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Resumen: 

Introducción. Las madres de hijos con discapacidad genética hacen una negación de su cuerpo y sus 

necesidades como mujer, volcando su energía en el proceso de cuidado de su hijo. 

Objetivo. Diseñar estrategia sanológica que sea aplicable a madres cuidadoras de hijos con discapaci-

dad con el fin de fortalecer el bienestar y la calidad de la salud. 

Materiales y métodos. Investigación cuantitativa, diseño cuasi experimental, para tres grupos de ma-

dres con hijos menores de cinco años, menores de doce años y menores de 18 años. 

Resultados. El programa  busca fortalecer a la mujer, utilizando la estrategia sanológica en el contexto 

de la práctica en la consulta psiquiátrica. Abarcando su condición de salud tanto física y mental, que 

incluya el fortalecer las redes de familiares, amigos, capacidad de generar nuevas acciones sociales, 

lograr un estado nutricional adecuado, disminuir el uso de sustancias toxicas, mantener una higiene del 

sueño, disminuir el estrés, fortalecer su imagen interior y su capacidad laboral.   

Conclusiones. La estrategia sanológica contribuye positivamente a la percepción de salud de las madres 

cuidadoras de hijos con discapacidad congénita, proporcionándoles elementos de autoevaluación que 

permita la reflexión y el cambio en hábitos en forma positiva hacia el bienestar y la salud.   

En el campo de la psiquiatría la introducción de la estrategia sanológica que se gesta en el pensamiento 

complejo latinoamericano proveerá un novedoso enfoque para el acto terapéutico donde se asuma la 

salud como una totalidad, creando nuevas herramientas metodológicas en el ejercicio profesional desde 

la atención primaria en salud.   
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I. INTRODUCCIÓN 

La madre es la principal cuidadora de niños con discapacidad derivada de patología congénita 

(1)(2)(3)(4), según Chaparro (5) “la edad de cuidadoras esta entre 36 y 59 años, el nivel educativo es hete-

rogéneo, la mitad de las cuidadoras se dedica al hogar como ocupación principal, en la experiencia de la 

consulta externa del Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo (HUHMP) la edad prome-

dio es de 24 a 36 años; en la actualidad las enfermedades congénitas debido a los avances en medicina 

se han convertido en una enfermedad crónica degenerativa que amerita la atención y el acompañamiento 

de mayor número de cuidadores  (1) .  

La madre cuidadora, se asume como “El cuidador primario” que se define como “aquel individuo que 

dedica la mayor parte del tiempo, medido en número de horas al día, al cuidado de dicho enfermo y que 

ha realizado las tareas de cuidado durante un mínimo de 6 semanas” (6)(7). Diversos estudios han puesto 

en evidencia que ser cuidador primario puede traer consigo problemas en el ámbito laboral, económico, 

y problemas en la esfera familiar (8). 

 

Se ha encontrado que el cuidador primario dedica de 13 a 23 horas diarias al cuidado del niño en si-

tuación de  discapacidad. Así mismo en el trascurso de esta labor presentan emociones y sentimientos 

que van desde la ira, culpa, insatisfacción, tristeza, soledad, sensación de abandono, nerviosismo, alte-

raciones del sueño, fatiga crónica, patologías físicas como dolores osteoarticulares, cefalea, migrañas, 

problemas gástricos, dolencias abdominales, sensación de falta de aire, ahogo, arritmias, palpitaciones, 

generando en el cuidador una situación problemática que le impide ser feliz y lograr un mínimo de bie-

nestar y de calidad de vida (7) (9) (10) (11). 

 

Las repercusiones de esta sobrecarga sobre los cuidadores primarios implican problemas en su salud 

mental y física  pero además repercusiones económicas, laborales, familiares, sobre sus relaciones so-

ciales y su tiempo libre. Asimismo, la sobrecarga del cuidador tiene fuertes consecuencias sobre el re-

ceptor de cuidados en cuanto que se ha relacionado con la claudicación o el abandono del cuidado, la 

institucionalización e incluso con malos tratos y abusos hacia los niños discapacitados (6)(5). 

 

Los niños con discapacidad manifiestan un fuerte apego a la madre y presentan una intensa ansiedad 

de separación. En esta línea de las interacciones tempranas madre-hijo, se ha señalado que pueden estar 

influenciadas por sentimientos depresivos, ansiedad y miedo a la muerte inminente; muchas madres se 

sienten responsables y asumen una interacción sobreprotectora. La importancia de atender el impacto en 

la calidad de vida de las mujeres cuidadoras en salud de los niños discapacitados. Asimismo las impli-

caciones de la malformación congénita no sólo en el afectado, sino en la familia, principalmente por los 

cambios en sus estilos de vida y las expectativas hacia el futuro. Señalado la importancia de interven-

ciones terapéuticas más intensivas y continuadas en casos de problemas congénitos han hecho ver que 

las implicaciones de estas enfermedades en el niño y la familia frecuentemente se minimizan, a pesar de 

la descripción del «síndrome de niño vulnerable»  (12)(13) (14). 

En Latinoamérica las personas que se convierten en cuidadores primarios son generalmente mujeres 

madres ó abuelas que se anulan para estar al cuidado incondicional del niño con discapacidad. Asu-

miendo medidas extremas que alteran su calidad de vida y salud.  
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Es necesario intervenir el devenir de estas mujeres desde el enfoque sanológico el cual vislumbra la 

salud como el estado natural del ser humano y se centra en la comprensión y el estudio de la salud, des-

de las personas en una realidad, y en este caso teniendo en cuenta a la mujer - cuidadora, como sujeto 

activo que aporta al desarrollo de la salud de sí misma y la de otros. La autorreflexión y evolución de la 

concepción de salud, orientada hacia el reconocimiento por parte de la mujer de su papel determinante 

en la construcción de su salud y las demostraciones de su autonomía para establecer su propia ruta de 

salud que contribuyeron a mantener su libertad y potencializar la capacidad creativa y de conducción 

del proceso individual de salud (15). 

Los programas de apoyo a cuidadores primarios o informales tienen su origen y fundamento en la fi-

losofía del Movimiento de Salud Mental Comunitaria al plantear como alternativa a la institucionaliza-

ción tratamientos y cuidados basados en un mayor protagonismo de los recursos sociales y comunitarios 

fortaleciendo los vínculos afectivos familiares.  

En la actualidad existen una gran variedad de programas y actividades dirigidas a esta población y 

desde la perspectiva del contenido de las intervenciones propuesto una clasificación de los programas 

en tres grandes grupos: (16). 

1. Intervenciones educativas, que proveen información sobre la enfermedad, discapacidad o disfunción 

que padece el sujeto objeto del cuidado, incluyendo aspectos sobre el pronóstico y tratamiento, aspectos 

legales y económicos, etc. Además presenta una propuesta ambiental para adecuar el entorno físico en 

casa y evitar eventos adversos que agudicen la enfermedad 

2 . Intervenciones conductuales, de elección en aquellos casos, como personas con alteraciones menta-

les y de conducta, en donde se enseñan principios básicos de modificación de la conducta (técnicas de 

observación y reforzamiento, por ejemplo) para ayudarles en resolver problemas  que tienen que afron-

tar 

3. Las intervenciones de apoyo psicológico y emocional pueden dirigirse tanto al cuidador como al suje-

to focal. Ayudan a los cuidadores a identificar y comprender las emociones que experimentan y a darse 

cuenta que hay apoyo y soluciones para sus problemas. 

¿Es efectiva una estrategia sanológica de intervención para madres cuidadoras de hijos con discapaci-

dad? 

La pregunta de investigación es factible porque hay un número adecuado de pacientes, la base de da-

tos del hospital de consulta externa de genética cuenta con más de dos mil registros. Entre los miembros 

del equipo de salud se encuentran médicos con especialidad en genética y en psiquiatría, psicólogos 

especialista en salud, enfermeras, nutricionista, deportólogo y trabajador social. El programa implemen-

tado se realizó en un año, tiempo indicado para observar cambios en el comportamiento de la madre 

cuidadora, en relación a los costos serán asumidos por el HUHMP y la USCO. 

 

II. MÉTODO 

Diseño Metodológico. Investigación cuantitativa, de desarrollo tecnológico que se divide en dos eta-

pas: 
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1. La etapa descriptiva de la Estrategia 

2. Etapa: estudio cuasi experimental con tres grupos y con tres mediciones antes – a la mitad y des-

pués. Diseño cuasi-experimental 

Población: madres con hijos con discapacidad 

Población de referencia: madres con hijos con discapacidad en la ciudad de Neiva 

 

Protocolo de recolección de datos. 

 

El Fantástico. “instrumento diseñado en el Departamento de Medicina Familiar de la Universidad 

McMaster, considerado una herramienta permite identificar y medir los estilos de vida de una población 

en particular” instrumento validado para la población Colombiana. (17,18). 

 

Sobrecarga del cuidador  que mide “calidad  de vida,  capacidad  de  autocuidado,  red  de  apoyo so-

cial  y  competencias  para  afrontar  problemas conductuales y clínicos del paciente cuidado”. Instru-

mento validado para Colombia, México, chile. (7) (19) (20) (21). 

 

Examen sanoclínico, Es un proceso de construcción para el cambio, a partir del control que los suje-

tos de cuidado ejerzan sobre sí mismos. Se fundamenta en la negociación que se establece entre profe-

sional de salud, persona, familia y comunidad, producto de autorreflexiones encaminadas a: 

 La priorización de áreas de sanoacción o aspectos del estilo de vida a intervenir en función de 

crecer en salud. 

 La explicación y comprensión de las áreas seleccionadas, lo cual facilita el establecimiento de 

objetivos a alcanzar. 

 Concreción de compromisos y acciones en salud 

 Evaluación de cambios y reforzamiento de nuevas conductas saludables. 

 En síntesis, la ruta de salud se propone ganar salud desde la perspectiva de los sujetos de 

atención, reconociendo la otredad y la definición de estrategias generadoras de cambios de 

conducta o adopción de estilos de vida sanos a través del diálogo de saberes. (22,23). 

 

Como población se utilizará la base de datos de consulta externa de genética, con un número aproxi-

mado de 14500 registros de pacientes, de la cual muestreo aleatorio estratificado, se dividirá la base de 

datos en tres grandes grupos, madres con hijos menor de cinco años, hijo menor de doce años e hijo 

menor de 18 años, construyendo los grupos enunciados y con un total de 240 madres con hijo con dis-

capacidad. Es de acotar que el número final de la muestra está afectada por los costos de los kits de 

examen inmunológico, ya que el cálculo de la muestra con un 95% de confiabilidad seria de 374 madres 

con hijo con discapacidad.  

La investigación presenta riesgos mínimos por manejo de información según las Normas de Buena 

Práctica Clínica (Resolución, N. 8430, 1993).  No existirá ningún riesgo potencial para los participantes 

del estudio. 
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III. ESULTADOS 

 

Tabla 1. Momentos de la estrategia sanológica en madres cuidadoras de hijos con discapacidad genética 

 Expectativas con 

respecto a la salud de su 

hijo 

Fantástico Sano-clínica Presunción 

de salud 

Ruta de salud 

Madre 

con hijos 

menor de 

cinco 

años 

 

Esperanza de mejoría de 

la patología en forma 

mágica a pesar de saber 

del diagnóstico y 

pronóstico de la 

enfermedad por lo que 

asumen el cuidado como 

su tarea única y absoluta 

50, salud entre 

regular y mala 

Examen físico normal 

Examen mental con ansiedad 

flotante y depresión leve 

moderada 

Medio Manejo de síntomas 

depresivos y ansiosos. 

Involucrar a la familia en 

el cuidado del niño y dejar 

tiempo libre para la madre. 

Terapia de grupo 

Empezar acciones 

encaminadas a fortalecer el 

apoyo institucional por 

parte de su Empresa 

Prestadora de Salud. 

 

Madre 

con hijos 

menor de 

doce años 

 

Dificultades en el 

cuidado del hijo con 

problemas de control de 

los impulsos de los niños 

y en el oficio del 

cuidado, se sienten solas 

en esa tarea y la asumen 

con sumisión y 

aceptando la enfermedad  

40 salud mala  Examen físico con sobrepeso y 

quejas somáticas (cefalea, 

espasmos musculares, 

cansancio) alteraciones 

metabólicas 

(hipercolesterolemia o 

hipertrigliceridemia) 

Examen mental con depresión 

moderada a severa, ansiedad 

crónica y sobrecarga del 

cuidador 

Bajo Manejo de síntomas 

depresivos y físicos. 

Realización de un esquema 

de dieta y comida 

saludable. 

Terapia de grupo que 

incluya ludoterapia. 

Actividad física 

Implementación de días de 

respiro con apoyo 

institucional de la Empresa 

Prestadora de Salud. 

Terapia de pareja y familia  

Madre 

con hijos 

menor de 

diez y 

ocho años 

Se sienten cansadas de 

asumir la carga del 

cuidado, los hijos son 

agresivos y poco 

empáticos con ellas, se 

quedaron solas en el 

proceso de cuidar, 

generalmente se 

separaron de su pareja, 

sus otros hijos se fueron 

del hogar y quieren 

institucionalizar a su hijo 

pues es sienten incapaces 

de sostener más esa 

situación. 

22 salud mala Obesidad grado I-II, múltiples 

quejas somáticas (cefalea, 

fibromialgia, cansancio, 

síntomas gastrointestinales) 

Alteraciones metabólicas ( 

hipercolesterolemia, 

hipertrigliceridemia, aumento 

de niveles de cortisol) 

Examen mental con depresión 

moderada a severa, ansiedad 

crónica, desesperanza, 

sensación de abandono, 

sobrecarga del cuidador, 

irritabilidad, estados de 

hiperalerta 

Bajo Manejo de síntomas 

depresivos y físicos. 

Realización de un esquema 

de dieta saludable y 

autocuidado. 

Terapia de grupo que 

incluya ludoterapia. 

Actividad física 

Implementación de días de 

respiro con apoyo 

institucional de la Empresa 

Prestadora de Salud. 

Terapia de  familia  

Grupos de apoyo para 

manejo de situaciones 

estresantes donde se 

involucra agresividad   
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En las 20 madres de niños con malformaciones congénitas derivadas del Zica, ( la mayoría con mi-

crocefalia), que tuvieron un diagnóstico previo al nacimiento (entre las 20 y 25 semanas) y que a pesar 

de conocer el diagnóstico y pronóstico de la enfermedad se reusaron a interrumpir el embarazo, al ser 

interrogadas respondieron que tenían la esperanza que su hijo se mejorara en el trascurso del tiempo y 

que eso dependía del cuidado que ellas realizaban sobre sus hijos, centrando su vida en el cuidado de su 

hijo, y al realizar  la encuesta “fantástico” dio por debajo. 

A cada etapa de la vida de la madre y el proceso de cuidado de los hijos evoluciona la relación, al 

inicio dedicación total y el sueño, existe formas mágicas de curar al hijo, proceso de negación.  Al pasar 

el tiempo asumen con sumisión y aceptando la enfermedad del hijo, pero se siente sola; generalmente 

disolución de la pareja, busca institucionalizar al hijo. 

En este proceso que inicio desde el embarazo y llega a los edad adulta del hijo, la madre cuidadora ha 

desplazado a segundo plano su auto comprensión como mujer y su salud física y mental se afecta nega-

tivamente. La capacidad laboral, social y de pareja va desapareciendo en la tarea de cuidador primario.     

IV. CONCLUSIONES 

La estrategia sanológica para madres cuidadoras de hijos con discapacidad genética permite fortalecer 

la percepción de salud, proporcionándoles elementos de autoevaluación y cambio en hábitos en forma 

positiva hacia el bienestar y la salud. 

La estrategia sanológica para madres cuidadoras de hijos con discapacidad genética abre las puertas a 

un nuevo enfoque metodológico desde la salud pública para el trabajo en psiquiatría. 
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