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RESUMEN

El presente Trabajo de investigacion tiene como objetivo principal Determinar los conocimientos
y necesidades de cuidadores de nifios con sindrome de Down de la escuela Melvis Jones teniendo
en cuenta el grado de escolaridad, sobrecarga, necesidades fisicas y psicologicas entre otras
variables, dando énfasis que los conocimientos y necesidades de los cuidadores influyen
considerablemente en el nifio con sindrome de Down, este estudio es de tipo cuantitativo porque se
registrd y tabuld datos obtenidos a través de un cuestionario de 26 preguntas que se le hicieron a
30 cuidadores, dentro de los criterios de inclusion se considerd a cuidadores de nifios con sindrome
de Down que asisten a la escuela Melvis Jones, para proceder a la siguiente investigaciéon se
realizé consultas Bibliogréaficas, en el anlisis e interpretacion de Datos los resultados obtenidos
fueron que el 100% son mujeres que oscilan de 25 a 60 afios y presentan afecciones de salud
como molestias musculares en un 70% , alteracién del suefio 93%,consumo de farmacos en un
70% vy déficit de conocimiento en un 80%, para esto el cuidador tiene que asumir el rol con
responsabilidad instruyéndose en el cuidado del nifio con sindrome de Down sin que esto afecte su
salud es necesario que se implemente la estacion de enfermeria en la escuela y que se planeen y
ejecuten capacitacion al cuidador sobre todo en lo referente al manejo de nifios con sindrome de
Down este trabajo presenta en su propuesta talleres de educacién el principal objetivo es fortalecer
los conocimientos de los cuidadores en el atencion basica al nifio con Sindrome de Down sin que
esto afecte su salud para que mejore su calidad de vida.

PALABRAS CLAVES: Sindrome de Down, cuidador, necesidades fisicas, necesidades
Psicolégicas
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Author: Roxana Alejandro Suarez Aylin
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ABSTRACT

The present research has as main objective to determine the knowledge and needs of caregivers of
children with Down syndrome school Melvis Jones taking into account the level of education,
overhead, physical and psychological needs among other variables, emphasizing that knowledge
and needs of caregivers greatly influence the child with Down syndrome, this study is quantitative
because it was recorded and tabulated data obtained through a questionnaire of 26 questions that
were asked of 30 caregivers, within the inclusion criteria caregivers of children with Down
syndrome attending school Melvis Jones, to proceed to the next research literature survey was
conducted in the analysis and interpretation of data the results were that 100% are women ranging
from 25 it was considered 60 years old and have health conditions such as muscle discomfort by
70%, 93% sleep disturbance, drug consumption by 70% and lack of knowledge by 80%, for this
the caregiver must assume the role with responsibility instructing in caring for the child with
Down syndrome without affecting your health it is necessary that the nursing station at school is
implemented and that we plan and implement training the caregiver especially as regards the
management of children with Down syndrome this Work presented in its proposal education
workshops the main goal is to strengthen the knowledge of caregivers in the basic care of children
with Down syndrome without affecting your health to improve their quality of life.

KEY WORDS: Down syndrome, caregiver, physical needs, psychological needs
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INTRODUCCION

La falta de conocimientos influye en el diagndstico, planificacion, ejecucion y
evaluacién de cuidados, es entonces donde se debe evaluar dichos conocimientos

para identificar las falencias y reforzarlas.

Este trabajo investigativo tiene como objetivo Determinar los

conocimientos y necesidades de cuidadores de nifios con sindrome de Down de la
escuela Melvin Jones. 2014 - 2015. Cuya poblacion en estudio estuvo
comprendida por 30 padres o cuidadores de éstos nifios. En cuanto a la
recoleccion de datos se realiz6 mediante una encuesta, la misma planificada y
basada en el estudio de las variables sobre conocimientos y necesidades de los

cuidadores y cuidados.

Metodoldgicamente se considera una investigacion cuantitativa, descriptiva y
transversal, en cuanto a los resultados obtenidos en la investigacion, se detect6
que el 73 % de las cuidadoras son las madres, el 20% son las tias y en menor
proporcion las abuelas con un 7% y sus edades estan comprendidas entre 25 y 60
afios de edad, en cuanto al nivel de escolaridad a las que pertenecen son en su

mayoria de nivel secundario con un 87% y un 13% de tercer nivel.

Identificando las necesidades del cuidador se detecto las fisicas y psicoldgicas: en
cuanto a necesidades fisicas consideramos al consumo de farmacos como la
mayor necesidad representada con un alto porcentaje de 70%, mientras que el
93% refirio no tener problemas con la alteracion del suefio. Sobre necesidades
psicologicas se identifico que el 91% de los cuidadores siente frustracion,
mientras que el 30% de la poblacion en estudio refiere no tener problemas de

ansiedad.



En cuanto a educacién recibida mediante capacitaciones sobre cuidados, el 93%
de los cuidadores refiere no haber recibido tales capacitaciones u otras con
respecto al cuidado del nifio con sindrome de Down, el 7 % refirié haber recibido
raramente capacitaciones y el 20% del total de poblacion investigada manifestd
tener escasos conocimientos. EI 51 % de cuidadores no conocen con qué
frecuencia deben los nifios recibir terapias fisicas. Sobre el lugar donde se
detectan mas accidentes se encuentra el bafio con el 89% de incidencia y con

menor proporcidn en la sala con un 3%.

El planteamiento de una solucién al problema principal detectado comprende la
elaboracion de talleres educacionales con el fin de capacitar a los cuidadores sobre

los cuidados que realmente necesitan los nifios con sindrome de Down.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El sindrome de Down es un trastorno genético que causa retraso mental, aparece
sin distincion social, género y raza, por lo tanto estas personas tienen un
aprendizaje lento, problemas de comunicacion, tonicidad muscular, entre otras.
Es por eso, que su destino depende del cuidador, el mismo que debe estar
preparado para atender y cubrir las necesidades de la persona con sindrome de

Down.

La Organizacion de Naciones Unidas (ONU, 2010)' en sus datos publicados
refiere que un 10% de la poblacion mundial, representado por 650 millones de
personas, viven con alguna discapacidad, se estima que esta cifra seguira
aumentando debido al crecimiento y envejecimiento de la poblacion, es decir, que
aumentara esta poblacion y por lo tanto existira un nimero mayor de personas
dependientes de un cuidador, el mismo que debe estar preparado para brindar

cuidados y solucionar problemas sin que esto afecte su estado de salud.

El Banco Mundial (2010)? estima que el 20% de las personas mas pobres en el
mundo presentan algun tipo de discapacidad y tienden a ser considerados dentro
de sus propias comunidades como las personas en situacion mas desventajosa, es
por eso que la solucion a este problema sera la capacitacion al cuidador para
orientar al nifio/a con sindrome de Down a participar y ser util en algin grupo

social sin que éste trabajo perturbe la situacion social y psicolégica del cuidador.

El Ministerio de Salud Publica (MSP, 2012)° informd que la incidencia del
Sindrome de Down en el Ecuador, se da en 1 por cada 550 nacidos vivos. En



Ecuador la Mision Manuela Espejo (2010)* manifesté que la incidencia es
elevada comparada con el resto del universo. De las 7.457 personas con Sindrome
de Down, 3.597 (48.24%) son mujeres y 3.860 (51.76%) hombres. La tasa de
prevalencia en el pais es de 0.06 por 100 habitantes, las provincias de Manabi,
Sucumbios y Santo Domingo tienen la mayor prevalencia 0.09 por 100 habitantes,
mientras que en Carchi, Chimborazo, Imbabura y Pichincha es de 0.03%. El
mayor porcentaje de personas con Sindrome de Down se encuentran en edades
por debajo de los 25 afios, del total de las personas con SD el 43% no ha recibido
atencion psicopedagogica. Segun datos de la Mision Manuela Espejo, el 99.06%

no tiene vinculo laboral.

Las discapacidades son consideradas en nuestro medio como un problema de
salud publica, ya que el crecimiento de ésta poblacion es considerable y
consecuentemente aumentaria el porcentaje de cuidadores en el Ecuador, muchos
de estos dejaran a un lado el trabajo y descuidaran su salud, por lo tanto existirian
inconvenientes impidiendo el bienestar del nifio/a y el cuidador. Por ésta razon él
debe infundir la participacion activa de los familiares quiénes seran los que
participen en el cuidado del nifio con sindrome de Down para evitar sobrecargas,
estrés y problemas de salud en el cuidador principal.

(Maldonado, V., 2010)° en su trabajo investigativo demuestra que los nifios/as con
Sindrome de Down presentan actitudes negativas, la mayoria de ellas no
propiamente por la discapacidad que presentan sino por la crianza errada por parte
de los padres, si ellos dispondrian de una orientacion adecuada las actitudes
negativas se convertirian en positivas. En la actualidad la realidad social de los
niflos/as con Sindrome de Down es critica, debido a la presencia de factores
sociales tales como migracién, abandono y pobreza provocando consecuencias
graves, por lo que es urgente que los padres desde casa enfrenten ésta

problematica y conozcan como afectan estos factores en la conducta de éstos

4



nifios. Esta investigacion refleja claramente que las actitudes de los cuidadores
influyen considerablemente en el comportamiento del nifio con sindrome de

Down.

En la provincia de Santa Elena, cantdén La Libertad, barrio 28 de Mayo Av. 16
calle 13 y 14 existe un centro educativo llamado Melvin Jones sin fines de lucro
fundado por el Club de Leones del Ecuador que propone una formacion integral
con seguimiento escolar de calidad y calidez, con adaptacién curricular a sus
necesidades sean estas terapéuticas, pedagogicas, psicologicas y de estimulacion
temprana. Cuenta con profesionales competentes en la educacion y el cuidado de
nifios con capacidades diferentes. Por ser ésta una institucion educativa no cuenta

con profesionales en enfermeria.

La interaccion de los padres con las actividades de la institucién se ven
manifestadas en la participacion de las terapias fisicas y asistencia de charlas que
proveen los profesionales a cerca de conductas a seguir después de las terapias
fisicas. Esta institucion cuenta con 200 estudiantes con diferentes capacidades
especiales, alrededor de 30 estudiantes con sindrome de Down, los especialistas
de la institucion manifiestan que los padres sienten temor, confusion,
preocupacion, frustracion, culpa, inseguridad y rechazo al realizar las actividades
cotidianas, esto se debe a factores sociales, econdmicos, culturales y educativos de

sus familias.

Como resultados obtienen nifios que no siguen la secuencia de aprendizaje,
lenguaje, movimientos fisicos, enfermedades continuas, alimentacion inadecuada,
retraso en la inmunizacion, etc. Debido a esta situacion los cuidadores indican que
sus hijos necesitan una educacion y cuidados diferentes. Las primeras influencias

educativas de un nifio son recibidas en el seno familiar. En su mayoria, las



familias de estos nifios no conocen los cuidados que se le debe dar en el desarrollo
de la infancia a ello se asocia la sobreproteccion, alimentacion, recreacion, aseo,
visitas con especialistas, nivel educativo, pobreza, malos habitos de vida, déficit
de conocimientos de salud y el rechazo, lo que puede interferir a que el nifio/o no

desarrolle sus habilidades.

La mayoria de los cuidadores no tienen conocimiento sobre el dafio que produciria
un mal cuidado de la persona con discapacidad, por esta razon sus necesidades
deben estar solucionadas y sus conocimientos deben estar correctos, evitando
originar situaciones de malestar o causando algin problema al nifio con sindrome

de Down.

ENUNCIADO DEL PROBLEMA
En base a lo anteriormente expresado se enuncia el siguiente problema: ¢Cuéles
son Los Conocimientos y necesidades de los cuidadores de nifios con Sindrome de

Down que influyen en el cuidado?



JUSTIFICACION

El siguiente trabajo se justifica por saber si los conocimientos y necesidades que
tiene los cuidadores influyen en los cuidados que le dan al nifio con sindrome de
Down. Con esta investigacion se quiere dar a conocer si existe una relacion entre
los conocimientos, necesidades que tiene el cuidador y los cuidados que les dan,
es decir, que en muchas ocasiones el cuidador no brinda una atencion satisfactoria
para el nifio con sindrome de Down por la falta de conocimiento sobre cuidados, y

necesidades basicas que se deben cumplir con normalidad durante toda su vida.

El problema a investigar contribuird a que se incremente el conocimiento actual
que poseen los cuidadores acerca del cuidado que se les debe brindar a ellos. Esta
investigacion beneficiara a personas que tienen Sindrome de Down ya que
aportaré nuevos conocimientos al cuidador y asi fomentar un buen cuidado al nifio

con Sindrome de Down.

Al Profesional de enfermeria porque se implementara cuidados de enfermeria
especificos para este tipo de pacientes, y estard fundamentado en teorias del
cuidador ya que si se pone en practica los conocimientos adquiridos no solo se
beneficiara el nifio con sindrome de Down sino que también el estilo de vida del
cuidador porque a través de la educacién que se dara los padres sabran como

actuar ante cualquier situacién o necesidad.

Con los resultados que generard esta investigacion se podran realizar otras
investigaciones con respecto al cuidado del nifio con Sindrome de Down. Los
padres con hijos con sindrome de Down de la escuela Melvin Jones gestionan a
las autoridades de la escuela clases de educacion a cerca del desarrollo y cuidados

de estos nifios, por lo tanto los directivos de la escuela “Melvin Jones” debido a la



evidente necesidad y déficit de conocimientos han puesto a la disposicién toda la
informacion y estan comprometidos en la participacion de éste trabajo porque a
través del mismo se mejorard o corregird los conocimientos de los padres en

donde los beneficiados seran los nifios con sindrome de Down.



OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:

Determinar los conocimientos y necesidades de cuidadores de nifios con sindrome

de Down de la escuela Melvin Jones. 2014.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

v Valorar los conocimientos que tienen los cuidadores sobre el sindrome de
Down (higiene, alimentacion, actividad y ejercicio).

v" Identificar actividades que realizan los cuidadores para el cuidado de los
nifios con sindrome de Down.

v'Identificar las necesidades psicolégicas que tienen los cuidadores.

<\

Identificar las necesidades fisicas que tienen los cuidadores.
v" Proponer talleres educativos dirigidos a los cuidadores para mejorar su

estilo de vida.

HIPOTESIS

Los cuidadores que tienen conocimientos y necesidades satisfechas influye en los
cuidados de los nifios con Sindrome de Down de la Escuela Melvin Jones
Provincia de Santa Elena 2014-2015.



CAPITULO I

MARCO TEORICO

1.1. ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS

(Ramdn, N, 2013)° realiz6 un estudio denominado “pensamientos, sentimientos y
actitudes de familias con un miembro con sindrome de Down”, en donde el
principal objetivo de ésta investigacion se ha centrado en analizar sobre la
importancia que tiene el cuidador en la vida del nifio con sindrome de Down. El
estudio y la comprension de la carga experimentada por el cuidador informal de
una persona dependiente deben pasar primero por la conceptualizacion de qué es
la dependencia, qué tipo de cuidados necesitan estas personas y como es capaz de
convertirse la situacion de prestacion de cuidados en un factor negativo para los

proveedores de esta atencion.

Orrala y Lopez (2012), realizaron un estudio denominado "El estilo de vida del
discapacitado esta en relacion con la atencion que le brinda el cuidador”, en donde
el resultado que se evidencié en esta investigacion fue que entre mas se logre
conocer las necesidades, se disminuira el indice del mal estilo de vida del
discapacitado. Si el cuidador esta con un estado 6ptimo de salud es decir su estado
fisico, psicologico y social se reflejaré en la salud del nifio con sindrome de Down
ya que si alguno de éstos factores estdn comprometidos negativamente como
alguna enfermedad, depresion, frustracion, malos habitos de vida, etc., esto

perjudicara considerablemente la salud del nifio con sindrome de Down.



1.2. MARCO CIENTIFICO

1.2.1. EL CUIDADOR

Es la persona delegada y responsabilizada del cuidado de una persona incapaz de
realizar sus actividades cotidianas, las mismas que pueden estar afectadas por una
discapacidad lo que impide que el paciente no se desenvuelva dentro la sociedad,
segln Lara, Diaz, Herrera y Silveira (2001)°.

1.2.2. TIPOS DE CUIDADOR

1.2.2.1. CUIDADOR PRINCIPAL

Es la Persona encargada de cuidar y atender diariamente a un paciente. En nuestro
medio cotidianamente es la madre del afectado o un familiar quien sera el que
asuma en su totalidad la responsabilidad del cuidado del nifio con sindrome de

Down.

1.2.2.2. CUIDADOR SECUNDARIO

(Palacios, 2008)° define como cuidador secundario a la persona que ayuda al
cuidador principal, evitando de ésta manera que el mismo entre en un periodo de
sobrecarga complicando y comprometiendo la salud de fisica del nifio con

sindrome Down.

1.2.2.3. CUIDADOR PROFESIONAL

Es la persona que atiente al paciente con una remuneracion por sus Servicios

prestados, este tipo de cuidador tiene estudios previos y atiende a su paciente con



conocimientos cientificos, lo que lleva a realizar actividades planificadas y
adecuadas para el cuidado del nifio con sindrome de Down, ayudandolo a

desarrollar otras habilidades, integrandolo al rol social comun.

1.2.2.4. CUIDADOR VOLUNTARIO

Es la persona que atiende y ayuda a personas con algun tipo de discapacidad, estas
personas trabajan con instituciones de ayuda social, en coordinacion con los
centros de atencion o directamente con la familia ayudando al cuidador y al nifio

con sindrome de Down.

1.2.25. ROL Y CARACTERISTICA DEL CUIDADOR

Bohérquez, Castafieda, Trigos, Orozco y Camargo (s.f.) ', refieren: El cuidador
asienta habilidades y destrezas que hacen de él una persona de total importancia

dentro de la vida del discapacitado.

1.2.2.5.1.NIVELES EN EL ROL DEL CUIDADOR

Primer nivel: son actuaciones basadas en conocimientos previos y cientificos del
cuidador sobre la situacion que enfrenta su paciente, incluyendo planes de
atencion para el paciente reconociendo el grado de dependencia del nifio con

sindrome de Down.

Segundo nivel: se basa en la determinacion especifica de las fortalezas y

debilidades; experiencia adquirida y el fortalecimiento de sus aptitudes positivas.

Tercer nivel: concierne a la participacion del nacleo familiar y en la

determinacion de herramientas que se utilizara si existiera algun tipo de conflicto



que influya negativamente en la integridad del nifio, la ayuda familiar dependera

del grado de compromiso que exista entre sus miembros.

Cuarto nivel: basado sobre la actuacion del cuidador ante situaciones de
sobrecarga; la identificacion de éste problema, el manejo y resolucion de la

sobrecarga.

Quinto nivel: se relaciona a la predisposicion que tiene el cuidador para adquirir
nuevas habilidades y desarrollar destrezas, siendo ésta ultima la mas importante
porque obtendra estrategias para el mantenimiento de su salud psiquica, fisica y

social.

1.2.2.6. NECESIDADES DEL CUIDADOR DEL NINO CON
SINDROME DE DOWN

Por lo general existen muchas de las necesidades humanas, se dice que estas
varian segun la cultura y son diferentes en cada periodo historico, también que son
infinitas, esto ha quedado como suposiciones puesto que se confunde las
necesidades con satisfacciones. Las necesidades humanas son finitas y son las
mismas en todas las culturas y en todos los periodos histéricos, lo que cambia a
través del tiempo y de las culturas son: la manera y los medios utilizados para la
satisfaccion de las necesidades.

Las necesidades basicas humanas son:

e Subsistencia: salud y alimentacion.

e Proteccion: sistemas de seguridad y prevencion de vivienda
e Afecto: familia amistades privacidad

e Entendimiento: educacién comunicacion

e Participacion: derechos responsabilidades trabajo

e Ocio: juegos espectaculos paseos



e Identidad: Grupos de referencia, sexualidad valores

Integrar arménicamente las necesidades humanas en el proceso de desarrollo,
significa la oportunidad de que las personas puedan vivir desde sus comienzos;
dando origen a un desarrollo sano, participativo y autodependiente, con la
capacidad de crear los fundamentos para un orden conciliando la solidaridad
social, el crecimiento econémico, el crecimiento de las personas y la proteccion

del ambiente.

1.2.2.7. CONSCUENCIAS EMOCIONALES Y
CONDUCTUALES EN EL CUIDADOR

e Depresion o tristeza

e Sentimientos de culpa

e Frustracion por no poder hacer méas

e Ira, enfado o irritabilidad

e Ansiedad o Preocupacion por el futuro
e Sentimientos de soledad

e Imposibilidad del desarrollo personal

1.2.2.8. CONSECUENCIAS SOBRE LA SALUD DE LOS
CUIDADORES

e Problemas musculares
e Alteracion de suefio
e Pérdida de energia y sensacion de fatiga

e Abuso de sustancias (tranquilizantes)



1.2.2.9. CONSECUENCIAS SOCIALES Y ECONOMICAS DE
LOS CUIDADORES

e Restriccion de actividades de ocio
e Restriccion de relaciones sociales, aislamiento
e Problemas laborales

e Dificultades econdmicas

1.2.3. EDUCACION AL CUIDADOR

Orrala y Ldpez (2001)* en su trabajo de investigacion citan a Lozano quien
manifiesta que: “el cuidador que asiste otra persona afectada con cualquier tipo de
discapacidad o incapacidad que le dificulte impide el desarrollo normal de las
actividades vitales y sus relaciones sociales”. Los tipos de capacitacion dependen
de la poblacién a quienes va dirigida dependiendo segln el nivel de instruccion y
de los recursos disponibles. Estas difieren en métodos de instruccion, contenido,

duracion y objetivos.

Las capacitaciones deberian estar dirigidas a orientar al cuidador que ofrece sus
servicios a la persona con discapacidad, a mejorar la calidad del servicio y a
fortalecer sus actitudes. Este personal debe tomar en cuenta que el objetivo es
reforzar las actitudes y aptitudes del discapacitado, promoviendo su

independencia funcional ayudando a desarrollar su potencial de salud.

1.2.4. SALUD PARA EL NINO CON SINDROME DE DOWN:

Abordaremos la higiene y la prevencion de accidentes en la infancia desde

maultiples puntos de vista.



1.2.5. HABITOS DE HIGIENE Y VIDA SALUDABLE:

La salud se considera como obligacion y derecho de la persona misma y no la
responsabilidad de los profesionales de la salud. En el caso de personas con
discapacidad intelectual la responsabilidad estara dada por sus padres o tutores y
en parte por el personal de salud. Se debe tener en cuenta un al hablar de
educacién para la salud y ese es el de la higiene, ampliando el punto de vista. No
deberia estar dirigido especificamente para personas con sindrome de Down sino
para todos, en este caso es importante lograr unas pautas de actuacion y
comportamiento que resultan ser muy importantes a la hora de la prevencién de

enfermedades, relaciones sociales e integracion plena en la sociedad.

1.2.5.1. HIGIENE CORPORAL:

Se tiene que acostumbrar a los nifios a ejecutar una adecuada higiene, pues ello
beneficia su salud, ensefidandoles desde el primer momento el lavado de manos y
el bafo, ésta sera una tarea que nos llevard poco tiempo, puesto que ellos mismos
adquiriran pronto esa responsabilidad. Hay que ensefiarles el manejo de los olores
corporales la limpieza general de piel y ufias, de vulva o prepucio, incontinencias,

etc., ligado a esto va la limpieza de las ropas y el vestir adecuadamente.

1.2.5.2. HIGIENE BUCODENTAL:

Se debe educar a los nifios el cepillado de dientes desde que estos aparecen, no
plantedndose como una obligacion sino como un juego mas. Se considera ideal el
cepillado tras cada comida y nunca menos de una vez al dia, ya que existen
medicamentos con alto contenido de azucar que aumentan el riesgo de caries y
otros que resecan la boca produciendo halitosis haciéndose necesario ademas del
cepillado, las revisiones odontolégicas por parte del profesional, instruyéndoles en

el manejo de la seda dental o cuidados de las correcciones ortodoncias.



1.2.5.3. HIGIENE FISICA:

Se considera fundamental la actividad fisica para agilizar la mayoria de las
funciones de nuestro organismo como la circulacion, respiracion y eliminacion,
favoreciendo la oxigenacion, previniendo enfermedades cardiovasculares ligadas
al sedentarismo. El ciclismo, natacion, tenis e incluso futbol y baloncesto, son
ejercicios que favorecen el mantenimiento de una higiene fisica previniendo

problemas metabdlicos como la obesidad.

1.2.5.4. HIGIENE POSTURAL:

El objetivo es evitar tipos de desviaciones de la columna ya que el nifio con
sindrome de Down tiene las articulaciones mas flexibles y sus vértebras pueden
perder la alineacion original, insistiendo constantemente la correccién de posturas
a la hora de sentarse en la mesa de trabajo o en el momento de ver television en el
sofa. También es fundamental la eleccion de un buen colchén para evitar lesiones

de espalda y el control del peso en las mochilas escolares.

1.2.5.5. HIGIENE DIETETICA:

La alimentacion de estos nifios debe ser equilibrada y balanceada pero es
necesario conocer con exactitud que deben ingerir cantidades de aminoacidos,
vitaminas, minerales y antioxidantes. Evitar el consumo de comida répida, los
platos precocinados, los refrescos azucarados y las calorias. Esto ayuda no solo a
prevenir la obesidad, sino también enfermedades endocrinas, alergias, etc. La
fibra para prevenir el estrefiimiento presente en la mayoria de frutas, verduras,
legumbres, hortalizas, pan y patata, todo ello acompafado de la suficiente ingesta
de agua. Las personas celiacas tienen prohibido tomar los cereales trigo, cebada,
avena y centeno, asi como sus derivados, sémolas, pan, harinas, galletas, pasteles,

etc.



1.2.6. AREAS DE EXPLORACION A NINOS CON SINDROME
DE DOWN

CORAZON:

Aproximadamente el 50% de los nifios con sindrome de Down presentan
cardiopatia congénita, considerada una de las alteraciones mas comunes
provocada por defectos de la pared auriculoventricular. Es de gran importancia
conocer los defectos graves, las cirugias reparadoras que se deben realizar segun
la edad previo diagnostico precoz e individual, pudiendo prevenir complicaciones
graves. Es recomendable la realizacion de ecocardiograma al recién nacido y

durante la adolescencia.

AUDICION, NARIZ Y OIDO:

Es importante la deteccion temprana de problemas auditivos, pues esto permite
reducir repercusiones en el desarrollo del lenguaje. Ocasionalmente, la pérdida de
audicion empieza en la segunda década de vida de las personas con sindrome de
Down. Si no se detecta y se corrige precozmente, podrian ocasionar conductas
interpretadas y diagnosticadas como alteraciones psiquiatricas. La oclusion
congénita del conducto lacrimonasal aparece en el 5-6 % de los lactantes,
manifestandose con lagrimeo y secrecion antes del mes de edad. Puede

complicarse con infeccién bacteriana en forma de conjuntivitis.

FUNCION ENDOCRINA

Las personas con sindrome de Down se caracterizan por el aumento de la funcién
tiroidea. Es importante detectarlas, porque tanto el crecimiento y el desarrollo de
la funcién cognitiva requieren niveles éptimos de hormona tiroidea. Los signos de
hipotiroidismo pueden ser muy ligeros en las personas con sindrome de Down y
podrian ser confundidos con el fenotipo propio de este sindrome, pasando en

ocasiones por desapercibidos. Es por ello que se recomienda la vigilancia anual de



la funcién tiroidea, mediante la determinacion del valor de la Hormona
estimulante de la tiroides (TSH) y Hormona tiroidea (T4 libre). Cuando existe una
alteracion en niveles de T4 y TSH, se debe remitir al paciente al endocrin6logo

para su respectivo tratamiento.

GINECOLOGIA

Toda mujer entre los 17 y 20 afios deberia realizarse una exploracion
ginecologica, que incluya Papanicolaou si ha empezado una actividad sexual.
Habria que valorar los beneficios de la ésta practica frente al riesgo de traumatizar
a la paciente. Se debe tener en cuenta las consideraciones éticas y juridicas.

1.3. TEORIAS DE ENFERMERIA

NOLA PENDER (PROMOCION DE LA SALUD)

El modelo de promocion de salud creado y presentado por Nola Pender se
establece en proporcionar educacion y salud preventiva dirigida a la comunidad,
estableciendo un ambiente saludable para que la comunidad cree habitos que
ayuden a proteger su salud. Esta teoria ayuda al profesional de enfermeria a saber
identificar en las personas o en la comunidad cuales son los factores que obligan
al individuo a tomar acciones perjudiciales para su salud y de esta manera realizar

planificaciones estratégicas de intervencion para corregir estos factores.

El objetivo de la educacion para la salud es facilitar al paciente a que adquiera
principalmente el compromiso de proteger su salud, realizando actividades de
bienestar fisico, psicologico y social que permita que el individuo cumpla con sus
necesidades basicas en cuanto a su salud y bienestar. Esta teoria se fundamenta en

como la enfermera educa al cuidador del nifio con sindrome de Down para evitar



una sobrecarga en sus funciones lo que ocasionaria cansancio fisico y mental,
conduciendo a un cuidado desacertado y produciendo malestar en el nifio con

sindrome de Down.

La enfermera debe proporcionar alternativas de ayuda en el cuidado del nifio con
sindrome de Down involucrando a toda la familia para desarrollar principalmente

el descanso del cuidador y el lazo de amor familiar.

DOROTHEA OREM

Su modelo de enfermeria, estd compuesta por tres teorias:

1. Teoria de Autocuidado: basada en aprender a satisfacer el cuidado.

2. Teoria del deficit del Autocuidado: ausencia de satisfaccion del
autocuidado

3. Teoria de los sistemas de enfermeria: proporcion de cuidados por otras

personas.

Teoria del autocuidado: El autocuidado es considerada como una actividad
aprendida por los individuos, con orientacion hacia un objetivo. Es una conducta
existente en situaciones concretas, hacia los demas o hacia el entorno, para regular

factores que podrian afectar el desarrollo y funcionamiento, su salud o bienestar.

Existen falencias en el cuidado del nifio con sindrome de Down y del cuidador es
por esto la necesidad de informar, educar y comunicar los cuidados para el
bienestar del nifio y del cuidador y mantener la salud en dptimas condiciones. Un
rol importante de enfermeria se basa en infundir en los cuidadores el cuidado
integral a sus familiares haciendo énfasis al cuidado del desarrollo, promoviendo
las condiciones necesarias para la vida al prevenir la aparicion de condiciones

adversas, en distintos procesos del desarrollo del ser humano
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Teoria de los sistemas de enfermeria: basada en explicar la manera en las que los
enfermeros pueden atender a los individuos, para este estudio se acoge uno de los
tres sistemas:

Sistema de enfermeria apoyo-educacion: la enfermeria ayuda a los individuos para

que sean capaces de realizar las actividades de autocuidado.

Esta teoria se fundamenta en como la enfermera atiende al nifio con sindrome de
Down basandose en los sistemas de enfermeria de apoyo-educacion, en accion del
autocuidado para conservar la salud, recuperarse o afrontar las consecuencias de
dicha enfermedad, utilizando estos cinco métodos de ayuda: Actuar compensando
déficits, guiar, ensefiar, apoyar y proporcionar un entorno para el desarrollo de sus
actividades.

1.3.1. ETIQUETAS DIAGNOSTICAS DE ENFERMERIA
PRINCIPALES PARA EL CUIDADOR DEL NINO CON
SINDROME DE DOWN

Las etiquetas diagnosticas, Segun Nanda (2009-2011):
e Cansancio del rol de cuidador
e Deterioro parental
e Disposicion para mejorar el rol parental
e Proceso familiares disfuncionales
e Conflicto del rol parental
e Desempefio inefectivo del rol

e Deterioro de la interaccién social
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1.4. MARCO LEGAL

LEY SOBRE DISCAPACIDADES

1.4.1. LEY SOBRE DISCAPACITADOS DEL ECUADOR

En el titulo 1, Art. 1.

AMBITO.

La presente Ley protege a las personas con discapacidad; establece un sistema de
prevencion de discapacidades, atencion e integracién de personas con
discapacidad que garantice su desarrollo y evite que sufran toda clase de

Discriminacién, incluida la de género.

1.4.2. LEY ORGANICA DE IGUALDAD Y DEFENSA DE LAS

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Articulo 121.

Sanciones por violacién de derechos.

Las violaciones a los derechos de las personas con discapacidad seran sancionadas
en la forma prescrita en esta ley y demas leyes, sin perjuicio de la reparacion
integral a que tendra derecho el afectado por los perjuicios que la infraccion le

ocasionare

1.4.3. DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

ARTICULO 19.
DERECHO A LA SALUD.

El estado garantizara a las personas con discapacidad el derecho a la salud y
asegurara el acceso a los servicios de promocion, prevencion, atencion

especializada permanente y prioritaria, habilitacion, rehabilitacion integral, y
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centros de proétesis y otras ayudas técnicas y tecnoldgicas para personas con

discapacidad.

1.4.4. EL CONSEJO NACIONAL DE DISCAPACIDADES

Art. 6.

FUNCIONES DEL CONADIS.

COMPETE AL CONADIS:

a) Formular las politicas nacionales relacionadas con las discapacidades y
someterlas para la aprobacion del Presidente de la Republica;

b) Planificar acciones que permitan el fortalecimiento de los programas de
prevencion, atencion e integracion de las personas con discapacidad,;

c) Defender juridicamente los derechos de las personas con discapacidad

1.4.5. PLAN NACIONAL DEL BUEN VIVIR

Se constituye en el objetivo #3 que comprende mejorar la calidad de vida la
poblacion:  La constitucion el articulo 66 establece: “el derecho a una vida digna
que asegure la salud, alimentacion y nutricion, agua potable, vivienda,
saneamiento ambiental, educacion, trabajo, empleo, descanso y ocio, cultura

fisica, vestido, seguridad social y otros servicios sociales necesarios”.
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1.5.

MARCO CONCEPTUAL

Cuidador: es la persona que brinda cuidados a personas incapacitadas, su
funcion se basa en satisfacer las necesidades fisicas y emocionales del

paciente, asi mismo mantiene al paciente vinculado con la sociedad.

Conocimiento: son hechos o informacién adquirida por una persona a
través de la experiencia o la educacion, la comprension tedrica o préactica

de un asunto referente a la realidad.

Sindrome de Down: es un trastorno genético causado por la presencia de
una copia extra del cromosoma 21, en vez de los dos habituales, por ello se
denomina también trisomia del par 21. Se caracteriza por la presencia de
un grado variable de discapacidad cognitiva y unos rasgos fisicos

peculiares que le dan un aspecto reconocible.

Discapacidad: es aquella condicion bajo la cual ciertas personas presentan
alguna deficiencia fisica, mental, intelectual o sensorial que a largo plazo

afectan la forma de interactuar y participar plenamente en la sociedad.

Necesidad: es aquello que resulta indispensable para vivir en un estado de
salud plena. Las necesidades se diferencian de los deseos en que el hecho
de no satisfacerlas produce unos resultados negativos evidentes, como

puede ser una disfuncion o incluso el fallecimiento del individuo.

Creencias: es el estado de la mente en el que un individuo considera como
verdadero el conocimiento o la experiencia que tiene acerca de un suceso o0
cosa cuando se objetiva, el contenido de la creencia contiene una
proposicion logica, y puede expresarse mediante un enunciado linguistico

como afirmacioén.
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CAPITULO 11

2.1. DISENO DE LA INVESTIGACION

Esta investigacion es de tipo cuantitativa porque se registr6 y tabuld datos
obtenidos mediantes fuentes de investigacion (Hernandez , R, 2010)* indican que
mediante la recoleccion de datos se comprob6 la hipétesis mediante la medicion
numérica y el andlisis estadistico estableciendo patrones de comportamiento y sus

teorias.

2.1.1. MODALIDAD DEL ESTUDIO

Esta investigacion por sus caracteristicas, se realizd mediante el origen de tipo
cuantitativo, descriptivo y de corte transversal, dando lugar al analisis relacional
entre los conocimientos y necesidades del cuidador y los cuidados en nifios y

nifias con sindrome de Down en un lapso de tiempo.

22. TIPO DE INVESTIGACION

2.2.1. DESCRIPTIVA

Porque nos permitié realizar un analisis de las necesidades y comportamientos que

tienen los cuidadores y de qué manera afectd al nifio con sindrome de Down.

Este Tipo de investigacion analizo las relaciones que tienen las variables y sus

comportamientos entre si. (Fernandez, D, 1989)"
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2.2.2. CORTE TRANSVERSAL

Porque permitid estudiar las variables durante un laxo de tiempo determinado.

2.2.3. CAMPO

Debido a que la investigacion fue realizada en el lugar de los hechos.

2.3. POBLACION Y MUESTRA

El presente trabajo de investigacion se realizé con un universo de 30 cuidadores
de nifios con sindrome de Down que asisten al centro de educacién especial

Melvin Jones.

2.3.1. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Criterios de inclusion:

Se consideran los criterios para que el individuo sea incluido en esta investigacion
los padres o cuidadores que tienen nifios con sindrome de Down que asisten a la

escuela Melvin Jones.
Criterios de exclusion:
Los padres o cuidadores con hijos con otro tipo de discapacidad.

Cuidadores que no estén de acuerdo en participar en ésta investigacion.
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2.4. ESQUEMA DE VARIABLES

VARIABLE INDEPENDIENTE VARIABLE DEPENDIENTE
CONOCIMIENTOS Y CUIDADOS
NECESIDADES DE LOS
CUIDADORES

2.5. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

2.5.1. VARIABLE INDEPENDIENTE

Conocimientos y necesidades del cuidador.- Son parametros basicos, medibles,
que sirve para brindar cuidados dignos al nifio con sindrome de Down y proteger

la salud fisica y mental del cuidador.

DIMENSION INDICADOR ESCALA
EDUCACION DEL | Escolaridad Primaria
CUIDADOR

Secundaria
Cuarto nivel
Ninguna
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EDUCACION
CUIDADOR

DEL

Conocimiento de la

enfermedad

Hereditaria
Contagioso
Enfermedad
cromosomica
Castigo de Dios

Desconoce

Conocimiento acerca de

la dieta

Liquida
Blanda

General

Conocimientos de

cuidados

Extensa
Sustancial
Moderada
Escasa

Ninguna

Capacitacion

Siempre
Frecuentemente
A veces
Raramente

Nunca

SALUD
CUIDADOR

DEL

Atencion médica

Mensual
Semestral
Anual

Nunca

Afiliacion al seguro

Si
No

Molestias musculares

Siempre

Frecuentemente
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SALUD
CUIDADOR

DEL

A veces
Raramente

Nunca

Alteracion del suefio

Siempre
Frecuentemente
A veces
Raramente

Nunca

Pérdida de energia

Siempre
Frecuentemente
A veces
Raramente

Nunca

Consumo de farmacos

Siempre
Frecuentemente
A veces
Raramente

Nunca

Alimentacion

1 vez al dia

2 veces al dia

3 veces al dia

NECESIDADES
BASICAS

Vivienda

Propia
Alquilada
Prestada

No tiene vivienda
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Recreacion

1 vez a la semana
1 vez al mes

1 vez al afio

CONDUCTAS
CUIDADOR

DEL

Depresion

Si
No

Frustracién

Si
No

Irritabilidad

Si
No

Ansiedad

Si
No

2.5.2. VARIABLE DEPENDIENTE

Cuidado.- Son Actividades integrales que realizan los cuidadores a los nifios con

sindrome de Down para mejorar el estilo Vida

DIMENSION

INDICADOR

ESCALA

Bafio

Dos veces al dia
Una vez al dia
Dos veces a la semana

Una vez a la semana
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HIGIENE PERSONAL

Limpieza de dientes

3 veces al dia
2 veces al dia
1 vez el dia
Rara vez

No sabe

Lavado de manos

3 veces al dia
2 veces al dia
1 vez el dia
Rara vez

No sabe

Limpieza de Oidos

Cotonetes
Invisibles
Agujetas

No sabe

SALUD

Terapia fisica

Todos los dias
5 veces a la semana
3 veces a la semana

1 vez a la semana

Terapia de lenguaje

Tres veces por semana
Dos veces por semana

Una vez por semana

Odontologia

Una vez por mes
Cada seis meses
Cada Afio

Inmunizacion

Todas
Faltan

Ninguna
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ALIMENTACION Tipos de alimentos Lacteos
Proteinas
Carbohidratos
Verduras

Frutas

Lipidos
Enlatados
Embutidos
Comidas répidas

PREVENCION DE | Caidas Bafio

ACCIDENTES Cocina
Sala
Otros

26. TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION
DE DATOS

Se utiliz6 como estrategia visitas domiciliarias para un mejor acercamiento y
promover el didlogo, encuestas al cuidador para determinar sus conocimientos y

necesidades.

2.7. CONSIDERACIONES ETICAS

Se enviod solicitud de permiso a la directora de la escuela Melvin jones, para

acceder a realizar la investigacion y obtener los datos necesarios.

22




2.8.

PROCEDIMIENTOS PARA OBTENCION DE DATOS

Obtener la ndmina de los estudiantes con sindrome de Down de la escuela
Melvin Jones para identificacion de sus cuidadores
Agrupar a los cuidadores en la escuela

Aplicar la encuesta a los cuidadores
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CAPITULO IlI
ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

GRAFICO #1 GRAFICO #2
CUIDADOR GRADO DE ESCOLARIDAD

M Primaria

W Madres M Secundaria

L Tercer Nivel

Abuelas

M Cuarto Nivel
® Ninguno

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacion Especial Melvin Jones
Elaborado por: Roxana Suérez Alejandro

Una vez que se aplico la encuesta a la poblacién correspondiente se procede a
tabular los procesar datos en tablas y graficos estadisticos, para su posterior
analisis e interpretacion de los resultados, siendo el universo de 30 cuidadoras en
la mayoria mujeres distribuidas entre madres 73%, tias con un 20% y abuelas 7%
cuyas edades oscilan entre los 25 a 60 afios de edad que contribuyen al centro de
educacion especial Melvin Jones. En esta investigacion se pudo establecer que en
la mayoria son mujeres los cuidadores de los nifios con sindrome de Down, dato
que es interesantes y de total relevancia para el proceso investigacién, de manera
se podrd desarrollar un estudio de los aspectos o factores que derivan esta
situacion, con esta informacidn se corrobora que en su totalidad se puede decir
que existen mujeres cuidadores, los porcentajes segun los cuidadores indican que
un 87% han aprobado la secundario y un 13% alcanzan un nivel de tercer nivel.
En el marco tedrico se afirma que el cuidador de nifios con sindrome de Down
debe adquirir habilidades y desarrollar destrezas siendo esta Gltima la mas
importante porque obtendrd estrategias para el mantenimiento de su salud

psiquica, fisica y social.
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Es decir debe alcanzar un nivel alto de estudio para la atencion que se requiere y

no actuar con simple empirismo.

GRAFICO #3 GRAFICO #4
CONOCIMIENTO DE LOS CUIDADORES CAPACITACIONES SOBRE SINDROME DE
SOBRE EL SINDROME DE DOWN DOWN

M Siempre

M Frecuentemente
M Extenso A veces
M Sustancial M Raramente
M Moderado ® Nunca
M Escaso

® Ninguno

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacion Especial Melvin Jones
Elaborado nor: Roxana Suarez Aleiandro

Cumpliendo con el primer objetivo de esta investigacion que dice: valorar los
conocimientos que tienen los cuidadores sobre el sindrome de Down se analizo e
interpreto los siguientes resultados en la grafica #3 acerca de los conocimientos
que tienen los cuidadores de nifios con sindrome de Down se observa claramente
que un 80% no tiene ningln conocimiento de éste sindrome y que un 20% tiene
un escaso conocimiento, por lo que se deduce que se debe instruir sobre cada uno
de los factores que componen la tematica, es de vital importancia que el cuidador
asiente las habilidades y destrezas en el cuidado al nifio con discapacidad asi
mismo éstas deben ser fundamentadas en algo cientifico es decir tener bien claro
sus conocimientos para evitar malestares en el nifio es por eso que se investigo
con qué frecuencia los cuidadores reciben capacitacion sobre el sindrome de
Down en la gréfica #4 se puede apreciar claramente que el 93% de los cuidadores
nunca reciben capacitacién acerca a la tematica, mientras que un 7% indica

raramente, por lo que es necesario que se apliquen estrategias correspondientes
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para la capacitacion de las mujeres cuidadoras para que sepan cuéles son los

cuidados del nifio con sindrome de Down sin que este le cause alguna molestia en

su salud

GRAFICO #5

TERAPIAS DE REHABILITACION

H No sabe con que
frecuencia realizar una
Terapia Fisica

B No sabe con que
frecuencia realizar una
Terapia de Lenguaje

Para analizar el
segundo  objetivo
especifico que dice

identificar
actividades que se
realizan los
cuidadores para el

cuidado de los

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacién Especial Melvin Jones
Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro

nifios con
Sindrome de
Down se
obtuvieron los

siguientes datos en el Gréfico #5 observamos que un 51% de las cuidadoras no

saben con qué frecuencia se debe realizar una terapia fisica y un 49% una terapia

de lenguaje, los nifios con sindrome de Down se caracterizan por tener un tono

GRAFICO #6

BANO

B Todos los Dias
B Tres veces por
semana

® Una vez por seman

B No sabe

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacion Especial Melvin Jones
Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro

muscular  bajo es
decir presentan
flacidez la terapia
fisica consiste en
realizar movimientos
con la finalidad de
mejorar su tonicidad
y hacer que el nifio
camine de una
manera mas estable,

la fisioterapia se basa
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en técnicas para normalizar el tono muscular y facilitar movimientos activos de

brazos y piernas (Madrigal, A., 2010)**

La comunicacion es el uso de gestos y sefias combinado con el habla para ensefiar

GRAFICO #7

CEPILLADO DE
DIENTES

M Tres veces al dia
M Dos veces al dia

® Unavez al dia

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacion Especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suérez Alejandro

el lenguaje fonético, el
nifio aprende las sefias
en conjunto con los
signos y el habla para
empezar a comunicarse
dependiendo de la
valoracién que haga el
terapista dependerd la
asistencia del nifio a
las terapias de lenguaje
y estas se organizaran
segun el

desenvolvimiento del

nifio en las siguientes citas a la terapia (Chalea. D,Nagib,C., 2014)*

En el Grafico # 6 se
presenta una division de
criterios en cuanto al bafio
de estos nifios, mostrando
de ésta forma el 50% no
sabe con qué frecuencia se
debe bafiar al nifio, el 20%
tres veces por semana, hay
gue acostumbrar a los nifios
con sindrome de Down a
una higiene estricta ya que
esto beneficiara su propia

imagen, dentro la lo que

GRAFICO #8

ACCIDENTES COMUNES

M Bafio
B Cocina
m Sala

W Otros

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacién Especial Melvin Jones
Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro
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corresponde a la higiene se tiene que ensefiar al nifio a cepillar los dientes después
de cada comida puesto que estos nifios toman medicamentos que contienen azucar
lo que ocasiona caries 0 resecamiento bucal esto debe estar acompariado de las
visitas al especialista para el respectivo tratamiento observamos en el grafico # 7
que el 76% de las cuidadoras tienen claro esta situacion puesto que hacen los nifio

realicen su aseo oral 3 veces al dia y el 23% dos veces al dia

En cuanto a los accidentes comunes ocasionados en casa el grafico # 8 muestra la
mayoria de estos son ocasionados en el bafio en un 89% y con menor proporcion
los ocasionados en la sala con un 3%. La hora del bafio debe plantarse como un

momento relajante hay que dejar al nifio jugar libremente siempre con el cuidado

GRAFICO #9

NECESIDADES FISICAS DEL CUIDADOR

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

. MOLESTIAS | ALTERACIO | CONSUMO | _.. TIPO DE
AI-\I;IEEND?::C,)AN MUSCULAR N DEL DE PEEF:\IDE'F?C_?I,EE ALIMENTAC
ES SUENO FARMACOS ION
| 17% 10% 7% 70% 70% 23%
K NO 83% 90% 93% 30% 30% 77%

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacion Especial Melvin Jones
Elaborado por: Roxana Suérez Alejandro

y supervision, existen en el mercado unos adaptadores que se colocan en la
bafiera en los que se coloca al nifio quedando éste sujeto y ligeramente
incorporado para que la persona que le bafia pueda usar ambas manos, y para que

el nifio pueda mirar y moverse libremente sin temor a caerse.

Cumpliendo con el objetivo #3 identificar las necesidades fisicas que tienen los

cuidadores se demuestro que el consumo de farmacos y le pérdida de energia son
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las principales necesidades del cuidador representadas con el 70%, mientras que la
alteracion del suefio es la necesidad menos presentada por ello con un 7%. Para
que el cuidador brinde cuidados integrales su salud debe estar en buen estado.
Segun la investigacion el “personal que esté a cargo de los nifios con sindrome de
Down debe tener una buena salud fisica y psiquica para que puedan desempefiar
su funcion con mucho profesionalismo y ética que demanda la labor es por eso

que sus chequeos médicos deben ser constantes para evitar enfermedades y estrés.

Se debe orientar a los cuidadores para que mantengan un buen estado fisico para
evitar dolores y la toma de farmacos que podrian causar suefio en el cuidador

provocando accidentes o problemas al nifio con sindrome de Down

A veces las medidas inespecificas para inducir el suefio son de utilidad como
primera eleccion cuando estas medidas no resuelven el problema se inicia un

manejo farmacoldgico considerado como inductor del suefio. La pérdida de

GRAFICO #10

NECESIDADES PSICOLOGICAS DEL
CUIDADOR

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

ANSIEDAD IRRITABILIDAD DEPRESION FRUSTRACION
S| 68% 77% 83% 91%
M NO 32% 23% 17% 9%

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacion Especial Melvin Jones
Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro

energia implica que se tomen acciones necesarias para que se pueda ayudar en

cierta proporcion a la salud fisica de los cuidadores, la pérdida de energia o

29



desanimo estd asociada frecuentemente a la sobrecarga del cuidado,
sobreproteccion y estrés.

La labor que desempefian necesita de mucha paciencia para poder guiar a los
nifios con sindrome de Down. El sindrome de Down se caracteriza por un
progresivo agotamiento fisico y mental, una falta de motivacion absoluta y en
especial por importantes cambios de comportamiento en quienes lo padecen, este
cambio de actitud se relaciona generalmente con malos modales con un trato
desagradable, este sindrome suele darse con mayor frecuencia en los trabajos

relacionados con atencion a terceros.
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CONCLUSIONES

En relacion al andlisis e interpretacion de los resultados que se obtuvieron a través
de la encuesta realizada a los cuidadores de nifios con sindrome de Down del
centro de educacion integrada Melvin Jones se determinan las siguientes

conclusiones:

Los cuidadores de nifios con sindrome de Down fueron en su totalidad mujeres,
las cuales presentaban afecciones de salud, a predominio de los trastornos
del sistema nervioso, asociados al esfuerzo requerido para el cuidadoy a la
vulnerabilidad fisica, psiquica y social, propia de esta etapa de la vida con elevado
consumo de farmacos y  limitaciones econdmicas; aspectos que justifican

la necesidad de servicios especificos de atencion de salud para este grupo.

Los cuidadores permanecian cumpliendo la funcion del cuidado de nifios de
sindrome de Down, no tenian experiencia anterior al asumir este rol, no
contaban con conocimientos suficientes acerca de la enfermedad y del manejo de
la conducta del enfermo, asi como tampoco disponian de las habilidades
requeridas para el cuidado, lo que corrobor6 la necesidad de la intervencion

psicoeducativa.

Las cuidadoras principalmente son las madres de los nifios con
discapacidad, con nivel socioecondmico bajo. Prevalecen los cuidadores que
utilizan recursos superiores de afrontamiento, entre los que destacan los fisicos y
en Gltimo lugar los recursos emocionales y sociales. Los cuidadores presentaron
optimismo, confianza, tranquilidad con el tratamiento que reciben sus hijos en el
centro de rehabilitacion; ademas de estar conscientes de la importancia del rol que

cumplen ellos como cuidadores para el nifio y su desarrollo.

La implementacion de talleres para el cuidador de los nifios con sindrome de

Down ha sido la consecucion de las necesidades que tienen las personas que se
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dedican a esta labor al no saber como guiar a los nifios con sindrome de Down con
actitudes positivas en un ambiente negativo. De esta manera mejorara
notablemente la calidad de una buena relacion entre cuidadores y nifios, logrando

que ellos mejoren sus actitudes y tengan un mejor desarrollo integral.

Cumpliendo con el objetivo general de determinar los conocimientos y
necesidades de los cuidadores de nifios con sindrome de Down y la hipotesis los
cuidadores que tienen necesidades insatisfechas influyen en los cuidados con

sindrome de Down

Teniendo las conclusiones expuesta también se identificaron diagnosticos de

enfermeria;

e Cansancio del rol del cuidador r/c necesidades crecientes de cuidado y
dependencia m/p signos y sintomas fisicos y emocionales

e Conocimientos deficientes en el cuidado de nifios con sindrome de Down
r/c poca familiaridad con la obtencion de recursos de informacion m/p
limitacion en la correcta actuacion en las diferentes situaciones.

e Desempefio inefectivo del rol r/c cansancio fisico m/p consumo de

farmacos.
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RECOMENDACIONES

Luego de obtenidas las conclusiones se realizan las siguientes recomendaciones:

Se sugiere que sea enfocado a la practica clinica de enfermeria profundizando en
el area de psicologia-psiquiatria infantil y de intervencion en crisis. Asi mismo se
apunta para que los directivos y gerentes planteen y ejecuten espacios para la
capacitacion del personal de enfermeria sobre todo en lo referente del manejo dela
paciente con trastornos como el sindrome de Down y a sus familiares antes,

durante y después del diagnostico.

Es de mucha importancia que las cuidadoras acepten y amen realmente a sus hijos
con sindrome de Down, dedicarle su tiempo como un regalo de amor y paciencia
creer en él/ella y brindarles las herramientas necesarias para demostrar de lo que

el nifio/nifia es capaz.

Llevar adelante la integracién como u aspecto mas de su vida, esto no es la meta,
es el camino que los padres deben recorrer con sus hijos ya que la finalidad es

aprender y ensefarles a vivir.

Que enfermeria realice mas investigaciones en grupos de discapacidad ya que es
una poblacién poco estudiada y que es factible de apoyar mediante programas que

emerjan de los resultados de investigacion.

El presente estudio ofrece una descripcion objetiva y clara del impacto que ha
tenido el sindrome de Down en la vida y desarrollo a nivel personal de las
cuidadoras y de sus familias, por lo tanto permite el desarrollo de posteriores

investigaciones en el tema.

33



BIBLIOGRAFIA

Banco Mundial de la Salud (2010) Estadisticas de Discapacidad mundial. Reino
Unido Estados Unidos.?

Bohorquez., Castafieda, B., Trejos, L., Orozco, L. & Camargo, F. (S.F.) Eficiencia
de la intervencion Enfermera para cuidadoras con cansancio del rol del

cuidador. Santander Colombia.*

Bulecheck, G., Butcher, H. & McCloskey, I. (2009-2011) Clasificacion de

Intervenciones de Enfermeria NIC. Espafia. Elsevier.

Chalela, D. (2014) desarrollo de una Aplicacion mévil como aporte al proceso de
ensefianza, Aprendizaje en el &rea del lenguaje para nifios con Sindrome de
Down (Tesis inédita de Licenciatura) Universidad Cat6lica Santiago de

Guayaquil .
Fernandez, D. (1989) Investigacion y comunicacion. Distrito General México."

H. (2009/2011) NANDA Internacional, Diagndsticos Enfermeros: Definicion y

clasificacion. Espafa. Elsevier.
Hernandez, R. (2006) Metodologia de la Investigacion. Mexico.Best Seller.*?

Lara, L., Dias, M., Herrera, E. & Silveira, P. (2001) Sindrome del cuidador en una

poblacion atendida por equipo multidisciplinario de atencion geriatrica. Cuba.?
Madrigal, A. (2010) El sindrome de Down / Espafia Madrid.*

Maldonado, V. (2008) Educar hijos con Sindrome de Down con actitudes
positivas en un Ambiente negativo (Tesis inédita de Licenciatura) Universidad

Tecnoldgica Equinoccial. Quito, Ecuador.®

Ministerio de Salud Publica (2010) Incidencia del Sindrome de Down en el

Ecuador. Quito Ecuador.?

34



Mision Manuela Espejo (2012) Datos Estadisticos de personas con Sindrome de

Down en Ecuador- Quito Ecuador.*

Moorhead, S., Johnson, M., Mass, M. & Swanson, E. (2009-2011) Clasificacion

de Resultados de Enfermeria NOC. Elsevier.

Organizaciones de Naciones Unidas (2010) Datos Estadisticos de Personas

Discapacitadas. Ginebra., Suiza.*

Orrala, N. & Lopez, E. (2012) el estilo de vida del discapacitado esta en relacion
con la atencion que le brinda el cuidador. (Tesis inédita de Licenciatura)

Universidad Estatal Peninsula de Santa Elena.”

Palacios. (2008) Estrés y Depresion en cuidador Informal de pacientes con

trastornos afectivos bipolar. Bogota Colombia.’

Ramon, N. (2013). Pensamientos, sentimientos y actitudes de familias con un
miembro con sindrome de Down.(tesis inédita de Licenciatura).Universidad de

Cuenca. Cuenca, Ecuador.®

35



ANEXOS



ANEXO 1

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimado padre colaborador:

Soy estudiante de tercer nivel de la Carrera de Enfermeria de la Universidad Estatal
Peninsula de Santa Elena. Como parte de los requisitos para graduacion se llevara a cabo
una investigacion, la misma trata sobre conocimientos y necesidades de los cuidadores y
cuidados. El objetivo del estudio es determinar los conocimientos y necesidades de
cuidadores de nifios con sindrome de Down. Escuela Melvin Jones. Santa Elena,
considerando los aspectos psicosociales y culturales de los individuos. Usted ha sido
seleccionado para participar en esta investigacion la cual consiste en contestar una
encuesta que le tomara aproximadamente 15 minutos, usted puede contestar solamente las
preguntas que asi desee.

La informacion obtenida a través de este estudio se mantendra bajo estricta
confidencialidad y su nombre no sera utilizado. Usted tiene el derecho de retirar el
consentimiento para la participacion en cualquier momento. El estudio no conlleva
ningun riesgo y recibird beneficios para el cuidado de su salud. No recibird compensacion
econdmica por participar. Los resultados grupales estaran disponibles en las instalaciones
de la Carrera de Enfermeria si asi desea solicitarlos.

Investigador principal Suarez Alejandro Roxana Aylin

Su firma en este documento significa que ha decidido participar después de haber leido y
discutido la informacion presentada en esta hoja de consentimiento.

Nombre del participante Firma Fecha
Autor de la investigacion

Suérez Alejandro Roxana Aylin

Firma Fecha
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ANEXO 2

PERMISO PARA OBTENCION DE DATOS
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ANEXO 3

PRESUPUESTO

RUBROS CANTIDAD VALOR UNITARIO VALOR TOTAL
Proyector 1 300 300
Computador 1 400 400
Hojas 1 5 5
Cartulinas 3 0,5 1,5
Marcadores 3 1 3
Afiches 2 0,75 1,5
Tripticos 3 3 9
Refrigerio 4 25 100
varios 60

TOTAL 880
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ANEXO 4

CRONOGRAMA

Actividades /meses

Recopilacién de informacion preliminar
Aprobacion del tema

Recopilacion de informacion

Estudio de casos (fuentes secundarias)
Estudio técnico

Estudio psicosocial

Anélisis financiero

Redaccion de la tesis

Entrega del borrador de la tesis
Aprobacion del proyecto

Sustentacidn del proyecto de tesis de

grado

Meses

X
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ANEXO 5

TABLAS Y GRAFICOS ESTADISTICOS

TABLAN°1
GRADO DE ESCOLARIDAD.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Ninguno 0 0
Educacion Basica 0 0
Bachillerato 26 87
Tercer Nivel 4 13
Cuarto Nivel 0 0
TOTAL 30 100

GRAFICO 1

GRADO DE ESCOLARIDAD

H Ninguno

B Educacion Basica

Bachillerato

H Tercer Nivel

M Cuarto Nivel

Fuente: Cuidadoras del centro de Educacion Especial Melvin Jones
Elaborado nor: Roxana Suarez Aleiandro

ANALISIS: En el gréfico 1, los porcentajes segin los cuidadores indican que un
87% tienen un nivel de bachillerato, un 13% alcanzan un nivel de tercer nivel. En
el marco tedrico se afirma que el cuidador de nifios con sindrome de Down debe
adquirir habilidades y desarrollar destrezas siendo esta ultima la mas importante
porgque obtendra estrategias para el manteniendo de su salud psiquica, fisica y
social. Es decir debe alcanzar un nivel alto de estudio para la atencion que se

requiere y no actuar con simple empirismo.
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TABLA N°2
DEFINICION SINDROME DE DOWN.

CATEGORIA FRECUENCIA |PORCENTAJE
Castigo divino 0 0
Enfermedad contagiosa 0 0
Enfermedad

o 13 43
cromosémica
No sabe 17 57
TOTAL 30 100
GRAFICO 2

Definicion de sindrome de Down

Castigo divino
B Enfermedad contagiosa
B Enfermedad cromosdmica

H No sabe

Fuente: Personal del centro de educacidon especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suérez Alejandro.

ANALISIS: en la grafica N° 2 que los cuidadores en 57% no saben a profundidad
acerca del sindrome de Down y que un 43% se atreve a afirmar que es una
enfermedad cromosomica. Segun las investigaciones desarrolladas se logra
determinar que el sindrome de Down es una enfermedad cromosémica por lo que
se debe orientar y educar a los cuidadores para su correcto trato. En el marco
conceptual de la investigacion se expresa que es un trastorno genético causado por
la presencia de una copia extra del cromosoma 21, en vez de los dos habituales,
por ello se denomina también trisomia del par 21. Se caracteriza por la presencia
de un grado variable de discapacidad cognitiva y unos rasgos fisicos peculiares
que le dan un aspecto reconocible.
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TABLA N°3
DIETA DE NINO CON SINDROME DE DOWN

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Hiposadica 0 0
Hipograsa 0 0
Blanda 0 0
General 12 40
No sabe 18 60
TOTAL 30 100

GRAFICO 3

Dieta de nino con sindrome de down

Hiposodica
M Hipograsa
H Blanda
H General

H No sabe

Fuente: Personal del centro de educacion especial Melvin Jones
Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: En cuanto a la alimentacion el 60% no sabe qué tipo de alimentacion
debe ingerir el nifio con sindrome de Down, mientras que un 40% puede afirmar
que la dieta es general. Se presenta un debate acerca de la alimentacion de estos
nifos y que se debe tener claro el tipo de alimentacion para que no se puedan

tener consecuencias secundarias.
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TABLA N° 4

CONOCIMIENTOS SOBRE EL SINDROME DE DOWN

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Extenso 0 0
Sustancial 0 0
Moderado 0 0
Escaso 6 20
Ningun conocimiento 24 80
TOTAL 30 100

GRAFICO 4

Conocimientos sobre el sindrome de

Down

Fuente: Personal del centro de educacion especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

M Extenso

M Sustancial
Moderado

M Escaso

® Ningun conocimiento

ANALISIS: En la grafica acerca de los conocimientos que tienen los cuidadores

de nifios con sindrome de Down se observa claramente que un 80% no tiene

ningln conocimiento acerca de la atencion y que un 20% tiene un escaso

conocimiento, por lo que se deduce que se debe instruir sobre cada uno de los

factores que componen la tematica.
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TABLAN°5

CAPACITACION EN RELACION AL SINDROME DE DOWN

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Siempre 0 0
Frecuentemente 0 0
A veces 0 0
Raramente 2 7
Nunca 28 93
TOTAL 30 100

GRAFICO 5

Capacitacion en relacion al sindrome de
down

Fuente: Personal del centro de educacion especial Melvin Jones

Elaborado por: Aylin Suarez Alejandro.

Siempre
M Frecuentemente
W A veces
B Raramente

H Nunca

ANALISIS: De acuerdo con la gréfica 5 se puede apreciar claramente que el 93%

de los cuidadores nunca reciben capacitacion acera a la tematica de sindrome de

Down, mientras que un 7% indica raramente. Por lo que se hace necesario que se

apliquen estrategias correspondientes para la capacitacion del personal que labora

en la institucion.
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TABLAN°6

SALUD DEL CUIDADOR: ATENCION MEDICA

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE

Mensual 0 0

Semestral 5 17

Anual 25 83

TOTAL 30 100

GRAFICO 6
ATENCION MEDICA

B Mensual
W Semestral
» Anual

(-
)

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: Se puede observar en la grafica 6 que el 83% de los cuidadores

asisten anualmente a citas médicas, un 17% asiste semestralmente. Segun la

investigacion el personal que estd a cargo de los nifios con sindrome de Down

debe tener una buena salud fisica y psiquica para que puedan desempefiar su

funcién con mucho profesionalismo y ética que demanda la labor.
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TABLA N° 7
SEGURO MEDICO.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE

SI 28 93

NO 2 7

TOTAL 30 100
GRAFICO 7

SEGURO MEDICO

u S|
mNO

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: En el Ecuador actualmente existen leyes que dan seguro social a los

trabajadores, en cuanto se refleja que el 93% de los cuidadores tienen un seguro

médico pero no lo utilizan, mientras que un 7% no tienen.
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TABLA N°8
MOLESTIAS MUSCULARES.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Siempre 0 0
Frecuentemente 0 0
A veces 3 10
Raramente 22 73
Nunca 5 17
TOTAL 30 100

GRAFICO 8

MOLESTIAS MUSCULARES

B Siempre

B Frecuentemente
A veces

B Raramente

B Nunca

Fuente: Personal del centro de educacion especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suérez Alejandro.

ANALISIS: Al respecto con las consecuencias que tienen los cuidadores de los
nifios con sindrome de Down se puede decir que el 73% de los cuidadores
raramente sienten molestias musculares, un 17% frecuentemente y el 10% a veces,
es decir que se debe orientar a los cuidadores para que mantengan un buen estado

fisico.
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TABLA N°9
ALTERACION CON EL SUENO.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Siempre 0 0
Frecuentemente 0 0
A veces 2 7
Raramente 28 93
Nunca 0 0
TOTAL 30 100
GRAFICO 9

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

ALTERACION CON EL SUENO

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

Siempre
B Frecuentemente
| A veces
B Raramente

B Nunca

ANALISIS: Con respecto al estado fisico y mental que debe tener el cuidador se

puede decir que el 93% tiene raramente alteracion con el suefio, mientras que un

7% indica que a veces. Esto implica que se debe equilibrar la salud mental de los

cuidadores.
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TABLA N° 10
PERDIDA DE ENERGIA O DESANIMO.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Siempre 0 0
Frecuentemente 5 17
A veces 21 70
Raramente 4 13
Nunca 0 0
TOTAL 30 100
GRAFICO 10

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

PERDIDA DE ENERGIA O DESANIMO

m Siempre

M Frecuentemente
W A veces

B Raramente

B Nunca

ANALISIS: La pérdida de energia o desanimo es una de las consecuencias que

puede sufrir el cuidado, en cuanto se indica que el 70% de los cuidadores a veces

sienten aquello, un 17% frecuentemente y el 13% raramente. Implica que se

tomen acciones necesarias para que se pueda ayudar en cierta proporcion a la

salud fisica de los cuidadores.
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TABLA N°11

CONSUMO DE FARMACOS.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Siempre 0 0
Frecuentemente 0 0
A veces 4 13
Raramente 5 17
Nunca 21 70
TOTAL 30 100

GRAFICO 11

CONSUMO DE FARMACOS

Siempre
M Frecuentemente
W A veces
B Raramente

B Nunca

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: Otra de las consecuencias que pueden sufrir los cuidadores es el

consumo de farmacos y en este grafico se muestra que el 70% nunca consume

farmacos, pero si existe un 17% que raramente lo hace y un 13% que a veces

también siente la necesidad de hacerlo.

51




TABLA N° 12
TIPO DE ALIMENTACION.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE

Buena 3 10

Media 23 77

Mala 4 13

TOTAL 30 100

TIPO DE ALIMENTACION

= Buena
B Media
H Mala

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: En referencia al grafico que se presenta existen criterios divididos

acerca de la alimentacion de los cuidadores, por lo que se expresa que el 77%

considera que se tiene una media alimentacion, el 13% mala y el 10% buena. Se

puede decir que hace falta mejorar el nivel alimenticio de los cuidadores.
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TABLA N° 13
TIPO DE VIVIENDA.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Propia 8 27
Alquilada 1 3
Prestada 0 0
Familiar 21 70
No tiene vivienda 0 0
TOTAL 30 100

GRAFICO 13
TIPO DE VIVIENDA
M Propia
H Alquilada
M Prestada
W Familiar

B No tiene vivienda

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: En la grafica se puede observar que los cuidadores en un 70%

residen en viviendas familiares y un 27% tienen vivienda propia mientras que un

3% alquilan. Se puede denotar que la calidad de vida de los cuidadores no es lo

suficientemente comoda.
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TABLA N° 14
ACTIVIDADES DE RECREACION.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Siempre 5 17
Frecuentemente 7 23
A veces 3 10
Raramente 15 50
Nunca 0 0
TOTAL 30 100

GRAFICO 14

ACTIVIDADES DE RECREACION

Siempre
M Frecuentemente
B A veces
B Raramente

B Nunca

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxa

na Suérez Alejandro.

ANALISIS: Los cuidadores deben tener actividad fisica para no caer en

sedentarismo y la grafica muestra claramente que el 50% raramente hace actividad

de recreacion, el 23% frecuentemente, el 17% siempre y el 10% a veces. En

conclusién siempre se debe practicar actividades de recreacion para mejorar el

estado fisico y mental.
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TABLA N° 15
PROBLEMAS DE DEPRESION.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE

Si 5 17

No 25 83

TOTAL 30 100
GRAFICO 15

PROBLEMAS DE DEPRESION

M Si

H No

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: Las personas que tienen al cuidado nifios con sindrome de Down

tienden a deprimirse al observar conductas de estos nifios pero en el caso de las

personas que laboran en esta institucion manifiestan en un 83% no tienen dicho

problema, mientras que un 17% si lo tiene. Se debe trabajar para que no exista

dicho problema de conducta.
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TABLA N° 16
PROBLEMAS DE FRUSTRACION.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE

Sj 2 7

No 28 93

TOTAL 30 100
GRAFICO 16

PROBLEMAS DE FRUSTRACION

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: Otras de las conductas de las personas que tienen al cuidado nifios
con sindrome de Down tienden a frustrarse al observar conductas de estos nifios
pero en el caso de las personas que laboran en esta institucion manifiestan en un
93% no tienen dicho problema, mientras que un 7% si lo tiene. Se debe trabajar

para que no exista dicho problema de conducta.
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TABLA N° 17

ACTITUD IRRITABLE

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAIJE

Si 0 0

No 30 100

TOTAL 30 100
GRAFICO 17

ACTITUD IRRITABLE

0%

= Si

= No

ANALISIS: En el grafico se muestra claramente que el 100% de los cuidadores
no sienten una actitud irritante. Lo que favorece a la labor que desempefian porque

deben tener mucha paciencia para poder guiar a los nifios con sindrome de Down
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TABLA N° 18

ANSIEDAD.
CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Si 0 0
No 30 100
TOTAL 30 100
GRAFICO 18
ANSIEDAD

0%

mSi

m No

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: En el grafico se muestra claramente que el 100% de los cuidadores

no sienten ansiedad. Lo que favorece a la labor que desempefian porque deben

tener mucha paciencia para poder guiar a los nifios con sindrome de Down.
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TABLA N°19

BANO
CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Todos los dias 6 20
Tres veces por semana 5 17
Una vez por semana 0 0
Cada quince dias 4 13
No sabe 15 50
TOTAL 30 100
GRAFICO 19
BANO

Todos los dias
M Tres veces por semana
M Una vez por semana
B Cada quince dias

H No sabe

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: En la gréfica se presenta una division de criterios en cuanto al

cuidado de los nifios con sindrome de Down, mostrando de esta forma que el 50%

no sabe, el 20% indica todos los dias, el 17% tres veces por semana. Hay que

acostumbrar a los hijos a la mas estricta higiene, pues ello beneficia su propia

imagen. Si se les ensefia desde el primer momento (bafio, ducha), serd una tarea

que luego nos llevard poco tiempo, pues ellos mismos adquieren pronto esa

responsabilidad, y no se puede decir que no sean pulcros.
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TABLA N° 20
LIMPIEZA DE OIDOS

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Cotonetes 17 57
Invisibles 0 0
Agujetas 0 0
No sabe 13 43
TOTAL 30 100
GRAFICO 20
LIMPIEZA DE 0iDOS

H Cotonetes
Invisibles
W Agujetas

B No sabe

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: Es importante la deteccion temprana de los problemas de audicion,

pues ello permitira reducir sus repercusiones sobre el desarrollo del lenguaje. En

la grafica se muestra a un 57% que debe ser con Cotonetes, y un 43% no sabe.

Para los nifios con sindrome de Down se be tener un cuidado especial en los oidos

porgue se puede afectar su audicion.
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TABLA N° 21
CEPILLADO DE DIENTES

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Tres veces al dia 23 77
Dos veces al dia 0 0
Una vez al dia 0 0
Rara vez 0 0
No sabe 7 23
TOTAL 30 100
GRAFICO 21

CEPILLADO DE DIENTES

Fuente: Personal del centro de educacion especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

M Tres veces al dia
B Dos veces al dia
M Unavez al dia

M Rara vez

H No sabe

ANALISIS: El hecho de ser menos propensos a las caries no debe ser motivo de

dejadez en este aspecto, pues también hay problemas de halitosis, aftas y otros. En

este caso se presenta un 77% indicar que tres veces al dia, es decir lo

recomendable y un 23 % no sabe.
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TABLA N° 22
LAVADO DE MANOS

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Tres veces al dia 18 60
Dos veces al dia 0 0
Una vez al dia 0 0
Rara vez 0 0
No sabe 12 40
TOTAL 30 100
GRAFICO 22

LAVADO DE MANOS

M Tres veces al dia
M Dos veces al dia
W Una vez al dia

M Rara vez

H No sabe

Fuente: Personal del centro de educacidon especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: En la grafica se muestra que el 60% indica que se deben lavar las
manos tres veces al dia y el 40% no sabe. Se puede decir que los problemas
cutaneos que con mayor frecuencia afectan a las personas con sindrome de Down
son los trastornos tréficos de la piel como la xerosis (piel seca) y la queilitis

comisural.
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TABLA N° 23
TERAPIA FISICA.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Todos los dias 0 0
Tres veces por semana 8 27
Dos veces por semana 7 23
Una vez por semana 1 3
No sabe 14 47
TOTAL 30 100
TERAPIA FiSICA

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

Todos los dias
M Tres veces por semana
B Dos veces por semana
M Una vez por semana

H No sabe

ANALISIS: En la grafica se muestra que un 47% de los encuestados no saben la

regularidad de la terapia fisica, un 27% indica tres veces por semana, un 23% dos

veces por semana y el 3% una vez por semana.
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TABLA N° 24
TERAPIA DE LENGUAJE

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Tres veces por semana 8 27
Dos veces por semana 7 23
Una vez por semana 1 3
No sabe 14 47
TOTAL 30 100
GRAFICO 24
TERAPIA DEL LENGUAIJE

M Tres veces por semana
M Dos veces por semana
® Una vez por semana

H No sabe

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.
ANALISIS: En la grafica se muestra que un 47% de los encuestados no saben la

regularidad de la terapia del lenguaje, un 27% indica tres veces por semana, un

23% dos veces por semana y el 3% una vez por semana.
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TABLA N° 25

CHEQUEO ODONTOLOGICO.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Una vez por mes 0 0
Cada seis meses 0 0
Cada afio 21 70
Este afio no 9 30
TOTAL 30 100
GRAFICO 25
CHEQUEO ODONTOLOGICO

Una vez por mes
B Cada seis meses
M Cada afio

H Este aifo no

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: Ademas del cepillado habra que llevarlos a las revisiones que les

marquen desde el sistema publico de salud o por parte del profesional que

elijamos, y habré que adiestrarles en el manejo de la seda dental o cuidados de las

correcciones ortodoncias si fuera preciso, y seguirlas indicaciones que den los

especialistas. En este grafico el 70% indica que cada afio se debe hacer el control

y un 30% indica que este afio no.
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TABLA N° 26
VACUNAS DEL MSP.

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Todas 30 100
Faltan 0 0
Ninguna 0 0
TOTAL 30 100
F j
; VACUNAS DEL MSP

1 Todas
M Faltan

m Ninguna

Fuente: Personal del centro de educacion especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: El 100% de los encuestados indican que cumplen con las vacunas.
Esto evidencia que se lleva un control adecuado y no existe un problema.
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TABLA N° 27
ALIMENTACION

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Cinco veces al dia 16 53
Tres veces al dia 14 47
Dos veces al dia 0 0
Una vez al dia 0 0
No sabe 0 0
TOTAL 30 100
GRAFICO 27

ALIMENTACION EN EL DIA

M Cinco veces al dia
M Tres veces al dia
1 Dos veces al dia
B Una vez al dia

H No sabe

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS: En la grafica se muestra que un 53% indica que se debe alimentar

cinco veces al dia y un 43% indica tres veces al dia. De la misma manera se debe

Ilevar un control adecuado y el respeto en los horarios de comida.
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TABLA N° 28
TIPOS DE ALIMENTOS

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Lacteos 4 13
Proteinas 3 10
Carbohidratos 9 30
Verduras 5 17
Frutas 3 10
Lipidos 0 0
Enlatados 0 0
Embutidos 0 0
No sabe 6 20
TOTAL 30 100

GRAFICO 28
TIPOS DE ALIMENTOS
M Lacteos
u Proteinas

Carbohidratos
M Verduras
M Frutas

Lipidos

H Enlatados

H Embutidos

Fuente: Personal del centro de educacién especial Melvin Jones

Elaborado por: Aylin Suarez Alejandro.

ANALISIS: Entre los alimentos que se consumen en una dieta de nifios con
sindrome de Down se puede decir que existe division de criterios ya que varian en
las necesidades individuales de los nifios. Pero se puede observar que no

consumen lipidos, enlatados y embutidos.
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TABLA N° 29

PREVENCION DE CAIDAS

CATEGORIA FRECUENCIA PORCENTAJE
Bafo 26 87
Cocina 2 7
Sala 2 7
Otros 0 0
TOTAL 30 100
GRAFICO 29
ACCIDENTES COMUNES

I Bafio
M Cocina
M Sala

H Otros

Fuente: Personal del centro de educacion especial Melvin Jones

Elaborado por: Roxana Suarez Alejandro.

ANALISIS:

Entre los accidentes comunes que se pueden jerarquizar se obtiene que el 87%
indica en el bafio, el 7% en la cocina y otro 7% en la sala.
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ANEXO 6

FORMULARIO DE ENCUESTA

o UpsE
Universidad Estatal Peninsula de Santa Elena
FACULTAD CIENCIAS SOCIALES Y DE LA SALUD
CARRERA DE ENFERMERIA

ENCUESTA PARA TOMA DE DATOS AL CUIDADOR DEL NINO CON
SINDROME DE DOWN

Objetivo: Obtener datos, sobre conocimiento y necesidades de los cuidadores del

nifo con sindrome de Down

Fecha: Encuesta#
Datos de identificacion:

Sexo: M F

Edad: anos
Procedencia:
Escolaridad:
Parentesco:
Ocupacién Actual:

EDUCACION DEL CUIDADOR DEL CUIDADOR
1. ¢Hasta qué grado de escolaridad llego usted?
o Ninguno
o Educacion general basica
o bachillerato
o Tercer Nivel

o Cuarto Nivel

2. Sabe usted que es sindrome de Down?
o Castigo divino

o Enfermedad contagiosa
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O

o

Enfermedad cromosémica

No sabe

Conoce queé Dieta debe consumir un nifio con Sindrome de Down?
hiposodica

hipograsa

blanda

general

No sabe

Que cocimientos considera que Ud. tiene acerca de cuidados al nifio con
sindrome de Down?

Extenso

Sustancial

Moderado

Escaso

Ningun conocimiento

Con que frecuencia usted asiste a capacitaciones sobre el cuidado al nifio
con sindrome de Down?

Siempre

Frecuentemente

A veces

Raramente

Nunca

1 SALUD DEL CUIDADOR

1.1 ¢Con que frecuencia ud va a la atencion medica?

Mensual
Semestral

Anual

1.2 ¢es usted afiliada algun tipo de seguro de salud?

o

Si
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O

No

2.3 ¢Ha sentido usted molestias Musculares?

©)

©)

o

O

©)

Siempre
Frecuentemente
A veces
Raramente

Nunca

2.4 iHa sentido usted alteracion con el suefio?

o

o

o

o

o

Siempre
Frecuentemente
A veces
Raramente

Nunca

2.5 ¢Ha sentido usted perdida de energia o desanimo?

o

o

Siempre

Frecuentemente

A veces

Raramente

Nunca

¢ Consume usted farmacos o tranquilizantes?
Siempre

Frecuentemente

A veces

Raramente

Nunca

¢Considera usted que el tipo de alimentacion que consume es?
Buena

Media

Mala
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NECECIDADES BASICAS
8. Lavivienda donde usted reside es:
o Propia
o Alquilada
o Prestada
o Familiar

o No tiene vivienda

©

Cada cuanto usted hace actividades de recreaciéon?

Siempre

o Frecuentemente

o A veces

o Raramente

o Nunca

CONDUCTAS DEL CUIDADOR

10. ¢ Usted ha tenidos problemas de depresion?
o Si

o No

11. ;Usted ha tenidos problemas de frustracion?
o Si
o No

12. ;Usted se ha sentido irritable en estos dias?
o Si
o No

13. Usted se ha sentido Ansiedad en estos dias?
o Si

o No

CUIDADO PERSONAL
14. ;conoce usted cuales son las actividades que se debe realizar para

mantener la higiene del nifio con sindrome de Down?
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A.- BANO
o Todos los dias
o Tres veces por semana
o Unavez por semana
o Cada quince dias
o No sabe
B.- LIMPIEZA DE OIDOS
o Coconetes
o Invisibles
o Agujetas
o No sabe
CEPILLADO DE DIENTES

o Tres veces al dia

o

o Dos veces al dia
o Unavez al dia
o Raravez
o No sabe
E.- LAVADO DE MANOS
o Tres veces al dia
o Dos veces al dia
o Unavez al dia
o Raravez
o No sabe
SALUD
15. ¢Con que frecuencia su hijo recibe terapia fisica?
o Todos los dias
o Tres veces por semana
o Dos veces por semana
o Unavez por semana

o No sabe



16.

¢Con que frecuencia su hijo recibe terapia de lenguaje todos los dias?
Tres veces por semana

Dos veces por semana

Una vez por semana

No sabe

. ¢Con que frecuencia le realiza a su hijo chequeos odontdlogo?

Una vez por mes
Cada seis meses
Cada afo

Este afio no

. ¢Le han administrado a su hijo las vacunas del msp?

Todas
Faltan
Ninguna

ALIMENTACION

19.

o

o

o

¢Con qué frecuencia alimenta a su hijo?
Cinco veces al dia

Tres veces al dia

Dos veces al dia

Una vez al dia

No sabe

. ¢ Qué tipos de alimentos consume su hijo?

Lacteos
Proteinas
Carbohidratos
Verduras
Frutas
Lipidos
Enlatados
Embutidos
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o No sabe
PREVENCION DE CAIDAS
21. ;Sabe usted cual es el sitio de la vivienda mas comun de accidentes?
o Bafo
o Cocina
o Sala

o Otros



GLOSARIO

Cuidador: La/os cuidadorales son las personas o instituciones que se hacen cargo de las

personas con algun nivel de dependencia. Son por tanto padres, madres, hijos/as, familiares, personal

contratado o voluntario

Cuidados: EIl cuidado implica ayudarse a uno mismo o a otro ser vivo, tratar de

incrementar su bienestar y evitar que sufra algun perjuicio.

Sindrome de Down: trastorno genético causado por el aumento de un cromosoma

par XXI, llamado también trisomia del par XXI.

Educacion: la educacion puede definirse como el proceso de socializacion de los

individuos. Al educarse, una persona asimila y aprende conocimientos.

Higiene: parte de la medicina que tiene por objeto la conservacién de la salud y la

prevencion de enfermedades

Conocimientos: Hechos o informacidn adquiridos por una persona a través de
la experiencia o la educacion, la comprension tedrica o practica de un asunto
referente a la realidad

Necesidades Fisicas: necesidades fisicas necesidad de alimentarse el organismo
precisa de liquidos y nutrientes para sobrevivir

Necesidades Psicoldgicas: importancia de satisfacerse a fin de

preservar la salud mental

Sobrecarga: ocupacién o uso completo de una cosa que impide su

funcionamiento
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ANTECEDENTES.

La colaboracion de la familia es necesaria en todo el proceso de aprendizaje del
nifio con sindrome de Down. Cuando se trata los nifios con necesidades
educativas especiales tal colaboracion resulta imprescindible. Los padres y madres
son los primeros agentes educativos de sus hijos e hijas. Ahora, en la escuela,
contintan siendo un pilar fundamental. El aprendizaje escolar se realiza en el aula,
pero los logros educativos de sus hijos e hijas con sindrome de Down van a
depender bastante de la participacion de la familia en el proyecto educativo de la
escuela. Es necesaria una colaboracion de la familia con la escuela para mejorar la

inclusion y el aprendizaje del alumnado con sindrome de Down.

La familia tiene que ser una plataforma de inclusion y no un ndcleo de
sobreproteccion” (Perera, 1993). El escenario educativo familiar permite dotar a
los aprendizajes de un mayor significado y funcionalidad, permite optimizar el

aprendizaje escolar y facilita mejor su generalizacion.

Desde la familia es necesario que se adopte una actitud de confianza hacia el
centro educativo y el profesorado y de respeto hacia la autonomia del centro. El
profesorado debe informar a la familia sobre los planes, proyectos, dificultades y
demas incidencias que se producen en el proceso educativo de sus hijos o hijas y
solicitar su colaboracion siempre que sea necesaria. En la propuesta de
escolarizacion del alumnado con sindrome de Down, la familia debe participar
activamente en el proceso de toma de decisiones que afecten a la modalidad de
escolarizacion.

En la comunicacion escuela-familia, conviene contactar con todos el profesorado
implicados en la educacién del alumnado con s. El tutor o tutora es el responsable
del proceso educativo. El profesorado de apoyo y orientador u orientadora
comparten con el tutor o tutora la dindmica del aprendizaje de alumnos y alumnas
con sindrome de Down y colabora en un aprendizaje cooperativo que, a su vez,

crea otros apoyos naturales dentro del aula.
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Cuidar bien a un familiar y lograr un contexto de cuidados exitoso no es
responsabilidad dnica del cuidador, sino de multitud de actores. Sin el apoyo de
familiares 0 amigos, servicios y apoyos publicos o privados y otras alternativas, la
carga de los cuidados es demasiado pesada de soportar para la mayoria de las
cuidadoras y cuidadores. Por ello, toda ayuda que los cuidadores puedan recibir
solo puede redundar en la mejora de las condiciones de vida cotidianas de ella o él

y de su familiar cuidado.

Con apoyos, el cuidador se encuentra en mejor estado de salud, con mayor
fortaleza emocional para enfrentar los problemas y las dificultades cotidianas, con
capacidad de atender a sus propias necesidades, con conocimientos sobre como
cuidar al familiar con afecto y con un enfoque rehabilitador y, sobre todo, con
poder para prestar los cuidados sin comprometer con ello su autonomia y salud a
largo plazo. Los cuidadores de hoy no deben convertirse en los dependientes de

mafana.

MARCO INSTITUCIONAL

Esta propuesta se desarrollara en la provincia de Santa Elena, canton La libertad
en el centro de educacion especial Melvin Jones en el programa dirigido a
cuidadores de nifios con sindrome de Down para que se fortalezca la calidad de

atencion hacia los nifios.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL.

Fortalecer los conocimientos de los cuidadores acerca de los cuidados y atencion
hacia los nifios con sindrome de Down a través de talleres de capacitacion para
que mejore su calidad de vida.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.

1.- Promover en los cuidadores la atenciéon necesaria de los niflos con sindrome

de Down mediante talleres de capacitacion.

2.- Fortalecer conocimientos necesarios en los cuidadores para mejorar su calidad

de vida.

3.- Monitorear las acciones emprendidas por los cuidadores en un periodo
mensual.

BENEFICIARIOS.

Con esta propuesta se beneficiara los cuidadores de los nifios con sindrome de
Down, propiciando un mejor estilo de vida. De la misma manera contar con los

especialistas del centro de educacion especial Melvin Jones, para que sean parte

del proceso de capacitacion y a su vez mejore las acciones de los mismos
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ESTRUCTURA DEL MANUAL

TALLER 1. EL CUIDADOR COMO DINAMIZADOR DE JUEGOS Y
ACTIVIDADES.

TALLER 2: (QUE ES CUIDAR?

TALLER 3: {QUE CONSISTE CUIDAR?

TALLER 4: EXITO DEL CUIDADOR.

TALLER 5: MANEJO DE HABITOS DE VIDA

TALLER 6: MANEJO DE PROBLEMAS DE CONDUCTA.
TALLER 7: COMUNICACION Y ESTIMULACION.

TALLER 8: AUTONOMIA, ACTIVIDAD FISICA Y RELAJACION.
TALLER 9: MANEJO DEL ESTRES DEL CUIDADOR

TALLER 10: CONTROL DE LAS EMOCIONES DEL CUIDADOR

ACTIVIDADES DE CAPACITACION.

TALLER 1: EL CUIDADOR COMO DINAMIZADOR DE
JUEGOS Y ACTIVIDADES.
OBJETIVO:

Promover en los cuidadores la atencién necesaria de los nifios con sindrome de

Down, mediante el rol de dinamizador de juegos y actividades.

84



PLAN DE CAPACITACION

OBJETIVO ESTRATEGIA RECURSOS | EVALUACION
Promover en los | Motivacion a los | Proyector. Portafolio de
cuidadores la atencién | participantes. Internet. actividades.
necesaria de los nifios con | Explicacion de la | Juegos.
sindrome de Down, | temética. Carteles.

mediante el rol de

Talleres Grupales.

dinamizador de juegos y | Exposicidn de
actividades. experiencias y

sugerencias.
CONTENIDO:

La figura del cuidador no solo va a garantizar la seguridad de los pacientes sino

que también es un eslabén mas dentro del proceso educativo. El cuidador ha de

ser un participante y animador, tanto en las actividades deportivas como el juego,

y ha de tener en cuenta:

e Que las actividades sean dinamizante, pues las personas con sindrome

Down necesitan de situaciones motivantes para no caer en el retraimiento.

e En el rol de animador, debe conseguir respuestas positivas y no

frustrantes.

e Que los objetivos sean claros, impidiendo que los participantes se

distraigan o fatiguen.
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TALLER 2: ;QUE ES CUIDAR?

OBJETIVO:

Orientar las acciones preventivas que debe aplicar el cuidador de personas con

sindrome Down, para garantizar su salud fisica, mental, emocional, espiritual y

social.

PLAN DE CAPACITACION.

OBJETIVO ESTRATEGIA | RECURSOS | EVALUACION
Orientar las acciones | Motivacién a los | Proyector. Portafolio de
preventivas que debe | participantes. Internet. actividades.
aplicar el cuidador de | Explicacién de la | Juegos.
personas con sindrome | tematica. Carteles.

Down, para garantizar su

Talleres Grupales.

salud fisica, mental, | Exposicion de
emocional, espiritual Yy | experiencias y
social. sugerencias.
CONTENIDO

“Cuidar es una accion individual que la persona ejerce sobre si misma, pero es

también un acto de reciprocidad que se tiende a ofrecer a cualquier persona

hasta que pueda valerse por si misma (autonomia) o a quienes temporal o

definitivamente, requieren ayuda para asumir sus necesidades vitales” (Colliere,

1993).

La relacion que establece cuidador — persona Down exige una preparacion fisica,

mental, emocional, espiritual y social del cuidador, ya que son personas que

realizan un trabajo a veces agotador, pues mantienen un estado de alerta
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constante, comunicacion permanente y agilidad para resolver las diversas
situaciones que preocupan a la persona Down. Muchos cuidadores sacrifican su
vida personal, familiar y afectiva por el ritmo de trabajo que tienen y con

frecuencia terminan con alteraciones de su salud.

Por lo mencionado, el cuidador debe aprender a reconocer las manifestaciones de
desgaste fisico, mental, emocional y social que puede padecer, a fin de tomar

medidas correctas de prevencion.

SIGNOS Y SINTOMAS DE ALARMA QUE DEBE RECONOCER EL
CUIDADOR.

En su estado fisico:
» No tiene apetito, por tanto no se alimenta bien.
» Tiene cansancio, no realiza ejercicio, descuidando su figura y apariencia,
desmejorando su salud.
» Es propenso a adquirir enfermedades y no se preocupa por recibir pronta
atencion médica.
» Su suefio no es reparador y puede llegar al insomnio. Puede tener

problemas con su pareja por no dedicar tiempo de calidad a su familia
En su estado mental.
» Se altera su atencion y concentracion en las actividades mentales como
pensar, razonar y tomar decisiones.
» Su agilidad mental se altera y puede presentar olvidos frecuentes.
» Puede llegar al limite de consumir alcohol y tabaco

En su estado emocional.

» Presenta desmotivacion, ansiedad y depresion.
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>
>
>

Tiene irritabilidad constante con las personas de su entorno.
Presenta aislamiento y tendencia a encerrarse en si misma/o.

Actitud negativa hacia la persona adulta mayor dependiente (maltrato).

En su estado espiritual.

Siente desesperanza y falta de fe, descuida la lectura, la reflexion y el
fortalecimiento interior.

El debilitamiento interior puede predisponerle a la baja autoestima y no
tener sentido a la vida.

Descuida los espacios de practicas espirituales y religiosas

En su estado social:

>
>
>

Pierde el interés por compartir la vida social y familiar.
Puede tener problemas afectivos con su pareja.
Las actividades que antes eran placenteras con su familia y sus amigos, ya

no las desea.

¢QUE DEBE CONSIDERAR EL CUIDADOR?

>

El progreso de la enfermedad no puede detenerse, pero si puede y debe
controlar varias situaciones que llegue a afectar a su familiar y a usted
como cuidador.

El cuidar de usted mismo le permitira seguir adelante con las acciones mas
importantes que demanden las personas adultas mayores segun su grado de
dependencia, tratando siempre de mantener y promover su autonomia
como principio del ser humano.

Debe recordar que es importante, que necesita un buen estado fisico y
mental, para dedicar su tiempo y energia a la persona Down que demanda

su servicio.
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Debe tener presente por usted y por quien cuida que su atencion es una
labor fuerte para una sola persona, por lo tanto en todo momento o al
menos en actividades que no puede realizar solo debe solicitar ayuda.

Debe vivir cada dia disfrutando de lo que hace sin preocupaciones.

El planificar su dia facilitard su vida y la de la persona Down a su
cuidado.

Una actitud optimista le permite mirar las cosas de forma positiva y
trasmitir a los demaés.

Debe ser tolerante, respetuoso sin llegar a la sobreproteccion. La
dependencia y/o discapacidad de la persona Down que cuida son producto
de la enfermedad que padece y su comportamiento, asi como sus
emociones requiere en todo momento de su comprension, paciencia,

afecto, pero sobre todo del respeto a su dignidad

TALLER 3: (QUE CONSISTE CUIDAR?

OBJETIVO:
Fortalecer conocimientos necesarios en los cuidadores para mejorar su calidad de
vida.

OBJETIVO ESTRATEGIA | RECURSOS | EVALUACION
Fortalecer conocimientos | Motivacion a los | Proyector. Portafolio de
necesarios en los | participantes. Internet. actividades.
cuidadores para mejorar | Explicacién de la | Juegos.
su calidad de vida. tematica. Carteles.

Talleres Grupales.
Exposicion de
experiencias y

sugerencias.
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CONTENIDO

Los cuidados que el cuidador presta al familiar, difieren de una situacion a otra.
Especialmente, si consideramos lo distintas que pueden ser las enfermedades y
problemas incapacitantes, asi como los distintos grados de dependencia que

existen.

Aun asi, existen caracteristicas que son comunes a la mayoria de situaciones en

las que se prestan cuidados:

» Los cuidados implican una dedicacion elevada de tiempo y energia.

» Generalmente, las tareas que el cuidador realiza no son sencillas ni
agradables.

» Cuando sobreviene el tener que cuidar a un familiar, es habitual que la
situacion no se haya previsto y el cuidador no se haya preparado para ella.

» Los cuidadores se enfrentan a mas problemas de salud que la poblacion no

cuidadora: tanto fisicos como psicoldgicos.

Cambios en las relaciones familiares

La nueva situacion derivada de la aparicion de la dependencia en un familiar
afecta a la vida cotidiana de todo el ndcleo familiar. Por ello, es posible la
aparicion de tensiones y discusiones por los desacuerdos existentes en relacion
con los nuevos cambios, el reparto de tareas y decisiones adoptadas.

Cambios en el trabajo

Con frecuencia, los cuidadores que trabajaban antes de comenzar a cuidar del
familiar, se ven obligados a reducir su jornada laboral y, en ocasiones, a
abandonar el trabajo para prestar cuidados a tiempo completo. Esto tiene

consecuencias en la vida del cuidador, tanto economicas, como personales.
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Cambios en el tiempo libre

El tiempo libre del que dispone una persona cuidadora es menor del que disponia
antes de convertirse en cuidador. Asi, el poder dedicarse a sus aficiones, las
relaciones sociales amistosas, el poder viajar o relajarse se vuelve mas dificil de

disfrutar por las atenciones que requiere el familiar.

También, algunos de los cambios méas importantes que experimenta el cuidador lo

encontramos en su estado de salud fisica y mental.

Cambios en la salud

Los cuidadores de personas dependientes experimentan en mayor medida el
cansancio, las dificultades para dormir y problemas fisicos derivados de las tareas
del cuidado. Por lo general, los cuidadores gozan de peor salud que las personas

gue no tienen esta responsabilidad.

Cambios en el estado de &nimo

En el campo psicoldgico, también de ven afectadas las personas cuidadoras. De
este modo, es comln que aparezcan sentimientos de tristeza y decaimiento,
elevada incertidumbre por el futuro, enfado e irritabilidad frecuentes,
preocupaciones, ansiedad, sentimientos de culpa, insatisfaccion con la forma en

que prestamos cuidados, etc.

TALLER 4: EXITO DEL CUIDADOR
OBJETIVO:
Fortalecer conocimientos necesarios en los cuidadores para mejorar su calidad de

vida.
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OBJETIVO ESTRATEGIA | RECURSOS | EVALUACION

Fortalecer conocimientos | Motivacion a los | Proyector. Portafolio
necesarios en los | participantes. Internet. actividades.
cuidadores para mejorar | Explicacion de la | Juegos.
su calidad de vida. temaética. Carteles.
Talleres Grupales.
Exposicion de
experiencias y

sugerencias.

CONTENIDO
Desde que el cuidador comienza las tareas del cuidado, experimenta distintas

situaciones que pueden dividirse en distintas fases:

En un primer momento, es comun que el cuidador no asuma adecuada-mente la
dimensidn del estado del familiar y de las tareas que tenemos por delante. A esta
fase inicial le acompafian sentimientos de enfado y frustracion, provocados por no
poseer un control de la situacion y por la incertidumbre que provoca la nueva

etapa que comienza.

En un segundo momento, tras comenzar los cuidados y volverse cotidianos, el
cuidador toma una conciencia real de cuales son las dificultades que afronta el
familiar y él mismo, y de las exigencias que va a traer con-sigo el adoptar el rol
del cuidador. Ello permite que los cuidadores comiencen a adoptar estrategias (de
afrontamiento personal, de planificacion del tiempo, de delegacién de

responsabilidades, de busqueda de informacion y formacion, de busqueda de
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servicios de apoyo, etc.) para cuidar al familiar de la mejor manera posible. De

nuevo, los sentimientos dificiles siguen presentes en esta fase.

Un tercer momento supone la fase en la que se encuentran muchos cuidadores.
Asi, gracias a la cotidianeidad de los cuidados, el cuidador con-sigue un notable
grado de control de la situacion. Ello implica que se han adquirido destrezas para
cuidar apropiadamente al familiar y para afrontar los problemas que afectan al
propio cuidador. Sin embargo, esta fase no supone un contexto de cuidados
exitoso, puesto que la carga que experimenta el cuidador es elevada y supone una
merma gradual de su estado de salud mental y psicoldgica.

Superada esta tercera fase, podemos hablar de una situacion de prestacion de
cuidados exitosa. En ella, el cuidador tiene un control total de la situacion, lo que
permite prestar unos cuidados de elevada calidad, afrontar la problematica de los
cuidadores apropiadamente, tomar decisiones sobre el familiar, uno mismo y el
nacleo familiar, disfrutar del tiempo libre y aficiones, etc. En esta fase, se

encuentran muchos cuidadores, pero como hemos dicho, no todos.

El objetivo de todos los servicios y prestaciones dirigidos a cuidadores es que

puedan situarse en esta fase final.

TALLER 5: MANEJO DE HABITOS DE VIDA

Objetivos: Desarrollar habilidades para el manejo de los habitos de vida del

cuidador.

Contenidos: Manejo de habitos alimentarios. Manejo de habitos higiénicos,
Manejo de habitos de suefio. Manejo de problemas frecuentes en relacion con

estos habitos.

Técnicas utilizadas:
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. Técnica expositiva

. Técnica de reflexion: “Las tarjetas”

Especialista responsable: Médico

Procedimiento: Se presenta una informacién inicial acerca de los habitos
correctos de alimentacion, higiene y suefio, que deben tener estos cuidadores. A
continuacién se reparten las tarjetas donde aparecen diferentes situaciones de
pacientes con dificultades en la realizacion de dichos habitos. Cada cuidador lee la
tarjeta y responde qué haria en ese caso, otros cuidadores dan su opinion al
respecto. El especialista interviene para aclarar orientaciones y medidas a tomar

en cuenta en cada situacion.

Duracion: 1 hora y media

Recursos materiales: datashow, computadora, tarjetas de cartulina

TALLER 6: MENEJO DE PROBLEMAS DE CONDUCTA.

Objetivos: Desarrollar habilidades para el manejo de problemas de conducta y de

trastornos psiquicos.

Contenidos: Trastornos psiquicos y conductuales mas frecuentes. Causas Yy
consecuencias. Medidas a seguir.

Técnicas utilizadas:

. Técnica de reflexion: “las tarjetas”

. Estudio de casos
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Especialista responsable: Psicdlogo

Procedimiento: Se reparte a cada cuidador una tarjeta donde aparece por un lado
el nombre de uno de los trastornos psiquicos y conductuales frecuentes en los
nifilos SD. Cada cuidador debe leer su tarjeta en voz alta, luego se le indica que la
vire por el otro lado y lea en qué consiste dicha alteracion, asi como cuales son sus
posibles causas y consecuencias. Una vez terminada esta técnica se reparten
protocolos de supuestos casos que presentan diferentes trastornos de este tipo. Los
cuidadores deben leer en silencio y darle respuesta a la pregunta ¢como procederia
en ese caso? Después de 10 minutos se comienza la discusién donde cada uno lee
su protocolo y su respuesta. Otros cuidadores intervienen dando sus opiniones y

trasmitiendo sus experiencias.

Duracion: 1 hora y media

Recursos materiales: Tarjetas de cartulina, protocolos de casos.

TALLER 7: COMUNICACION Y ESTIMULACION.

Objetivos: Mejorar la comunicacion cuidador-enfermo

Contenidos: Problemas en la comunicacion con el anciano. Técnicas para mejorar

la comunicacion. Uso de la comunicacion verbal y extraverbal. Consejos para una

buena comunicacion. Estimulacion psiquica y social al enfermo.

Técnicas utilizadas:

. Técnica de reflexion “Las manos”

. Técnica de reflexion “Las tarjetas”
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Especialista responsable: Psicdlogo

Procedimiento: Se comienza la sesion realizando la técnica “las manos” donde
cada cuidador debe seleccionar una pareja y tomarse de las manos. Una vez en esa
posicion deben comenzar a trasmitirse a través de estas, sentimientos positivos y
negativos como: amor, enojo, tristeza, alegria, preocupacion. A continuacion se
reparten tarjetas donde se encuentran diferentes medidas para mejorar la
comunicacion cuidador-nifioSD. Cada cuidador debe leer en voz alta su tarjeta
comentando en qué medida la ha tomado en cuenta en su propia experiencia. Se
propicia la participacion del resto de los cuidadores, los cuales deben expresar sus
opiniones y vivencias, tanto positivas como negativas. Al final cada cuidador debe
expresar en voz alta una palabra que describa un sentimiento que ha

experimentado durante la sesion.

Duracion: 1 hora y media

Recursos materiales: datashow, computadora, tarjetas de cartulina

TALLER 8: AUTONOMIA, ACTIVIDAD FISICAY RELAJACION.

Objetivos:

- Desarrollar habilidades para mantener la mayor autonomia posible del nifioSD.

- Desarrollar habilidades para ensefiar al paciente ejercicios fisicos y respiratorios.

Contenidos: Orientaciones para la autonomia del enfermo. Beneficios de la
actividad fisica. Principales formas de ejercicios. Prevencion de la inmovilidad.

Transferencias, posturas y barreras arquitectonicas. Ejercicios respiratorios.

Técnica utilizada: Demostrativa
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Especialista responsable: Médico fisiatra o fisioterapeuta y psicélogo.

Procedimiento: Se comienza con la presentacion de informacion acerca del tema.
Se procede a la técnica demostrativa donde se ensefia a los cuidadores los
ejercicios fisicos que pueden realizar con el paciente. Luego se les muestra con la
presencia de un paciente las transferencias y posturas adecuadas. Finalmente se
les ensefia de manera practica los ejercicios de respiracion y relajacion,
indicandoles que los deben realizar junto al paciente dos veces al dia como

minimo.

Duracion: 1 hora y media

Recursos materiales: datashow, computadora, pizarra.

TALLER 9: MANEJO DEL ESTRES DEL CUIDADOR.

Objetivos: Desarrollar habilidades para la prevencion y manejo del estrés del
cuidador.

Contenidos: Problemas fisicos, psiquicos y sociales en el cuidador. Carga del
cuidador. Variables que intervienen. Prevencion y modalidades de intervencién en

la carga. Cuidados del cuidador.

Técnicas utilizadas:

. Expositiva
. Estudio de casos
. Técnica reflexiva “los mensajes”

Especialista responsable: psicologo.
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Procedimiento: Se comienza con la presentacion de informacion acerca del tema.
A continuacion se seleccionan grupos de 3 a 4 cuidadores a los que se les ofrecen
protocolos de diferentes situaciones que se les generan en la vida cotidiana debido
al cuidado del enfermo, donde se ve afectada su vida laboral, social, familiar y
personal incluida la salud. Cada subgrupo estudia el guion de la situacion y se
prepara durante 10 minutos para luego dramatizarlo delante del resto del grupo. Al
finalizar cada una de ellas, se realiza un debate con todo el grupo donde los
cuidadores hacen catarsis acerca de sus propios problemas y se dan soluciones
entre ellos. Se termina la sesion con la técnica “los mensajes” para lo cual se
reparten hojas en blanco a los cuidadores y se les pide que escriban un mensaje a
otro cuidador que no esta en el grupo, acerca de qué hacer ante para afrontar el
estrés. Se recogen los mensajes y se intercambian los mismos, luego se
seleccionan algunos para leer en voz alta.

Duracién: 1 hora y media

Recursos materiales: datashow, computadora, protocolos de casos.

TALLER 10: CONTROL DE LAS EMOCIONES DEL CUIDADOR
Objetivos: Desarrollar habilidades para expresar y manejar adecuadamente las

emociones negativas.

Contenidos: Sentimientos y emociones negativas mas frecuentes. Manejo de
sentimientos negativos. Estimulacion de emociones positivas en el cuidador.
Préctica del humor para prevenir y tratar los trastornos emocionales. Relajacion

Técnicas utilizadas:

. Técnica de animacion: “Las lanchas™
. Estudio de casos
. Técnica de relajacion

Especialista responsable: psicologo.
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Procedimiento: Al comienzo se realiza la técnica de animacion. A continuacion

se presenta la informacion acerca del tema. Se procede a repartir protocolos de

supuestos casos de cuidadores que experimentan emociones negativas como: ira,

culpa, tristeza, miedo, resentimiento. Los cuidadores deben leer en silencio y dar

respuesta a las preguntas: ;qué sentimiento se pone de manifiesto? ;Qué hago

para controlarlo? Después de 10 minutos se comienza la discusioén donde cada uno

lee su protocolo y sus respuestas. Otros cuidadores intervienen para dar sus

opiniones y trasmitir sus experiencias. Antes de finalizar se les pide que expresen

con una palabra aquello que méas desearian en esos momentos. Se termina con una

técnica de relajacion.

Duracion: 1 hora y media

Recursos materiales: datashow, computadora, protocolos de casos.

EVALUACION.

PREGUNTAS BASICAS

EXPLICACION

1.- ;Qué evaluar?

Los conocimientos que adquieren los

cuidadores en los talleres de capacitacion

2.- ¢Por qué evaluar?

Porque se hace necesario que se

conceptualice una idea en general.

3.- ¢Para qué evaluar?

Para poder tener un valor cuantitativo de

la actividad que se desarrolla.

4.- ¢Con qué criterios?

Con los criterios de equidad y bienestar

personal.

5.- Indicadores

Cuantitativo y Cualitativo.
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6.- ¢(Quién evalua? Capacitador a cuidadores.

7.- ¢Cuando evaluar? Durante el desarrollo de las actividades.
8.- ¢ Cémo evaluar? Con instrumentos técnicos.
9.- Fuentes de Informacion Fuentes de internet acordes a las

necesidades de los cuidadores

10.- (Con que evaluar? Encuestas.

FACTIBILIDAD

¢ Es politicamente viable?

Si, porque existe evidencias que demuestran que los conocimientos de los
cuidadores estan en decadencia débiles

¢ Si dispone de recursos: econdmicos, humanos y materiales?

Si dispongo ya que la institucion educativa y los cuidadores estan interesados y
comprometidos en la realizacién de este proyecto

¢Es suficiente el tiempo previsto?

Si porque voy a realizar diferentes actividades para lograr mis objetivos

¢ Se puede lograr la participacion de los sujetos objetos de investigacién?
Claro que se puede utilizando estrategias y argumentos de adherencia al proyecto
explicando que los beneficiados son los nifios con SD

¢Es posible conducirlo con la metodologia seleccionada? Si la conoce defina
adecuadamente?

Si, porque la investigacion es cualitativa y descriptiva y la realizaremos mediante
encuestas y educacion para los cuidadores

¢Hay problemas éticos, morales en la investigacion?
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No porque los padres estan de acuerdo y autorizan voluntariamente la

participacion de sus hijos

PERTINENCIA

¢ Qué necesidades seran satisfechas con los resultados de la investigacion?
Las necesidades basicas del cuidado a los nifios con sindrome de Down

¢ Qué prioridad tiene la solucién de este problema?

Mejorar la calidad en salud del nifio con sindrome de Down

¢Cual es la importancia del problema en términos de magnitud, relevancia

dafios que produce etc.?

El deterioro de la salud del nifio con sindrome de Down por falta de conocientos

del cuidador
¢Esté interesado y Motivado el investigador?

Claro que si, porque ayudare a que las personas en estudio mejoren sus
conocimientos en los cuidados para mejorar localidad de vida del nifio con

sindrome de Down
¢ Es competente el investigador para estudiar dicho problema?

Si, porque como futura profesional de enfermeria y parte del equipo de salud
estoy inmersa a mejorar la expectativa de vida, trato y cuidados al nifio con

sindrome de Down.
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