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PROGRAMA INTERDISICIPLINARIO PARA LA DISMINUCION DEL
AGOTAMIENTO DEL CUIDADOR
“CUIDADOR 10” — FUNDACION CARDIO INFANTIL- BOGOTA

Resumen

El programa disefiado se constituye como un aporte a los procesos de prevencion de la
enfermedad mental y disminucion de la carga emocional que afecta a las madres y cuidadores de
los nifios hospitalizados en el servicio de hospitalizacion pediatrica en la Fundacion Cardio
Infantil -FCl-en la ciudad de Bogota. La experiencia contd con el apoyo de la entidad y su
propdsito es posicionar las actividades del programa dentro de las medidas de soporte familiar y

mejoramiento de la calidad y calidez de la atencidn en el entorno hospitalario.

Su objetivo fundamental es disminuir el agotamiento que afecta a los cuidadores de los
nifios con problemas cardiovasculares, quienes por su patologia tienen largas instancias
hospitalarias y requieren cuidado por parte del familiar permanentemente. Después de un analisis
de las necesidades y de un DOFA, se plantea desde la metodologia del marco l6gico un
programa para el mantenimiento de la salud mental de las cuidadoras fundamentado en el arte
terapia y la ludica. Con este programa se busca intervenir desde la salud publica como idea del
bienestar general la situacion de agotamiento de las cuidadoras, a partir de momento de ludica y

de compartir con los menores.

Palabras clave: Programa de salud, salud publica, cuidadores, prevencion del

agotamiento, arte terapia



Introduccion

El programa que se presenta a continuacion tiene como propdésito que se establezca un
abordaje de Promocion de la salud de las cuidadoras en la perspectiva de disminuir los riesgos
agotamiento y otras tensiones que viven las cuidadoras de nifios con larga instancia hospitalaria
en la Fundacion Cardio infantil

A partir de este nuevo conocimiento, se pretende implementar actividades para los
cuidadores desde el arte terapia y activadas piscoludicas que hasta el momento no han sido
establecidos y se constituyen en una alternativa para el uso del tiempo y para una promocion de
la salud a personas con alta carga de estrés, un programa que de soporte a su bienestar influye
también en el cuidado y apoyo que ellas puedan brindar a los nifios y nifias hospitalizados en la
unidad pediatrica.

En el programa se implementaron estrategias grupales psicopedagdgicas con
acompafamiento del personal de enfermeria, psicopedagogia y un arteterapeuta, en la idea de
afectar y disminuir factores de riesgo biopsicosocial, o ambiental que puedan llevar a
desencadenar un problema de salud mental o patoldgico en general en esta poblacion.

En el &mbito hospitalario, ha sido comprobada la pertinencia de utilizar estrategias para
disminuir agotamiento del rol en el personal de salud, familiares de adulto mayor y de pacientes
con algun tipo de discapacidad o enfermedad mental, no obstante, en la institucion FCI, no se ha
desarrollado una iniciativa de esta naturaleza con cuidadores cuyos pacientes se encuentran con
estancias prolongadas de hospitalizacion en nifios con diagnostico de dificil manejo.

Dando respuesta a lo anterior, el programa se ocup6 de una exploracion inicial de
necesidades y luego del disefio de un conjunto de actividades como herramientas para optimizar
las necesidades de los cuidadores durante el proceso de hospitalizacion y proyectar un ejercicio
de gestion interdisciplinaria y ante las directivas del servicio y de la entidad para que sea
asumida en el futuro, con el apoyo de personas o de colectivos que realizan actividades en el
hospital, entre otras se exploro la viabilidad de posibles practicas docente asistenciales y del

voluntariado.



1. Planteamiento del problema.

De acuerdo con las estadisticas de la organizacion mundial de la salud (OMS), méas de 40
millones de personas mueren anualmente por ECNT (enfermedades cronicas no transmisibles);
siendo las principales causas de fallecimiento, las enfermedades cardiovasculares (17,7 millones
cada afo), seguidas del cancer (8,8 millones), las enfermedades respiratorias (3,9 millones) y la
diabetes (1,6 millones). 1 Lo que genera un impacto social y econémico, causando consecuencias
tanto para la salud publica como para la calidad de vida del paciente y del cuidador que asume la

responsabilidad de su cuidado.

De acuerdo con las estadisticas las enfermedades crdnicas en pacientes pediatricos, se ha
estimado que “afectan entre el 10y el 30% de los nifios; es por esto que si se tiene en cuenta que
segtin lo que declara la (OMS)*“Las enfermedades crénicas son enfermedades de larga duracion
y por lo general de progresion lenta”, y asimismo se considera que “los trastornos de salud
cronicos (tanto enfermedades cronicas como discapacidades fisicas cronicas) se definen como
aquellos que persisten 12 meses y son lo suficientemente graves para causar algunas
limitaciones de la actividad habitual. Se puede entender que cuando se diagnostica a un nifio con
alguna enfermedad crénica en el proceso de hospitalizacion de pacientes pediatricos con
estancias prolongadas, se hace necesaria la presencia de un cuidador, ya que las enfermedades

cronicas suelen generar dependencia total o parcial.

Es por esto que los cuidadores han empezado a ganar una mayor importancia en el campo
de la salud publica, por ser quienes apoyan el proceso de desarrollo y tratamiento del paciente,
asumiendo las responsabilidades del cuidado de su ser querido, por ejemplo Garcia, en su
estudio sobre la calidad de vida de los cuidadores, identifica su vulnerabilidad y los
padecimientos a los que se hacen acreedores de tipo fisicos como psicoldgicos, encontrando que
en el caso de los primeros pueden ser expresarse con las cefaleas, los dolores de espalda, el

cansancio, las algias musculares; mientras que los segundos, se manifiestan con padecimientos

1 Miguel Angel Serra Valdés, Melissa Serra Ruiz, Marleny Viera Garcia, Las enfermedades cronicas no
transmisibles: magnitud actual y tendencias futuras, La Habana Cuba, Hospital General Docente Enrique Cabrera,
SCIELO. [Internet]. [Consultado Sep. 2018]. Disponible en: http://scielo.sld.cu/pdf/rf/v8n2/rf08208.pdf.

Organizaciéon mundial de la salud, Enfermedades conicas, [Consultado Sep. 2018]. Disponible
en:https://www.who.int/topics/chronic_diseases/es
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graves y de dificil control como: la ansiedad , la depresidn, los trastornos del suefio, la apatia y la
irritabilidad®.

Como lo menciona Carrefio y Chaparro cuando se diagnostica a una persona con una ENCNT
se genera la figura de cuidador que debe asumir como se menciona anteriormente la
responsabilidad del cuidado convirtiéndose en quién toma las decisiones y asiste cada una de sus
necesidades, 1o que genera asi mismo un cambio en su vida cotidiana que como consecuencia
lleva a presentar estrés generalizado causando dificultades de salud, problemas de autoestima,
aislamiento social, e inconvenientes econdémicos; es por esto que este tipo de situaciones

conlleva a periodos de crisis causando finalmente agotamiento del rol de cuidador. *

Para el caso de los cuidadores de nifios y nifias del hospital pediatrico, se manifiesta un
cambio en su calidad de vida manifestandose en conjunto los sintomas antes mencionados, entre
sus preocupaciones se concentra el agotamiento como producto del acompafiamiento por largas
horas en terapia intensiva a los menores, lo que adicionalmente implica dejar de compartir con
el resto de la familia, dejar las actividades laborales para dedicarse al cuidado del menor; asi
como el sentimiento de temor que su hijo o familiar no mejore o que pueda tener un desenlace

fatal.

La calidad de vida como lo mencionan Urzua y Caqueo, es definida por Hornquist (1982) como
una satisfaccion de necesidades en las esferas fisica, psicoldgica, social, de actividades, material
y estructural.’> Y es por ende que cuando se diagnostica a una persona con una enfermedad
cronica con dependencia total o parcial requiere de un cuidador principal, el cual de una manera
u otra verad afectada su interaccion de calidad de vida dejando de lado sus satisfacciones
personales con el fin de satisfacer la necesidad de otro convirtiéndolos muchas veces en
cuidadores invisibles, y mas aun en cuidadores que ni siquiera estan en su habitad sino alejados y
siendo parte de un hospital.

® Garcia. P.Calidad de vi vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas con parcial dependencia

* Carrefio Moreno SP, Chaparro Diaz L. Calidad de vida de los cuidadores de personas con enfermedad cronica.
Aquichan. 2016;16(4):447-461. Doi: 10.5294/aqui.2016.16.4.4

®Urzta A, Caqueo A. Calidad de vida: Una revision teérica del concepto, Copyright 2012 by Sociedad Chilena de
Psicologia Clinica. , [Consultado Agoto. 2019]. Disponible en: https://scielo.conicyt.cl/pdf/terpsicol/v30n1/art06.pdf
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Por lo tanto, como una accién promocional de salud y prevencién de enfermedades, se
consider0 prioritario ofrecer a los cuidadores un espacio de atencion, desde la ludica y arte
terapia, que mejore en alguna medida su calidad de vida para asi proteger no solo el tratamiento
del paciente, sino a si mismos, como personas responsables del soporte emocional y del cuidado
de los nifios y las nifias en el proceso hospitalario.

Poblacion

La poblacion definida para desarrollar el programa fueron los cuidadores de mayor
permanencia con los nifios hospitalizados en estancia prolongada (Mayor a 8 dias) del hospital
pediatrico de la FCI, lo cual fue verificado en las HC y en los indicadores sobre estancia
hospitalaria, ademas del conocimiento previo, pues la autora del programa se desempefié como
Enfermera en estos servicios.

Los cuidadores participantes en el programa tienen diversas procedencias Panamé
Surinam, Ecuador, Bogota, Cundinamarca, Costa Atlantica, Huila, lo cual permite comprender
como su dinamica cotidiana se ha visto afectada y requiere incluso procesos de comprension de
otra culturas. El grupo de mayor presencia en los talleres estuvo constituido por 3 hombres y 20
mujeres, sus rangos de edad se encuentran entre los 23 afios y los 60 afos.

El hospital pediatrico estd compuesto por 2 unidades de cuidados intensivos y dos pisos
de hospitalizacion divididos de la siguiente manera

Unidad de cuidados intensivos pediatricos general 8 Camas para el momento del
desarrollo del programa, actualmente cuenta con 4 camas nuevas para un total de 12.

Unidad de cuidados intensivos cardiovascular pediatrico 17 Camas

Segundo piso cardiopediatria 18 Habitaciones

Tercer piso pediatria 41 Habitaciones

En donde las patologias con més frecuentes y con mayor estancia son:
Cardiopatias complejas, como Tetralogias de Fallot, ventriculo Unico, atresias de a valvula
pulmonar, coartaciones de la aorta, hipertension pulmonar severa, transposicion de los grandes
vasos , comunicacién interventricular , canal auriculo-ventricular, tipo rastelli Anomalia de
Ebstein, Drenaje venoso pulmonar andmalo total, y estenosis pulmonar. Cancer: Leucemia
linfoblastica aguda, leucemia mieloide, hepatoblastomas

Enfermedad renal, cronica, Enfermedad Hepatica
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Enfermedades del tracto respiratorio: Neumonia, Fibrosis Quistica, virus sincitial respiratorio,
Infecciones por bacterias resistentes, Kpc, Endocarditis bacteriana, Acinetobacter baumannii,
Rotavirus, Clostridium difficile.

Enfermedades mentales: Anorexia de la infancia, trastorno adaptativo, ansiedad, depresion y las

ndmero uno en estancia prolongada: Sindrome del Intestino corto, Gastrosquisis.

Por su parte la Fundacién Cardioinfantil es una institucion privada sin animo de lucro fundada en
el afio de 1973, con el fin de brindar atencion a pacientes pediatricos con problemas
cardiovasculares, de escasos recursos. En 1993 se cre6 el INSTITUTO DE CARDIOLOGIA,
que extendié la atencion cardioldgica a pacientes de todas las edades y se amplié el portafolio de
servicios con 51 especialidades médico-quirdrgicas para brindar atencion integral a todos sus

pacientes.6

Fuente:https://www.google.com.co/maps/place/Fundaci%C3%B3n+Cardioinfantil.

La Fundacion Cardioinfantil es una institucion de cuarto nivel de complejidad que
cuenta con una extension de 70.000 metros cuadrados; recibe aproximadamente un millén de
visitantes al afio, prestando atencion mensualmente a un promedio de 1.100 pacientes
hospitalizados, 9.000 consultas de urgencia, 9.500 consultas ambulatorias especializadas, cerca
de 12.000 exdmenes diagnosticos y 8.600 cirugias (de las cuales 1.200 corresponden a cirugias
cardiacas), la FCI cuenta con seis unidades de cuidado intensivo: Neonatal, Pediatrico,
Cardiovascular Pediatrico, Coronario Adultos, Médico Adultos, Quirtrgico Adultos; 4 salas de

hemodinamia y 8 salas de cirugia.7

6 FUNDACION CARDIOINFANTIL. Conoce La Fundacién. [Online]. 2017. [consultado el Noviembre de 2017]. Disponible en: ©

7 FUNDACION CARDIOINFANTIL. Conoce La Fundacién. [Online]. 2017. [consultado el Noviembre de 2017]. Disponible en:
http://www.cardioinfantil.org/index.php/conoce-la-fundacion
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Con sus 41 afios de operacion, ha sumado experiencia con la realizacion de 24.000
cirugias cardiacas y 44.000 procedimientos de hemodinamia, de los cuales el 50% y el 24% han
sido realizados en poblacion pediatrica. Avanzando en la implementacion de procesos
minimamente invasivos; cuenta con el Programa de Trasplantes ubicandola como uno de los tres
centros de trasplantes, lideres en el pais con poblacién menor de 18 afios; adicionalmente para
el afio 2015 se inicio el funcionamiento de la Torre de Especialistas con una extension de 8.000
m2 que comprende un nuevo concepto de la atencion , cuenta con 132 consultorios, hotel y
terraza ecoldgica; la FCI es una de las instituciones de salud de cuarto nivel mas importantes

del pais y de Latinoamérica8.

Evaluacion de necesidades y recursos:

La valoracion inicial de las necesidades de los cuidadores se realizO mediante la
observacion de situaciones que viven principalmente las mujeres, como reclamos y rifias con sus
parejas, los cuales se producian en presencia de los nifios afectando el tratamiento, por procesos
de ansiedad.

Posteriormente el apoyo a las cuidadoras dentro del Plan de Cuidado de Enfermeria
posibilitando conversaciones con ellos, permitio reconocer necesidades econdémicas, abandono a
otros hijos, soledad, ansiedad y tambien falta de humanizacion por parte del personal de salud,

de esta forma las necesidades se clasificaron como:

NECESIDADES EXPRESADAS: Los pacientes pediatricos hospitalizados con
estancias prolongadas en su hospitalizacion, demandan la necesidad de una acompafiante
permanente, capaz de brindar los cuidados basicos como también de soporte emocional para
lograr la mejor recuperacion. Esto implica que un miembro de la familia debe permanecer todo el
tiempo con ellos en el hospital y dejar de lado otras actividades, y es alli cuando la necesidades
salen a la luz con las diferentes quejas y sugerencias que surgen en el cuidador ya sea por

demora en reportes, por la angustia de no saber cuanto tiempo tendra que estar hospitalizados,

8 FUNDACION CARDIOINFANTIL. Conoce La Fundacién. [Online]. 2017. [consultado el Noviembre de 2017]. Disponible en:
http://www.cardioinfantil.org/index.php/conoce-la-fundacion
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por la falta de tiempo para realizar sus otras actividades, o por el riesgo de presentar disfuncion

familiar

NECESIDADES NORMATIVAS: Carga del Cuidador: Definida como la experiencia
subjetiva del cuidador de las demandas de atencion, es un concepto multidimensional, con
caracteristicas objetivas y subjetivas. La carga objetiva corresponde a los cambios que debe
realizar el cuidador en diversos ambitos de la vida, y la carga subjetiva se refiere a las reacciones
emocionales frente a las demandas de cuidado.

De lo anterior es claro que el rol del cuidador obedece a situaciones de no remuneracion
ni reconocimiento como bienes y servicios, por tanto no aparece dentro de los costos de un
sistema de salud, inequitativo pues lleva implicito desigualdades en el uso del tiempo,
actividades, compensaciones y de género pues ademas el oficio del cuidado hace parte de las

asimetrias de Género®.

Por otro lado, actualmente en el pais se cuenta con la LEY 33 DE 2009 por la cual se reconoce al
Cuidador Familiar en casa para personas en estado de dependencia, la cual tiene por objeto
reconocer la figura juridica del cuidador familiar en casa, refiriéndose a personas que estan a
cargo de familiares que por su situacion fisica, mental, intelectual o sensorial dependen de otro
para realizar las actividades esenciales de la vida diaria,'® ley que actualmente no se estd
aplicando en todos los casos y que aun no tiene contenido para los cuidadores con pacientes

hospitalizados por un periodo de estancia prolongada

NECESIDADES PERCIBIDAS:

o Pais o Ciudad de origen: Adaptacion a una cultura diferente, dificultades para la
ubicacion territorial, alimentacion y ausencia de redes de apoyo para cuidados basicos del
cuidador (lavado de su ropa, alimentacidn, comunicacion)

o Tiempo, Abandono total de otras actividades del cuidador y dedicacion exclusiva

del menor en el centro hospitalario.

° Herndndez Amparo. Politica sanitaria y los cuidados de los hogares en Colombia acumulacién e inequidad de
Género. Tesis doctoral en salud publica, Bogota 2016

19 proyecto de ley 33 de 2009 senado, [Online]. 20009. [consultado Mayo del 2019]. Disponible en:
https://vlex.com.co/vid/proyecto-ley-senado-451467698
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o Economia y Recursos: Baja disponibilidad de recursos econdmicos, para
responder a las demandas del menor y las propias del cuidador

o Acompafiamiento. Sensacion de soledad y aumento de conflicto y violencia
intrafamiliar principalmente con las parejas (rifias por abandono, celos, desconfianza, rupturas de
pareja y falta de respuesta ante las necesidades del nifio enfermo también abandonado por el
padre).

. Conocimiento y Educacion. Madres que no tienen una escolaridad que permita
conocer la complejidad de la patologia y el manejo del tratamiento de los nifios, se reportan 3
madres con analfabetismo procedentes de la Costa Atlantica)

o Alimentacion. Baja disponibilidad de recursos para acceder a los alimentos
requeridos, la compra aumenta los costos y no siempre encuentran las mejores alternativas en los
alrededores de la FCI, los ciudadanos de otros paises. Tienen preferencia por alimentos no muy
comunes en restaurantes cercanos a la FCI.

o Empleo. En general por el tiempo prolongado se pierden las opciones de trabajo
formal o informal que tenian antes del ingreso al hospital, incluso pone en riesgo el
aseguramiento en salud de la familia y de los menores hospitalizados entonces deben acudir a
préstamos para el pago de la seguridad social.

o Descanso. Los cuidadores no pueden descansar pues la infraestructura de las
habitaciones solo dispone de sillas y no de camas para el acompafante, aparecen dolores

lumbares, musculares e irritabilidad por la falta de descanso.

NECESIDADES RELATIVAS:

o Vision médica con relacion al actuar de los cuidadores. Los cuidadores sefialan
gue en ocasiones no son tenidos en cuenta por el personal de salud, para informar y explicar con
elementos de facil comprension la complejidad de la enfermedad y del tratamiento que requieren
los nifios.

o El personal de Enfermeria notificaba a medicina las necesidades de apoyo
multidisciplinario a cuidadores.

o La fundacion cuenta con un programa de paciente cronico y de manejo de duelo
que normalmente va dirigido a la poblacion adulta, es importante incluir en estas actividades a

los cuidadores de pacientes pediatricos.
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Con base en la jerarquizacion de estas necesidades se concibid el contenido de los talleres que ha

propuesto el programa.
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Justificacion

El programa de Cuidador 10, nace como una respuesta a las necesidades de los
cuidadores de nifios con estancia hospitalaria prolongada, en la FCI. Este programa busca
ser un aporte desde la salud publica, como una interaccion entre la promocién de la Salud y
la prevencion de enfermedades en cuidadores. Se parte de reconocer que existen
numerosas razones de orden social, econdmico y de género que producen una mayor
afectacion en los sujetos, principalmente mujeres que desarrollan esta labor, la cual
tradicionalmente no ha sido contemplada como un aporte a la sociedad sino como una

actividad mas del cuidador doméstico o familiar.

Adicional a lo anterior, el conjunto de cuidadores tienen en comdn las condiciones
de pobreza, 5 de los participantes hacen parte del programa social de la FCI, “regale una
Vida”, que consiste en atender las necesidades quirtrgicas y de salud de un menor
identificado en brigadas, el cuidador cuenta con la vivienda en la casa Ronald McDonald,
y tres comidas diarias. Las demas personas su mayoria pertenecen al régimen subsidiado y
solo 4 del régimen contributivo, es comin a todas ellas las vulnerabilidades sociales y
economicas, lo que hace la labor més dispendiosa y preocupante. No obstante, La Corte
Constitucional en la sentencia T-154 de 2014 reconocié que el cuidado permanente en un
paciente no es un servicio que debe ser asumido en términos de responsabilidad y finanzas
por el sistema de salud y en la misma direccién determind que este tipo de apoyos son
netamente asistenciales y no relacionados con la garantia de la salud, de esta forma las

familias tienen concentrado una gran peso de esta problematica.

Desde la salud publica, es necesario desarrollar estrategias que vayan solventando
estas necesidades, no solo con la poblacion de la infancia, sino en general con toda la
poblacion, un pais que va hacia la concentracion del envejecimiento, requiere disponer de
politicas necesarias desde el sector salud. De esta forma el Programa busca apuntar a la

necesidad que en los ambientes hospitalarios pueden desarrollarse iniciativas que desde la

11 Corte Constitucional, sentencia T- 154 de 2014.
http://blogs.eltiempo.com/sinexcusas/2018/08/21/cuidadores-panorama-colombia
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Promocion de la Salud y la Prevencion de la enfermedad afronten los problemas en salud
que afectan a los cuidadores y de esta forma afectar las desigualdades existentes.

Para una familia la novedad de un nifio enfermo, su hospitalizacion requiere de
procesos de adaptacion de la familia, este proceso puede ser apoyado desde la
Institucionalidad como un apoyo directo desde los profesionales de salud. Es reconocida la
importancia de mantener el binomio madre- hijo, Fagin demostré como los nifios
hospitalizados y cuidados por las madres experimentaron mejor recuperaciéon y menos
problemas emocionales después de esta experiencia.*?

Segln Barros citado por Herrero Fernandez (2014), la hospitalizacion produce
sentimientos de miedo, angustia, ansiedad, perdida de la salud y temor por lo desconocido,
y segln Grau, se constituyen tres fases en este proceso de adaptacion®®

¢ Fase de crisis: Ansiedad inicial ante la aparicion de la enfermedad o el
diagnostico médico y probablemente la primera hospitalizacion, alli se
pone en tension la consolidacion de la familia.

¢ Fase croénica: tras conocer el diagndstico, la familia requiere armonizar
la vida en el hospital y la dindmica cotidiana, busca conocer mas sobre la
enfermedad y necesita recibir la informacion clara y el apoyo para
afrontar esta situacion.

¢ Fase terminal: esta fase se da en los peores casos, donde las familias
deben afrontar la muerte y la pérdida, siendo necesario un abordaje
sanitario, con el fin de guiar un duelo sano. En otros casos, el proceso
termina con la curacion o mejora del estado se salud del nifio dando

salida del hospital.

La actuacion del personal de salud, es entonces un elemento fundamental en estas
fases para que las familias y en especial los cuidadores tengan un mejor afrontamiento de

los problemas, algunas acciones han sido estudiadas por Brooten.™

12 Herrero Fernandez. Hospitalizacion Infantil, el nifio y su familia. Universidad de Cantabria. Departamento
de Enfermeria. Junio 2014.
https://repositorio.unican.es/xmlui/bitstream/handle/10902/5238/HerreroFernandezN.pdf
13 |bid. Herrero. P4g. 16

4 Brooten, Percepcion de los padres y cuidado de la salud 2013.
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¢ Trato humanizado por parte de los profesionales de salud, implicacion en
el cuidado del nifio enfermo y desarrollo de habilidades de empatia.

¢ Explicacion comprensible del estado, diagnostico, tratamiento y toma
conjunta de decisiones

¢ Permitir a los cuidadores ser participes en los cuidados que recibe el
nifo.

¢ Personal de salud con capacidad y competencia en las actividades que
realiza y atendiendo a las necesidades sentidas y percibidas por los
padres.

¢ Prestacion de cuidados que contribuyen a mejorar la percepcion de la
calidad en la atencion prestada, tales como recibir el tratamiento mas
adecuado o el mantenimiento de la comodidad del paciente, para lograr
la recuperacion del mismo.

¢ Personal de salud como soporte de la familia, mas alla de la

hospitalizacién, especialmente en caso de fallecimiento.

Para Alvarado, los padres y cuidadores con nifios en UCI o servicios prolongados
tienen unas necesidades percibidas que corresponden a: Seguridad del mejor
tratamiento para sus hijos; comunicacién oportuna y clara, soporte emocional frente a

la incertidumbre y confort para estar en la forma de apoyar a los nifios. *°

Para brindar al apoyo requerido por los cuidadores cuyos familiares se encuentran
en el hospital pediatrico de la FCI, se disefid un programa para ofrecer un soporte en la
promocion de la salud, partiendo de una vision de integralidad y ocupacion del tiempo de
libre como alternativa al estrés o a la hipoactividad que generan mayores efectos

emocionales y fisicos en los cuidadores.

15 Alvarado Romero HR, Rodriguez Colmenares SM. Necesidades percibidas de atencion por nifios,
cuidadores y enfermeros durante la hospitalizacién en una unidad de cuidado intensivo. Investig Enferm.
Imagen Desarr. 2015;17(1):113-130. http:// dx.doi.org/10.11144/Javeriana.lE17-1.npan
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La metodologia empleada consistié en la organizacion de una secuencia de talleres,
bajo el entendido que el taller es un lugar para la construccion participativa y por ende los
cuidadores se constituyen en los creadores, lo anterior se complementé con arte terapia,
entendida como el uso de expresiones artisticas para explorar el inconsciente de la persona,
permitiendo que se exprese, encuentre una solucion a sus problemas, y mejore su salud
mental’®. El programa est4d compuesto por 14 talleres que incluyen actividades como:
dibujo, pintura en porcelana, creacion titeres, relajacion y Yoga.

De esta forma el programa que se explicard en las siguientes paginas busca
responder al cuidado y ocupacion del tiempo de cuidadores quienes ademas tienen una gran
vulnerabilidad social y ademas de realizar acciones de promocién de la salud, busca actuar
en la prevencion de riesgos productos del rol de cuidador.

El apoyo de la FCI y del grupo interdisciplinario de la Ludoteca de la misma
entidad, fue fundamental pues ellos atendieron a las argumentaciones relacionadas con las
necesidades de los cuidadores y dieron su aval para el desarrollo del Programa, el cual se
espera pueda ser ofrecido con mayor regularidad dada la acogida que tuvo entre los
cuidadores, el personal de enfermeria y otros miembros del equipo interdisciplinario.

A largo plazo se espera que el cuidado de la salud de los nifios incorpore también
acciones de soporte y apoyo para los cuidadores en beneficio de la salud de todos.

1° Garcia I. Arte terapia. , [Consultado Agosto. 2019]. Disponible en:
https://www.webconsultas.com/belleza-y-bienestar/terapias-alternativas/arteterapia-en-los-
ninos-aplicaciones-y-actividades
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5. Objetivos

General.

Disefiar un programa de salud publica basado en arte terapia multiple para los
cuidadores de pacientes pediatricos con estancia  prolongada de la Fundacion
Cardioinfantil, con el objetivo de disminuir los factores de riesgo bio-psicosocial, o
ambiental que pueda desencadenar un problema de salud mental o patoldgico en general en

esta poblacién.

Objetivos Especificos

1. Disefiar talleres con actividades ludicas y de arte terapia basadas en las necesidades
de los cuidadores, con el fin de fomentar su participacion e interés en el desarrollo del

programa “Cuidador 10”

2. Desarrollar una prueba de cinco sesiones del programa mediante la metodologia de

los talleres en arte terapia.

3. Evaluar las experiencias vividas por cada cuidador antes, y después de los talleres.

6. Implicaciones éticas

El programa se baso en la resolucion 8430 de 1993. Por la cual se establecen las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud, como lo
establece el articulo 4, este programa contribuy6 con la aplicacién técnicas ya conocidas
pero no utilizadas para este tipo de poblacion con el fin de prevenir enfermedades mentales
y fisicas.

Se implemento el programa siempre protegiendo los derechos y el bienestar de cada
participante atendiendo al respeto y dignidad de la persona humana, con principio cientifico
y ético, (articulos 5 y 6). No se realiz6 consentimiento informado en tanto no hubo
actividades que pusieran en riesgo a la poblacién, a la FCl o a la Universidad del Rosario.

La participacion fue voluntaria y cada participante estuvo en libertad de retirase en
el momento que lo deseara; se realizd un registro fotografico durante el desarrollo de las

actividades sin mostrar el rostro de frente de los participantes, toda esta informacién
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solamente se utilizara para el presente informe como anexo de los resultados, protegiendo
la privacidad de los participantes.

El programa fue desarrollado por profesional de la salud contando con el apoyo del
personal de enfermeria del hospital pediatrico, y las psicélogas del programa pedagogia
hospitalaria, en las instalaciones de la ludoteca y salas interactivas del hospital pediatrico de
la Fundacion Cardioinfantil; garantizando siempre el bienestar de la poblacién participante;
el programa fue aprobado tanto por la Universidad del Rosario, como por el programa de
educacioén hospitalaria de la Fundacion Cardioinfantil como lo sugiere el articulo 50 se dio

entrega de todos los documentos y requisitos solicitados por cada una de las partes.
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6. Modelo l6gico del programa.

PROGRAMA INTERDISCIPLINARIO PARA LA DISMINUCION DEL AGOTAMIENTO DEL CUIDADOR

“CUIDADOR 10” — FUNDACION CARDIOINFANTIL- BOGOTA.

OBJETIVO RECURSOS ACTIVIDADES RESULTADOS
1. Identificar y seleccionar a la
o Humano: Autor del programa |, . )
Disefiar ~ talleres  con poblacion piloto con la que se dara

actividades ludicas y de arte

terapia basadas en las
necesidades de los cuidadores,
con el fin de fomentar su
participacion e interés en el
desarrollo  del

“Cuidador 10”

programa

profesional en ciencias de la salud-

programa de enfermeria

Se

poblacién en la FCI en el hospital

Estructural: captara a la

Pediatrico

Financiero: Incentivos “Botones de

Bienvenida”

inicio a la estrategia de salud.
Mediante la revision de historia
de

hospitalizados

clinica los pacientes

en el hospital
pediatrico, se identificaran los nifios
que por motivos de su patologia
estaran hospitalizados mas de 8 dias
en la institucién para abordar al
cuidador principal.

talleres

Establecer los 5

seleccionados para realizar
definiendo objetivo , metodologia |,

recursos y materiales necesarios

Obtener en un 80% la

de

individuos seleccionados.

participacion

los
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para su aplicacion.

2. Desarrollar una prueba de
cinco sesiones del programa
mediante la metodologia de

los talleres en arte terapia.

Humano:
Personal encargado de aplicar los
diferentes talleres.

v" Meédicos
Enfermeras
Psicologos
Trabajadores sociales
Experiencia al paciente

Pedagogos

AN N N NN

Comunicador Social
v Damas Voluntarias.
Estructural:

v Fundacion Cardioinfantil
Auditorios

Salones Educativos
Ludoteca

Jardin

NN NN

Terraza

Disefiado, revisados y aprobados
los 5 talleres, seleccionados por los
participantes se dara inicio

A la implementacién de la
estrategia
Constantemente se estara

invitando a los cuidadores para ser
participes de las actividades que
tendran horarios ajustados a sus

necesidades.

Tener la participacion en
un 50% de la poblacion
establecida para el desarrollo
de la misma.

Dar cumplimiento en un
100%
desarrollar en cada taller.

a las actividades a
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Financiero: Invitaciones, Insumos y

materia prima para cada taller.

Humano: Coordinador del
programa.
Estructural: Fundacién

Cardioinfantil

Financiero: sistemas y papeleria.

de

con

Crear un
del

modulo, actividades, metodologia,

cronograma
aplicacion programa

logros y objetivos alcanzados.

Se establecera un cronograma de

actividades y trabajo para el

desarrollo del programa con el fin
de tener claro las actividades que se
las  diferentes

realizaran en

secciones.

Dar cumplimiento en un
100%

establecido

al cronograma

para la

implementacion.
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Evaluar las  experiencias
vividas por cada cuidador
de los

antes, y despues

talleres.

Establecer el aporte del
programa a la vida y salud de

los cuidadores.

Humano:
Personal Capacitado en Arteterapia
de la Fundacién Cardioinfantil.

v' Médicos
Enfermeras
Psicélogos
Trabajadores sociales

Experiencia al paciente

AN N NN

Pedagogos

v" Damas Voluntarias.

Estructural:

Fundacion Cardioinfantil
v Auditorios

Salones Educativos

Ludoteca

Jardin

SRR NN

Terraza

del

protocolo de actividades en fisico a

Financiero: 2  copias

color, para la ludoteca para el

En la aplicacién de cada taller se
realizara una evaluacion pre y una
fin de

la aceptacion de

evaluacion pos con el
establecer los
talleres por parte de los participantes

Se establecerd la efectividad de
cada taller mediante una evaluacion
de

manifestaran

indicadores cualitativos que
los participantes al

finalizar cada sesion.

En 100% los

cuidadores participaran en la

un

evaluacion pre y pos de cada
taller e identificaran una uno
si fue oportuno y ayudo a a

disminuir su fatiga actual.
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programa de pedagogia hospitalario

de la institucion.
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7. Implementacion del programa
El presente programa de salud “Cuidador 10” surge como se ha mencionado
anteriormente como causa de las dificultades y problemas emocionales evidenciados
durante la jornada laboral, en los cuidadores principales de pacientes pediatricos con
estancias prolongadas, se hizo un seguimiento a varias problematicas y necesidades de los
cuidadores para establecer un programa de salud publica amigable que pudiera mitigar el
riesgo de iniciar con cansancio emocional y fisico y posteriormente llevar a una condicion

patoldgica mental o fisica de dificil manejo.

Se realiz6 un trabajo de observacion por mas de 6 meses en donde se evidencid el
agotamiento tanto fisico y emocional de los cuidadores principales de los nifios con
estancia mayor a 8 dias, se realizaron jornadas de escucha con los cuidadores para conocer
y comprender sus experiencias, sus sensaciones con respecto al estado actual de su hijo y
los cambios en sus actividades cotidianas que generan crisis las cuales requieren de apoyo

para un mejor afrontamiento.

A partir de lo anterior y después de una revision bibliografica sobre agotamiento
del rol se establecio el objetivo principal “Disenar un programa de salud publica basado en
arte terapia multiple para los cuidadores de pacientes pediatricos con estancia prolongada
de la FCI, con el objetivo de disminuir los factores de riesgo bio-psicosocial, o ambiental

que puedan desencadenar problemas de salud mental o fisico en esta poblacion.”

Una vez definido lo anterior se realizd la gestién ante la FCI, inicialmente con la
profesional encargada de la ludoteca Profesora Tatiana y luego con la Directora del
programa de pedagogia hospitalaria de la FCI, Dra. Maria Paula Céspedes, después de
varias reuniones se obtuvo la carta de aceptacion por parte de la FCI, el dia 2 de abril del
afio 2018, de esta forma se termind el disefio la propuesta programa “Cuidador 10 para
realizar un abordaje directo con esta poblacion, mediante una serie de talleres cuyo
contenido se apoyo en técnicas como la lldica y arte terapia. Para evidenciar y poner a
prueba la metodologia y la tematica se realizo el primer encuentro para dar la bienvenida

formal a los participantes y como pertenencia al grupo se entregd un boton distintivo
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como participantes del programa De los 16 talleres fueron seleccionados de forma

participativa 5 y se generd una escucha activa de experiencias durante la hospitalizacion,

con estos aportes y reflexiones se generd un ambiente de familiaridad, de tranquilidad y

de nuevos sentires segun lo refirieron los participantes verbalmente.

Imagen N° 1. Distintivo del Programa Cuidador 10

Cuidador

0 %)

La imagen corresponde a un boton que cada uno de los participantes recibi6 e hizo

parte del ritual de pertenencia al grupo interesado de participar en los talleres.

Durante el mes de mayo de 2019, se implementaron los talleres seleccionados por

los participantes:

¢

¢

L

¢

¢

Mi Cofre de la Felicidad,

Titeres, Marionetas, Magia y Accion,
Dibujando a mi persona Favorita,
Pintando los colores de la Musica, y

Palitos a la obra.

Cada taller fue planteado con un desarrollo metodolégico, siguiendo un formato de disefio

de taller (anexo) y al cierre de cada taller se efectud un analisis cualitativo de los resultados

obtenidos, de alli es evidente que el programa dio respuesta a una sentida necesidad de los

cuidadores y es una estrategia que pueden mantenerse con el apoyo de varios actores

institucionales de la FCI.
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8. Desarrollo del Programa

El presente programa de salud “Cuidador 10” se efectu6 durante un mes a los
cuidadores que quisieran participar voluntariamente, el grupo estuvo conformado por 23
personas, 3 hombres y 20 mujeres. Inicialmente se hizo la invitacion formal a todos los
cuidadores que cumplieran con la caracteristica principal llevar méas de 8 dias de estancia en
el hospital pediatrico, posteriormente se pudo identificar que los cuidadores con estancia en
las &reas de hospitalizacién piso y no de unidades de cuidados criticos fueron quienes mejor
respuesta dieron al programa. A continuacion se presenta el protocolo de los 5 talleres
realizados. A la institucion Fundacion Cardioinfantil se presentaré el protocol6 de los 14

talleres disefiados para el programa “Cuidador 10”.

Taller N°1.

DISMINUCION DEL AGOTAMIENTO DEL CUIDADOR
ACTIVIDADES LUDICAS Y ARTE TERAPIA
“CUIDADOR 10

TEMA: Mi Cofre de la Felicidad

OBJETIVO GENERAL.: Establecer el aporte del programa a la vida y salud de los

cuidadores.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

¥ Crear espacios artisticos en donde los cuidadores puedan expresarse y resolver

aquellos problemas emocionales o psicolégicos de manera divertida y ludica.
¥ Despertar emociones positivas

¥ Recordar Momentos Agradables
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DIRIGIDO A: Cuidadores de paciente pediatricos con estancia hospitalaria mayor a 8

dias.

LUGAR: Ludoteca cuarto piso hospital pediatrico

HORA: 10:00am DURACION: 2 Horas

METODOLOGIA:

¥ Cada sesion se iniciara con un dialogo de los
cuidadores en donde cada uno pueda dar su opinion con

relacion a sus necesidades.

¥ Cada participante escogera los materiales para

la realizacion de su cofre.

¥ Elegido los materiales se hara entrega de molde

para dar inicio a la actividad.

¥ Durante el desarrollo del cofre se hara escucha activa a las necesidades de los
cuidadores y del mismo modo se tendra musica de fondo.

¥ Pasos: dibujar la forma del cofre en el carton con las pestafias para poder unir las
piezas.

¥ Posteriormente cortar por los bordes, y adherir el pegamento para dar forma al
cofre.

¥ Mientras la base del cofre se seca se realiza la decoracion con foami.

Como cada cuidador lo quiera hacer, utilizando los diferentes materiales.

¥ Terminado el cofre cada cuidador escribira en un papel el recuero mas feliz del dia
y lo guardara en el cofre al finalizar los talleres los cuidadores leeran todo los

recuerdos felices que tuvieron y que guardaron en el cofre de la felicidad.

¥ Se procede a los mismos pasos para hacer mini cofres que las cuidadoras

entregaran a los nifios
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RECURSOS:

Recurso Humano:
¥ Enfermera jefe,
¥ Trabajadora social,
¥ Personal de grupo de arte terapia

¥ Comunicador social

Recurso Fisico: Ludoteca Fundacién Cardioinfantil
MATERIALES:

¥ Carton corrugado de colores
Foami de colores

Pegante

Silicona Liquida

Cintas

Lentejuelas

Encajes

Moldes

Regla

€ € € € € € ¢ ¢ <

Lapiz

EVALUACION PRE: Identificar mediante el dialogo la principales dudas y temores con
respecto a la hospitalizacion.

“Extrafio a mi familia”

“Tengo miedo de no cuidar bien a mi hija”

“Ya estoy teniendo dificultades econdomicas”

“Quiero que mi hijo este bien”

“No entiendo porque mi hijo sale de una cosa y le empieza otra nos queremos ir ya”
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EVALUACION POST:

¥ Se cre6 un espacio amigable en donde los cuidadores interactuaron entre ellos
contando sus historias sus experiencias y algunos aconsejandose de manera

adecuada entre otros.

¥ Crear espacios artisticos en donde los cuidadores puedan expresarse y resolver

aquellos problemas emocionales o psicolégicos de manera divertida y ludica.

¥ Se logro despertar emociones positivas y que los cuidadores cantaban, se reian de
sus trabajaos contaban chistes y recordar los momentos mas agradables en la
hospitalizacion.
“Dios nos ayudara en este proceso”
“Tener con quien compartir en el hospital es muy agradable”
“Ojala hicieran mas actividades como esta me rei mucho y olvide mis preocupaciones”
“Ahora comprendo que si tengo dudas con respecto al tratamiento o estado de mi hijo lo
puedo hablar con tranquilidad con los médicos.”
“ Este cofre representa para mi y para mi hija un nuevo inicio”
“En este cofre escribi lo mas importante para mi el nombre de mi hija”
“Gracias jefe, por todo si le sobra material me puede reglar”

“Si a todos en los ratos de aburrimiento en la habitaciéon podemos hacer mas cofres”

ELABORADO POR: REVISADO POR: APROBADO POR:
Sonia Ramirez. Dra. Ana Lucia Casallas | Dra. Maria Paula Céspedes
Enfermera Murillo Dra. Angela
Maria Pinzén R
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Taller N° 2.

DISMINUCION DEL AGOTAMIENTO DEL CUIDADOR
ACTIVIDADES LUDICAS Y ARTE TERAPIA
“CUIDADOR 10

TEMA: Titeres, Marionetas, Magia y Accion

OBJETIVO GENERAL.: Establecer el aporte del programa a la vida y salud de los
cuidadores.
OBJETIVOS ESPECIFICOS: Generar momentos recreativos y de relajacion

Enfrentarnos a nuestros propios miedos mediante la creacion de titeres

DIRIGIDO A: Cuidadores de paciente pediatricos con estancia hospitalaria mayor a 8

dias.

LUGAR: Ludoteca cuarto piso hospital pediatrico

HORA: 10:00am DURACION: 2 Horas
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METODOLOGIA:

¥ Cada sesion se iniciara con un dialogo
de los cuidadores en donde cada uno pueda dar
su opinion con relacion a sus necesidades.

¥ Cada participante escogera los materiales

para la realizacién de su titere 0 marioneta.

¥ Elegido los materiales se haré entrega de

molde para dar inicio a la actividad.

¥ Durante el desarrollo del titere o de la marioneta se hara escucha activa a los
cuidadores de algun tema especifico que ellos quieran tratar y del mismo modo se
tendrd masica de fondo.

¥ Pasos: dibujar un ovalo en el carton para hacer la boca de los titeres y dos medio

circulos en espuma.

¥ Tomar la media elegida y darle la vuelta para pegar el ovalo doblado a la mitad
que ya se realizé en el carton para dar la forma de boca a los titeres y de la misma
manera los medio circulos de espuma que formaran un bolillo para meter las

manos Yy darles vida a los titeres

¥ Con foami o papel del color que cada cuidador deseé se realizaran un corazon,
posteriormente se daré la vuelta a la media y el corazon se pegara en el centro de la
boca como la lengua del titere.

¥ Tomar una bola de icopor y dividirla por la mitad para realizar los ojos de nuestro
titere cortar por los lados para unir las bolas y corta una parte del frente para
posteriormente pegar los 0jos de nuestro titere listo los ojos se ponen en la parte
superior de la boca del titeres

¥ Se cortaran tiras de papel de colores o de foami para realizar el pelo o alguna

decoracion adicional del titere.
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RECURSOS:

Recurso Humano:
¥ Enfermera jefe,
Trabajadora social,

v
¥ Personal de grupo de arte terapia
¥ Comunicador social

v

Voluntarias
Recurso Fisico: Ludoteca Fundacién Cardioinfantil

MATERIALES:

v Ojos
Bolas de Icopor
Medias
Pegamento
Carton
Espuma
Foami
Papel
Palos de balso
Tela
Regla
Papel

€ € € € € € € ¢ ¢ ¢ ¢ <

Lapiz

EVALUACION PRE:

Definir una situacion de angustia para asi darle vida al titere y luego transformarla en
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ayuda, mediante un juego de palabras a modo de titeres se identificaria los principales
miedos.

“Llevo mucho tiempo fuera de mi ciudad no sé cémo cuidar a mis otros hijos, su
rendimiento en el colegio a disminuido”

“No quiero que mi hijo este solito, no quiero que sienta dolor”

“Creo que de solo comer , dormir y escuchar noticias tristes me veo ya mas vieja de lo que
soy ”

“Mi trabajo no me da tiempo para compartir con mi hijo ahora que este acd me hace
pensar que no soy una buena mama”

“ Entre Lagrimas” “Estoy horrible ya no me queda tiempo de nada, no quiero que mi hija

29 ¢¢

Y yo pasemos por mas sufrimiento” “no me siento bien para realizar las actividades”

EVALUACION POST:

¥ Se cred un espacio recreativo en donde cada participante trabajo en conjunto con

su hijo, interactuaron entre ellos compartieron ideas para crear el titere mas bonito.

¥ Mediante mimicas y hablando por el titere cada cuidador conto su gran miedo pero
asi mismo, inmediatamente los otros titeres magicos identificaban una solucién de

amigos.

¥ Se logro despertar emociones positivas ya que los cuidadores jugaban con su
titeres les hablaban con mucho amor a sus hijos, y les daban nombres para que

fueran sus acompafantes en estos largos procesos de hospitalizacion.

“Disfrute este momento al maximo poder estar lejos del computador y hacer esto con mi
hijo me hace inmensamente feliz

“Creo que debo poner de mi parte y no sentirme mal por como me veo todo lo hago por
amor a mi hija y sé que las dos vamos a estar muy bien y luego nos reiremos de todo esto”
“Y yo sé que esta serd la ultima vez que nos hospitalizan que con los controles mi hija ya
Va estar perfecta hasta una nueva cirugia en 5 afios”

No quiero separarme de mi hija quiero ser su apoyo y su guia”
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“ Gracias Jefe Soni por siempre estar pendiente de Mati y de mi tU haces que esto duela
menos es por eso que somos dos los titeres el mono Mati y Sonia Ramona te queremos”
“En este cofre escribi lo mas importante para mi el nombre de mi hija”

“Gracias jefe, recordé cuanto me encantan hacer este tipo de cosas en mi pueblo yo era la
que decoraba y ayudaba con todo pero como me tuve que venir Y deje de hacerlo”

“Jefe seria super que también hicieran estos talleres en la casa de paso que nos da la
fundacion , cuando tenemos a nuestros hijos en la uci uno siente que el tiempo es eterno y
se siente mucho miedo, pero si hacemos esto no estaremos todo el tiempo pensando que

algo malo va a pasar.

ELABORADO POR: REVISADO POR: APROBADO POR:
Sonia Ramirez. Dra. Ana Lucia Casallas | Dra. Maria Paula Céspedes
Enfermera Murillo Dra. Angela
Maria Pinzén R

Taller N° 3.

DISMINUCION DEL AGOTAMIENTO DEL CUIDADOR
ACTIVIDADES LUDICAS Y ARTE TERAPIA
“CUIDADOR 10

TEMA: Dibujando a mi persona Favorita

OBJETIVO GENERAL.: Establecer el aporte del programa a la vida y salud de los

cuidadores.

OBJETIVOS ESPECIFICOS: Reducir el estrés y la angustia apartando pensamientos
negativos y mejorando la concentracion.

v Exponer el significado de su dibujo
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DIRIGIDO A: Cuidadores de paciente pediatricos con estancia hospitalaria mayor a 8

dias.

LUGAR: Ludoteca cuarto piso hospital pediatrico

HORA: 10:00am DURACION: 2 Horas

METODOLOGIA:

¥ Cada sesion se iniciara con un dialogo de los
cuidadores en donde cada uno pueda dar su opinion

con relacion a sus necesidades.

¥ Se repartira material a cada uno de los

cuidadores para el desarrollo de la actividad

¥ Para la presente actividad cada participante contara con material didactico en este
caso colores, lapiz y papel en una hora el participante deberad pintar lo que le

represente felicidad.

¥ Al finalizar cada participante hara una exposicion de sus trabajos.

RECURSOS:

Recurso Humano:
¥ Enfermera jefe,
¥ Trabajadora social,

¥ Personal de grupo de arte terapia
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¥ Comunicador social

¥ Voluntarias

Recurso Fisico: Ludoteca Fundacién Cardioinfantil

MATERIALES:
Vv Papel
v Lépiz

¥ Colores

EVALUACION PRE: Para esta actividad los cuidadores pidieron estar cada uno en su
espacio, sin ruido en su habitacion dibujando lo que representaba a su persona favorita y
como esta actividad buscaba apartar pensamientos negativos y concentracion, reducir el
estrés y calmar la angustia se realizé de forma individual. Encontrando lo siguiente:

“Jefe mi hija es lo mas importante de mi vida, verla asi duele mucho”

“No quiero separarme ni un instante de mi hija , jefe la fiebre no se le va”

“Hoy estoy muy triste me enviaron dinero de mi casa y cuando fui a comprar cosas para el
nifo al centro se me perdié y ahora no se que hacer”

“Jefe esa nifa es mi vida es mi princesa no se que haria sin ella”

“Jefe menos mal hoy podemos trabajar en nuestras habitaciones el nifio a estado como

malito”.

EVALUACION POST:

Mediante la realizacion de cada dibujo, cada maméa decidi6 hacer un ejercicio de
respiracion guiado previo al inicio del dibujo con el fin de reducir el estrés y la angustia,
como el dibujo representaba su mayor felicidad se pudo evidenciar que se apartando
pensamientos negativos y mejorando la concentracion al querer que sus dibujos fueran

perfectos.
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“ Jefe dibujar es muy rico, quise dibujar a mi familia debajo de una sombrilla porque para
mi representa la union que por mas pequefio que pueda ser el lugar o por més lejos que
podamos estar uno del otro todos estamos para acompafiarnos y para ser una gran familia”
“ Yo dibuje a mi nifa calvita porque s¢ que luego ella le dibujara su cabello ella es mi
felicidad la de mi esposo y sé que la quimioterapia acabara con su cancer”

“ Jefe que chévere poder hacer también talleres en la habitacion yo hice a Miki Mouse
porque lo que mas amo en la vida es ver sonreir a mi hijo y él sonrie cada vez que lo ve en
la television” “También dibuje a toda mi familia que son mi motor y mi apoyo para estar
aca fuerte y resistir el tiempo que Dios disponga para irme con mi bebe”

“Jefe no soy muy buena dibujando pero este dibujo con mi hija me recuerda que ella me

necesita y por las dos yo debo estar bien mis hijos son mi mayor felicidad”.

ELABORADO POR: REVISADO POR: APROBADO POR:
Sonia Ramirez. Dra. Ana Lucia Casallas | Dra. Maria Paula Céspedes
Enfermera Murillo Dra. Angela
Maria Pinzén R

Taller N° 4.

DISMINUCION DEL AGOTAMIENTO DEL CUIDADOR
ACTIVIDADES LUDICAS Y ARTE TERAPIA
“CUIDADOR 10

TEMA: Pintando los colores de la MUsica

OBJETIVO GENERAL.: Establecer el aporte del programa a la vida y salud de los

cuidadores.

OBJETIVOS ESPECIFICOS: Expresar sentimientos y pensamientos con el fin de
fomentar una buena comunicacion, subir el autoestima

Mantener una adecuada inteligencia emocional.
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DIRIGIDO A: Cuidadores de paciente pediatricos con estancia hospitalaria mayor a 8

dias.

LUGAR: Ludoteca cuarto piso hospital pediatrico

HORA: 10:00am DURACION: 2 Horas

METODOLOGIA:

¥ Cada sesion se iniciara con un dialogo de los cuidadores en donde cada uno pueda

dar su opinidn con relacién a sus necesidades.

¥ Cada participante escogerd la ceramica, los vinilos, y los pinceles para el

desarrollo de la actividad.
¥ Elegido los materiales se ambientara con musica relajante la actividad
¥ Durante el desarrollo de la actividad se hara escucha activa a los cuidadores

¥ Pasos: iniciar con la pintura mezclando colores para elegir los que aplican mejor
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en la ceramica seleccionada
¥ Terminado la pintura de ceramica cada cuidador expresara porque eligio la
ceramica en que le ayudo personalmente y si se va a quedar con la ceramica o si la

va a obsequiar a alguien mas.

RECURSOS:

Recurso Humano:
¥ Enfermera jefe,
Trabajadora social,
Personal de grupo de arte terapia

Comunicador social

€ € ¢ <€

Voluntarias
Recurso Fisico: Ludoteca Fundacion Cardioinfantil

MATERIALES:
¥ Vinilos
¥ Pinceles
¥ Papel periodico
4

Ceramicas

EVALUACION PRE:

Identificar las cusas de la disminucion de autoestima de los cuidadores, con un juego de
pinturas en el cual tendriamos dos colores, lo positivo y lo malo y de alguna manera esos
colores debian estar en la ceramica seleccionada, se realizd una conversacion interactiva
en donde los cuidadores manifestaron sus pensamientos mas negativos y su estado

emocional.
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“Mi mayor temor es que me llamen en la noche del hospital eso queria decir que mi
pequeiia bebe no resistio”

“Uno todo el tiempo esta pensando en ¢qué pasara? ;como estuvo mi bebe? o ¢sera que ya
podemos ir a piso? o ;cuanto tiempo mas necesitara estar en la unidad”

“No quiero salir y que me dé gripa y que luego el nifio se complique por mi culpa”

“No sé como voy a vivir al tener que estar todo el tiempo con mi hijo perdi el trabajo
cuando salga no sé de qué vamos a vivir”

“Estoy angustiada por mis otros hijos , ya veo a mi hijo mejor pero aun faltan algunas
cosas para que le den salida”

“Yo extraiio mucho a mi otro hijo me siento cansada pero tengo que ser fuerte por mis

hijos”

EVALUACION POST:

Se lograron expresar sentimientos y pensamientos mejorando la comunicacion de una

manera asertiva y manteniendo una buena estabilidad emocional.

Se pidid a los participantes expresar como se sentian despues de la actividad

“Que experiencia tan agradable no sabia que este tipo de talleres existian se me paso mas

rapido el tiempo de espera para ver a mi nifia en la unidad”

“Me siento muy feliz ver a mi esposo haciendo esta actividad y estar los dos a la espera de
noticias de nuestra hija es realmente conmovedor” “ademas de saber que su trabajo sera

para regalérselo a otro nifio que le robo el corazon”

“Jefe que chévere poderse pintar los dedos reirse de lo que nos queda chistoso sentir que

estamos mas vivas que nunca y saber que seguimos siendo unas mujeres maravillosas”
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“Poder pintar con mis sobrino escuchar cuanto nos ama oirlo hablar como todo un
guerrero darnos consejos de la manera en que debemos pensar me ensefia que si 10s nifios

pueden con todo, nosotras también”

“El solo hecho de ponernos bonitas para salir a estar un rato con sus talleres jefe hace que

el dia sea mucho mejor”.

ELABORADO POR: REVISADO POR: APROBADO POR:
Sonia Ramirez. Dra. Ana Lucia Casallas | Dra. Maria Paula Céspedes
Enfermera Murillo Dra. Angela
Maria Pinzén R

Taller N° 5.

DISMINUCION DEL AGOTAMIENTO DEL CUIDADOR
ACTIVIDADES LUDICAS Y ARTE TERAPIA
“CUIDADOR 10

TEMA: Palitos a la obra

OBJETIVO GENERAL.: Establecer el aporte del programa a la vida y salud de los

cuidadores.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Alentar la propia expresividad y espontaneidad de los cuidadores, ayudando a tomar
conciencia de los estados emocionales.

Fomenta la creatividad construyendo diferentes formas resistentes con el fin de crear

resistencia personal para enfrentarse y resolver los diferentes propios problemas.

DIRIGIDO A: Cuidadores de paciente pediatricos con estancia hospitalaria mayor a 8
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dias.

LUGAR: Ludoteca cuarto piso hospital pediatrico

HORA: 10:00am DURACION: 2 Horas

METODOLOGIA:

¥ Cada participante tomara la cantidad de palitos que requiera para realizar su obra
y asi mismo el pegamento.

¥ Elegido los materiales cada participante definira que realizara con los palos de
paleta para dar inicio a la actividad.

¥ Durante el desarrollo de la actividad se escuchara activamente a los cuidadores
sobre sus problemas actuales buscando resolverlos y fortaleciendo su estado
emocional.

¥ Cada participante expresara sus emociones y expondra su obra realizada con los

palos de paletas.
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RECURSOS:

Recurso Humano:
¥ Enfermera jefe,
Trabajadora social,
Personal de grupo de arte terapia

Comunicador social

€ € € <

Voluntarias

Recurso Fisico: Ludoteca Fundacién Cardioinfantil

MATERIALES:
¥ Palos de Paleta

¥ Pegamento

EVALUACION PRE: Para este taller no se tenia ninguna guia o definicion de producto
cada participante debia decidir que hacer con los palitos buscando construir algo que se
creia estaba roto en este caso, la confianza la percepcién de si mimo y la esperanza, al
igual que en los otros talleres los participantes expresaron sus miedos con relacion a el
estado de salud de sus hijos, los factores econdémicos y las divisiones que se podrian

causar con su familias.

EVALUACION POST:

Se logro alentar la propia expresividad y espontaneidad de los cuidadores, ayudando a
tomar conciencia de los estados emocionales en relacién a la fabricacion de sus propias
ideas con los palitos.

Se fomentd la creatividad ya que cada una decididé hacer su fabricacion a su manera

construyendo diferentes formas resistentes con el fin de crear esa misma resistencia
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personal para enfrentarse y resolver los diferentes problemas de la vida.

ELABORADO POR: REVISADO POR: APROBADO POR:
Sonia Ramirez. Dra. Ana Lucia Casallas | Dra. Maria Paula Céspedes
Enfermera Murillo Dra. Angela
Maria Pinzén R

9. Resultado de la implementacion

El programa de Salud corresponde a un disefio exploratorio, para cubrir algunas de
las necesidades en salud de los cuidadores y prevenir o atenuar el agotamiento fisico y
mental como efecto de su rol de cuidador de paciente pediatrico con estancia prolongada
larga. Se considera una experiencia exploratoria por ser la primera vez que en la FCI, se
instaura esta modalidad de apoyo a los cuidadores, cuyos riesgos no son tenidos en cuenta
con frecuencia dentro de las necesidades familiares. Las exploraciones realizadas mediante
la escucha activa, la observacion y la participacion en los talleres permiten identificar
nuevos factores de riesgo, no obstante solamente se trata de atenuar algunos de ellos desde
el punto de vista de cuidando al cuidador, pues otros asuntos de protecciones y seguridad
social, se escapan del margen de accién de este programa y son de gran importancia como
generadores de stress y ansiedad.

El programa se evalué una vez terminado cada taller, verificando las vivencias
mediante una valoracion pre y post valorada fundamentalmente mediante la palabra, cada
participante contaba su experiencia e identificaba si percibia un cambio frente a la situacién

al inicio de la actividad.

Por otra, para identificar la participacion de los cuidadores en los talleres se tuvo

como referente la siguiente informacion:
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INDICADORES CUANTITATIVOS

Nombre: Estancia Hospitalaria.

Numero total de pacientes pediatricos con hospitalizacion mayor a 8 dias *100

Numero total de pacientes pediatricos hospitalizados

Objetivo: Establecer la cantidad de pacientes con estancia mayor a 8 dias en los servicios
de pediatria y UCI Pediatrica.

Explicacién: Identificando los pacientes con estancia prolongada para asi mismo poder
abordar al cuidador y que pueda ser participante activo de los talleres de Arte terapia del
programa Cuidador 10.

Meta: Captar en un 80% los cuidadores expuestos a padecer agotamiento del rol de

cuidador.

Para el mes evaluado se tenia entonces:

Nominador: N° total de Pacientes 26
con estancia Mayor a 8 dias
*100{30.95

Denominado: N° Total de "

Pacientes Hospitalizados

De 26 pacientes en hospitalizacién, como minimo se esperaba contar con el 80 % de los
cuidadores, segun este indicador que permitié identificar la proporcion de nifios con
estancia superior a 8 dias.

Nombre: Participacion Activa

Numero total de cuidadores que acceden al programa Cuidador 10

Sobre numero total de cuidadores con hospitalizacién mayor a 8 dias
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Objetivo: Identificar la aceptacion de los cuidadores con relacion a la estrategia de salud
Cuidador 10

Explicacion: Identificar la aceptacion del programa por parte de la comunidad para asi
mismo poder abordar posteriormente a mas cuidadores de pediatria en general

Meta: En un 50% de los cuidadores participaran de los talleres propuestos en el

programa.

NUmero total de cuidadores que ’3
acceden al programa Cuidador
*100 | 88.46

Sobre niimero total de cuidadores 26

con hospitalizacion mayor a 8 dias

Como se observa la meta se superé ampliamente con la participacion de los cuidadores en
un 88.46%, lo cual sefiala una necesidad por parte de la poblacion para ser incluida en

programas de esta naturaleza.

INDICADORES CUALITATIVOS

Para el analisis de los resultados cualitativos del presente programa de salud publica se
tuvo en cuenta la evaluacion pre y pos establecidos en cada taller y los indicadores

cualitativos expresados al finalizar los talleres

Se puede observar que aunque fue una prueba piloto los cuidadores que reingresan por
complicaciones de salud con sus hijos solicitan poder seguir participando activamente de

los talleres
El personal del equipo de enfermeria del hospital pediatrico refiere que los cuidadores se

veian mucho mas amables y relajados cuando tenian actividades anexas para desarrollar

durante la hospitalizacion.
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El personal médico evidencio mas interaccion con los padres e identificaron falencias y
necesidades que los cuidadores requerian para sentirse mas comodos con el tratamiento

dispuesto para los pacientes

Al comenzar los talleres se inicio con un cofre de la felicidad en donde se solicito a los
participantes que todos los dias pusieran en él un recuerdo que los hiciera felices, al tener
egreso o salida por otro motivo de la institucion cada cuidador leyd sus pensamientos

recordando una nueva experiencia durante la hospitalizacion.

Los formatos de talleres fueron utilizados durante cada seccion también como herramienta
de evaluacion, con las reflexiones de los participantes sobre los cambios en sus
pensamientos, sentimientos y vivencias, asi como las nuevas decisiones, iniciativas y

estrategias para mantener un control emocional adecuado durante la hospitalizacion

Los participantes decidieron conservar cada uno de trabajos realizados como un
componente para motivarse y facilitar su estadia al recordar y reflexionaran lo que fue su
su desarrollo y los cambios que lograron en sus actitudes.

Las impresiones generales sobre los talleres fueron satisfactorias para los cuidadores era
agradable, interesante y novedoso ya que siempre que subian a la ludoteca era para que los
nifios cambiaran de ambiente, pero crear un espacio para que ellos también cambiaran de
ambiente les parecia una idea estupenda y pedian que no se quedara solo en una prueba

piloto.
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Conclusiones

Como un resultado posterior a los talleres se establecieron comparaciones y
diferencias, a partir de las percepciones del equipo de salud sobre el rol de los cuidadores
esta situacion permitié evidenciar que en efecto los equipos de salud no involucran o se
comunican poco con los cuidadores y es necesario cambiar esta forma de operar en los
servicios de hospitalizacién pediatrica. Por otro lado, y desde el grupo de atencién al
usuario han iniciado la realizacion de talleres sobre cuidado humanizado a todas las
personas que hacen atencién en la FCI y desde el Departamento de Enfermeria, jornadas de
actualizacién en el mismo tema para los equipos de auxiliares y profesionales.

Los equipos de salud percibieron que los cuidadores asistentes a los talleres
asumieron una mayor comunicacion con los nifios, utilizando estrategias como el juego o
el dibujo y otras técnicas utilizadas en los talleres.

De acuerdo con la valoracién de los cuidadores y del personal de salud esta
actividad fue positiva y con una voluntad de gestion es posible mantenerla abierta, quedan
todos los insumos para realizar cada taller y es posible que desde el voluntario y como
parte de algunas labores de Docencia servicio se puedan mantener y proyectar
posteriormente como un apoyo permanente a los cuidadores.

Un aprendizaje de este trabajo es que la gestion para lograr modificar situaciones de
riesgo, es una alternativa para responder a las necesidades de los grupos y es una de las
funciones de la salud publica y de los programas en salud.

Finalmente es satisfactorio dejar a la FCI un programa de 14 sesiones para ser
replicado con los cuidadores y apoyar tanto a las familias como a los nifios en acciones

promocionales de salud y prevencion de enfermedades.

Recomendaciones
El manejo de la discapacidad que generan las enfermedades no trasmisibles
requieren de una mirada desde las protecciones sociales para que el Estado ofrezca
garantias a las familias vulnerables y la sociedad en su conjunto construya una dimension
colectiva del cuidado, que no solo es la recuperacién maxima de la salud sino de las

protecciones sociales en su totalidad.
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Se hace necesario que frente a la magnitud de las enfermedades cronicas no
trasmisibles, la construccion de mediciones sobre la demanda potencial de necesidades de
lo que se constituye como la carga del cuidado de la salud para redistribuirla entre las

familias y las politicas sociales.

Desde el cuidado de la salud y las acciones promocionales los cuidadores requieren
ser una referencia en el conjunto de necesidades y ser incluidos en programas y planes de

atencidn integral que incluya su bienestar.

En el medio hospitalario y en situaciones como las de cuidadores de los nifios y
ancianos es indispensable que la figura del cuidador reglamentada en la Ley 33 de 2009,
sea reconocida y contribuya a la superacion de vulnerabilidades, principalmente las

relacionadas con vulnerabilidades sociales.
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Anexo N° 1. Andlisis DOFA

DEBILIDADES OPORTUNIDADES
1. Tiempo del equipo 6. Apertura a todo el servicio de
multidisciplinario pediatria incluyendo UCI
2. Gestion Financiera 7. Influencias Globales
3. No implementacion de un plan 8. Lideres en programas de salud
de mejora continua que incluyan responsabilidad social
4. Desconocimiento por parte de

las directivas y de los funcionarios de la FCI
sobre este tipo de situacion que se presenta

constantemente.

9. de
idéneo e integro estrictamente para este tipo
de Actividades

Contratacion personal

5.
solo orientado a la poblacion adulta.

Programa de cuidado paliativo

10. de

impacto al general un cuidado integro no solo

Crecimiento institucional
al paciente sino al cuidador dado que la

opinién publica es la mejor carta de

presentacion para este tipo de instituciones.

FORTALEZAS AMENAZAS
1. Estrategia de Responsabilidad 7. Falta de Adherencia por parte
Social de la FCI de la Poblacion
, Politica de Calidad 8. Gestion  de recursos sin
resultados
3. Personal Calificado 9. Actividades repetitivas
10. Falta de evaluacion de las
4. Damas Voluntarias necesidades de la poblacién cuidadora en
infantes.
11. Falta de trabajo
5 Estructuras de Trabajo multidisciplinario que no solo evidencie el
estado patoldgico del menor sino la situacion
actual y necesidades del cuidador.
6. Disefio de programa y sus
actividades
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Anexo 2. Carta de Aceptacion

f EAFH:I'II:I'IHFAHTIL
PSETTRY TG D CAACHIN, TRl ks

Bogotd, 1 de Abril dal J0LE

St

Dinactivaca Madstnia En Salud Pubbca
Escula S MadScing y CRnci da la Sakad
Universidad did Rogarne

Estimaios Safioret, radbam un ooedial sibad o.

For medo da b presante mie permnno informaes gue la Badermera profasional Soeda Baatriz Ramimaz Ovtiz,
identificada con l CC. 1075554044, emudianie de tercer @menre el Programa atad dmico Maasiria an
Salud Fubbca, Ba sids atepada pam demrmllar el prosson G grado “Efiralegia of slud pdblica,
dismisecion de resgo de agoiamEene Sl nd csddador “uidado 10T, em la Fundaddn Candioisfantil.
Demrmollar wfa Enralsgia o mbad pdblca con dafasc an Afe -Leeia el Gple on b FO par & cuidad o
Erimdipal 3¢ ot nifics Roepimbzados an el seevico de Cardiclogia padidin, mplesaniands TEChics
AN bEs pE o S D00 04T Pl Al G CONTInuD SO pErie o on egusps muReSsssiplinas, oo al
fim g dismisuir a0ones de fegpe Bopsiccsocial, o ambanial ges pueda desercadenar un problema de
skl mantal o patokigioo an genedal @n e poblacide. L enudians repomat oS sences y aNividades
datamolladas duranta al provecio diecamese a Maria Paula Glspedes Coondnadora oo Padagogia
Hotpitalaria da la Fusd ackdn Cardioendantl v el masmo & su drecions & rabape e grado Dra Angala Pinzdn
Dol il i L,

ol

Maria Paula Cidgedid Gaidia
Coordinadors Pidlgogia Hospitadarnia
Hitpitall Pedidnic s

Fundaidd Cardia Infantil
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Anexo 3. Registro Fotografico

1. Bienvenida y entrega de botones programa cuidador 10.

2
:
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Taller 2 Titeres, Marionetas magia y accion
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Taller 4. Pintando los colores de la musica
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Anexo 4. Invitacion entregada a las personas cuidadoras con Estancia hospitalaria

superior a 8 dias.

&,

—5Yo—
;ﬁrg}m.- ;ﬁ«d@éﬁm 4 pisa
J‘{adpﬁfaf’ pedidtiic
D ﬂ?m'm 2 de maye

ﬂ@m.- 10:00 am ﬁ
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