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Resumen

Antecedentes:

El manejo inicial de las enfermedades respiratorias y gastrointestinales suele ser brindado en casa
por los padres, practicas influenciadas por multiples factores culturales y sociales que ante su

variabilidad es necesario identificarlas y determinar cuéles pueden ser nocivas.

Metodologia:

Estudio cualitativo, narrativo desarrollado en el Instituto Roosevelt en Bogota — Colombia, a
través de 12 entrevistas a cuidadores de pacientes hospitalizados, entre 12 meses y 5 afios de
edad, que cursaban con sintomatologia respiratoria o gastrointestinal de forma aguda. Se indago
sobre el manejo inicial a dichos sintomas y la experiencia al compartir dichas practicas con el

médico tratante.

Resultados:

El grupo de entrevistado incluyé cuidadores entre 20 y 42 afios, con diferentes niveles de
escolaridad, con una variabilidad en el manejo de la fiebre, tos, vémito y diarrea. Respecto a la
comunicacion, la mayoria de los cuidadores sienten que el médico no brinda un espacio para

hablar del tema y en caso de hacerlo hubo un rechazo.

Conclusion:

Encontramos practicas que coinciden con la postura médica, que se deben reforzar, otras
definitivamente riesgosas que se deben corregir y otras inocuas que se podrian conciliar. ES

necesario integrar y validar la narrativa del cuidador para disminuir las practicas peligrosas.

Palabras claves:

Puericultura, diarrea, fiebre, vomito, comunicacion, manejo ambulatorio.




Abstract

Background: :

The initial management in respiratory and gastrointestinal diseases is usually provided at home
by parents, these practices are influenced by multiple social and cultural, that in view of their

variability it is important to identify and determine which one can be harmful.

Methodology:

Qualitative and narrative study developed at the Roosevelt Institute, in Bogota — Colombia,
through 12 interviews to caregivers of hospitalized, between 12 months and 5 years old, who
present respiratory or gastrointestinal symptomatology in an acute way. We ask about the initial
management of these symptoms and the experience of sharing practices with the health

personnel.

Results:

The group interviewed included caregivers between 20 to 42 years old, with different levels of
schooling, with variety of practices for management of fever, cough, vomiting and diarrhea.
Respect to the communication, most of the caregivers said that doctor don’t provide a space to

speak of the subject and when they did the rejection has taken place.

Conclusions:

We find practices that coincide with the medical position, which must be reinforced, others that
are risky definitely, that must be corrected, and other innocuous ones that could be reconciled. It

IS necessary to integrate and validate the caregiver's narrative to reduce dangerous practices.

keywords:

Child care, diarrhea, fever, vomiting, communication, ambulatory care.




1. Introduccion

1.1. Planteamiento del problema

En el servicio de pediatria del Instituto Roosevelt se atiende una gran diversidad de poblacién en
cuanto a sus caracteristicas culturales, raciales, nivel de educacion y costumbres. Esta diversidad es el
origen de una gran variedad de conceptos o representaciones sociales por parte de los cuidadores, frente
a la enfermedad y su tratamiento. Las representaciones sociales, si bien son faciles de percibir en el dia
a dia, es un concepto dificil de definir por los multiples aspectos que intervienen en ellas, como lo define
Jodelet (2002), la representacion social se refiere a un objeto que tiene un contenido y lo formula un
sujeto social inmerso en sus condiciones particulares de espacio y tiempo. Partiendo de esta premisa,
podriamos ampliar el significado de representacidn social como conceptos socialmente construidos y
modificables de acuerdo con la experiencia personal, el entorno socioeconémico, académico, historico
e ideoldgico en el que se desarrolla el individuo (el sujeto), por lo cual estos pueden ser cambiantes en
el tiempo o rigidos, dependiendo donde surgieron, en respuesta a que y las condiciones en las que se
desarrollaron. En nuestro estudio, queremos indagar sobre la manera como las representaciones sociales
pueden impactar sobre el desarrollo de acciones en la clinica y la repercusion que pueden tener en el
manejo de la enfermedad y en la comunicacion entre el médico y el cuidador al no coincidir o incluso al
ser opuestas frente al origen y manejo de los sintomas respiratorios y gastrointestinales por parte de
cuidadores y personal de salud. @®

La infeccidn respiratoria aguda, de acuerdo con las estadisticas del instituto nacional de salud para
el aflo 2018 se han presentado cerca de 7 millones de casos de consulta a urgencias o consulta externa
por cuadros respiratorios, de los cuales aproximadamente el 30% fueron en menores de 5 afios. Para el
mismo afio, el instituto reporta un poco mas de 3 millones de casos de morbilidad por enfermedad

diarreica aguda, con mayor incidencia entre el afio y los 4 afios de vida.(”



La interaccion que puede haber entre los conceptos oficiales (provenientes del saber médico) y los
conceptos legos (provenientes del pensamiento comun) y el conocimiento popular, en muchos casos al
no coincidir, puede generar problemas de comunicacion y confianza, en la relacion entre el personal de
salud y el cuidador, lo que puede llevar a tener un impacto desfavorable en el cuidado del paciente. €19

La identificacion de las representaciones sociales, el origen y el arraigo a las diferentes conductas
por parte de los cuidadores, permitira entender la importancia de conciliar, respetar y validar las
creencias al momento de elaborar un diagndstico y proponer un tratamiento; a su vez dar paso a una
reflexion sobre las posibles fallas de comunicacion entre el clinico y el cuidador, asi como brindar
herramientas al personal en salud al momento de ejercer la puericultura. ¢89

Este proyecto busca proponer un enfoque en la atencién médica basada en la escucha y el interés por
la narrativa del cuidador, de manera que se logren establecer formas de comunicacion y herramientas de
educacion que permitan integrar los conceptos del saber médico, con el saber del cuidador, para asi
lograr una mayor confianza entre las partes, una mayor adherencia a los tratamientos, sin desestimar y

aprovechando el conocimiento que el cuidador tiene del paciente y del proceso de la enfermedad. (%12

1.2 Justificacion

Las representaciones de la enfermedad en los cuidados y tratamientos de las enfermedades
respiratorias y gastrointestinales pueden diferir entre el personal clinico y el cuidador conduciendo a
dificultades como retraso en el tratamiento oportuno, modificacién de sintomas iniciales dificultando el
diagnostico, predisponer a complicaciones a corto y a largo plazo generando angustia o conductas
inadecuadas ante la presencia de enfermedad, a su vez si no se logran reconocer y conciliar, generaran
una grieta en la comunicacion y confianza entre el cuidador y el médico. Al hacer esta investigacion
esperamos identificar las representaciones existentes entre los cuidadores, con respecto al origen y

manejo de estas enfermedades, asi como el arraigo de dichos conceptos. Nuestro proposito es analizar



cudl es el impacto de estas representaciones en la comunicacion de cuidadores y personal clinico y en
las decisiones de cuidado que finalmente toma el cuidador a la hora de atender al paciente. Es necesario
entender la importancia de conciliar, respetar y validar las creencias, al momento de elaborar un
diagnostico y proponer un manejo. Es importante ademas reflexionar sobre las posibles fallas de
comunicacion entre el clinico y el cuidador, para poder brindar al clinico herramientas pertinentes en
educacion en puericultura, con las que pueda comunicar sus conocimientos otorgando simultaneamente

mayor agencia a los cuidadores de sus pacientes. (3412

2. Marco Tedrico

De acuerdo con la Organizacién Panamericana de la Salud, las enfermedades respiratorias agudas en
menores de 5 afios son la causa mas frecuente de morbilidad y mortalidad en todo el mundo. En los
paises en desarrollo, se estima que las tasas de mortalidad por IRA oscilan entre 60 y 100 casos por 1.000
nifilos menores de cinco afios. La infeccion respiratoria aguda, de acuerdo con las estadisticas del instituto
nacional de salud para el afio 2018 se han presentado cerca de 7 millones de casos de consulta a urgencias
o0 consulta externa por cuadros respiratorios, de los cuales aproximadamente el 30% fueron en menores
de 5 afios. )

Las enfermedades diarreicas agudas continGan siendo uno de los problemas de salud publica mas
serios en los paises en desarrollo, segln los datos de la Organizacién Panamericana de la Salud , esta
patologia constituye una de las causas principales causas de morbilidad y motivo de consulta (cerca del
60%), en particular asociadas a condiciones de pobreza. En promedio, los nifios padecen 3,3 episodios
de diarrea al afio, pero en algunas areas, puede ser superior a nueve episodios anuales, puede ser causa
de deshidratacion, desnutricion o muerte en la poblacion mas vulnerable. Para el afio 2018, el instituto
nacional de salud reportd un poco mas de 3 millones de casos de morbilidad por enfermedad diarreica

aguda, con mayor incidencia entre el afio y los 4 afios de vida.(”



Una vez conocida la importancia epidemioldgica de estas enfermedades, es necesario conocer los
conceptos de representacion social e imaginario, ya que seran las que determinen las acciones de los
cuidadores en casa frente a la enfermedad. El término imaginario trata de comprender diferentes
fendmenos sociales contemporaneos, son esquemas construidos socialmente, a partir de distintas
creencias, ideas, experiencias y valores, estructuran la experiencia social y generan los comportamientos
y relaciones con otros individuos y con el espacio. Las representaciones sociales son un conocimiento
construido y modulado socialmente que influyen en la conducta frente a la salud y la enfermedad, que
determinaran el actuar de las personas (en el caso que nos interesa, de los cuidadores) ante la presencia
de los sintomas respiratorios, gastrointestinales y fiebre. Dichas representaciones, que en ocasiones son
diferentes, incluso pueden ser opuestas con los conceptos médicos, pueden llevar a un diagndstico
errado, retrasar el tratamiento adecuado, o predisponer a complicaciones.®%!% La interaccion que puede
haber entre los conceptos oficiales (provenientes del saber médico) y los conceptos legos (provenientes
del conocimiento popular), en muchos casos al no coincidir, pueden generar problemas de comunicacion
y confianza, en la relacién entre el médico y el cuidador, lo que puede tener un impacto desfavorable en
el cuidado del paciente.®59)

Una vez identificado el concepto de representaciones sociales y la influencia del contexto social y
las experiencia personales de cada persona que determinan sus acciones, es necesario identificar el
posible contexto social de la poblacion, de acuerdo a la Encuesta de Demografia y Salud del 2015, el
36% de los hogares las mujeres son las jefes de la familia, el 82% de las mujeres cuentan con nivel de
escolaridad de secundaria o0 mayor.

La relacion médico — paciente, especialmente en el campo de la pediatria, debe ser un elemento
primordial al momento de la atencién médica, ya que la empatia y la relacion adecuada debe ser tanto
con el paciente como con su cuidador, dicha relacion debe estar basado en el respeto por sus creencias,
pensamientos costumbres y sentimientos en el momento de angustia y para ello es esencial escuchar

atentamente, no recriminar y entender las expectativas del cuidador; asi mismo es primordial mantener



un lenguaje claro y dialogar para ganarse la confianza del paciente y su familiar logrando uno de los
pilares del acto médico que es la educacion.

La comunicacion es un componente esencial en el desempefio como médicos, en la cual el
profesional suele ejercer una funcion principalmente como emisor, sin embargo, se debe recordar el
componente receptor de la comunicacion, para recibir mensajes, comprenderlos, valorarlos y evaluarlos,
para asi detectar las percepciones que pacientes y familiares tienen acerca de la enfermedad. EI médico
debe saber manejar su lenguaje verbal y no verbal, y ajustarlo al uso concreto de cada contexto social y
cultural, para contribuira a una comunicacion mas clara y comprensiva, una mejor relacion médico —
cuidador - pacientes.®

En la literatura, la mayoria de estudios realizados sobre representaciones en cuidadores se

desarrollan en enfermedades cronicas y cuidados paliativos, por ejemplo en cancer, VIH y paralisis
cerebral o en pacientes adultos especialmente en Alzheimer y patologia terminal, sin embargo, existe
literatura emergente, con resultados dentro de la literatura gris, donde se documenta la relacién de
las representaciones sociales con el cuidado de nifios en diferentes &mbitos; un estudio desarrollado
en Cordoba — Argentina, relata la relacion de las representaciones sociales y la alimentacion y como
la variacion del concepto de alimentacion saludable y esto repercutir en el estado nutricional.*4) Otro
estudio cualitativo desarrollado en México, describen sobre la narrativa de los entrevistados acerca
de las representaciones sociales de la salud/enfermedad/atencién en mujeres en situaciones de
pobreza urbana, asi como la prevencion, curativa y de cuidados, y la relacion con los programas de
salud publica que se desarrollan en el pais.®®

Existen muy pocos estudios similares descritos en la literatura, tomamos como referencia un

estudio cualitativo descriptivo realizado en Choconta - Colombia respecto a practicas en el cuidado
de nifios menores de 1 afio, identifica 19 formas de manejo o intervenciones ambulatorias, de las
cuales 10 deberian reestructurarse, ya que podrian poner en riesgo al menor, 8 de ellas debian

negociarse con el cuidador y 1 podria conservarse, ya que no afecta la integridad del nifio. Estos



resultados sefialan la importancia que debe tener para los médicos, el conocer las intervenciones en
el manejo de la enfermedad, sin rechazarlas y estableciendo una comunicacion efectiva para que los
cuidadores no se sientan agredidos, ni juzgados; estas practicas, son importantes para las personas
en tanto que en su mayoria hacen parte de la tradicion y de la cultura de cuidado que se transmite de

generacion en generacion dentro de las familias.*®

3. Pregunta de investigacion
¢Cuales son las representaciones sociales que existen frente a los sintomas respiratorios y
gastrointestinales en los cuidadores de pacientes pediatricos hospitalizados en el Instituto Roosevelt

en el afio 2017 y como interactlan estas con el actuar médico?

4. Obijetivos

4.1. Obijetivo general

Identificar los conceptos sobre el origen, cuidado y tratamiento de infecciones respiratorias y
gastrointestinales entre cuidadores de pacientes pediatricos y analizar su posible impacto en la
comunicacion entre cuidadores y clinicos pediatricos. La identificacion de estos conceptos permitira
reflexionar acerca de estrategias de comunicacion y de educacion en el momento de orientar a los

cuidadores y atender a los pacientes.

4.2. Objetivos especificos
e Identificar el origen y adherencia de las representaciones sociales sobre infecciones
respiratorias y gastrointestinales entre los cuidadores en el manejo de las enfermedades
respiratorias y gastrointestinales en los nifios.

e Analizar la interaccion entre las representaciones sociales por parte del cuidador y las



actitudes y el actuar del clinico.

e Reflexionar sobre las posibles fallas de comunicacion entre cuidadores y personal de salud,
y a su vez aportar herramientas de comunicacion que permitan reforzar el ejercicio de la
puericultura.

e Dar herramientas al personal de salud para entender la importancia de respetar, validar y
conciliar con el cuidador sobre el diagnéstico y tratamiento del paciente.

e Socializar la informacién obtenida con la institucion para que puedan crear estrategias de
comunicacion y educacion que tengan en cuenta las necesidades de los cuidadores de

pacientes pediatricos y que den una mayor agencia a los mismos.

5 Metodologia

5.1. Tipo y disefio de estudio
Enfoque cualitativo narrativo, donde se describen las representaciones y practicas del
cuidador ante la enfermedad en las patologias descritas, asi como la comunicacién con el personal
médico respecto a estas.
Por tratarse de un disefio cualitativo que tiene como objetivo identificar las representaciones
sociales, no establecemos una hipétesis de base, puesto que dentro de la metodologia de
investigacion de las representaciones sociales el objetivo es justamente no entrar con prejuicios

sobre estas representaciones y dejarse guiar por los datos encontrados.

5.2. Contexto
Se realiz6 un estudio cualitativo a través de entrevista semiestructuradas a cuidadores de

pacientes hospitalizados en el instituto Roosevelt, por la gran variedad cultural, racial, nivel de



educacion y costumbres, hablando acerca de las representaciones y practicas del cuidador ante

sintomas respiratorios y gastrointestinales, la ensefianza y efectividad de estos.

5.3. Caracteristicas del entrevistador

Las entrevistas (anexo 1) se realizaron por un medico y fueron grabadas en audio. Ante la
posibilidad que el cuidador sintiera temor para hablar libremente sobre las costumbres o practicas
en casa frente a las enfermedades que afectan a los nifios; se utiliz6 una comunicacion asertiva y
se explicd claramente el proposito del proyecto, se dio validez a los conocimientos del cuidador
para asi, crear un ambiente de confianza que permitiera a los participantes expresarse libremente
sobre las practicas ante la enfermedad, sin sentir rechazo o prejuicios. Asi mismo se hizo énfasis
en que los resultados serian analizados en grupo y en ningln momento lo que dijera en la

entrevista tendria repercusion sobre el manejo del paciente hospitalizado.

5.4. Recoleccion de la informacion y tamafio de muestra

Se decide realizar entrevistas que permitieran la libre expresion de los cuidadores: De acuerdo
con la experiencia previa a esta investigacion durante la labor como médico de la investigacion
principal, se notd que cuando los cuidadores se sienten en ambiente de confianza, se expresan con
mayor facilidad y sinceridad. Por ende, se decide no realizar cuestionario o preguntas cerrada,
sino entrevistas semiestructuradas. Durante la experiencia laboral del entrevistador se conocen
practicas para el cuidado en casa de las patologias del estudio, tales como uso de bayetilla,
nebulizaciones, purgantes entre otros, sin embargo, se evito preguntar sobre ellas y se permiti6 al
cuidador describir su experiencia, de forma libre, las 12 entrevistas realizadas fueron grabadas en
audio y transcritas por completo para ser leidas y analizadas para extraer las diferentes variables.
El tamafio de la muestra se suspendi6 una vez las respuestas ya no tenian variacién y las respuestas
solian ser las registradas en entrevistas anteriores, llegando a un punto de saturacién. El enfoque

del estudio fue la descripcién de la practica de cuidado hecha en casa y su relacion con la postura



médica oficial, para lograr clasificar las practicas basados en el riesgo, asi como su impacto en la
relacién médico - cuidador. Las categorias bases de la entrevista se enfocan en el origen para
inferir el posible arraigo de las representaciones sobre las enfermedades infecciosas y de las
practicas caseras de “cuidado” de los sintomas, el efecto de las practicas para definir beneficio o
riesgo y a medida que se desarrollaron las entrevistas surgen nuevos conceptos que se

incorporaron en las entrevistas siguientes, tales como el concepto del “descuajo.”
5.5 Estrategias de muestreo: Criterios de inclusion y exclusion

Se seleccionaron 12 cuidadores, tomando como criterios de seleccion pacientes hospitalizados de
corta estancia 1-5 dias, entre 12 meses y 5 afios de edad, que cursaran con sintomatologia
respiratoria o gastrointestinal de forma aguda, que no fueran secundarios a una complicacion o
exacerbacion de alguna patologia de base; asi mismo, los familiares interrogados fueron los
cuidadores principales, esto se confirmd preguntando si eran quienes mas se encargaban del
cuidado del nifio. Por tratarse de un estudio cualitativo no se persigue lograr con la muestra una
representatividad estadistica, sino el poder hacer una aproximacion inicial a algunas
representaciones comunes sobre los tratamientos cominmente utilizados para enfrentar el origen
y los efectos de las enfermedades gastrointestinales y respiratorias que afectan a los menores. En
este sentido, de acuerdo con la literatura especializada sobre la exploracion de las representaciones
sociales, se puede elegir una muestra pequefia para lograr la informacion suficiente para identificar
estas representaciones. La hospitalizacion por ser una situacion de estrés y angustia, podia ser un
escenario que se prestara para desviaciones de la entrevista, poca colaboracion o queja del manejo,
ante lo cual se excluiria dicha entrevista del estudio, sin embargo, dicho escenario no se presento

durante en desarrollo del estudio.



5.6. Plan de analisis

Se tabularon los datos en una base de datos en Microsoft Excel, se separaron las variables
por cada patologia, tos, fiebre, vémito y diarrea que a su vez se semaforizaron en practicas
benéficas, inocuas y peligrosas luego de realizar un revision de la literatura disponible y la
revision por parte del tutor tematico; una Ultima pestafia para los aspectos referentes a la
comunicacion, se analizo el espacio brindado por el médico, su respuesta y la percepcion del
cuidador a la respuesta y actitud del médico; adicionalmente se analizo los aspectos de la
prevencion de patologia respiratorias y gastrointestinales para analizar dichas practicas por
separado. La informacion obtenida se compartio directamente con la institucién méas no con
el cuidador entrevistado. Durante el estudio, se observaron las representaciones generales de
las enfermedades, sin embargo, dado el tamafio de la muestra y la poca heterogeneidad de los
cuidadores, no fue posible hacer clasificacion o triangulacién acerca del contexto social,
politico o religioso.
Como requisito para realizar el estudio en el instituto Roosevelt, el hospital solicité la
retroalimentacion sobre los hallazgos del estudio, por lo cual se socializard grafica de
semaforizacién y resultados encontrados para dar al profesional herramientas para validar y
conciliar con el cuidador sobre el diagndstico y tratamiento del paciente, siempre basado en el
respeto y teniendo en cuenta la percepcién por parte del cuidador. Una vez socializada la
informacion la institucién puede crear estrategias de comunicacion y educacion tanto con
médicos como cuidadores.

5.7 Variables identificadas

En cada patologia se tabularon las siguientes variables:

e Primera accion que realiza.

e Procedencia de dicho conocimiento.



Experiencia con dicha préctica.

Otras acciones que realiza sino hay respuesta a la practica inicial.
Causa de la fiebre.

Riesgo de no tratar la fiebre.

Précticas de prevencion para la tos, diarrea y vomito.

Concepto de descuajo

Tratamiento del descuajo

Respecto al item de la comunicacion se separaron en las siguientes variables:

Comentan al médico las préacticas realizadas en casa

Se da espacio por parte del médico para comentar estas practicas
Respuestas habituales por parte del médico

Sentimiento de rechazo, discriminacion o burla

Nivel de escolaridad

Edad



6. Aspectos éticos

El estudio se realizé dentro de los principios éticos para las investigaciones médicas en seres humanos

segun la Declaracion de Helsinki — 592 Asamblea General, Sedl, Corea, Octubre 2008 17

Se tuvo en cuenta las regulaciones locales del Ministerio de Salud de Colombia Resolucién 8430 de

1993 en lo concerniente al Capitulo I “De los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos” 8

La presente investigacion es clasificada dentro de la categoria de bajo riesgo, ya que en ningn momento
se hara una intervencion experimental con los participantes, tampoco se les sometera a pruebas
psicoldgicas o médicas, no se confronto ni se discutio con el entrevistador la asertividad de sus préacticas.
Sin embargo, como era un espacio que se podia prestar para la manifestacion de quejas o
inconformidades con la atencion en salud, se tenia como plan de contingencia el direccionamiento al
servicio de atencion al usuario. Cada entrevista cont6 con un consentimiento informado, (anexo 2) donde
se expuso el propdsito y riesgos del proyecto, todos fueron leido, entendidos y firmados. En el (anexo 3)

se adjunta la carta de aprobacidn del comité de ética del Instituto Roosevelt.

El acceso a los instrumentos de investigacion se limitara Gnicamente a los investigadores segun Articulo

8 de la Resolucion 008430 de 1993 del Ministerio de Salud.

Seréa responsabilidad de los investigadores el guardar con absoluta reserva la informacién contenida en
las entrevistas y a cumplir con la normatividad vigente en cuanto al manejo de la misma reglamentados
en los siguientes: Ley 100 de 1993, Ley 23 de 1981, Decreto 3380 de 1981, Resolucion 008430 de 1993

y Decreto 1995 de 1999.

Todos los integrantes del grupo estaran prestos a dar informacién sobre el estudio a entes organizados,

aprobados e interesados en conocerlo siempre y cuando sean de indole académica y cientifica,



preservando la exactitud de los resultados y haciendo referencia a datos globales y no a pacientes o

instituciones en particular.

Se mantendra absoluta confidencialidad y se preservara el buen nombre tanto de los participantes como

de la institucién y lo profesionales que en ella laboran.

El estudio se realizard con un manejo de la informacion de forma imparcial y responsable.

No existe ningun conflicto de interés por parte de los autores del estudio que deba declararse.

7. Administracion del proyecto

7.1 Cronograma

Actividades Fecha
Mar - jun 2017 Desarrollo de la propuesta de investigacion.

17 Julio 2017 Presentacion en el comité de ética del Instituto Roosevelt
Octubre de 2017 Realizacion de entrevistas en el Instituto Roosevelt

Nov — Dic de 2017 Transcripcion de entrevistas — Desarrollo marco teérico

Feb —Dic 2018 Resultados y anélisis de variables

Ene — jun 2019 Correcciones, entrega final a la universidad

Agosto — Sep 2019 Envio a revision de revista indexada




7.2 Presupuesto

Recurso humano

e Dra. Daniela Henao — residente pediatria Universidad del Rosario.

e Dra. Silvia Rivera — Tutora metodoldgica — psicéloga Universidad del Rosario.

e Dr. José Miguel Suescun — Tutor tematico — pediatra Instituto Roosevelt.

e Estudiante becario Universidad del Rosario (apoyo en transcripcion de entrevistas).

e Cuidadores de paciente pediatrico hospitalizado en el Instituto Roosevelt

Recurso Técnico

e Grabadora de voz para realizacion de entrevista

e Bases bibliogréficas Universidad del Rosario

e Historias clinicas Instituto Roosevelt



8. Resultados

En las 12 entrevistas semiestructuradas se converso sobre cada uno de los sintomas y las diferentes
conductas ante cada uno de ellos, ya sea que hubieran sido realizados en primera o segunda instancia,
encontrando coincidencia en algunas conductas. En la tabla 1 se describe el manejo de la fiebre, tos,
vomito y diarrea, y se clasificacion en peligrosas, inocuas y benéficas, de acuerdo con la evidencia
disponible hasta el momento.

De cada una de las précticas referidas por los cuidadores, se indag6 acerca de la procedencia de
dichos conceptos, refiriendo en la gran mayoria familiares: madre, abuela o suegra, seguido por
conceptos transmitidos por vecinos y amigos, ensefianzas por parte del personal médico o procedente
del internet y videos de YouTube. En el total de las ocasiones los cuidadores, consideran que la fiebre
es secundaria a un proceso infeccioso viral o bacteriano, y la consecuencia de no tratarla son las
convulsiones, “derrame cerebral” o acabar con las defensas.

En las entrevistas, los cuidadores refieren que en la mayoria de las ocasiones (aunque no en todas)
estas formas de manejo generan una mejoria en el sintoma. Sin embargo, cuando presenté mejoria, fue
de forma transitoria o era leve y poco significativa. También refieren conocer formas de manejo que son
populares pero cuya efectividad desconocen por no haberlas probado nunca.

Durante las entrevistas, se indaga acerca de las medidas preventivas para enfermedades
respiratorias y gastrointestinales, descritas en la tabla 2, donde se evidencia como base de los manejos
ambulatorios, la existencia de una mezcla entre la tradicion oral, lo ensefiado por el personal de salud y

la informacion recibida por los medios de comunicacion.



TABLAI1

BENEFICAS

INO CUAS

Administra Acetaminofén

Darle a beber Coca Cola®

Algoddén impregnado de alcohol en
axilas

Naranja, mantequilla y menta

Propdleos

Jengibre con miel

Gelatina sin sabor, leche hervida y
menta

Jugo de mango con sabila

Agua de manzanilla

s Usar ropa fresca y clara RO PEREEN LS, EI0ESY Botella con agua caliente en los pies
| plantas
E Compresa agua tibia en frente, axilas o Rodajas de limoén en axilas palmas y .
B - B —— Compresas de agua fria
E Sabila en axila y abdomen
Bafio con soda
Cebolla en rodajas en palmas y plantas
Vv . » Bafio completo .
. Sales de rehidratacién oral Metoclopramida**
) Caldo de pollo
I\I/I Asustarse y llevar al médico Agua, ajo, cilantro y cebolla larga Evitar lacteos
T Dejar que vomite Agua de cebolla
0 Infusion de diente de Ledn
Sales de rehidratacion oral Jugo de guayaba Metronidazol**
D Dieta suave Sopa de platano Tratar de no darle liquido
| Dieta solida, no solo liquida Jugo de pera Lomotil®**
'}:‘ Acudir al médico Agua de arroz tostado Coca Cola® con galletas
R Agua de cebada Smecta®**
E Bafar en agua de Gualanday Sobandero o masajista o curandero
A Agua de anis _
Leche deslactosada Evitar lacteos
Acudir al médico Agua de panela, jengibre y limén Nebulizacion con agua caliente
Miel Jugo de naranja tibio Nebulizaciones con eucalipto
Miel con limén Leche con tomillo Aplicar VickVaporub®**
Miel naranja mantequilla Banano caliente con mantequilla Clara de huevo, vino, limén y miel
Lavado nasal Jugo de Sabila Nebulizaciones con sauco
Lavado de manos Aceite de tiburén con jugo de naranja élr:) tri:ei:,it::niri\r:(;Z;Loratadina**
Miel con naranja Agua de sauce Jarabe para la tos
(-; Miel con cebolla Agua de semillas de papaya
S Abrigo y evitar el frio Agua de eucalipto

**|_os medicamentos mencionados se clasifican

indicacidn adecuada.

en nocivos por la automedicacién y posibles efectos adversos sin supervision




En el segmento de la entrevista referente a diarrea, surge por parte de los cuidadores el concepto
del “descuajo” para hacer referencia a una entidad diagnoéstica de origen popular a la que se le atribuye
frecuentemente el origen de la diarrea. Al indagar sobre dicho concepto, se encontraron diversas
definiciones de esta, descritas en la tabla 2. Hay un acuerdo general en que la cura para este padecimiento
es “mandar a sobar” al paciente. También se recomienda realizar un vendaje a nivel abdominal. Los
participantes afirman que con estos dos tratamientos han observado mejoria en los sintomas. Respecto
al origen del “descuajo” refieren que se presenta luego de una caida o golpe, por un mal movimiento al
nacer o porque algo “se desacomodo por dentro”.

En la parte final de la entrevista, se indaga acerca de la comunicacion con el médico respecto al
tema del manejo ambulatorio de este tipo de enfermedades. En general todos los cuidadores entrevistados
sienten que el médico no brinda un espacio para hablar del temay en caso de hacerlo tuvieron sensacion
de regafio, rechazo o burla cuando hablaban de sus remedios. Las respuestas verbales y no verbales del
médico son descritas en la tabla 3.

La caracterizacion del grupo entrevistado se describe en la tabla 4, el grupo entrevistado incluyé

cuidadores entre 20 y 42 afios y sus niveles de escolaridad incluian bachiller, técnico y profesional.

TABLA?2

Prevencién de enfermedad

. . Prewvencion enfermedades respiratorias
diarreica aguda

Purgarlos Agua de jengibre Jugo de guayaba
Lomotil® en gotas** Multivitaminicos Aceite de tiburon
Metronidazol** Abrigo Vaporizacion con eucalipto
Ao en ayun:fls, gntes de, Evitar polvo Dieta rica en frutas
levantarse, sin pisar el frio

Lavado de manos Vitamina C** Uso de bayetilla roja
Evitar lacteos Jugo de naranja Evitar olores fuertes

Definicién de descuajo

Tener un pie mas arriba del otro

Dolor abdominal y diarrea

Diarrea muy liquida con mal olor y vémito

Diarrea de olor muy fuerte y vémito y tener una pierna mas larga que otra y un ojo mas pequefio.
Diarrea mas oscura, verde o negra.






9. Discusioén

La poblacion pediatrica comprendida entre 1 y 5 afios de vida, tienen una prevalencia importante
de enfermedades respiratorias y gastrointestinales Y, muchas veces el manejo inicial de dichos sintomas
se realiza en casa por parte de los cuidadores, dichas representaciones sociales, son conocimientos
construidos y modulados socialmente, que determinaran su actuar, frente a la salud y la enfermedad, las

cuales varian de acuerdo a las caracteristicas generacionales, socioculturales y niveles de educacion. &7

En la informacion recolectada a través de entrevistas, se encontré una diversidad generacional,
con cuidadores entre los 20 y 42 afios, con diferentes niveles de escolaridad, bachiller y técnico,
profesional; acciones realizadas en primera y en segunda instancia, algunas inocuas, otras peligrosas y
otras benéficas para el paciente pediatrico. Las diferentes practicas se resumen en la tabla 1 y se clasifican
en benéficas, inocuas y peligrosas, de acuerdo con la evidencia cientifica disponible hasta el momento

descrita a continuacion para cada sintoma.

La procedencia de las practicas referidas por los cuidadores, en su gran mayoria proviene de
familiares, principalmente de la madre, abuela o suegra; seguido por conceptos transmitidos por vecinos
y amigos, ensefianzas por parte de médico y como consecuencia de la influencia actual de la tecnologia
y el cambio generacional, un grupo refirié la procedencia de sus conceptos del internet y videos de
YouTube. Los conocimientos transmitidos por familiares, se puede presumir estdn mas arraigados que
aquellos que los que provienen de otras fuentes, puesto que contienen una carga cultural y afectiva que

resulta importante para el cuidador al momento de hacerse cargo del nifio.

e Fiebre

Respecto al manejo de la fiebre, la conducta oficial acorde a la evidencia cientifica es el

suministro de antipiréticos tales Paracetamol/Acetaminofén o antinflamatorios no esteroideos (AINES)



y el uso de ropa calida, con medidas coadyuvantes seguras tales como compresas de agua tibia y
aumentar la ingesta de liquidos.® Este tipo de acciones se identificaron en un grupo de los entrevistados.
Practicas como bafio con soda, trozos de papa, cebolla o sabila en axilas y/o plantas de los pies en la
practica empirica se ha visto eficiencia, una posible explicacion para este efecto benéfico se puede
atribuir a la menor temperatura de los elementos usados, respecto a la temperatura corporal, aunque no
existen estudios que respalden su uso, no se ha demostrado efectos nocivos con su préactica, por lo cual

se puede asumir una actitud conciliadora con los cuidadores.

Existe evidencia que practicas como los bafios y compresas con agua fria y el uso de algodon
impregnado de alcohol son potencialmente perjudiciales. En ambos casos se aumenta la vasoconstriccion
superficial y en el segundo hay riesgo de intoxicacion por la absorcion por piel del alcohol.*? El uso de
una botella con agua caliente aumenta el riesgo de quemaduras en piel; el suministro de bebidas
carbonatadas como Coca-Cola® puede aumentar la deshidratacion por su composicién

hiperosmolar®®?:22) y por Gltimo, el uso de limén en la piel podria generar irritacion local.

Adicionalmente se evidencia la falta de comprension que tienen los cuidadores sobre el origen
de la fiebre y sus consecuencias al no tratarse. Por ejemplo, existen conceptos carentes de sustento tales
como que la fiebre produce: convulsiones, “derrame cerebral” o “acaba las defensas”, generando una
mayor angustia en el cuidador y menospreciando el efecto benéfico del aumento de la temperatura. Por
otro lado, cuando los cuidadores creen que el Unico origen de la fiebre son los procesos infecciosos
virales o bacterianos, puede favorecer la automedicacion indiscriminada de antibidticos, y a su vez

generar mayor resistencia antibidtica.

e \VOmito

En cuanto al tratamiento del vomito la conducta oficial de acuerdo con la evidencia cientifica es

buscar y tratar la causa, reposo intestinal entre media y una hora aproximadamente y prevenir la



deshidratacion con sales de rehidratacion. Este manejo es identificado en parte de los entrevistados y en
general se acompaiia de medidas coadyuvantes como caldo de pollo o infusion de diente de Ledn?, que,
aunque no hay estudios que determinen su nivel de eficacia, no hay estudios que muestren efectos
nocivos en esta practica. Se identificaron conductas potencialmente perjudiciales como la

automedicacion de Metoclopramida.

e Diarrea

El abordaje oficial de acuerdo con la evidencia cientifica es la hidratacion con sales de
rehidratacion oral con las concentraciones de glucosa y electrolitos recomendadas de acuerdo con la
OMS.9 |os participantes en el estudio identificaron esta practica que usaban en combinacion con
medidas coadyuvantes seguras como dieta suave, libre de azlcar y grasas, reiniciando la dieta solida y
no soélo liquida. Otras practicas descritas, eficaces empiricamente sin estudios grandes que midan la
evidencia son el jugo de guayaba o pera, agua de arroz tostado®® o agua de cebada; estas, se pueden
conciliar con los cuidadores ya que hasta el momento se puede considerar seguras, siempre y cuando no
reemplacen el manejo establecido oficialmente. Para determinar la seguridad de los bafios con agua de

Gualanday? o agua de anis se requiere mayores estudios.

Entre los manejos nombrados por los entrevistados, potencialmente perjudiciales se encontraron:
la automedicacion de Metronidazol, Clorhidrato de Loperamida o Diosmectita con los posibles efectos
adversos conocidos, deben usarse con precaucion y bajo indicacion médica. Ademas, el “no darle liquido

al paciente” o dar Coca-Cola® con galletas, aumenta el riesgo de deshidratacion.®? En cuanto al evitar

1 Planta comun en jardines, incluso considerada maleza, usada con fines culinarios o con fines medicinales en algunas
culturas.
2 Arbol tipico de América intertropical y subtropical, en algunas regiones es usado con fines medicinales.



los lacteos, los ultimos estudios no contraindican el consumo de estos. Especialmente en los lactantes,

su restriccion puede favorecer la deshidratacion y/o desnutricion. 220

En el segmento de la entrevista referente a la diarrea, surge por parte de los cuidadores el
concepto del “descuajo” como posible causa de la diarrea. En la tradicion oral latinoamericana, se
describe esta enfermedad como una condicion que genera diarrea, malestar, asimetria corporal,
irritabilidad, vomito, distensién o dolor abdominal. El origen de esta dolencia se atribuye a traumas
fisicos o emociones fuertes como posible causa, y como Unico tratamiento se identifica el masaje y
vendaje en la region abdominal, realizado por un sobandero o curandero.®® El concepto y tratamiento
de esta entidad estd muy arraigada en la cultura colombiana, por lo cual es recomendable asumir una
actitud de dialogo y de educacion para que los cuidadores no retrasen ni demoren un diagndstico certero
0 un tratamiento oportuno, al darle prioridad a la intervencion de la medicina popular. Los efectos
nocivos de demorar el diagnostico y el tratamiento de enfermedades gastrointestinales pueden generar
una deshidratacion en el paciente o incluso una complicacion del cuadro si la sintomatologia corresponde

a una patologia abdominal quirdrgica, por ejemplo, apendicitis u obstruccion intestinal.

Respecto a las acciones preventivas referida por los cuidadores se encuentra la automedicacion
con purgantes, Loperamida en gotas, Metronidazol, Multivitaminicos, pueden tener efectos adversos si

no se usan de forma adecuada.

o Tos

En relacién con la tos la recomendacion oficial es hidratacion, lavado nasal y lavado de manos,
con medidas coadyuvantes seguras como evitar corrientes de frio o administrar miel.®® En el grupo
entrevistado la miel era acompariada de diferentes alimentos que no han demostrado potenciar el
beneficio de esta, de hecho, algunas combinaciones como la miel con cebolla en algunas personas puede

generar vomito. No obstante, otros manejos propuestos por los entrevistados pueden ser



contraproducentes tales como automedicacion de jarabes para la tos, antihistaminicos con los efectos
adversos conocidos. Respecto a la aplicacion de unglentos de Alcanfor, Mentol y Eucalipto, se han
descrito efectos irritativos en los mas pequefios, intoxicacion e incluso neumonia lipoidea®, tras
aplicacion topica, inhalacion o ingesta.?® Las nebulizaciones con agua caliente, satico o eucalipto,
pueden generar riesgo de quemaduras; el uso de ponche con clara de huevo, vino, limén y miel, contiene
una bebida alcohdlica que no debe ser administrada a un nifio. Otras acciones descritas como agua de
manzanilla, sabila, jengibre, gelatina de pata* con leche hervida y menta, propdleo, jugo de naranja tibio,
leche con tomillo, aceite de tiburdn, agua de sauce, agua de panela, limon, naranja, agua de semillas de
papaya, agua de eucalipto, no tiene estudios que respalden su uso, pero hasta el momento parecen

seguros, por lo cual se debe tener una actitud conciliadora.

Respecto a la prevencion de enfermedades respiratorios las précticas referidas por los
entrevistados, que coinciden con la postura oficial estan el lavado de manos, el abrigo, dieta rica en
vitamina C, jugo de naranja o guayaba y la dieta rica en frutas, por su contenido de vitaminas, evitar
polvo y olores fuertes. Otras acciones como dar ajo en ayunas, evitar lacteos, agua de jengibre, aceite de
tiburén o el uso de bayetilla® roja , a pesar de no tener estudios que los respalden, son seguros por lo cual

debe conciliar con el cuidador.

3 En nifios se ha descrito toxicidad por estos ungiientos. La neumonia lipoidea hasta el momento se ha descrito en
adultos. Kilaru, H., Prasad, S., Radha, S., Nallagonda, R., Kilaru, S. C., & Nandury, E. C. (2017). Nasal application of
petrolatum ointment-a silent cause of exogenous lipoid pneumonia: successfully treated with prednisolone. Respiratory
medicine case reports, 22, 98-100.

4 Dulce elaborado en gran parte de Hispanoamérica de manera artesanal con la gelatina derivada de la coccién
prolongada de la pata de res, con adicion de jugo de cafia deshidratado, leche, canela y vainilla. Estos ingredientes se
baten vigorosamente y se dejan cuajar. La elaboracién y el gusto por este producto tipico tiene una mayor concentracion
en Colombia y paises aledafios.

5 Camiseta interior de algoddn suave.



e Comunicacion

El aspecto mas inquietante de los resultados de este estudio es que en todas las entrevistas, la
percepcion general que tienen los cuidadores respecto a la comunicacion, confianza y el espacio que
brinda el medico para hablar de las medidas tomadas en casa es muy limitada o incluso nula. Los
cuidadores se quejan de la actitud despectiva, del rechazo o la burla, por parte de algunos médicos frente
a los saberes tradicionales. Dentro de la préctica clinica, este tipo de actitudes de parte de los médicos
les resta dignidad como cuidadores de los pacientes y cuestiona su agencia en el manejo de las dolencias
de salud de los menores, en ultimas esta poniendo en duda las capacidades de quien, efectivamente va
a ser el cuidador del menor; en cambio de brindarle herramientas para hacer mejor su labor, se le
cuestiona o en ocasiones incluso se le ofende. La reaccion mas frecuente de parte de los cuidadores frente
a esta actitud es proteger su dignidad como cuidador, con actitudes como ocultar informacion al médico
0 una inadecuada adherencia al tratamiento oficial, practicas que pueden retrasar o evitar un buen
cuidado del nifio. Asi se genera una fragmentacion en la relacion médico cuidador que puede afectar la

salud del paciente.*?

Los estudios con caracteristicas similares son escasos, sin embargo, los hallazgos en nuestro estudio
coinciden con el estudio cualitativo descriptivo realizado en Choconta — Colombia, con précticas que
deben reestructurarse o corregirse, otras que pueden negociarse con el cuidador y otras que pueden

conservarse.

En el presente estudio se pudo haber podido indagar sobre el contexto cultural y social de cada
entrevistado para tener una mayor correlacion entre las representaciones sociales y sus diferentes
determinantes, tales como raza, lugar de procedencia y estrato social. Sin embargo, tal profundizacion
hubiera requerido un trabajo de campo mucho mas amplio que sobrepasaba las posibilidades del estudio.

Asi mismo, otra limitante del presente estudio fue la realizacion en paciente hospitalizado, ambiente



que puede generar cohibicion o temor al momento de responder, asi mismo, el hecho que el entrevistador
era medico, esto puede generar una relacion de poder que limitara las respuestas por parte de cuidador.
Por otro lado, los datos recogidos nos parecen suficientes para lograr un documento didactico a partir
del cual los profesionales de la salud puedan guiar su préactica clinica siendo atentos a las costumbres y
prejuicios de los cuidadores, estableciendo formas de comunicacion asertivas que permitan una mejor

cooperacion entre los cuidadores y los profesionales de la salud.

10. Conclusiones

Encontramos representaciones sociales que coinciden con la postura oficial, otras definitivamente
riesgosas para los nifios y otras que a pesar de no tener estudios que respalden su eficacia, son seguras,
por lo cual debe asumirse una actitud conciliadora. Es muy importante dar un espacio en el acto médico,
para escuchar y mostrar un interés por la narrativa del cuidador, con el fin de empoderarlo, disminuir las
practicas peligrosas, reforzar las practicas seguras y no desestimar las acciones que no cuentan con
evidencia cientifica y que no representan riesgo para el paciente. Si estas practicas no tienen riesgos
médicos pueden ser una herramienta véalida para fortalecer el vinculo entre el médico y el cuidador.
Nunca se debe asumir una actitud de regafio, rechazo o burla. La principal herramienta de manejo de la
enfermedad en un paciente pediatrico es el cuidador. Los médicos deben fortalecer en estas personas sus
capacidades de atencién y cuidado y para ello, establecer una comunicacion asertiva y un fortalecimiento

de su confianza, son las estrategias mas adecuadas.

Se recomienda utilizar los datos de la tabla 1 para identificar las practicas en casa y tener la
herramienta para saber cuales préacticas debe reforzar, cuales debe corregir y educar y con cuales puede
conciliar. De la misma forma, el apartado de comunicacion y las respuestas referidas por los médicos,
debe crear un espacio para la reflexion acerca de la relacion médico — cuidador y la receptividad y respeto

por las diferentes culturas y creencias.



En futuro estudio cualitativos relacionado con las representaciones sociales, se debe ahondar en el
contexto social y cultural, tal como la raza, procedencia, estrato social, entre otras, con el entrevistador
para poder realizar un analisis mas profundo de la relacion del entorno con la representacion estudiada;
hoy en dia los estudio cualitativos buscan mayor participacion activa e independencia de la persona y
familia, envolviéndolas en investigaciones seguras, disminuyendo los sesgos de privilegio que puede

tener el entrevistador en el trabajo de campo y disminuir la cohibicion o temor al momento de responder,
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a. Anexos Anexo 1. - Formato de recoleccion de informacion (entrevista)

Buenas tardes,

Estamos desarrollando un proyecto llamado “aprendiendo de nuestros pacientes”, en el cual queremos construir conocimiento
a partir de nuestros cuidadores.

Muchas veces nuestros padres o abuelos nos han ensefiado cuidados o manejos ante los sintomas, es por esto que en este
proyecto queremos aprender de ustedes.

Es algo muy simple, haremos unas preguntas sencillas acerca de los cuidados en casa ante diferentes sintomas, queremos crear
un espacio de confianza donde los participantes nos cuenten con toda tranquilidad, sus experiencias en el cuidado en casa a
los nifios ante la aparicion de sintomas respiratorios o “estomacales”. Esta es una entrevista absolutamente voluntaria, por lo
cual estdn en total libertad de negarse a responder alguna de las preguntas si alguna genera incomodidad y en ningln
momento seran juzgados por lo que se diga dentro de este espacio. Hay libertad de abandonar la entrevista en cualquier
momento.

El proyecto consiste en entrevistar a un grupo de familiares o cuidadores de pacientes hospitalizados, los resultados se
analizaran en conjunto y no tendra ningun tipo de repercusién en el manejo que se le brinda actualmente por parte del médico
tratante, no se revelara el nombre de sus familiares o el de ustedes ningiin momento.

Asi mismo si durante la entrevista surgen algunas inquietudes acerca del cuestionario seran resueltas al final de la entrevista.

Vamos a empezar:

*nombre del cuidador (se le aclara que en la consignacion de la informacion se dejara oculto este dato)
*Cuantos afios tiene el nifio que acompafias

*Qué relacidn tiene con el nifio

*Normalmente usted es quien cuida al nifio

*Quienes mas participan en el cuidado del nifio

*Cual diria usted que es el cuidador principal

*¢El nifio sufre de alguna enfermedad o ha estado hospitalizado antes?

| PARTE

*cuando El Nifo presenta fiebre:

-usted g es lo primero que hace?

-Quien le ensefié? ¢donde lo aprendié?

-Le funciona?

-Si no le funciona g mas hace?

-Que mas ha escuchado que es bueno para esto?
-Lo ha intentado alguna vez?

-Le ha funcionado?

¢Por qué se presenta y que la produce?

¢Que indica la fiebre?

éPara usted por qué es importante tratar la fiebre? ¢ Cuales son los riesgos de no tratarla?

Il PARTE

*Cuando EI Nifio presenta tos o esta apretado del pecho
-Usted g es lo primero que hace?

-Quien le ensefig?

-Le funciona?

-Si no le funciona g mas hace?

-Que mas ha escuchado que es bueno para esto?

-Lo ha intentado alguna vez?

-Le ha funcionado?

-Cuando se mejora, que hace usted para prevenir que vuelva a aparecer o que sabe usted que funciona para evitar que
vuelva a aparecer la tos.




Il PARTE

*Cuando El Nifio presenta vomito

-Usted q es lo primero que hace?

-Quien le ensefié?

-Le funciona?

-Si no le funciona g mas hace?

-Que mas ha escuchado que es bueno para esto?
-Lo haintentado alguna vez?

-Le ha funcionado

- Que hace usted para prevenir que vuelva a parecer o g sabe usted que funciona para evitar q vuelva a aparecer el
vomito

IV PARTE

*cuando El Nifio tiene soltura o diarrea

-Usted q es lo primero que hace?

-Quien le ensefi6?

-Le funciona?

-Si no le funciona g mas hace?

-Que mas ha escuchado que es bueno para esto?

-Lo haintentado alguna vez?

-Le ha funcionado

- Que hace usted para prevenir que vuelva a parecer o q sabe usted que funciona para evitar q vuelva a aparecer diarrea

V PARTE

-Normalmente usted le cuenta a su médico estos manejos?

-Los médicos normalmente dan el espacio para que usted le cuente lo que nos acaba de contar?
-Cual suele ser la respuesta o actitud que toma su médico cuando le cuenta?

-Alguna vez ha sentido rechazo o discriminacién cuando le cuenta al médico

Para finalizar:

* Cual es su nivel de escolaridad del cuidador

*edad del cuidador




b. Anexo 2. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION CLINICA EN EL INSTITUTO
ROOSEVELT

PROYECTO: Aprendiendo sobre los cuidadores de nuestros pacientes. Practicas en los cuidadores de pacientes con patologias
respiratorias y gastrointestinales en servicio de pediatria en el Instituto Roosevelt en el afio 2017.

NOMBRES DE LOS INVESTIGADORES:
1. Dra. Daniela Henao,

2. Dra. Silvia Rivera,

3. Dr. José Miguel Suescun,

El Departamento de pediatria del Instituto Roosevelt y la Universidad del Rosario lo esta invitando a participar como
voluntario en el proyecto “Aprendiendo sobre los cuidadores de nuestros pacientes”, para conocer las formas de entender la
enfermedad y manejos que se dan en casa, por parte de los cuidadores, a los nifios con sintomas de enfermedades
respiratorias y gastrointestinales. Este proyecto se estd llevando a cabo con la participacion de cuidadores de pacientes
pediatricos hospitalizados en el Instituto Roosevelt. Por favor lea atentamente la informacion, si cualquier parte de éste
documento no le resulta claro o si tiene alguna pregunta, no dude en pedirla en cualquier momento a alguno de los
miembros del equipo de estudio.

1. NATURALEZA Y PROPOSITO DEL ESTUDIO

El proyecto “Aprendiendo sobre los cuidadores de nuestros pacientes” tiene como objetivo identificar cudles son los
conceptos que los cuidadores tienen sobre el manejo de enfermedades respiratorias o gastrointestinales. Conocer estos
conceptos da herramientas al personal en salud para comunicarse mejor con los cuidadores de sus pacientes, entender mas
la forma como las personas cuidan de sus nifios y apoyarlas en este proceso.

2. DURACION ESPERADA DEL ESTUDIO Y NUMERO DE PARTICIPANTES:

La entrevista en la que usted participara puede durar entre 30 y 40 minutos. En total habrd 12 participantes en este estudio.
El estudio se desarrollara en 3 etapas:

a) Recoleccion de informacion

b) Andlisis de la informacidn por parte del grupo investigadores.

c) Presentacion de los resultados obtenidos a las instituciones para posterior publicacidn

3. PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO:

La entrevista ha sido realizada con autorizacién de las directivas del Instituto, revisada y aprobada por el Comité de Etica en
Investigacidn y cumple con todos los requerimientos metodoldgicos y éticos para ser desarrollado, de acuerdo con la
resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud.

Estas entrevistas estan dirigidas a conocer los conceptos y practicas ante la enfermedad por parte de los cuidadores, para asi
aprender y mejorar el conocimiento acerca de nuestros pacientes. Ninguno de los componentes de investigacion cuenta con
algun procedimiento que ponga en riesgo la salud fisica o mental del participante. Las entrevistas serdn grabadas en audio
digital y posteriormente transcritas, la informacidn recolectada sera analizada por el personal del equipo de investigacion.
Tanto las grabaciones como la transcripcidn de las mismas, seran manejadas con el mayor cuidado para asegurar la
confidencialidad de la informacion y el anonimato a los participantes en el proyecto. Recuerde que usted recibira una copia
de este formato de Consentimiento Informado.

4. RIESGOS Y BENEFICIOS:

Este estudio no implica riesgos para su salud fisica ni mental; eventualmente usted puede encontrar como beneficio el poder
expresar y dar a conocer su conocimiento, a su vez los resultados de la investigacidon puede beneficiar a los profesionales de
la salud al conocer mas acerca de sus pacientes. No habra ninguna compensacion por su participacion en este estudio.




5. QUE OCURRE S| DECIDE NO PARTICIPAR O SI CAMBIA DE DECISION
La participacidn es totalmente voluntaria, usted no estd obligado a participar, puede retirarse en cualquier momento o
negarse a participar sin justificar su decision, sufrir ninguna sancién o repercusion en la atencion médica de su familiar.

6. QUIENES PUEDEN CONTESTAR SUS PREGUNTAS

Si tiene alguna duda respecto al proyecto en cualquier momento puede comunicarse con: Dra. Silvia Rivera, 2970200, Dra.
Daniela Henao 4705407; si desea alguna aclaracién sobre sus derechos como participante o crea que los mismos han sido
vulnerados, puede comunicarse con el comité de practica clinica y ética en la investigacion del Instituto Roosevelt.

7. DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Al firmar este documento, afirmo todos los siguientes puntos:

He leido (o me han leido) este consentimiento en su totalidad y he recibido explicaciones sobre el propdsito del
proyecto y lo que se me pide que haga.

He tenido la oportunidad de hacer preguntas y entiendo que puedo hacer otras preguntas sobre este estudio en
cualquier momento.

Se me ha explicado que el propdsito de este proyecto es Gnicamente cientifico y académico.

He recibido una copia de este Consentimiento que puedo guardar como referencia.

Entiendo que tengo la libertad de retirarme o no aceptar el estudio en cualquier momento, sin justificar mi
decision y sin afectar el manejo medico a mi familiar.

Acepto voluntariamente participar en este estudio.

Se me ha dicho explicitamente que mi identidad o la de mi familiar no sera revelada, asi como ninguin dato que
ponga la ponga en evidencia, manteniendo la privacidad.

Nombre del participante Firmay fecha:
Nombre del entrevistador Firmay fecha:




c. Anexo 3. - Carta aprobacion comité de ética

Bogotd, 17 de julio de 2017
Investigadores

DANIELA HENAO
SILVIA RIVERA

JOSE MIGUEL SUESCUN
MARIA CR Qu



