Experiencias del cuidador domiciliario para la atencion y prevencion de lesiones por

presion a pacientes con dependencia total del cuidado

Laura Andrea Rendén Ocampo
Victor Alfonso Franco Franco

Danny Alexander Giraldo Montoya

Universidad Catdlica De Oriente
Facultad de Ciencias De La Salud
Enfermeria
Rionegro

2024



Experiencias del cuidador domiciliario para la atencion y prevencion de lesiones por

presion a pacientes con dependencia total del cuidado

Laura Andrea Rendén Ocampo
Victor Alfonso Franco Franco

Danny Alexander Giraldo Montoya

Trabajo de grado para obtener el titulo de enfermeros

Asesora: Liliana de Leon Escorcia, Enfermera estudiante de Doctorado

Docente Facultad Ciencias De La Salud

Universidad Cat6lica De Oriente
Facultad de Ciencias De La Salud
Enfermeria
Rionegro

2024



Contenido

Antecedentes
Planteamiento del problema
Pregunta de investigacion
Justificacion
Objetivo general
Objetivos especificos
Metodologia
Acceso al campo de estudio
Perfil del participante
Recoleccion de la informacion
Analisis de datos
Rapport
Resultados
Resultados descriptivos
Andlisis a profundidad de entrevistas
Signos de alarma: Aprender a identificar cambios
Actividad: Prevencion mediante acciones concretas
Dificultades del cuidado: Red de apoyo insuficiente
Conocimiento empirico: La experiencia como fuente de conocimiento
Consecuencias de proveer el cuidado. Lo visible y lo no visible
Conclusiones
Criterios éticos
Criterios de rigor
Referencias bibliograficas

Experiencias del cuidador domiciliario para la atencidon y prevencion de lesiones por presion a
pacientes con dependencia total del cuidado.

Anexos
Anexo 1: Formato de consentimiento informado.

Anexo 2: Formato de entrevista semiestructurada.

12
12
18
18
18
19
19
20
20
21
22
22
23
23
25
28
32
34
38
39
42
47

50
50
50
53



Tablas

Tabla 1. Estrategia PICO utilizada en la investigacion...................c..ccceeviiiiiiia...
Tabla 2. Estrategia de busqueda bibliografica ....................cooiiiiiiiiiiiiiiiiiiininnnn..
Tabla 3. Resultados descriptivos de la mMuestra .................cccooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiannn.



Antecedentes

Los cuidadores informales desempefian un papel crucial en el cuidado de personas con
dependencia total del cuidado, incluidas aquellas que padecen enfermedades crénicas o tienen
limitaciones de movilidad. Los cuidadores informales, que pueden ser familiares, amigos o
vecinos, brindan apoyo fisico, emocional, a menudo asumiendo responsabilidades que tienen un
impacto significativo en su propia salud y bienestar.

Sin embargo, la gran mayoria de los cuidadores informales no reciben la capacitacion
necesaria para identificar, prevenir y manejar adecuadamente las lesiones por presion, en un
estudio publicado en la revista Cubana sustentan que los cuidadores no cuentan con educacion
necesaria para brindar cuidado a los pacientes dependientes de cuidado, lo cual aumenta la
incidencia de LPP, estos cuidadores asumen la mayor parte de responsabilidad de cuidados a
tiempo completo, sin ayuda y sin retribucion econdomica, dado la falta de conocimiento no
cuentan con las herramientas necesarias para evitar o disminuir el riesgo, especialmente en
pacientes que dependen de cuidadores informales y al mismo tiempo se exponen a una mayor
carga fisica y emocional. (M.R Labarca. & C.E Pérez., 2019).

Teniendo en cuenta que las lesiones por presion (LPP) son lesiones causadas en la piel o
tejido subyacente producida por el dafio tisular que causa la presion prolongada, friccion o
cizallamiento sobre una zona de la piel, generalmente esta se desarrolla en prominencias dseas o
tejidos blandos que estan sometidos a una presion externa ejercida por diferentes materiales o
dispositivos clinicos. (Lopez et al., 2022).

La principal causa de la formacion de LPP es la presion de las diferentes fuerzas
mecanicas a la que se ven sometidos los tejidos blandos que quedan comprimidos entre las

prominencias Oseas y las superficies externas.



Cuando existe una presion que excede la presion capilar media se produce un colapso de
la red capilar con la consiguiente disminucion del aporte de oxigeno a los tejidos produciendo
isquemia local intensa lo cual lleva al aumento de la permeabilidad capilar y da lugar a
vasodilatacion, extravasacion de liquidos e infiltracion celular, esto lleva a un proceso

inflamatorio que da como resultado una hiperemia reactiva.

Generalmente las LPP se localizan en zonas de apoyo como cadera, omoplatos, talones,
entre otros; cuando esta presion se mantiene de manera prolongada en un tiempo provoca
alteraciones irreversibles que llevan a la ulceracion y a la necrosis pudiendo alcanzar planos mas
profundos ocasionando la destruccion de musculos, huesos, vasos sanguineos, nervios y
aponeurosis. (Lopez et al., 2022)

Es asi como la relacion entre las lesiones por presion y los cuidadores informales es un
area de interés significativo que requiere una mayor comprension y atencion. La investigacion en
este campo ayudo a identificar las necesidades de los cuidadores informales en términos de
capacitacion y apoyo para prevenir y manejar las lesiones por presion, asi como para promover el
bienestar tanto de los cuidadores como de las personas a las que asisten.

Antes de iniciar la investigacion se realizé una rigurosa busqueda bibliografica en la cual
se utilizo la estrategia PICO, (vocabulario controlado) (ver tabla 1). para asi lograr la
construccion de las ecuaciones de busqueda del algoritmo. (ver tabla 2).

La estrategia PICO constituye un formato especializado para el desarrollo de preguntas
clinicas, busca definir: Poblacion o Problema, Intervencion o Indicador, Comparacion o Control y
los resultados (Outcome); esta estrategia nos permite la busqueda de MeSH que correspondan y

que estén disponibles en las bases de datos, de esta manera se logro restringir el tema principal y



permiti6 la creacion de algoritmos de busqueda con el fin de codificar la informacioén de lo mas

general a lo mas especifico. (Carrion-Pérez et al., 2020).

Tabla 1
Estrategia PICO utilizada en la investigacion
Categoria Elementos
P (poblacion) Cuidadores informales
Caregiver
I (Intervencion) Cuidado de las lesiones por presion
Pressure Ulcer
C (Comparacion) Escara
Llagada por Presion
Ulcera por Dectbito
O (resultado) Significado, experiencias, conocimiento propio

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 2
Estrategia de busqueda bibliografica
Base de datos Algoritmo de bluisqueda Resultado
Pub Med (“caregivers” [All Fields]) AND (“pressure 76 resultados
ulcer”[All Fields])
Scielo Cuidadores de tlceras por presion 14 resultados
Total 90 resultados

Fuente: Elaboracion propia

Una vez establecidos los algoritmos de busqueda se encontraron 30 articulos con
pertinencia alta para el desarrollo de la investigacion, con este resultado se llevo a cabo la
realizacion del estado del arte con el fin de poner en contexto al lector acerca de los antecedentes
que existen sobre el tema a estudiar ademas de permitir a los investigadores la clasificacion de los
articulos y la lectura de los mismos, dando luces para enfocar la investigacién y escoger la

metodologia.



Planteamiento del problema

En Colombia, el Ministerio de Salud de acuerdo con la Guia Técnica “Buenas practicas
para la seguridad del paciente en la atencioén en salud”, afirma que las LPP aumentan el costo
social e incrementan el consumo de recursos en salud; en la actualidad tienen una connotacion
legal importante para el equipo de salud, pues representan una complicacion del cuidado de la
salud que no debe ser atribuible exclusivamente al cuidado de enfermeria.

Asi, de forma general la prevalencia de LPP en las personas que estan en cuidados
paliativos domiciliarios se reporta en rangos que oscilan entre el 5,49%, el 13,1%, y el 18,5%, y
en las personas que hacen parte de la comunidad en general se reporta en el 10,8%. (Jafari et al.,
2021).

Las LPP entonces, constituyen una problematica de salud mundial por su alta prevalencia
en distintas partes del mundo, en Estados Unidos se dan en un 15%, Espana 8%, Paises bajos
23.1%, Canada 26%, Japon 5.1%, Alemania 24.5%, China 11.9%, Brasil 32.7%; asi también en
Estados Unidos diversos estudios demostraron que la mortandad se incrementa en los pacientes
ingresados para servicios asistenciales, es decir que la prevalencia evidenciada en estos paises
flucttia entre un 5.1% y un 32.7%. (Montoya, 2022).

Un estudio reciente de prevalencia de las LPP realizado en la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia muestra que las lesiones por Presion aparecen en el 3% a
10% de los pacientes hospitalizados en un momento dado; de igual manera, muestra que la tasa
de incidencia de desarrollo de una nueva lesion por presion oscila entre 7,7% y 26,9%; que dos
tercios de las lesiones que aparecen en hospitales ocurren en pacientes mayores de 70 afios, sector
creciente de nuestra poblacion, por lo que se debe esperar un aumento de su incidencia en los

proximos afios; que ocurren también con mayor frecuencia en pacientes jovenes lesionados



medulares, entre los cuales la incidencia es del 5-8% anualmente y del 25-85% de ellos desarrolla
una lesion por presion alguna vez, la cual constituye la causa més frecuente de retraso en la
rehabilitacion de estos pacientes. (Gonzalez-Consuegra et al., 2014).

El cuidado profesional de la salud ya sea en el hogar o en un entorno médico, conlleva
costos significativos. Los costos de los médicos, enfermeras y otros profesionales, asi como el
equipo médico y los medicamentos, pueden sumar con rapidez, especialmente en el caso de
enfermedades cronicas que requieren cuidados a largo plazo; estos costos pueden ser excesivos
para muchas familias, especialmente aquellas con ingresos limitados o sin seguro médico
adecuado. Hay que recordar que la familia siempre ha sido el medio natural de cuidado de
personas en situacion de enfermedad cronica incapacitante o de personas con discapacidad,
aunque ha estado influenciada por la tendencia a limitarse cada vez mas a los miembros centrales:
madre, padre e hijos, también sufrieron el cambio de roles femeninos, asumiendo el rol de
cuidadoras como una de sus principales responsabilidades. Esta afirmacion es tan obvia que
muchos tedricos han llegado a verla como una parte natural de las crisis familiares. El nimero de
veces que las familias cuidan a sus pacientes con enfermedades cronicas estd aumentando porque
la atencion hospitalaria es muy costosa y para muchos de dificil acceso. Los familiares brindan
atencion especializada a largo plazo y, a pesar de sus temores y desconocimiento de los
procedimientos especiales, intentan preservar la calidad de vida de sus seres queridos. (L.B Ortiz
et al., 2010).

La carga financiera de contratar a profesionales de la salud para el cuidado de un paciente
puede ser abrumadora. Muchas familias se enfrentan a decisiones dificiles sobre como asignar
sus recursos financieros limitados para satisfacer las necesidades médicas de un ser querido. El
cuidado profesional a largo plazo puede resultar en gastos que agotan los ahorros familiares,

generan deudas significativas o incluso llevan a la quiebra.



10

Dada la carga financiera asociada con el cuidado profesional de la salud, muchas familias
optan por cuidar a los pacientes por si mismas. Aunque esto puede implicar sacrificios personales
y profesionales significativos, para muchas familias es la tinica opcion viable. El cuidado familiar
puede proporcionar un entorno de apoyo y amor, pero también puede generar estrés y
agotamiento para los cuidadores no remunerados (Fast et al., 1999).

Hay un sin nimero de patologias que lleva a los pacientes a la pérdida de la autonomia,
por dar un ejemplo sencillo tenemos los pacientes de cuidados paliativos, esta poblacién padece
enfermedades cronicas que generan un alto grado de dependencia y ocasionan un gran deterioro
funcional lo que lleva al aumento en el riesgo de la aparicion de LPP por lo que los cuidadores se
vuelven esenciales en el cuidado de los pacientes dependientes. (Gonzélez et al., 2022).

Segun hallazgos de una revisidon sistemadtica titulada “Una revision sistemadtica del
conocimiento de los cuidadores y los factores relacionados con la prevencion de las ulceras por
presion” (Farzan et al., 2023), incluyé a 927 cuidadores de ocho estudios, los cuales tenian un
nivel moderado de conocimiento sobre la prevencion de LPP. Los factores relacionados con el
conocimiento de los cuidadores sobre la prevencion de LPP incluyen el nivel de educacion, edad,
ocupacion, informacion sobre LPP, actitud, practica, estado civil, tipo de relacion, género y salas
de internacién. Asi mismo, los autores de un estudio realizado en Bangladesh (Tharu et al., 2022)
que buscaba determinar el conocimiento, actitud y practica en cuidadores de individuos con
lesiones de la médula espinal, sefialan un nivel moderado de conocimiento, actitud neutral y nivel
moderado de practica, indicando la necesidad de desarrollar una actitud positiva y expandir su
conocimiento para mejorar sus practicas de cuidado; también resaltan que la mayor parte de los
cuidadores entrevistados fueron tanto la esposa o la madre del paciente con lesion, y los
principales factores evaluados que requerian mayor prioridad eran posicionamiento y rotacion del

paciente, prevencion de lesiones en la piel, interés en el cuidado del paciente entre otras.
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El conocimiento de los cuidadores es fundamental ya que estos son los encargados de
implementar medidas preventivas para la prevencion y el manejo de las LPP, estas acciones son
llevadas en mayor parte en los hogares por lo tanto si el conocimiento no es suficiente esto
obstaculiza una adecuada prevencion de LPP y esta es crucial ya que prevenir las LPP es menos
costoso que el tratamiento de estas y sus consecuencias a largo plazo. (Farzan et al., 2023).

Dado que las tlceras por presion son una circunstancia evitable, son consideradas como
un problema de salud que coincide plenamente con las agendas de seguridad de los pacientes;
pese a la toma de conciencia sobre el tema de seguridad de los pacientes este problema lejos de
mejorar ha venido empeorando en los Gltimos afios, en un informe sobre la evolucion de los
indicadores de seguridad en los pacientes de EE.UU. entre 1998 y 2013 se analizaron 7,6
millones de eventos adversos ocurridos en el transcurso de 69 millones de hospitalizaciones,
siendo las LPP el quinto problema con un mayor incremento temporal. (Torra-Bou et al., 2016)

Es asi como la movilidad reducida en los pacientes los limita para llevar a cabo las
actividades de la vida diaria, las cuales no pueden desarrollar sin necesidad de supervision o
ayuda; teniendo en cuenta esto existen multiples situaciones o patologias que predisponen a los
pacientes a que se conviertan en personas dependientes, y para la supervision de estos se requiere
personal con capacidad de ejercer el cuidado.

Las LPP son un asunto de politica de seguridad del paciente, es una prioridad en los
sistemas de salud del mundo; en un estudio que se llevo a cabo en el Hospital la Villa de Mongrut
se identificé que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) considera que el indice de LPP es
igual al 8.91% hospitalario, y que este es un claro indicador de la calidad de los servicios
asistenciales, se establecid ademas que aunque en algunos paises cuentan con un mejor sistema

sanitario persiste la alta prevalencia de las LPP, estos logran incluso superar los estandares de la



12

OMS, teniendo en cuenta ademas que en paises en via de desarrollo los valores son mayores dado
que el proceso de atencion se da con muchas mas limitaciones. (Montoya, 2022).

El cuidado se estd brindando de forma incorrecta y esto lleva a que los pacientes no
tengan una recuperacion satisfactoria ya que en un estudio realizado en Olavanna Panchayath,
Kozhikode se tuvo en cuenta a los cuidadores como la poblacion que llevéd a cabo cuidados de
pacientes paliativos con riesgo de desarrollar escaras, y se identificd que solo el 10% de los
cuidadores tenian un conocimiento adecuado sobre prevencion y cuidado de heridas cronicas, el
40% un conocimiento medio y el 50% un conocimiento deficiente; en algunos paises que no son
latinoamericanos hay iniciativas encaminadas a penalizar a los proveedores de los servicios
sanitarios por la incidencia de LPP, con esto buscando la disminucidon de las mismas ya que
generan costos elevados para las instituciones prestadoras de salud ademds de los dafios e
incapacidades generadas al paciente, esto llevd a concluir la importancia de proporcionar una
guia de practica clinica que comprenda una serie de procedimientos y técnicas que tengan alcance
a nivel asistencial, que brinde herramientas estructuradas para mejorar el nivel de conocimiento
de los cuidadores y asi impactar no solo en el cuidado del paciente sino en los costos generados
por las estancias prolongadas dadas por la mala aplicacion de cuidado. (Antony & Thelly, 2022).

Teniendo entonces todo lo anterior en cuenta, se concluye que la falta de conocimiento del
cuidador lleva a una carga emocional que afecta de manera directa la vida de quien ejerce el
cuidado, por esto, desde la enfermeria y las ciencias de la salud las LPP se constituyen como un
fendmeno de importante interés en su abordaje y mitigacion, pues el cuidado de una persona con
estas lesiones requiere de la cercania emocional, confianza y apoyo del personal de salud,
proceso que se potencializa al hacer participe y al atender las necesidades del cuidador informal

domiciliario (Jafari et al., 2021).
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Pregunta de investigacion

De acuerdo con lo anterior, surge la pregunta de investigacion ;cudl es la experiencia del
cuidador domiciliario para la atencion y prevencion de lesiones por presion a pacientes con

dependencia total del cuidado?

Justificacion

Teniendo en cuenta lo revisado en los antecedentes, se decidio elegir el tema de
investigacion dado su relevancia social, en una guia publicada por la Fundacion Valle de Lili se
resalta la labor del cuidador dado que en ocasiones su contribucion es esencial hasta el punto que
en algunos casos el cuidador se vuelve parte fundamental del equipo tratante; el cuidado es una
labor exigente y satisfactoria pero también demanda esfuerzo fisico y emocional y es por esto que
el cuidado de una persona cercana o de un ser querido debe vivirse como una experiencia digna y
merecedora de reconocimiento no solo a nivel familiar sino también a nivel social. (Fundacion
Valle Del Lili, 2018).

Se considera entonces una alta relevancia social ya que los cuidadores son parte
fundamental del equipo de cuidado y es por esto por lo que recoger sus experiencias van a ayudar
a identificar cudles son los puntos algidos del cuidado, de esta manera el profesional de
enfermeria puede brindar educacidén oportuna lo cual se va a traducir en una disminucion de las
LPP, costos hospitalarios, reingresos a los servicios de salud, mejora en la calidad de vida y
mejores relaciones sociales.

Se identifica que se pueden hallar resultados que impacten en diversos ambitos; Segun un
estudio realizado en la Universidad de Narino, titulado conocimientos de los cuidadores

informales acerca de la prevencion de lesiones por presion en pacientes domiciliarios
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dependientes de Tunja, es fundamental considerar las afectaciones en la calidad de vida que se
presentan en los cuidadores informales de pacientes con LPP, es de gran importancia, pues es
comun la sobrecarga en el cuidado dado que asumen su rol de cuidadores de manera sorpresiva y
no hay una previa preparacion, por lo tanto el bajo nivel de conocimientos sobre las diferentes
estrategias para la prevencion de lesiones de piel asociadas a la dependencia son marcadas.
(Jafari et al., 2021)

Un relevante estudio Latinoamericano de la seguridad del paciente y la acreditacion en
salud que involucré la participacion de varios paises, entre ellos México, dio como resultado la
identificacion de los tres eventos adversos mds frecuentes, encontrandose en tercer lugar las LPP,
aunque se tiene conocimiento de la importancia del nivel de prevencion, no se contaba con datos
sobre la magnitud de las LPP ni con informacidn necesaria para lograr el desarrollo de estrategias
encaminadas a disminuir los altos costos de la atencion de pacientes con heridas cronicas ya que
estos representan un alto costo social y emocional, por esta razon es fundamental recoger las
experiencias de los cuidadores de pacientes con dependencia total del cuidado para identificar
como desde el contexto profesional se puede intervenir y como todo el equipo de salud puede
implementar intervenciones directas, lo que permite la elaboracion de insumos que propicien
posteriores intervenciones que logren inhibir los factores que inducen la carga y potenciar
aquellos que mejoran la calidad de vida de los pacientes. (Jafari et al., 2021).

En la revista Colombiana de Ortopedia y traumatologia, Uribe, Ospina, Arias y Martinez,
realizaron un estudio descriptivo, retrospectivo sobre las caracteristicas sociodemogréficas de los
pacientes con LPP infectadas y su perfil bioldgico, que incluyd a 76 pacientes adultos con
diagndstico de lesiones por presion sobre infectadas sometidos a cirugias entre el 2013 y 2015, se
obtuvo informacion demografica, clinica y microbiologica, se concluye, que la lesion medular es

la condicion mas asociada a LPP en hombres jovenes, los cuales posteriormente van hacer su
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vida normalmente en sus hogares; ademas de esto se evidencio que la infeccion de estas LPP
generalmente es polimicrobiana, y se concluye que al conocer las caracteristicas clinicas y
demogréficas de los pacientes se pueden direccionar estrategias de prevencion y rehabilitacion de
los mismos, contribuyendo a disminuir los casos de lesiones por presion. (Uribe-Rios et al.,
2020).

Es por esto, que se demuestra la importancia de que los cuidadores de pacientes con
movilidad reducida reconozcan estrategias y herramientas que contribuyan a la prevencion de las
lesiones por presion.

Partiendo de que los cuidadores informales son familiares o personas cercanas al paciente
sin ninguna formaciéon en el rol o en las implicaciones del cuidado y las consecuencias del
mismo, estos con el tiempo, “pueden manifestar dificultades caracterizadas por sentimientos de
carga, tristeza, estrés fisico y mental, a lo cual se le conoce como Sindrome de carga del Cuidado.
Esto se describe como la percepcion negativa del cuidador en su dmbito emocional, social,
financiera, fisica y espiritual hacia su actividad de cuidar al paciente, correlacionandolo con
varios trastornos del espectro ansioso depresivo.” (Zabala-Gualtero & Cadena-Sanabria, 2018).

Por tal motivo consideramos pertinente esta investigacion porque el apoyo brindado por el
cuidador al paciente juega un rol importante no solo en el bienestar del paciente con dependencia
total del cuidado, sino en la progresion de su enfermedad ademas de ayudar a los cuidadores a
abordar la enfermedad de su paciente dependiente total del cuidado, ya que este es un desafio
importante que se debe asumir por parte de los investigadores, pues estos cuidadores se
convierten en una figura significativa ante estas situaciones, ya que tiene la oportunidad de
brindar apoyo en pro de mejorar la calidad de vida del cuidador y por ende del paciente,

asesorandolo en el entendimiento de la enfermedad, su manejo y sintomas asociados, evitando
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que el cuidador se convierta en un paciente invisible que requiera apoyo en su salud fisica y
psicosocial. (Zabala-Gualtero & Cadena-Sanabria, 2018).

La Atencion Domiciliaria es un servicio de caracter social y sanitario, se realiza en el
domicilio del paciente que tiene dificultades para desplazarse o incapacidad fisica, y cuyo fin es
detectar, valorar, apoyar y controlar los problemas de salud del paciente y la familia, potenciando
la autonomia y mejorando su calidad de vida (Pacheco Aguado, 2018).

El cuidado provisto por familiares o amigos a los adultos dependientes es un proceso
social decisivo para el bienestar de la sociedad, este tipo de apoyo tiene intensas consecuencias
sobre quienes cuidan, en este articulo se plantea que la valoracion precisa del impacto de la
dependencia en el entorno social requiere de andlisis comprensivos y multidisciplinares, y se
elabora una propuesta de clasificacion de las consecuencias del cuidado familiar sobre el
cuidador. En dicha propuesta estos efectos pueden ser positivos o negativos, y afectar a diferentes
dimensiones vitales de los cuidadores: salud, economia o relaciones sociales (Rogero-Garcia,
2010).

Cuando se lleva a cabo el cuidado en el hogar, se deben organizar cuidados sobre el
paciente por parte de los cuidadores y estas intervenciones debe ser direccionadas por educacion
y herramientas que puede brindar enfermeria, logrando encontrar posibles problemas y evitar la
aparicion de LPP en los pacientes; las actividades preventivas disminuyen la apariciéon o
progresion de las mismas, por ejemplo una de las mas efectivas seria la instruccion de
conocimiento en prevencion de LPP al cuidador que puede ser un familiar o un individuo de
control en el hogar, estd escolarizacion debe ser de caracter integral, teniendo en cuenta que estas
lesiones se dan por diferentes perspectivas relacionadas con la movilizacion, nutricion, higiene

personal, higiene del entorno y otros; en consecuencia, es significativo e importante que los
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cuidadores o potencialmente familiares obtengan conocimientos adecuados para dar en el adulto
mayor un cuidado oportuno.

Las LPP constituyen una situacion grave en la salud comunitaria que no ha sido
identificado en la mayor parte de los paises latinoamericanos; ademas de esto la ausencia de datos
estadisticos impide tener una magnitud real de la patologia la cual produce reduccion de la
calidad de vida, incrementos de los costos de salud y desperdicio en el tiempo de recuperacion de
los pacientes.

Para dar solucion a esta condicion se hace necesario conocer la magnitud de este
problema, que es considerado por Pam Hibbs en la década de los 80 “una epidemia bajo las
sdbanas” que ilustra la epidemiologia de las LPP (Bayo-Izquierdo, 2013).

Otra prueba de la asuncidn por parte de algunos sistemas nacionales de salud de que las
LPP constituyen hoy en dia un problema directamente relacionado con la seguridad de los
pacientes es la "UK National Patient Safety Agency" (Agencia Nacional Britdnica de Seguridad
del Paciente), la cual se ocupa de aquellos incidentes no intencionales o inesperados que pueden
haber afectado o han afectado a la seguridad de uno o més pacientes mientras estaban recibiendo
cuidados de salud por parte de enfermeria.

En EE. UU. la aparicion de LPP es el quinto problema més comun, por lo tanto, lo
consideran un “never event” lo cual significa que se recortara el presupuesto de atencion a la
aparicion de LPP que sean prevenibles, esta, hace parte de una estrategia politica publica donde
no se desembolsard mds dinero para la atencion de las mismas, y ademds catalogaron las LPP
como la condicidon mas peligrosa y costosa de las situaciones de salud prevenibles. (J.E Torra et
al., 2016).

Por tal motivo la prevencion se constituye como un factor clave en el manejo de estas

lesiones, donde los profesionales de enfermeria juegan un papel fundamental por ser el personal
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encargado del cuidado directo. En la prevencion que estos profesionales realizan intervienen
diversas variables: conocimientos en prevencion de LPP, actitudes y barreras percibidas hacia la
prevencion., la determinacion de la relacion que existen entre ellas ademés de los factores
demograficos y formativos permitiran establecer intervenciones eficaces que permitan una
adecuada prevencion por parte de los profesionales de enfermeria, donde basados en una
constante educacion a las diferentes actividades que abarcan el cuidado de las LPP como la
informacion dada a los pacientes y a sus cuidadores la cual debe incluir causas y primeros signos
de una LPP, formas de prevenir una LPP, implicaciones de tener una LPP y demostracion de
técnicas y equipos para prevenir una LPP, con el fin de que estos cuidadores brinden una mejor
comodidad y buena calidad de vida (Lopez-Franco, 2020).

La atencion domiciliaria tiene un alto grado de satisfaccion tanto para los pacientes como
para los cuidadores, reduciendo la tasa de reingresos por aparicion de LPP, por lo que se concluye
que una excelente forma de brindar asistencia a los pacientes con reduccion de la movilidad es la
atencion domiciliaria y que la educacion a los cuidadores disminuye los fallecimientos y

reingresos hospitalarios.

Objetivo general

Entender las experiencias del cuidador domiciliario para la atencion y prevencion de lesiones por

presion a pacientes con dependencia total del cuidado.

Objetivos especificos

e Identificar las practicas de cuidado que son proporcionadas por cuidadores informales a

pacientes con dependencia total del cuidado con riesgo de desarrollar lesiones por presion,
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asi como la forma en que dichas practicas garantizar bienestar y prevencion de
complicaciones asociadas.

e Conocer las estrategias que aplica el cuidador informal para la prevencion especifica de
lesiones por presion en paciente con dependencia total del cuidado.

e Comprender el significado atribuido por los cuidadores a las lesiones por presion
mediante sus percepciones y experiencias, y la manera en que éstas inciden en la atencioén

y manejo de los pacientes con dependencia total del cuidado.

Metodologia

En aras de dar respuesta a la pregunta de la presente investigacion este estudio se realizara
utilizando la ruta cualitativa de la investigacion. Se utilizard fenomenologia hermenéutica ya que
este método de investigacion ha sobresalido como una metodologia de investigacion cualitativa
muy valorada que brinda resultados llenos de valor y rigor cientifico, esta es aplicada
especialmente en disciplinas como la psicologia, ciencias sociales, gestion empresarial y la

atencion sanitaria (Ayala-Carabajo, 2008).

Para la recoleccion de la informacién se emplea una metodologia de estudio
fenomenoldgico. Gadamer (1989), en su andlisis de la obra de Heidegger, argument6 que el
término utilizado para referirse a la capacidad humana de un intento de entender como es que
vamos a comprender el mundo tal y como se nos presenta es la preocupacion adecuada de las
ciencias humanas. La interpretacion debe ser entonces el objeto de la investigacion (Heidegger,
1962 pp. 254-264). Lo que esto significa en términos practicos es que el fenomendlogo
hermenéutico estudiarda coémo las personas interpretan sus vidas y dan sentido a lo que

experimentan. (M. Z. Cohen et al., 2000)
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Acceso al campo de estudio

Para desarrollar lo anterior, la investigacién se llevara a cabo mediante el programa
“Cuidarte” del municipio de Rionegro Antioquia, €ste, tiene una red de salud dedicada al cuidado
de pacientes con dependencia total del cuidado que estan completamente supeditados al cuidador
en el domicilio. Para lograr acceso al campo de estudio se llevd a cabo la elaboracion de
consentimientos informados que fueron revisados y posteriormente aprobados por la lider del

programa “Cuidarte”, quién fue la portera en el presente proyecto.

Perfil del participante

Para obtener de manera clara el perfil de los participantes se tuvo en cuenta los criterios
de inclusion y exclusion abordando entonces a los cuidadores que tuvieran a cargo pacientes con

movilidad reducida y que residan en el municipio de Rionegro-Antioquia.

Recoleccion de la informacion

Para lograr las experiencias humanas se utilizo como instrumento la observacion realizada
en los domicilios de los pacientes a los cuales se realizo visita, y se utilizd entrevista a
profundidad, esta se llevd a cabo por medio de un guién y una serie de preguntas, donde los
investigadores y participantes tuvieron la libertad de explorar puntos adicionales ya que es un
método de investigacion independiente que puede adoptar multiples situaciones segun las
necesidades de la investigacion, se considerd la saturacion de los datos hasta que estos se

repitieran sin aportar ni contribuir a la investigacion.
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Analisis de datos

Se tiene en cuenta a la autora Marlen Cohen en su libro “hermeneutic phenomenological

research, a practical guide for nurse researchers” para desarrollar la técnica del analisis de datos y

se siguen los siguientes pasos:

1. Recoleccion de los datos, donde se realiza la comprension del dato y la comprension del
conjunto, se transcriben los datos a un formato digital y se realiza la transcripcion de las
entrevistas.

2. Se avanza en la siguiente etapa que es la inmersion de los datos donde se interpretan, se
codifican y se identifican las caracteristicas esenciales en los datos de las entrevistas.

3. Se realiza transformacion o reduccioén de los datos, lo que lleva a los investigadores a
tomar decisiones sobre temas relevantes y no relevantes para de esta manera organizar la
entrevista y agrupar las discusiones sobre el mismo tema.

4. Se lleva a cabo el analisis tematico, se escribe los nombres provisionales al margen del
texto, se etiquetan todas las frases importantes con nombres de temas provisionales y se
subrayan las frases importantes.

5. Se realiza una etiqueta final. (Cohen et al., 2000)

Rapport

Para alcanzar el Rapport se tiene en cuenta las tres grandes ideas de Emily y Laurence

Alison quienes describen que los pilares del Rapport son cuatro: honestidad, empatia, autonomia,

y reflexion. El comportamiento de construccion de relaciones mas efectivo que se debe dominar

es el arte de permitir que otros tengan el control. Aparentemente pasar a un segundo plano a

medida que suceden los eventos a tu alrededor, y la capacidad de ser humilde, Rapport trata de
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mantener el respeto, la dignidad y la compasion por los demas, independientemente de como se

comporten contigo. (Alison & Alison, 2020).

Con base en esto se llevdo a cabo cada una de las entrevistas con los participantes,
manteniendo una actitud empatica logrando que la informaciéon brindada fluyera de manera
constructiva, y, ademads, se explico a cada participante que es un ejercicio libre del cual pueden

hacer parte sin ningln tipo de presion.

Criterios éticos

Consideracion de los principios éticos de respeto por las personas, beneficencia y justicia
promulgados en las Pautas CIOMS, ademas por respeto a los principios éticos del ejercicio de la
enfermeria en la ley 266 de 1996 (articulo 4) aportando al ejercicio profesional. Se obtuvo
aprobacion por parte del Comité de Etica de la Universidad Catélica de Oriente en comunicacion
oficial del 24 de Mayo de 2023 con dictamen favorable y de aprobacion del presente estudio.

Para este estudio, los aspectos éticos se basaron en el trabajo de Emanuel (1999). ;Qué
hace que la investigacion clinica sea ética? Siete requisitos, asi mismo actuando en conformidad
con los principios establecidos internacionalmente en la Declaracion de Helsinki 2008, las Pautas
Eticas preparadas por el Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas
(CIOMS) y a nivel nacional, en la Resolucion 008430 de octubre 4 de 1993. Este estudio se
desarrolld6 conforme con Emmanuel Ezekiel, oncdlogo y bioeticista estadounidense quien
propone siete requisitos éticos:

1. El valor: El proyecto de investigacion tiene un valor social, al desear comprender el rol
que desempefia los cuidadores informales, conocer que hacen y qué significado tiene para

ellos el cuidado que dan a sus pacientes con dependencia total de sus cuidados y aquellos
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que estan vinculados al programa “Cuidarte” en Rionegro. Este conocimiento puede
servir como base para el fortalecimiento de los programas existentes en las instituciones
prestadoras de salud a partir de la evidencia cientifica, asi como para la elaboracion de
politicas en salud que reconozcan a la poblacion estudiada y su rol dentro del sistema.

2. Validez cientifica: La metodologia para utilizar en esta investigacion es la fenomenologia
hermenéutica ya que el objetivo es encontrar y describir notas que se relacionen entre si a
partir de lo que da el fendmeno que se estudia, es decir, la comprension intencional que le
da sentido.

3. Seleccion equitativa del sujeto: La seleccion de participantes es voluntaria y decision
propia dentro del “Programa Cuidarte”; se escogerd a los cuidadores informales que no
tengan ningun estudio o entrenamiento en el 4rea de la salud y que estos tengan a su
cuidado pacientes con dependencia total de su cuidado.

4. Proporcion favorable de riesgo-beneficio: La investigacion ha sido considerada como de
riesgo minimo, lo cual fue informado a las participantes y ellos decidiran que quieren
participar y en qué momento dejar de hacerlo.

La Resolucion de Investigacion 008430 de 1993 se clasifica como investigacion sin
riesgo.

La relacion entre investigadores y cuidadores estd influenciada por la verdad y la
transparencia, propiciando un ambiente basado en la participacion libre y responsable de
los participantes en la investigacion. Toda la informacién para el proyecto se proporciona
para ser los participantes estén lo mas informados posible.

5—Evaluacion independiente: Para cumplir con este estandar ético, se cuenta con la

supervision de un asesor que evaliia toda la informacion registrada en el estudio y verifica
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el cumplimiento de los requisitos éticos, asi como la aprobacién del Comité de Etica
institucional.

6. Consentimiento informado: Se dara prioridad al consentimiento informado de forma
escrita, dando a conocer de forma clara los objetivos de la investigacion ademas
garantizando en todo momento la confidencialidad de su informacion. El documento
detallaré los objetivos de la investigacion, la informacion que necesitan los cuidadores, la
confidencialidad de la informacion y el anonimato, los beneficios y riesgos potenciales de
su participacion y el derecho a no participar.

7. Respeto a los sujetos: Se garantiza la confidencialidad de la informacién recibida y se
preserva el anonimato en los protocolos de las entrevistas. Si surgen nuevos beneficios o
riesgos durante el curso de la investigacion, se informaréd a todos los involucrados. Los

resultados de la investigacion son socializados institucionalmente en grupos.

Criterios de rigor

Teniendo en cuenta que las investigaciones cualitativas no se pueden evaluar desde el
paradigma positivista, se ha trabajado por demostrar la rigurosidad de los estudios cualitativos ya
que en la metodologia cuantitativa se conoce ampliamente como se manifiesta la rigurosidad de
esta, estos estudios son definidos con precision y avalados por integrantes del comité de ética
clinica, a diferencia del estudio cualitativo que siempre ha sido sometido a debate en cuanto a la
demostrabilidad y validez de sus resultados.

El objetivo principal con el presente estudio es cuidar la calidad del mismo con la

descripcion de los criterios de rigor y las consideraciones éticas.
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Norena et al. (2012) en el articulo aplicabilidad de los criterios de rigor y éticos en la
investigacion cualitativa proponen y describen criterios que garantizan y soportan el rigor de la
investigacion cualitativa.

1. Credibilidad o valor de la verdad: En el estudio “Experiencias del cuidador
domiciliario para la atencion y prevencion de lesiones por presion a pacientes con dependencia
total del cuidado”, se busca identificar las experiencias de los cuidadores domiciliarios para
lograr el proceso de atencion y prevencion de lesiones por presion a pacientes que requieran de
cuidado continuo; el estudio es fenomenoldgico hermenéutico, lo que quiere decir que busca
entender la experiencia humana tal y como estd es percibida por los sujetos investigados, es
importante que exista una relacion entre los datos obtenidos por el investigador y la realidad que
cuentan los relatos de los participantes (Norefa et al., 2012), para lograr armonia entre los datos
obtenidos y el fenomeno percibido por los participantes, se utilizard como herramienta entrevistas
a profundidad donde los participantes tendran la posibilidad de expresar ampliamente como
perciben el fenomeno de cuidar, y qué impacto tiene la experiencia con la que cuentan en los
pacientes que dependen de ellos.

Mediante la observacion se busca obtener datos que informen sobre en los resultados,
para esto se buscard interpretar el propio comportamiento y las diferentes experiencias del
investigador en relacion con lo que se percibe del investigado, logrando asi ser sujetos activos
dentro del propio estudio.

Se efectuaran las siguientes recomendaciones para incrementar la credibilidad:

1.1. Evitar que las creencias y opiniones de los investigadores afecten la claridad de las
interpretaciones de los datos, cuando deben enriquecerlas.
1.2. Considerar importantes todos los datos, particularmente los que contradicen las creencias

de los investigadores.
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1.4.

1.5.
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Privilegiar a todos los participantes por igual (asegurar que cada uno tenga el mismo
acceso a la investigacion).

Estar conscientes de como se influye sobre los participantes y como ellos afectan a los
investigadores.

Buscar evidencia positiva y negativa por igual (a favor y en contra de un postulado)

(Coleman & Unrau, 2005; Savin-Baden & Major, 2013).

Para lograr el cumplimiento de este criterio en la investigacion se tendra en cuenta dos

aspectos recomendados por Franklin & Ballau (2005):

1.6.

1.7.

Corroboracion estructural: se buscard que la categorizacion de los datos se soporte
mutuamente; al momento de reunir los datos y la informacion estd deberd ser soportada
conceptualmente por la teoria ya existente.

Adecuacion referencial: Se escuchard a todos los participantes, se acudird a varias
fuentes de datos y se prestard especial atencion por medio de la observacion en el
momento de las entrevistas y la comunicacion verbal y no verbal y se registraran
mediante la caracterizacion de los sentimientos ya planteada por los

investigadores(Hernandez-Sampieri et al., 2014) .

2. Transferibilidad o aplicabilidad: Este criterio es importante ya que, gracias a ¢l, se puede

lograr una correcta transferibilidad de los diferentes resultados que se obtengan,

independientemente del contexto en que se desarrolle, teniendo en cuenta que la

transferibilidad nunca serd total sino mas bien parcial ya que no existen dos contextos que

sean iguales, este mas bien puede generar ciertas pautas al lector para tener una idea del

fendmeno estudiado.
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Para lograr llevar a cabo este criterio es fundamental una “descripcion exhaustiva de las
caracteristicas del contexto en que se realiza la investigacion y de los sujetos participantes”
(Norena et al., 2012); por lo tanto para que esto sea posible se tendrdn en cuenta para la
descripcion de la investigacion los criterios de inclusion y exclusion, teniendo en cuenta que:
seran cuidadores que tengan a cargo pacientes con movilidad reducida, que no tengan estudios
superiores y que en el momento hagan parte del programa “Cuidarte” de Rionegro, ademas el
conocimiento sera empirico basado unicamente en experiencias de cuidado, esta descripcion del
entorno y el participante servird para cualquier momento y poder realizar comparaciones con
otros estudios aunque el contexto sea diferente se pueda lograr utilizar y tener como referente de
diferentes resultados de investigacion.

Este criterio se ve afectado cuando se sobredimensionan los relatos, situacion que sucede
cuando quienes actuan como agentes informativos hacen parte de un grupo de personas que
presentan un alto nivel de estatus dentro del contexto estudiado o resultan ser mas accesibles que
otras, dado esto por el cargo que desempefian o la condicion privilegiada dentro del contexto; este
sesgo de informacion se controlara con el tipo de participantes que se entrevistard, estos ya
descritos anteriormente, y teniendo en cuenta que no desempefian ningln cargo privilegiado ni
son mas accesibles que otros.

El objetivo es que la transferencia de la informacidn no sea realizada por el investigador,
sino que pueda ser aplicada por el lector que sera quien define si aplica o no a su contexto.

(Hernandez-Sampieri et al., 2014).

3. Consistencia o dependencia: Este criterio se puede lograr, cuando diferentes investigadores
recolectan informacion similar y aplican el mismo modo de andlisis y se logra recolectar

resultados semejantes.



28

Los datos deben ser revisados por distintos investigadores y éstos deben contener
interpretaciones congruentes, Hernandez-Sampieri & Mendoza (2018); para esto se recurrird a
diferentes métodos recomendados para lograr el estricto cumplimiento de este criterio, estos
métodos consistiran en la grabacion de los participantes al momento de realizar las entrevistas, se
utilizara la técnica de la observacion en las visitas realizadas a los cuidadores en sus domicilios
de trabajo; Se tomaran en cuenta las siguientes recomendaciones para alcanzar este criterio.

e Evitar que nuestras creencias y opiniones afecten la coherencia y sistematizacion de las
interpretaciones de los datos.
e No establecer conclusiones antes de que todos los datos sean considerados y analizados y

se alcance la saturacion (Coleman & Unrau, 2005).

Ademas, para evitar la baja dependencia en la recoleccion de los datos las entrevistas se
aplicaran de manera logica y coherente a todos los participantes buscando el rigor investigativo,
cuando estos resultados sean revisados por otros investigadores se validara la consistencia en los
resultados.

4. Confirmabilidad o reflexividad: Este criterio esta relacionado con la neutralidad en el analisis,
con el objetivo que otros investigadores puedan llegar a hallazgos similares; esto se va a
lograr mediante varios investigadores que recolectaran el mismo conjunto de datos con el
objetivo de fortalecer la interpretacion y el andlisis de los mismos (Arias & Giraldo, 2011).

Para esto se utilizaran diferentes herramientas como entrevistas a profundidad, encuestas,
cuestionarios, que nos permitiran la obtencion de diferentes datos; se realizara transcripcion de la
entrevista y devolucion de los datos obtenidos buscando coherencia en los anélisis.

Se estara de forma prolongada en el campo buscando familiarizarse al maximo con los

investigados, se incluira la auditoria externa de un experto en investigacion quien hara la revision
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exhaustiva de los datos recolectados, en busca de que esto ayude a proveer la confirmacion de
estos.

Teniendo en cuenta esto, el estudio pasard por revisiones sistematicas de asesores de la
Universidad Catolica de Oriente, y la docente asesora en cuestion, esto en busca de que el rigor
sea tan estricto que cada persona que lo revise concluya situaciones similares, recordando que el
proceso de la investigacion cualitativa es flexible y dindmico; la variabilidad en los conceptos

permitird la calidad en la investigacion y garantizara el rigor cientifico de la misma.

Resultados

Resultados descriptivos

A continuacion, se describen las caracteristicas principales de la muestra del estudio.

Tabla 3
Resultados descriptivos de la muestra
Variable n=9

n %

Municipio de residencia

Rionegro 4 44,44

La Ceja 4 44,44

El Carmen de Viboral 1 11,11
Parentesco

Hijo 6 66,67

Coényuge 2 22,22

Sin parentesco directo 1 11,11

Grado de dependencia segtn Indice de Barthel

Dependencia total 9 100
Grado de dependencia FAC

Dependencia total 9 100
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Nota: FAC = Escala De Valoracion Funcional De La Marcha

La muestra del estudio se compuso de 9 participantes los cuales se desempefian como
cuidadores de pacientes con dependencia total en su totalidad, evaluada con instrumentos como el
indice de Barthel y la Escala de Valoracién Funcional de la Marcha (FAC). La mayoria de los
participantes cuidan de sus padres (66,67%), mientras que una menor proporcion cuidan de su
conyuge (22,22%) o no tienen relacion de parentesco (11,11%) con la persona que recibe sus

cuidados.

De la muestra, la mayoria viven en los municipios de Rionegro (44,44%) y La Ceja
(44,44%), mientras que una persona vive en el municipio de El Carmen de Viboral (11,11%),
resultado esperable por la fuente de la cual se hace el muestreo (mejor explicado en el apartado

de metodologia).

Analisis a profundidad de entrevistas

A continuacion, se retoman los principales elementos de analisis en torno a las
experiencias de cuidadores domiciliarios para la atencion y prevencion de lesiones por presion a
pacientes con dependencia total de cuidado. Dichos resultados se basan en cinco tematicas que

aparecen de manera frecuente en el relato de los cuidadores.

Signos de alarma: Aprender a identificar cambios

Se abordan los principales elementos que alertan a los cuidadores sobre potenciales

lesiones por presion en la persona dependiente del cuidado.
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Los participantes C1, C3, C5, C8 y C9 indican cambios en la piel como el enrojecimiento
como una sefial de alerta ante la aparicion de lesiones por presion, esto implica estar atentos

cuando aparecen estos signos fisicos acompafiados.

“...Entonces ella empieza a quejarse y se le empieza a poner muy colorada esa parte" (C1
01-35,36,37),

“Cuando le veo coloraditos en la espalda y en las piernas” (C3 01-22,23),

“Porque se pone colorado y le cambia de color la piel” (C5 1-26,27),

“En las zonas de presion notamos que hay mucho enrojecimiento donde se da la presion del
cuerpo” (C8 1-43,44,45),

“En el punto en el que tiene la lesion comienza a necrosarse la piel” (C9 1-59,60).

Esto indica que los cuidadores han aprendido a identificar signos fisicos de etapas
tempranas de las lesiones por presion desde la experiencia en su quehacer, ademas del
enrojecimiento los participantes C1 y C4 también sefialan la irritacion como un cambio fisico en

etapas tempranas de la lesion por presion y ante la cual actian.

“Uno se va dando cuenta porque ella se irrita, pues en la parte donde van los huesos” (C1
01-33),
“Inmediatamente si ella dice que esta irritada, o eso, inmediatamente la pomada hay mismo para

no dejarle coger ventaja” (C4:01-35,36,37).

Elementos menos frecuentes pero que aparecen dentro de los signos de alarma que

detectan los cuidadores C2 y C7 ante la aparicion de lesiones relacionada con los signos
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previamente mencionados son comportamientos de la persona con dependencia total como
rascarse o quejarse, los cuales implican capacidad de percepcion de estos comportamientos.

"Uno se va dando cuenta porque ella se queja, pues en la parte donde van los huesos" (C1

01-33),

“Le he estado echando, sobre todo después del bario porque empieza a rascarse” (C2

01-18,19,20),

“Cuando se le estd secando mucho la piel y entonces le va votando como una caspita al rascarse

porque a él le rasca mucho” (C7 1-16,17,18,19).

Como se evidencia, existen una serie de signos generales importantes que dan sefiales e
indicios al cuidador de que el paciente va a presentar una lesion por presion, cada una de estos
signos impulsa al cuidador a tomar una serie de acciones en busca de evitar este evento en los
pacientes, esto indica que los pacientes siempre "alertan" con antelacion que van a iniciar a tener
pérdida de piel y si se aprende a identificar estos signos de manera temprana se podria evitar las

lesiones por presion.

Actividad: Prevencion mediante acciones concretas

Una vez identificadas las sefiales de alerta ante lesiones en personas dependientes de
cuidado, se abordan las actividades especificas que tiene cada cuidador para tratar o de manera
preventiva, respondiendo a ;qué hacer con un paciente con movilidad reducida que comienza a
pelarse?

Existen tres actividades principales que los cuidadores llevan a cabo para el tratamiento o

prevencion de las lesiones, en primer lugar, esta el cambio de posicion como eje fundamental en
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las personas dependientes del cuidado con movilidad reducida, esto lo indican los participantes
Cl1, C3, C5, C6,C7, C8 y C9.

“Cuando la veo que esta coloradita, pues por partes yo la empiezo a rotar, a moverla si quiera

cada media hora y a echarle crema para que no se pele” (C1 01-12,13,14),

“No, a ella hay que voltearla constantemente” (C1 04-146,147),

“Yo sabia que habia que cambiarlo seguido” (C3 02-82,83),

“La mantengo cambiando de posicion continuamente” (C5 1-10,11),

“Mantener un continuo cambio de posicion” (C5 03-88),

“Pues moverlos” (C6:02-67,68),

“Bregandolo a mover” (C7 02-76),

“Estar haciendo constantemente los cambios de posicion” (C8 03-115,116),

“Tratar de hacer los cambios de posicion” (C9 1-28).

Otro elemento fundamental que aparece dentro de las acciones de prevencion y
tratamiento de las lesiones por presion es la hidratacion de la piel de manera constante, lo cual
implica el uso de diferentes productos comerciales o caseros para mejorar la condicion de la piel
de la persona dependiente del cuidado. Los participantes C1, C2, C3, C4, C7, C8 y C9 expresan

el uso constante de productos para la piel en su quehacer de cuidado cotidiano.

“Echarle la cremita bien, o sea en las partes donde talla mas el hueso” (C1:04-148, 149),
“Pero tengo entendido que para eso hay que echarle cremas” (C2 01-8,9),
“Le he estado echando las cremitas” (C2 01-17,18),

“Las cremas que le echo” (C2 02-66,67),

“La hidratacion es muy importante” (C3: 01-8),
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“Con Lubriderm, solo con Lubriderm pero yo tengo otras formulas que me enseriaron en el curso
v si veo que se estd poniendo maluca se las aplico” (C3 01-15,16,17,18),

“Y ahi le aplico las cremas” (C3: 01-23,24),

“Hay unas cremas u otras que mds le pueden ayudar” (C4 01-9),

“Cojo una crema que el doctor me dijo ahi la tengo, que es bendita” (C4:03-120,121),

>

“Yo lo cuido mucho porque yo lo mantengo con cremas antipaialitis, le hidrato todos los dias’
(C71-7,8,9),

“Estarlo hidratando” (C7 02-80,81),

“Le colocaban como un ungiiento y le colocaban un apésito plastico y con eso le sanaron la
herida” (C8 01-23,24),

“Hidratar muy bien la piel” (C8 03-107,108),

“Aplicarle crema antiparialitis en la zona genital, mantenerla siempre con ese tipo de cremas”
(C803-112,113),

“Y le aplicamos de esta crema de bebés del DI que me la recomendaron™ (C9 01-21,22),

“Y la piel muy hidratada con lubriderm, es fundamental” (C9 01-24,25).

Finalmente, el cuidador C9 también reconoce el uso de panal como una actividad que
preserva la condicion de la piel y evitar la humedad.
“Sigue con otros pariales pequernios que son como unos protectores para la incontinencia” (C9
2-49,50,51),

“Si, se le hace cambio I a 2 veces al dia dependiendo pues como del uso” (C9 2-54,55).

Lo anterior indica que los cuidadores tienen claro las acciones que se deben llevar a cabo

para evitar las lesiones por presion, sin embargo, se identifica que las actividades que llevan a
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cabo para la prevencion parten de su propia experiencia (ensayo y error) y recomendaciones de
terceros, lo cual supone un riesgo para la seguridad del paciente predisponiéndolo a
complicaciones futuras o inmediatas; ademas de la seguridad del paciente se pone en riesgo al
cuidador desde el punto de vista ergondmico, lo que puede llevar a lesiones que limiten en un

futuro brindar el cuidado adecuado al paciente.

Dificultades del cuidado: Red de apoyo insuficiente

Una vez identificadas las sefiales de alerta y las acciones concretas de cuidado, resulta
importante considerar los obstidculos que los cuidadores han afrontado en sus tareas diarias
respecto a proporcionar atencion a las personas con dependencia total de cuidado. En este sentido
la principal dificultad en el cuidado resulta en la movilizacion del paciente que expresan los
participantes C1, C2, C4, C5, C6, C7 y C8, donde seria posible inferir que el cuidado de un
paciente con movilidad reducida que recae en una sola persona dificulta las tareas de movilidad y
favorece las lesiones por presion.

“Lo mas dificil es que a ella hay que bregarla en todo” (CI 01-52,53),

“Ella muchas veces no estd, ella muchas veces no esta entonces ya le toca a uno solo moverla”
(C104-167,168),

“Haber en este momento la mayor dificultad es -eee- poderla levantar porque se me ha... hay
veces que no se me ayuda mucho, se me cae, entonces...” (C2 01-35,36,37),

“Poderla levantar” (C2 01-35),

“Lo mas dificil es que uno debe estar preparado como debe cogerla para moverla” (C4
01-59,60),

“Ya me dicen, no, usted que la sabe mover” (C4 02-64,65),

“Mas que todo proporcionar la comodidad para estarlo moviendo” (C5 01-32,33),
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“Eso es lo mas duro, porque yo soy pequeria y me toca moverlo sola y muchas veces uno se
enferma” (C6 01-32,33,34),

“Lo mas dificil es que me toca todo a mi sola, moverlo, banarlo, ponerle paiial” (C6 01-46, C6
02-47),

“Movilizarlo, mireme la estatura a mi y yo soy la que lo tengo que mover, lo tengo que tener con
sabana de movimiento, para subirlo y para bajarlo” (C7 01-27,28,29,30),

“la tristeza de como que hay veces que no lo puedo ni mover, porque me duele mucho mis brazos,
mis hombros y todo eso, entonces hay veces voy a moverlo y no soy capaz” (C7 03- 117,118, C7
04-119,120),

“Juliana es igual o un poquito mas alta que yo y el peso, es como lo mas dificil de manejar en

ella” (C8 01- 67,68,69).

De acuerdo con lo anterior el cuidado de las personas con dependencia total resulta de
alguna manera dificil tanto desde el punto de vista ergonémico, pero también desde el punto de
vista de la carga del cuidado, ya que la mayoria de los participantes relatan que recae sobre ellos
la mayor parte de las actividades de cuidado y esto dificulta que se realicen de una manera
adecuada y segura para ambos. Por ejemplo, los participantes C1, C2, C3, C5, C6, C7 y C9
manifiestan de alguna manera la falta de acompafiamiento para las labores de cuidado de los
pacientes con dependencia total.

“Ella muchas veces no esta, ella muchas veces no esta entonces ya le toca a uno solo moverla”
(C104-167,168),
“Yo solo, si, solo nadie me ha dicho que hay que hacer si no que yo viendo la necesidad me tengo

que ir ingeniando la forma de hacerlo™ (C2 02-57,58,59,60),
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Todo va de cuenta mia, yo soy el que la tengo que lidiar de un todo y por todo, (LLORA) me
encargo de la casa, todo, del aseo, de cuidarla a ella, de la alimentacion, entonces me queda un
poquito de para arriba, entonces pues sobre todo ahora por que como les digo se me ha estado
cayendo entonces ya.... Yo no tengo mucha fuerza porque tratando de recogerla se me cayo hace
como dos meses, me estaba dando muy duro, porque yo no tengo casi fuerza, tengo hasta
problemas del manguito rotador y eso” (C2 02-80,81,82,83,84,85,; C2 03-86,87,88,89,90),

“No, yo aprendi sola, es que igual al principio solo era acompariarlo y darle la comida entonces
ya uno va aprendiendo, lo del paiial al principio cuando la fractura no sabia, pero yo aprendi
que cambiar la sabana, todo eso aprendi” (C3 02-72),

“No yo sola, pero entonces yo lo adecuo con cobijita por debajo dobladita para poderlo coger de
la punta y darle la vuelta” (C5 02-46),

“Si, pues hace poquito por que al principio me toco a mi sola” (C5 03-82,83),

“Eso es lo mas duro, porque yo soy pequeiia y me toca moverlo sola y muchas veces uno se
enferma” (C6 01-32,33,34),

“Lo mas dificil es que me toca todo a mi sola, moverlo, bafniarlo, ponerle parial” (C6
01-02-46,47),

“Nadie, nadie me ensenio, nunca pensé que esto me iba a tocar, mi profesion fue muy diferente”
(C6 02-59,60,61),

“Con mi papad, eso fue como hace 6 anios que me toco a mi”’ (C6 02-70,71),

“Movilizarlo... mireme la estatura mia, el peso y... y yo soy la que lo tengo que mover, lo tengo
que tener con sabana de movencion, para subirlo, para bajarlo, ahora ya... él un poquito estd
dando como un poquito ... entonces él se coge de la baranda y ya le digo yo que se suba, alguna
cosa, pero me ha tocado muy duro porque él es una persona muy grande” (C7

01-27,28,29,30,31,32,33,34,35),
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“Yo sola soy capaz” (C7 02-43),
“Las dificultades son muchas, ya como llevo varios arnos he tratado de aprender sobre la

marcha, las dificultades principales es la falta de informacion” (C9 02-71,72,73,74).

En consecuencia, resulta importante considerar que la decision de tomar el cuidado de una
persona con dependencia total se ve permeada por el sentido de obligacion o el “deber”, tal como
lo relatan los participantes C1, C2, C4, CS5, C6, C9, quienes han sido cuidadores a partir de
situaciones de salud de su familiar e implicitamente quedaron a cargo de este rol.

“No, toco” (C1 01-98),

“En lo absoluto, ahora porque se me presento esta situacion” (C2 01-49,50),

“Desde que estuvo en la Somer, que fue con ella, desde ahi para aca segui con ese papel”
(C4:02-82,83,84),

“Claro que a mi me toco sola al principio” (C5 02-64,65),

“Nunca pensé que esto me iba a tocar, mi profesion fue muy diferente” (C6 02-59,60,61),

“Como es la mama hay una carga emocional adicional” (C9 03-124,125).

De acuerdo con esto, los cuidadores se han visto obligados a solucionar estas situaciones
y en ocasiones este oficio se repite con algunos familiares.

Los cuidadores enfrentan una serie de dificultades que impiden el desempefio al momento
de brindar cuidado, estas dificultades estan directamente relacionadas con la soledad y la falta de
apoyo que hay para brindar el cuidado al paciente. Ademas de la carga del cuidado por una red de
apoyo insuficiente a nivel familiar, también es posible advertir falta de apoyo por parte de los

profesionales, donde se ha olvidado, por ejemplo, la importancia de la salud mental, pues ésta se
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ve en riesgo por el desborde de las emociones que enfrentan los cuidadores y que indirectamente

afectan la calidad en el cuidado, lo cual serd ampliado mas adelante.

Conocimiento empirico: La experiencia como fuente de conocimiento

Este eje se centra en la adquisicion del conocimiento de los cuidadores para su quehacer
diario a cargo de personas dependientes totales. El primer elemento que surge al respecto es sobre
la adquisicion empirica a través de la experiencia y el aprendizaje de las técnicas de cuidado
desde el mismo cuidado. Los participantes C1, C2, C3, C5, C6, C8, C9 expresan el aprendizaje

del cuidado desde su labor cotidiana y recursos virtuales que ellos mismos han buscado.

“No, solo experiencia” (CI 01-111),

“St, la practica” (C1:01-54),

“Yo solo, si, solo, nadie me ha dicho que hay que hacer si no que yo viendo la necesidad me
tengo que ir ingeniando la forma de hacerlo” (CI 01-57,58,59,60),

“Yo solo, si, nadie me ha dicho que hay que hacer” (C2 01-57,58),

“Pues, pero eso fue hace poquito, pero ya la experiencia uno la adquiere en el dia a dia”
(C3:02-33,34),

“No, yo aprendi sola” (C3 02-72),

“Ingeniandomelas como podia” (C5:01-61),

“Yo hacia el dia a dia con lo que la vida me iba mostrando” (C5 03-72,73),

“No, lo que uno aprenda solo y a veces consultando en Google” (C6 02-53,54),

“Nadie, nadie me enserio” (C6 02-59),
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Y yo también en YouTube también miré, porque uno tiene que mirar todas esas cosas, que como
lo mueve uno, como lo voltea, tal cosa, entonces todo eso” (C7
2-47,48,49,50,51,52,53,54,55,56),

“La verdad si ha sido muy empirico” (C8 03-93),

“Al principio fue de autodidacta” (C9 03-135),

“Eso fue sobre la marcha” (C9 04-157).

Ademas de la adquisicion del conocimiento de manera directa en las labores de cuidado,
los participantes C4, C7, C8 y C9 indican que han recibido instrucciones breves o superficiales
del personal de la salud.

“Vienen las doctoras y dialogamos, y miramos pues, como se debe cuidar" (C4 02-88,89,90),
“Entonces ya me ensefiaron un truco que yo quede contento” (C4 03-115,116),

“En el hospital San Vicente nos dieron clase también a nosotros a las que teniamos personas asi,
nos enseniaron como lo volteamos, como cogerle la mano para voltearlo, el pie para voltearlo
entonces salimos... yo sali pues mmmm con... sali con la idea para poderlo cuidar” (C7
02-47,48,49,50,51,52,53,54,55,56),

“St ha sido mds como el ver, el ejemplo, como empaparse uno de los conocimientos de los

auxiliares eso ha sido como la experiencia que se ha adquirido a través de ellas, en algunos
casos nos llegaron a dar charlas como en el manejo de caidas, o sea cuidarla y protegerla
siempre de caidas, lavado de manos” (C8:02-78,79,80,81),

“Inmediatamente nos dieron la atencion de enfermeria en casa desde que llegamos, entonces
tuvimos ese acomparniamiento, y por parte de Somer también nos dieron acomparniamiento,

entonces se logro muchas cosas, quitarle el oxigeno, la traqueostomia, empezamos a ver muchos
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’

avances positivos en ella, y desde ahi pues empezar a cuidarla en su estado y en su condicion’
(C803-135,136,137,138),

“Cuando menos piensa aparece un domingo o festivo, ese alivio tan grande, entonces digamos
que ese nivel de angustia, estrés compensa el saber que estamos acompariados” (C9

4-148,149,150,151).

A partir del relato de los participantes es posible identificar dos situaciones particulares, la
primera es el conocimiento aplicado por parte de los cuidadores a los pacientes surge en su
mayoria con base en la experiencia que van teniendo en la cotidianidad. En segundo lugar, es el
acompafiamiento profesional breve, con poco seguimiento de las labores que realizan los
cuidadores lo cual afecta la calidad del cuidado que se puede brindar, ya que finalmente los
participantes deben solucionar desde la busqueda en otros recursos como la virtualidad o por
ensayo y error, esto incrementa el riesgo de lesiones por presion al no contar con la preparacion

técnica para este oficio.

Consecuencias de proveer el cuidado: Lo visible y lo no visible

Finalmente, el ultimo eje de andlisis de la experiencia de cuidadores en personas
dependientes totales de cuidado estd asociado con las consecuencias que enfrentan los
participantes en su labor diaria, estos desenlaces pueden ser visibles, pero muchas veces estan
asociadas con la esfera afectiva y se vuelven invisibles para las otras personas que estan en su
entorno. Tal vez el principal efecto que tiene las labores del cuidado en las personas que lo
proveen de manera individual y sin otros apoyos es el cansancio, tal como lo indican los
participantes C1 y C9.

“Uno se cansa” (CI 05-198),
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“A ratos se siente uno como cansado, agotado” (C1 05-210,211),

“Que ella se dormida se desconecte la canula y uno se haya quedado dormido por el cansancio”

(C9 02-03-92,93,94).

Ademas de lo anterior, el sentimiento de tristeza o frustracién es una vivencia comun
entre los cuidadores, el cual marca su experiencia como es el caso de los participantes C2, C4,
Cs, C6, C7,C8y C9.

“A mi se me hace muy dificil verla en la situacion que ella esta hoy” (C2:03-109,110),

“Me desespero y me pongo muy triste” (C4 04-151,152),

“Una impotencia que uno siente de tanto lucharle” (C5 03-103,104),

“Siempre ha sido frustrante todo, porque la evolucion de él ha sido mas bien poca” (C5
04-113,114,115),

“Una impotencia que uno siente de tanto lucharle” (C5 03-103-104),

“La frustracion, uno no poder hacer mas por ellos” (C6 02-77,78),

“Frustrante es verlo tan enfermo y que me toca todo a mi” (C6 02-92,93),

“Yo ya me pongo a llorar” (C7 03-101),

“Me siento como tan poquita yo, jqué pecado! O poder si quiera moverlo” (C7 03-122,123),
“Si claro, a uno le da angustia porque uno no sabe” (C8 04-150,151),

“También de alguna manera la frustracion que genera saber que nunca va a estar mejor” (C9
04-161,162,163),

“Todos los dias hay un deterioro, todos los dias hay una frustracion, todos los dias se puede
hacer algo menos” (C9 4-177,178),

“Muchisima tristeza” (C9 05-189).
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Mas alld de lo que se puede ver como el cansancio fisico, los efectos en la vivencia
emocional negativa de los cuidadores es el elemento principal que se encuentra en los relatos de
los participantes, lo cual indica una grave falencia tanto en el bienestar del cuidador como de la
persona que recibe sus cuidados. En varios momentos de las entrevistas los participantes
demostraron o se interpreta a partir de sus gestos, lenguaje corporal o expresiones como llanto un
animo decaido cuando se refieren a su experiencia como cuidadores.

Algunas situaciones que llevan a este malestar emocional, ademas de lo anteriormente ya
sefalado, es que la labor del cuidado lleva a que los cuidadores se aislen de su entorno inmediato,
social, laboral, incluso de espacios para su formacioén para el cuidado, como lo relatan los
participantes C4 y C9.

“No, antes me resulto uno alld en la clinica para un coso que, para un estudio para cuidadores,
pero no pude ir, porque yo no me puedo ir, ahi estoy” (C4 02-77,78),

se es otro de los costos mds grandes, es que uno emocionalmente lo paga con aislamiento

social, amigos y familia” (C9 04-158,159,160).

No obstante, los participantes también relatan que su experiencia de cuidado les genera
emociones positivas asociadas a las personas a la que le brindan cuidado y que les ayuda a seguir
con esta tarea dia a dia. Los participantes C1 y C9 por ejemplo hablan de sentirse agradecidos
con las personas a las que les brindan cuidado y por eso cumplen esta funcion.

“Pues uno dice ella dio mucho por uno en esta vida, ya uno le toca dar también” (CI
05-233,234),

“Darle a ella lo que ella hizo por uno” (C1 06-236),

“Por agradecimiento, por amor, porque me parecia una canallada ir a tirarla a un lugar” (C9

05-194,195).
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Otra emocion que es frecuente en el relato de los participantes es felicidad o satisfaccion
al cumplir con su labor, como es el caso de los participantes C3, C4, C6 y C9.
“Yo soy muy feliz” (C3 03-121),
“Yo me siento satisfecho cuando esta bien, sana” (C4 04-183,184),
“Pero yo soy feliz de que ella esté bien” (C4 04-185,186),
“Gratificante, es que lo hago con amor” (C6 02-93,94),

“En este caso el favor que le estoy debiendo es gigante” (C9 05-208,209).

En los relatos que se recolectaron es posible advertir que los cuidadores experimentan de
manera constante sentimientos negativos con los cuales tienen que lidiar, en su mayoria, de
manera solitaria pues no pueden expresar al paciente su verdadero sentir, se ven obligados a
contener sus sentimientos durante el ejercicio del cuidado; por lo anterior, se puede advertir un
gran compromiso a nivel emocional, en la mayoria de los casos se puede interpretar el cuidado
como una carga que los lleva a manifestaciones fisicas y psicolédgicas, lo cual los puede llevar a
un aislamiento social, familiar, y posiblemente a un estado de &nimo depresivo; lo anterior puede
convertir afectar la salud del cuidador a largo plazo y convertirlo en un potencial paciente.

Por lo anterior, es posible concluir que los cuidadores presentan en su cotidianidad tanto
sentimientos negativos como positivos, aunque estos ultimos en menor medida, asociados a su
labor de cuidado; ademés que cuando los cuidadores reciben retribucion econdmica expresan
mayor bienestar emocional, relacionados tanto con el paciente como al acto de cuidar, no lo
expresan como una carga emocional que impide la plenitud; también resulta importante sefialar
que el apoyo de los profesionales es fundamental para que los cuidadores no se sientan

abandonados en el proceso y que cada herramienta que se les brinda resulta de gran ayuda para
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desempenar su labor del cuidado; en su mayoria, los participantes ofrecen el cuidado como
respuesta de una obligacion moral que tienen con el paciente, como gesto de agradecimiento,

retribucién y amor.

Conclusiones

De acuerdo con la informacion recolectada durante el presente estudio es posible definir
algunos aspectos tanto técnicos como fenomenologicos desde la experiencia del cuidado que
proporcionan los cuidadores informales en el oriente antioquefio que participan del programa
“Cuidarte”. En un primer lugar, fue posible identificar que los cuidadores adquieren el
conocimiento sobre las técnicas de cuidado de manera empirica o por medio de recursos virtuales
indirectos; lo que demuestra una falta de herramientas de manejo clinico y ergonémico que
podria brindarse por profesionales de enfermeria, logrando asi facilitar el cuidado y Ila
movilizacion de los pacientes; y a su vez, evitando que los cuidadores presenten aislamiento en
su labor cotidiana, experimentando emociones negativas y que afecten la calidad del cuidado que
pueden proporcionar.

De esta manera, las estrategias de prevencion de lesiones por presion que han adquirido
los cuidadores se basan principalmente en identificacion de cambios en la piel, cambios de
posicion e hidratacion, aunque esto puede significar riesgos ergondomicos tanto para el cuidador
como para la persona que recibe los cuidados, pues segun su relato no reciben entrenamiento en
este sentido y lo hacen principalmente a partir de su propio criterio o por aprendizaje vicario.

Es importante sefialar que, pese a que se identifica que los cuidadores aplican de manera

adecuada los cuidados a los pacientes, se evidencian graves falencias en el sistema de salud, que
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se pone en riesgo tanto el bienestar fisico como emocional de los cuidadores y por consiguiente
de las personas a su cargo.

Respecto al significado y experiencia de cuidado, los cuidadores atribuyen al cuidado
significados como deber, bienestar, necesidad; esto los impulsa a brindar un cuidado integral y a
estar dispuestos a lograr la capacitacion continua, por tanto, resulta importante identificar cual es
la mejor forma de que la experiencia de cuidado realmente aborde el bienestar tanto del paciente
como del cuidador, pues ambos presentan riesgo fisico y psicologico.

En linea con lo anterior, es fundamental brindar acompafiamiento por parte de los
profesionales en Enfermeria, ya que sus acciones pueden apuntar a disminuir la soledad en el
proceso de cuidado. Al respecto, autores como Bruening et al. (2020), Hung et al. (2003), Melo et
al. (2018), y Wilken et al. (1992) han resaltado los beneficios de los programas de
acompafiamiento del personal de enfermeria a los cuidadores tanto en aspectos técnicos como
emocionales.

Por ejemplo, Melo y colaboradores (2018) disefiaron un programa de enfermeria con 93
intervenciones divididas en dos dominios: soporte emocional (promocion del rol de cuidador,
promocion del soporte social, promocion del involucramiento familiar, prevencion del estrés del
cuidador) y soporte instrumental (asistir higiene personal, prepararse para el dia, vestirse y
desvestirse, alimentacion, eliminacion urinaria e intestinal, movilidad), el cual tuvo como
objetivo facilitar la transicion de los familiares en cuidadores con conocimientos sobre el cuidado
y autocuidado. Asi mismo, Departamento de Asuntos de Veteranos de Estados Unidos cred el
Programa de Apoyo al Cuidador (Caregiver Support Program CSP), en el cual se abordan tres
ejes principales: clinico (toma de decisiones, manejo farmacologico, cuidado de heridas),
psicologico (estrategias de afrontamiento, autoeficacia del cuidador), y busqueda de apoyo (usar

habilidades logisticas, tacticas y de reclutamiento para acceder a la atencion y el apoyo
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disponible); este programa ha obtenido beneficios en la percepcion de acompanamiento de los
cuidadores en todos los niveles (Bruening et al., 2020).

Finalmente, estrategias de acompafiamiento han resultado eficaces, incluso a través de
medios no presenciales como es el acompanamiento telefonico que describen Smith & Toseland
(2006), quienes concluyeron que en un programa para cuidadores de adultos mayores la
intervencion de 12 semanas por via telefonica proporcion6 una reduccion de la carga, depresion y
problemas por presion, asi como le incremento del conocimiento técnico y uso de los servicios
comunitarios. Resultados similares han sido encontrados en otros estudios con intervenciones
telefonicas y de telesalud dirigidas a cuidadores de diferentes tipos de poblacion clinica,
encontrando resultados positivos en la percepcion y bienestar psicologico de los cuidadores
descritos en la revision sistemdtica de Graven et al. (2021).

Por lo anterior, se concluye que las experiencias de cuidado que brindan actualmente las
personas participantes del presente estudio se ven marcadas por la adquisicion de conocimientos
de manera empirica y que se ven transversalizados por la soledad y el aislamiento, no obstante,
existen oportunidades para que el personal de salud, en concreto el personal de enfermeria,
fortalezca sus programas de acompanamiento reduciendo los riesgos asociados a la labor del

cuidado informal en pacientes con dependencia total del cuidado.
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Experiencias del cuidador domiciliario para la atencion y prevencion de lesiones por
presion a pacientes con dependencia total del cuidado.

Anexos

Anexo 1: Formato de consentimiento informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA CUIDADOR O FAMILIAR PARA
PARTICIPAR EN EL PROYECTO:
Experiencias del cuidador domiciliario para la atencion y prevencion de lesiones por
presion a pacientes con dependencia total del cuidado.
Es probable que el presente documento contenga concepto o palabras que usted no entienda, en
ese caso, pidale al investigador o auxiliares de investigacion que le aclaren las palabras o
informacion que usted no comprenda con claridad.
1. Objetivos y justificacion:

Usted ha sido invitado a participar del proyecto de investigacion “Experiencias del cuidador
domiciliario para la atencion y prevencion de lesiones por presion a pacientes con
dependencia total del cuidado” que serd desarrollado por estudiantes del programa de
Enfermeria de la Universidad Catolica de Oriente, ya que se encuentra dentro del registro de la
base de datos del programa Cuidarte de la Clinica Somer del Municipio de Rionegro.
Estudios realizados con esta poblacion dan cuenta de la necesidad de reconocer a los cuidadores
informales como eje fundamental del cuidado, ademas teniendo en cuenta con son un gran
nimero de pacientes que tienen dependencia del cuidado y necesitan del cuidador para su
asistencia diaria. Se buscard entonces describir la experiencia alrededor del cuidador y los
cuidados que brinda para evitar o manejar lesiones por presion.
En este proyecto de investigacion participaran los cuidadores domiciliarios que tengan a su cargo
pacientes con total dependencia del cuidado que estén vinculados al programa Cuidarte de la
Clinica Somer de Rionegro. Su participacion es completamente VOLUNTARIA.
Antes de decidir si acepta la participacion, es importante que usted lea la informacion escrita a
continuacion y realizar las preguntas sobre cualquier aspecto que no comprenda o desee ampliar.
En caso de aceptar, su participacion en este estudio consistira en la participacion de las siguientes
actividades: Ser entrevistado, grabado y observado de manera presencial lo cual tomard un
maximo de 1 hora.

2. Proposito del estudio:

Este proyecto se propone describir y conocer como aplican los cuidados a los pacientes con
riesgo de lesiones por presion y que estrategias aplican para la prevencion de estas. Esta
informacion se recolectara a través de entrevistas disefiadas para tal fin.

3. Aclaracion previa:

En ningun momento usted est4 obligado a participar de este estudio. Los procesos de atencion en
salud dentro de la Clinica Somer no se verd afectard de ninguna manera si usted decide no
participar.



54

4. Procedimientos para el proyecto de investigacion:

Para la recoleccion de la informacion se usard la entrevista a profundidad donde se realizaran
varias preguntas usted puede negarse a contestar cualquiera de estas si asi lo desea.

La duracidon de todo el procedimiento serd de aproximadamente de 1 hora.

Los datos obtenidos mediante los procesos de evaluacion serdn analizados unicamente por parte
de los investigadores. Estos datos seran utilizados para el proyecto de investigacion y seran
conservados, guardando confidencialidad por la Universidad Catdlica de Oriente.

5. Derechos de los participantes:

Usted como participante de este estudio podra RETIRAR su consentimiento y
DESCONTINUAR su participacion en cualquier momento sin que esto represente
consecuencias en su labor u otros contextos futuros. Durante el estudio tiene derecho a no
responder las preguntas cuando no lo desee, al igual que a realizar las preguntas sobre la
investigacion en cualquier momento. En caso de tener cualquier inquietud sobre sus derechos
como participante del proyecto de investigacion puede contactar al Comité de Bioética de la
Universidad Catoélica de Oriente y sus investigadores mencionados al final de este documento.

6. Riesgos del estudio:

El presente proyecto de investigacion se considera de riesgo minimo para la integridad humana,
sin embargo, durante su participacion pueden presentarse algunas molestias como sentirse
incomodo al contestar preguntas de la encuesta. Si la incomodidad persiste se suspenderd la
entrevista definitivamente.

7. Beneficios:

e Para los participantes: Se brindara a los participantes un evento formativo tipo charla
acerca de los cuidados a pacientes con lesiones por presion, dirigido por los estudiantes
investigadores y su asesor de proyecto.

e Para la sociedad: El conocimiento generado permitird comprender mejor como actuan
los cuidadores informales ante el acompafiamiento y servicio prestado a estas personas
con dependencia total del cuidado y en un futuro la posibilidad de brindar estrategias,
entrenamiento y guias practicas para ayudarlos en su labor.

1. Privacidad y confidencialidad:

Los resultados de las entrevistas y andlisis de estas seran almacenados en una base de datos con
codigo y no con el nombre y apellido participante, cumpliendo en todo momento con la
proteccion de datos establecida por la Ley. Los datos se almacenaran de manera digital y seran
usados Unicamente con fines académicos de investigacion. Los resultados podran ser publicados
o presentados en reuniones o eventos con fines académicos sin revelar el nombre o datos de
identificacion. Las personas encargadas del manejo y almacenamiento de los datos seran los
investigadores indicados al final de este documento.

}
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2. Grabaciones y entrevistas:

Dentro del desarrollo de las actividades de toma de datos se tomara registro auditivo, no obstante,
en ningun momento se registrard de material en formato de video.

Los miembros del grupo investigador estan en disposicion de brindarle ahora y en el futuro
cualquier informacion o pregunta que le surja acerca del estudio. Si tiene alguna duda puede
contactar la docente Liliana de Ledn. al teléfono XXXXXX o al correo electronico XXXXXX
como asesora del proyecto de investigacion; o Victor Franco al teléfono 3012843233 o al correo
electronico victor.franco0145@uco.edu.co, Laura Rendon al teléfono 3228309695 o al correo
laura.rendon9192@uco.net.co, Danny alexander Giraldo al teléfono 3017560439 o al correo
dannygiraldo100@gmail.com como investigadores del presente estudio.

FIRMA DE PARTICIPANTE:

Yo , mayor de edad, e identificado como aparece
al pie de mi firma, deseo manifestar a través de este documento, que yo fui informado
suficientemente y comprendo la justificacion, objetivos, procedimientos y las caracteristicas de
la investigacion en la que participaré. Se me ha dado una copia de este documento.

Nombre del

participante Firma de representante legal

Ciudad y fecha Cédula de ciudadania

FIRMA DEL INVESTIGADOR

He explicado la naturaleza, objetivos y procedimientos de la presente investigacion a los
participantes y/o representantes legales, respondiendo a sus preguntas. Considero que
comprenden la informacién proporcionada en este documento y aceptan participar de manera
VOLUNTARIA

Nombre del investigador Firma del investigador

Nombre del testigo n°1 Nombre del testigo n°2

Firma del testigo n°1 Firma del testigo n°2




Ciudad y fecha

Anexo 2: Formato de entrevista semiestructurada.
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EXPERIENCIAS DEL CUIDADOR DOMICILIARIO PARA LA ATENCION Y
PREVENCION DE LESIONES POR PRESION A PACIENTES CON DEPENDENCIA

TOTAL DEL CUIDADO.

OBJETIVO GENERAL: Entender las experiencias del cuidador domiciliario para la atencion y

prevencion de lesiones por presion a pacientes con dependencia total del cuidado.

Entrevistado:

Escolaridad:

Cursos previos:

Lugar donde se presta el cuidado:
Vive donde presta el servicio:
Edad:

Es familiar del paciente:

Cuanto tiempo lleva ejerciendo el cuidado:

Fecha de entrevista:

Hora:

Duracion:

Lugar:

Contexto:

Consentimiento informado:

Entrevistador:

Codigo:

ENTREVISTA

ANALISIS

e ;Qué hace usted con un paciente con movilidad reducida que comienza a pelarse?
e Como identifica usted que un paciente se va a pelar y después de que se da

cuenta, que hace?

e ,Cuadles son las mayores dificultades que siente para cuidar a un paciente que esta

pelado?

e ;Usted ha hecho algtn curso o ha estudiado como manejar a los pacientes

dependientes del cuidado?

(Quién le ensefid a manejar a un paciente?
(Con su experiencia como hace para prevenir una escara?
. Cémo inicio cuidando pacientes?

;Qué emociones experimenta usted cuando tiene al paciente con peladuras?




e cuéntame una experiencia frustrante o gratificante que hayas tenido con un
paciente con una peladura?
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