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Educacion para la salud como aporte a personas cuidadoras de personas con
enfermedades cronicas en atencidon domiciliaria.

1.1. Resumen

Introduccidn: Las enfermedades no trasmisibles (ENT) o cronicas son las principales
causas de discapacidad y mortalidad, con deterioro progresivo e irreversible en el ambito
mental y fisico para la persona afectada, que le hace dependiente al cuidado de otra en el
domicilio. Asi se involucra un cuidador, quien requiere de Educacion para la Salud vy
acompanamiento para ejercer su rol, por ello, desde Sistemas de Terapia Respiratoria, IPS
domiciliaria en Bogota, se brinda Educacion para la Salud por medio de una Caja de
Herramientas propias, de la cual se requiere conocer sus desenlaces en el cuidador tras la
entrega. Objetivo: Identificar los desenlaces del proceso de Educacion para la Salud
implementados por la IPS en su caja de herramientas para cuidadores. Metodologia:
Pasantia en la cual se desarrollé un estudio descriptivo transversal, se utilizd una encuesta
CAP por medio electrénico, asi como un grupo focal con el personal administrativo y
asistencial de la IPS. Resultados: Se encuestd a 21 personas, el 81% cuidadoras, el 28.6%
son hija/o de la persona y el 61.9% han sido cuidadoras de 1 a 5 afios. En promedio, el
74% ha apropiado conocimientos para el cuidado, el 71% siente mayor seguridad en su rol
y el 57% modificé sus practicas. Conclusién: La Caja de Herramientas como Educacion
para la Salud ha permitido modificar los conocimientos, las actitudes y practicas de
cuidadoras/es, sin embargo, se puede complementar con actividades mas interactivas que
fortalezcan la practica del cuidado y la educacién multidisciplinaria.

1.2. Palabras clave

Educacion para la Salud, Enfermedad Crénica, Cuidadores, Conocimiento, Actitudes y
Practicas en salud (CAP).

2. INTRODUCCION

Las enfermedades crénicas o enfermedades no transmisibles (ENT) son aquellas de larga
duracion, segun el Instituto Nacional de Cancer (NCI, por sus siglas en inglés) de Estados
Unidos(1), se considera crénica a partir de los tres meses; en el caso del Centro para el
Control y Prevencion de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés)(2), se define crénica
con una duracién de al menos un afio. Independiente del inicio de la cronicidad, son las
principales causas de “enfermedad, discapacidad y muerte” (2), que afecta en mayor
medida a los paises de bajo y medianos ingresos (3), con consecuencias sociales y
econdmicas(4), por su costo en los sistemas de salud, la transformacion en las relaciones
sociales derivado del cuidado y la afectacion en la calidad de vida (5).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) reporta (3) que, para 2021, en el mundo 43
millones de personas fallecieron por causa de las ENT, 18 millones de personas murieron
antes de los 70 afos, lo cual se consideran muertes prematuras; el 73% de estas ocurrieron
en los paises de medianos y bajos ingresos; y las principales son las enfermedades
cardiovasculares, como el cancer, las enfermedades respiratorias cronicas y la diabetes
(3,6).



A nivel nacional, el Anadlisis de Situacién de Salud Colombia (ASIS) de 2023 (7), reporta
que las primeras causas de mortalidad, entre 2005 y 2022, fueron las enfermedades del
sistema circulatorio, con un 32% de defunciones, y responsables del 19,6% de todos los
ARos de Vida Potencialmente Perdidos (AVPP); en segundo lugar son las demas causas,
que incluye diabetes, enfermedades respiratorias y hepaticas cronicas, deficiencias
nutricionales, entre otras, las cuales causaron el 25,5% de las muertes y el 22,32% de los
AVPP; en tercer lugar se encuentran las neoplasias, responsables del 17% de los
fallecimientos y el 20% de los AVPP; es asi como las ENT en Colombia también son las
principales causantes de mortalidad.

Ademas, la Encuesta de Calidad de Vida del DANE de 2021 reporta que, en el total
nacional, el 14,1% de hombres presenta al menos una enfermedad cronica, y en mujeres,
el 20% (8). En el 34,9% de los hogares en Colombia tienen la presencia de al menos una
persona con enfermedad crénica (8).

Sin embargo, la importancia de la atencién hacia las ENT supera la mortalidad que
representan, con la informacién reportada en lo concerniente a los AVPP, también es
evidente que son causas de morbilidad y discapacidad (3), son enfermedades con las
cuales la persona vive a largo plazo, con consecuencias en la salud igualmente duraderas,
que pueden cursar con deterioro progresivo e irreversible, y requerir tiempos prolongados
de tratamiento y rehabilitacion (9), ademas, la persona desarrolla emociones negativas
como tristeza, ansiedad y miedo frente a la enfermedad, al concepto de si mismo (4,10) y
experimenta la modificacion de sus roles, todo ello redunda en la disminucién de su calidad
de vida.

En la encuesta citada, el DANE discrimina en el porcentaje de hombres y mujeres mayores
de 5 afos con discapacidad, que incluye dificultades en: oir la voz o sonidos, hablar o
conversar; ver de cerca, de lejos o alrededor; mover el cuerpo; caminar o subir y bajar las
escaleras; agarrar o mover objetos con las manos; entender, aprender, recordar o tomar
decisiones por si mismo(a); comer, vestirse o bafarse por si mismo(a); relacionarse o
interactuar con las demas personas. Estas discapacidades pueden tenerlas personas con
ENT, alli se registraron 2.847.00 personas con al menos una de estas, 48% hombres y el
52% mujeres, el 47,6% con dificultades severas que requieren algun cuidado (11).

Asi, al ser condiciones de salud de larga duracion, una alternativa para la atencién
intrahospitalaria es la atenciéon domiciliaria, en la cual se brindan intervenciones propias de
salud en casa cuando el personal tratante considere que la persona se beneficia de la
prestacion de manera extramural (12). La atencién domiciliaria es definida en la resolucion
2808 de 2022 como un “conjunto de procesos a través de los cuales se materializa la
prestacion de servicios de salud a una persona en su domicilio o residencia,
correspondiendo a una modalidad de prestacion de servicios de salud extramural” (13), para
personas con enfermedades en fase terminal, asi como enfermedades cronicas, de alto
impacto y degenerativas (13).



Para garantizar la atencién, la misma resolucién establece que son responsables las
Entidades Promotoras de Salud (EPS), a través de sus Instituciones Prestadoras de Salud
(IPS) (13). En ese sentido, la organizacion en la cual se realiza la presente pasantia es
Sistemas de Terapia Respiratoria (STR), fundada en 1974, fue la primera Institucion
Prestadora de Salud (IPS) en prestar atencion domiciliaria (14) a personas con ENT en el
pais.

Esta institucion cuenta con 50 afios de experiencia en atencion en salud domiciliaria, su
mision es la siguiente: “somos un grupo humano de expertos en salud domiciliaria, haciendo
equipo con nuestros pacientes y sus familias para lograr su bienestar” (15), y su vision es:
“En 2025, seremos referentes en la prestacion de servicios de salud domiciliario, preferidos
por usuarios, familias y aseguradoras, reconocidos por nuestros servicios de salud a la
vanguardia y la generacién de conocimiento cientifico al servicio de la sociedad” (15). En
ambos items se destaca la mencion de pacientes y familias, ya que hacen parte
fundamental para los procesos terapéuticos llevados en casa.

Con respecto a dichos procesos, STR brinda los servicios de clinica de heridas, paciente
agudo, paciente crénico complejo que utilice CPAP, BiPAP o ventilador, paciente con
traqueostomia, y paciente en terapia de alto flujo. De acuerdo con las necesidades en salud
y objetivos terapéuticos en la persona (rehabilitacion o preservacion del estado de salud),
se incluye atencién por enfermeria, medicina general, terapia de lenguaje, terapia
ocupacional, terapia fisica, terapia respiratoria, nutricion, psicologia y trabajo social, con
diferentes procedimientos como toma y procesamiento de laboratorios, cuidado de
ostomias, catéteres y sondas, manejo del dolor y aplicacion de medicamentos (16).

Los usuarios de STR son principalmente adultos mayores con enfermedades crénicas, que
requieren el acompafiamiento por parte de una persona cuidadora para sus actividades de
la vida diaria y para la atencién en casa, ya que son personas con altos grados de
dependencia, de acuerdo con la escala de Barthel, que mide la capacidad e independencia
de una persona para realizar dichas actividades (17). Es asi como STR reconoce el papel
de la persona cuidadora para lograr los procesos terapéuticos, puesto que el personal
asistencial realiza las visitas, mas no esta las 24 horas, por tanto, quién ejecuta las
recomendaciones, ejercicios, procedimientos, junto con las actividades cotidianas, el
cuidado a si mismo y a los demas miembros de la familia que vivan en casa es la cuidadora
o el cuidador.

En ese sentido, el equipo interdisciplinario de STR disefi¢ la Caja de herramientas para
cuidadores, que contiene nueve cartillas impresas que se entregan principalmente a los
cuidadores que hacen parte del programa de crénico complejo, traqueostomizado y de
terapia de alto flujo, los contenidos se relacionan con el cuidado, para otorgar a la persona
informacién basica sobre como cuidar, que le facilite la adaptacion a su rol de cuidadora/or
y a su vez, se puedan cuidar a si mismos (0s). Los titulos y contenidos tematicos son los
siguientes:



a. Te cuidamos, cuidate: Deberes, derechos, implicaciones de ser cuidador, senales
de alarma para si mismo, fisicas, sociales, psiquicas/emocionales; y consejos para
prevenir la sobrecarga de cuidador.

b. Lavado de manos y prevencion de infecciones: Lavado de manos, desinfeccion de
equipos, lavado de canulas y endocanula.

c. Alimentacion: Nutricion por via oral y enteral, productos de suplemento nutricional,
cuidados de la nariz, boca y estoma, administracion de medicamentos por via de
sonda de gastrostomia.

d. Higiene corporal: Banho en cama, en ducha y especial atencién a areas como los
ojos, boca, oidos, unas.

e. Prevencién de ulceras por presion: Qué son las ulceras por presion, sefiales de
alarma, cambios de posicion.

f. Técnicas de movilizacion: Pasos para los diferentes cambios de posiciéon en el
mismo lugar o transferencias, por ejemplo, cama-silla, silla-silla.

g. Prevencion de caidas: Recomendaciones para acondicionar suelo, bafio, dormitorio,
sala, iluminacion, calzado.

h. Manejo de residuos: Clasificacién de residuos, recomendaciones, manejo de
derrames.

i. Refuerzo terapéutico: Ejercicios respiratorios, fisicos y ocupacionales.

Las cartillas son entregadas y socializadas principalmente por los profesionales de
enfermeria en la visita domiciliaria semanal, posteriormente se realiza una evaluacion en
formato electréonico de cada cartilla entregada. Si la puntuacién obtenida es superior a 75
puntos, se envia un certificado de la competencia en ese item, como un medio de
motivacién para recibirlas y estudiarlas, indicando que no es un certificado de habilitacién
para cuidar de manera remunerada.

La entrega del material se renueva cada afo tras haber culminado el estudio de las nueve
cartillas, o cada vez que cambie la cuidadora o el cuidador de la persona.

Actualmente las cartillas de prevencion de caidas, técnicas de movilizacién y refuerzo
terapéutico también son entregadas por los profesionales en terapia fisica y terapia
ocupacional a las familias que no reciben visita de enfermeria, aunque no realizan la
evaluacion posterior a la entrega.

Sin embargo, a pesar de la entrega por parte de los y las profesionales, junto con las
evaluaciones, no se realiza un seguimiento posterior, que permita identificar el aprendizaje
y puesta en practica de lo socializado.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las ENT al ser crénicas, con las diferentes consecuencias y cifras descritas, igualmente
tienen una connotacion de carga social ya que disminuye la capacidad de autonomia e
independencia de la persona (10), mental, fisica o0 ambas, para realizar sus actividades de
la vida diaria (AVD), lo cual conlleva a una dependencia y que requieran cuidados de larga
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duracién (9) provistos por otra persona, ya sea de la familia, vecino o amigo, quien asume
el rol de cuidadora o cuidador (10), y brinda soporte emocional, asistencia en las AVD,
gestion de la atencidn sanitaria y respuesta a urgencias (18).

De acuerdo con la Encuesta Nacional de Calidad de Vida (8), con respecto a la persona
cuidadora de personas con discapacidad mayores de 5 afos, en 2021 el 75% son asumidos
por al menos una persona del hogar, de este porcentaje, corresponde al 81,1% a mujer
cuidadora del mismo hogar, el 18,3% son hombres; el 15% son cuidadores externos, el 86%
corresponde a mujeres, el 13,99% a hombres. Esta evaluacion solamente desde la 6ptica
de discapacidad, sin embargo, no se incluyen las demas personas con ENT, que no
necesariamente se consideran con discapacidad, pero que si requieren un
acompanamiento y cuidado constante (11).

Por tanto, el cuidador asume responsabilidades frente a la persona con ENT y requiere, de
acuerdo con Alvarado Garcia, “adquirir a través del tiempo unas habilidades y destrezas
que les permiten desempefar este rol con menos dificultad, al menos fisica y
emocionalmente” (10). Junto con el conocimiento, permite que la persona cuidadora sea
segura, autbnoma y competente para el cuidado, a su vez reduce el miedo y la
incertidumbre con respecto a la enfermedad, los signos y sintomas, el prondstico y la
respuesta ante la agudizacion de esta (5).

Asi, la persona cuidadora requiere una educacién y acompanamiento para ejercer su rol,
por medio de esto se adquiere el conocimiento y las habilidades, brindado por el equipo
interdisciplinario en salud que presta la atencion a la persona, familia y cuidadores, de
hecho, Cantillo cita a Grazziano et al., (19), para mencionar que los programas educativos
son importantes “como estrategias que contribuyan a apoyar el rol de cuidador,
fortaleciendo el cuidado del paciente como de si mismos, y de esta manera aportar en la
prevencion de las enfermedades, promocion de la salud y bienestar del cuidador” (p.2).

Esto hace parte de la Educacion para la Salud (EpS), definido por la OMS como la
“disciplina encargada de orientar y organizar procesos educativos con el propésito de influir
positivamente en conocimientos, practicas y costumbres de individuos y comunidades en
relacién con su salud” (20). A través de diferentes metodologias, técnicas y herramientas
(21) se busca que las personas, comunidades y sociedades pueden tener mayor control y
toma de decisiones en salud, lo cual conlleva una mejora en costumbres, practicas y
creencias alrededor de su propio cuidado y el de otros (20). Hernandez-Sarmiento et al (20)
menciona que los desenlaces negativos en salud tienen una asociacion con bajos niveles
educativos en el mismo, junto con barreras sociales para acceder al sistema de salud,
dificultades en el control de enfermedades croénicas, errores en la administracion de
medicamentos, entre otros.

Es decir, la EpS abarca tanto la promocién de la salud, como la prevencion de
enfermedades, y la rehabilitacion, busca mejorar los determinantes de la salud, y no
limitarse a un enfoque patolégico y biomédico (20,21). Y se pueden utilizar diferentes
recursos como la EpS individual o grupal, sesiones educativas, dramatizaciones,
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consejeria, ayudas didacticas (20,21), entre otros que sean apropiados y adaptados para
la poblacion objetivo.

En un estudio realizado en Cali por Gélvez Martinez, et al., (22), sobre la habilidad de la
persona cuidadora, encontraron que el 49% de los cuidadores en casa tenian los
conocimientos para el cuidado y manejo de la persona con ENT, porcentaje igualmente
encontrado en el estudio de Cantillo et al (19). Esta informacién se complementa con lo
hallado por Alonso Rodriguez et al, en San Gil (23), en el cual a menor adoptacion del rol,
se incrementa los sentimientos de ansiedad (18.3%) y depresién (4.33%), esto hace parte
de un estudio que incluyé Bogota, Cucuta y Pasto, donde encuestaron a 960 cuidadoras/es,
de los cuales 59% sufrian ansiedad, 40,8% riesgo de depresion y el 54,6% sufrian de
soledad (11); como conclusiones en el estudio reportaron que entre mayor adopcion al rol,
aumenta el conocimiento, la aptitud y las habilidades, a la par que disminuyen los
sentimientos mencionados y el riesgo de desarrollar sobrecarga del cuidado.

En la literatura, los resultados de la educacion se han evaluado en grupos de cuidadores
que ingresan a programas de educacion especificos para cuidadores, pero brindados fuera
del domicilio (10,24); en programas dentro del plan de egreso hospitalario antes de
encontrarse en casa (25-27); e incluso en el personal de enfermeria que brinda el cuidado
en domicilio (28). Para la obtencion de los datos, se ha realizado a través de entrevistas y
cuestionarios, entre los que se incluyen las encuestas CAP (Conocimiento, Actitudes y
Practicas).

Un ejemplo de Educacién para la Salud con cuidadores es el de Duran Parra et. al. (24),
quienes en 2017 realizaron un ensayo clinico controlado aleatoriamente en Bucaramanga,
Colombia, con 34 personas cuidadoras de personas con ENT, quienes se encontraban
hospitalizadas. En este ensayo al grupo de intervencion se le brindé educacion mediante
un taller con una cartilla disefiada por el programa “Cuidando a los cuidadores” de la
Universidad Nacional de Colombia, con los temas “Conocimiento requerido para facilitar y
entender el rol de cuidador”, “Habilidad social y toma de decisiones como cuidador’ y

“Experiencia de crecer y comprender el significado del cuidado” (24).

El taller se desarrollé6 de manera individual, con un profesional y un estudiante de ultimo
afo de enfermeria, con una duracién de 3 horas. Al grupo control se le brindé educacion
general de la patologia con un material disefiado por el grupo de investigacion. Antes y
después de la intervencion se les aplico la encuesta Zarit, sobre la percepcién de carga del
cuidador; y el Inventario de Capacidad de Cuidado de Nkongho, para las habilidades del
cuidado (24), ya que el objetivo era medir ambos aspectos en las dimensiones de coraje,
conocimiento y paciencia.

Como conclusiones de su intervencion, mencionan que las acciones educativas ofrecidas
disminuyeron la percepciéon de sobrecarga, mas no hubo una diferencia significativamente
estadistica en la capacidad de cuidado. En sus limitaciones destacan que la intervencién
hubiese sido de una sola sesién e individual, por ello, en la segunda fase de su proyecto
propusieron aplicar talleres grupales (24).



Cada estrategia de educacion, como en el ejemplo citado, tiene sus objetivos de evaluacion
tras la intervencién, su publico objetivo y el lugar especifico para hacerlo, sin embargo, no
se ha investigado ampliamente sobre los desenlaces de la Educacion para la Salud cuando
se brinda directamente en el hogar a cuidadores y personas cuidadas, ya en el contexto de
la atencion domiciliaria.

En este escenario, junto con la ausencia de seguimiento tras la entrega y evaluacion de
cada cartilla, surge la pasantia, con el objetivo de identificar los desenlaces del proceso de
Educacion para la Salud implementados por la IPS en su Caja de herramientas para
cuidadores.

3. POBLACION

Las personas cuidadoras son mujeres y hombres entre los 18 a 70 anos, sin distincién de
pertenencia étnica, con enfermedades agudas y cronicas propias, quienes ademas de ser
cuidadores, desarrollan actividades de cuidado del hogar, cuidado de varios miembros de
la familia o tener alguna otra ocupacién remunerada. En total hubo 60 cuidadores a quienes
se les entrego al menos una cartilla de la Caja de herramientas, entre 2023 a 2024.

4. EVALUACION DE NECESIDADES Y RECURSOS

4.1. Expresada

Para 2021 en Colombia se estim6 que el 34% de la poblacion a partir de los 5 afios tenia
una enfermedad crénica (8), y para 2023, las principales enfermedades ademas de la
mortalidad son causantes de AVP (7). Esta cifra aumenta al tener en cuenta personas con
discapacidad, que permite estimar que al menos el 47% requiere cuidados de una persona
en rol de cuidadora (11). Las cuales, a mayor adopciéon del rol, mayor seguridad y
autonomia para ejercerlo, y disminuyen sensaciones de ansiedad, depresion, soledad, tanto
en cuidadores, como en la persona cuidada (10). Esta adopcién incluye el conocimiento y
habilidades para serlo, que puede ser bajo (49% en los estudios citados previamente), pero
se puede incrementar por medio de la educacion, entrenamiento y experiencia.

Estos datos registrados expresan la necesidad de continuar en la caracterizacion a los
cuidadores, que permita contar con un estimado en el pais para fortalecimiento en la
politica, apoyo social, garantia de derechos, asi como continuar con procesos de educacion
para mejorar la adaptacion al rol.

Entre otras necesidades identificadas se encuentra la meta sintesis de Torres Sanmiguel,
et. Al (29), quien reporta, entre otras: recibir apoyo econémico e instrumental del Estado,
una red hospitalaria oportuna, accesible y disponibilidad de los servicios, atencién en salud
fisica y emocional propia, mejora en la comunicacion con el personal de salud, recibir
informacion sobre “la patologia especifica, los cuidados indicados y ser diestros en el
manejo de medicamentos y dispositivos médicos” (29). Aqui nuevamente se identifica la
necesidad sobre educacion, acompanamiento y soporte por parte del personal de salud.
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En el contexto de Sistemas de Terapia Respiratoria, la necesidad expresada surge
propiamente de la empresa, quienes identifican que las personas cuidadoras al no tener los
conocimientos, podian realizar atenciones inadecuadas en el hogar, que su vez conducian
a efectos que incrementan el riesgo de las personas a su cuidado tales como infecciones,
caidas, lesiones y nuevas hospitalizaciones. Con el fin de disminuir estos riesgos y
contribuir en la adopcion del rol, disefaron la Caja de herramientas.

4.2. Normativa

En cuanto a las necesidades que presenta la norma, se encuentra la Ley Estatutaria 1751
de 2015 (30), que establece la salud como derecho fundamental, entre ellos el acceso a
servicios y tecnologias de salud, asi como recibir informacion clara y suficiente para la toma
de decisiones en salud. La necesidad que se evidencia es garantizar el acceso al sistema
de salud, tanto para la persona que cuidan, como para si mismos; y brindar la informacién
en salud, que incluye la educacion, para lograr cuidadores competentes para la toma de
decisiones.

La Educacion para la Salud también es una necesidad normada en la resolucion 3100 de
2019 (31) para la habilitacion de los servicios de salud, en el estandar de procesos
prioritarios establece que las IPS deben tener actividades que ilustren sobre el autocuidado
para la seguridad de ellos, por ejemplo, para la prevencion de caidas o ulceras por presion.

En particular para los cuidadores, el Congreso de Colombia expidio la ley 2297 de 2023
(32), para garantizar el acceso al servicio de cuidador de las personas con discapacidad,
aunque no son la unica poblacion que requiere cuidadores, como se detallé en anteriores
apartados. En esta ley se manifiesta la necesidad de flexibilidad laboral para cuidadores, el
fomento del emprendimiento, la creacidon del perfil ocupacional, el acceso a programas
sociales estatales, la educacion vocacional, y en salud se encuentra crear un programa de
orientacion y formacion para cuidadores que le permitan adoptar este rol; y evaluar y
certificar la competencia del cuidado.

Adicionalmente en 2024 el Ministerio de Igualdad y Equidad establece el Programa
Nacional de Cuidado, que tiene como objetivo apoyar la garantia del derecho a cuidar en
condiciones dignas (33). Las necesidades que presenta incluyen reconocer y fortalecer las
formas de cuidado en lo urbano, rural, indigena y del ecosistema; crear alianzas publico-
privadas, fortalecer las redes comunitarias, propender por el cambio cultural y erradicar
estereotipos de género con respecto al cuidado. Como parte de esta apuesta, en 2025 se
expide el documento CONPES 4143, Politica Nacional de Cuidado (34).

Esta politica es “avanzar en la transformacion de la organizacion social del cuidado en
Colombia para garantizar el goce efectivo de los derechos de las personas cuidadoras” (34)
(p- 3). Con un plan de accion de 10 afios, 133 acciones, 35 entidades involucradas del orden
nacional, para reconocer y proteger el cuidado colectivo, garantizar los derechos de las
personas cuidadoras, cambiar factores culturales para ser mas equitativo el cuidado y
aumentar la capacidad estatal para responder ante las necesidades del cuidado en el pais.
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Por tanto, desde la normatividad, por habilitacion, STR tiene la necesidad de implementar
herramientas de educacion para las personas cuidadoras.

4.3. Percibida

Se realiz6 una aproximacion preliminar a 5 cuidadores vinculados a la atencion domiciliaria
de STR con respecto a la educacion recibida. Las preguntas realizadas fueron:

¢, Cuales temas considera importantes que deben recibir educacién como cuidador/a? Y,
¢,como considera que puede mejorar la educacién para los cuidadores en STR?

A partir de las respuestas, se destacan las siguientes necesidades percibidas:

e Educacioén con respecto a cuidados que, si bien son propios de enfermeria,
los cuidadores se pueden beneficiar de conocerlos: Ademas de la prevencion
de lesiones por presion, incluido en las cartillas, los cuidadores consideran que ser
entrenados en la curacion de las heridas de menor extension, cédmo actuar cuando
se salga la sonda de gastrostomia, la administracion de medicamentos por sonda
de gastrostomia y via inhalatoria por tienda de traqueostomia, entre otros, permite
tener la seguridad para afrontar procedimientos cuando el personal de enfermeria
no se encuentra.

e Primeros auxilios: Conocer como realizar la primera respuesta ante una
emergencia en salud de la persona, maniobras de reanimacion, a quién acudir,
consideran que esto es importante ya que son los primeros en actuar si no se
encuentra el acompanamiento de enfermeria. Sugieren hacer simulacros de
emergencias en casa con la presencia del area de enfermeria y terapeutas para
afianzar lo aprendido.

e Salud mental: Incluir en la educacién cémo cuidar la salud mental y apoyar
emocionalmente a cuidadores y a las personas con enfermedades cronicas.

e Comunicacién y vinculo con la persona con ENT: Consideran importante cémo
mejorar la comunicacion efectiva y el fortalecimiento asi del vinculo entre
cuidadores, familia y persona.

e Una mayor interaccion en las estrategias de educacion: Si bien las cartillas son
una buena herramienta, consideran que se puede complementar con una mayor
interaccion, por ejemplo, explicar las cartillas cuando son entregadas, hacer una
practica en domicilio con los temas ensefiados, hacer el material con mas
ilustraciones y menos texto, de hecho, sugieren la creacién de una plataforma digital
con videos explicativos (sugieren en la pagina web de STR o un banco de videos
cortos, como los reels de Instagram o TikTok) que permite una mayor facilidad para
acceder a ellos y visualizarlos.

4.4. Relativa

En Europa existe “Eurocarers”, una organizacion que reune organizaciones de cuidadores,
universidades y centros de investigacién, que ponen de manifiesto la importancia de
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reconocer el cuidado no remunerado en la Union Europea (UE) (35), recopilan informacion
de cada pais de la UE sobre: conteo oficial y no oficial de cuidadores, reconocimiento legal
de los cuidadores, caracterizacion, evaluacion de necesidades, apoyo al cuidado (acceso
a la informacion, cuidado de relevo, entrenamiento) y proteccién o inclusion social
(compensacion financiera, flexibilidad para cuidadores y pension) (36).

En la informacién publicada, mencionan que los cuidados de larga duracion representan un
gasto publico para la UE del 1.7% del PIB en 2019 (36), y a nivel mundial, la Organizacion
Internacional de Trabajo (OIT) en 2018, estimd que el trabajo del cuidado no remunerado
equivale al 9% del PIB mundial, 11 millones de dolares (37).

Con respecto a la informacion por los paises, Francia se encuentra con la mayoria de items
implementados en relacion al cuidado, en proceso se encuentra la caracterizacion y
evaluacion de necesidades, sin embargo, tienen el concepto de “cuidado de relevo” o el
derecho al respiro (38), donde el cuidador puede recibir un apoyo de 500 euros al afio para
costear centros geriatricos de cuidado o atencion domiciliaria. En relacion con la educacién
a cuidadores, en Francia se encuentran diferentes asociaciones con alianzas publico-
privadas que ofrecen programas de entrenamiento presenciales y virtuales, asesorias y
material de apoyo para las personas cuidadoras, como lo son Association Frangaise des
Aidants y Soutenir les aidants.

Esta informacion permite identificar como necesidad relativa en Colombia que, si bien en
2023 y 2024 empieza a haber un interés legal mayor sobre los cuidadores, es necesario
fortalecer las instituciones, alianzas y estrategias que surgieron a partir de alli, para la
proteccién de cuidadores y personas que son cuidadas, tener en cuenta el concepto de
“cuidado de relevo” para futuras acciones, fortalecer la caracterizacion de cuidadores y en
general el sistema de informacion relacionada al cuidado, junto con la informacion del PIB,
ya que en Colombia no es claro el gasto publico, pero si cuanto representa dicho trabajo,
que es del 20% del PIB (39).

En cuanto a STR, establece como necesidad el vincularse a alianzas publicas y privadas
que permiten acompanar a los cuidadores y educarles.

4.5. Recursos

Para ejercer el rol, los cuidadores cuentan con recursos para el acceso de la informacion,
como son el internet, las redes sociales, inteligencia artificial, sin embargo, es importante
identificar la veracidad de los datos que encuentran. Ademas, cuentan con recursos
sociales, como son las propias redes de apoyo (vecinos, amigos, familia), organizaciones
sin animo de lucro y fundaciones para el cuidado, la consecucién de recursos materiales y
monetarios, asi como asesorias legales para el amparo del derecho a la salud.

El recurso legal es fundamental, ya que, por medio de los derechos de peticién, tutelas y
PQRS, pueden garantizar el derecho a la salud de si mismos y la persona a quien cuida,
les permite el acceso a citas médicas, medicamentos, nutricion, férulas, y otros insumos.
Adicional, se encuentra el recurso de salud, ya que cuentan con un sistema de salud para
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la atencién de la persona cuidada, y en particular, quienes cuentan con atencién domiciliaria
y prepagada, pueden tener asesorias médicas oportunas y direccionamientos a centros
hospitalarios cuando se requiera con mayor oportunidad y acceso que otros.

Y cuentan con los recursos propios, como lo son financieros, su experiencia para el cuidado,
los conocimientos adquiridos, los mecanismos de afrontamiento para ejercer su rol, y el
vinculo generado con la persona a quien cuidan.

5. JUSTIFICACION

Como se describié en apartados anteriores, STR ha disefiado una Caja de herramientas
para apoyar a la persona cuidadora y que logre desarrollar autonomia y seguridad, aunque
se desconozcan los resultados de dicha intervencidén. Es asi como se reconoce en la
institucién la relevancia de una persona cuidadora que cuente con el conocimiento y la
habilidad para brindar el cuidado, y a su vez se busca minimizar riesgos relacionados a una
atencion inadecuada y a la sobrecarga de cuidar. Entonces, la persona cuidadora, de
acuerdo con la ley de cuidadores, 2297 de 2023, es definido como una persona, quien
puede o no ser profesional, que apoya las actividades de la vida diaria a una persona con
discapacidad, quien sin el cuidador no podria realizarlas (32). Estas actividades incluyen la
alimentacion, el traslado de silla y cama, aseo personal, uso del retrete, uso de la ducha,
desplazamiento, subir y bajar escaleras, vestirse o desvestirse, control de heces y orina
(17).

Adicionalmente, el cuidador funge como responsable en la toma de decisiones de salud de
la persona que cuida (40), gestiona y asiste a las citas médicas, realiza los tramites (29)
relacionados a autorizaciones en salud, reclama medicamentos, alimentacion, panales; asi
como otros no relacionados a salud, por ejemplo, tramites de pension y apoyos sociales.
Igualmente puede brindar un soporte emocional y espiritual (40), el acto de cuidar involucra
la conformacion de una diada cuidador-cuidado (29), donde hay una relacion o vinculo de
afecto, amor, fraternidad (29,40,41), ya que la familia usualmente puede asumir el rol, por
lo cual ante las crisis, como la agudizacién de enfermedad o los pronédsticos
desalentadores, el cuidador puede brindar este soporte a quien cuida.

Asi, el rol del cuidador es polifacético, pues involucra muchos ambitos de accion,
responsabilidades y compromisos (41) relacionados con la persona que cuida, pero también
cambios consigo mismo y los demas entornos sociales. El cuidador modifica su modo de
vida, puede retirarse del estudio y trabajo, buscar uno flexible que le permita cuidar;
disminuir sus pasatiempos y espacios de recreacion, aprender e informarse para desarrollar
la habilidad de cuidado (19,29), e incluso, la familia se reconfigura (40), ya que el cuidador
principal necesita el apoyo de los demas miembros, vecinos o amigos, para no
sobrecargarse fisica, emocional y mentalmente.

Estas modificaciones obedecen principalmente a cuidadores no contratados o
profesionales, como son hijos, hijas, conyuges (41), que adoptan el rol. Junto con el vinculo
afectivo y el sentimiento de “deber” hacerlo por su familiar (29), se encuentra el principio de
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solidaridad (12) en la constitucién politica y definida por la Corte Constitucional como un
deber impuesto a toda persona, como miembro de la sociedad, para apoyar a otros en la
garantia y proteccién de sus derechos (12,42). Generalmente quien asume el cuidado es
de género femenino (29,41) y puede ser un adulto mayor, quien cuida a otro adulto mayor.

En general la sociedad, y en particular STR, se enfrentan a cuidadores familiares,
usualmente femeninas y adultas mayores que asumen el rol, numero que continua en
aumento proporcional al de las personas mayores con ENT, con las consiguientes
problematicas y necesidades ya descritas, el miedo y desconocimiento de como cuidar, las
necesidades de ayudas economicas, la generacién de politicas relacionadas a sus
derechos y proteccion, el papel en la cohesién familiar, en la superacion de la vulnerabilidad
por la dependencia, y el riesgo de la sobrecarga del cuidador. Todo esto convierte al
cuidado en un objeto de interés en salud publica (19,32,33).

Por estas razones se hizo menester para la institucion disenar la Caja de herramientas al
cuidador, sin embargo, como se sefald al finalizar la introduccién, a pesar de que los
profesionales de enfermeria entregan las cartillas y realizan la evaluacion para verificar la
apropiacion del contenido, no se vuelven a retomar después de evaluadas, lo que impide
reconocer si persisten dudas e incluso si realmente se han modificado las practicas
posteriores a la cartilla.

Actualmente se identifico este vacio en el acompafiamiento que se brinda a las personas
cuidadoras, por lo cual es necesario evaluar, para el caso particular de STR, si la estrategia
de EpS que practica logra la adquisicion de conocimientos y la modificacion de las actitudes
y practicas en el cuidado a largo plazo, ya que de ser asi, se contribuye a que los cuidadores
puedan adoptar su rol, la toma de decisiones informadas en salud, disminuir los riesgos de
errores en el cuidado al proporcionar autonomia, competencia y seguridad; reducir el riesgo
de sobrecarga en el cuidado, que redunda en la promocion del cuidado propio, el apoyo
social, el bienestar de la persona con ENT, cuidador y familia, y su participacion activa en
la atencion domiciliaria, que hace parte de la mision de STR.

Esta evaluacién se hara con la encuesta de Conocimientos, Actitudes y Practicas (CAP),
método cuantitativo que permite recopilar “informacién sobre lo que la gente sabe, como se
siente y como se comporta con relacion a un tema en concreto” (43). La encuesta CAP es
util para disefar o fortalecer programas en salud, en el caso de STR, para la Caja de
herramientas y el proceso de su entrega, socializacion y seguimiento.

6. TEORIA DE CAMBIO

La presuncion tedrica consiste en que las cartillas con informacién para la persona
cuidadora, como material de Educacién para la Salud, proporciona conocimientos, modifica
la actitud y fortalece las practicas para el cuidado de la persona con enfermedad crénica
que se encuentra en hospitalizaciéon en domicilio con STR.
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Esta presuncion, en el caso de la pasantia, se encuentra relacionada con la teoria del
interaccionismo simbdlico, una teoria es la “sistematizacion de un determinado
conocimiento” (44), que permite interpretar la realidad de una manera especifica que, al ser
llevado a la practica, se pueda instrumentalizar.

El interaccionismo simbdlico surge en la Escuela de Chicago, e interpreta la realidad social
a partir de los significados o simbolos (45), en constante construccion, que las personas le
otorgan a lo que les rodea, y a partir de alli actian sobre los objetos y personas (46). De
acuerdo con Blumer, citado por Garcia y Flores (45), tiene tres premisas:

a. A partir del significado que tienen los objetos para las personas, estas actuan.

b. Es através de la interaccion que se construye el significado de los objetos.

c. Se pueden modificar los significados por las interpretaciones que las personas
hacen de ellos.

Para poder observar e identificar la relacién de significados y simbolos de la persona con
la realidad, se propone los siguientes elementos constitutivos de la teoria, junto con la
explicacion en el contexto de la EpS en Sistemas de Terapia Respiratoria (45):

a. Simismo: Es el proceso reflexivo e intersubjetivo por el cual la persona se da cuenta
de su interaccion con el mundo, otras personas y en la construccion de su realidad.

En este contexto, ocurre cuando el cuidador reflexiona sobre el rol que asume, lo cual lo
sita en una interaccion particular con la persona a quien cuida, la familia, las redes de
apoyo, el sistema de salud, e incluso consigo mismo. En este punto la persona reflexiona
sobre sus necesidades para ejercer adecuadamente el rol, como lo es recibir la educacién
con respecto a la enfermedad, al manejo de la enfermedad y cémo brindar el cuidado.

b. Acto: Accidon en un momento dado en el mundo social.

En el contexto de la pasantia, incluye recibir las cartillas, estudiarlas, realizar el cuestionario
de cada tema, todo ello tiene como consecuencia, de acuerdo con la presuncion tedrica, el
cambio en los conocimientos, las actitudes y las practicas (actos) en el cuidado.

c. Accion conjunta: El encuentro de dos o mas personas, donde se da una sintonia
simbdlica.

Durante la atencién domiciliaria esta accion es constante, la interaccién entre persona
cuidadora y cuidada, con el equipo de salud, y en particular con los profesionales de
enfermeria, con quienes se desarrolla la EpS a través de la Caja de herramientas.

d. Interaccion simbdlica: Es la interpretacion y definicién del otro (objetos, personas) y
los significados que se construyen.

Por medio de la educacion que se recibe y la experiencia, el cuidador interpreta, reconoce
y define, a la persona que cuida, el diagnéstico, el prondstico, el tratamiento, los cuidados
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que brinda, el equipo de salud que les atiende en casa, el apoyo que requiere de sus redes
sociales, entre otros.

e. Objetos: Es un elemento fisico, social o abstracto, al cual se le puede construir
significado.

En el contexto de la pasantia, hace referencia a las cartillas entregadas, a los objetos que
hacen parte de la cotidianidad del cuidado (alimentos, aseo, vestimenta), los que son
propios de la atencién en salud (medicamentos, equipos, planes caseros). Sin embargo,
también incluye elementos abstractos, como “cuidado”, “enfermedad”, a los cuales se les
construye un significado.

Si bien es a partir de estos elementos que, de manera general, se construyen los
significados y simbolos; y en particular, alrededor los conocimientos, actitudes y practicas
del cuidado mediante la EpS; la teoria no obvia los “sistemas de organizacién social”, como
las politicas en salud, alimentacién, vivienda, pension, trabajo, educacion, el sistema de
salud, la familia y demas redes de apoyo, fundaciones, creencias socioculturales, entre
otros, que hacen parte del contexto histérico y situacional donde se construyen los
significados, ademas de la interiorizacidon de normas, valores y creencias (45), relacionados
con el cuidado y que, de acuerdo con la presuncién tedrica, también son permeados por la
EpS.

El interaccionismo simbdlico igualmente se sitta como un marco metodoldgico, ya que
permite comprender la perspectiva de la poblacion objetivo y “adaptar la observacion a las
demandas de los contextos” (45), en ese sentido, facilita estudiar la presuncién expuesta,
pero también contemplar las sugerencias y necesidades de las personas cuidadoras en
relacion a la educacion que reciben durante la atenciéon domiciliaria.

De esta manera, el interaccionismo simbdlico ubica la Educacién para la Salud como una
parte de la construccion de simbolos y significados alrededor del cuidado, que puede
modificar los conocimientos, las actitudes y las practicas; que a su vez tendra en cuenta el
sistema social y la experiencia de los cuidadores para mantenerlos o modificarlos.

7. PLANEACION

7.1. Objetivo general

Identificar los desenlaces del proceso de Educacion para la Salud implementados por la
IPS en su caja de herramientas para cuidadores.

7.2. Objetivos especificos

a. Disenar un instrumento para identificar las caracteristicas sociodemograficas de las
personas participantes en la CAP.

b. Determinar el nivel de apropiacion de los conocimientos a partir de la Educacién
para la Salud brindada por la IPS.

c. Caracterizar las actitudes y practicas de las personas cuidadoras sobre el cuidado
posterior a la Educacién para la Salud recibida.
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d. Identificar las oportunidades de mejora de la estrategia de Educacion para la Salud
implementada por la IPS.

7.3. Resultados a corto, mediano y largo plazo

RESULTADOS

CORTO MEDIANO LARGO PLAZO

Disefiar un instrumento para | Implementar el instrumento | Reconocer y describir los
evaluar los conocimientos, | con las personas cuidadoras. | desenlaces en los

actitudes y practicas de las
personas cuidadoras que han
recibido la Caja de
herramientas de STR.

Disefiar un grupo focal con el
equipo de salud de STR
involucrado en la Caja de
herramientas.

Desarrollar el grupo focal con
el equipo de salud de STR.

conocimientos, las actitudes y
practicas posterior a la entrega
de la Caja de herramientas,
junto con los puntos de vista de
los profesionales, que permita
generar conclusiones sobre su
uso y recomendaciones para
mejorar la EpS brindada por
STR.

7.4. Resumen narrativo

NIVELES RESUMEN INDICADORES MEDIOS DE | SUPUESTOS
NARRATIVO VERIFICACION

FIN Identificar  los | Informe final con los | Evaluacion parcial | Se omita
desenlaces del | hallazgos y | de los avances. informacion  al
proceso de | recomendaciones. momento  de
educacion para redactar el
la salud informe.
implementados
por la IPS en su
caja de
herramientas
para cuidadores.

PROPOSITO Conocer si el | Informe final con los | Analisis a partirde | No  recolectar
proceso hallazgos y | los resultados de | la suficiente
educativo de | recomendaciones. la encuesta y el | informacion
STR logra que grupo focal. para realizar el
las personas analisis.
cuidadoras
estén mas
preparadas para
el cuidado.

COMPONENTE | Ejecucion de la | Numero de | Base de datos de | Disefar  una

S encuesta CAP. encuestas la encuesta CAP. | encuesta y

diligenciadas. preguntas del
Grupo focal con Archivo con la | grupo focal,
los Transcripcién  del | transcripcion. que no sean
grupo focal. claras o no
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profesionales de logren recopilar
enfermeria. la informacién
objetivo.

Validacién de los
datos obtenidos.

ACTIVIDADES Disefio de la | Encuesta CAP. Formulario de | No contar con

encuesta CAP. Google Forms. la participacion
El orden del dia de las personas
Disefio de las | para el grupo focal. |Descripciéon cuidadoras, o
preguntas del | Tabla de |narrativa. del equipo
grupo focal. estadisticas. involucrado en
Informe final. STR.

Ejecucién de
ambas.
Recopilar,

analizar y validar
la informacion.

Sintesis
descriptiva y
estadistica de
los hallazgos.

Redaccion de
informe final de
pasantia.

8. IMPLANTACION

Esta pasantia evalu6 los conocimientos, actitudes y practicas desarrollados a partir de la
Caja de herramientas de educacion implementada por STR como estrategia de EpS, se
hizo a través de un estudio observacional descriptivo transversal, con los siguientes criterios
de inclusion:

e Ser mayores de 18 anos.

e Aceptar la participacion y firmar el consentimiento informado.

e Haber recibido 2 o mas cartillas de educacion.

e Tener al menos dos meses de ejercer el rol de cuidadora/or.

e Estar actualmente en el programa de atencién domiciliaria en el programa
traqueostomizado, crénico complejo o terapia de alto flujo.

e Hubiesen estado en la atencion domiciliaria en el programa traqueostomizado,
crénico complejo o terapia de alto flujo, desde 2023 a 2025.

Se excluy6 a las personas cuidadoras que no aceptaron participar, no contestaron la
llamada, asi como aquellos casos donde no hubo posibilidad de contactar a la persona (el
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numero telefénico no se encuentra en las bases de informacion de STR y ya no se
encuentra con la persona cuidada) o hay una alta rotacién de cuidadores, por lo que no han
recibido dos o mas cartillas.

Para el contacto de las personas, STR cuenta con una base de datos propia con la
informacién de las personas cuidadas en los programas traqueostomizado, cronico
complejo y terapia de alto flujo, con esta base se buscoé la informacién de contacto de las
personas cuidadoras en la plataforma de historia clinica de la IPS, se estableci6 el rango
de 2023 a 2024 ya que la informacioén se encuentra completa en la base de datos. STR ha
permitido el acceso y manipulacién de la base de datos y la plataforma para el desarrollo
de la pasantia, junto con el uso explicito de su nhombre en el presente documento.

El instrumento de recoleccion fue una encuesta CAP, con una primera seccién que incluyo
el consentimiento informado y contexto de la encuesta, la segunda seccion con las
preguntas sociodemograficas del cuidador y la persona que cuidan o cuidaron; la tercera
seccion con las preguntas de conocimientos, actitudes y practicas relacionadas a las
cartillas de educacién entregadas y la cuarta seccidn sobre las sugerencias para mejorar la
EpS, en el anexo 1 se encuentran los componentes de la encuesta, y en el anexo 2 la
encuesta disefada. Se realizé en un formulario de Google Forms, que generd en tiempo
real la base de datos en Excel de Google Drive, los resultados se presentaron en narrativa
y estadistica descriptiva.

Para desarrollarlo, se hicieron las siguientes actividades:

a. Diseno del protocolo, consentimiento informado y la encuesta CAP.

b. Contacto con las personas cuidadoras por medio de una llamada telefénica,
con el fin de explicar el propésito de la encuesta.

c. Envié por medio digital el formulario Forms. Para aquellas personas
cuidadoras que se les dificultd realizarlo de manera auténoma, se solicité el
apoyo del personal auxiliar y profesional de enfermeria para diligenciarlo en
sus visitas a los domicilios; también la pasante realizd las encuestas en
llamada telefénica.

d. Se describieron los datos recopilados.

e. Para complementar los resultados, se concretd una reunion con el equipo de
STR involucrados en la Caja de herramientas (profesionales de enfermeria,
gerencia médica y gerencia general), con las siguientes preguntas
orientadoras:

i. ¢Cuales son los retos al realizar la entrega y socializacion de las
cartillas?
ii. ¢Las personas cuidadoras les han manifestado necesidades de
educaciéon?
iii. ¢ Cdémo consideran que se puede mejorar los procesos educativos de
STR?
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Las respuestas se describieron en la seccidon de resultados, para finalizar con las
conclusiones y sugerencias al proceso educativo de STR.

Imagen 1. Proceso para el desarrollo de la pasantia.

Reunién con
STR, con
personal

Contacto con
los cuidadores

* Llamada telefonica

Uso de la base
de datos para
identificar los

Diseno del
protocolo, el

consentimiento Descripciéon de

informadoy la
encuesta CAP

* Aprobacién por
ambas instituciones
de los productos

cuidadores

* Total 60 personas

* Encuesta diligenciada
por la persona

cuidadora

* Encuesta diligenciada

en visitas
presenciales

los resultados
a partirde la

base de datos
que almacené
las respuestas

administrativoy
presencial

* Presentacion
resultados

* Encuesta diligenciada

en la llamada * Preguntas

orientadoras

Elaboracion propia.
9. IMPLICACIONES ETICAS

Como parte del reconocimiento de la autonomia (47) de la persona se explico y firmo el
consentimiento informado para la participacion en la encuesta CAP, incluido en la seccién
de informacion del formulario (Anexo 2). Ademas se tiene en cuenta el principio de
beneficencia (48), ya que los resultados permiten identificar las fortalezas de las cartillas
como Educacién para la Salud, asi como los aspectos que mejoren y potencien esta
herramienta, lo cual redunda tanto en los cuidadores que aun hacen parte del programa,
como para futuros cuidadores.

También se encuentra la resolucién 8430 de 1993 del Ministerio de Salud en Colombia,
donde se establece los tipos de riesgo al que estan expuestos los participantes de la
investigacion. De acuerdo con la misma, esta pasantia se considera sin riesgo, ya que es
retrospectivo y la recoleccién de la informacion fue a partir de una encuesta (49), sin
embargo, en caso que las preguntas generasen alguna emocién negativa o desencadene
una necesidad de atencion psicoldgica, si la familia continua en el programa domiciliario se
solicitara al médico tratante una orden de visita por psicologia para que reciban la atencién;
en caso que no estén vinculados, se brindaran los primeros auxilios psicolégicos y se
recomendara que soliciten una cita por psicologia en su EPS.

10. PLAN DE EVALUACION
En este caso no se evaluara un programa que se disefe y ejecute en la pasantia, sino uno

que ya esta en ejecucién, con el detalle de metodologia en la seccién de implantacion.

11. DESARROLLO
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El desarrollo de la pasantia fue entre abril a julio de 2025, en meses previos se empezo la
redaccién del protocolo de esta. En abril se estudiaron las nueve cartillas de la Caja de
Herramientas y se disefid la encuesta CAP, asi como el consentimiento informado, los
cuales fueron presentados para su evaluacion en ambas instituciones. En el mismo mes se
extrajo la informacion de contacto de los cuidadores, a partir de la base de datos propia de
STR sobre las personas que se han atendido en 2023 y 2024 en los programas de
traqueostomizado, cronico complejo y terapia de alto flujo.

Con previo aval de los productos disefiados, en mayo Y junio se realizé el contacto con las
personas cuidadoras, de la siguiente manera:

¢ Quienes aun reciben atencién por STR y no manejan con pericia el celular, la
pasante explicd el proposito de la encuesta por llamada telefonica y solicité a los
profesionales y auxiliares que diligenciaran la encuesta guiando a la persona.

e En el caso de quienes reciben la atencién y manejan los formularios virtuales, se
explico el propdsito por llamada y se envio por el WhatsApp el enlace del formulario.

e Para las personas cuidadoras que ya no reciben atencion por STR, se explicé por
llamada el propésito, y se envid el enlace del formulario por WhatsApp. En casos
particulares, las personas solicitaron que la encuesta se realizara en la llamada,
guiados por la pasante, ya que no tenian tiempo para realizarla después o no
manejan con pericia el celular.

En el proceso, una cuidadora identificd que no se incluian menores de edad en la pregunta
sobre la edad de la persona que cuidan, por lo cual no podia avanzar en la encuesta, se
realizé la correccidn de manera inmediata, y se compartiéo nuevamente a las cuidadoras de
menores de edad que aceptaron participar.

El 4 de julio se realiz6 una reunidn virtual con la gerente general, el gerente médico, la
directora del programa de Medicina y Rehabilitacién en Casa (MRC, desde este programa
se brinda el servicio domiciliario), y tres profesionales que realizan la Educacion para la
Salud en los domicilios: una profesional de enfermeria (el segundo profesional se
encontraba en vacaciones), una terapeuta fisica y una terapeuta ocupacional. Estas dos
ultimas profesionales se invitaron a la reunién acorde a la sugerencia de la tutora de tesis,
para lograr la participacion de otros profesionales en la reunién y conocer su experiencia al
entregarlas. Via WhatsApp se recibio la experiencia de una terapeuta fisica y una terapeuta
ocupacional adicionales, quienes no se pudieron conectar a la reunion, pero expresaron su
interés en aportar su punto de vista.

En esta reunién se indago a las profesionales en campo las tres preguntas descritas en la
seccion de implantacion, los directivos afiadieron tres preguntas en la reunion:

e Anadirian o modificarian el contenido de las cartillas que socializan?

e En su opinién, al entregar y socializar las cartillas, ¢ consideran que son utiles y
funcionales para las personas cuidadoras?
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e ;Conocen procesos de educacion en otras IPS de atencién domiciliaria?

Ademas, se compartieron los resultados descriptivos de la encuesta, a partir de ambos
puntos, se propusieron estrategias complementarias para la educacion. A partir de la
encuesta y la reunion virtual, se analizé la informacion y se redacté la sesion de resultado,
conclusiones y recomendaciones.

12. RESULTADO DE LA IMPLENTACION

Se contacté a 60 personas cuidadoras, de estas, 21 (35%) aceptaron participar, no
aceptaron participar 12 (21,7%), 7 personas (11,7%) no recuerdan haberlas recibido
durante la atencién, una persona (1,7%) mencion6 no haberlas recibido, no contestaron la
llamada 11 personas (18,3%), en 4 casos (6,6%) la llamada se desvio al buzén de voz y en
tres casos (5%) no se logré contactar a la persona cuidadora, ya que son personas
contratadas, por lo cual los numeros de contacto disponibles eran de la familia, no de ellas.

Imagen 2. Contacto de las personas cuidadoras.

Personas contactadas: 60

(100%)
|
| }
Personas que aceptaron Personas que norealizaron la
participar: 21 (35%) encuesta: 39 (65%)
Aun reciben atencién por STR: No aceptaron participar: 12
11 (52%) (21.7%)
No reciben atencidn por STR: 10 No recuerdan haberlas recibido:
(48%) 7(11.7%)

Afirmé no recibirlas: 1 (1.7%)
No contestaron la llamada: 11
(18.3%)

Buzodn de voz: 4 (6.6%)

No se tenia el numero de la
cuidadora: 3 (5%)

Elaboracién propia.

De las 21 personas encuestadas, 11 (52%) son personas cuidadoras de personas que
reciben atencion por parte de Sistemas de Terapia Respiratoria. En cada rango de edad,
se encuentran 7 personas (33,3%); entre los 27 a 40 afos, 41 a 59 afios y mayores de 60
anos. El 85,7% se identifica con el género femenino, el 28.6% con un técnico o tecnélogo
como el mayor nivel de estudios terminado, el 28,6% es hija o hijo de la persona que cuidan,
el 61,9% ha sido cuidadora/or entre 1 a 5 anos, y el 42,9% alternan el cuidado con un
trabajo. La informacién sociodemografica completa se encuentra en la tabla 1.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de las personas cuidadoras.

item Descripcion Total de personas %
Edad 18 a 26 anos 0 0
27 a 40 afos 7 33,3
41 a 59 anos 7 33,3
Mayor a 60 anos 7 33,3
Género Femenino 18 85,7
Masculino 2 9,5
Poblacion LGBTIQ+ 1 4,8
Prefiero no responder 0 0
Nivel de estudios Sin estudios 0 0
Primaria 4 19
Secundaria 4 19
Técnico/tecnoldgico 6 28,6
Pregrado 4 19
Postgrados 3 14,3
Relacién con la | Madre/padre 5 23,8
persona cuidada Hija/hijo 6 28,6
Cényuge 4 19
Otro familiar 1 4.8
Amistad 1 4,8
Trabajo 3 14,3
Nuera 1 4,8
Tiempo como | Menos de un afio 1 4,8
cuidadora/or 1 a5 afos 13 61,9
Mayor a 5 afos 7 33,3
Ocupacion adicional Alterna el cuidado con 9 42,9
el trabajo
Desempleado 4 19
Estudiante 0 0
Pensionado 3 14,3
No tiene ocupacion 2 9,5
Ama de casa 2 9,5
Auxiliar de enfermeria 1 4.8

Elaboracion propia.

Sobre la persona que cuidan, el 47,6% (n=10) es mayor de 60 afnos, el 28.6% (n=6) esta
en el rango de 41 a 59 anos, el 9.5% (n=2) entre los 0 a 5 afos, y en los rangos 6 a 11
anos, 12 a 17 afos y 27 a 40 afos, en cada uno se encuentra una persona, representa el
4,8%. El 52,4% (n=11) es del género femenino y el 47.6% (n=10) masculino.

Sobre las condiciones de salud de la persona que cuidan, el 47,6% (n=10) tiene una
relacionada con el sistema nervioso (cerebro, cerebelo, desérdenes neuroldgicos), como
Esclerosis Lateral Amiotrofica, Parkinson, Alzheimer o Migrafa; el 28,6% (n=6)
enfermedades cerebrovasculares, el 19% (n=4) condiciones del sistema
musculoesquelético y el 14.3% (3) alteraciones en la salud mental, el 9,5% (n=2) cancer, y
el 14,3% (n=3) se agrupan enfermedades endocrinas, autoinmunes, patologias asociadas
a sindrome de Down y desordenes genéticos como artrogriposis congénita multiple. En este
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apartado se destaca que se podian seleccionar varias opciones, ya que puede tener
comorbilidades crénicas.

Las personas cuidadoras reportaron no haber recibido por completo las 9 cartillas, en la
siguiente tabla se distribuye por cartillas la cantidad de cuidadoras/es que las recibieron, en
la cual se evidencia que el 95,2% (n=20) recibieron las cartillas sobre el lavado de manos y
prevencién de infecciones, asi como el de higiene corporal.

Tabla 2. Total, de cuidadoras/es que recibieron cada cartilla.

Cartilla Total de personas %
Te cuidamos, cuidate 15 71,4
Lavado de manos y prevencion 20 95,2
de infecciones
Alimentacion 18 85,7
Higiene corporal 20 95,2
Prevencion de ulceras por 17 81
presion
Técnicas de movilizacion 16 76,2
Prevencién de caidas 18 85,7
Segregacion de residuos 13 61,9
Refuerzos terapéuticos 14 66,7

Elaboracién propia.

Sobre los conocimientos, el 76,2% (n=16) identifica que el rol de cuidador incluye realizar
oficios de la casa, preparar alimentos, hacer tramites de salud y cuidar a una persona que
es dependiente para sus actividades de la vida diaria. El 71,4% (n=15) reconoce como
signos de cansancio en la persona cuidadora no lograr dormir, alejarse de familiares y
amigos, y sentirse sola/o. El 52,4% (n=11) aumentaria la porcién de proteina en la imagen
presentada de la distribucion de los grupos alimenticios. El 95,2% (n=20) identifica como
factor de riesgo para desarrollar una lesién por presion el mantener a la persona en la
misma posicién por mucho tiempo. El 66,7% (n=14) haria las siguientes actividades como
refuerzo de terapia ocupacional, jugar juegos de mesa (crucigramas o sopas de letras), lo
cual contribuye también a que la persona se conecte con el entorno y la familia. Y el 81%
(n=17) considera que los refuerzos respiratorios disminuyen el requerimiento de oxigeno y
aumenta la resistencia y capacidad pulmonar.

Es asi como en promedio, el 74% incrementé su nivel de conocimiento para brindar
el cuidado tras recibir la educacion.

Con respecto a la actitud, se observa que la mayoria de cuidadoras/es esta totalmente de
acuerdo que las cartillas aumentaron su seguridad para el cuidado, en la siguiente tabla se
discrimina por cada pregunta. En promedio, el 71% considera sentir mayor seguridad
para ejercer su rol tras recibir la educacion.

Tabla 3. Actitud en relacion con actividades de cuidadora/or posterior a las cartillas.
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Pregunta

Totalmente de
acuerdo
n (%)

No esta de
acuerdo ni en
desacuerdo
n (%)

Totalmente de
desacuerdo
n (%)

No aplica, la
persona quien
cuida no lo usa

n (%)

Sentir que ha
desarrollado las
habilidades

necesarias para
manejar las
complicaciones
que puedan
surgir en el
cuidado diario

18 (85,7%)

3 (14,3%)

0

0

Considerar que
han disminuido
los sentimientos
de miedo o
frustracion
relacionados con
cuidar

17 (81%)

3 (14,3%)

1(4,8%)

La seguridad
para realizar
cambios de
posiciéon

18 (85,7%)

3 (14,3%)

La seguridad
para asistir a la
persona a
ponerse en pie

16 (76,2%)

2 (9,5%)

2 (9,5%)

1(4,8%)

La seguridad
para asistir a la
persona cuando
camina

11 (52,4%)

5 (23,8%)

1(4,8%)

4 (19%)

La seguridad
para asistir en la
alimentacion por
sonda de
gastrostomia

14 (66,7%)

1(4,8%)

1(4,8%)

5 (23,8%)

La seguridad
para ofrecer la
alimentacion
asistida

17 (81%)

1(4,8%)

1(4,8%)

2 (9,5%)

La seguridad
para manejar la
traqueostomia de
la persona a
quien cuida

12 (57,1%)

2 (9,5%)

1(4,8%)

6 (28,6%)

La seguridad
para manejar el
BiPAP que esté
usando la
persona

12 (57,1%)

4 (19%)

1(4,8%)

4 (19%)

La seguridad
para manejar el
ventilador  que
esté usando la
persona

8(38,1%)

4 (19%)

9 (42,9%)
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Identificar mas 20 (95,2%) 1(4,8%) 0 0
herramientas
para brindar el
cuidado
Identificar la 16 (76,2%) 5(23,8%) 0 0
importancia de
tener  espacios
para su disfrute y
descanso como
cuidadora/o

Elaboracion propia.

Con relacion a las practicas: posterior a recibir la Caja de Herramientas, el 47,6% (n=10)
realiza cada dos horas cambios de posicion a la persona que cuida. El 42,9% (n=9) realiza
bipedestacién de la persona tres 0 mas veces al dia. El 60% (n=12) limpieza la estoma de
gastrostomia con agua, jabdn o paditos. El 50% (n=10) al menos una vez al dia se expone
al sol con la persona que cuida, con las precauciones necesarias para evitar quemaduras.
Sobre las actividades para descansar, el 52,4% (n=11) dispone dias donde no se dedica al
cuidado, el 42,9% (n=19) toma pausas en el dia en su rol, el 38.1% (n=8) realiza ejercicios
fisicos, 14.3% (n=3) no realiza actividades de descanso y el 4,8% (n=1) realiza viajes, en
esta pregunta podian seleccionar mas de una opcién. En la practica de segregacion de
residuos, el 100% (n=21) reconoce que las gasas utilizadas se desechan en la bolsa roja,
el 61,9% (n=13) dispondria los empaques plasticos en una bolsa blanca, y el 47,6% (n=10)
el papel higiénico en bolsa verde. En promedio, el 57% modificé sus practicas tras
recibir la educacion.

Sobre las estrategias de Educacioén para la Salud adicionales a las cartillas, el 66,7% (n=14)
considera motivadores los videos cortos, el 38,1% (n=8) realizar simulacros en los
domicilios, el 33,3% (n=7) el uso de podcast, el 28.6% (n=6) el contar con una linea
telefénica que brinde asesoria, el 38,1% (n=8) tener infografias. En la opcion “otra, ¢ cual?”,
el 23,8% (n=5) menciond la entrega en menor tiempo de las cartillas, con una explicacién
en el dia a dia, capacitaciones personalizadas, el uso de juegos, lecturas, crucigramas, todo
ello enmarcado en la vocacién para realizar dicha educacion. En esta pregunta podian
seleccionar mas de una opcion.

En la ultima y Unica pregunta abierta, para sugerencias en la educacion brindada por STR,
se resaltan los siguientes puntos en las 9 respuestas recibidas:

e Agradecimiento por la educacién: Se reconoce el valor de las cartillas para la
ensefianza a familiares, cuidadoras/es y persona cuidada, ademas de ser una ayuda
para facilitar la comprensién del proceso terapéutico.

¢ Incluir opciones didacticas en las cartillas: Se sugirié que el contenido sea mas
didactico. “Resaltar las ideas principales, incluir glosarios y resumenes para repasar”
(Extracto textual de la respuesta).

e Logistica de la educacion: Las personas cuidadoras sugieren espacios
presenciales diferentes al domicilio al iniciar la atencion STR, el aumento de las
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visitas de los profesionales de enfermeria para la educacion, la entrega completa de
las cartillas, y explicaciones en la medida que cambian los objetivos terapéuticos al
avanzar en la rehabilitacion o preservacién del estado de salud.

Humanizacion: Se sugiri6 aumentar la empatia hacia las personas cuidadas, “si el
paciente esta bien, el cuidador esta bien” (extracto textual de la respuesta). Sostener
una comunicacion clara, empatica y respetuosa entre el personal de STR, familiares,
cuidadoras/es y personas cuidadas. Ademas, centrar la educacion a las
necesidades particulares de cada persona.

Dentro de los resultados, es menester destacar que:

Los dos cuidadores a quienes se les realizé la encuesta por llamada telefénica
reciben actualmente atencién domiciliaria por un proveedor diferente. Ellos refirieron
que, con la Educacion para la Salud recibida por parte de STR, contintian realizando
refuerzos terapéuticos a pesar de que en su actual IPS no se les brinde educacion.
Adicionalmente, ambos al contar con parques cerca a sus hogares, pueden
recorrerlo con la persona cuidada, lo cual les permite tomar el sol y disfrutar de otro
tipo de espacios.

Es posible identificar que, cuando las personas cuidadoras recibieron la cartilla,
seleccionaron en su mayoria la opcién esperada, por ejemplo:

o ElI 71.4% (n=15) de las personas cuidadoras recibieron la cartilla “Te
cuidamos, cuidate”. En la pregunta sobre las labores de cuidado, el 76.2%
(n=16) contestaron la respuesta seleccionada. Y el 71.4% selecciond los
signos de cansancio de la persona cuidadora.

o El 66.7% (n=14) que recibieron la cartilla de “Refuerzos Terapéuticos”,
respondié correctamente la pregunta de conocimiento sobre los beneficios
de los ejercicios en terapia ocupacional, mientras que, en la pregunta
relacionada a ejercicios respiratorios, fue el 81% (n=17).

o El 76.2% (n=16) recibié la cartilla de “Técnicas de movilizacion”, en la
seccion de practicas, el 47.6% (n=10) seleccionaron el cambio de posicion
cada dos horas y el 19% (n=4) cada una hora, estos ultimos pueden deberse
a que la persona cuidada presenta lesiones por presion. Asi como en la
pregunta sobre la bipedestacion diaria, el 42.9% (n=9) lo hace 3 veces o
mas, y el 23.8% (n=5) una o dos veces al dia. Asi, el 14 de personas
cuidadoras respondieron de acuerdo con lo esperado.

o EI81% (n=17) recibid la cartilla de “Prevencion de ulceras por presion”, asi,

el 95.2% seleccioné que mantener a la persona en la misma posicion por
prolongado tiempo es un factor de riego para desarrollar lesiones por
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presion. Sin embargo, en la practica, se evidencia la variabilidad en realizar
el cambio de posicion.

GRUPO FOCAL: El personal directivo y de atencion en domicilio

Las profesionales expresaron que el reto principal es la adherencia de las personas
cuidadoras a la lectura y practica de las cartillas una vez entregadas y socializadas, ya que
las archivan, mas no las ejecutan o disponen en un lugar visible. Esta dificultad incrementa
cuando son personas que han ejercido el rol de cuidadora/or hace anos, por lo cual
consideran tener el conocimiento y experticia para el manejo, y desestiman la Educacion
para la Salud que se ofrece desde la IPS.

Sobre las necesidades de educacion expresadas por las personas cuidadoras a ellas,
manifestaron el como manejar la sonda de gastrostomia, cobmo succionar a las personas, y
la metodologia de entrega, “realizar la educacion de manera visual (con las cartillas),
auditiva (con audios) y demostrativas” [Extracto textual de la respuesta via WhatsApp
recibida]. Para mejorar la EpS brindada, consideran complementarla con juegos, un
proceso mas didactico en la entrega y lograr que las personas cuidadoras reconozcan la
importancia de la informacién recibida, para ubicar las cartillas en lugares visibles del
domicilio y realicen las recomendaciones plasmadas en el material y socializadas.

Con respecto a las tres preguntas adicionales en la reunion, las profesionales refirieron que
no cambiarian el contenido de las cartillas, ya que es acorde al cuidado en casa, por ende,
si son utiles para la educacion en domicilio que brinda la IPS, lo cual es un valor agregado
de la institucion, porque no conocen un proceso de educacion estructurado, continuo y
robusto en otras IPS domiciliarias.

Posterior a ello y la socializacién de los resultados, se sugirieron los siguientes aspectos
para complementar la educacion para salud de Sistemas de Terapia Respiratoria:

e La necesidad de ser un proceso mas didactico se puede alcanzar en la manera
cémo las y los profesionales hacen la educacion. No solamente entregarlo y en la
siguiente visita verificar la lectura, sino el dia que se entrega, leerlo junto con la
persona cuidadora, y en las siguientes visitas hacer la practica del contenido de la
cartilla.

¢ Realizar sesiones virtuales de educacion, en una experiencia previa hubo una alta
adherencia de las personas cuidadoras a estas, por lo cual se sugiri6 la retoma,
como un espacio en tiempo real para solucionar dudas y ser capacitados. Estas
sesiones se pueden grabar para que puedan ser consultadas posteriormente a la
necesidad de las personas.

e Las sesiones grabadas, junto con videos demostrativos que se pueden grabar, se
pueden incluir en la plataforma educativa de STR. Esta plataforma actualmente esta
disponible para las capacitaciones del personal, sin embargo, se podria disefiar una
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seccion especifica para cuidadoras/es y personas cuidadas, donde se almacene el
contenido y pueda ser revisado.

e Continuar con la inclusién de las y los demas profesionales (terapeutas, medicina,
nutricién, trabajo social y psicologia) en la Educacion para la Salud, asi hay una
participacién interdisciplinaria y es mas enriquecedora la informacion, junto con
proveerles los videos disponibles para que ellas y ellos lo repliquen en sus visitas.

e Tener herramientas mixtas, fisicas y digitales, de esta manera se acopla la
educacién a las particularidades de cada cuidadora/or, por ejemplo, la edad,
problemas de audicién, uso de dispositivos moviles, entre otros.

Se destaca en el proceso que las personas cuidadoras podian tener los conocimientos, las
actitudes y practicas como consecuencia de los afios de experiencia en el rol, mas no de
haber recibido la Caja de herramientas de STR. Adicionalmente, en el proceso de analisis
se identificé que, en la pregunta de segregacién de residuos, se omitio la opcion de bolsa
negra, que es la que corresponde para el desecho de papel higiénico, por lo cual la
respuesta de ese unico item no se tuvo en cuenta para el promedio de cuidadoras/es que
han modificado sus practicas.

13. CONCLUSIONES

A partir de las preguntas sociodemograficas es posible evidenciar que el perfil de la persona
cuidadora en la IPS es principalmente del género femenino, con parentesco de hija/o de la
persona, quienes deben conciliar el cuidado con empleo formal, y cuidan a personas con
altos grados de dependencia, lo cual puede propiciar el cansancio fisico, mental y
emocional en ellas.

Se presentd un bajo nivel de respuesta, junto con las dificultades para contactar de manera
efectiva a los cuidadores, principalmente de aquellos que no reciben mas atencion
domiciliaria por parte de la IPS. A pesar de ello, los resultados permiten identificar que, en
las personas que participaron, la Educacién para la Salud implementada por la IPS ha
contribuido al aumento del conocimiento en el cuidado, a la actitud frente al rol y la
seguridad para la respuesta ante cambios clinicos en el hogar, asi como a la modificacion
de las practicas en beneficio de la seguridad y el proceso de rehabilitacién de la persona
cuidada.

La educacion realizada es un factor diferencial de la atencién que brinda la IPS, ya que no
se limita a prestar el servicio domiciliario, sino que brinda una Caja de herramientas para
las personas cuidadoras que les permite dar un cuidado con conocimiento, auténomo y
seguro, aun cuando no les visiten profesionales durante el dia, e incluso las personas que
actualmente reciben atencién por parte de otros proveedores domiciliarios, utilizan lo
aprendido en STR para cuidar.

Sin embargo, la mayoria de los cuidadores no recibieron la totalidad de las cartillas, por
tanto, la adquisicién de los conocimientos, la modificacién de las actitudes y practicas,
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también esta permeada por la experiencia y el mismo entrenamiento recibido por los
profesionales, no exclusivamente de las cartillas.

De esta manera, la IPS contribuye a la salud publica desde el sector privado y la etapa de
rehabilitacién al implementar procesos de educacion, que permiten a familiares,
cuidadoras/es y personas a tomar decisiones informadas en salud, tener la autonomia para
auto cuidarse y brindar cuidado a otros, asi como capacidad resolutiva ante situaciones
imprevistas de salud que se puedan manejar en casa.

14. RECOMENDACIONES

o Entregar las cartillas en su totalidad, ya que se evidencia que aquellas cartillas que
fueron entregadas a la mayoria de cuidadoras/es, las respuestas en conocimiento y
practica fueron las esperadas.

¢ Incluir a los demas profesionales con el fin de brindar una Educacion para la Salud
interdisciplinaria, y de esta manera se sientan participes en los procesos de la
institucion.

o Aumentar la metodologia interactiva en la educacion, ya sea al agregar contenido a
las cartillas (ideas principales, seccion de preguntas, sopas de letras, crucigramas
0 juegos con el tema explicado), y también por medio de la socializacion en casa.

o Complementar el uso de las cartillas con videos, capacitaciones virtuales y practicas
en el domicilio.

o Fortalecer el seguimiento posterior a la entrega, asi se puede incentivar ubicar las
cartillas en zonas visibles, hacer practicas de lo aprendido, preguntar sobre los
temas socializados, entre otros.

e Se sugiere realizar nuevamente la encuesta con un mayor numero de participantes,
que amplie el alcance de los resultados. Una estrategia para ello es previamente al
egreso de la persona cuidada de la atencién domiciliaria, realizar con cuidadores la
encuesta CAP.

¢ Aunque la pasantia se enfocé principalmente en los desenlaces de educacion, los
resultados demuestran la necesidad de hacer seguimiento y acompafnamiento a las
personas cuidadoras para disminuir el riesgo de sobrecarga y cansancio en ellas.
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16. ANEXOS

16.1. ANEXO 1. CARACTERISTICAS DE LOS iTEMS EN LA ENCUESTA CAP
Seccion ftem Definicion Escala de Tipo de Relacion Objetivo
medicion variable entre relaciona
variables do
Sociodemo | Edad Lapso de 1.18a26 Discreta Descriptiva | A
grafica tiempo, en afios
afios, desde el | 2.27 a40
nacimiento afios
hasta el 3.41a59
momento afios
indagado 4. Mayor a
60 afios
Género Percepcién de | 1. Femenino | Nominal Descriptiva | A
la persona de | 2. Masculino
su identidad 3. Poblacion
LGBTIQ+
4. Prefiero no
responder
Nivel educativo | Programas 1. Sin Ordinal Descriptiva | A
educativos estudios
2. Primaria
3. Secundaria
4.
Técnico/tecn
ologico
5. Pregrado
6. Postgrado
Relacion con la | Vinculo entre | 1. Nominal Descriptiva | A
persona que la persona Madre/padre
cuida cuidadora y la | 2. Hija/hijo
persona 3. Cényuge
cuidada 4. Otro
familiar
5. Amistad
6. Trabajo
7. Otro,
[cudl?
Tiempo que ha | Lapso de 1. Menos de | Nominal Descriptiva | A
sido tiempo en que | un afio
cuidadora/or ha ejercidoel | 2.1 a5 afios
rol 3. Mayora5
afios
Ocupacion Tipo de 1. Alternael | Nominal Descriptiva A
adicional a ser actividad que | cuidado con
cuidador realiza la trabajo
persona 2.
adicional a su | Desempleado

rol

3. Estudiante
4.
Pensionado
5. Otro,
,cudl?
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Edad de la Lapso de 1.0a5 afios | Discreta Descriptiva
persona cuidada | tiempo, en 2.6all
anos, desde el | anos
nacimiento 3.12al7
hasta el afios
momento 4.18a26
indagado afios
5.27a40
afios
6.41a59
afios
7. Mayor a
60 afios
Género de la Percepcion de | 1. Femenino | Nominal Descriptiva
persona cuidada | la persona de | 2. Masculino
su identidad 3. Poblacion
LGBTIQ+
4. Prefiero no
responder
Condiciones de | Enfermedad o | Diferentes Nominal Descriptiva
salud de la trastornos de | opciones
persona cuidada | tipo fisico o (Anexo 2)
mental
Conocimie | Recibir las Acto de haber | 1. Si Nominal, Independient
ntos cartillas recibido la 2. No dicotémica | e
educacion y el
material
Cartillas La cantidad Opciones de | Nominal, Independient
recibidas de cartillas las cartillas politémica | e
recibidas
Labores de la Acciones Opciones Nominal Dependiente
persona involucradas | cualitativas
cuidadora en el rol relacionadas
Signos del Sensacion de | Opciones Nominal Dependiente
cansancio de la | falta de cualitativas
persona energia relacionadas
cuidadora derivado del
rol
Proporciones en | El porcentaje | Opciones Nominal Dependiente
la alimentacién | servido de cualitativas
cada grupo relacionadas
alimenticio
(proteina,
carbohidratos
y grasas)
Factores de Caracteristica | Opciones Nominal Dependiente
riesgo para s que cualitativas
ulcera por aumentan la relacionadas
presion probabilidad
de generar
una herida
Ejercicio de Actividades Opciones Nominal Dependiente
refuerzo en terapéuticas cualitativas
terapia relacionadas a | relacionadas
ocupacional terapia
ocupacional
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Beneficio de los | Consecuencia | Opciones Nominal Dependiente
ejercicios de s de realizar cualitativas
terapia actividades relacionadas
respiratoria terapéuticas
relacionadas a
terapia
respiratoria
Actitud Seguridad en el | Percepcion 1. Nominal Dependiente
cuidado sobre la Totalmente
capacidad de | de acuerdo
si mismo para | 2. No esta de
realizar acuerdo ni en
actividades desacuerdo
después de 3.
recibir las Totalmente
cartillas en
desacuerdo
4. No aplica,
la persona
quien cuida
no lo usa
Practica Tiempo para el | Intervalo para | Opciones Nominal Dependiente
cambio de cambiar de cualitativas
posicion posicion ala | relacionadas
persona
Bipedestacion al | Cantidad de Opciones Nominal Dependiente
dia veces al dia cualitativas
que realiza la | relacionadas
actividad
Limpieza de la Como Opciones Nominal Dependiente
estoma de remueve y cualitativas
gastrostomia elimina la relacionadas
suciedad de la
estoma
Exposicion al Como se Opciones Nominal Dependiente
sol exponen al sol | cualitativas
relacionadas
Descanso de la | Actividades Opciones Nominal, Dependiente
persona para hacer cualitativas politémica
cuidadora una pausa de | relacionadas
su rol
Segregacion de | Separar los Opciones Nominal Dependiente
residuos desechos cualitativas
relacionadas
Estrategias de Métodos Opciones Nominal, Independient
educacion adicionales cualitativas politdbmica | e
parala relacionadas
educacion
Abierta Sugerencias Percepcion de | Opciones Nominal Independient
para mejorar la | las personas cualitativas e
educacion para relacionadas

fortalecer la
EpS
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16.2. ANEXO 2. ENCUESTA CAP

Buen dia, mi nombre es Laura Alejandra Rodriguez, soy enfermera, trabajo con Sistemas de Terapia
Respiratoria (STR) y actualmente estoy finalizando mi maestria de Salud Publica en |a Universidad del Rosario.

He orientado mi trabajo de grado hacia el conocimiento de la educacién para la salud, que se desarrolla en
Sistemas de Terapia Respiratoria — STR - a través de |as cartillas, que son un apoyo para las actividades que
usted como cuidadora o cuidador realiza. Por ello he disefiado una encuesta para conocer su experiencia
después de leer y utilizar este material.

Su participacion consistira en diligenciar la encuesta, que tomara aproximadamente 30-40minutos. Contiene
preguntas para conocerle mejor como cuidadora/or, sobre lapersona a quien cuida, asi como los
conocimientos, actitudes y précticas relacionadas con el cuidado.

Sus respuestas ayudaran a conocer los beneficios de la educacién para la salud recibida en las cartillas, e
identificar como mejorar esta estrategia para aumentar la habilidad y seguridad de los cuidadores y
cuidadoras.

Los datos aqui suministrados seran manejados con privacidad, sin mencion alguna de nombres o informacion
personal. Su participacién es completamente voluntaria, puede decidir no participar o retirarse en cualquier
momento si asi lo desea, lo cual no afecta la prestacion de los servicios en salud.

Es importante que tenga en cuenta que al llenar la encuesta esta brindando su consentimiento para participar.
Agradezco su tiempo y colaboracién, cualquier duda que surja, por favor, puede escribirme o llamarme.
Cordialmente,

Laura Alejandra Rodriguez Garcia

_ 4. (Qué relacién tiene con la persona que estd cuidando? *

Las siguientes preguntas son para conocerle como cuidadora o cuidador

() Madre/padre
() Hiia/hijo
1. ¢Cudl es su edad? Por favor seleccione el rango en el que se encuentra * O Conyuge
() 18a26afios () Otro familiar
() 27a40afios () Amistad
() 41a59afios O Trabajo
(0) Mayor a 60 afios O Otros:

2. Su identificacién de género es: »

5. iCuénto tiempo ha sido cuidadora o cuidador? *

() Femenino

() Menos de un afio
(O) Masculino

() 1as5afios
() Poblacion LGBTIO+

() Mayora S afios

O Prefiero no responder

3. ¢Cudl es el mayor nivel de estudios que ha terminado? *

6. Ademas de ser cuidadora/or, jtiene otra ocupacién? *

O Sin estudios O Alterna el cuidado con el trabajo
() Primaria () Desempleado

() Secundaria () Estudiante

O Técnico/tecnologico O Pensionado

() Pregrado () otios:

() Postgrado
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7. ;Cudl es la edad de |a persona a quien cuida? Por faver seleccione el rangoen *
el que se encuentra

(0) Dasafios

(O) a1l afios
() 12a17afios
() 18a26afios
() 27a40afios
() #1a59afios

() Mayor a 60 afies

8. ;Cudl es el género de la persona a quien cuida? *

O Femenino
() Masculino
(O) Poblacian LGBTIQ+

() Prefiero no respender

A continuacion, gueremas saber aguello gue conoce, piensa y hace como
cuidadora/cuidador después de haber recibido las cartillas de educacion

1. ¢{Recibid las cartillas de educacidn? *

O si

O No. Al seleccionar esta opcion, recibird |as cartillas, después de su lectura,
agradecemos diligenciar la encuesta

2. ¢Gudles cartillas de educacién le explicaron durante las visitas de los ®
prefesionales en casa? Puede seleccionar mas de una opcién

D Te cuidamos, cuidate (cuidados para cuidadora/or)
Lavado de manos y prevencion de infecciones
Alimentacidn

Higiene corporal

Prevencion de dlceras por presion

Técnicas de movilizacién

Prevencion de caidas

Manejo de residuos

Refuerzos terapéuticos

ooocooDooo

Las condiciones de salud se refieren a molestias, dolores, enfermedades, *
trastornos, lesiones, traumatismos, de tipe fisico o mental con consecuencias
permanentes o temporales. Una condicion de salud también incluye diferentes
circunstancias que implican cambios en el estado de salud de las personas, tales
como el embarazo, el envejecimiento, el estrés, una alteracién genética, entre
otras. Basado en: Jesus, T. S, Landry, M. D, y Hoenig, H. (2019). Global need for
physical rehabilitation: systematic analysis from the Global Burden of Disease
Study 2017. International journal of environmental research and public health,
16(6), 980

9. ¢Cuales seon las condiciones de salud que afectan a la persona bajo su
cuidado?, por faveor indique las opciones que considere

Alteraciones en la salud memal (Trastornos de ansiedad, depresion, trastorno
bipolar, otros)

a

Enfermedades infecciosas (malaria, dengue, VIH, tuberculosis)

Enfermedades del corazén y sistema circulatorio (Infarto del miocardio, hipertension
arterial)

Enfermedades endocrinas, nutricionales, digestivas Metabadlicas (pancreas, rifion,
higado, tiroides, estémago, intestino) ej: diabetes, hiper & hipo tiroidismo, obesidad,
desnutricion, gastritis, hemorroides, intestino irritable

) Enfermedades cerebro vasculares (derrame cerebral, trombosis)

Enfermedades Crénicas No Transmisibles Cancer (sene, pulmén, higado, estomago,
colon, piel)

(]

Sistema Musculoequelético (musculos y huesos) ej: Dolores Musculares en
) cualquier parte del cuerpo, Calambres, Contracturas, Lumbalgia, Artritis
Reumatoidea, Fibromialgia,artrosis

Sistema Nerviosa (cerebro, cerebelo, desérdenes neurclogicos) ej: Esclerosis Lateral
Amiotrofica, Parkinson, Alzheimer, Migrafia

Vias respiratorias / asociadas a habitos u oficios (pulmén, brenquios, laringe, nariz)
D & Asma, sinusitis, rinitis alérgica, afecciones par quimicos, Enfermedad Pulmonar
‘Obstructiva Crénica (EPOC)

Enfermedades sensoriales o relacionadas con drganes de los sentidos (alteraciones
del oido, visuales y ceguera)

D Enfermedades autoinmunes (Lupus, esclerosis multiple, artritis)

[ otros

3. Posterior a la lectura de la cartilla, "Te cuidamos, cuidate” ;Entre las labores  #
del cuidador se encuentra?
Seleccione solamente una opcién

O Solamente hacer tramites de salud: reclamar medicamentos, autorizacion y
asignacian de citas médicas, llevar a la persona a imagenes diagndsticas.

Realizar oficios de la casa, preparar alimentos, hacer trdmites de salud y cuidar a
una persona que es dependiente para sus actividades de |a vida diaria, como

vestirse, comer, asearse.

Hacer solamente oficio y preparacion de alimentos

O

O No he leido la cartilla "Te cuidamos, cuidate”

4. Posterior a la lectura de la cartilla, "Te cuidamos, cuidate”. ¢Cudles son los *
signes de cansancio de |a cuidadora o el cuidader? Seleccione solamente una
opcion
() Nologra dormir, se aleja de sus familiares y amigos, se siente sola/o

Prefiere hacer las actividades que disfruta y no estar en casa

O Duerme bien, come a horas, y pide ayuda siempre que lo necesita

No he leido 1a cartilla "Te cuidamos, cuidate”
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5. Continuamos con la cartilla "Alimentacion’. En la imagen se observa un plato
en el que se sirve una mayor porcion de carbohidratos (Frutas, vegetales,
cereales, granos), después una porcion de proteinas (Pollo, pescado, carne o
huevo) y una pequefia porcion de grasas (aguacate, nueces, aceites). Teniendo
en cuenta la cartilla, ¢ presentaria de esa manera el plato?

Hidratos
de carbono

e ca(b°“°
O Estan bien esas cantidades para servir en el plato

(O Aumentaria la porcion de proteina, como pollo, pescado, carne o huevo
(O No serviria grasas

(O No he leido Ia cartilla "Alimentacion”

6. De acuerdo con la cartilla "Prevencién de Ulceras por presion”. ;Cuales son
factores de riesgos para presentar una tlcera o herida por presion? Seleccione
solamente una opcién

(O Tenerya unaherida
(O Mantener ala persona en la misma posicion por mucho tiempo
(O Usarropa de algodén

(O Nohe leido la cartilla *Prevencién de dlceras por presion”

9. En el siguiente conjunto de afirmaciones, para cada una seleccione la opcién #
con la que se siente identificada/o. Los conocimientos que le han ofrecido las
cartillas, le han permitido:

No estd de No aplica, la
Totalmente de R Totalmente en .
acuerdo ni en persena quien
acuerdo desacuerdo

desacuerd cuida no lo usa
Sentir que ha
desarrollado las
habilidades

necesarias para

manejar las O O O O

complicaciones
que puedan
surgir en el
cuidado diario

Considerar que
han disminuido
los sentimientos

de miedo o O O O O

frustracion
relacionados con
cuidar

La seguridad

para realizar

cambios de O O O O
posicion

La seguridad

para asistir a la

personaa O o O O
ponerse en pie

La seguridad

para asistir a la

persona cuando @ O O O

camina

7. Segun lo leido en la cartilla "Refuerzos Terapéuticos”. ;Como puede ayudara la

persona a cenectarse con €l entorno y la familia? Seleccione solamente una
opcidon

O Jugar juegos de mesa, como crucigrama, sopas de letras
O Mo se puede hacer alguna actividad para eso
O Ubicar a la persona en la sala, que este rodeado de la familia, mas no hablarle

() Mo he leido la cartilla "Refuerzos terapéuticos”

3. Segun lo leido en la cartilla "Refuerzos Terapéuticos”. jPara qué sirven los
ejercicios respiratorios? Solamente seleccione una opcién

O Para disminuir el use permanente del oxigeno y evitar que se ahogue al hablar
O Para usar permanentemente &l oxigeno sin incomodidad para el paciente
O Para trasladar la bala portatil de oxigeno sin inconvenientes

(0) Mo he leida la cartilla *Refuerzos terapéuticos”

La seguridad

para asistiren la

alimentacién por O O O
sonda de

gastrostomia

La seguridad
para ofrecer la
alimentacion
asistida

La seguridad

para manejar la

tragueostomia de @) @) O
la persona a

quien cuida

La seguridad
para manejar el

BiPAP que esté @] @] O

usando la
persona

La seguridad
para manejar el

ventilador que O O O

esté usando la
persona

Identificar mas

herramientas

para brindar el @) @) O
cuidado

Identificar la

importancia de

tener espacios

para su disfrute y O O O
descanso como

cuidadora/o
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Las siguientes preguntas buscan indagar si se ha modificado alguna de sus
practicas de cuidado después de leer las cartillas

10. En la actualidad, ;cada cuanto realiza el cambio de posicién a la persona que
estd a su cuidado? Seleccione solamente una opcidn

O Cada hora
() Cadados horas
(0) Cada cuatro horas

(7 Norequiere ayuda para cambiar de posicién

11. ¢Durante el dia cudntas veces pone de pie a la persona que cuida? Seleccione
solamente una opcidn

(O) Nose pone de pie a la persona
() Unaodos veces al dia
() Tres o mas veces al dia

(C) Nonecesita ayuda la persona para panerse de pie

12. ¢Cémo limpia la piel alrededor de la sonda de gastrostomia? Seleccione
solamente una opcidn

O Se limpia al aplicarle crema
() selimpia con alcohol
O Se limpia con agua, jabdn o pafitos

(O No utiliza sonda de gastrostomia

16. Qué otras estrategias de educacion y comunicacién para la salud considera
motivadoras ademads de las cartillas? Seleccione varias opciones y mencione sus
ideas

|J Videos cortos

[ simulacros en los domicilios

D Podcast

D Linea telefénica que brinde asesoria
[ Infografias

J otros:

Finalmente, por favor, déjenos sugerencias que nos permita mejorar la educacién
para la salud de las personas cuidadoras

Gracias por todo su apoyo. Le serd compartido los resultados al finalizar el

proceso de tesis. jEn Sistemas de Terapia Respiratoria estamos para cuidar a
nuestros pacientes y a sus cuidadoras y cuidadores!

Tu respuesta

13. (Cémo salen a tomar el sol con la persona a la que cuida? Seleccione
solamente una opcién

() Notoman el sol con la persona
() Se hace al menos una vez al dia, se aplica bloqueador, en camiseta y short

O Se toma el sol cuando lo recuerdan, con pantalén y chagueta

14. En su rutina diaria de cuidadera/or, ¢realiza algunas actividades para
descansar? Puede seleccionar mas de una opcion

] Toma pausas en su labor
[J Realiza ejercicios fisicos para disminuir dolores
D Algunos dias de la semana no se dedica al cuidado de la persona a cargo

[J nNo realiza actividades de descanso

[J otros

15. & continuacién, se presentan opciones de desechos productes del cuidado,
por faver selecciene en cudl bolsa lo desecharia

Balsa roja Bolsa verde Bolsa blanca

Basas O O @)

Empaques limpios
de las gasas

O @] O

Papel higiénico (@] @) (@)
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