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Resumen: Introduccion: La labor de cuidado de nifios con discapacidad en primera infancia
esta mediada por muchos elementos, entre ellos, las practicas. Dada la discapacidad y la edad
de los nifios, es habitual que sean sus cuidadores los responsables de su bienestar.
Comprender las practicas de los cuidadores permite optimizar e implementar rutinas
funcionales, que propendan al bienestar y la calidad de vida de los nifios y sus cuidadores.
Objetivo: Comprender las practicas de personas encargadas del cuidado a nifios con
discapacidad, de 1 a 6 afios de edad, en el Instituto de Capacitacion Los Alamos (Itagi,
Colombia). Método: Estudio cualitativo enfocado en la teoria fundamentada. Se invitd a
participar 12 madres sustitutas del instituto, se realiz6 un muestreo a conveniencia hasta la
saturacion tedrica. Resultados: Las practicas se constituyen en rutinas de cuidado que
incluyen actividades que son especificas para los nifios con discapacidad, tales como
masajes, terapias, adaptaciones del espacio para el posicionamiento y la participacion, entre
otros. Actividades como la alimentacion y el masaje son igual de importantes a la hora del
cuidado de un nifio con discapacidad. Conclusion: El cuidado de nifios con discapacidad
supone la realizacion de multiples actividades y diferentes practicas especificas para la
condicion del nifio. A pesar de lo dificiles que son, terminan estando inmersas en un
compilado de rutinas que se incorporan al dia a dia de la familia.

Palabras claves: nifios con discapacidad; cuidadores; cuidado del nifio; actividades
cotidianas.
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Abstract: Introduction: Many elements, including practices, mediate the work of caring for
children with disabilities in early childhood. As a result of the disability and age of the
children, their caregivers commonly become responsible for their well-being. Understanding
the practices of caregivers allows optimizing and implementing functional routines that
promote the well-being and quality of life of children and their caregivers. Objective: To
understand the practices of caregivers of children aged 1-6 years with disabilities at the
Instituto de Capacitacion Los Alamos (ltagiii, Colombia). Method: Qualitative study focused
on grounded theory. The participants were twelve surrogate mothers from the institute; a
convenience sampling was carried out until theoretical saturation. Results: The practices
consisted of care routines, including activities specifically for children with disabilities such
as massages, therapies, adaptations of the space for postural control and participation.
Moreover, activities such as feeding and massages are equally important when caring for a
child with a disability. Conclusion: Caring for children with disabilities involves multiple
activities and practices specific to the child's condition. Despite their difficulty, they become
immersed in a compilation of routines incorporated into the family's daily life.

Keywords: children with disabilities; caregivers; childcare; everyday activities.

Resumo: Introducéo: O trabalho de cuidar de criangas com deficiéncia na primeira infancia
¢ mediado por muitos elementos, incluindo praticas. Dada a deficiéncia e a idade das
criangas, € comum que seus cuidadores sejam responsaveis por seu bem-estar. A
compreensdo das praticas dos cuidadores permite otimizar e implementar rotinas funcionais
que promovam o bem-estar e a qualidade de vida da crianga e de seus cuidadores. Objetivo:
Compreender as praticas sobre o cuidado de criancas com deficiéncia fisica na primeira
infancia, construidas por cuidadores pertencentes ao Instituto de Capacitacion Los Alamos.
Método: Estudo qualitativo com foco na teoria fundamentada. Doze maes de aluguel foram
convidadas a participar, sendo realizada uma amostragem por conveniéncia até a saturacdo
tedrica. Resultados: As praticas se constituem em rotinas de cuidado, que incluem atividades
especificas para criancas com deficiéncia, como massagens, terapias, adaptacfes do espago
para posicionamento e participacao, entre outras. Atividades como alimentacdo e massagem
séo tdo importantes quanto ao cuidar de uma crianga com deficiéncia. Concluséo: Cuidar de
criancas com deficiéncia envolve a realizacdo de maltiplas atividades e diferentes praticas
especificas a condi¢do da crianca. Por mais dificeis que sejam, acabam imersos em uma
compilacdo de rotinas que se incorporam ao dia a dia da familia.

Palavras-chave: criancas com deficiéncia; cuidadores; cuidado da crianca; atividades
cotidianas.
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Introduccion

Segun el Informe Mundial de Discapacidad del afio 2011, la discapacidad forma parte
de la condicion humana. Casi todas las personas sufriran algin tipo de discapacidad
transitoria 0 permanente en algin momento de su vida. Se estima que mas de mil millones
de personas viven con algun tipo de discapacidad, o sea, alrededor del 15 % de la poblacién
mundial, segln las estimaciones en 2010.

Segun la Encuesta Mundial de Salud, solo la carga mundial de morbilidad mide las
discapacidades infantiles de 0 a 14 afios, con una estimacion de 95 millones de nifios (5,1 %),
13 millones de los cuales (0,7 %) tienen “discapacidad grave”, es decir, dificultades muy
significativas de funcionamiento. ®

Los nifios que experimentan discapacidad desde los primeros afios de vida se
encuentran expuestos a factores de riesgo como la pobreza, el estigma y la discriminacion,
una mala interaccion con sus cuidadores, la violencia, el abuso y el abandono, y el acceso
limitado a programas y servicios, todo lo cual puede afectar significativamente su
supervivencia y desarrollo, haciendo que pase a un segundo plano. &

Dado que se trata de nifios con discapacidad, la proteccion de sus derechos se rige
bajo la Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN) y la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD). A pesar de esto, se encuentran multiples
vulneraciones de sus derechos. Los nifios que estan en la primera infancia dependen en gran
medida de sus cuidadores, y es en este punto donde las préacticas de los cuidadores toman un
especial valor. ®

Las practicas de cuidado marcan el curso en la condicion del nifio, pudiendo
mejorarla o empeorarla y con ello impactar positiva o negativamente la situacion del nacleo
familiar. Las préacticas relacionadas con el cuidado, entre ellas el posicionamiento, solo se
evidencian cuando no se realizan adecuadamente; si se suma el factor tiempo, revertir sus
consecuencias es dificil. Por lo anterior, una buena formacion a los cuidadores y un
empoderamiento de su rol, construido en el dia a dia, hace del cuidado un factor clave en la
inclusion de los nifios con discapacidad. ) Comprender la forma como se realiza el cuidado
permite a los cuidadores validar sus practicas con el equipo interdisciplinario y, con ello,
generar cambios esenciales en su quehacer y el de los demas profesionales de la institucion.

El objetivo de este trabajo es caracterizar las practicas sobre cuidado de nifios con
discapacidad construidas por cuidadores del Instituto de Capacitacion Los Alamos. Como
objetivo especifico, se propone identificar los tipos de practica que se construyen alrededor
del cuidado de los nifios con discapacidad.

Meétodo

Se trata de un estudio cualitativo que permitié comprender el mundo de la experiencia
vivida, a partir de las practicas como cuidadores de nifios con discapacidad desde el punto
de vista que las personas viven. El proceso de indagacion fue inductivo y el investigador
interactud con los participantes en busca de las respuestas a preguntas que se centraron en la
experiencia como cuidador. El estudio fue basado en la teoria fundamentada, donde las
categorias teoricas derivadas de los datos, mediante la utilizacién de un método comparativo,
permitié el alcance de la construccion tedrica sustantiva, la teorizacion del cuidado y las
actividades que este incluye.
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En el estudio participaron 12 mujeres, madres sustitutas a cargo de nifios con
discapacidad motora, con edad comprendida entre 1y 6 afios. Las participantes pertenecian
a estratos socioecondémicos 2 y 3. Ocho de ellas vivian en el area urbana del area
metropolitana de Medellin. Fueron contactadas a partir de la base de datos proporcionada
por el Instituto de Capacitacion y posteriormente invitadas a participar del estudio.

Las madres hacian parte del Instituto de Capacitacion Los Alamos, operador de
programas del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF). El término madre
sustituta puede apoyarse en lo que De la Cuesta y Benjumea denominan cuidador formal,
dado que reciben una remuneracion economica por su labor. ® Se realizé un muestreo por
conveniencia, que finaliz6 con la saturacion tedrica de las categorias. © Ningun miembro
del equipo investigador tenia una relacion previa con las participantes del estudio. El estudio
se realizé entre el afio 2018 y 2019. El grupo investigador estuvo conformado por 5 mujeres
y 2 hombres. El equipo contaba con experiencia en el planteamiento, construccion y
realizacion del trabajo de campo en enfoques cualitativos. Asimismo, se tuvieron diferentes
reuniones para co-crear las herramientas para el trabajo con los participantes.

Las entrevistas se desarrollaron en las viviendas de cada una de las cuidadoras,
acordando previamente el espacio, hora y lugar. Las cuidadoras firmaron el consentimiento
informado. Las entrevistas audiograbadas fueron realizadas por los mismos investigadores
de manera de asegurar la confiabilidad y confianza por parte del Instituto de Capacitacion y
de las cuidadoras. La pauta de entrevista se valido entre los investigadores. El estudio fue
aprobado por el Comité de Etica de la Universidad CES y el Instituto.

El procesamiento de la informacion se inicid con la codificacion abierta en el
software ATLAS.Ti version 7. A traves de la codificacion axial se identificaron categorias
y subcategorias contrastando la informacion emergente con aquella previamente analizada.
Finalmente se realizd codificacion selectiva para establecer las categorias definitivas y
definir cuidadores. 9

Para llegar a la teorizacion se exploraron los vinculos de asociacion, contradiccion o
inclusion entre los codigos 'y su densidad como unidades de significacion. Se realiz6
triangulacion del andlisis de la informacién entre investigadores principales y co-
investigadores. ©

Durante todo el proceso investigativo se aplicaron los criterios de rigor metodoldgico
de credibilidad, auditabilidad y transferibilidad. ‘%

Resultados

La poblacion colombiana esté clasificada por niveles socioeconémicos o estratos,
siendo 1 el méas bajo y 6 el mas alto. Las participantes pertenecian a los estratos 2y 3, y en
su mayoria alcanzaron el nivel educativo bachiller. La experiencia que han tenido como
cuidadoras ha sido amplia; en su mayoria han tenido entre 6 y 10 afios de experiencia. Diez
de ellas ha recibido algun tipo de capacitacion para sus actividades como cuidadora, pero
resaltan que gran parte de sus conocimientos también han sido adquiridos por experiencia
propia.
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Tabla 1. Caracterizacion sociodemografica

Variables Frec.
Género Femenino 12
Edad 25 — 35 afos 4
35 — 45 aifos 6
45 — 55 afos 2
Estrato 1 0
2 6
3 6
Nivel educativo Primaria 0
Bachiller 11
Técnico 1
Experiencia como cuidadora (afios) De 0 a 5 afios 2
De 6 a 10 afios 4
De 11 a 15 afios 3
De 16 a 20 afios 1
De 21 a 25 afios 2
Cursos o capacitacion como cuidadora Si 10
No 2
De donde ha tenido la mayor formacion Conocimientos propios 6
como cuidadora Educacion con otras cuidadoras 1
Capacitacion 5

Fuente: Elaboracion propia (2020)

El perfil de madre sustituta es una figura llena de matices. Si bien son madres que
voluntariamente deciden cuidar a un nifio, reciben remuneracion econémica por ello. ¢V
Dentro de las entrevistas mencionan en muchas oportunidades que es una labor que se realiza
por amor, dado que el dinero que reciben puede, muchas veces, no ser suficiente para lo que
implica cuidar un nifio con discapacidad. Por otro lado, muchas de ellas no tienen una
formacion profesional, lo hacen a partir de la experiencia, mostrando asi como generalmente
son las mujeres quienes adoptan este tipo de responsabilidades. 2

Histéricamente, la crianza de las mujeres en diferentes culturas ha girado en torno a
ser la figura de cuidado, sobre todo con aquellos mas vulnerables. ¥ Ademas, este cuidado
que se da en el entorno del hogar generalmente se asocia a una labor asistencial, sin ninguna
remuneracion econémica, aunque en este caso si la tienen. ©

Una vez comenzado el proceso de codificacion abierta, hay un elemento que
sobresale: las rutinas diarias como categoria principal. Al continuar la codificacion axial, los
demas codigos emergentes entran en una relacion de subordinacion y pertenencia con las
rutinas. Finalmente, a partir de la codificacion selectiva se define el establecimiento de
rutinas como categoria principal y las demas subcategorias (Figura 1).
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Figura 1. Categorias y subcategorias. Fuente: Elaboracion propia (2020)

Rutinas diarias: Aseo y alimentacion

Las rutinas son primordiales para poder realizar todas las actividades de cuidado
adicional que demanda un nifio con discapacidad. Estas modifican la dinamica familiar, pero
es algo aceptado y vivido de manera normal por las familias, se convierte en parte de su
cotidianidad, olvidando por momentos, la complejidad de la tarea que se realiza.

Un dia normal es: el bafio, cierto, todo lo que es el aseo personal, cepillado, corte
de ufias, aseo de “gastro” [sonda de gastrostomia]. (C3)

Lo cotidiano, bafiarlos, hacerles el aseo, el cepillado de dientes, su alimentacién a
horas... con la nifia que tengo con discapacidad es mas complicado por la silla de
ruedas. (C9)

El aseo y la alimentacién que son actividades que los nifios hacen de forma
auténoma. En los nifios con discapacidad se convierten en actividades muy visibles, dado
que requiere asistencia y su no realizacién conlleva a maltiples complicaciones. Ademas,
demandan tiempo y en algunos casos conocimientos especificos para su realizacién. Una de
las cuidadoras comparte la rutina de alimentacion de uno de los nifios:

Uno come de pie, paradito, y con la cabeza entre mis piernas le doy la comida,
porque en otra posicion es imposible... y al otro, si me lo siento aca en la pierna 'y
le coloco la gastro [sonda de gastrostomia] y lo mantengo sentado, porque después
de que come, debe permanecer siquiera 40 minutos asi bien sentado para que no
broncoaspire. (C6)

Terapia fisica

Para la mayoria de las cuidadoras, la terapia fisica y el masaje cobran relevancia
dadas las alteraciones del funcionamiento que tienen los nifios. Estas actividades se
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convierten en elementos claves de la rutina que propenden a mantener un buen estado de
salud, hacen parte de su cotidianidad y no es visto como una actividad adicional al cuidado.
Los siguientes testimonios evidencian la terapia como parte de la rutina:

Lo primero que hago cuando los levanto es estirarlos, o sea, les levanto las manitos,
se las tiro hacia atras, les posiciono la columna porque como estaban acostados,
entonces los siento, les hago ciertos movimientos. Ya los preparo, los bafio, y
después del bafio hago media hora de terapia con ellos. (C6)

En la tarde le estoy haciendo otra vez los ejercicios, porque yo veo que se le estan
pegando mucho los deditos, entonces yo mas que todo los ejercicios que le hago, es
como en las manitos, porque si la siento muy tiesa. (C5)

La terapia fisica y todos los elementos vinculados a ella emergen como una actividad
del dia a dia, algo que tal vez no esté presente al momento de cuidar a nifios sin discapacidad.
Esto se puede evidenciar en los siguientes testimonios:

Me levanto a las 6 y lo primero que hago es bafiarlos; los bafiamos y enseguida del
bafio sigue el desayuno y lo que hago pues en el bafio que yo le conté ahora los
gjercicios y todo eso. (C2)

Bueno, la nifia se levanta diario a las 4 de la mafiana, se le da pues la lechita, el
“pediasure”, a las 6 de la mariana ya la nifia se esta baniando, le hago los masajitos,
las terapias, pues después del bafio le echo cremita en todo el cuerpo, le hago las
terapias de las manitos mas que todo, ya la organizo y la acuesto un rato. (C5)

Posicionamiento y actividades de recreacion

Al inicio del proyecto, la idea era determinar si las actividades de posicionamiento
eran identificadas por las cuidadoras como estrategia de cuidado. Emerge de forma clara y
natural como estas actividades son de suma importancia cuando implican actividades de
participacion como jugar o alimentarse:

Con un buen posicionamiento ellos ganan fuerza, gana seguridad, por ejemplo, uno
de los nifios cuando me lo entregaron, era con la cabeza caida siempre, entonces, €l
ha ido logrando adquirir mucha fuerza y aparte de eso, que al estar en un buen
posicionamiento la digestion funciona mejor. (C6)

Reiteradamente en sus discursos, mencionan la importancia de adecuar los espacios
donde va a estar el nifio para que pueda participar de actividades como el juego y la
recreacion, no solo para las actividades esenciales como la alimentacion:

Ya a eso de las 7:30 u 8, le doy el desayunito, ya la siento en la sillita, la pongo a
jugar ya con juguetes, porque ya le gusta es sentarse en la silla. (C5)

Por otro lado, se pudo evidenciar como estas practicas pueden realizarse de forma
intuitiva con elementos presentes en casa o incluso ser adquiridos, si para la cuidadora es
claro el beneficio que genera en la salud y el funcionamiento del nifio. Lo anterior puede
evidenciarse en lo siguiente:
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Si, yo se los coloco [cojines], pues, le hago como una cuevita para sentarla, porque
ella no puede con la cabeza. (C7)

No, también le pongo, todo esto [muestra cojines y cobijas] por si de pronto pierde
el equilibrio y se me cae, y no se me vaya a golpear. (C2)

Discusién

El cuidado de nifios con discapacidad supone la realizacion de multiples actividades
y diferentes préacticas especificas para la condicion del nifio. A pesar de complejidad de estas,
terminan estando inmersas en un compilado de rutinas que se incorporan al dia a dia de la
familia. Comprender como la terapia fisica y la alimentacion pueden ser igual de importantes
en el cuidado de un nifio con discapacidad permite abordar mejor el quehacer de las
cuidadoras y dimensionar la complejidad de su labor.

Rutinas diarias

Las rutinas pueden referirse a comportamientos ligados a actividades diarias y
regulares, vinculadas a el mantenimiento de la salud. El establecimiento de rutinas en el
cuidado de un nifio con discapacidad permite vislumbrar el compromiso de la familia con el
mantenimiento de una buena condicion de salud. Unas rutinas adecuadas o inadecuadas
pueden tener una relacién directa en la presencia o no de la enfermedad. Ademas del cuidado
y la salud, las rutinas son importantes por tres razones: primero, representa cudl es el
principal enfoque de la familia; segundo, las rutinas estan inmersas en el contexto y la cultura
en la que viven las familias; tercero, son la interaccion entre la persona y la dindmica de la
familia. 4

Si bien las cuidadoras establecen unas rutinas de cuidado diariamente, es sabido que
cuidar un nifio con discapacidad supone un cambio en estas; en este contexto, hablamos de
rutinas mucho mas complejas. Las actividades de cuidado inmersas en las rutinas se
aprenden con la practica diaria y al mismo tiempo implementando los consejos y
recomendaciones de algunos profesionales de la salud. Sin embargo, su implementacion
cotidiana es una responsabilidad directa del cuidador. @ Entre las actividades que requieren
mayor dedicacion de tiempo y habilidad esta la alimentacion, dado que puede llegar a ser
una actividad especializada y que se va perfeccionando con la experiencia. ® EI momento
de la alimentacion trae consigo mayores desafios a un nifio con discapacidad y su cuidadora.
Empero, con la practica se convierte en una actividad diaria esencial, que impacta la rutina
y los rituales familiares a la hora de la alimentacion. ) Las rutinas de cuidado cobran otros
significados; se convierten en rituales de cuidado que permiten mantener la salud y la
integridad de la persona que se cuida, ademas de involucrar a toda la familia.

Terapia fisica

La terapia fisica es una actividad que se ha incorporado en las rutinas de cuidado y
ocupan una gran parte de estas. Las actividades se han centrado principalmente en el masaje
y los estiramientos, actividades que las cuidadoras han perfeccionado con la practica diaria.
El conocimiento de actividades “terapéuticas” por parte de las cuidadoras esta inmerso en su
guehacer diario. No es visto como una actividad adicional, sino que hace parte de la rutina
de cuidado diario del nifio. “® La realizacion sistematica de las actividades por parte de los
cuidadores tiene efectos positivos en la salud de los nifios. Sin embargo, Gorgon devela
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cdmo esta tarea es minimizada por los profesionales de la salud, ya que los cuidadores no
son tratados como actores activos en el proceso. 9

En cuanto a las actividades que adelantan las cuidadoras en casa, es de resaltar el
reconocimiento que hacen de una actividad tradicional y beneficiosa como es el masaje, que
si bien es util, demanda mucho tiempo en su realizacion, al igual que aquellas actividades
catalogadas como terapéuticas. ?® Para Nobakht, los cuidadores deben invertir mucho
tiempo en el cuidado de los nifios, lo cual puede afectar a largo plazo su salud fisica y
psicosocial. Una manera de optimizar la provision de cuidados y el entrenamiento es recibir
asesoria virtual en tiempo real. @V Pereira menciona que la terapia fisica que proveen los
cuidadores en casa debe estar enfocada en buscar la independencia de los nifios y sus
familias. Solo de esta manera se puede disminuir la carga del cuidado y hacer actividades
mas eficientes para toda la familia. ¢?

Posicionamiento

El adecuado posicionamiento de nifios con discapacidad y alteraciones motoras es
visto como parte del cuidado diario, genera bienestar al nifio, previene lesiones en piel y
distorsiones osteomusculares. *24 Es claro que no se trata solo de los dispositivos de apoyo,
también de su forma y tiempo de uso, ademas de las habilidades y conocimientos de los
cuidadores. Entre mas regulares sean estas practicas, mayor sera el beneficio para el nifio. ?®

En cuanto a los dispositivos de apoyo, la evidencia muestra que, ya sea dispositivos
técnicos o de fabricacion casera, reportan beneficios en el funcionamiento y la participacion
de los nifios. ®® La participacion entendida como la presencia fisica, la vinculacion de
elementos de afecto, motivacion y conexion social incluye elementos comportamentales, los
cuales son dificiles de evidenciar cuando se aborda el tema de la participacion de nifios con
discapacidad en diversas actividades. En este contexto, el buen posicionamiento favorece
una participacion autentica. ¢72®

El posicionamiento depende del conocimiento que tenga el cuidador sobre las
necesidades del nifio y como se establece una comunicacion entre ambos. ?¥ Lyons explora
como elementos de posicionamiento podrian ser adaptados de forma exitosa siempre y
cuando se tuviera una comunicacion y una lectura acertada de las emociones de los nifios.
Esta labor resulta mas facil para un cuidador que conviva y se interese por el bienestar de
los nifios. El posicionamiento y las interacciones de comunicacion dan cuenta de un
compromiso genuino frente al cuidado.

Por otro lado, el cuidador puede no tener un conocimiento técnico y cientifico sobre
el posicionamiento, pero su actuar esta enmarcado en un comportamiento empatico en
reaccion a las expresiones o sentimientos de los nifios, confort o disconfort. De esta manera,
la empatia depende de las caracteristicas de los estimulos percibidos, el conocimiento de
quien observa y su disposicion a ayudar. ®® Finalmente, Geere expone que tener acceso a
dispositivos de apoyo genera beneficio no solo para el nifio sino también para su
cuidador. GV Las participantes lo evidenciaban cuando relataban como, una vez que dejaban
al nifio bien posicionado, ellas podian sentirse mas tranquilas.

Conclusion
Las practicas de cuidado realizadas por las cuidadoras del instituto develan la forma

en que se realiza el cuidado de los nifios con discapacidad motora de 1 a 6 afios. Actividades
que, a pesar de su complejidad, en cuanto a ejecucion y conocimientos, se convierten en
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rutinas indispensables, enmarcadas en rituales de cuidado para cada familia. La comprension
de las préacticas y todos los elementos vinculados a ellas permiten entender el porqué de las
acciones de las cuidadoras y, con ello, abordar a la poblacion conforme a sus necesidades.
Una rutina en un contexto habitual es una actividad que puede pasar desapercibida, pero es
evidente que en esta poblacién es el elemento clave en el cuidado.

Comprender la manera en que las rutinas constituyen el cuidado de un nifio con
discapacidad valida y legitima el quehacer de las cuidadoras, ademés de aportar elementos
indispensables para que cuidadores profesionales e instituciones hagan ajustes en sus
practicas. Los resultados de este proyecto aportan una vision distinta en como debe realizarse
el abordaje de esta tematica con la poblacion. Los cuidadores tienen mucho conocimiento
practico, los esfuerzos ya no deberian basarse en capacitar al cuidador, sino en generar
conocimiento conjunto entre cuidadores y profesionales. Validar y legitimar las préacticas
que se han construido a traves de la experiencia.

Financiamiento: Proyecto financiado por la Facultad de Fisioterapia y la Direccion de
Investigacion e Innovacion de la Universidad CES, Medellin, Colombia.
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