 COLLINETTI. Fernando, GALAN. Marcia. Use of a patient classification instrument as a guide to plan
nursing discharge. Revista Acta Paul Enferm. [Base de datos scielo], Edicion 21 de marzo de 2008.
[citado en septiembre 12 de 2009], p. 393 - 397. Documento en PDF. Disponible en:
http://www.scielo.br/pdf/ape/v21n3/02.pdf.
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Collinetti Pagliarini y Galan Perroca®™ describieron el término planeacion efectiva del
alta como la construccion e implementacion de un programa planeado para la
continuidad del cuidado, el cual satisfacen las necesidades de los pacientes después
del alta hospitalaria, incorporando aspectos psicoldgicos, econémicos y sociales.
Las autoras consideran que la planeacion del alta debe iniciarse después de la
admision a la institucion hospitalaria y esta orientada en cuatro aspectos: evaluacion
de las necesidades de los pacientes, desarrollo de la planeacién del alta, educacion

al paciente y la familia, movilizacién de los recursos, servicios y acompafiamiento.

Seflalan ademas que la planeacion efectiva del alta debe ser una actividad
multidisciplinaria en donde enfermeria desempefia un rol fundamental al identificar

las necesidades del paciente, brindando educacién a este y su familia.

El Plan de Egreso incluye la valoracion continua de enfermeria con el proposito de
llegar a acuerdos con el paciente y sus cuidadores proporcionando un espacio para
la retroalimentacién y realizacién de ajustes necesarios, junto con un proceso de

seguimiento, control y evaluacion determinando asi el impacto de dicho plan.

5.2 CONSULTA DE ENFERMERIA

La consulta de enfermeria es definida como el mecanismo mediante el cual se
valora e identifican las necesidades del paciente, para esto es necesario adoptar un
sistema de valoracion integral y multidimensional que permita la caracterizacion de

las personas con enfermedad crénica y sus cuidadores®.

La consulta de enfermeria posee nueve elementos basicos los cuales se describen a

continuacion son:

5.2.1 Observacion.

Como la capacidad que tiene la enfermera de analizar las caracteristicas fisicas y
emocionales del paciente y las de sus cuidadores con el fin de identificar aspectos
gue no son referidos verbalmente y hacer de estos hallazgos elementos Utiles para la

planeacion del cuidado.

9 |pid. p.

% GRUPO DE CUIDADO AL PACIENTE CRONICO. Op. cit., p. 3.
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5.2.2 Comunicacion.

Pinto la define como el elemento fundamental del cuidado, donde en el proceso de
comunicacion la enfermera es capaz de ratificar o descartar aspectos identificados
en la observacién evitando los juicios, ademas posee tres determinantes (la
personalidad, la situacion que vive y el ambiente fisico y social en el que se

encuentra) que favorecen la compresion del comportamiento humano.

El proceso de comunicacion es posible solamente en un clima de libertad, confianza
y apertura donde se propicie la expresién de sentimientos y necesidades, para ello

se precisan los siguientes elementos indispensables:

e La autenticidad de los interlocutores.

e Elrespeto a la originalidad ajena.

e El deseo de compartir.

e La preocupacion de hacerse comprender.

e La actitud de escucha y de atencion permanente.

5.2.3 Acogida.

Definida como el preludio de la escucha, la introduccion a la comunicacion que tiene

tres elementos fundamentales.

e Reconocer al otro: Como un ser viviente con vida propia, con capacidad de
pensamiento personal, consciente de las propias necesidades y de las

aspiraciones.

e Intercambio de confianza: Apertura, disponibilidad, disposicion del
cuidador y el sujeto de cuidado, sin resistencias de una parte u otra, con
expresion sincera de sentimientos y pensamientos que permitan el

reconocimiento de si y del otro.

e Laimportancia de la mirada: El contacto visual es un mecanismo mediante

el cual se facilita la comunicacién verdadera, ya que permite integrar las
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palabras con la expresion facial y el lenguaje corporal del interlocutor, esta
debe ser coherente para transmitir seguridad en el discurso.*

5.2.4 Dialogo.

Pinto22 describe este atributo como la forma mas efectiva para solucionar

problemas, sin embargo este precisa unos requisitos que constituyen su verdadero

valor:

Convencimiento de la capacidad de aporte del interlocutor.

Disposicion para la escucha.

El dialogo es bilateral no unilateral, por tanto deben ser escuchados y
valorados los argumentos de ambas partes.

Quien dialoga esta dispuesto a escuchar para mantener su posicion, si no le
convencen los argumentos del interlocutor, o para modificar su punto de vista
si tales argumentos le convencen.

Preocupaciéon por encontrar una solucién apropiada, no significa lograr un
acuerdo total si no descubrir lo que se tiene en comun.

La decision final, no debe atender a intereses individuales o grupales sino

universales, es decir, a la de todos los afectados.

5.2.5 Escucha.

Es proporcionar tiempo al interlocutor para exponer en la medida y en el modo que

considere oportuno su pensamiento y estado de animo, no interrumpirlo y dejarlo

concretar sus ideas.?

5.2.6 Actitud.

Un cuidador debe reunir ciertas condiciones para brindar su cuidado®:

Asumir una actitud de querer dar y recibir para facilitar el encuentro,

maniéndose expectante y neutral desprovisto de comportamientos

autoritarios.
21 .
Ibid., p. 9
2 |pid.
2 |pid.
2 |pid.
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e Tener disposicion de escucha y capacidad de resolucion de las inquietudes
que surjan, evitando obviar cualquier informacion por muy légica que parezca.

e Reiterar su nombre brinda mayor confianza y es reflejo de la disposicién y el
interés en el problema tratado.

e Evaluar la informacién proporcionada pidiéndole al interlocutor que la
describa con sus propias palabras.

e Conocer la condicién del paciente comunicando tanto al cuidador como al
enfermo su verdadera situacion, en qué condiciones esta, hacia donde se

dirige su tratamiento y cuales son los objetivos y metas de su cuidado.

5.2.7 Valoracion.

Debe ser sistematica y premeditada, con esta se obtiene una importante cantidad de
datos relevantes de los pacientes pediatricos con enfermedad crénica y sus
cuidadores, tales como fisicos, psiquicos, sociales y del entorno de una manera
ordenada que facilita el andlisis de los mismos y se basa en los dominios o patrones

funcionales descritos por la NANDA?.

e Dominio 1: Promocion de la salud

e Dominio 2: Nutricion

e Dominio 3: Eliminacion e intercambio
e Dominio 4: Actividad/reposo

e Dominio 5: Percepcién/ cognicion

e Dominio 6: Autopercepcion

e Dominio 7: Rol y relaciones

e Dominio 8: Sexualidad

e Dominio 9: Afrontamiento/tolerancia al estrés
e Dominio 10: Principios vitales

e Dominio 11: Seguridad/proteccion

e Dominio 12: Confort

e Dominio 13: Crecimiento/desarrollo

> North American Nursing Diagnosis Association NANDA. Diagndsticos Enfermeros: Definiciones y
Clasificacién. Edicién 2005 -2006. Madrid Espafia. Editorial: Elservier, 2004.
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Para la valoracién debe ser empleado un instrumento de registro que contenga los
datos generales de identificacion del paciente, su diagnostico principal, la fecha de
ingreso y egreso hospitalario asi como los aspectos relevantes de los dominios antes
descritos, con el fin de determinar el perfil funcional del paciente con enfermedad
cronica Yy los dominios que estan alterados o en riesgo de alteracion.

Un componente fundamental de la valoracion es la identificacion de las necesidades
de los cuidadores, asi como la habilidad de cuidado con la que estos cuentan, la cual
se determina mediante la aplicacion de la escala de inventario de habilidad de cuidad
CAl propuesto por Nkongho en 1990 y el instrumento de preparacion para cuidado
en casa por parte del cuidador NOC, para determinar las intervenciones prioritarias

con este grupo.

e Planeacion. Este componente se estructura a partir de la construccioén de un
proceso de enfermeria segun los hallazgos de la valoracion, se elabora junto
con el cuidador determinando los diagnésticos prioritarios, las metas a largo y
corto plazo y las actividades que satisfagan las necesidades del paciente y

optimicen sus potencialidades.

El proceso de enfermeria se convierte en una herramienta practica donde se
conocen a fondo las condiciones del paciente pediatrico con enfermedad
cronica y sus cuidadores con el objeto de una adecuada planeacion,
ejecucion y evaluacion del plan de egreso para un cuidado en casa con

calidad.

e Remision. La remisibn de los cuidadores y pacientes se debe hacer
mensualmente con la intencibn de hacer seguimiento y proporcionar
continuidad al cuidado permitiendo la retroalimentacion de la experiencia de
cuidado y la aclaracién de dudas e inquietudes que surjan, permite ajusten en
el plan de cuidado de acuerdo a la evolucién de la enfermedad crénica y los

alcances en habilidad de cuidado.
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5.3 FLUJOGRAMA DEL PLAN DE EGRESO HOSPITALARIO

ALTA HOSPITALARIA

l

CONSULTA DE ENFERMERIA <

<

Atributos presentes en el proceso

OBSERVACION COMUNICACION ACOGIDA DIALOGO ESCUCHA ACTITUD
Instrumento de Instrumento de
Caracterizacion Caracterizacion
v
PACIENTE — VALORACION -— CUIDADOR
indice Barthel
CAl
Dominios o patrones funcionales
NOC
Determinacién de necesidades
PLANEACION —— Proceso de enfermeria
REMISION

Control, retroalimentacion y ajuste

5.4 ENFERMEDAD CRONICA

El grupo de cuidado al paciente en situacion de cronicidad de la Universidad

Nacional de Colombia define la condicién de cronicidad como “una experiencia de
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vida que involucra permanencia y algo fuera de lo normal, provocado por patologias

que traen pérdidas y disfuncion permanente con alteracién de lo cotidiano”.

Segun Peggy Chinn (1996)* “las enfermedades crénicas son una faceta de la vida
en la que se encuentran muchas personas, pero ironicamente el personal de salud
permanece mal preparado en la direccion de la experiencia”. Es asi que durante
afos, cientificos se han dedicado al estudio de sus causas, fisiopatologia,
diagnostico y tratamiento pero no se han enfocado en lo que estd implica para la

persona, la familia y sus seres queridos mas allegados.

Pinto?” describe que aquellas personas que tiene una enfermedad crénica poseen
caracteristicas como son la incertidumbre, el desgaste fisico, la dependencia, los
cambios de roles y sentimientos de pérdida de la energia para vivir, pero a la vez
ellas conservan capacidades para pensar, crear, razonar, gozar de experiencias,
aprender y apreciar el arte y misica. Es aqui entonces donde se ve que aunque haya
un compromiso fisico, la persona con enfermedad crénica esta conserva sus
capacidades y habilidades, convirtiéndose en el enfoque de cuidado que el personal

de salud debe potencializar, mantener y desarrollar.

Tras una revision de las definiciones que muchos autores han dado acerca de la
enfermedad crénica G. Novel (1991)*® las defini6 como trastornos organicos y
funcionales que obligan a una modificacion del modo de vida del paciente y que han
persistido o es probable que persistan por largo tiempo, Lubkin en 1994%° sugiere
gue esta es la presencia, acumulacion o latencia, irreversible de estados de

enfermedad o impedimentos que incluyen todo el ambiente humano en busca de

% PEGGY Chin. 1996. “Conviviendo con enfermedades cronicas”. En avances en la Ciencia de
Enfermeria. Vol. 18 No. 3 Marzo, Citado por PINTO A. Natividad “Comprender la situacién de
Cronicidad que viven nuestros pacientes”. Grupo de cuidado facultad de enfermeria- Universidad
Nacional de Colombia Unibiblos. En La investigacion y el cuidado en América latina. Bogota D.C.
Colombia. 2005 p. 307.

2" PINTO A. Natividad. “Comprender la situacion de cronicidad que viven nuestros pacientes”. En Grupo
de cuidado facultad de enfermeria Universidad Nacional de Colombia. La investigacion y el cuidado en
Ameérica latina. Bogota D.C. Colombia. Unilibros. 2005 p. 303.

% NOVEL G. “Aspectos psicosociales del enfermo crénico”. En enfermeria psicosocial, Vol. I,
Barcelona: Salvat. 1991. Pag. 239 — 241, Citado por PINTO A. Natividad “Comprender la situacion de
Cronicidad que viven nuestros pacientes”. En Grupo de cuidado facultad de enfermeria- Universidad
Nacional de Colombia. La investigacion y el cuidado en América latina. Bogota D.C. Colombia.
Unibiblos. 2005 p.308.

29 LUBKIN I. Chronic illness: Impact and interventions. 32 edition. 1995. Boston: Jones and Bartlerd.
Citado por PINTO A. Natividad “Comprender la situacién de Cronicidad que viven nuestros pacientes”.
En Grupo de cuidado facultad de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. La investigacion y el
cuidado en América latina. Bogota D.C. Colombia. Unibiblos. 2005 p.308.
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cuidado de apoyo y autocuidado, un mantenimiento de la funcién y la prevencion de
una mayor capacidad. Estas dos definiciones evidencian la enfermedad crénica
como resultado de alteraciones organicas, de la interaccion con el medio ambiente
pero a la vez los autores tienen en cuenta que esta afecta al individuo, no solo en su
capacidad fisica si no que también tiene repercusiones a nivel de estilos de vida, en
el aumento de las necesidades de cuidado y al caracterizarse por llevar a cabo
largos periodos de tiempo que pueden resultar en una mayor discapacidad.

Reif en 1975% identifico tres rasgos generales de la enfermedad crénica: 1) Los
sintomas de la enfermedad interfieren con muchas actividades y rutinas normales 2)
el régimen esta limitado en su efectividad y 3) el tratamiento aunque esta
intencionado para mitigar los sintomas y los efectos a largo plazo de la enfermedad,
contribuye sustancialmente a la interrupcién de los patrones de vida. Esto muestra
las implicaciones de la enfermedad cronica y hace evidente algunas de las
necesidades hacia donde el cuidado de enfermeria se debe orientar para evitar el

mayor compromiso en los patrones de vida de la persona.

Es sin duda entonces que las enfermedades crdnicas abarcan una categoria
extremadamente grande, con muchos elementos que estan interrelacionados entre si
y que se caracterizan por ser persistentes, requerir un alto nivel de cuidado, ser
causantes de grandes demandas econOmicas y sociales por su incidencia y
prevalencia convirtiéndose en un gran reto para los sistemas de salud de los paises

del mundo®.

5.5 LA PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA

La persona con enfermedad crénica es considerada un ser humano que pasa por un
estado que perdura por un periodo indeterminado, con alteracién de su capacidad
para la elaboracion de las actividades de la vida diaria, quien pasa gran parte de su
vida en una institucién o en el hogar y busca unas metas inalcanzables de curacién.

En la trayectoria de su enfermedad atiende diferentes complicaciones vy

%0 REIF L. 1975 Cardiacs and normals: The social constructions of a disability, abstracts UCSE. Citado
por PINTO A. Natividad “Comprender la situacion de Cronicidad que viven nuestros pacientes”. Grupo
de cuidado facultad de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. En La investigacion y el cuidado
en América latina. Bogotd D.C. Colombia. Unilibros. 2005 p.308.

31 PINTO A. Natividad, Op. cit., p. 308 - 309.
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exacerbaciones y requiere apoyo de su grupo familiar o de otros que puedan

ofrecerle cuidado®.

Segun Linda Corson® la persona con enfermedad cronica aprende a manejar su
régimen de tratamiento que es completamente complejo, multidimensional y extenso.
Esto implica que las enfermedades cronicas abarcan gran cantidad de tiempo y que
debe haber un proceso de adaptacion al mismo no solo por parte de la persona
enferma si no también por parte de la familia nuclear y parientes cercanos. Por otro
lado la enfermedad crénica al ser tan compleja implica un gran nimero de facetas,
exacerbaciones y remisiones que hacen ingresar al paciente a las instituciones de
salud con frecuencia.

I** describieron como la caracteristica mas relevante de la

Jennigs, Bruce y et a
persona con enfermedad crénica la transformacién que causa en la textura de su
vida personal y social. Es sin duda que la persona con enfermedad cronica se
encuentra ante un mundo diferente luego de su diagnostico, se enfrenta ante un
familia que lo puede comprender o no, que lo apoya o lo ignora y que lo cuida o lo
deja al cuidado de otros, su mundo, sus amigos, su trabajo, jefe y demas lo pueden
ayudar a convivir con su enfermedad o lo olvidan, es por supuesto que estas
situaciones afectan cada dimension que conforma a esta persona, no obstante se ve
enfrentado a tratamientos complejos que implican efectos adversos que agudizan su
estado de salud, pero que son tendientes a eliminar aquellos factores que pueden
conllevar a una muerte temprana, se enfrenta ante decisiones importantes que
determinan la mitigacién de los sintomas y una mejoria transitoria, ante la tristeza de
su familia y ante sistemas de salud que buscan su sostenimiento econémico antes

gue el bienestar de sus usuarios.

32 PINTO A. Natividad. “Un modelo de cuidado en el hogar para pacientes que viven enfermedad

cronica”. En cuidado y practica de enfermeria. Bogota: Unibiblos, 2000. UNAL. Citado por PINTO A.
Natividad “Comprender la situacion de Cronicidad que viven nuestros pacientes”. Grupo de cuidado
facultad de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. En La investigacion y el cuidado en América
latina. Bogota D.C. Unibiblos. 2005 p. 309.

% CORSON J. Linda.. Midiendo cuidado: proceso para el manejo del autocuidado usado para individuos
con enfermedad crénica. Vol. 4. New Cork: Springer Publishing Company, 1990. p. 58-73. Citado por
PINTO A. Natividad “Comprender la situacion de Cronicidad que viven nuestros pacientes”. Grupo de
cuidado facultad de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. En La investigacion y el cuidado en
Ameérica latina. Bogota D.C. Unilibros. 2005 p. 309.

34 JENNIGS Bruce, CALLAHAN Daniel y CAPLAN Arthur. 1988. Los retos éticos de la enfermedad
cronica. Reporte de Hastings center. Citado por: PINTO A. Natividad. En Grupo de cuidado facultad de
enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. La investigacién y el cuidado en América latina. Bogota
D.C. Unilibros. 2005 p. 309.
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Por otra parte la persona con enfermedad crénica se enfrenta constantemente a su
muerte y en la convivencia con su enfermedad contempla mdultiples temores, entre
los que se encuentran el dolor fisico, el sufrimiento, la mutilacion, la invalidez, la
pérdida el control de si mismo, miedo a ser un estorbo ante los demas, a la soledad,
a inspirar compasion, a perder autonomia, a lo desconocido y a morir privado de su
dignidad®.

No obstante, es cierto que en la mayoria de las personas con enfermedad crénica
hay limitacion fisica y en algunos cognitiva, por eso es necesario determinar el grado
de autonomia y la intervencion de la familia ya que la benevolencia y el paternalismo
en algunos pacientes pueden crear sistematicamente pacientes y familias
intolerables, tal como lo referencia Pinto en su articulo “comprender la situaciéon de
cronicidad que viven nuestros pacientes”. Sin embargo es necesario el soporte
social, la estabilidad psicolégica, el conocimiento, la autoestima, la energia y la
esperanza las cuales se deben propender por desarrollarse y sostenerse,
fomentando la autonomia, orientando en la toma de decisiones y creando
competencias en el manejo personal de las determinaciones, todo esto llevado a
cabo por el grupo de profesionales de la salud que cuidan a esta persona y su

familia.

5.5.1 Diferencias entre la enfermedad aguda y crénica®

Tabla 2. Diferencias entre la enfermedad aguda y crénica

CARACTERISTICAS | ENFERMEDAD AGUDA ENFERMEDAD CRONICA

Tiempo Limitado Permanente

Prondstico )
Bueno/malo Incierto

No hay modificaciones/

. e Permanente modificacién
varias modificaciones a

Estilo de vida

% PINTO A. Natividad. “Comprender la situacion de cronicidad que viven nuestros pacientes”. Grupo de
cuidado facultad de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. En La investigacion y el cuidado en
Ameérica latina.. Bogota D.C. Unibiblos. 2005 p. 310.

% CARRILLO Gloria Mabel. “Presentacion tematica sobre la contextualizacion de la enfermedad
cronica”. Grupo de Cuidado al Paciente Croénico. Facultad de Enfermeria - Universidad Nacional de
Colombia. [documento consecutivo en linea]. [citado en: 5 de septiembre de 2009]. Presentacion en
PDF. Diapositivas 9 — 10. Disponible en http://www.virtual.unal.edu.co/unvPortal/index.do.
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Gastos

Necesidad de
cuidador familiar

Cuidado
profesional

Uso de recursos
tecnolégicos

Dolor

Aislamiento social

Impacto
psicolégico

Aspecto espiritual

Funciones sociales

Estrategias de
afrontamiento

Actividad cotidiana

la vez

Limitados

Independiente/ un grado

de dependencia
situacional

Fase inicial

Fase inicial

Fase inicial

Fase inicial tiende a
disminuir
Fase inicial
Varia segun las
personas
Sin alteracién / una

alteracion inicial

Fase inicial

Interrupcién/ corte

Continuos

Incierto tendiente a incrementar

Tiende a incrementar

Tiende a incrementar

Continuo

Tiende a aumentar

Tiende al aislamiento, la
depresion vy tristeza por
continuas perdidas
Tiende a redimensionar su sery
Su experiencia
Continua alteracion y tendencia
al mayor compromiso

Continuas y variables

Continuamente afectados cada
vez mas comprometidas

5.5.2 Atributos primarios y segundarios de la cronicidad®

Se entiende por atributos primarios de la cronicidad aquellos que son propios de las

enfermedades crénicas y por tanto son inherentes a esta condicion, se destacan

entonces:

e Tiene una condicién o naturaleza de largo plazo

e Provocan incapacidad residual y falta de habilidad

e Tienen mayor necesidad de mayor esfuerzo paliativo

e Favorece la aparicion de multiples patologias concomitantes

¢ Requiere de manejo continuo y monitorizacién por el equipo de salud

¢ Requiere apoyo permanente de los servicios de salud

%" FREITAS. Cecilia, RINO MENDEZ. Manuel. “Condiciones cronicas de salud e o cuidado de

enfernagem, En: Revista Latinoamericana

de enfermagen. Dic. 1999 pag. 127-137. Traduccién por

SANCHEZ Beatriz. Facultad de enfermeria-Universidad Nacional de Colombia.
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En una revision documental sobre la condicion de cronicidad en los adultos, que
tenia por objeto la unificacion de criterios, se definio la cronicidad segun la frecuencia
con la que los autores la describian, los atributos encontrados fueron: caracter
permanente, incapacidad residual, larga duracién, incurabilidad, degenerativa,
irreversible, dependencia constante de medicamentos y caracter recurrente. En

orden de aparicion.*®

Los atributos segundarios de la cronicidad son aquellos que aunque estan asociados
a la enfermedad crénica, no necesariamente favorecen su aparicion. Entre estos

estan:

e Laedad avanzada

e Las limitaciones

e Lafalta de habilidad

e Desviacién de lo normal

e Enfermedad o discapacidad mayor a tres meses
e Trayectoria de la enfermedad lenta y progresiva
e Transformacion de relaciones

e Generacidén de deformidad o deficiencia funcional grave

Entre las consecuencias mas importantes de la condicion de cronicidad se destaca:
el estigma social, los problemas en relaciéon a las practicas sexuales, la disminucion
de la auto-estima, las necesidades de monitoreo de la salud diaria con la
consecuente adaptacién al uso de medicamentos y las modificaciones profesionales

y sociales para el individuo y su grupo familiar.

Sin embargo el impacto de la enfermedad crénica varia segun la estructura
psicolégica y de personalidad del enfermo, las redes de apoyo tanto a nivel familiar
como social de las que disponga, la historia de vida en cuanto al acercamiento a
otras patologias crénicas personales o del grupo familiar o social y por ultimo el tipo

de enfermedad con las condiciones relacionadas al tratamiento y la convalecencia. *

% FREITAS. Célia, MENDES Manuela. Condicion crénica de salud del adulto: Andlisis de concepto.
Rev. Latinoamericana Enfermagem julio-agosto 2007. Vol. 15. p. 71 — 78. [Base de datos scielo].
Edicion 2007. [citado en: Septiembre 5 de 2009]. Disponible en http://www.scielo.br/pdf/rlae/v15n4/
es_vl15n4all.pdf.

¥ 1bid., p. 77.
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5.5.3 Factores que influencian la cronicidad®

Tabla 3. Factores que influencian la cronicidad

INFLUENCIA DEL
BIOLOGICOS CONDUCTUALES AMBIENTALES ENTORNO
INTERNACIONAL

MODIFICABLES: e Consumo tabaco | e Condiciones sociales | e Globalizacién
e Exceso de peso ¢ Alimentacion y econémicas ¢ Urbanizacién
¢ Niveles de colesterol | e Sedentarismo ¢ Condiciones de viday | e Tecnologia
elevados e Consumo de | de trabajo e Migraciones
¢ Hiperglucemia alcohol o Infraestructura fisica
e Hipertension e Ambiente
e Educacion
NO MODIFICABLES: e Acceso a los servicios
e Edad de salud vy los
® Sexo medicamentos
e Genética esenciales
e Raza

5.6 ENFOQUE PEDIATRICO DE LA ENFERMEDAD CRONICA

La enfermedad crénica en la infancia se define como cualquier enfermedad que
tenga una duracidn mayor de tres meses, que altere las actividades normales del
nifo, produciendo deficiencia, incapacidad o minusvalia. También se incluyen

aquellas condiciones que requiera hospitalizacién continua por treinta 0 mas dias.*

Entre los tipos mas frecuentes de enfermedad crénica en la infancia se destacan: el
asma, la fibrosis quistica, diabetes de tipo | y Il, la obesidad y sobrepeso asi como la
desnutricién, las discapacidades de desarrollo (trastornos de déficit de atencion,
hiperactividad y autismo), consecuencias de bajo peso al nacer y prematurez
(enfermedad pulmonar cronica, retinopatia, enfermedades mentales) y las

neoplasias.

En una encuesta realizada en los Estados Unidos se ha identificado que entre el 15%
y el 18% de los nifios estadunidenses tiene una enfermedad crénica. Estas
enfermedades son consecuencia de factores genéticos, ambientales o combinacién
de ambos. Entre las enfermedades crénicas mas comunes en nifilos se encuentran:

asma, fibrosis quistica, diabetes, obesidad y sobrepeso, malnutricion, trastornos en el

“0 CARRILLO Gloria M. Op. cit. Diapositivas 18.
*L CARRILLO Gloria M. Op. cit. Diapositivas 4.
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desarrollo mental y social y paralisis cerebral, la cual aumento desde 1971 a 1994,
presentando un pico de 131 casos por 1000 nacidos vivos entre 1992-1994 y
descendi6 a 19 casos por 1000 nacidos vivos entre el 2001 y 2003. #?

En Latinoamérica en un estudio realizado en Chile en el hospital San Juan de Dios
de Santiago se encontr6 que en los 6 meses del estudio hubo 469 egresos de 416
nifos, de los cuales 137 pacientes fueron diagnosticados como cronicos y los cuales
originaron 165 egresos. La proporcion de nifios con enfermedad cronica fue de
35.2% entre los egresos. La proporcion de egresos con enfermedades cronicas
aumento gradualmente con la edad de los nifios. El sexo femenino represento el
48.9% de los nifilos con enfermedad crénica. Entre las enfermedades més frecuentes
se encontraron las afecciones respiratorias, seguida de las anomalias congénitas y

los problemas del tracto genitourinario®.

En Colombia en un estudio realizado por la Universidad del Rosario evalué durante el
afio 2004 y 2005 un total de 3,608 nifios con edades comprendidas entre los 4 y los
13 afios (promedio de 8,2 afios), sospechosos de tener problemas neurolégicos. De
estos nifios, el 53,4% correspondié al sexo masculino y la mayoria pertenecia a
familias de estratos 1 y 2 con ingresos promedio de 447.000 pesos. Los resultados
mostraron que 15,7% de los nifios presentaba alteraciones del aprendizaje 57,8%,
trastornos de atencion 23,3%, trastornos del neurodesarrollo y 54,7% alteraciones
visomotrices. Al realizar el analisis de las variables, los investigadores encontraron
una asociacion significativa entre los trastornos de aprendizaje y la evaluacién de la
integracion visomotora, la cual es mas clara en las nifias y en los estratos mas

bajos*.

5.6.1 Laenfermedad cronicay las etapas de desarrollo®.

*2 SALUDLANDIA. Nifios: Enfermedades crénicas. [documento en linea]. Actualizado 29 de agosto de
2009. [citado en: 29 de agosto de 2009]. Link de Salud. Disponible en:
http://www.saludlandia.com/ninos-enfermedades-cronicas-12349.html.

* VARGAS C. Nelson, et al., Enfermedades crénicas en pacientes pediatricos hospitalizados:
Frecuencia y tipo de enfermedad. En Revista Chilena de pediatria., 1994. P4g. 264-267.

“GRUPO NEUROS. Enfermedades neuropediatricas. Fasciculo. Facultad de medicina de la
Universidad del Rosario.[documento consecutivo en linea].[citado en: 19 de agosto de 2009]. p. 2 — 3.

Documento en PDF. Disponible en http:
K\Sttp://www. urosario.edu.co/investigacion/tomo4/fasciculo3/enfermedades1.htm.
Ibid., p. 2
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Es resaltable que la nifiez es una de las etapas mas importantes de formacion de los
seres humanos, por lo cual requiere de intervenciones especiales y complejas
tendientes a garantizar las mejores condiciones de vida de los pacientes pediatricos,
evitando las secuelas que afecten su desarrollo personal, familiar, social y en otras

esferas importantes de su desarrollo.

La enfermedad cronica en los lactantes en quienes las experiencias sensomotrices
son basicas con frecuencia genera una discapacidad psicomotriz, confinandolos a
una cuna, reduce el contacto con el ambiente y genera ausencia de sensaciones
agradables que pueden hacer que el nifio se torne irritable e infeliz, lo cual se traduce

en la alteracién de la confianza bésica.

Los nifios que empiezan a caminar y hablar pueden verse afectados en el desarrollo
de las habilidades motoras gruesas, y si seguido a ello los padres adoptan conductas
de sobreproteccion pueden impedir o retrasar la adquisicién de destrezas basicas en

las actividades de la vida diaria asi como la independencia y auto cuidado.

En los preescolares donde se presenta el desarrollo de la iniciativa el impacto se
manifiesta a nivel social con aparicion de sentimientos de culpa debidos a la
diferencia y presencia de la enfermedad. El nifio puede sentir que no sera tan bueno

como sus comparfieros y crear baja autoestima crénica.

Los escolares tienen la necesidad de conseguir sensaciones de triunfo, si conviven
con situaciones discapacitantes, pueden ver alterado su desarrollo para las
actividades deportivas y cognitivas, en consecuencia se presentaran las deserciones

o inasistencia escolar, por dificultad en la adaptacion.

5.6.2 Necesidades hospitalarias en pacientes pediatricos con enfermedad

cronica.

La Revista Chilena de Pediatria reporta en un articulo titulado “enfermedades
cronicas en pacientes pediatricos hospitalizados: frecuencia y tipo de enfermedad” el
aumento de las enfermedades crénicas en el ambiente intrahospitalario, hacen sentir
nuevas necesidades en aspectos como: apoyo Yy educacion a los padres, generacion
de normas especiales de manejo intrahospitalario y tecnologia adecuada para

diagnosticar, tratar y rehabilitar a los afectados.
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En lo que respecta al manejo intrahospitalario se destaca la necesidad de evaluar
periédicamente el estado nutricional, el desarrollo psicomotor, el cumplimiento de los

programas de inmunizacion y estimulacion en los pacientes pediatricos.*

Estos son criterios fundamentales para iniciar el cuidado en el hospital y continuarlo
en el hogar.

5.6.3 Cuidado del niflo con enfermedad crénica.

La enfermedad crénica en los nifios es un gran problema de impacto mundial,
regional y comunitario, identificado como un problema de salud prevalente. Es
preocupante la incidencia de las enfermedades crénicas en los nifios, mas las que
son dependientes de las conductas de factores de riesgo de los padres, es asi como
se presentan muchos trastornos congénitos que en su mayoria son prevenibles con
la modificacién de las conductas de vida de sus progenitores. La enfermedad crénica
en la nifiez y su impacto varia dependiendo la etapa especifica en la que se presente
compromete diferentes estadios de desarrollo y habilidades que se van adquiriendo

durante cada etapa.

Entre las principales enfermedades que afectan a la poblacién pediatrica se
nombran, las de origen congénito (leucemias y masas tumorales malignas) o las
relacionadas con alteraciones durante el embarazo y el nacimiento asi como las
segundarias a traumas gue generan retrasos en el desarrollo y en algunos casos la

muerte prematura.”’

5.6.4 Enfoque de cuidado al paciente pediatrico con enfermedad crénica.

El enfoque de cuidado es un de las preocupaciones frecuentes de las enfermeras y
enfermeros que afrontan el cuidado de los pacientes pediatricos, se enfrentan a
diferentes desafios que confrontan las habilidades y son un reto para el futuro. Las
intervenciones del equipo interdisciplinario de salud estan orientadas entonces a:
afrontar los sentimientos que con mayor frecuencia se presentan en las familias y los
nifos tales como la ansiedad, temor, culpa, depresién, miedo a la muerte y
mutilacién, pasividad o intolerancia de manera que sean encaminados de manera

positiva y se transformen en esperanza y adherencia al tratamiento. Otro enfoque

6 VARGAS. Nelson et al. Op. cit., p. 264 — 267.
*" BARRERA ORTIZ, Lucy. La cronicidad y el cuidado familiar, un problema durante la nifiez. En:
Revista Avances de Enfermeria. Vol. XXII No. 1 (En —Jun. 2004). p. 47.
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importante del equipo es la adaptacion de la familia y el nifio a su condicién y
fomentar la autonomia, segun las capacidades del infante, favorecer la continuidad
del proceso de formacion académica incluso en el hospital o en la casa y brindar
calidad de vida, mediante el manejo de los sintomas y las necesidades particulares
segun la patologia.

El personal de enfermeria principalmente debe enfocar su valoracion e intervencion a
aspectos relacionados con: el estado fisico y emocional del paciente y sus
cuidadores principales, el impacto de la enfermedad en la vida del nifio y la familia y
las estrategias de afrontamiento con las que se lleva la enfermedad. Las
intervenciones siempre seran tendientes a mejorar y mantener la mejor calidad de

vida.

5.6.5 Enfoque de cuidado a la familia del paciente pediatrico con

enfermedad crénica.

Las familias que conviven con un nifio que tiene una enfermedad crénica en su
mayoria en condiciones de discapacidad son uno de los puntos fuertes de
intervencion ya que la familia a menudo experimenta sentimientos de culpa y

frustracion.

Enfrentar una enfermedad crénica es un reto; entre las dificultades que mas se
presentan son la incapacidad econémica para asumir los costos de la enfermedad,
de los medicamentos, especialistas, dispositivos médicos Yy costos indirectos de
transporte, papeleo entre otros. Ellos confrontan a diario los sintomas y alteraciones
consecutivas y requieren la realizacion de modificaciones en la dinamica social y
familiar, ademas los sentimientos de estrés, desesperacion, soledad y angustia son

muy frecuentes.

Bajo esta panoramica de necesidades el equipo interdisciplinario debe tener en
cuenta la familia y su dinamica, debe enfocarse a las necesidades particulares,
entender la calidad de sus relaciones, satisfacer las necesidades primordiales y
contribuir a generar estrategias que permitan afrontar la enfermedad permitiendo un

calidad de vida aceptable para todos.
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Es comun entre los cuidadores de pacientes que se de un abandono de si mismo, el
sindrome del cuidador es uno de los riesgos principales del cuidado, donde el
individuo deja de ser responsable de si mismo y se olvida de si, por la entrega total a

su rol.

5.7 CANSANCIO DEL ROL DE CUIDADOR®

Se define como la dificultad para desempenfar el papel del cuidador de familia, las
caracteristicas definitorias son la dificultad para llevar a cabo o completar las tereas
requeridas, la preocupacion por los cuidados habituales, la inquietud ante el futuro

respecto a la salud de la persona cuidada y la habilidad del cuidador para entenderla.

Se suele manifestar con trastornos fisicos o emocionales tales como: los trastornos
gastrointestinales, erupciones, hipertension, enfermedades cardiovasculares, fatiga

cronica y cefalea principalmente.

A nivel emocional se caracteriza por los sentimientos de depresion, trastornos del
suefio, colera, estrés, ira, nerviosismo frecuente, frustracion y falta de tiempo para las

necesidades personales.

En el &mbito socioecondmico se presenta la disminucion de los contactos sociales,
cambios en las actividades y empleo del tiempo libre asi como baja productividad

laboral.

Los cuidadores familiares son en su mayoria mujeres, quienes tienen dedicacion
exclusiva al cuidado de los hijos, se olvidan de si mismas y a menudo renuncian a

sus objetivos personales por estar recargados de responsabilidades.*®

Es importante fomentar el cuidado de pacientes y cuidadores como diadas,
reconociendo y aceptando sus sentimientos y necesidades asi como educar en
signos y sintomas de alarma, tratamiento, medicamentos y otros aspectos de la
terapia de mantenimiento, asi como fomentar la participacién en grupos de apoyo

social de cuidadores de otros pacientes en situaciones similares.

8 NORTH AMERICAN NURSING DIAGNOSIS ASSOCIATIONG. Op. cit. p.188.
9 PINTO A. Natividad. Op. Cit. Pag. 51
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5.8 CUIDADOR INFORMAL O FAMILIAR

La presencia de un enfermo cronico en el hogar provoca en la familia una
reasignacion de roles y tareas entre sus diversos miembros para tratar de cubrir o
compensar sus funciones, en especial si el paciente es uno de los cényuges, muy
pronto se hace necesaria la figura del cuidador y la familia o allegados deberan
reunirse para decidir si se le va a poder atender en casa y la asistencia que va a
precisar. Es asi importante reconocer las necesidades del enfermo, la disponibilidad
de tiempo de los diferentes miembros, su experiencia en el cuidado, su voluntad de
participar y de aprender a hacerlo y la situacion econémica de la familia para valorar

si va a ser posible contratar ayuda externa o no.

Un cuidador es definido como aquella persona que por diferentes motivos (tales
como la necesidad de cuidar a un ser querido, como respuesta espontanea al amor
incondicional y cuando no hay otra persona que supla ese rol), dedica gran parte de
su tiempo y esfuerzo para brindar primordialmente cuidados basicos y continuados
en lo cotidiano de la vida y asume las principales decisiones sobre el cuidado de las
personas que viven en situacion de enfermedad crénica, quienes por sus actividades

no reciben ningun tipo de remuneracién econémica™.

En un estudio realizado por M. Rodriguez y Colaboradores en la escuela de
Andaluza de salud publica se reporta que cuando un miembro de la familia tiene una
enfermedad croénica, este proceso afecta a todo el nicleo, por tanto se enfrenta ante
una serie de cambios a nivel interno y externo, pero a la vez esto depende del rol del

miembro de la familia que se ve afectado.

Uno de los cambios mas sobresalientes en el proceso de adaptacion es el cambio de
rol ya que se requiere del aporte de todos los miembros de la familia, situaciéon que
frecuentemente genera sentimientos de enojo. La familia requiere un soporte y apoyo
continuo segun el nivel de disfuncibn en el que se encuentra evitando la
manifestacién de sentimientos de aislamiento y preocupacién por el impacto que la
situacion genera, por tanto es necesario que la familia y el cuidado principal cuenten

con la habilidad de cuidado cuando carecen de el respaldo institucional y requieren

*BARRERA O. Lucy, et al. Programa de plan de egreso hospitalario dirigido a cuidadores familiares de
personas que viven situacion de enfermedad cronica. En: Revista Gerencia del Cuidado o Enfermeria
Hoy. Vol. 6. p.10 — 14.
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abordar tecnologias complejas y desconocidas, haciendo que constantemente se

enfrenten a amenazas de su integridad, temor a la pérdida y a la muerte inminente®*.

Por otra parte la persona con enfermedad cronica presenta una importante demanda
de cuidados de atencién en salud, los cuales en gran parte son cubiertos por un
integrante de la familia, sobre el que recae toda la carga del cuidado, esto lleva a
afectar en forma directa su salud, asi como otras areas de su vida y en especial, la
posibilidad de tener relaciones sociales y de usar tiempo para si mismos o para otras
actividades diferentes al cuidado. El cuidador informal o la familia en si, pueden
sufrir de estrés, alteraciones del suefio y descanso, depresion y tristeza entre otros®
debido principalmente a causas como dificultades econdmicas, carga de trabajo,
carga de la enfermedad, necesidades no satisfechas, falta de una voz eficaz en las
decisiones, falta de medicamentos, aislamiento, inseguridad, temor al futuro y
dificultades para comunicarse con otros, son los principales inconvenientes que
presentan®. Esto es constatado por el articulo Cuidadores Informales necesidades y
ayudas elaborado por Escudero R. y et al** en donde identificaron las principales
necesidades y problemas de los cuidadores y concluyen que estos se relacionan con
el nerviosismo, falta de ocio y descanso, problemas para dormir, dificultades para
relacionarse, dolores fisicos y necesidades de vacaciones, a esto se suma que no
cuentan con ayudas de su red familiar o social para el cuidado lo que los coloca en

una situacién de mayor vulnerabilidad para sufrir el sindrome del cuidador.

Pinto® refiere que entre la diada establecida entre el cuidador y el sujeto de cuidado

pueden surgir algunas situaciones problematicas como son:

e El cuidador principal y el paciente desarrollan una relacion muy estrecha
excluyendo al resto de los miembros de la familia.
e Abandono a las propias necesidades del cuidador, esto aumenta el cansancio

y torna la situacion estresante, cuanto menos olvide el cuidador las

51 PINTO A. Natividad, La cronicidad y el cuidado familiar, un problema de todas las edades: Los
cuidadores de adultos. En: Avances de enfermeria Vol. 22 No. 1 (En —Jun. 2004). p. 55-56.

*2 |bid. Pag. 55

3 PINTO A. Comprender la situacion de cronicidad que viven nuestros pacientes. Op. cit. pag. 312.

* ESCUREDO R. Bibiana, et al. Cuidadores informales necesidades y ayudas. En: Revista ROL de
Enfermeria. Vol. 4. 2001. p. 23-29.

% PINTO A. Natividad, “El cuidado familiar del paciente con enfermedad crénica”. En: Grupo de cuidado
Facultad de enfermeria-Universidad Nacional de Colombia. El arte y la ciencia del cuidado. Bogota D.C.
Colombia, Unibiblos. 2002. p. 249.
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necesidades de descanso, alimentacion, diversion, relajacion, mas capacidad
tendréa de ayudar a su familiar.

e Sobreproteccion del enfermo, tratandolo como un minusvalido fisico o mental.

e La familia ha de asumir ademéas del trabajo la funcion que hasta ahora
desempefiaba el enfermo y el cuidador como proveedores de ingresos
econdémicos.

e Aislamiento social, por lo general estas familias y sus cuidadores tienen
menos tiempo para establecer relaciones sociales, los amigos no saben cémo
actuar y las relaciones pueden resultar incomodas, por lo que los contactos
son muy limitados o inexistentes, alterando la dinamica familiar.

e Diaz O.C. establece que la prevalencia de las enfermedades en el cuidador
principal aumenta siendo los principales trastornos, la hipertensién arterial,
depresion y problemas cardiacos comparados con controles, lo que sugiere
que el hecho de ser cuidador aumenta del riesgo de desarrollar

enfermedades.

En la enfermedad crénica con la implicacibn que tiene en los procesos de
socializacion, es sin duda la estigmatizacion otro de los factores que afectan la
estabilidad familiar y por supuesto la del cuidador, ya que estas enfermedades
ocasionan incapacidad y discapacidad por lo que el paciente frecuentemente se
siente sefialado y tiende al retraimiento®. Collen Taylor y Marion Yoder " afirman
gue el estigma es causado por una discrepancia entre la expectativa definida
socialmente y la actual (cuando vive la enfermedad) que le es atribuida. Cuando la
persona es aislada y menos valorada, se permite que trasciende el estigma,

haciendo que se genere una mayor sefalizacion y una mayor estigmatizacién.

Por todo lo anterior enfermeria prefiere servir como analizador, determinando las
necesidades de la familia, orientandolos a compartir las tareas domesticas, a asumir
la responsabilidad del cuidado y la redistribucion de tareas y funciones en la
dindmica familiar. No obstante es necesario que enfermeria entienda el cuidado de

una forma mas amplia y humana, podra fortalecer el cuidado del cuidador mediante

5 PINTO A. Natividad. Op. cit. p. 312-313.

" SAYLOR Collen, YODER marion.. Stigma. Chronic iliness. Impactand Interventions. Citado por PINTO
A. Natividad. “Comprender la situacion de cronicidad que viven nuestros pacientes”. En Grupo de
cuidado facultad de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. La investigaciéon y el cuidado en
Ameérica Latina. Bogota D.C. Colombia. Unibiblos. 1998. p. 312.
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la capacitacién y habilitar a otras personas para que enfrenten y resuelvan mas
facilmente situaciones desconocidas y transiciones de la vida®®,

Es de utilidad seguir los comportamientos de cuidado propuestos por Jean Watson®®,
la sensibilidad con otros y consigo mismo, la fe y esperanza, la relacion de cuidado
humano, la expresion de sentimientos positivos y negativos, los procesos de cuidado
creativos para resolver problemas, la ensefianza y el aprendizaje transpersonal, en

un ambiente de apoyo protector a nivel mental, fisico, social y espiritual.

Dando aplicabilidad a los comportamientos de cuidado propuestos por Jean Watson

el apoyo a los cuidadores debe estar orientado a*:

e Entendimiento de la enfermedad y del proceso de cronicidad.

e Orientacién de la actuacion del cuidador en las distintas situaciones:
movilizacion y traslados, administracion de medicamentos, importancia de la
continuidad del tratamiento medico, precauciones principales a tener en
cuenta y el seguimiento de los controles médicos establecidos.

e Sugerencias para la utilizacion de apoyos domésticos.

e Orientacion al cuidador para fomentar el auto cuidado, con conductas
saludables como el descanso, la aceptacion y basqueda de soporte social y
como debe involucrar a otros en el cuidado del paciente.

e Utilizar apoyos y otras redes que fortalezcan y oriente aspectos espirituales,

sociales y emocionales.

Los cuidadores familiares, aunque asumen la responsabilidad de cuidar a sus seres
gueridos se ven enfrentados a sentimientos de incertidumbre pues no tienen los
conocimientos suficientes para satisfacer sus necesidades, como lo refiere un
estudio realizado en el Hospital Roosevelt referenciado por Morales Padilla, donde
encontraron que el nivel de la habilidad de cuidado general y por categoria no era el

Optimo para ejercer de una manera adecuada el rol recomendado.

:3 PINTO A. Natividad. El cuidador familiar del paciente con enfermedad cronica. Op. Cit. Pag. 24
Ibid., p. 25
% |bid., p. 24
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Para entender que es habilidad de cuidado Morales Padilla la define como el arte, la
pericia, la maestria y la experiencia de dar cuidado de manera tal que satisfaga los
requerimientos de la persona a quien se cuida, esta habilidad se determina por tres
dimensiones: Conocimiento, que es entender a quien se cuida; Valor, es ser sensible
a las necesidades de los demés y Paciencia, que es el tiempo y el espacio para la
expresion y la tolerancia.

Para aumentar el nivel de habilidad de cuidado de los cuidadores se vienen
implementando varios programas con el fin de mejorarla y para que el cuidador de

igual manera, se identifique como una persona importante sujeta de cuidado.

5.9 NECESIDADES DEL CUIDADOR

Los cuidadores como individuos son también sujetos importantes que deben ser
tenidos en cuenta en la planeacion del cuidado, ellos se manifiestan con necesidades
particulares que deben ser resueltas y debe garantizarse calidad de vida, ya que de
esta dependen los cuidados proporcionados y en consecuencia el futuro del nifio o

adulto que convive con la condicidn de cronicidad.

Gracias a la transicibn demogréfica, los frecuentes e innumerables adelantos
cientificos, el fortalecimiento de la practica medica y las diferentes alternativas de
curacion y tratamiento, las personas aumentaron sus expectativa de vida, sin
embargo, gracias a las influencias del entorno y los factores modificables y no
modificables, las enfermedades crénicas han aumentado su incidencia y prevalencia,
convirtiéndose en un problematica para la que los sistemas de salud no estan

preparados.

Ante esto se estan creando diferentes estrategias que buscan mantener condiciones
de vida favorables para la mayor cantidad de individuos mediante el uso adecuado y
racional de los recursos. Entre las mas destacadas estan: los centros dia u
hospitales dia, el cuidado domiciliario, la cirugia ambulatoria entre otras modalidades

gue pretenden la reduccidn de la estancia hospitalaria.

En un estudio realizado en Barcelona con 161 cuidadores informales llevado a cabo

de enero a marzo de 2000 con una muestra de 32 pacientes que mayores de edad,
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con dedicacion importante del tiempo al cuidado de un persona con enfermedad de

mas de seis meses de evolucion que por su actuacién no recibia ningun tipo de

retribuciébn econémica determino que:

Los diagnosticos médicos mas frecuentes son accidente cerebro vascular,
cancer, demencia senil. Todos ellos con indices variables de dependencia

La edad de los cuidadores es en promedio 57 afios de los cuales el 75% son
mujeres, de las cuales el 59.4% son amas de casa.

Cuidan durante todo el dia 78.1% vy las principales razones que manifiestan

son: por carifio un 62.5%, por deber 37.5% y por obligacién 15.6%.

El estudio determino que la mayoria de los cuidadores son fundamentalmente

mujeres como consecuencia de la mayor longevidad de las mujeres, aunque con un

pequefio grupo de cuidadores masculinos como consecuencia de la igualdad de

género. Que en su mayoria cuidan por carifio y deber. Quienes reportan entre sus

necesidades y problemas principales: el nerviosismo (84.40%), falta de ocio y

descanso (68.80%) problemas del suefio (65.60%) problemas sociales (59.40%) y

falta de tiempo vacacional (53.10%). **

Entre otras necesidades que reporta la literatura de los cuidadores informales se

reportan.

Informacion adecuada sobre el proceso que afecta al enfermo y su posible
evolucion.

Orientacién sobre cdmo hacer frente a las carencias progresivas y a las crisis
gue puede tener la enfermedad.

Saber organizarse.

Valorar los recursos de los que dispone: los apoyos fisicos de otras personas,
la disponibilidad de tiempo y los deseos de compartir su cuidado que tienen
otros miembros de la familia.

Conocer cémo obtener ayuda (amigos, asociaciones de voluntariado,
servicios de bienestar social: ingresos de respiro, ayudas institucionales de
cuidadores por horas).

Mantener, si es posible, sus actividades habituales.

Cuidarse.

®IESCUREDO R. Bibiana, et al. Op cit. p. 23-29

59



e Planificar el futuro y prepararse para recuperar la normalidad tras el

fallecimiento de su ser querido.

El grupo de cuidado de la Universidad Nacional ha descrito cuatro necesidades

principales: conocimiento, apoyo financiero, reconocimiento y soporte social.®

5.10 LA ORGANIZACION DEL CUIDADO

Un cuidador, para ser eficiente en la atencion del enfermo, debe saber organizarse y
conservar bien la informacién relevante sobre todos los asuntos que afectan al
paciente, siendo recomendable disponer para esa finalidad de una carpeta con
separadores o un archivador y notas adhesivas. Esta llevara su nombre y procurara

contener los siguientes compartimentos:

¢ Informacion personal

e Familia y amigos

e Seguridad social y otros seguros

¢ Informacion de salud/ profesionales sanitarios

e Listado de necesidades

e Valoracion de accesibilidad y riesgos de la casa
e Fuentes de ayudas locales

e Ayudas para la orientacién de la realidad

e Asuntos legales

e Arreglos finales

El cuidado de enfermeria se enmarca dentro de los procesos de promocion de la
salud, prevencion de la enfermedad, intervencién en el tratamiento, alivio del dolor,
rehabilitacibn y recuperacion de la persona enferma o en una situacion
discapacitante, todo esto teniendo en cuenta cada una de las dimensiones de la
persona, que ante situaciones de alteracion patoldégica se ven afectadas. Este
cuidado no solo se brinda a los individuos, sino también a las familias, comunidades

y al entorno, buscando potencializar al maximo las habilidades y capacidades.

52SANCHEZ Beatriz, et al. Presentacion tematica sobre la cuidadores de personas con enfermedad
cronica. Grupo de Cuidado al Paciente Cronico. Facultad de Enfermeria - Universidad Nacional de
Colombia. [Documento consecutivo en linea]. [Citado en: 5 de septiembre de 2009]. Presentacion en
PDF. Diapositiva 10. Disponible en: http://www.virtual.unal.edu.co/unvPortal/index.do.
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Por lo general se cree que solamente cuida la enfermera, pero la historia permite
identificar que la definicion de cuidador viene desde que en las casas las madres,
mujeres, hermanas e hijas eran encargadas de cuidar a sus seres queridos que se
encontraban enfermos o en una condicion discapacitante, situacion que en la
actualidad se sigue presentando y ante el cambio del sistema de salud del pais y la
priorizacion de la efectividad en las instituciones hospitalarias de salud, sobre la
situacion de enfermedad de los pacientes, hubo una reduccién en el tiempo de
estancia de las personas, por lo cual los familiares mas cercanos se convierten en

sus cuidadores en escenarios como el hogar.
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6 MARCO METODOLOGICO

6.1 TIPO DE ESTUDIO

Estudio de tipo descriptivo, cuantitativo, transversal el cual pretende la identificacion
y descripcion de necesidades prioritarias de cuidado bajo el panorama de la
enfermedad cronica pediatrica a los pacientes tratados en el Instituto de Ortopedia
Infantil Roosevelt y sus cuidadores informales principales durante el periodo de
agosto a noviembre de 2009, dando respuesta mediante la elaboracion de una
propuesta de plan de egreso hospitalario enfocado en las patologias prevalentes,
ademas de un proceso de recoleccion de informacién donde se incluyen entrevistas
semiestructuradas a cuidadores formales e informales para la identificacion de

necesidades que permitan la fundamentacion de la propuesta.

6.2 ETAPAS DEL PROCESO INVESTIGATIVO

Primera etapa. Busqueda bibliografia, seleccion y analisis de la informacion sobre
planes de egreso y el enfoque pediatrico de la enfermedad crénica, cuidadores,
aspectos legales, generalidades de la institucion y su estado sobre la elaboracién de

planes de egreso hospitalario, ente otros insumos necesarios.

Segunda etapa. Proceso de aprobacion de la propuesta de investigacidon por parte

del comité de ética del Instituto Roosevelt, elaboracién del consentimiento informado.

Tercera etapa. Realizacion del diagnostico situacional del Instituto de Ortopedia

Infantil Roosevelt en cuanto a enfermedad crénica.

Cuarta etapa. Elaboracién de encuestas a cuidadores formales sobre la elaboracién
de planes de egreso y el manejo de la enfermedad a la alta hospitalaria, para
determinar la manera como se maneja en el instituto el Plan de Egreso Hospitalario

para pacientes pediatricos con enfermedad crdnica y sus cuidadores.

Quinta etapa. Aplicaciéon de los instrumentos descritos a pacientes pediatricos con

enfermedad crénica y sus cuidadores.
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Sexta etapa. Analisis de los instrumentos e identificacion de las necesidades
principales de los pacientes pediatricos y sus cuidadores.

Séptima etapa. Elaboracion de la propuesta del plan de egreso hospitalario como
herramienta de apoyo para el cuidado del nifio en casa.

Octava etapa. Proceso de validacion por parte del personal del Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt.

Novena etapa. Adaptacién y modificacion.

Décima etapa. Divulgacion de los resultados de la investigacion, de manera que
contribuyan al conocimiento de la institucién y sean insumo para investigaciones y
trabajos posteriores, para lo cual se desarrollaran la estructuracion de un articulo
resumen en donde se registraran los resultados teniendo presente la responsabilidad

ética con la institucion y la investigacion.

Onceava etapa. Elaboracién de conclusiones y recomendaciones del estudio.

6.3 POBLACION

Pacientes pediatricos que son tratados en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt
gue cursan con un proceso patolégico cronico prevalente en la institucion, sus

cuidadores informales y familiares principales

Cuidadores formales que tengan a su cargo la elaboracion de planes de egreso

hospitalario de nifios con las enfermedades crénicas de interés.

6.4 MUESTRA

Pacientes pediatricos con enfermedad crénica de las patologias prevalentes en la
institucion (pardlisis cerebral, epilepsia, asma, problemas de cadera, escoliosis) y su
cuidador principal de los servicios de hospitalizacion del primero, segundo y tercer
piso que son tratados en el instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt durante el

periodo comprendido del 5 al 24 de octubre de 2009.
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6.5 INSTRUMENTOS

Para el desarrollo de la propuesta de Plan de Egreso Hospitalario se emplearan
instrumentos de caracterizacion y valoracion tanto al paciente pediatrico con
enfermedad crénica como a su cuidador principal, y una encuesta al personal de
enfermeria de la institucion. A continuacién se describe cada uno de ellos.
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6.5.1 Instrumentos para el paciente pediatrico.

INSTRUMENTO DE CARACTERIZACION DEL PACIENTE PEDIATRICO CON
ENFERMEDAD CRONICA®

FECHA DE VALORACION: H.C:
AFILIACION: CAMA:; SERVICIO:
APELLIDOS: NOMBRES:
F. DE NACIMIENTO: F. DE INGRESO: F. DE ALTA:
NOMBRE DEL CUIDADOR:
DIRECCION: TELEFONO:
1.GENERO 8. No. DE HORAS DE AYUDA QUE
REQUIERE DIARIAMENTE DE CUIDADO
O Masculino O Femenino O Menos de 6 horas
O 7 a 12 horas
2. EDAD: O 13 a 23 horas
O 24 horas
3. ETAPA DE DESARROLLO
O Recién nacido 9. TIENE UN UNICO CUIDADOR
O Lactante menor Osi ONo
O Lactante mayor
O Preescolar 10. APOYOS CON QUE CUENTA:
O Escolar
O Adolescente
4. SABE LEER Y ESCRIBIR
OSi ONo 11. RELACION CON LA PERSONA QUE
LO CUIDA
5. GRADO DE ESCOLARIDAD O Madre
O Jardin O Padre
O Primaria incompleta OO0 Hermano(a)
O Primaria completa O Abuelo (a)
O Bachillerato incompleto O Amigo (a)
O Bachillerato completo O Otro
O Ninguno
12. INDICE DE BARTHEL
6. ESTRATO DE SU VIVIENDA O 0-20 dependencia total
01 0O2 O3 0O4 0O5 0Oe6 O 21-60 dependencia severa
O 61-90 dependencia moderada
7. TIEMPO QUE LLEVA  CON | O 91-99 dependencia escasa
DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD | O 100 independencia
CRONICA
13. DIAGNOSTICOS DEL PACIENTE:
O 0 a 6 meses
O 7 a 18 meses
O 19 a 36 meses
O Més de 37 meses

% GRUPO DE CUIDADO EN ENFERMERIA EN SITUACIONES CRONICAS DE SALUD. Facultad de
enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. Formato de caracterizacion de nifio con enfermedad
crénica.

65



iINDICE DE BARTHEL®*

Nombre: Edad:
Aplicado por: Fecha :

Comer Desplazarse
0 =incapaz 0 = inmovil

5 = necesita ayuda para cortar, extender
mantequilla, usar condimentos, etc.

10 = independiente ( la comida esta al alcance
de la mano)

Trasladarse entre la sillay la cama

0 =incapaz, no se mantiene sentado

5 = necesita ayuda importante ( una persona
entrenada o dos personas ), puede estar
sentado

10 = necesita algo de ayuda ( una pequefa
ayuda fisica o ayuda verbal )

15 = independiente

Aseo personal

0 = necesita ayuda con el aseo personal

5 = independiente para lavarse la cara, las
manos y los dientes, peinarse y afeitarse.

Uso del sanitario

0 = dependiente

5 = necesita ayuda, pero puede hacer algo sélo
10 = independiente ( entrar y salir, limpiarse y
vestirse )

Bafiarse/ Ducharse
0 = dependiente
5 = independiente para bafarse o ducharse

5 = independiente en silla de ruedas en 50
m.

10 = anda con pequefa ayuda de una
persona ( fisica o verbal)

15 = independiente al menos 50m, con
cualquier tipo de muleta, excepto andador

Subir y bajar escaleras

0 = incapaz

5 = necesita ayuda fisica o verbal, puede
llevar cualquier tipo de muleta

10 = independiente para subir y bajar

Vestirse y desvestirse

0 = dependiente

5 = necesita ayuda, pero puede hacer la
mitad aproximadamente, sin ayuda.

10 = independiente, incluyendo botones,
cremalleras, cordones, etc.

Control de heces

0 = incontinente ( 0 necesita que le
suministren enema)

5 = accidente excepcional ( uno/ semana)
10 = Continente

Control de orina

0 = incontinente, o sondando incapaz de

cambiarse la bolsa.

5 = accidente excepcional ( maximo uno /
24 horas)

10 = continente, durante al menos 7 dias.

Total = 0-100 puntos (0-90 si usan sillas de ruedas)

Interpretacion
0-20 Dependencia total
21-60 Dependencia severa
61-90 Dependencia moderada
91-99 Dependencia escasa
100 Independencia

5 MAHONEY Fl, Barthel D. Functional evaluation: The Barthel Index. Maryland State Medical Journal.
1965;14:56-61. En Formato de caracterizacion de nifio con enfermedad crénica. Asignatura cuidado de
enfermeria en situaciones croénicas de salud. Facultad de enfermeria. Universidad Nacional de Colombia
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El indice de Barthel (IB) es un instrumento ampliamente utilizado para la valoracion
de la funcion fisica, también conocido como indice de Discapacidad de Maryland. El
IB es una medida genérica que valora el nivel de independencia del paciente con
respecto a la realizaciéon de algunas actividades basicas de la vida diaria, mediante la
cual se asignan diferentes puntuaciones y ponderaciones segun la capacidad del

sujeto examinado para llevar a cabo estas actividades®”.

Las actividades de la vida diaria (AVD) incluidas en el indice son diez: comer,
trasladarse entre la silla y la cama, aseo personal: uso del sanitario,
bafarse/ducharse, desplazarse (andar en superficie lisa o en silla de ruedas),

subir/bajar escaleras, vestirse/ desvestirse, control de heces y control de orinal.®®

Las actividades se valoran de forma diferente, pudiéndose asignar 0, 5, 10 o 15
puntos. El rango global puede variar entre 0 (completamente dependiente) y 100
puntos (completamente independiente), la interpretacién se basa en rangos de 0 — 20
como dependencia total, 21 — 60 dependencia severa, 61 — 90 dependencia

moderada, 91 — 99 dependencia escasa y 100 independencia.

65 MAHONEY FI, BARTHEL DW. Functional evaluation: The Barthel Index. Citado por: CID-RUZAFA

Javier, MORENO Damian. Valoracion de la discapacidad fisica: el indice de Barthel. [Base de datos

Scielo]. [Citado en: 29 de agosto de 2009]. Revista espafiola de Salud Publica. N. 2 (Mar-Abril 1997).

6Deocumento en PDF. Disponible en http://scielo.isciii.es/pdf/resp/v71n2/barthel.pdf. ISSN 1135-5727.
Ibid., P. 12.
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6.5.2

Instrumentos para el cuidador del paciente pediatrico

INSTRUMENTO DE CARACTERIZACION DEL CUIDADOR FAMILIAR DEL
PACIENTE CON ENFERMEDAD CRONICA®

NOMBRE DEL CUIDADOR:

EDAD:

SEGURIDAD SOCIAL: CONTRIBUTIVO ___ SUBSIDIADO __ OTRO __ NINGUNO

DIRECCION DE RESIDENCIA:

TELEFONO

1. GENERO
O Masculino O Femenino
2. EDAD DEL CUIDADOR
[ Menor de 17

O De18a35

O De 36 a 59

O Mayor de 60

3. TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS
DE EDAD ANTERIORES, LA EDAD DEL
RECEPTOR DE CUIDADO ES:

O Mayor que el rango de edad del cuidador.

O Del mismo rango de edad del cuidador.

O Menor que el rango de edad del cuidador.

4. SABE LEER Y ESCRIBIR
OSi ONo

5. GRADO DE ESCOLARIDAD
O Ninguno

O Primaria incompleta

O Primaria completa

[ Bachillerato incompleto

O Bachillerato completo

O Técnico

O Universidad incompleta

O Universidad completa

6. ESTADO CIVIL
O Soltero (a)

O Casado(a)

O Separado(a)

O Viudo(a)

O Union libre

7. OCUPACION

O Hogar

O Empleado (a)

O Trabajo independiente
O Estudiante

O Otros

8. ESTRATO DE SU VIVIENDA
O Estrato 1
O Estrato 2
O Estrato 3
[ Estrato 4
O Estrato 5
[ Estrato 6

9. CUIDA A LA PERSONA A SU CARGO DESDE EL
MOMENTO DE SU DIAGNOSTICO
OSi ONo

10. TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR
[0 0 a 6 meses

0 7 a 18 meses

[0 19 a 36 meses

O Mas de 37 meses

11. No. DE HORAS QUE USTED CREE QUE DEDICA
DIARIAMENTE AL CUIDADO

0 Menos de 6 horas

O 7 a 12 horas

O 13 a 23 horas

O 24 horas

12. UNICO CUIDADOR
OSi ONo

13. APOYOS CON QUE CUENTA:

14. RELACION CON LA PERSONA CUIDADA
O Esposo (a)

O Madre/ padre

O Hijo (a)

O Abuelo (a)

O Amigo (a)

O Otro

15. DIAGNOSTICOS DEL PACIENTE:

5 GRUPO DE CUIDADO EN ENFERMERIA EN SITUACIONES CRONICAS DE SALUD. Facultad de
enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. Instrumento de caracterizacion del cuidador familiar del

paciente con enfermedad cronica.
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VALORACION DE HABILIDAD DE CUIDADO DEL CUIDADOR

INVENTARIO DE HABILIDAD DE CUIDADO®

Instructivo: Lea cada una de las siguientes afirmaciones y marque la opcién que
mejor refleje sus pensamientos al respecto. Utilizando para expresar su nivel de
acuerdo o desacuerdo la escala de 1 a 7 al lado de cada afirmacion. Sefiale con
una X, el numero correspondiente a su opiniébn. No hay respuestas correctas o
erradas. Por favor responda todas las preguntas.

1 2 3 4 5 6 7

En absoluto desacuerdo Totalmente de acuerdo

No AFIRMACIONES CALIFICACION

1 | Creo que aprender toma tiempo. 12 3|4 5|6[7
El hoy esta lleno de oportunidades. 12 3|4 5 6|7

3 | Usualmente digo lo que quiero decir a otros. 12 3|4 5|6[7

4 Hay muy poco que pueda hacer por una persona que se 1120314 567
siente impotente.

5 | Veo la necesidad de cambio en mi mismo. 12 3|4 5|6[7

6 Tengo la capacidad de que me gusten las personas asi 112314 5|6 7
yo no les guste a ellas.

7 | Entiendo a las personas facilmente. 12 3|4 5|6[7

8 He visto suficiente en este mundo para lo que creo que 112314 5|6 7
hay que ver.

9 | Me toma tiempo llegar a conocer a otras personas. 12 3|4 5|6[7

10 Algunas veces me gusta estar incluido y algunas veces 112314 5|6 7
no me gusta estar incluido.

11 | No hay nada que pueda hacer para hacer la vida mejor. 12 3|4 5|6[7

12 Me siento ,mtranquno sabiendo que otra persona 112314 5|6 7
depende de mi.

13 l(\)ltcr)oéne gusta desviarme de mis cosas para ayudar a 1120314 56 7

14 Al tratar a las personas, es muy dificil mostrar mis 1120314 56 7
sentimientos.

15 | No importa lo que diga mientras haga lo correcto. 12 3|4 5|6[7

16 Es _d|f|C|I entgnd(_ar como se sienten las personas si no he 112314 5|6 7
tenido experiencias similares.

17 Adn_uro a las personas que son calmadas, compuestas y 1121314 56 7
pacientes.

% NKONGHO, Ngozi. The Caring Ability Inventory. En: Strickland OL and Waltz CF. Measurement of
Nursing Outcomes: Self Care and Coping. Vol. 4. 1990. Edition. New-York: Springer Publishing
Company; p. 3-16.
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18

Creo que es importante aceptar y respetar las actitudes y
sentimientos de otros.

[EEN
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w

N
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19

La gente puede contar conmigo para hacer lo que dije
gue haria.

20

Creo gue hay espacio para mejorar.

21

Los buenos amigos velan por los otros.

22

Encuentro significado en cada situacion.

23

Temo “dejar ir” a aquellos a quienes cuido por temor por
lo que pueda sucederles.

24

Me gusta alentar a las personas.

25

No me gusta hacer compromisos mas alla del presente.

26

De verdad me gusta como soy.

27

Veo fortalezas y debilidades en cada individuo.

28

Las nuevas experiencias son usualmente miedosas para
mi.
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29

Tengo miedo de abrirme y dejar que otros vean quién
soy.

30

Acepto a las personas tal como son.

31

Cuando cuido a alguien no tengo que esconder mis
sentimientos.

32

No me gusta que me pidan ayuda.

33

Puedo expresar mis sentimientos a las personas de una
forma cdlida y cuidadosa.

34

Me gusta hablar con las personas.

35

Me veo como una persona sincera en mis relaciones con
otros.
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36

Las personas necesitan espacio (lugar, privacidad) para
pensar y sentir.
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37

Puedo ser abordado por las personas en cualquier
momento.
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N
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~

Evaluacion:

Componentes
de la habilidad
de cuidado

tems de evaluacion

Rango
de valor

Valor
obtenido
por el
cuidador

Conocimiento | 2,3,6,7,9,19,22,26,30,31,33,34,35,36. 14-98

Valor 4,8,11,12,13,14,15,16,23,25,28,29,32. 13-91

Paciencia 1,5,10,17,18,20,21,24,27,37. 10-70

Este instrumento fue propuesto por Ngozi O. Nkongho en 1999 denominado

inventario de habilidad de cuidado CAIl (Care Ability Index), que permite cuantificar el

grado de habilidad del cuidado que una persona puede tener con otra. Esta formado

por 37 items graduado en escala Lickert de 7 puntos, distribuidos en tres sub escalas
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asi: 14 preguntas para la dimension conocimiento, 13 para la dimension valor y 10
para la dimensién paciencia, tiene una confiabilidad de 0.84 y una validez de 0.80
probada a través del alfa de Cronbach.®®

VALORACION DE PREPARACION PARA EL CUIDADO EN LA CASA POR
PARTE DEL CUIDADOR

El siguiente formato tiene por objeto la determinar la preparacion del cuidador para
asumir el cuidado en el hogar, por favor indique con una x en el nimero que indique

la mejor opcién en su caso.

No Moderado

iTEMS nin(%l)mo Li?(i)tsléio Ni t#::lr:)o ni Irsnl?f%t::;g Ex’\tﬂeun);so
bueno

Voluntad para asumir el rol de cuidador. 1 2 3 4 5
Conocimiento sobre el rol de cuidador 1 2 3 4 5
Demostracion de una mirada positiva por

X . 1 2 3 4 5
parte de la persona a quien cuida
Participacion en las decisiones del
cuidado en casa de la persona a quien 1 2 3 4 5
cuida
Conocimiento sobre el proceso de

. . 1 2 3 4 5

enfermedad de la persona a quien cuida
Conocimiento sobre el régimen vy
tratamiento ordenados a la persona a 1 2 3 4 5
quien cuida
Conocimiento sobre los procedimientos
para aplicar/ administrar el tratamiento a 1 2 3 4 5
la persona a quien cuida
Conocimiento  sobre la  actividad 1 5 3 4 5

prescrita a la persona a quien cuida

Conocimiento sobre el seguimiento
necesario para el cuidado de la persona 1 2 3 4 5
a quien cuida

Conocimiento sobre las situaciones de

X g 1 2 3 4 5
emergencia en el cuidado
Conocimiento sobre los recursos
X . . ; ) 1 2 3 4 5
financieros disponibles para el cuidado.
Cuenta con recursos financieros 1 5 3 4 5
adecuados
Conocimiento sobre cuando contactar a 1 5 3 4 5

los profesionales de salud.

% DiAZ A. Juan. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personasen situacién de enfermedad
cronica vinculados al hospital San Rafael de Girardot. En: Revista avances de enfermeria. Vol. 25, (En —
Jun. 2007). p 71.
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Conocimiento sobre el soporte social

disponible . 2 3 4 5
Co_nflanza en la habilidad de manejar el 1 > 3 4 5
cuidado en la casa
Bienestar del cuidador 1 2 3 4 5
Inclusién de la persona a quien cuida en

7 ; 1 2 3 5
la planeacion de su cuidado.
Tiene planes vy estrategias para 1 > 3 4 5

respaldarse como cuidador

Conocimiento sobre dénde obtener el

equipo necesario para atender a la 1 2 3 4 5
persona a quien cuida.

Conocimiento sobre el manejo de los
equipos.

OTRO(ESPECIFIQUE): 1 2 3 4 5

Esta escala de valoracién estad compuesta por 20 items que indican el conocimiento
del cuidador sobre las actividades que asume, incluye el desempefio del cuidado
directo: suministro del soporte social, la asistencia con las actividades de la vida
diaria (AVD), el conocimiento del proceso de la enfermedad, el plan de tratamiento, el
monitoreo del estado de salud de la persona enferma, la anticipacion de las
necesidades de cuidado, la demostracién de ser positivo al momento del cuidado con

indicadores como la toma de decisiones™.

6.6 TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS

La recoleccion de datos se realizara en dos momentos especiales, la realizacion del
diagnostico situacional y la caracterizacion e identificacion de las necesidades de la

poblacion de interés.

6.6.1 Realizacion del diagnostico situacional.

Se iniciarAd con una revision institucional de los programas, proyectos Yy trabajos
investigativos sobre Plan de Egreso Hospitalario que se hayan o se lleven acabo en
la institucion, est4 se complementara con una encuesta semiestructurada que se le
aplicara a una muestra significativa del personal de enfermeria de la institucién con el

fin de identificar el manejo del plan de egreso por parte de este.

" BARRERA O. Lucy, Op. cit. p., 12.
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6.6.2 Caracterizacion e identificacion de necesidades de la poblacién
objeto de estudio.

Tanto al paciente pediatrico como a su cuidador, les seran aplicados instrumentos de
caracterizacion y de identificacion de necesidades a través de la consulta de
enfermeria donde se tendran en cuenta los atributos descritos en el marco tedrico.
Estos son:

Instrumentos para el paciente pediatrico con enfermedad crénica:

¢ Instrumento de caracterizacion del paciente pediatrico con enfermedad
cronica.

¢ indice de Barthel.

Instrumentos para el cuidador de paciente pediatrico con

enfermedad crénica:

e Caracterizacion del cuidador familiar del paciente con enfermedad
cronica

¢ Inventario de habilidad de cuidado.

e Valoracion de preparacion para el cuidado en la casa por parte del

cuidador.

6.7 TECNICA DE ANALISIS DE DATOS

La informacion obtenida se someterd a un proceso de analisis para determinar los
elementos principales que seran el fundamento de la propuesta de Plan de Egreso,
ya que estos son cercanos a la realidad del Instituto Roosevelt y responden a la

situacion de los pacientes y los cuidadores que reciben atencién en esta.

Se emplearan cuadros de tabulacién, graficas, diagramas y otras herramientas
estadisticas que permitan la cualificaciébn y cuantificacion de la informacién, de
manera que se constituya en un insumo para la institucion y faciliten el analisis y

procesos investigativos posteriores.
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6.8 ASPECTOS ETICOS Y AMBIENTALES

La investigacion sera realizada por un grupo de estudiantes de enfermeria de VIl y
VIII semestre de la Universidad Nacional de Colombia, asesoradas por la docente
Natividad Pinto y la supervisiéon de la doctora Adriana Lizbeth Ortiz coordinadora de

educacion médica de la institucion.

Para la realizacion de esta propuesta se tendran en cuenta algunos aspectos
relacionados como la investigacion, el trabajo con seres humanos y con la salud

desde la mirada de la experiencia de enfermeria en el cuidado.

e Responsabilidad investigativa en cuanto al manejo de la informacion, tanto de
los elementos suministrados por el instituto para su elaboracion, material

oficial propiedad institucional y resultados de la investigacion y la propuesta.

e Uso de estrategias que respondan a las necesidades institucionales en la
recoleccion, analisis y aplicaciéon de la informacion para lograr abarcar una
muestra adecuada de pacientes y cuidadores que permitan el desarrollo de la

propuesta.

e Presentar junto con los resultados los posibles errores 0 sesgos que se

presenten para gue sean punto de mejora.

e Presentar los datos de manera fidedigna, sin alterar la informacién por ningln

motivo.

e Presentar la metodologia por la cual se realizo la obtencion de la informacién

para guardar la validez del estudio y de la propuesta.

e Guardar la confidencialidad de la informacion y solo presentarla a las

personas encargadas de la direccion del proyecto.

e Limitar las intervenciones en las instalaciones y unidades de la institucion de

manera que no perturben el trabajo rutinario.
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e Acogerse a las normas de cada uno de los servicios de la institucion.

e Respetar al personal y a los pacientes mediante la informacion del estudio y
la obtencién de su asentimiento para participar de él.

Ademas en el componente ético, seran tenidas en cuenta las siguientes
consideraciones segun la normatividad vigente establecida para la investigacion

biomédica.

6.8.1 Resolucién 8430 de 1993.

Tiene por objeto establecer los requisitos para el desarrollo de la actividad
investigativa en salud, donde se contemplan como pilares el respeto a la dignidad,

la proteccion de los derechos y el bienestar de los sujetos de investigacion.

Segun esta resolucidon que en su articulo 11 define la clasificacion de las categorias
de riesgo de la investigacion, considera que una investigacion sin riesgo es aquella
en la que se emplean técnicas y métodos de investigacion documental
retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna intervenciébn o
modificacion intencionada de las variables biolégicas, fisiologicas, sicolégicas o
sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran:
revision de historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y otros en los que no se le

identifiqgue ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

Por lo tanto la propuesta Plan de Egreso Hospitalario es una investigacion sin riesgo,
ya que pretende aplicar instrumentos de caracterizacion donde se describen los
aspectos socio-demogréficos de los pacientes pediatricos con enfermedad crénica y
su grado de dependencia; de los cuidadores se determinara la habilidad de cuidado y

su preparaciéon para asumir este rol en el hogar.

La recoleccion de la informacion se realizara mediante la observacion directa y
entrevistas de los pacientes y sus cuidadores, en ninglin momento se dara lugar a
ningun procedimiento o contacto que pueda poner en riesgo la integridad de ninguno

de los sujetos de intervencion ni de las estudiantes.
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6.8.2 Consentimiento informado.

El articulo 14 de la resolucién 8430 lo define como. “El acuerdo por escrito, mediante
el cual el sujeto de investigacion o en su caso, su representante legal, autoriza su
participacién en la investigacién, con pleno conocimiento de la naturaleza de los
procedimientos, beneficios y riesgos a que se sometera, con la capacidad de libre

eleccion y sin coaccion alguna”.

La informacién que el consentimiento informado contemplara para el estudio de plan

de egreso hospitalario sera:

La justificacion y los objetivos de la investigacion.

e Las molestias o los riesgos esperados.

e Los beneficios que puedan obtenerse.

e La garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta y aclaracion a cualquier
duda acerca de los procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos
relacionados con la investigacion.

e La libertad de retirar su consentimiento en cualquier momento y dejar de
participar en el estudio sin que por ello se creen perjuicios para continuar su
cuidado y tratamiento.

e La seguridad que no se identificard al sujeto y se mantendra la
confidencialidad de la informacién relacionada con su privacidad.

e Para la elaboracion del consentimiento informado se tendra en cuenta:

e Serd elaborado por el investigador principal, con la informacién sefalada
anteriormente.

e Sera revisado por el Comité de Etica en Investigacion de la institucion donde
se realizara la investigacion.

e Se elaborara un duplicado gquedando un ejemplar en poder del sujeto de

investigacion o su representante legal.

Debido a que el proceso investigativo sera llevado a acabo con menores de edad se
tendran ademas de las anteriores consideraciones, las contempladas en el capitulo
Il (de las investigaciones en menores de edad o discapacitados), que en su articulo
25 determina que para la realizacibn de investigaciones en menores o0 en

discapacitados fisicos y mentales debera, en todo caso, obtenerse, ademas del
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consentimiento informado de quienes ejerzan la patria potestad o la representacion
legal del menor o del discapacitado de que se trate, certificacion de un neurdlogo,
psiquiatra o psicologo, sobre la capacidad de entendimiento, razonamiento y logica
del sujeto, de igual manera si el estado del menor lo permite se le explicara el
objetivo de la investigacion.

El consentimiento informado sera elaborado segun los requisitos internos de la

institucion y para ello se usara el formato que la institucion tiene establecido.

6.9 DECLARACION DE HELSINKI DE OCTUBRE DE 2008

Ademas de la resolucién 8430 de 1993 se tendran en cuenta algunos aspectos de la
declaracién de Helsinki de octubre de 2008 que contempla que en la investigacion se
protegera la vida, la salud, la dignidad, la integridad, el derecho a la
autodeterminacion, la intimidad y la confidencialidad de la informacion personal de

los sujetos que participan en la investigacion.

La informacion obtenida sera resguardada para proteger la intimidad de la persona,

se guardara total confidencialidad y se buscara que esta no tenga repercusiones.

Cada uno de los participantes en la investigacion recibira informacion acerca de los
objetivos, métodos, posibles conflictos de intereses, afiliaciones institucionales del
investigador, beneficios calculados, riesgos previsibles e incomodidades derivadas
del experimento y todo otro aspecto pertinente a la investigacion. La persona
potencial debe ser informada del derecho de participar o no en la investigacion y de
retirar su consentimiento en cualquier momento, sin exponerse a represarias, con lo
cual gracias al supervision de un medico o enfermera el consentimiento informado

sera diligenciado.

Como otro aspecto fundamental se contempla el método de divulgacién de los
resultados de la investigacién, de manera que contribuyan al conocimiento de la
institucion y sean insumo para investigaciones y trabajos posteriores, para lo cual se
desarrollaran diferentes estrategias como la estructuracion de un articulo resumen en
donde se registraran los resultados teniendo presente la responsabilidad ética con la

institucion y la investigacion.
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6.9.1 NORMAS INTERNACIONALES CIOMS

Este documento abarca aspectos esenciales del consentimiento informado,
contemplados anteriormente e incluye: que no se debera intimidar, engafar o excluir
informacion que interfiera para que el participante del consentimiento informado, éste

deberé& se renovado si las condiciones de la investigacion cambian.

Cuando se trata de una investigacion en nifios se debe tener en cuenta que esta se
realiza porque no se puede realizar con adultos ya que su propésito es obtener
informacion pertinente a las necesidades de estos, aunque el consentimiento

informado lo da el padre la negativa del nifio a su participacion debera respetarse.

En caso de que la investigacién sea llevada a cabo con personas con trastornos
mentales se debe asegurar que esta no se puede realizar con personas con sus
plenas facultades, se busca con la investigacién obtener conocimientos pertinentes
a las necesidades de este grupo poblacional, se obtener el consentimiento informado

del tutor legal, cuando haya algin impedimento.

Con respecto a la confidencialidad de la informacion el investigador debe establecer
medidas para protegerla, debe informar a los participantes sus limitaciones para
protegerla, y las posibles consecuencias en caso que se falte a esa confidencialidad,
esta confidencialidad solo podra revelarse cuando alguien tenga derecho legal a
usarla y no podra ser revelada a otro investigador sin antes haber pedido el

consentimiento del participante.
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7

RESULTADOS

7.1 DIAGNOSTICO SITUACIONAL

Con la revision sistematica, el andlisis y la clasificacion de la informacion estadistica

gue es consignada en la base de datos de la institucion se definieron como

prioritarias las siguientes estadisticas, que permiten generar un panorama global de

los ingresos, egresos y las patologias predominantes de caracteristica crénica

durante los afios 2007 a 2009 en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt.

Tabla 4. Compendio pacientes hospitalizados 2007 -2009

COMPENDIO PACIENTES HOSPITALIZADOS 2007-2009

PERIODO | ENE | FEB | MAR | ABR | MAY | JUN | JUL | AGO | SEP | OCT | NOV | DIC | TOTAL | PROMEDIO
2007 306 | 395 604 648 664 | 674 542 567 440 | 400 385 | 328 | 5.953 496
2008 349 | 451 519 483 498 | 477 495 472 406 | 441 446 | 427 5.464 455,3
2009 435 | 499 538 506 543 554 575 575 0 0 0 0 4.225 528,1

TOTAL 15.642 493,1

Grafico 1. Promedio mensual de pacientes hospitalizados
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La gréfica ilustra el promedio mensual de los pacientes hospitalizados durante el

periodo 2007 - 2009, téngase en cuenta que el afio 2009 solo registra datos de enero

a agosto, debido la fecha de elaboracion de este compendio. Durante el afio 2007
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fueron hospitalizados 5953 pacientes, es decir, 496 pacientes por mes en promedio,
durante el, 5464 pacientes en promedio 455.3 y para el 2009 4225 en promedio
528.1; para un total de 15.642 pacientes en los tres afios con un promedio mensual
de 493.1 solamente en el servicio de hospitalizacion.

Estos datos son relevantes para el estudio en la medida en que permiten tener un
conocimiento de la poblaciéon promedio que ingresa al servicio de hospitalizacion,

gue es nuestra area de interés.

Tabla 5. Compendio de pacientes cronicos hospitalizados 2008-2009

COMPENDIO PACIENTES CRONICOS HOSPITALIZADOS 2008-2009

PERIODO | ENE | FEB | MAR | ABR | MAY | JUN | JUL | AGO | SEP | OCT | NOV DIC | TOTAL | PROMEDIO
2008 10 9 9 13 9 9 13 9 11 14 15 10 131 10,9
2009 10 10 9 12 8 8 5 5 0 0 0 0 67 8,3

TOTAL 198 9,6

Grafico 2. Promedio mensual de pacientes crénicos hospitalizados
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La grafica muestra el nimero promedio de pacientes con patologia crénica que
recibié atencion en los servicios de hospitalizacién, dado que la patologia crénica fue
instaurada como un criterio adicional a partir del afio 2008 no se encontraron datos
para el 2007 sin embargo, es posible establecer que mensualmente en el Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt se atienden en promedio 9.6 nifios con patologia

cronica, para un total de los dos afios de 198 pacientes.

80




Tabla 6. Compendio de egresos 2007 - 2009

COMPENDIO DE EGRESOS 2007-2009

PERIODO | ENE | FEB | MAR | ABR | MAY | JUN | JUL | AGO | SEP | OCT | NOV | DIC | TOTAL | PROMEDIO
2007 0 0 0 0 0 0 0 0 | 371|344 | 322 | 301 | 1338 334,5
2008 320 | 429 | 495 | 492 | 509 | 48 | 492 | 500 | 405 | 431 | 439 | 462 | 5.022 418,5
2009 361 | 416 | 448 | 427 | 469 | 474 | 505 | 469 | © 0 0 0 | 3.569 446,1
TOTAL 9929 399,7
Grafica 3. Promedio mensual de egresos 2007-2009
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La grafica ilustra el promedio mensual de pacientes que egresan en el Instituto de

Ortopedia Infantil Roosevelt, que muestra un total para el periodo 2007-2009 de 9929

discriminado en afios de la siguiente manera: 2007, 1338 egresos; 2008, 5022 y

2009, 3569 con un promedio total mensual de 399.7 egresos mensuales.

Este indicador es de gran importancia, ya que permite determinar la carga mensual

de egresos de los que el equipo

interdisciplinario es

responsable para la

elaboracion de planes de egreso hospitalario y particularmente para enfermeria, ya

gue es la disciplina que llevara el liderazgo de este proyecto.
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Tabla 6. Compendio de ingresos, egresos y reingresos 2007 -2009

COMPENDIO DE INGRESOS, EGRESOS Y REINGRESOS 2007-
2009
ANO PERIODO | INGRESOS | EGRESOS | REINGRESOS
2007 Ene-Dic. 4.646 4.642 18
2008 Ene-Dic. 5.464 5.454 19
2009 Ene-Ago. 3.635 3.569 18
PROMEDIO 4.582 4.555 18,3

Grafico 4. Compendio de ingresos, egresos y reingresos 2007 - 2009
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En la gréafica se ilustra el compendio de ingresos, egresos y reingresos de pacientes
gue son tratados en el Instituto Roosevelt durante los afios de 2007 a 2009, el
promedio de ingresos de este periodo es de 4582, de egresos de 4555 y el promedio

de reingresos es de 18.3 pacientes.

La siguiente tabla muestra el compendio de las patologias crénicas que son mas
prevalentes durante los afios 2007 a 2009, se han clasificado segun los cédigos
diagnésticos que son manejados en el instituto para facilitar su organizacion, ademas
se han tomado todas las variables de la patologia, esto con el fin de determinar las
cinco patologias mas prevalentes que seran objeto de nuestro interés y las que
ayudaran a definir la muestra de pacientes y sus cuidadores para la aplicacion de los
instrumentos correspondientes.

Estas son, en su orden jerarquico por incidencia:
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Luxaciones de cadera y demas trastornos afines
Paralisis cerebral

Asma

Epilepsia

Escoliosis
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Tabla 7. Morbilidad en el servicio de hospitalizacion 2007 — 2009.

MORBILIDAD EN EL SERVICIO DE HOSPITALIZACION 2007-2009

Total
Tg;al de dias
. de
2007 2008 2009 pacu(a)r:tes estancia
atF())Io ia hospital
P 9 aria
. . COD.
PATOLOGIA CRONICA Dx Pct. | Est | Pct | Est | Pct. | Est
LUXACION CONGENITA DE LA
CADERA, UNILATERAL Q650 84 | 160 | 52 | 119 | 44 | 80 180 359
LUXACION CONGENITA DE LA
CADERA, Q651 22 | 37 | 21 | 46 11 | 22 54 105
BILATERAL
LUXACION CONGENITA DE LA
CADERA, Q652 0 0 9 14 7 14 16 28
NO ESPECIFICADA
SUBLUXACION CONGENITA DE
LA CADERA, Q655 6 13 3 4 2 2 11 19
NO ESPECIFICADA
OTRAS DEFORMIDADES
CONGENITAS Q658 84 | 196 | 80 | 209 | 50 | 109 214 514
DE LA CADERA
DEFORMIDAD CONGENITA DE
LA CADERA, Q659 3 5 4 10 14 | 30 21 45
NO ESPECIFICADA
Total 199 | 411 | 169 | 402 | 128 | 257 496 1.070
PARALISIS CEREBRAL
ESPASTICA G800 36 | 126 | 40 | 222 | 40 | 129 116 477
DIPLEJIA ESPASTICA G801 77 1208 | 90 | 241 | 42 | 89 209 538
HEMIPLEJIA INFANTIL G802 13 | 34 | 17 | 37 0 0 30 71
PARALISIS CEREBRAL
DISCINETICA G803 5 11 3 19 1 1 9 31
OTROS TIPOS DE PARALISIS
CEREBRAL INFANTIL G808 24 | 80 | 19 | 78 11 | 33 54 191
PARALISIS CEREBRAL
INFANTIL, SIN OTRA G809 6 16 7 21 2 5 15 42
ESPECIFICACION
Total 161 | 475 | 176 | 618 | 96 | 257 433 1.350
ASMA PREDOMINANTEMENTE
ALERGICA J450 71 | 186 | 27 | 87 7 18 105 291
ASMA NO ALERGICA J451 8 20 4 9 4 11 16 40
ASMA MIXTA J458 5 11 1 3 0 0 6 14
ASMA, NO ESPECIFICADA 3459 76 | 206 | 55 | 175 | 61 | 161 192 542
ESTADO ASMATICO J46X 1 6 14 | 34 | 19 | 48 34 88
Total 161 | 429 | 101 | 308 | 91 | 238 353 975
EPILEPSIA Y SINDROMES
EPILEPTICOS G400 6 72 2 25 4 11 12 108
IDIOPATICOS RELACIONADOS
EPILEPSIA Y SINDROMES
EPILEPTICOS
SINTOMATICOS G401 11 | 77 4 15 12 | 70 27 162
RELACIONADOS
EPILEPSIA Y SINDROMES G403 4 8 5 35 1| 7 20 114

EPILEPTICOS
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IDIOPATICOS GENERALIZADOS
OTRAS EPILEPSIAS Y
SINDROMES EPILEPTICOS G404 0 0 10 | 48 7 16 17 64
GENERALIZADOS
SINDROMES EPILEPTICOS
ESPECIALES G405 0 0 1 10 1 15 2 25
OTRAS EPILEPSIAS G408 6 18 9 59 9 43 24 120
EPILEPSIA, TIPO NO
ESPECIFICADO G409 8 |114 | 20 | 147 | 28 | 142 56 403
OTROS ESTADOS EPILEPTICOS G418 1 9 0 0 0 0 1 9
Total 36 [298 | 51 | 339 | 72 | 368 159 1.005
ESCOLIOSIS IDIOPATICA
INFANTIL M410 9 71 4 16 7 39 20 126
ESCOLIOSIS IDIOPATICA
JUVENIL M411 13 | 131 | 32 | 354 5 21 50 506
OTRAS ESCOLIOSIS
IDIOPATICAS M412 15 | 252 | 9 55 5 45 29 352
ESCOLIOSIS TORACOGENICA M413 9 93 2 9 0 0 11 102
ESCOLIOSIS NEUROMUSCULAR M414 5 73 5 44 6 63 16 180
OTRAS ESCOLIOSIS
SECUNDARIAS M415 0 0 0 0 1 8 1 8
ESCOLIOSIS, NO
ESPECIFICADA M419 0 0 0 0 3 25 3 25
Total 51 | 620 | 52 | 478 | 27 | 201 130 1.299
Tabla 8. Compendio de la morbilidad segun las cinco enfermedades mas
prevalentes 2007 -2009
Tot.al de Total de
PATOLOGIA CRONICA 2007 2008 2009 pacientes dias de
por estancia
patologia | hospitalaria
Pacientes | Estancia | Pacientes | Estancia | Pacientes | Estancia
LUXACIONES Y DEFORMIDADES 199 411 169 402 128 257 496 1.070
DE LA CADERA
PARALISIS CEREBRAL 161 475 176 418 96 257 433 1350
ASMA 161 429 101 308 91 238 353 975
EPILEPSIA 36 298 51 339 72 368 159 1005
ESCOLIOSIS 51 620 52 478 27 201 130 1299

El total de patologias por

pacientes son ilustradas en la tabla, donde es posible

apreciar que este tipo de enfermedades tiene una alta demanda de los servicios

hospitalarios y por tanto se convierten en puntos de interés investigativo para la

institucion y el grupo académico, asi es posible ver que en algunas enfermedades los

dias de estancia hospitalaria duplican y triplican el numero de pacientes con dichas

patologias, por lo que se convierten en puntos de partida para la elaboracion de

planes de egreso hospitalario, ya que estos pacientes y sus cuidadores por la

condicion de cronicidad, seran usuarios permanentes de los servicios de salud, y lo
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gue el plan de egreso busca es favorecer las mejores condiciones para que los
nifios sean cuidados con calidad por las personas mas cercanas de su grupo familiar

y estos mismos se cuiden como sujetos individuales.

Grafico 5. Morbilidad crénica hospitalaria 2007 - 2009
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La grafica muestra el compendio de las patologias crénicas institucionales
prevalentes, asi en 2007 predominé la luxacién de cadera seguida por paralisis
cerebral y asma, con menor proporcion la escoliosis y por ultimo epilepsia, para 2008
y 2009 los casos de luxacion de cadera se redujeron considerablemente asi como el
asma, sin embargo hay un patrén de incremento de los casos de epilepsia y un
patrén intermitente de paralisis cerebral, con decrementos e incrementos en estos
periodos.

Tabla 9 NUumero de pacientes y estancia hospitalaria en dias por patologia 2007
- 2009

PATOLOGIA CRONICA PACIENTES | ESTANCIA
LUXACIONES Y DEFORMIDADES DE LA CADERA 496 1.070
PARALISIS CEREBRAL 433 1350
ASMA 353 975
EPILEPSIA 159 1005
ESCOLIOSIS 130 1299
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Grafico 6. NUumero de pacientes y estancia hospitalaria en dias por patologia
2007 - 2009
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La grafica muestra un analisis comparativo de los dias de estancia hospitalaria vs
patologia durante el periodo de 2007 a 2009, para las luxaciones se aprecia que el
total de casos es de 496 con 1070 dias de estancia hospitalaria, PC 433 con 1350
dias de hospitalizacion, asma 353 con 975 dias, epilepsia 159 con 1005 dias, nétese
gue, aungque los pacientes son pocos los dias de estancia hospitalaria son
representativos de igual manera sucede con la escoliosis 130 casos y 1299 dias,

comparado con las otras patologias.

7.2 RESULTADOS DE LAS ENCUESTAS A CUIDADORES FORMALES DEL
INSTITUTO ROOSEVELT

Las siguientes graficas corresponden al compendio de los resultados y el andlisis de
las encuestas que se aplicaron a los enfermeros y enfermeras profesionales que
actualmente laboran en el Instituto Roosevelt, se tomo una muestra de 16 cuidadores
formales, los cuales entre sus actividades cotidianas realizan cuidado directo a
pacientes cronicos y sus cuidadores y se vinculan mediante actividades de
educacién con el egreso hospitalario, la muestra corresponde al 80% del personal

de enfermeria de la institucién de los turnos mafiana, tarde y noche.
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Tabla 11. Lista de cuidadores formales encuestados en el IOIR.

Cuidadores formales encuestados
Nombre Servicio Turno
Paula Andrea Hospitalizacion 1p ™
Valencia
Monica Londofio Hospitalizacion 2p ™
Yaqueline Vasquez Hospitalizacion 3p ™
Margarita Diaz UCI pediatrica ™
Pamela Rivas UCI neonatal ™
Julio Buitrago Cirugia ™
Jimena Gomez Cirugia TT
Claudia Medina Hospitalizacion 1p TT
Dlan?aci:r?]reredor Hospitalizacion 2p TT
Alcira Martinez Hospitalizacion 3p TT
Sandra Arenas UCI pediatrica TT
Milena Arismendi UCI neonatal TT
Yesid Velilla Hospitalizacion 1p TN
Juan Lozano Hospitalizacion 2p TN
Ménica Rivera Hospitalizacién 3p TN
Miriam Sotelo UCI pediétrica TN

Grafico 7. Distribuciéon de cuidadores formales por turnos

Distribucion de cuidadores formales por
turnos

M Turno de la mafiana

H Turno de la tarde

i Turno de la noche

La grafica ilustra la distribucion porcentual de los turnos de enfermeria que fueron
seleccionados para la muestra, donde el 25% corresponde al de la noche, un total de
cuatro enfermeras, el turno de la tarde y de la noche cuenta con un 37.5% de la

muestra, seis profesionales para cada uno.

88



En adelante no se tendran en cuenta la distribucién de los profesionales por turno ni

por area, ya que el objetivo de la encuesta es principalmente la exploracion de los

conocimientos, percepciones y conductas hacia los pacientes crénicos y sus

cuidadores en la elaboracion de Planes de Egreso Hospitalario (PEH).

Tabla 12. Lista de conceptos comunes en la definicion de PEH dados por las

enfermeras (os) del I0IR.

Como define PEH

Educacion al paciente o familia

Entrega de documentos

Entrega de formulas

Epicrisis

Signos de alarma

Medicamentos

Controles

Dudas

NINNWRRRR(N

Continuidad tratamiento

=
=

Cuidado en casa

Evitar complicaciones

Formato

Evitar reingresos

PN EPDN

No responde

Gréfico 8. Conceptos comunes en la definicion de PEH
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La grafica anterior ilustra los conceptos mas frecuentes

referidos por los

profesionales sobre el significado que para ellos tiene el Plan de Egreso Hospitalario,
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para su interpretacion, téngase en cuenta que en las definiciones fueron citados uno,

dos o mas de los conceptos aqui clasificados.

El criterio mas frecuente fue el cuidado en casa (11 profesionales) seguido por la
educacién al paciente y su cuidador o familiar (7 personas) continuando con las
actividades relacionadas con medicamentos en cuanto a su uso, educacién sobre
tomas, dosis, frecuencia y precauciones de su administracion, otros criterios menos
citados fueron, los controles, la resolucién de dudas, la continuidad del tratamiento y

la evitacion de complicaciones y reingresos.

En otro delos puntos evaluados a la pregunta ¢ Elabora usted actualmente Planes de
Egreso Hospitalario dentro de la institucion?, la respuesta fue No en un 100%,
teniendo en cuenta que aungue los profesionales proporcionan educacién al familiar
en cuidados sobre el manejo en el hogar, estas se realizan de manera verbal, donde
no existe un soporte especializado que constate la actividad y en la institucion no
esta protocolizada esta funcién para enfermeria, por tanto en algunos casos como
cirugia se usan formatos estandarizados médicos donde hay algunas

especificaciones de manejo en casa y precauciones al egreso.

Tabla 13. Lista de razones de no elaboracion de PEH dadas por las enfermeras
(os) de IOIR.
Razones de no elaboracion de PEH
Se hace verbalmente
No responde (NR)
Lo hacen otros servicios o profesiones
En la institucidon no esta protocolizado
Se entrega un folleto con recomendaciones
Las auxiliares educan

Ya estan hechos en la institucion

R RPN W B~ O] Ol

Existen formatos ya elaborados
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Gréafico 9. Motivos de no elaboracién de PEH

Motivos de no elaboracion de PEH
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Entre las principales razones que los enfermeros formularon para la no elaboracion
de los Planes de Egreso como una de sus practicas cotidianas se encuentran: que se
realizan verbalmente, que estan delegados a otros servicios o profesionales (5),
principalmente el area médica o trabajo social (4), y la facilitacion de soportes como

formatos correspondientes a otras especialidades (2).

Tabla 14. Lista de conceptos de importancia de elaborar el PEH dados por las

enfermeras (0s) del IOIR.

Importancia de elaborar el PEH

Permite educacion

Evita complicaciones

Continuidad al tratamiento
No responde (NR)

Registro de las actividades de

R NN B~

enfermeria

Resolucion de dudas

Contribuye a la calidad de vida

Proporciona tranquilidad al usuario

e =Y B =S

Disminuye costos
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Gréfico 10. Importancia de elaborar PEH

Importancia de elaborar PEH
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Sin embargo el 100% de los profesionales considera necesario la elaboracion de
Planes de Egreso Hospitalario, ya que en su mayoria (8) permite la educacion, la
minimizacién o aboliciéon de las complicaciones (4) y posibilidad de dar continuidad al
tratamiento en el hogar, es de resaltar que solo un profesional refirié6 aspectos como
la resolucién de dudas, la contribucion a la calidad de vida del usuario y la
tranquilidad de sus cuidadores asi como el registro de este como una de las
actividades de enfermeria. Por ser considerados conceptos relevantes, fueron

expresados graficamente.

Tabla 15. Lista de beneficios de PEH dados por las enfermeras (0s) del IOIR
Beneficios del PEH

Educacion 10

Evita reingresos

Cuidado en casa

Brinda seguridad

Seguimiento

RN W O O

Disminuye costos
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Gréfico 11. Beneficios de PEH

Beneficios del PEH
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Entre los principales beneficios que los profesionales consideran relevantes de la
elaboracion de PEH son resaltados: la educacion (10) la disminucion de los
reingresos por la misma causa o diagnostico principal o por complicaciones de
manejo inadecuado en el hogar, y la orientaciéon para el cuidado en casa (5), otras
respuestas apuntaron al incremento de la seguridad del paciente, su seguimiento
después del alta hospitalaria y la disminucibn de costos monetarios para la

institucion.

Tabla 16. Lista de actividades incluidas en el PEH dados por las enfermeras
(os) del I0IR.

Actividades incluidas en el PEH

Medicacion 7
Traslados
Alimentacion

No responde (NR)
Signos de alarma

Dolor y heridas

Uso de dispositivos
médicos

Sensibilizacion

Controles

Higiene

Complicaciones

NW W w b

RPN DN
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Gréfico 12. Actividades incluidas en el PEH

Actividades incluidas en el PEH
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Entre las actividades que mas fueron contempladas para ser incluidas en el plan de
egreso por los cuidadores profesionales son de destacar: la ensefianza en el uso de
medicamentos (7) los traslados y la alimentacion (4) la educacion a los cuidadores
familiares en signos de alarma y manejo de dolor y heridas, el uso de dispositivos

médicos, asi como la asignacion de citas de control.

Tabla 17. Lista de actividades para cuidadores incluidas en el PEH por los

enfermeras (0s) del IOIR.

Actividades para cuidadores del PEH

Educacion sobre cuidado 5
No responde (NR) 4
Descanso 3
Apoyo en el proceso de 2
enfermedad

Bioseguridad 2
Relajacion 2
Trabajo social 2
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Gréfico 13. Actividades para cuidadores incluidas en el PEH

Actividades para cuidadores incluidas en el
PEH
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Especificamente para los cuidadores de pacientes con enfermedad crénica fueron
resaltadas como valiosas la inclusion en la elaboracion de Planes de Egresos la
educacioén sobre el cuidado del paciente, el descanso, las normas de bioseguridad,

relajaciéon y busqueda de apoyo por trabajo social.

Tabla 18. Lista de observaciones dadas por las enfermeras (0s) del IOIR al

establecimiento de un programa de PEH.

Observaciones
Profesional especifico 5
Formato 5
Seguimiento 3

Grafico 14. Observaciones de consecusion

Observaciones de consecusion

M Profesional especifico
H Formato

i Seguimiento

En las observaciones como complemento a la percepcion de la importancia que el

personal de enfermeria otorga a la elaboracion de Planes de Egresos es resaltable
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que el 38% refiere la necesidad de crear formatos donde se pueda constatar las
indicaciones del personal de enfermeria al cuidador o cuidadores principales,
ademds que sirve como un soporte para enfermeria donde se muestra su labor

educativa.

El 39% refirieron la necesidad de que el Plan de Egreso sea elaborado por un
profesional de enfermeria que este dedicado exclusivamente a esta labor, donde se
permita la atencién personalizada y se definan los criterios que se deben ser tenidos
en cuenta para cada tipo de patologia crénica, asi mismo se resalt6 la necesidad del
seguimiento del paciente y su cuidador, con el fin de realizar retroalimentacion y

evaluacion del proceso y su impacto.

7.3 CARACTERIZACION DEL PACIENTE PEDIATRICO CON ENFERMEDAD
CRONICA

Las siguientes graficas son el resultado de la aplicacién de los instrumentos de
recoleccién de informacién a pacientes pediatricos con patologia crénica y sus
cuidadores principales en el Instituto de ortopedia infantil Roosevelt, se conto con
una muestra de 30 diadas, con previo consentimiento de la participacion en la
investigacion y resolucién de duras a medida que se aplicaban los diferentes

instrumentos.

La informacién aqui contenida es la base para la formulacion de la propuesta Plan de

Egreso Hospitalario en el Instituto Roosevelt.

Gréafico 15. Numero de pacientes segun EPS de Afiliacion.

Numero de pacientes segun EPS de Afliacion.
10

M Numero de
pacientes
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Cafesalud
Comeva
Cruz blanca
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Humana vivir
Nueva EPS
Particular
Salud total
Saludcoop
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La grafica muestra un compendio de las EPS a las cuales se encuentran afiliados los
30 pacientes con los que se realizé la investigacion y se les aplico los instrumentos
seleccionados. Se puede evidenciar que la EPS que presentd mayor numero de
afiliaciones es salud total con 10 pacientes, seguido de cafesalud y cruz blanca cada
uno con 4 pacientes, saludcoop con 3 pacientes, ecopsos y nueva EPS cada uno con
2 pacientes y por ultimo encontramos famisanar, humana Vivir y particular con 1
paciente cada uno. Es importante resaltar que la mayoria de los pacientes se

encuentran afiliados al régimen contributivo.

Gréafico 16. Pacientes segun servicios evaluados.

Pacientes segun servicios evaluados

M Hospitalizacion 1 piso
M Hospitalizacion 2 piso

i Hospitalizacion 3 piso

La grafica muestra los servicios del Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt en los
cuales se realizé la investigacion, en donde se aplicaron los instrumentos
seleccionados de acuerdo a los criterios de inclusion y a los diagnésticos de
enfermedades crénicas determinados segun las bases epidemioldgicas de la misma.
Se puede evidenciar gue el mayor nimero de pacientes encuestados estaba ubicado
en hospitalizacién 1 piso con un 43%, seguido de hospitalizacién 2 piso con un 30%

y hospitalizacién 3 piso con un 27%.

97



Gréfico 17. Pacientes segun rango de edad.

Pacientes segun rango de edad
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El total de los pacientes evaluados son 30, los cuales se abordaron para la aplicacion
de los instrumentos, con los datos recogidos se puede establecer que en un 67% de
los pacientes son de género femenino y un 33% de género masculino. Estos datos
se constatan con la anterior grafica donde se hace una distribuciéon por rangos de
edad de los pacientes intervenidos, evidenciandose que una alta prevalencia de los
pacientes con edades entre los 7 a 12 afios con un 46% correspondiente del total de
la muestra, seguido de los pacientes en edades entre 0 a 1 afio y en edades entre
los 4 a 6 afos con igual porcentaje cada uno del 17% y por ultimo los pacientes con
edades entre los 13 a 18 afios, esto se ratifica con la gréafica siguiente la cual nos

muestra un porcentaje significativo de pacientes en edad escolar.

Gréfico 18. Pacientes segun las etapas de desarrollo.

Pacientes segun las etapas de desarrollo

3%

M Adolescente

M Escolar

i Lactante mayor
M Lactante menor

i Preescolar

En la gréfica se hace evidente la prevalencia de pacientes pediatricos en edad

escolar con un 64% del total de la muestra, lo cual permite ver que la enfermedad
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cronica interfiere en otras actividades igualmente importantes para su desarrollo
normal pues son pacientes que requieren de un cuidado permanente y de
hospitalizaciones constantes debido a su patologia, en un 13% encontramos los
lactantes mayores, seguido del lactante menor y la edad preescolar cada uno con un
10% y por ultimo los adolescentes con un 3%.

Gréfico 19. Pacientes segun grado de escolaridad.

Pacientes seguin grado de escolaridad

H Jardin
M Primariaincompleta

i Bachilleratoincompleto

H Ninguno

La grafica muestra el nivel de escolaridad que tienen los pacientes intervenidos, un
47% corresponde a ninguno, esto debido a su patologia la cual hace que ellos
necesiten de un cuidado permanente y realmente no son autbnomos ni
independientes, seguido de un 33% con primaria incompleta esto también acorde
con su edad, y por ultimo encontramos pacientes con jardin y bachillerato incompleto

en un 10% cada uno.

Gréafico 20. Pacientes segun estrato socioeconémico.

Estrato socioeconomico

M Estrato 1
M Estrato 2
ld Estrato 3

M Estrato 4
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La gréfica muestra un compendio del estrato de la vivienda en donde habitan los
pacientes junto a sus familiares, en donde el 53% de ellos pertenecen a estrato 2, el
23% pertenecen a estrato 3, el 17% pertenecen a estrato 1 y por ultimo el 7%
pertenece a estrato 4. Dentro del andlisis de esta grafica cabe anotar que la mayoria
de los pacientes vienen de otras ciudades, municipios, pues son pacientes que
requieren de una atencién especial, procedimientos especificos 0 un seguimiento ya
determinado por el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt y que no se puede
brindar en su lugar de origen por lo cual se hace necesario su desplazamiento para

asegurar la continuidad en el tratamiento del menor.

Gréafico 21. Pacientes v/s tiempo que conllevan con el diagnostico de la

enfermedad crénica.

Pacientes vs Tiempo que conlleva con el
diagnostico de la enfermedad crénica

M 0-6 meses
M 19-36 meses
ki 7-18 meses

H Mas de 37 meses

La gréfica ilustra el tiempo que lleva el paciente con la enfermedad crénica en la cual
se puede observar que la mayoria llevan mas de 37 meses con ella, esto debido a
gue las 5 patologias mas prevlanetes en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevlet y
gue hacen parte de nuestra investigacion son en su mayoria congenitas, seguido del
23% con pacientes de 7 a 18 meses, de 0 a 6 meses en un 20% y de 19 a 36 meses

en un 7%.
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Gréfico 22. Pacientes vs numero de horas que requieren del cuidado al dia.

Pacientes vs numero de horas que
requiere de cuidado al dia

M 13-23 horas
H 24 horas
i 7-12 horas

H Menos de 6 horas

La grafica muestra el nimero de horas que los pacientes requieren de cuidado de
acuerdo a su patologia en donde el 60% de los pacientes intervenidos requiere
cuidado las 24 horas del dia, seguido de un 20% que requiere menos de 6 horas
diarias, el 13% requiere de 7 a 12 horas diarias y un 7% requiere de 12 a 23 horas, lo
cual se puede complementar con la gréfica siguiente en la cual se evalta el indice de
Barthel de cada paciente y que determina el grado de dependencia del paciente
pediatrico con enfermedad crénica y por tanto va a determinar el nimero de horas

gue este requiere de cuidado.

Gréfico 23. Pacientes segln el grado de dependencia de acuerdo al indice de
Barthel.

Grado de dependencia segtn el indice
Barthel

i 0-20 Dependencia
total

H 21-60 Dependencia
severa

i 61-90 Dependencia
moderada

H 100 Independencia
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Ante el impacto que los problemas de salud tienen sobre la calidad de vida de las
personas, es de suma importancia evaluar el estado funcional de cada paciente ante
el riesgo de discapacidad. El indice de Barthel (IB) es un instrumento que mide la
capacidad de una persona para realizar diez actividades de la vida diaria,
consideradas como basicas, obteniéndose una estimacion cuantitativa de su grado
de independencia. En la grafica podemos observar que el 43% de los pacientes
intervenidos obtuvo un IB de 0 a 20 el cual indica dependencia total, el 27% un IB de
100 evidenciando independencia, el 17% un IB de 61 a 90 con dependencia
moderada y el 13% un IB de 21 a 60 dependencia severa.

En esta gréafica también se requiere tener en cuenta la edad y la etapa del desarrollo
en la que se encuentra el paciente, ademas de la enfermedad crénica que padece y

el compromiso y severidad que esta presenta.

Gréfico 24. Pacientes segun las enfermedades diagnosticadas en los pacientes

del estudio.

Enfermedades diagnosticadas en los
pacientes del estudio

Asma

H Epilepsia

i Escoliosis

M Paralisis Cerebral

i Problemasde cadera

Con anterioridad se definieron 5 patologias las cuales son las mas prevalentes dentro
del Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt y que son de interes por su caracteristica
de cronicidad, estas fueron definidas tras el afalisis de las estadisticas institucionales

de 2007-2009 en el proceso de la elaboracion del diagnostico situacional.

Dentro de la intervencion se encontro un mayor nimero de pacientes con epilepsia
en un 40% seguido de pacientes con escoliosis en un 23%, pacientes con paralisis
cerbral en un 17%, pacientes con asma en un 13%, pacientes con problemas de

cadera con un 7%.
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7.4 CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES

Los cuidadores de los nifios con enfermedad cronica del Instituto de Ortopedia
Infantil Roosevelt en un 53% correspondientes a 16 de ellos se encuentran entre las
edades de 18 a los 35 afios, frente a un 47% que se encuentran entre los 36 y los 59
afios de edad, asi mismo los cuidadores en un 97%, | corresponden al sexo
femenino, comparado con un 3%, que es de sexo masculino, y a la vez estos datos
se complementan con la relacion del receptor del cuidado con respecto a la persona
gue cuida que en este caso es el de hijo en un 93% con un total de 28 pacientes,
nieto 4% y 3 % a usuario con un total de 1 paciente en cada caso. Los cuidadores en
un 63% no son los unicos cuidadores comparados con un 37% que se consideran los
Unicos cuidadores, también un 90% de estos cuidan al sujeto de cuidado desde el

diagnostico de su enfermedad, mientras que un 10% de no lo cuidan desde un inicio.

Los anteriores datos son importantes ya que muestran que el grupo de los
cuidadores son madres jovenes las cuales tiene mas condiciones para asumir el rol
de cuidador de una persona y podrian tener un mejor control o0 manejo de la
situacion, frente a otros componentes que podrian estar en contra como lo son la
falta de experiencia en donde juega un papel muy importante la identificacion de
redes de apoyo, a la vez el hecho de que sea la madre o el padre del cuidador
pincipal es un factor determinante para saber la calidad de cuidado ofrecido a los
nifos, pues no es lo mismo a que un padre o madre de familia cuide a sus hijos a
gue lo haga otro familiar o un desconocido. De igual manera esto sugiere el gran
compromiso que tiene el cuidador con el sujeto de cuidado, al asumir su rol de
cuidador desde el diagnostico de la enfermedad ya que al ser su padre o madre de
familia el compromiso es mayor y el tiempo que le dedica a este también, sumado al
hecho de que un gran porcentaje de estos son Unicos cuidadores y estos dos
factores pueden influir en la aparicion de alguna enfermedad antes no diagnosticada,

por la sobrecarga de cuidados y la alta demanda de cuidado que tiene que ofrecer.
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Gréfico 25. Cuidadores vs tiempo que llevan como cuidadores.

Cuidadores vs tiempo que llevan como
cuidadores

M 0a 6 meses

M7 a 18 meses

i 19 a 36 meses

M M3as de 37 meses

La enfermedad crénica se describe como aquella que perdura por un periodo mayor
de 6 meses y que demanda por parte del sujeto que la padece un cumplimiento de
las actividades basicas de la vida diaria por parte de otra persona, pues la mayoria
de las veces este no las puede realizar por si mismo. La mayoria de los cuidadores
llevan gran tiempo cuidando a su familiar, segun los resultados encontrados tras la
aplicacion de los instrumentos antes establecidos se encuentra que un 36% llevan
mas de 37 meses cuidando a su familiar, mientras que un 20% solo llevan cuidando
a su familiar hace 6 meses. Razones como el tiempo de diagnostico de la
enfermedad, quién sea el cuidador familiar (madre, padre, abuelo (a), tio, o
enfermera), el tiempo que lleva conviviendo con la enfermedad definen el tiempo que

llevan los cuidadores familiares cuidando a su ser querido.

Gréafico 26. Cuidadores vs numero de horas que diariamente dedican al

cuidado.

Cuidadores vs numero de horas que
diariamente dedican al cuidado.
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Segun los datos recolectados, se evidencia que el 50% de los cuidadores dedican las

24 horas al cuidado, como factor influyente para determinar el tiempo que es
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dedicado al cuidado se tuvo en cuenta la etapa de desarrollo en la que se encuentre
el nifio afectado ya que las capacidades y las implicaciones de la enfermedad varian.
Segun los resultados se evidencia que un 27 % de ellos dedican menos de 6 horas al
cuidado de su familiar en donde la ocupacion es uno de los factores determinantes,
pues un 43% son empleados, un 13% son trabajadores independientes, el 17% y 6%
dedican de 7 a 12 horas y de 13 a 24 horas respectivamente.

Gréfico 27. Cuidadores vs grado de escolaridad.
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La grafica muestra los cuidadores segun el grado de escolaridad maximo alcanzado,
17 de estos tiene un nivel inferior al bachillerato, 5 son técnicos y solo el 8 tiene nivel
educativo superior, lo que se convierte en un indicativo de la capacidad para dar
cuidado en el hogar, asi seran, grupos de mayor intervencién los familiares de los
pacientes pediatricos crénicos con menores niveles educativos, ya que para ellos se

dificultara mas el proceso de cuidado a lo largo de la enfermedad.

Gréfico 28. Cuidadores segun el estado civil.
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En cuanto al estado civil: el 43% de los cuidadores mantiene la union libre, seguido
por el 40% casado, solo el 7% es separado y el 10% es soltero. La unién del nacleo
familiar es un aspecto relevante en cuanto a la posibilidad de brindar cuidado,
entiéndase entonces que cuando existe un nucleo que se apoya e intercambia las
tereas de cuidado la salud emocional y fisica se encuentra respaldad y hay menos
presion social, sin embargo hay un porcentaje reconocible de mujeres solteras y
separadas que asumen como cuidadoras Unicas la carga de la patologia crénica, es
importante mantenerlas como poblacién especial y reforzar en estas personas las

conductas positivas para el bienestar de si mismas y de los pacientes a su cargo.

Grafico 29. Cuidadores segun la ocupacion.
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En cuanto al item de la razén laboral es destacable que los cuidadores de los
pacientes crénicos quienes en su mayoria son mujeres tienen en como dedicacion
exclusiva el hogar en el 47%, solo el 13% tiene un trabajo independiente y el 40%
esta vinculado laboralmente como empleado. Para el estudio, es importante hacer un
reconocimiento de este item en la medida en que se permite la deduccién del ingreso
monetario mensual y en segunda medida la cantidad de tiempo disponible para la

prestacion de cuidado directo.
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Gréfico 30. Cuidadores segun la distribucion socioeconémica.
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Como complemento de la grafica anterior se destaca la clasificacion por estratos
socioecondémicos, donde se evidencia que la mayor parte de los cuidadores
pertenecen al estrato 2 (53%), el estrato 1 manifestado en un 17% y estratos
mayores 3 y 4 en un 30%, permite el reconocimiento de la poblacién que maneja el
Instituto Roosevelt, dados estos datos es posible deducir que la poblacion tiene
escasos recursos econémicos, por tanto es importante la identificacion de
necesidades en todos los aspectos, como educativas, econdmicas y la influencia
cultural y social de su entorno, ya que los pacientes crénicos necesitan de una serie
de garantias en el hogar para el cuidado adecuado, el personal de enfermeria debe
ser el encargado de la educacion en el uso de los dispositivos y la administracion de
las actividades de cuidado, asi como de identificar la poblacién que no cuanta con los
recursos para el cuidado de manera que se inicie el proceso correspondiente son

trabajo social.

7.5 INSTRUMENTO HABILIDAD DE CUIDADO CAI

El instrumento de la habilidad del cuidado CAIl esta compuesto de 37 items que
evalla tres variables conocimiento, valor y paciencia, habilidades que todo cuidador
debe poseer para poder brindar cuidado. Cada variable tiene un namero
indeterminado de preguntas y por tanto los puntajes que se deben obtener en total
en cada variable son diferentes. El instrumento de habilidad de cuidado y el CAl se

pueden evaluar en tres rangos, rango alto, medio y bajo, segun las siguientes tabla.
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Tabla 19. Valores para evaluar la habilidad de cuidado segun los rangos bajo,

medio y alto de acuerdo a los tres componentes.

Subescala Baja Media Alta
Conocimiento Por debajo de 76.4 76.4-84.0 Por encima de
Valor Por debajo de 62.5 62.5-74.0 Iilctr0 encima de
Paciencia Por debajo de 61.0 61.0 - 65.2 I73£c1Jr0 encima de
Total CAI Por debajo de 203.1 203.1-220.3 I?\’Ec;.r2 encima de

220.3

7.5.1 Valoracion de la habilidad de cuidado del cuidador

e |nventario de habilidad de cuidado CAI.

Grafico 31. Comparacion entre las 3 variables del CAl segun el valor maximo

gue se puede obtener y el obtenido por el total de los cuidadores.
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Tras el proceso de recoleccion de la informacion, se puede concluir que los

cuidadores de los pacientes pediatricos con enfermedad crénica no alcanzan el

maximo valor en ninguna de las tres variables, por el contrario existe un rango

significativo entre el valor maximo que se puede obtener y el obtenido por los

cuidadores, evidenciandose la falta de habilidad de los cuidadores en cada uno de

los componentes: conocimiento, valor y paciencia. Es de resaltar que la diferencia

mas significativa se encuentra en el item de valor, donde el puntaje maximo es 2730
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y el total de los cuidadores alcanzaron solamente 1549 puntos. El rango en el
componente de paciencia cuyo valor maximo es 2100 puntos, el puntaje obtenido por
el total de los cuidadores es de 1668. Lo anterior hace constar que existe un nivel
bajo en la habilidad de cuidado y que por lo tanto se deben establecer medidas que
permitan mejorar estos componentes de la habilidad de cuidado.

Grafico 32. Clasificacion general del CAl
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Para el instrumento Habilidad de cuidado CAIl se ha establecido una clasificacion en
tres niveles: alto, medio y bajo. Teniendo en cuenta esta clasificacion los datos
recolectados se obtuvo que el 87% del total de los cuidadores tienen un nivel de
habilidad de cuidado bajo y el 13% restante un nivel de cuidado medio, ninguno de
los participantes obtuvo un nivel de habilidad de cuidado alto. De lo anterior se puede
inferir que factores propios de la enfermedad crénica como el tiempo que requiere la
persona sujeta de cuidado diariamente y el largo periodo de tiempo que lo va a
requerir, son determinantes para que los tres componentes se alteren por lo cual es

necesario trabajar con los cuidadores mejorando la calidad de cuidado brindado.
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Gréafico 33. Clasificacion del conocimiento de los cuidadores.
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Para brindar un buen cuidado los cuidadores deben poseer conocimiento que se
define como el entendimiento del propio ser y el de otros, para esto deben ser
capaces de establecer buenas relaciones interpersonales y expresar los sentimientos
de una manera cuidadosa y gentil. Estos son los aspectos fundamentales que mide
el instrumento habilidad de cuidado CAIl en la subescala de conocimiento y que

permiten proporcionar de una manera adecuada el cuidado a su ser querido.

Segun los datos presentados por la grafica anterior el mayor porcentaje de los
cuidadores 40% poseen un conocimiento en un nivel bajo, seguido por el 33% que se
ubican en el nivel alto y el 27% en el nivel bajo. Lo anterior sugiere que cuidadores
del paciente pediatrico con enfermedad crénica no poseen capacidades lo
suficientemente desarrolladas para establecer relaciones interpersonales con los
demas, comprender a otros y ser capaces de expresar sus sentimientos, situaciones
gue los podrian conllevar a un ensimismamiento en su labor, y proporcionar de una
manera inadecuada el cuidado a su ser querido con un mayor riesgo de padecer
cansancio del rol de cuidador u otra enfermedad derivada de su rol, por lo que se

hace necesario establecer medidas que ayuden a mejorar este componente.

110



Gréafico 34. Clasificaciéon del valor de los cuidadores.
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El componente de valor mide la habilidad de enfrentar lo desconocido a través de la
capacidad del cuidador de enfrentar nuevas situaciones que se presentan en el

cuidado de su ser querido.

La anterior grafica muestra que el 80% de los cuidadores tienen un nivel de valor
bajo y que solamente el 20% de tienen un nivel medio de valor. Las situaciones a las
gue mas temen son: la incertidumbre sobre el futuro, miedo a nuevas situaciones que
se pueden convertir en obstaculos para que la salud de su ser querido sea la
adecuada y a la vez nos plantea el reto de buscar medidas que ayuden a mejorar
este componente en los cuidadores de los pacientes pediatricos con enfermedad

cronica.

Gréfico 35. Clasificacion de la paciencia de los cuidadores.
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La paciencia es definida como la tolerancia y la persistencia ante las situaciones que
se afrontan y mide la capacidad de los cuidadores para sobrellevar la enfermedad del
ser querido en un tiempo determinado, para tener la capacidad de dedicar tiempo a
las actividades que realiza con este, ayudar al otro, ofrecer tranquilidad. Esta
capacidad se convierte en una herramienta para sobrellevar los desafios que implica
cuidar. Segun la grafica anterior, un 73% de los cuidadores tienen un nivel de
paciencia bajo, seguido por un 14% de los cuidadores que tienen un nivel de
paciencia alto y un 13% en un nivel medio, lo que permite deducir que los cuidadores
entrevistados no poseen las cualidades antes descritas y que por lo tanto la calidad
de cuidado que estos brindan no es la adecuada, surgiendo la necesidad de crear
metodologias que permitan aumentar el nivel de paciencia de buscando de esta

manera mejorar el cuidado que se le ofrece.

En conclusién se puede decir que el nivel de habilidad de cuidado en sus tres
componentes se encuentra en un nivel bajo y que por consiguiente se hace
necesario establecer metodologias que permitan aumentar cada uno de estos
componentes, para lograr que los cuidadores ofrezcan el cuidado de la mejor manera

posible.

7.5.2 Valoracion de la preparacién para el cuidado en la casa por parte del

cuidador

Fue aplicado el instrumento de “valoracion de la preparacion para el cuidador en
casa por parte del cuidador” extraido del NOC, este instrumento consta de 20 items
gue fueron graficados con cada una de las variables de respuesta, para efectos de
facilitacion de la comprension y analisis de la informacién, se graficaron los items
mas relevantes, de manera que presten utlidad real para los fines de la

investigacion.
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Gréfico 36. Voluntad para asumir el rol de cuidador.
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En el item numero 1: voluntad para asumir el rol del cuidador es posible apreciar que
el 63% de los participantes tienen voluntad extensa para asumir el cuidado de los
pacientes pediatricos, solo un 27% tiene un rango de voluntad importante y solo un
7% limitada voluntad. Para el trabajo de investigacibn es importante conocer la
disposicion de los cuidadores para asumir el cuidado ya que este es el primer
indicativo de aprobacion del proyecto, de esta manera es mas facil para el quipo
interdisciplinario guiar las intervenciones y conformar un equipo de trabajo solido en
funcién de responder a las necesidades de los pacientes pediatricos del Instituto

Roosevelt.

Es importante resaltar que el 7% tiene una voluntad limitada, estos cuidadores,
requieren intervenciones mas especializadas que les ayuden a comprender la
importancia de su rol activo para el mantenimiento de la calidad de vida de los nifios,
es necesario que en el plan de egreso se detecten estas dificultades, con el fin de
realizar intervenciones oportunas como la vinculacién a grupos de apoyo o terapia

psicolégica.
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Grafico 37. Conocimiento sobre el rol de cuidador.
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En el item sobre conocimiento del rol del cuidador, se destaca que el conocimiento
sobre el significado y las implicaciones que tiene el rol del cuidador para el paciente
son extensas e importantes en un 36 y 30% lo que es bastante significativo, una
pequefia parte de la poblacién (6%) no tiene conocimiento alguno sobre lo que es un
cuidador y las funciones que desempefia y la parte restante (27%) tiene limitado
conocimiento, es importante entonces que se realicen intervenciones con los
cuidadores de manera que se permita la identificacion y apropiacion del rol y se
confronte la utilidad de las tareas que ellos realizan en su cotidianidad, de manera
gue se sientan reconocidos como cuidadores y se brinde la oportunidad de
mejoramiento a partir del reconocimiento de debilidades y fortalezas en el
desempefio de su rol, este es uno de los campos que puede cubrir el taller de

cuidadores del Instituto Roosevelt.

Gréfico 38. Aprobacién del cuidador por parte del paciente.
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En el item numero tres: demostracion de una mirada positiva por parte de la persona
a quien cuida se tiene que la mayoria de los pacientes aprueban a sus cuidadores el
90% de los pacientes tiene un mirada positiva, solamente el 10% no hace una
aprobacion directa de los cuidadores, entiéndase que este pardmetro se valoro
segun la percepcion que tenian los cuidadores sobre la comodidad que tenian los
pacientes y lo receptivos que eran a las actividades de cuidado que ellos realizaban,
ya que muchos de los nifios no tenian la capacidad cognitiva para comprender y
responder la pregunta asi como un gran porcentaje que por su etapa de desarrollo no
estaba en condiciones de responder, por estos motivos la respuesta fue obtenida de
manera indirecta a través de la percepcion de los cuidadores.

Gréafico 39. Participacion en latoma de decisiones en casa.
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En el item sobre la participacion en las decisiones de cuidado en casa de la persona
a quien cuida, el 57% de los cuidadores respondié que ellos tomaban las decisiones
sobre el paciente en las actividades de cuidado en casa, el 36% tiene una
participacién importante, sin embargo debe contar con la aprobacién de otros
familiares o el conyugue y solo el 7% de los cuidadores tienen una participacion
moderada. Para este item es importante que el plan de egreso reconozca a las
personas que son encargadas del cuidado y la toma de decisiones en la familia, de
manera que la intervencién no se limite a los cuidadores presenciales, sino que se
amplié al entorno y a los factores que influyen en la realizacién o restriccién de las

actividades de cuidado.
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Gréfico 40. Conocimiento sobre el proceso de la enfermedad.
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El item sobre el conocimiento del proceso de la enfermedad de la persona a quien
cuida los datos reflejan que el 10% tiene limitado o ningn conocimiento sobre la
enfardad y el proceso de esta en su sujeto de cuidado, solo un 33% tiene un
conocimiento extenso y el 23% tiene conocimiento moderado, es de resaltar que en
las patologias crénicas que fueron seleccionadas el periodo de tiempo que abarca y
el pronostico que se hace segun la condicién del paciente exige un periodo de
cuidado por los menos de seis meses de los cuales la mayor parte de los cuidadores
ha hecho acompafiamiento desde el diagnostico, por tanto es muy notable que
muchos de los cuidadores (34%) tenga un conocimiento deficiente, es importante
entonces que el personal de enfermeria y el personal medico se dedique a la
explicacién del diagnostico, las implicaciones de este, el pronostico y que guie el
tratamiento, de manera gue el cuidador sienta la importancia de su participacion y se
fije metas de cuidado, ya que de manera contraria solo se limitara a la realizacion de
tareas asistenciales y le restara sentido a las recomendaciones de tratamiento, ya

gue no comprende la significancia en el proceso.
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Gréfico 41. Conocimiento sobre el régimen de tratamiento.
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El item sobre conocimiento sobre el régimen y tratamiento ordenado a la persona a
guien cuida es resaltable que el 60% lo conoce y el 40% restante tiene conocimiento
limitado 0 ninguno sobre este, convirtiéndose en la poblacién de intervencién, ya que
es necesario que el cuidador se convierta en la extension de la intervencion del
equipo de salud en el hogar, si los cuidadores no responden de manera eficaz el
estado de los pacientes se vera comprometido y sus necesidades insatisfechas,
entonces se ratifica la necesidad de la inclusién del cuidador en el plan medico y de

enfermeria.

Gréfico 42. Conocimiento de los procedimientos para aplicar el tratamiento
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Sobre el conocimiento sobre los procedimientos para aplicar/administrar el
tratamiento a la persona a quien cuida, el 67% tiene conocimiento adecuado, el 23%
moderado y el 10% deficiente, aunque la aplicacion de tratamiento es una de las

tareas cotidianas es importante que el plan de egreso tenga un componente de
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reforzamiento, solucion de inquietudes y supervision de los procedimientos para
aplicar el cuidado en casa, de manera que se brinde confianza y se permita el
desarrollo de la habilidad para la administracion de componentes del tratamiento

Optimamente.

Gréafico 43. Conocimiento de la actividad prescrita
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El conocimiento sobre la actividad prescrita a la persona a quien cuida es un reflejo
de la comunicacién entre el personal de salud y los cuidadores para la continuacion
de los cuidados en casa segun el plan de tratamiento prescrito para el paciente, en
este orden de ideas el 66% de los cuidadores lo conoce, el 34% de los cuidadores
tienen conocimiento deficiente, es entonces importante continuar con el
fortalecimiento de la comunicacién con los cuidadores con el fin de consolidar el

equipo de trabajo.

Gréfico 44. Conocimiento del seguimiento en el cuidado.
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Acerca del conocimiento sobre el seguimiento necesario para el cuidado de la
persona a quien cuida, entendiéndose como los controles o citas de seguimiento
sobre el proceso de enfermedad el 40 y 23% tienen conocimientos extensos e
importantes respectivamente, mientras que el 27% moderado y el 10% de los
cuidadores no tiene conocimiento alguno sobre los controles, es de reconocer que
durante el espacio de la hospitalizacion los controles no se han definido claramente,
sin embardo es necesario informar a los cuidadores sobre este proceso, ya que
debido a la complejidad de las patologias crénicas los controles son un mecanismo
de evaluacion y mejoramiento del cuidado en el hogar, en conclusion, uno de los
puntos importantes del plan de egreso es la orientacion sobre los tramites y las

fechas de los controles con las diferentes especialidades.

Grafico 45. Conocimiento sobre situaciones de emergencia.
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Acerca del conocimiento sobre las situaciones de emergencia en el cuidado el 66%
de los cuidadores tiene un conocimiento adecuado, en contraposicion al 34% de los
cuidadores restantes cuyos conocimientos son deficientes, entiéndase que la
identificacion de las situaciones de emergencia en el cuidado es uno de los aspectos
mas delicados, ya que de la actuacion oportuna en situacién de emergencia por parte
del cuidador, dependen en muchas ocasiones la vida del paciente, que el 34% de los
cuidadores no identifiquen la situacion de emergencia y planeen estrategias para
estas situaciones es un punto de intervencion fundamental, por tanto se considera la
importancia de disefar estrategias educativas que le faciliten al cuidador el
reconocimiento de una situacion de emergencia y le brinden pautas para evitar el
compromiso de la vida de los nifios y en los otros cuidadores que se refuerce estos

conocimiento y las posibles intervenciones prioritarias.
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Grafico 46. Conocimiento sobre los recursos financieros disponibles
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El item responde al conocimiento sobre los recursos financieros disponibles para el
cuidado, basicamente sobre las ayudas y los gastos de tratamiento, rehabilitacion,
controles, medicacion, dispositivos médicos, entre otros, que debe asumir el cuidador
y los que debe asumir su entidad prestadora de servicios. Ante este el 20% de los
cuidadores no tiene conocimiento alguno, el 10% lo considera limitado y el 13%
moderado, el restante es adecuado. Para el plan de egreso es necesario que el
paciente tenga los dispositivos que son necesarios para su cuidado en casa, ya que
de ellos depende la evitacion o disminucion de complicaciones y la garantia de la
continuidad de tratamiento en el hogar, ya que el en instituto la mayoria de los
pacientes tiene recursos econémicos limitados, es relevante que conozcan la forma
de adquirir los insumos basicos, teniendo claridad en los que asume la entidad y los

gue deben ellos costear.

Gréfico 47. Capacidad econdmica.
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Sobre la capacidad econ6mica de los cuidadores se cuestiono sobre la disposicion
economica para el sostenimiento de los gastos tanto los directos como los indirectos
dependientes del proceso de la enfermedad. A esta pregunta solo el 40% de los
cuidadores consideran su capacidad econémica suficiente y el restante 60% los
considera insuficientes, teniendo en cuenta el costo de la atencibn medica es
necesario que se disefien estrategias de ayuda y se oriente a los cuidadores sobre
las diferentes alternativas para cumplir los planes de tratamiento sin que el recurso

econdmico sea un limitante, incluyendo en esta la especialidad de trabajo social.

Grafico 48. Conocimiento sobre el soporte social
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A la pregunta sobre el soporte social disponible el 47% de los cuidadores no tiene
conocimiento alguno, el 10% limitado y solo el 30% tiene alguna idea sobre el
soporte social, dado que en la actualidad existen diferentes grupos de ayuda y apoyo
a cuidadores de pacientes con patologia crénica e incluso en el Instituto funciona un
programa de cuidadores a los largo del afio, es importante generar estrategias de
vinculacion desde enfermeria, para que los cuidadores accedan a este recurso y
fortalezcan los aspectos tanto emocionales como instrumentales y que se conviertan

€n una experiencia de apertura y socializacion de las experiencias.
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Gréfico 49. Confianza para el cuidado en casa
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Otro aspecto que se pretendia evaluar es la confianza con la que los cuidadores se
perciben para manejar el cuidado en casa, en este item 54% de los cuidadores se
sienten habiles y el 46% no estan tan confiados de su habilidad para el
mantenimiento del paciente en la casa, este es un punto fuerte de intervencion para
la enfermera que lleva a cabo el programa de plan de egreso, ya que ella es la
encargada del fortalecimiento de las habilidades, el reconocimiento de las
situaciones de emergencia, los procedimientos para aplicar el tratamiento y otros
aspectos que identifique, son el fin de garantizar un cuidador entrenado para
responder a las necesidades del paciente en casa, es necesario entender que este
es un proceso complicado y que parte de la voluntad del cuidador para desarrollar un

rol activo.

Grafico 50. Bienestar del cuidador

Bienestar del cuidador

3%

H No ninguno(a)
M Limitado

i Moderado

M Importante

i Extenso
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La mayor parte de los cuidadores (64%) del Instituto Roosevelt se encuentran bien
en términos de salud fisica y emocional, sin embargo como uno de los riegos
reconocidos del cuidado de pacientes con patologia crénica es el cansancio del rol
de cuidador, es importante conocer el estado actual del cuidador, con el fin de hacer
intervencion oportuna para evitar las consecuencias sobre el paciente y ellos
mismos, el 10% de los cuidadores consideran su bienestar comprometido y el 23%
moderado o regular, convirtiéndose en sujetos de cuidado para el personal de
enfermeria, es necesario realizar una valoracibn mas exhaustiva, con el fin de
determinar la influencia del cuidado en el estado deteriorado de estas personas,
entendiendo que un cuidador enfermo no puede realizar sus actividades con calidad

y eso repercute directamente en la salud del paciente.

Gréfico 51. Inclusion del receptor de cuidado

Inclusion del receptor de cuidado.

M No ninguno(a)
M Limitado

i Moderado

M Importante

M Extenso

En el item sobre la inclusion de la persona cuidada en la planeacién del cuidado, la
mayoria de los cuidadores 70% tiene este criterio en cuenta para la planeacion del
cuidado, mientras que el 10% o hace ninguna inclusion, el 13% limitada y el 7%
moderada, entiéndase que muchos de los pacientes cronicos son nifios cuyas
capacidades cognitivas no permiten la participacion, sin embargo es de resaltar que
Su participacion es importante, por tanto la identificacion de necesidades reales para
ser suplidas esta ajustada a la realidad de los pacientes, para el plan de egreso es
importante contar en la medida de lo posible con la participacion del infante para la

realizacion de las actividades de cuidado contando con su colaboracion.
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Gréfico 52. Estrategias de respaldo como cuidador

Estrategias de respaldo como cuidador

H No ninguno(a)
H Limitado

i Moderado

H Importante

i Extenso

Este item permite evaluar la existencia de planes o estrategias por parte de los
cuidadores para respaldarse en el cumplimiento de su rol, es de notar que el 20% de
los cuidadores encuestados no cuenta con ninguna, el 23% limitadas, el 17%
moderadas y solo el 40% tiene planeada alguna estrategia de respaldo, es
importante para el personal de salud el fortalecimiento de las redes de apoyo y la
formulacion de estrategias que favorezcan la continuidad del rol del cuidador ante las

diferentes problematicas que puedan aparecer.

Gréfico 53. Conocimiento en el manejo de los equipos

Conocimiento en el manejo de los equipos.

H No ninguno(a)
M Limitado

i Moderado

H Importante

i Extenso

Acerca del conocimiento sobre le manejo de los dispositivos o equipos médicos que
los pacientes requieren constantemente el 36% de los cuidadores conocen el
funcionamiento y manejo de estos de manera importante, el 13% no tiene
conocimiento suficiente, a pesar del uso continuo y el 17% conocimiento limitado,

dado que en el medio hospitalario el personal de enfermeria realiza la manipulacion
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la necesidad de aprendizaje del cuidador se ve limitada, sin embargo, al egreso
hospitalario muchos pacientes requerirdn la utilizacién de estos, el personal que se
encargue del plan de egreso hospitalario debe hacer una capacitacion para

garantizar el uso adecuado y racional de los dispositivos.
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8 PROPUESTA DE PLAN DE EGRESO HOSPITALARIO PARA PACIENTES
CON PATOLOGIA CRONICA Y SUS CUIDADORES EN EL INSTITUTO DE
ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT

8.1 JUSTIFICACION

Tras la aplicacion de los instrumentos seleccionados (Instrumento de caracterizacion
del paciente pediatrico con enfermedad crénica, indice de Barthel, ccaracterizacién
del cuidador familiar del paciente pediatrico con enfermedad cronica, inventario de
habilidad de cuidado, y valoracion de preparacion para el cuidado en la casa por
parte del cuidador) en una muestra de 30 diadas, se identificé que los cuidadores del
instituto tienen baja habilidad de cuidado en tres componentes: conocimiento, valor y
paciencia, donde el conocimiento que poseen para brindar el cuidado en casa es
deficiente y por tanto se requieren estrategias desde enfermeria que favorezcan el
mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes y el desempefio de un buen rol

por parte de los cuidadores.

8.2 OBJETIVOS

8.2.1 Objetivo general

Implementar un programa de Plan de Egreso Hospitalario liderado por enfermeria
para pacientes pediatricos con enfermedad cronica y sus cuidadores en el Instituto

de Ortopedia Infantil Roosevelt.

8.2.2 Objetivos especificos
e Proponer un formato de egreso para el paciente y su cuidador que permita la
formulacibn de recomendaciones de egreso por parte del equipo

interdisciplinario de salud.

e Individualizar las necesidades de las diadas, para ofrecer una atencion
personalizada y vincular los cuidadores al programa de cuidadores de la
institucion.
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e Fortalecer la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de los
pacientes pediatricos con enfermedad crénica mediante la articulacion del
programa cuidado a cuidadores de pacientes con enfermedad cronica” de la
facultad de Enfermeria de la Universidad nacional de Colombia y el programa
de cuidadores del Instituto que se encuentra en prueba piloto.

e Establecer como actividad de enfermeria la educacion de los cuidadores
sobre los aspectos relevantes de la patologia y su manejo en casa; mediante
la utilizacion de material educativo elaborado por los estudiantes del grupo de

practica de enfermeria en situaciones cronicas de salud.

8.3 FLUJOGRAMA PLAN DE EGRESO HOSPITALARIO
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8.4 FORMATO DE EGRESO HOSPITALARIO PARA EL PACIENTE
PEDIATRICO Y SU CUIDADOR.

FORMATO DE EGRESO PARA EL PACIENTE Y SU CUIDADOR -
INSTITUTO DE ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT

DATOS DE IDENTIFICACION DEL USUARIO:

NOMBRE: EDAD: H.C:

DIAGNOSTICO PRIORITARIO:

NOMBRE DEL CUIDADOR: FECHA DE INGRESO: / / FECHAEGRESO / /
TELEFONO DE CONTACTO:

DIRECCION

VALORACION DE ENFERMERIA: DATOS DEL CUIDADOR:
GRADO DE DEPENDENCIA DEL PACIENTE: Parentesco:

Dependencia total: a Edad: Escolaridad:
Dependencia severa: a Ocupacion:

Dependencia moderada: o Cuidador Unico: si: O no: O
Independiente: a

Numero de horas de cuidado requeridas al dia

NECESIDADES DE CUIDADO IDENTIFICADAS:
Marque de las opciones siguientes cuales fueron las necesidades fundamentales que requieren refuerzo para el programa de
cuidadores.

Conocimiento sobre la enfermedad: O Conocimiento sobre soporte social: O
Conocimiento sobre manejo de medicamentos: O Conocimiento sobre las situaciones de emergencia: O
Conocimiento sobre el tratamiento: O Manejo de equipos o dispositivos: O
Habilidad de cuidado en casa: m] Bienestar del cuidador: O
RECOMENDACIONES DE EGRESO POR EL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO:

ESPECIALIDAD: ESPECIALIDAD: ESPECIALIDAD:

ESPECIALISTA: ESPECIALISTA: ESPECIALISTA:

Recomendaciones de egreso: | Recomendaciones de egreso: Recomendaciones de egreso:

Firma: Firma: Firma:

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA PARA EL EGRESO HOSPITALARIO:

Marque de las siguientes opciones cuales fueron los items en los cuales brindd educacion, segun la condicion del paciente.
Cuidado de la piel: m] Medidas de bioseguridad: O
Traslados: m] Alimentacidn y dieta: O
Higiene: m] Manejo del dolor: O
Cuidado de lesiones o heridas: O Signos de alarma: O
Estrategias de estimulacién: o Administraciéon de medicamentos: O
Cuidados ante convulsiones: O Manejo de equipos y dispositivos O
DATOS COMPLEMENTARIOS:

REMISION AL PROGRAMA DE CUIDADORES: Sl [m] NO O FECHA: / /

SE ENTREGARON FOLLETOS DE CUIDADO EN CASA:  Sl: m] NO: [m]

CUALES:

Escriba en este espacio las actividades adicionales al egreso como las orientaciones sobre exdmenes, diligencias de
laboratorios, autorizaciones y otros que considere pertinentes.
OTRAS RECOMENDACIONES DE EGRESO:

Firma del cuidador: firma del profesional de enfermeria:
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FORMATO DE EGRESO PARA EL PACIENTE Y SU CUIDADOR —
INSTITUTO DE ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT (copia para el cuidador)

DATOS DE IDENTIFICACION DEL USUARIO:

NOMBRE: EDAD: H.C:

DIAGNOSTICO PRIORITARIO:

NOMBRE DEL CUIDADOR: FECHA DE INGRESO: / / FECHAEGRESO / /
TELEFONO DE CONTACTO:

DIRECCION

VALORACION DE ENFERMERIA: DATOS DEL CUIDADOR:
GRADO DE DEPENDENCIA DEL PACIENTE: Parentesco:

Dependencia total: m] Edad: Escolaridad:
Dependencia severa: a Ocupacion:

Dependencia moderada: o Cuidador Unico: si: O no: O
Independiente: a

Numero de horas de cuidado requeridas al dia

NECESIDADES DE CUIDADO IDENTIFICADAS:
Marque de las opciones siguientes cuales fueron las necesidades fundamentales que requieren refuerzo para el programa de
cuidadores.

Conocimiento sobre la enfermedad: O Conocimiento sobre soporte social: O
Conocimiento sobre manejo de medicamentos: O Conocimiento sobre las situaciones de emergencia: O
Conocimiento sobre el tratamiento: O Manejo de equipos o dispositivos: O
Habilidad de cuidado en casa: m] Bienestar del cuidador: O
RECOMENDACIONES DE EGRESO POR EL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO:

ESPECIALIDAD: ESPECIALIDAD: ESPECIALIDAD:

ESPECIALISTA: ESPECIALISTA: ESPECIALISTA:

Recomendaciones de egreso: | Recomendaciones de egreso: Recomendaciones de egreso:

Firma: Firma: Firma:

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA PARA EL EGRESO HOSPITALARIO:

Marque de las siguientes opciones cuales fueron los items en los cuales brindd educacion, segun la condicion del paciente.
Cuidado de la piel: O Medidas de bioseguridad: O
Traslados: O Alimentacién y dieta: O
Higiene: O Manejo del dolor: O
Cuidado de lesiones o heridas: O Signos de alarma: O
Estrategias de estimulacién: o Administraciéon de medicamentos: O
Cuidados ante convulsiones: O Manejo de equipos y dispositivos O
DATOS COMPLEMENTARIOS:

REMISION AL PROGRAMA DE CUIDADORES: Sl [m] NO O FECHA: / /

SE ENTREGARON FOLLETOS DE CUIDADO EN CASA:  Sl: m] NO: [m]

CUALES:

Escriba en este espacio las actividades adicionales al egreso como las orientaciones sobre exdmenes, diligencias de
laboratorios, autorizaciones y otros que considere pertinentes.
OTRAS RECOMENDACIONES DE EGRESO:

Firma del cuidador: firma del profesional de enfermeria:
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8.5 PROGRAMA “CUIDANDO CUIDADORES” EN EL INSTITUTO DE
ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT.

Segun los datos obtenidos tras la aplicacion del instrumento de habilidad de
cuidado de Nokongo se encontr6 que los cuidadores del Instituto de Ortopedia
Infantil Roosevelt poseen un nivel bajo de habilidad para asumir el rol de cuidador
en sus tres componentes: concomiendo, valor y paciencia, por lo cual se hace
necesario la articulacion entre el programa de “Cuidado a cuidadores de pacientes
con enfermedad crénica” desarrollado por el grupo de Enfermeria en situaciones
cronicas de salud de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia, usando la metodologia de taller y el programa de cuidadores del Instituto
de Ortopedia Infantil Roosevelt, el cual se encuentra en etapa, prueba piloto.

Se busca desarrollar la tematica de los talleres del programa “Cuidando a
cuidadores” del grupo de Enfermeria en situaciones crénicas de salud de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, por los integrantes

del mismo una vez por semana,

TEMATICAS A DESARROLLAR

MODULO UNO

. El papel del cuidador.

. La forma e importancia de cuidar al cuidador.

. Reconocimiento de las fortalezas y limitaciones para el cuidado.
. Toma de decisiones

. Busqueda de ayuda

. La relacién de cuidado

~N o o0~ WDN R

. El significado de cuidar

MODULO DOS

1. Manejo del estrés y/o situaciones dificiles
2. Atender emergencias en el hogar

3. Manejo del duelo

4. Derechos y deberes de los cuidadores

5. Como establecer limites en el cuidado

6. Administracion de medicamentos: en el hogar
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7. Redes de soporte Social

MODULO TRES

Etapa 1:

Apoyo emocional y espiritual
Soporte instrumental
Estrategias de esparcimiento

Recursos disponibles

Etapa 2:

Conocimiento y busqueda de necesidades
Acompafiamiento orientacién y apoyo

Uso de otras estrategias de apoyo
Fortalecimiento del apoyo emocional y espiritual
Compatrtir y dar soporte instrumental

Generar espacios de esparcimiento

8.6 FORTALECIMIENTO EN LA PREPARACION PARA EL CUIDADO EN CASA.

Con la aplicaciéon del instrumento “valoracion de la preparacion para el cuidado en
casa por parte del cuidador’, se obtuvieron datos que demuestran que los
conocimientos del cuidador familiar para afrontar el cuidado del ser querido son
insuficientes, en relacion con el conocimiento sobre la enfermedad, régimen de
tratamiento su aplicacion y seguimiento, situaciones de emergencia, soporte social,
bienestar del cuidador y la confianza de este para ejercer este rol, por lo que se
requiere el fortalecimiento de estos, mediante la utilizacién de los folletos como
material educativo, elaborados por los estudiantes de la practica de enfermeria en
situaciones crénicas de salud. Estos folletos recogen los principales cuidados

requeridos en distintas situaciones de cronicidad; algunos de estos son:

e Cuidado de la piel
e Medidas de seguridad y proteccion
e Traslados

e Alimentacion y dieta
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Higiene

Manejo del dolor

Cuidado de lesiones o heridas
Signos de alarma

Estrategias de estimulacion
Administracion de medicamentos

Cuidados ante convulsiones
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9 CONCLUSIONES

La enfermedad crénica por su complejidad, dado que es permanente, incapacitarte,
de larga duracion, irreversible, degenerativa y de dificil manejo, requiere altos niveles
de cuidado, por las demandas sociales, econémicas, culturales y psicoldgicas y por
tanto requieren estrategias de intervencion efectivas por parte de las instituciones
hospitalarias para mantener estables las condiciones de los pacientes pediatricos
qgue las padecen y facilitar el proceso de adaptacion de la familia y el paciente

mismo.

Determinados lo atributos primarios de la cronicidad y por el impacto emocional de
las personas que deciden asumir el cuidado de un ser querido, se concluye que los
cuidadores de pacientes con patologias crénicas se encuentran el alto riesgo del
padecimiento del sindrome del cansancio del cuidador, por tanto, deben ser vistos

como unos segundos sujetos de intervencion con necesidades propias.

Se concluye que el Plan de Egreso Hospitalario, definido como el conjunto de
intervenciones realizadas desde el momento del ingreso a una institucion de salud
tendientes a mejorar o mantener el estado de salud del usuario, cuyo principal como
objetivo es el fortalecimiento de las habilidades del paciente y su cuidador para
asumir la enfermedad en el hogar, garantizando una atencion adecuada, que permita
proporcionar calidad de vida al receptor de cuidado. Es una herramienta fundamental
para disminuir las complicaciones en el hogar por causas prevenibles, disminuir los
reingresos hospitalarios y proporcionar una mejor calidad de vida para la diada

establecida entre el paciente y su cuidador.

El Plan de Egreso Hospitalario debe abarcar cuatro aspectos principales de
intervencion con los cuidadores: el soporte social, la estabilidad psicologica, el
potenciamiento del conocimiento de la enfermedad y sus implicaciones y el fomento

de la autonomia en la toma de decisiones.

El Plan de Egreso Hospitalario debe abarcar cuatro aspectos principales de
intervencidn con los pacientes pediatricos: el estado fisico y emocional, el impacto de
la enfermedad en la vida del nifo en sus diferentes esferas de desarrollo, las

estrategias de afrontamiento y la calidad de vida.
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Fue posible la identificacién, mediante la elaboracién del diagnostico situacional, de
los pacientes y sus cuidadores en los servicios de hospitalizacion del primer,
segundo y tercer piso, permitiendo establecer las necesidades de intervencion
prioritaria con el fin de generar intervenciones efectivas desde enfermeria como

manera de responder a los requerimientos investigativos de la institucion.

Segun el diagnostico situacional acerca del estado del arte en la elaboracion de
planes de egreso por parte de enfermeria, se concluye que en la institucién no existe
un protocolo de unificacion que brinde los lineamientos para su aplicacion, las
recomendaciones de egreso se realizan de manera no estructurada de manera
verbal o son brindadas por otras especialidades, sin embargo los profesionales de
enfermeria conocen su utilidad en la medida en que permite: la disminucion de las
complicaciones, la educacion al cuidador, la continuidad del tratamiento, el registro
de la actividad como una funcion de enfermeria, la disminucion de costos y el

fortalecimiento de la confianza del cuidador en casa.

A partir de la aplicacion de los instrumentos de caracterizacion de la poblacion fue
posible la identificacion de aspectos como: la mayoria de los usuarios del instituto
corresponden al estrato socioeconémico dos, cuyos diagnosticos de enfermedad
cronica fueron establecidos por un periodo de mas de 37 meses y el 43% de los
pacientes se encuentran en grados de dependencia total segun el indice Barthel, por
lo que requieren cuidado las 24 horas del dia, el resto corresponde al 17% con

dependencia moderada y 13% dependencia severa.

El instrumento de habilidad de cuidado mostro, que el 87% de los cuidadores de una
muestra de 30 tiene niveles bajos en los aspectos de conocimiento, valor y paciencia,
el 13% restante corresponde al nivel medio y ninguno de los cuidadores logro la
puntuacion para el nivel alto, lo que resalta la necesidad de intervencién y trabajo

continuo con esta poblacion.

En la discriminacibn de cada uno de los componentes, para conocimiento se
obtuvieron puntuaciones de alto 33% y 40% bajo; en el item de valor, el 80%
correspondia a bajo y el 20% restante a medio, y para la categoria de paciencia el

73% es bajo, el 13% medio y solo 14% alto.
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La aplicacion del instrumento para la determinacion de la preparacion de los
cuidadores para el cuidado en el hogar revelo que el 63% de los cuidadores cuentan
con un grado de voluntad extenso para asumir su rol, el 64% tiene la percepcién de
una mirada positiva por parte de la persona a quien cuida y la participacion en la
toma de decisiones sobre el cuidado es del 57%, por otro lado, solo el 33% conoce
adecuadamente el proceso de la enfermedad, el 30% el régimen de tratamiento, el
20% tiene conocimiento de las situaciones de emergencia, el 17% tiene la capacidad
econOmica para asumir el cuidado, asi como el conocimiento para el manejo de los
equipos médicos y el conocimiento del soporte social y solo el 27% tiene confianza
para manejar el cuidado en casa. Dadas las necesidades de los cuidadores, se
requiere la intervencion con ellos de manera que se logre una asuncion real del rol

con un 6ptimo desempefio.

La elaboracién de planes de egreso hospitalario permite garantizar la calidad del
cuidado en casa, la prevencion de las complicaciones en el hogar y la disminucion
del indice de reingresos hospitalarios, lo que contribuye al establecimiento de

medidas de calidad en la institucion.

La elaboracién de material educativo, con énfasis en el cuidado en el hogar es una
herramienta de gran ayuda e impacto para el fortalecimiento de las habilidades del
cuidador en el hogar y como insumo para los profesionales de enfermeria que tienen
a su cargo las actividades educativas y de intervencion directa con cuidadores y

familiares.

135



10 RECOMENDACIONES

Se recomienda como una de las actividades mas importantes que el Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt continie desarrollando el trabajo con las diadas,
pacientes y cuidadores, fomentando desde el medio hospitalario el cuidado
adecuado en casa a partir de la elaboracidon de Planes de Egreso interdisciplinarios

con liderazgo de enfermeria desde su funcion educativa.

Desarrollar estrategias de capacitacion y socializacion con el personal de enfermeria
respecto a Planes de Egreso y cuidado en el hogar, con el fin de conocer las

actualizaciones en esta materia y brindar mejor calidad asistencial en el instituto.

Vincular a los cuidadores de pacientes con enfermedad crénica a grupos de apoyo
social como los desarrollados en la institucién (programa institucional de cuidadores
de personas en condicion de discapacidad) o el programa de cuidado a cuidadores
de la Universidad Nacional, ya que estos permiten el desarrollo de las capacidades y
habilidades de los cuidadores, generando un medio propicio para el bienestar de las

diadas ante un proceso crénico de enfermedad.

Implementar el material educativo y el formato de Egreso Hospitalario desarrollado
en la presente investigacion, de manera que se tengan material basado en las
necesidades individualizadas del instituto y de la poblacion que el es atendido,
ademas como estrategia de continuidad en el proceso de instauracion del programa

de Plan de Egreso en la Institucion.

Dar continuidad a la investigacion y vinculacion de grupos académicos para el
fortalecimiento de las habilidades de intervencién de la institucion en aspectos de
Egreso Hospitalario y el trabajo con cuidadores de pacientes con las patologias mas

incidentes y prevalentes en la institucion.

Desarrollar estrategias de seguimiento a pacientes y cuidadores, con el fin de valorar
la pertinencia de las intervenciones y realizar las modificaciones necesarias segun
las caracteristicas de las diadas, se recomienda el seguimiento telefénico, visitas

domiciliarias y los controles mediante consultas de enfermeria.

136



BIBLIOGRAFIA

ASTUDILLO A, Wilson, MENDINUETA A Carmen. Guia de recursos sanitarios y
sociales en la fase final de la vida. Necesidades de los cuidadores del paciente
crénico y derechos de los cuidadores. 72 Seccién. p. 235-250.

BARRERA O., Lucy. La cronicidad y el cuidado familiar, un problema durante la
niflez. En: Revista Avances de Enfermeria. Vol. 22. No. 1 (En — Jun. 2004). p. 4 -
53.

BARRERA O. Lucy, et al. Programa de plan de egreso hospitalario dirigido a
cuidadores familiares de personas que viven situacion de enfermedad crénica. En:

Revista Gerencia del Cuidado o Enfermeria Hoy. Vol. 6. p.10 — 14.

BERNAL Katherine, CARRILLO Mabel, GOMEZ Olga, DIAZ Paola. 1999. Guia
practica para la elaboracion de planes de egreso hospitalario dirigido a profesionales
de enfermeria para el cuidado del paciente con infarto agudo de miocardio dado de
alta. Santa fé de Bogota D.C. Pags. 120 — 123.

CARRILLO Giloria Mabel. “Presentacién tematica sobre la contextualizacion de la
enfermedad cronica”. Grupo de Cuidado al Paciente Crénico. Facultad de Enfermeria
- Universidad Nacional de Colombia. [documento consecutivo en linea]. [citado en: 5
de septiembre de 2009]. Presentacion en PDF. Diapositivas 9 — 10. Disponible en

http://www.virtual.unal.edu.co/unvPortal/index.do.

COLLINETTI. Fernando, GALAN. Marcia. Use of a patient classification instrument as
a guide to plan nursing discharge. Revista Acta Paul Enferm. [Base de datos scielo],
Ediciéon 21 de marzo de 2008. [citado en septiembre 12 de 2009], p. 393 - 397.
Documento en PDF. Disponible en: http://www.scielo.br/pdf/ape/v21n3/02.pdf.

CONGRESO DE LA REPUBLICA DE COLOMBIA. Constituciéon Politica de Colombia.
Titulo Il. Bogota D.C. Editorial panamericana, 1991. P. 66 y 68.

CONGRESO DE LA REPUBLICA Y MINISTERIO DE SALUD. Ley 266 de 1996.
[documento en linea]. Diario Oficial Afio CXXXI. N. 42710.5, EDICION Febrero de

137



1996. Santafé de Bogota, D. C., Asociacion Nacional de Enfermeras de Colombia.
Febrero de 1996. [citado en: 11 de septiembre de 2009]. Documento PDF. Disponible
en: http://www.anec.org.co/docs/ley266.pdf.

CORREDOR katya. Confiabilidad del instrumento traducido al espafiol inventario de
habilidad de cuidado. Universidad Nacional. 2005.

CORSON J. Linda.. Midiendo cuidado: proceso para el manejo del autocuidado
usado para individuos con enfermedad cronica. Vol. 4. New Cork: Springer
Publishing Company, 1990. p. 58-73. Citado por PINTO A. Natividad “Comprender la
situacién de Cronicidad que viven nuestros pacientes”. Grupo de cuidado facultad de
enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. En La investigacion y el cuidado en
Ameérica latina. Bogota D.C. Unilibros. 2005 p. 309.

DIAZ A. Juan. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personasen situacion de
enfermedad crénica vinculados al hospital San Rafael de Girardot. En: Revista

avances de enfermeria. Vol. 25, (En — Jun. 2007). p 71.

ESCUREDO R. Bibiana, et al. Cuidadores informales necesidades y ayudas. En:
Revista ROL de Enfermeria. Vol. 4. 2001. p. 23-29.

FREITAS. Célia, MENDES Manuela. Condicién crénica de salud del adulto: Analisis
de concepto. Rev. Latinoamericana Enfermagem julio-agosto 2007. Vol. 15. p. 71 —
78. [Base de datos scielo]. Edicibn 2007. [citado en: Septiembre 5 de 2009].
Disponible en http://www.scielo.br/pdf/rlae/v15n4/ es_v15n4dall.pdf.

Ibid., p. 77.

FREITAS. Cecilia, RINO MENDEZ. Manuel. “Condiciones crénicas de salud e o
cuidado de enfernagem, En: Revista Latinoamericana de enfermagen. Dic. 1999
pag. 127-137. Traducciébn por SANCHEZ Beatriz. Facultad de enfermeria-

Universidad Nacional de Colombia.
GRUPO DE CUIDADO EN ENFERMERIA EN SITUACIONES CRONICAS DE

SALUD. Facultad de enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. Instrumento de

caracterizacion del cuidador familiar del paciente con enfermedad croénica.

138



GRUPO DE CUIDADO AL PACIENTE CRONICO. Plan de egreso: para el cuidado
domiciliario de pacientes cronicos en las actividades de la vida diaria. P4g. 1-8

GRUPO NEUROS. Enfermedades neuropediatricas. Fasciculo. Facultad de
medicina de la Universidad del Rosario.[documento consecutivo en linea].[citado en:
19 de agosto de 2009]. p. 2 — 3. Documento en PDF. Disponible en http:

http://www.urosario.edu.co/investigacion/tomo4/fasciculo3/enfermedadesl.htm.

INSTITUTO DE ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT. [Pagina oficial en
linea].Bogota D.C. (Colombia). [citado el: 22 de agosto de 2009]. Disponible en:

http://www.institutoroosevelt.org.co.

JENNIGS Bruce, et al.. Los retos éticos de la enfermedad crénica. Reporte de
Hastings center. 1988. Citado por: PINTO A. Natividad. En Grupo de cuidado facultad
de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. La investigacion y el cuidado en
América latina. Bogota D.C. Unilibros. 2005 p. 309.

LUBKIN I. Chronic illness: Impact and interventions. 32 edition. 1995. Boston: Jones
and Bartlerd. Citado por PINTO A. Natividad “Comprender la situacién de Cronicidad
gue viven nuestros pacientes”. En Grupo de cuidado facultad de enfermeria-
Universidad Nacional de Colombia. La investigacion y el cuidado en América latina.
Bogota D.C. Colombia. Unibiblos. 2005 p.308.

MAHONEY FI, BARTHEL DW. Functional evaluation: The Barthel Index. Citado por:
CID-RUZAFA Javier, MORENO Damian. Valoracion de la discapacidad fisica: el
indice de Barthel. [Base de datos Scielo]. [Citado en: 29 de agosto de 2009]. Revista
espafiola de Salud Publica. N. 2 (Mar-Abril 1997). Documento en PDF. Disponible en
http://scielo.isciii.es/pdf/resp/v71n2/barthel.pdf. ISSN 1135-5727.

MAHONEY FI, Barthel D. Functional evaluation: The Barthel Index. Maryland State
Medical Journal. 1965;14:56-61. En Formato de caracterizacion de nifio con
enfermedad crénica. Asignatura cuidado de enfermeria en situaciones cronicas de

salud. Facultad de enfermeria. Universidad Nacional de Colombia

139



MARRINER T. Ann., Modelos y teorias de Enfermeria. Edicién 32. Madrid (Espafia).
Editorial Mosby/ Doyma Libros., 2007., p. 97 — 106.

MARRINER T. Ann., Modelos y teorias de Enfermeria. Edicién 32. Madrid (Espafia).
Editorial Mosby/ Doyma Libros., 1994., p. 151 - 162.

MINISTERIO DE PROTECCION SOCIAL. REPUBLICA DE COLOMBIA. Resolucion
namero 1043 de 2006 y Anexos Técnicos 2006. [Documento en linea]. Bogota D.C.
(Colombia). 3 de abril de 2006. [Citado en: 26 de Agosto de 2009]. Documento en
PDF. Disponible en:
http://www.minproteccionsocial.gov.co/vbecontent/library/documents/DocNewsN0149
97DocumentNo1679.PDF.

MINISTERIO DE SALUD. Resolucion numero 8430 DE 1993. [Documento en linea].
Bogota D.C. (Colombia). [Citado en: 12 de septiembre de 2009]. Documento en PDF.

Disponible en: www.minproteccionsocial.gov.co/.../DocNewsNo267711.pdf.

MOORHEAD Sue, JOHNSON Marlon, MASS Merideam.. NOC Clasificacion de

resultados de enfermeria, Edicion 32. Madrid (Espafia) , Editorial Elsevier. 2006.

NKONGHO, Ngozi. The Caring Ability Inventory. En: Strickland OL and Waltz CF.
Measurement of Nursing Outcomes: Self Care and Coping. Vol. 4. 1990. Edition.
New-York: Springer Publishing Company; p. 3-16.

NORTH AMERICAN NURSING DIAGNOSIS ASSOCIATION. NANDA. Diagnésticos
Enfermeros: Definiciones y Clasificacion. Edicibn 2005 -2006. Madrid Espafia.
Editorial: Elservier, 2004.

NOVEL G. “Aspectos psicosociales del enfermo crénico”. En enfermeria psicosocial,
Vol. Il, Barcelona: Salvat. 1991. Pag. 239 — 241, Citado por PINTO A. Natividad
“Comprender la situacion de Cronicidad que viven nuestros pacientes”. En Grupo de
cuidado facultad de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia. La investigacion

y el cuidado en América latina. Bogota D.C. Colombia. Unibiblos. 2005 p.308.

140



PARRA Ana M. BERDEJO Francia. Nivel de habilidad de cuidado de los cuidadores
informales de pacientes con alteracion neuroldgica. Pontificia Universidad Javeriana.
Facultad de Enfermeria. Bogota D.C. 2008

PINTO A. Natividad. “Comprender la situacién de cronicidad que viven nuestros
pacientes”. En Grupo de cuidado facultad de enfermeria Universidad Nacional de
Colombia. La investigacion y el cuidado en América latina. Bogota D.C. Colombia.
Unilibros. 2005 p. 303-322.

PINTO A. Natividad, “El cuidado familiar del paciente con enfermedad crénica”. En:
Grupo de cuidado Facultad de enfermeria-Universidad Nacional de Colombia. El arte
y la ciencia del cuidado. Bogota D.C. Colombia, Unibiblos. 2002. p. 247 - 252.

PINTO A. Natividad, La cronicidad y el cuidado familiar, un problema de todas las
edades: Los cuidadores de adultos. En: Avances de enfermeria Vol. 22 No. 1 (En —
Jun. 2004). p. 54-60.

PINTO A. Natividad. Un modelo de cuidado en el hogar para pacientes que viven
enfermedad crénica”. En cuidado y practica de enfermeria. Bogota: Unibiblos, 2000.
UNAL. Citado por PINTO A. Natividad “Comprender la situacion de Cronicidad que
viven nuestros pacientes”. Grupo de cuidado facultad de enfermeria- Universidad
Nacional de Colombia. En La investigacion y el cuidado en América latina. Bogota
D.C. Unibiblos. 2005 p. 309.

PEGGY Chin. 1996. “Conviviendo con enfermedades crénicas”. En avances en la
Ciencia de Enfermeria. Vol. 18 No. 3 Marzo, Citado por PINTO A. Natividad
“Comprender la situaciéon de Cronicidad que viven nuestros pacientes”. Grupo de
cuidado facultad de enfermeria- Universidad Nacional de Colombia Unibiblos. En La

investigacion y el cuidado en América latina. Bogota D.C. Colombia. 2005 p. 307.

REIF L. 1975 Cardiacs and normals: The social constructions of a disability, abstracts
UCSE. Citado por PINTO A. Natividad “Comprender la situacién de Cronicidad que
viven nuestros pacientes”. Grupo de cuidado facultad de enfermeria- Universidad
Nacional de Colombia. En La investigacion y el cuidado en América latina. Bogota
D.C. Colombia. Unilibros. 2005 p.308.

141



SALAMANCA U. Juanita. Biblioteca Luis Angel Arango, Blaa digital. Instituto
Roosevelt. [documento consecutivo en linea].Edicién original 23 de Junio de 2005.
Bogota (Colombia). Biblioteca Virtual del banco de la republica. 2005-06-23. Fecha
de publicacion Octubre de 1999. [Citado en: 20 de Agosto de 2009]. Disponible en:
http://www.lablaa.org/blaavirtual/revistas/credencial/octubre1999/118instituto. htm.

SALUDLANDIA. Nifios: Enfermedades crénicas. [documento en linea]. Actualizado
29 de agosto de 2009. [citado en: 29 de agosto de 2009]. Link de Salud. Disponible

en: http://www.saludlandia.com/ninos-enfermedades-cronicas-12349.html.

SANCHEZ Beatriz, et al. Presentacion teméatica sobre la cuidadores de personas con
enfermedad crénica. Grupo de Cuidado al Paciente Crénico. Facultad de Enfermeria
- Universidad Nacional de Colombia. [Documento consecutivo en linea]. [Citado en: 5
de septiembre de 2009]. Presentacion en PDF. Diapositiva 10. Disponible en:

http://www.virtual.unal.edu.co/unvPortal/index.do.

SAYLOR Collen, YODER marion.. Stigma. Chronic illness. Impactand Interventions.
Citado por PINTO A. Natividad. “Comprender la situacion de cronicidad que viven
nuestros pacientes”. En Grupo de cuidado facultad de enfermeria- Universidad
Nacional de Colombia. La investigacion y el cuidado en América Latina. Bogota D.C.
Colombia. Unibiblos. 1998. p. 312.

VARGAS C. Nelson, et al., Enfermedades cronicas en pacientes pediatricos

hospitalizados: Frecuencia y tipo de enfermedad. En Revista Chilena de pediatria.,
1994. Pag. 264-267.

142



ANEXOS

ENCUESTA PARA CUIDADORES FORMALES DEL INSTITUTO DE ORTOPEDIA
INFANTIL ROOSEVELT71

Objetivo: Con la aplicacion de la siguiente encuesta se pretende determinar el manejo en el
Instituto de Ortopedia Roosevelt del plan de egreso hospitalario para pacientes con
enfermedad crénica y sus cuidadores familiares.

Asentimiento: El personal de enfermeria que realiza las actividades de cuidado directo en el
medio intrahospitalario conoce la finalidad de esta encuesta y brinda su consentimiento para
su participacion en el estudio.

FECHA: SERVICIO:

NOMBRE DE LA ENFERMERA (RO):

A continuacion encontrard una serie de preguntas que debe responder de acuerdo a las acciones de
cuidado principales que realice actualmente con los pacientes crénicos al alta hospitalaria.

1. Como define plan de egreso hospitalario:

2. Actualmente utiliza y elabora planes de egreso hospitalario para el paciente pediatrico con
enfermedad crénica: Sitl] No [0

Si su respuesta es afirmativa responda las preguntas de la 3 ala 12, si su repuesta es negativa
responda las preguntas delal13ala17.

3. Incluye dentro de los planes de egreso que elabora al cuidador como un sujeto de cuidado, con
necesidades propias: Sio NoO

¢ Porqué?

4. Estos planes estan descritos o estandarizados en un documento o herramienta que facilite la
adaptacion de estos a las condiciones individuales del paciente y el cuidador informal.  Si0l No[l
¢Cual?

5. Quien es la persona o grupo de personas encargadas de la elaboracion de planes de egreso
hospitalario en el instituto:

6. ¢ Se realiza algun tipo de seguimiento o evaluacién de la utilidad de estos planes de egreso? Sill
Nol ¢ Mediante que mecanismo?

¢Cuales considera usted que son los principales beneficios derivados de la elaboracion de planes de
egreso?

™ Modificado de: BERNAL Katherine, CARRILLO Mabel, GOMEZ Olga, DIAZ Paola. 1999. Guia
practica para la elaboracion de planes de egreso hospitalario dirigido a profesionales de enfermeria
para el cuidado del paciente con infarto agudo de miocardio dado de alta. Santa fé de Bogota D.C. Péag.
120 - 123.
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8. En la elaboracion de los planes de egreso ¢ Cuéles de los siguientes aspectos tiene en cuenta?l]
Prescripciones médicas.

OTeorias de enfermeria. ¢ Cuales?
00 Necesidades identificadas del paciente. ¢ Cuales considera prevalentes?
0 Necesidades identificadas en el cuidador. ¢ Cuales considera prevalentes?
00 Necesidades identificadas en el entorno familiar.

] Intervenciones para prevenir las complicaciones del paciente propias de su estado del paciente
cronico.

0 Mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.

[0 Fomento de la autonomia y desarrollo de potencialidades.

00 Conocer la habilidad de cuidado del cuidador familiar.

9. Considera usted que los planes de egreso que actualmente se realizan responden a las necesidades
de cuidado del paciente y la familia.
Si0 NolO Porqué?

10. ¢Involucra al paciente, cuidador principal y familia en la elaboracién de los planes de egreso?
Sil Noll ¢ Por qué y de que manera?

11. ¢(Que actividades e intervenciones principales incluye en la elaboracion de plan de egreso
hospitalario para pacientes pediatricos con enfermedad crénica?

12. ¢Que actividades e intervenciones principales incluye en la elaboracién de plan de egreso
hospitalario para los cuidadores de pacientes pediatricos con enfermedad crénica?

13. ¢ Por que?

14. ;Considera necesario elaborar planes de egreso hospitalarios para pacientes pediatricos con
enfermedad crénica y sus cuidadores.
Si0l NoO ¢ Por que?

15. ¢ Cree que la ejecucion y la utilizacion de planes de egreso beneficia al paciente y su familia?
Si00 Noll ¢ Por qué?

16. ¢Que actividades e intervenciones principales incluiria en la elaboracién de plan de egreso
hospitalario para pacientes pediatricos con enfermedad crénica?.

17. ¢Que actividades e intervenciones principales incluiria en la elaboracion de plan de egreso
hospitalario para los cuidadores de pacientes pediatricos con enfermedad crénica?

Observaciones:

GRACIAS POR SU COLABORACION.
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FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PACIENTES Y SUS
CUIDADORES

Q \*E Comité de Etica
%@?ST%DE Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt

ORTOPEDIA INFANTIL

Para uso exclusivo del Comité de Etica del Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt
INFO-0014-v0- CONSENTIMIENTO INFORMADO
1. TITULO DE LA INVESTIGACION: Propuesta de plan de egreso
hospitalario para pacientes pediatricos con enfermedad crénica tratados en

el instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt.

2. INVESTIGADORES:

Nombre: MONICA CAICEDO ROA Cargo: Estudiante investigador
Nombre: DIANA M. GUALTEROS C. Cargo: Estudiante investigador
Nombre: MARIA A. LOPEZ V.ANEGAS Cargo: Estudiante investigador

3. UBICACION: servicio de hospitalizacion de septiembre a noviembre de
20009.

4. INTRODUCCION: El plan de egreso se define como el conjunto de
actividades de cuidado que inician en el momento del ingreso hospitalario,
se basa en la identificacion de necesidades de los pacientes y sus
cuidadores a partir de la aplicacion de instrumentos de caracterizacion y
diferentes escalas donde se determinan: En el paciente pediatrico con
enfermedad cronica; su dependencia del cuidador, y de este udltimo la
habilidad con la que cuenta para proporcionar el cuidado y suplir las

necesidades del nifio.

Todo los hallazgos de la consulta de enfermeria son integrados en el proceso
de enfermeria, que parte de los diagndsticos primordiales segun los dominios
funcionales vy establece las actividades principales para el cumplimento de
metas a corto y largo plazo. El plan de egreso ademas cuenta con un

componente de remision donde se hace el control, la retroalimentacion y el
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ajuste de las actividades con el fin de que respondan eficientemente a las
necesidades de la diada establecida entre paciente y cuidador.

Como punto de interés se establecen las intervenciones al cuidador principal,
con el objetivo de potencializar las habilidades y crear un medio para que
asuma su rol con eficiencia y este protegido ante la aparicién de condiciones
indeseables secundarias a su actividad.

Establece el propésito del estudio, plantea el problema, analiza la situacién
actual y los antecedentes cientificos pertinentes y destaca la importancia del

estudio en el avance del campo respectivo

. JUSTIFICACION: En la trayectoria de la enfermedad cronica se evidencia un
deterioro progresivo y un incremento de la dependencia a agentes externos
que suplan las carencias o deficiencias de autocuidado, dado que la
cronicidad es una experiencia de vida y se perpetua por largos periodos o
incluso hasta la muerte es necesario que se disefien diferentes estrategias
gue respondan de manera efectiva al cuidado y mantenimiento de la calidad
de vida de los pacientes y sus cuidadores, conservando la patologia estable y
propiciando la reincorporacién y adaptacion al contexto normal, en este orden
de ideas, el Plan de Egreso Hospitalario es un mecanismo de intervencion
desde los servicios de salud para facilitar la convivencia con la enfermedad,
evitando los reingresos por causas prevenibles y reforzando desde la
educacion la capacidad para vivir con la enfermedad crénica y la satisfacciéon

de necesidades primordiales de los sujetos implicados.

6. PROPOSITO: realizar la formulacion del Plan de Egreso Hospitalario para
los pacientes con enfermedad crénica en el Instituto de Ortopedia Infantil
Roosevelt de las patologias institucionales prevalentes, mediante la
identificacion de las principales necesidades de cuidado.

7. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL: Formular una propuesta de Plan de Egreso para el

paciente pediatrico con enfermedad cronica con enfoque al cuidador principal
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y su familia, para ser implementada en el Instituto de Ortopedia Infantil
Roosevelt.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
¢ Realizar un diagnostico situacional del perfil epidemiolégico del Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt detectando las patologias prevalentes que

requieren intervencion para el egreso hospitalario.

e Determinar el estado del arte en cuanto a la elaboracion de planes de
egreso en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt dando continuidad
desde el trabajo académico de enfermeria de la Universidad Nacional de

Colombia.

¢ Identificar la poblacion pacientes pediatricos con enfermedad crénica y su
cuidador principal que reciben atencion en el Instituto de Ortopedia Infantil

Roosevelt mediante la aplicaciéon de formatos de caracterizacion.

e Determinar la habilidad de cuidado de los cuidadores principales y el grado
de dependencia del paciente pediatrico con enfermedad cronica que son

atendidos en el Instituto Roosevelt.

8. SUJETOS DE INVESTIGACION: Pacientes pediatricos que son tratados en
el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt que cursan con un proceso
patolégico cronico prevalente en la institucion, sus cuidadores informales y

familiares principales.

Cuidadores formales que tengan a su cargo la elaboracion de planes de

egreso hospitalario de nifios con las enfermedades crénicas de interés.

9. DISENO METODOLOGICO: Esta propuesta es un Estudio de tipo
descriptivo, cuali-cuantitativo, transversal el cual pretende la identificacién y
descripcion de necesidades prioritarias de cuidado bajo el panorama de la
enfermedad cronica pediatrica a los pacientes tratados en el Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt y sus cuidadores informales principales

durante el periodo de agosto a noviembre de 2009, dando respuesta
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mediante la elaboracién de una propuesta de plan de egreso hospitalario
enfocado en las patologias prevalentes, ademas de un proceso de
recoleccion de informacion  donde se incluyen entrevistas
semiestructuradas a cuidadores formales e informales para la identificacion

de necesidades que permitan la fundamentacion de la propuesta.

Que se desarrollara en las siguientes etapas 1) Busqueda bibliografia,
seleccién y analisis de la informacion sobre planes de egreso y el enfoque
pediatrico de la enfermedad crénica, cuidadores, aspectos legales,
generalidades de la institucion y su estado sobre la elaboracion de planes de
egreso hospitalario, ente otros insumos necesarios. 2) Proceso de aprobacion
de la propuesta de investigacion por parte del comité de ética del Instituto
Roosevelt, elaboracién del consentimiento informado. 3) Realizacion del
diagnostico situacional del Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt en cuanto
a enfermedad crénica.4) Elaboracién de encuestas a cuidadores formales
sobre la elaboracion de planes de egreso y el manejo de la enfermedad a la
alta hospitalaria, para determinar la manera como se maneja en el instituto el
plan de egreso hospitalario para pacientes pediatricos con enfermedad
cronica y sus cuidadores. 5) Aplicacion de los instrumentos descritos a
pacientes pediatricos con enfermedad cronica y sus cuidadores. 6) Analisis
de los instrumentos e identificacion de las necesidades principales de los
pacientes pediatricos y sus cuidadores. 7) Elaboracion de la propuesta del
plan de egreso hospitalario como herramienta de apoyo para el cuidado del
nifo en casa. 8) Proceso de validacion por parte del personal del Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt. 9) Adaptacién y modificacion. 10) Divulgaciéon de
los resultados de la investigaciéon, de manera que contribuyan al conocimiento
de la institucion y sean insumo para investigaciones y trabajos posteriores,
para lo cual se desarrollaran la estructuraciéon de un articulo resumen en
donde se registraran los resultados teniendo presente la responsabilidad ética
con la institucion y la investigacion. 11) Elaboracion de conclusiones y

recomendaciones del estudio.

Se aplicaran los instrumentos:
e Instrumento de caracterizacion del paciente pediatrico con enfermedad
cronica

¢ indice de Barthel
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10.

11.

12.

e Caracterizacion del cuidador familiar del adulto con enfermedad
cronica

¢ Inventario de habilidad de cuidado

e Valoracién de preparacion para el cuidado en la casa por parte del
cuidador

DURACION: El tiempo estimado para la caracterizacion y aplicacion de los

instrumentos de valoracion para cuidadores y pacientes es de 40 minutos.

RIESGO Y MOLESTIAS DE LA INVESTIGACION: Segun esta resolucion
8430 que en su articulo 11 define la clasificacion de las categorias de
riesgo de la investigacion, considera que una investigacion sin riesgo es
aquella en la que se emplean técnicas y métodos de investigacion
documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna
intervencion o modificacién intencionada de las variables biolégicas,
fisiolégicas, sicol6gicas o sociales de los individuos que participan en el
estudio, entre los que se consideran: revision de historias clinicas,
entrevistas, cuestionarios y otros en los que no se le identifique ni se traten
aspectos sensitivos de su conducta. Por lo tanto la propuesta Plan de
Egreso Hospitalario es una investigacion sin riesgo, ya que pretende
aplicar instrumentos de caracterizacion donde se describen los aspectos
socio-demogréficos de los pacientes pediatricos con enfermedad croénica y
su grado de dependencia; de los cuidadores se determinara la habilidad de

cuidado y su preparacion para asumir este rol en el hogar.

BENEFICIOS E INCENTIVOS:

Para poblacion objeto de investigacién: los beneficios seran el
incremento de los conocimientos sobre las necesidades propias en cuanto

al cuidado en el hogar.

Para la institucion: la caracterizacion de la poblacién usuaria, de manera
gue se puedan elaborar planes y propuesta basados en hechos reales y
estadisticas institucionales, ademas de la propuesta para la elaboraciéon de

planes de egreso hospitalario.
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13.

14.

Para la profesion de enfermeria: la contribucion al desarrollo y generacion
de nuevo conocimiento desde la practica articulado con la academia.

PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS: la informacién
obtenida durante la etapa de recoleccion de datos, solamente sera de uso
institucional, con la cual se elaboraran estadisticas que en ningln momento

rebelaran la identidad de los sujetos de investigacion.

DERECHO A NEGARSE A PARTICIPAR Y A RETIRARSE: Segun la
constitucion de los aspectos éticos de la propuesta de Plan de egreso
Hospitalario, que acoge la resoluciéon del ministerio de salud 8430 mediante
la cual se establecen los para metros para la investigacién en salud, el
individuo en cualquier momento podra retirarse de la investigacion si asi lo

considera, sin que esto tenga ningun tipo de repercusion.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO

He leido la informacion proporcionada, o me ha sido leida. He tenido la oportunidad
de preguntar dudas sobre ello y se me ha respondido satisfactoriamente. Consiento
voluntariamente participar en este estudio y entiendo que tengo el derecho de
retirarme en cualquier momento sin que se afecte de ninguna forma mi atencién

médica ni la persona a mi cargo si es el caso.

Nombre del Participante:

Nombre del Padre/Madre o Apoderado:
Firma del Padre/Madre o Apoderado:
Fecha: Dia/mes/afio:

Si es analfabeto
He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento al potencial
participante, y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que

el individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre del testigo e impreso de la huella dactilar del sujeto

Firma del testigo:

Fecha: Dia/mes/afo

He leido con exactitud o he sido testigo de la lectura exacta del documento de
consentimiento al padre/madre o apoderado del participante potencial, y el individuo
ha tenido la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que el individuo ha dado

consentimiento libremente.
Nombre del Investigador:
Firma del Investigador:

Fecha: Dia/mes/afo

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

sujeto en estudio o apoderado del participante

Inicial del investigador/asistente:
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FOLLETO: CUIDADOS DE LA PIEL

HERIDAS v LESIOMES DE L& PIEL-
GUEMADURAS :

‘Una quemadura es el dafio en el tejido
‘cauzado por el calor excesiva, electric- |
'dad, radioactividad o agentes quimicos
wwomosives que  desnaturalizan las pro-
teinas de las células cutaneas. :
‘Puemaduras de primer grado com-:
promete solo |3 epidermis; se caracteri- .
za por dolor ligero v enrojecimienta. B
lavado inmediate con agua fia pueds
disminuir el dolor y el dafio causada por
‘estas quemaduras. :
‘Buemaduras de segundo grado des- .
truye |3 epidermis w parte de 13 dermis.
‘Se manifiesta con enrojecimiento, for-:
‘macidn de ampollas, edema v dolor. Si
n =& produce infeccion 3 lesion cura
wen un perodo de tres 3 cuatro sema- :
nas, pero pueden quedar cicatrices.
‘quernaduras de tercer grado o destr- .
e la epidenmis, demmiz v tejido sub-
wwutaneo. La mayor parte de las funcio-:
nes e pierden. Hay edema importante
|3 region afectada pierde sensibilidad
por la destruceidn de las terminales
nervinsas sensitivas. La regeneracion
‘acUme |entamente.

Mceras por decibito: son causadas por
‘una deficiencia constante an el flujo sangui-
neo a los tejidos. B tejide afedtado suele !
‘cubrir Un@ prominencia sometida 3 una
‘afeccion prolongada con un objeto como la
‘cama, un yese o una fénula. Sila presidn se |
libera &n unas horaz, se produce enrojeci- |
‘mienta de |3 2ona, pero no tiene lugar un
:dafio permane rite del tejido. La presién pro-
‘longada causa ulceracion tizular, afectando
‘el tejido zubcutanes sensitivo v loz tejidas
‘mas profundos, prowocands |a muerte. :

 CUIDADO S FRIMCIFALES ATEMER EM !
CUENTA

wvalorar Ia continuidad de |a piel, contan-
temente. !
. wDetectar laz areas mas expusstas a su- ¢

frr de ulceras por presion, como las pro- |
| minencias dseas.
sCambiar constantemente (cada hora)la
! posicién de los pacientes en cama o en
reposo prolongado. i
» hiartener un buen estado higiénico de
i la piel, evitando el contacto con secracio-
! nmes que puedan lace- H
¢ rara

! wBuitar los factores de c, ) :
| resgo en casa que e
i puedan cauzar her- :
das o quemaduras 3 4 H
¢ los nifios
¢ shbrtener la hidrata- :
i cidn de 13 piel median-
te la aplicacion de cre-
. mas humectantes con masajes relajantes.

wo]  CONCEPTOS BASICOS ¥
CUIDADD EN EL HOGAR

i
N

FAZULTAD DE
ENFERMER 12, DA D
EN SITUACKNES
CRONKCAS DE SALUD.

INETITUTD DE
CRTOP EDIA INFANTIL
ROOEEWELT.




:La piel &= la membrana cuUtanea que cu-
.I:-re Ia 5uperf|c|e extema del cuerpa, es el
'-:-rgancl mas importante tanto &n superfi-
wwie COMO &N pesao, SU espesor vana entre
{05 mm en los parpados hasta 4 mm en
‘el taldn, sin embargo en gran parte del
Ecuerp-:- mide 1-2 mm.

‘Desde el purnto de wista estructural |3 piel
e compone de tres partes principales, 1a
izuperficial, porcién mas fina compuesta
:por tejido epitelial o epidermiz v 13 parte
profunda yw mas gruesa de tejido conecti-
‘wo es la dermis, debajo de esta se en-
wcuentra el tejido suboutaneo, también lla-
:mada hipodermis.

Capas de b plel

Pz sl

lamm lamhes

.

‘EFIDERMIS
‘Esta poncidn de |a piel produce querating,
ique &5 una proteing que protege la piel
los tejidos subvacentes del calor, micro-
‘organismas v agentes quimicos. También
irepele el agua w -:Iisminm,re la entrada v
.perdlda de agua asl como la entrada de
'matenales extranos.

'DEHI‘.‘IIS

‘Esta formada principalmente por tejido co-
nectivo. Los wasos sanguineas, nervios,
‘glandulas v faliculos pilosos se encuentran
‘en esta capa. La dermis constituwe |3 por-
‘zidn mas importante de la piel, le propor-
ciona solidez w estructura.

‘HIPODERMIS

‘Es I3 capa mas profunda de l3 piel. Estd
‘constituida principalm ente por tejido adipa-
150, qUe proparciona und especie de amor-
tiguador entre las capas de la piel v las
‘estructuras intemas, proporciona mowili-
'dad a la piel, maldea el contomo del cuer-
poy o dsla.

'FLINI:II:INES OE LA FIEL

'Termnrregulaclm La piel contribuye a la
‘regulacidn de Ia tempe ratura corporal me-
diante dos mecanismos: por liberacion de
isudor en 13 superficia v por regulacion del
flujo sanguineo en la demis.

M macenamiento de sangre: La demmis
‘alberga una extensa red de wasos sangui-
neos que transporta del 2 al 10 % del total
‘del fluide sanguines.

‘Proteccidn: La piel provee proteccidn al
‘cuerpo de muchas maneras. L3 queratina

pprotege a los tejidos  subyacentes de
Egérrnenes. abrasiones, calor y agentes
iquimicos. Los Qipidas liberados por los

igranulos laminares retardan la ewapora-

‘eidn del agua dezde Ia 5uperficie W
ipor tanta evitan 1a dezhidratacién.

‘B Ph &cide de la transpiracidn retar-
'da el crecimienta de aljunas bacte-
nas, el pigmenta melanina avuda a
.proteger al arganismo de los efectos
nocivos de los Ayas U L3z células
repidérmicas de @W alertan al
zistema inmunitano de |3 presencia
‘de invasores microbianos potencial-
mente  dafings, reconociéndolos v
‘procesand olos.

‘Sensibilidad cuutinea: L3 sensibili-
‘dad cutanea se orging en la piel
Icu:-mprende sensaciones  de tacta,
pre5|-:|n wibracian W cosquillea, asi
‘e0mo sensaciones térmicas de calor
oy frio. Adicionalmente, percibe el do-
lor, que es gener@lments un indica-
:dor de dafio tisular inminente o ac-
tual.

Excreci on oy absaorcidn: L3 piel nor-
'malmente cumple cierta papel en 13
excrecion, eliminacion de sustancias
‘del organizmo, v la abzoncidn, &l pa-
=0 de sustancias del medio extemo a
las células. Ademas de eliminar agua
iy calor del arganismo, &l sudor tam-
‘bign ez el wehlcula de excrecidn de
pequefias cartidades  de desechos
‘del cuerpo,
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FOLLETO DE ESTIMULACION

ESTIMUL &ZK3N DELPAZIENTE PEDIATR 2D CON ENFERMEDADCRONIZA

Baborado por:
MONKCAZE: EDD RO A E
DIAHA AR MZ8 GUALTERO S THAY EZ E

Aresorado por:
ADRIANA GOMED
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Rotrkklad Ta slapatva

Phgna 4:

Cokorelo e vea bamaca o sabava y mezak e alelaite hacla abtar e bqikrda a
tkrecha.

Corercon el e bé camad.
CAMEE bacerk movimkvEs de A5ce k30 yiesceso.

Fexlone yexterda ke ples y ke brazos, WIEande Doda 1B ardenackees naieca, co-
oo, hom b, ple, rdllla, per yo e,

Bmpalek backa v B de lacama, e @ preeanciy & bk B mae al [do de
lacabezay witeark laplna allade cowtrark, alore $& qulere gque gle,

Cobeee el en nextemo d la sabara ycdala por s poes, ablédola paa -
qrarcee el de lavne e com et

SENER e el 508k 0 en 0 cnea apoads con almobaxlonss v medlia que auance g
edal, colenele menos almohadas , para qee a ks ek meses, el beld ya sepa e 1A e
Lok,

Slew wlio pemmarece con B maws muy cerlas se B debe realzar eleckke para
Arlrlas como dark objetos grades para qre ks € 0ga wrak e e 303 manos, ambE
sobek eldoro de B mans, back wlok o pegue ¥a pres o

Crando allme v al bebe dele que el]egee con ke BIokes qie e b boiia vy la
uaeluaa colozar k.

Dele que el l¥o leve ke obfetos alabooa slempre voundo es® may mplos y que 1o
sean pegueios para e ulkar acckk ites.
Habk  cante, riase, emfte sonldos de anlmak 3, e, Coavdo este con v 2=,
Er lachvacologue ala akance dellebé wn oifetogue snene.
B fta s sonklos que elnlio prodizea,
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FOLLETO SINDROMES CONVULSIVOS

CONVULSTVOS

"PARA EL. PACTENTE Y SU FAMILTIA™

{ELABORADO POR: S2quado grpo ¢k practica enfsmeria e steaclones cronkas |
ke salvd ce 1a Facuitad de Extenmeria de la Unlw s klad sackaal de Colambla. :

‘ASESORADOC POR: Lz Adriara Gome =

INSTITUTO DE ,
| ORTOPEDIA INFANTIL | L\I\I\E{iB}\l: LE 5
: s NA vAL: :

ROOSEVELL DECOLOMBIA @ :
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SINDRDMES CONYULSIWOS Y SUS CUIDADDS

;L EUE e= urm comdEAnT

‘Son episodios de actividad motora o sensonal (sentidos), involurtaia o una:
‘combinacidn de estos que se produce por aumento de |3 actividad elécica:
idelas neunonas carebrales. !

2 Par qué == presentan?

i
‘Se presenta por alteraciones en la corteza cerebral al moments de nacar:
produciendo lesiones cerebrales, como |3 hipoxia pernatal, por problemas:
‘genéticos, desequilibios metabdlices en el cuepo, golpes fuertes en la!
cabeza, infectiones del sistema nendos cerebral, tumores cerebrales
consumo seguido de 1a supresian de drogas v aleohal. :

;. Cudes son los signos v sintomas?

Perdlcha del estalo e
conclencla

£ Bué debo hacer frente 3 una corraulsion?
+ Evdimr
+ Ewaluar las situaviones antes de la cAsis conwulsiva que pudieru:-ni
dezencadenar que esti ze presentard (gj. Estimulos visuales (qu::esj.i
auditivos (ruidos fuertes), olfatoios, tadiles, otros). En caso de que

estd sea desencadenada por algln estimulo de este fipo, evitar su usa!

o la exposicion a este. :

+ Walorar las caracteristicas de la comaulsién (movimientos oculares,
rigidez de la cabeza de los brazos y piemas, chasquidos de los -:Iientes.i
movimientos de |a lengua, =i relaja esfinteres v hace poco v chichi, =
hubo perdida de la condencia, movimientos de alguna extremidad W
otras que se puedan presentar, con el fin de deteminar con mayar
predson el diagnostics v ser mejor tratada.

+ Ewaluar las caracteristicas que presenta el nifios luego de |3 conwulsion!
(perida de la condencia, confusion, estadios de suefio, debilidad en:
brazos w piernas u otros que se puedan presentar).

+ Durarte |acomaulsion se debe hacer:

+ Evitar todo loz esfimulos que puedan desencadenar el ataque

car | .

+ Calocar al nifio en el suelo =i hay iem po suficiente para realizado.

+ Proteger |a cabeza del nific con algan objete suawe, tealla, cojin, u
objeto acolchado, para evitar lesiones contra una supedicde dura.

+ Vestir al nifio on una rpa cdmada y en case de no ser posible al
momento de la comwulzion aflojadela ropa.

+ Si elnifo est3 en cama, refirar las almoh adas v elevar las barandales.

+ Muncasujetarla cabeza.
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+ Mo tratar de mantener abieta |a boca que estan apretados durante la:
comulsién. :

Mo sujetar al paciente durante la convulsidn pues sus contracciconas!
muzsculares son fueres v potentes v puede produdrze algln tipo de!
lezidn.

+ Colocade de medio lado, con |3 cabeza flexionada havia adelant: para
que la lengua se desplacs haca adelante en tal direccién v se facilita el
drengje de zaliva y moco.

Muncadejar al nifio sola,

+ Adverir a tercems de que el nifio puede presertar convulsiones
rfamiliares, amigas, wednos, profesaras).

+ Después de la cormd sidn s2 debe hacer:
+ Mantener al padiente recostado zobre un lado para evitarla aspiradién.
Obserne que elnifio respire.
+ FPorlo general después de la convulzién se puede presentar: confusion
o puede dejar de respirar durante 1 minuto durante o inmediatamente

después da la convulsian.

+ Si hay pérdida de la conciencia luego de esta hay que rearertado en
relacidn con su medio.

+ Sihayintranquilidad o exdtacidn dal nifio hay que calmada.

2 Camo prevenir que no s2 presants las corulsiones?

Las conwulsiones  se  pueden  prewenir  siguiendo  las  siguientes
dicadones:

Medidzs mo far macoldgicss

+ Evite las exposidiones a situadones, objetos que  puedan
desencadenar la cisiz conulsiva (luces).

+ Medidzs farmacd dgicas:

+ Administrar el medicamento dado Agumsamente a 13 hora coreecta, v
en la dozis indicada, va que de no hacerlo & padente pude sufir una:
cormulzsidn, pues el medicaments es el que no pemite que esté se
presente. !

efitramizing, daiomising, halopeddel, antidepresivos figdicos como
la  amitipdiling, otres  anfcomadsivactss ofeoitnind,  senazeram
shaamida, addo walpmisnl

Wigilar 3 presenca de efedos adversos como: mareo, somnolenda,
nauseas, womito, vision dable, cambios en la conducta.

+ Munca suspender el medicaments de un momenta para otro wa que
precpitarla presenca de comulsiones.

+ Mo administrar con futas como las uwas v con medicamertos coma:
{BIBLIDGRAF(A;

'BRUNNEF: Suddart. SUZANNE C. Smeftzer. BARE 6., Brenda, Enfemmeria
‘hledico-quiningica, wol. Il heGran- Hill Interamedcana, HWowena Edidan.
[P ag. 2055 2062

‘Fotocopiaz disponibles en carpets de enfemeria en situadones de
‘cronididad. CAP. 33 intervendones para los padentes con trastornos del
isistema nendosa czntral Fag. 965 — 965,
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FOLLETO: LA IMPORTANCIA DE LA NUTRICION

TQUE CONSTITUYE UMM BUENA ALL- .
-I'.'IENTP.I:IIfIN

.Una buena alimentacién estd constituida
ipl:-r la sonformacion de una dista c-:-mple-i
1a, equilibrada, suficiente v adecuada, pa--
A lo cual es necesano incorporar alimen- :
't-:ns delos tres principales grupos: :

:Fn:\rmadn:ures. Contribuyen a mantener v
renowar los tejidoz del cuerpa. Tienen afto :
‘contenide de hiemo v calcio. Estos son::
Aegetales: Frijol, lenteja, Arveja, hitani , ¢
'Soya, Garbanze, Came, Bienestarna. |
WAnimales: Lleche v sus dervados v Car-
‘nes rajas y blancas. :

Reguladc\res Contiene wiaminas v flbm
necesana para reguladas funciones del |
\cuerpo como son |3 resistencia a enfer- |
‘medades, circulacién, digestién, salud en |
‘piel v otres. Hortalizas: Pimentan, TE||I:IS.:
-Tu:umates Pepina,

.Lechuga. calabaza, zanahonia, repaollo

'espinaca otros 1,rfrl.rtas como |3 guayaba,
.papa'g.ra maracuya, liman dulee, mandari-
:na, mango, lule, zapote, tomate arbol, pi- |
Ena. naranja, otras.

‘Emergéticos: Su trabajo e dar energia
ipam el trabajo intema, extemo v dar ca-
lor: Grasas y carbohidratos: pan, papa, :
‘yuea, amoz, trigo madiz, marganna, aceftes |
‘wegetales. :

ALGUMAS RECOMENDACIONES:

= Tratar de proporcionar al nine en cada :
comida un representante de cada gru- .

: po.
. “Ariar |a forma de presentacién y pre- |
paracion de los alimentos para que esta !
sea llamativa para el nifio.

n Servir en un plate al nifio w dejaro co- |
! mer solito, para que encueritre indepen- |
: dencia.
n Dar al nifio la comida fraccionada ej.: ¢

. Desayuna, medias nuevas, almuerzo, !
' para que su organismo se  adapte !
: favorezca en &l el apetito.

EMFERM ERLA EN SITU ACION ES
CROMICAS DE SALUD
BOGOTA 11 DE NOV DE 2009

Agqui aprenderas la
importancia de una
i buena alimentacion.

FACULTADDL .
EHFCRMCRIA, CUIDADO
CH SITUACIONLS
CRONICASDL SALUD

INSTITUTD DE

ol :
WJ i1 DRTOPEDIAINFANTIL
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SEIUE ES L& NUTRICION?

Es I3 ciencia que se dedica al estudia
ide oz alimentos v de su digestian,
sorzion, asimilacion v excrecidn,

(iEud ES LA ALIMENTA-
i L CION?

B un fendmeno dinamico @
que tiene como fin a'g.rudar.
ien el crecimiento y dezamollo, en re-:
.Iacu:un con |as caracten sticas fisicas 1,r
:QEI'lEtIGES del nifo.

:.LE!I.Ié ES UM ALIMEMTO?

'E la sustancia que el ser humano
ingiere con el propdsito de ayudar en
'zu crecimienta, martener adecuada-
‘merte sus funciones corporales, re-:
‘nowar tejidos que han sufrido deterio-
oy proveerse de |3 energia necesa-
fia para realizar las actividades hahl-
-tuales

'L-:|5 nutrientes cumplen tres funn:ln:l-'
nes principales: :

:Energetlca. Proweer 13 energia nece-i
isana para |3 formacion de nNUewos
'tEjIl:Il:lS el funcionamiento del orga- @
nisma.

Plastlca Suministrar el materal ne-:
wesanio para |a formacion de nuevas
tejidos,

REE!UERII'.'IIENTEIS NUTRICIOMSLES: L3 nuti-
scidn infartil dete zer completa, equiibrada, sufi- |
-cleﬁeyadem.ada B cual debe cortener: :

‘Bqua; Bemerts esencial para la mday conzttuye |
Jla mayaor paite del peso del organimo . Constiuye
‘en el nifo el B0% del pesa corporal, el cual conel
‘paso deltiempo va dismiruyendo. :

:Proteirms: Con las protdnas sefoman enzimas v |
‘hormanas, se corctnawen aticUepos y Se crean:
sustancias que son uiilizadas en el crecimierto.
Adem@s suministran cabnas, v 14 aminoacidos |
‘ezenciakes rara la formacion de teidos. Los nifios |
‘requienes 2,5 gog de pesa pordia. Pueden Ser de
‘origen wegetd ifrijol, lentea, ete.), o animal (leche'
yderruadu:xs o cames rjas yblancas). :

'I:a'tuzhld'atos Se comvieten en gluzosa la cl.EI'
:es necesana paa el maabalema. Se amacera:
en el I'iga:ln:l v los midsculos, Sonla principal fuen-
'te de energa. Los niios debe recibr de 50 3 1III.
'gmrn-:l5 porda.

:Grass: Son el gupo almenticio que mayor cart- |
:dad de energa producen, son wilizadas pam B!
‘absomion de viaminas iposolubles, cakio v mine- |
‘rales, participan en |3 consenvacion de 3 tempera- |
tura v en el desramoll del sistema nervieso central. |
:Diardmernte =2 debe consumir de 3.5 2 45 gdg:
e peso. Agunos almentos cos &n grasas son; |
leche v 2us dervados, vema de huevo, cames m-
Yjas, pellejo d2 cames blancas, nueces, mari, acs-
tes de angen vegatal.

i'l.ﬁta‘ninag: Se dividen en dos gnpos lipesolibles
‘e hidmsolubles. Agunas de ellas son:

i“v"ltamina A Funcionamiento ojos, desa-

rrallo dzeo v dental. Papaya, zana-:
‘haria, mango, espinacas, acelgas,
:h'lgad-:u cames rojas huewvosy leche.

1‘-u"’carnll'ua 0O: Metabolizmo de caluu:-
.1,r fosfora,

'l.litamlna E: Integridad muscular 1,rf-:-r-
‘macidn de proteinas de I3 sangre. Acei-
:teg wegetales, cereales yw werduras
:hojas werdes.

i'l.litamina K: Coagulacidn sanguinea.
‘Leche, higado de cerdo v verduras,

Mitarina C: Formacién de proteinas.
:Maranja, mandarina, guayaba, papaya.

i.ﬂ.cidl:- fdlica: Formacidn de proteinas.
Cames y werduras.

Aitamina B1: Forma enzimas: Leche,
wema de huewa, cames rojas, legumi-
‘nosas, cereales.

“Mitamina E2: Forma enzimas que se
atilizan en 13 respiracion celular v meta-
‘bolizma de carbohidratos, grasas w pro-
teinas. Estd en Leche, came, huewo t
‘wegetales de hojas werdes.

iMineraIEE: Son el calcio, potasio, s0-
wdia, cloro y otros, los cuales intervienesn
‘en reacciones en el organismo y for-:
iman proteinas.
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PROPUESTA DE PLAN DE EGRESO PARA PACIENTES CON
ENFERMEDAD CRONICA Y SUS CUIDADORES TRATADOS EN EL
INSTITUTO DE ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT

RESUMEN

El grupo de cuidado de enfermeria en
situaciones cronicas de salud de la
Universidad Nacional de Colombia,
esta encargado de la formacion de
enfermeros y enfermeras capacitadas
en el area de atencion al paciente y su
cuidador que padecen una enfermedad
crénica. Dado el interés del Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt (IOIR) en
la consolidacion de planes de egreso
hospitalarios para sus pacientes
quienes, por la complejidad de sus
patologias, requieren manejo
permanente y asistencia por parte del
personal de salud, durante el proceso
de la enfermedad, cre6 el convenio
docente asistencial, con el fin de
desarrollar estrategias de intervencion
desde grupos  académicos  de
enfermeria para el cuidado de estos
pacientes.

El presente articulo tiene como objetivo
la divulgacibn de la informacion
obtenida mediante el trabajo de
pasantia realizado en el periodo de
agosto a noviembre de 2009, para la
implementaciéon del plan de egreso
hospitalario. Para esto se realiz6 la

revision bibliogréfica sobre la
enfermedad crénica en la nifez, el
impacto en los cuidadores y la

determinacion de sus necesidades
principales de intervencién; ademas se
realizé trabajo de campo logrando la
particularizacion de las intervenciones
a las necesidades especificas de la
institucion, el personal de enfermeria y
la poblacién usuaria.

PALABRAS CLAVE

Enfermedad crénica, diadas, plan de
egreso hospitalario (PEH), cuidado de
enfermeria.

* Estudiantes de VII y VIIl semestre de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia,
trabajo realizado para optar por el titulo de enfermeras.
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INTRODUCCION

El Plan de Egreso se define como el
conjunto de actividades de cuidado que
tiene por objetivo el mantenimiento del
paciente en las mejores condiciones en
su domicilio. Inicia desde el momento
del ingreso hospitalario y se construye

a partir de las necesidades
individuales de los pacientes y sus
cuidadores  identificadas  en la

valoracion fisica, psicol6gica y social,
llevada a cabo en la consulta de

enfermeria, donde, mediante Ia
observacién, comunicacién, acogida,
dialogo, escucha y aplicacion de

instrumentos de caracterizacion  asi
como de escalas que determinan la
habilidad de cuidado, se determinan las
caracteristicas socio demograficas del
paciente pediatrico con enfermedad
cronica, su dependencia del cuidador,
la habilidad con la que éste cuenta para
proporcionar cuidado en casa y las
necesidades principales de
intervencion del nifio.

El Plan de Egreso ademas cuenta con
un componente de remisién donde se
hace el control, la retroalimentacién y el
ajuste de las actividades con el fin de
responder eficientemente a las
necesidades de la diada establecida
entre paciente y cuidador. Es de
tenerse en cuenta que es un proceso
interdisciplinario, donde enfermeria
tiene una participacion central en la
identificacion de necesidades,
planeacion de estrategias de
intervencion y control sobre la
efectividad de éstas.

Particularmente para el Instituto de
Ortopedia Infantii Roosevelt fueron
disefiados formatos de caracterizacion
para el paciente y el cuidador; ademas
se aplico el indice Barthel identificando
la dependencia de los pacientes, y para



los cuidadores el instrumento de
habilidad de cuidado CAI de Ngozi
Nkongo, asi como una escala de
determinacién de la habilidad para el
cuidado en el hogar. De esta manera
se realizd la recoleccién estructurada
de las caracteristicas de la poblaciéon
de interés.

JUSTIFICACION

La enfermedad crénica en la infancia
es una situacién de salud que implica
grandes transformaciones tanto
individuales como familiares y sociales.
Actualmente la incidencia y prevalencia
de este tipo de patologias se ha
convertido en un desafio para las
instituciones prestadoras de servicios
de salud, por la alta complejidad del
manejo clinico, los costos econdmicos,
sociales, productivos y familiares que
conlleva.

En la trayectoria de la enfermedad
cronica se evidencia un deterioro
progresivo y el incremento de la
dependencia de agentes externos gue
suplan las carencias de autocuidado.
Dado que la cronicidad es una
experiencia de vida que se perpetda
por largos periodos o incluso hasta la
muerte es necesario que se disefien
estrategias que respondan de manera
efectiva al cuidado y mantenimiento de
la calidad de vida de los pacientes y
sus cuidadores, manteniendo la
patologia estable, propiciando la
reincorporacion y adaptacion  al
contexto normal. En este orden de
ideas, el Plan de Egreso Hospitalario
es un mecanismo de intervencion
desde los servicios de salud para
faciltar la  convivencia con la
enfermedad, evitando los reingresos

por causas prevenibles desde la
educacibn 'y la satisfaccion de
necesidades primordiales de los

sujetos implicados.
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FORMULACION DEL PROBLEMA

En el Instituto de Ortopedia Infantil
Roosevelt se requiere el disefio e
implementacion de Planes de Egreso
que favorezcan dar continuidad al
tratamiento, rehabilitacién y adaptacion
a la situacién de cronicidad desde el
enfoque de cuidado al paciente, su
cuidador principal y su familia,
generando intervenciones con
liderazgo de enfermeria.

FUNDAMENTO TEORICO

Fueron tenidos en cuenta para la
elaboracion del marco teérico aspectos
relacionados con: plan de egreso
hospitalario, sus caracteristicas,
componentes, la normativa legal
vigente, los atributos de la consulta de
enfermeria, la enfermedad cronica
desde el contexto pediatrico, las
necesidades en el medio hospitalario y
en el hogar asi como las necesidades y

caracteristicas de los cuidadores
informales.

METODOLOGIA

El estudio de tipo descriptivo,

cuantitativo, transversal, pretendia la
identificacion y  descripcion  de
necesidades prioritarias de cuidado
bajo el panorama de la enfermedad
crénica peditrica, para esto se realizo
ademas de un proceso de recoleccion

de informaciébn donde se incluyen
entrevistas semiestructuradas a
cuidadores informales para la
identificacion de necesidades que
permitan la fundamentacién de la
propuesta, trabajo con el personal
profesional de enfermeria de la
institucion, mediante la elaboracion de
encuestas que pretendian la

determinacion del estado del arte en el
Instituto sobre la elaboracion vy
conocimientos de planes de egreso
hospitalario.

Para esto se realiz6 el proceso
investigativo en etapas definidas: la



primera correspondiente a la bausqueda
bibliografia, seleccion y andlisis de la
informacion sobre planes de egreso y
el enfoque pediétrico de la enfermedad
cronica, cuidadores, aspectos legales,
generalidades de la institucion; la
segunda etapa correspondiente al
proceso de aprobacion de la propuesta
de investigacion por parte del comité de
ética del Instituto Roosevelt vy
elaboracion del consentimiento
informado, como un requisito para la
intervencion con la poblaciéon usuaria;
tercera  etapa, realizacion del
diagnostico situacional del Instituto en
cuanto a enfermedad cronica; cuarta
etapa, elaboracibn de encuestas a
cuidadores formales sobre la
elaboracion de planes de egreso vy el
manejo de la enfermedad a la alta
hospitalaria, quinta etapa, aplicacion de
los instrumentos descritos a pacientes
pediatricos con enfermedad cronica y
sus cuidadores, sexta etapa, analisis
de los instrumentos e identificacion de
las necesidades principales; séptima
etapa, elaboracién de la propuesta del
plan de egreso hospitalario como
herramienta de apoyo para el cuidado
del nifio en casa,; octava etapa, proceso
de validacién por parte del IOIR y
decima divulgacién de los resultados
de la investigacién, de manera que
contribuyan al conocimiento de la
institucion 'y sean insumo para
investigaciones y trabajos posteriores.

RESULTADOS

En la encuesta realizada al personal de
enfermeria de la institucién, se
pretendia determinar los conceptos
gue manejaban sobre PEH, la muestra
correspondié a 16 cuidadores de los
turnos mafiana, tarde y noche donde se
indagd sobre la definicion de PEH las
criterios mas repetitivos fueron: la
educacién al paciente (11 personas) y
el cuidado en casa (7 personas), de
ellos el 100% no elabora planes
estructurados principalmente porque
las recomendaciones se dan de
manera verbal (5 enfermeros) o porque
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otros profesionales desarrollan esta
funcion (4 enfermeros), sin embargo el
100% considera que es importante su
elaboracion ya que permite la
educacion, disminuye las
complicaciones en el hogar y favorece
la adherencia al tratamiento.

La muestra de pacientes fue
seleccionada mediante la recoleccién
de la informacién en los servicios de
hospitalizaciéon del primero, segundo y
tercer piso del IOIR, donde se
seleccionaron 30 diadas que padecian
una de las enfermedades mas
incidentes en la institucion
(determinadas mediante el andlisis
epidemiolégico de las bases de datos
del afio 2007 a 2009) correspondientes
a: asma, epilepsia, pardlisis cerebral,
trastornos de la cadera y escoliosis.

El 64% de los pacientes se encuentran
el la etapa de desarrollo escolar, el
56% pertenece al estrato numero 2,
23% estrato 3 y 17% al estrato 1,
ademas conviven con la enfermedad
cronica desde hace mas de 37 mese el
50%, el 23% de 7-18 meses y solo un
20% menos de 6 meses.

Segun el indice de dependencia
Barthel que mide la capacidad para la
ejecucion de las actividades de la vida
diaria, el 43% de los pacientes se
encuentran en dependencia severa y
un 60% de ellos requieren asistencia
las 24 horas del dia.

Acerca de los cuidadores el 67%
pertenecen al sexo femenino, el 47%
tiene como dedicacién exclusiva el
hogar y el 40% es trabajador
empleado. Segun el inventario de
habilidad de cuidado CAl, que califica
los componentes de conocimiento,
valor y paciencia el 87% se encuentran
en rangos bajos y 13% medio, ninguno
alcanza el puntaje para alto.



Clasificacion general del CAl

- 13%
M Alto
H Medio
i Bajo

En las variables discriminadas, el 40%
tiene conocimiento bajo, medio 27% y
alto 33%, para el componente de valor,
el 80% se encuentra en nivel bajo y el
20% restante es medio, y acerca de la
paciencia, el 73% corresponde al nivel
bajoy el 13% a alto.

Clasificacion del conocimiento
de los cuidadores

M Alto
M Medio

kd Bajo

Clasificacion del valor de los
cuidadores

Clasificacion de la paciencia de
14% los cuidadores

O -

El instrumento para la determinacién de
la preparaciéon de los cuidadores para
asumir el cuidado en el hogar revelo
gue el 63% de los cuidadores cuentan
con un grado de voluntad extenso para
asumir su rol, el 64% tene la
percepcion de una mirada positiva por
parte de la persona a quien cuida y la

M Alto
H Medio

i Bajo

M Alto
H Medio

i Bajo
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participacion en la toma de decisiones
sobre el cuidado es del 57%, por otro
lado, solo el 33% conoce
adecuadamente el proceso de la
enfermedad, el 30% el régimen de
tratamiento, el 20% tiene conocimiento
de las situaciones de emergencia, el
17% tiene la capacidad econdémica
para asumir el cuidado, asi como el
conocimiento para el manejo de los
equipos médicos y el conocimiento del
soporte social y solo el 27% tiene
confianza para manejar el cuidado en
casa. Dadas las necesidades de los
cuidadores, se requiere la intervencién
con ellos de manera que se logre una
asuncion real del rol con un 6ptimo
desempeiio.

PROPUESTA DE PLAN DE EGRESO
HOSPITALARIO

OBJETIVO

Implementar un programa de Plan de

Egreso Hospitalario liderado por
enfermeria para pacientes pediatricos
con enfermedad cronica y sus

cuidadores en el IOIR.
OBJETIVOS ESPECIFICOS

Proponer un formato de egreso para el
paciente y su cuidador que permita la
formulacion de recomendaciones de
egreso por parte del equipo
interdisciplinario de salud.

Individualizar las necesidades de las
diadas, para ofrecer una atencion
personalizada y vincular los cuidadores
al programa de cuidadores de la
institucion.

Fortalecer la habilidad de cuidado de
los cuidadores familiares de los
pacientes pediatricos con enfermedad
crénica mediante la articulacion del
programa cuidado a cuidadores de
pacientes con enfermedad crénica” de
la facultad de Enfermeria de la
Universidad nacional de Colombia y el



programa de cuidadores del Instituto
gue se encuentra en prueba piloto.

Establecer como actividad de
enfermeria la educacion de los
cuidadores sobre los  aspectos

relevantes de la patologia y su manejo
en casa; mediante la utilizaciéon de
material educativo elaborado por los
estudiantes del grupo de practica de
enfermeria en situaciones cronicas de
salud.

Para la estructuracion de la propuesta
se genero un flujograma que permite la
orientacion de la diada en el proceso,
desde el ingreso hasta la salida, e
incluye el componente de remisién con
controles de enfermeria para realizar
seguimiento.

Como herramienta de trabajo para el
IOIR se disefio un formato que engloba
los aspectos mas relevantes de la
investigacion, en el se contemplan los
datos de caracterizacion del paciente y
el cuidador, las necesidades
principales, las  recomendaciones
segun las diferentes especialidades, las
intervenciones de enfermeria y un
espacio para la firma por parte del
profesional educador y el cuidador, se
pretende el diligenciamiento de un
original y una copia para la historia
clinica.

Como una de las estrategias para el
fortalecimiento de la habilidad de
cuidado de estipulé la consolidacion de
un grupo de cuidadores, a partir de la
unién entre el programa institucional de
cuidadores de personas en condicion
de discapacidad, del IOIR y el grupo de
cuidando cuidadores de la Universidad
Nacional, y por ultimo para el
fortalecimiento de la habilidad de
cuidado en el hogar, se sugiri6 la
elaboracion de material educativo en
las tematicas de:

Cuidado de la piel

Medidas de seguridad y proteccion
Traslados

Alimentacion y dieta
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Higiene

Manejo del dolor

Cuidado de lesiones o heridas
Signos de alarma

Estrategias de estimulacion
Administracién de medicamentos
Cuidados ante convulsiones

De manera que sean herramientas de
trabajo para los enfermeros de la
institucion en su labor educativa y
brinden orientaciones a los cuidadores
sobre el manejo adecuado en casa.

CONCLUSIONES

El Plan de Egreso Hospitalario, Es una
herramienta fundamental para disminuir
las complicaciones en el hogar por
causas prevenibles, disminuir los
reingresos hospitalarios y proporcionar
una mejor calidad de vida para las
diadas.

El PEH debe abarcar cuatro aspectos

principales de intervencién con los
cuidadores: el soporte social, la
estabilidad psicolégica, el

potenciamiento del conocimiento de la
enfermedad y sus implicaciones y el
fomento de la autonomia en la toma de
decisiones. Ademas cuatro aspectos
principales de intervencién con los
pacientes pediatricos: el estado fisico y
emocional, el impacto de la
enfermedad en la vida del nifio en sus
diferentes esferas de desarrollo, las
estrategias de afrontamiento y la
calidad de vida.

La elaboraciéon de material educativo,
con énfasis en el cuidado en el hogar
es una herramienta de gran ayuda e
impacto para el fortalecimiento de las
habilidades del cuidador en el hogar y
como insumo para los profesionales de
enfermeria que tienen a su cargo las
actividades educativas y de
intervencion directa con cuidadores y
familiares.



RECOMENDACIONES

Como una de las actividades mas
importantes que el IOIR es que
continle desarrollando el trabajo con
las diadas, fomentando desde el medio
hospitalario el cuidado adecuado en
casa a partir de la elaboracién de
Planes de Egreso interdisciplinarios
con liderazgo de enfermeria desde su
funcion educativa.

Desarrollar estrategias de capacitacion
y socializacion con el personal de
enfermeria respecto a Planes de
Egreso y cuidado en el hogar, con el fin
de conocer las actualizaciones en esta
materia y brindar mejor calidad
asistencial en el instituto.

Vincular a los cuidadores de pacientes
con enfermedad crénica a grupos de
apoyo social como los desarrollados en
la institucién (programa institucional de
cuidadores de personas en condicién
de discapacidad) o el programa de
cuidado a cuidadores de la Universidad
Nacional, ya que estos permiten el
desarrollo de las capacidades vy
habilidades de los cuidadores,
generando un medio propicio para el
bienestar de las diadas ante un
proceso crénico de enfermedad.

Implementar el material educativo y el
formato de Egreso  Hospitalario
desarrollado en la presente
investigacion, de manera que se
tengan materiales basados en las
necesidades individualizadas del
instituto  y poblaciéon usuaria,
ademas como estrategia de
continuidad en el proceso de
instauracion del programa de Plan de
Egreso en la Institucion.

Su

Dar continuidad a la investigacion y
vinculacion de grupos académicos para
el fortalecimiento de las habilidades de
intervencion de la institucion en
aspectos de Egreso Hospitalario y el
trabajo con cuidadores de pacientes
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con las patologias mas incidentes y
prevalentes en la institucion.

Desarrollar estrategias de seguimiento
a pacientes y cuidadores, con el fin de

valorar la  pertinencia de las
intervenciones y realizar las
modificaciones necesarias segun las
caracteristicas de las diadas, se

recomienda el seguimiento telefénico,
visitas domiciliarias y los controles
mediante consultas de enfermeria.
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