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El articulo presenta la problematica que rodea en
Cartagena, a los cuidadores de nifios y nifias en situacion
de discapacidad funcional por un problema organico.
Estos usuarios de la Fundacién para la Rehabilitacion
Integral, REI (1), organizacion no gubermamental que
funciona en Cartagena y cuya mision es brindar apoyo
para la rehabilitacién de los niftos con diferentes tipos de
discapacidad, sobre todo los de estratos
socioecondmicos 1, 2 y 3, y atencion ambulatoria a
personas de diferentes edades con algin grado de
discapacidad.

El vivir con una enfermedad cronica discapacitante, hace
referencia a la experiencia de padecer un trastorno
organico y funcional que provoca alteraciones en las
funciones y/o estructuras corporales y algun grado de
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limitacién en la actividad de la persona, lo que puede
requerir de largos periodos de cuidado, tratamiento
paliativo y control permanente por parte de los
profesionales de la salud. La discapacidad que afectaala
poblacion, sobre todo a la infantil, se constituye en un
problema de salud puablica, si se considera el impacto
negativo que determina sobre el nifio, la familia y la
comunidad, y los enormes recursos que deben ser
destinados para dar respuesta a esas necesidades
especiales que surgen comeo consecuencia de la misma,
ademas de requenr ¢l apoyo permanente para la persona
gue cumple las funciones de cuidador.

En la formacién del profesional de enfermeria, es
necesario que se enfatice en la situacion de los
discapacitados y la de sus cuidadores familiares. El
cuidado a este grupo de personas, les permite conocer y
responder a las realidades de la regién y del pais. En la
Facultad de Enfermeria de la Universidad de Cartagena,
la situacidn que rodea a los discapacitados se constituye
en un reto para desarrollar propuestas de apoyo a esta
poblacion, pues a pesar de contar con una gran
normatividad legal, en la ciudad no existen las
herramientas y las condiciones minimas necesarias para
afrontar las deficiencias o alteraciones funcionales.

Descripcion de la situaciéon de los niifios
discapacitados y sus cuidadores en Colombia,
Bolivar y en la Fundacion para la Rehabilitacién
Integral, REL,

La discapacidad ha sido vista como un término genérico
que incluye déficit, deficiencias o alteraciones en las
funciones y/o estructuras corporales, limitaciones ¢en la

Pierre Daguet, san pedro claver -detalle-

actividad y restricciones en la participacion; que indican
los aspectos negativos de la interrelaciéon entre un
individuo (con una condicion de salud) y sus factores
contextuales (2). El término discapacidad, a través de los
tiempos, ha evolucionado y en un momento histérico
aparece el concepto de invalidez, entendido como un
estado en el que la persona sufre alteraciones somaticas,
mentales e incluso sociales, que le impiden ¢l normal
desempefio de las funciones y actividades normales. Este
concepto se mantiene hasta finales de la década de los
setenta,

A partir de los ochenta, la Organizacién Mundial de la
Salud, OMS, busca unificar conceptos y definiciones e
igualmente lograr una conceptualizacion precisa,
reconocida por todos los paises, para consolidar y utilizar
informacién estadistica sobre este tema. La OMS, define
la discapacidad como: “Toda reduccion total o parcial de
la capacidad para realizar una actividad compleja o
integrada, representada en tareas, aptitudes y
conductas”. Esta reduccién puede ser considerada como
una deficiencia cognitiva, auditiva, visual, de habla y
lenguaje, motora y de destreza, o asociada a la edad.

La OMS estima que 500 millones de personas en el
mundo, es decir el 10% de la poblacion, tienc algan tipo
de discapacidad. Ademas, en la mayoria de paises en
conflicto, se calcula que esta cifra podria alcanzar el 18%
de la poblacidén total. En Colombia, de acuerdo con los
datos arrojados por €l Censo General 2005, realizado por
el DANE, aproximadamente 2.640.000 presentan alguna
limitacion permanente, lo cual equivale al 6.4% del total
de la poblacion colombiana (4).

En otro informe, elaborado por la asociacién
“Discapacidad Coiombia.com”, también se dice que mas
de 400 millones de personas, aproximadamente el 10%
de la poblacion mundial (5), vive en los paises en
desarrcllo con alguna forma de discapacidad y como
resultado de ello, muchas se ven excluidas del lugar que
les corresponde dentro de sus propias comunidades. Son
seres humanos imposibilitados de realizar trabajos con
un sueldo digno.

La situacion de los discapacitados se tornd en un tema
importante para el pais y con el fin de identificar el
nomero de personas con discapacidad en Colombia (6),
sus necesidades y demandas, se elaboro un registro para
la localizacion y la caracterizacion, el cual tiene como
propdsito ““dar informacion confiable a las autoridades
responsables para realizar una planeacion y gestion local
que reconozca y solucione las necesidades de inclusidon
social de las personas en situacion de discapacidad, e
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implemente acciones de prevencion”. Fue asi como en el
Censo de Poblacién realizado en 1993, se incluyé por
primera vez una pregunta que permitia conocer el tipo de
discapacidades que presentaba la poblacién colombiana.
l.a aplicacion desde el afio 2001, del registro para la
localizacion y caracterizacién de las personas con
discapacidad ha permitido disponer de una amplia base
de informacién estadistica sobre la discapacidad en
Colombia.

1 concepto de discapacidad ha evolucionado desde una
perspectiva biomédica, hacia una vision mas amplia y de
caracter social (integracién social) que invofucra el
entorno, la sociedad y la cultura. La discapacidad limita
la integracién social de las personas, afecta el
reconocimiento, el desarrollo de las actividades y
funcionalidades como individuos pertenccientes a la
sociedad. Esta situacidén menoscaba la capacidad
econdmica de la familia (aumenta la vulnerabilidad de la
misma) al tener que disponer de mayores recursos en la
manutencién v en los cuidados de una persona
potencialmente productiva, que no lo es, debido a
factores sociales y culturales.

El ICBF, entidad adscrita al Ministerio de la Proteccidn
Social (7), es la principal institucidén ejecutora de la
politica de infancia, y la responsable de coordinar las
acciones en instituciones piblicas y organizaciones de la
sociedad civil vinculadas con el disefio de las politicas y
{os programas de atencion ala familia y a lanifiez. Dentro
de las politicas estatales para hacer frente a las
discapacidades estd el Plan Nacional de Desarrolto (8);
Ley 812 de 2003, en el cual se plantea que: “Para atender
ia situacién de discapacidad en el pais se desarrollara el
Plan Nacional de Intervencién en Discapacidad, dentro
del marco de la politica pliblica, con el fin de garantizar
los programas y estrategias intersectoriales que
prevengan las situaciones de discapacidad™.

£l documento CONPES (9) somete a consideracién del
Conpes Social, la politica publica de discapacidad y los
compromisos para su implementacion, como parte del
Plan Nacional de Desarrollo 20032006, “Hacia un
Estado Comunitario”, asi como las estrategias para su
desarrollo con la participacion de las instituciones dek
Estado en las diferenies entidades territoriales, la
sociedad civil y la ciudadania. Armoniza la
"clasificacion internacional de funcionamiento, la
discapacidad y la salud" de la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), con el Manual de calificacion de
invalidez (Decreto 692 de 1995). Este instrumento serd
usado por las juntas de calificacion de invalidez para
determinar el derecho a cualquier subsidio por parte del
Estado.

Pierve Daguet, la esperanza -detalle-

En Colombia, con anterioridad a la Constitucion Politica
de 1991, se habian dado algunas disposiciones con
respecto a la discapacidad, sin embargo, a partir de su
expedicién, se ha consolidado un marco juridico que
determina los derechos de la poblacién con
discapacidad, y al mismo tiempo establece las
obligaciones del Estado y la sociedad para con ellos. Se
expiden diferentes normas, que buscan la integracion
social de las personas con limitacién; evitar todas las
formas de discriminacién contra las personas con
discapacidad y se sefiala ¢l funcionamiento del Comité
Consultive Nacional de 1as Personas con Limitacion.
Pero es a partir de la Ley 100 de 1993 cuando se inicia un
proceso de construccion normativa alrededor de la
situacion de salud, empleo y proteccién social de los
discapacitados. Los decretos 2226 de 1996 y 1152 de
1999 asignan al Ministerio de Salud (hoy Ministeric de
la Proteccion Social), la funcion relacionada con la
direccion, orientacion, vigilancia y ejecucién de los
planes y programas que en el campo de la salud, se
relacionen con la tercera edad, indigentes, minusvalidos
v discapacitados.

Con relacion a la accesibilidad de los discapacitados, se
establecen las disposiciones basicas y de accesibilidad al
transporte, al espacio publico y la vivienda de la
poblacion en general y, en especial, para las personas con
discapacidad. Ademas, se facilita el ingreso de las
personas con discapacidad al Subsidio Familiar de
Vivienda de Interés Social y se instauran los parametros
minimos para vehiculos de transporte colectivo de
pasajeros que permitan el acceso de personas con
movilidad reducida. ‘

En lo referente a la educacion, se contemplan aspectos
relacionados con los discapacitados y su acceso a la
educacién; se establecen normas a favor de la poblacion
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sorda y los ciegos, se reglamenta la atencion educativa
para personas con limitaciones o capacidades
excepcionales y se regulan las actividades vy servicios de
telecomunicaciones y afines.

En lo que respecta a la cultura, se reglamenta lo referente
al patrimonio cultural, fomentos y estimulos, se sefiala
que al formular la politica cultural se tendra “especial
tratamiento a las personas limitadas fisica, sensorial y
psiquicamente...”. En el deporte se han expedido una
serie de leyes para el fomento del deporte, la recreacién,
el aprovechamiento del tiempo libre y la educacion
fisica.

Los datos y porcentajes que por lo regular se manejan a
nivel nacional sobre el tema de la rehabilitacion adoptan
unas cifras internacionales muy discutidas, que
posiblemente no reflejan larealidad de Colombia.

la situaciéon de los nifios
la Fundacién para la

Descripcidon de
discapacitados en
Rehabilitacion Integral.

La Fundacion REI, busca la rehabilitacion integral de las
personas discapacitadas de todas las edades. Esta
institucién fue creada en 1973 para el desarrollo de
acciones en ¢l area social, en los sectores de la salud
(consulfas médicas y psicologicas), educacidn y trabajo
(taller de zapateria y empaste de libros).

La poblacion beneficiada de los servicios que presta la
Fundacion corresponde a personas niftos y adultos, con
escasos recursos econdémicos, que presentan
discapacidad fisica, cognitiva, sensorial, multidéficit, o
enriesgo de adquirir una discapacidad. La coberturade la
Fundacién RE] se circunscribe a la ciudad de Cartagena,
en la zona suroriental, y puede ampliarse esta cobertura a
la zona norte de Bolivar y en ocasiones a algunos
departamentos circunvecinos.

La Fundacion REI desarrolla programas para 224 nifios
en los campos de educaciéon especial, basica primaria,
aula de apoyo terapéutico y taller protegidos y
habilitacion infantil; asisten ademas una vez al mes 35
niflos vy nifias sordo-ciegos para el programa de
estimulacion temprana. Los 50 nifios que asisten al
programa de habilitacién infantil son acompafiados por
los cuidadores familiares, al igual que los 35 nifios del
programa de estimulacion para nifios y nifias sordo-
ciegos. La Fundacion RE] funciona, ademas, como una
IPS que ofrece scrvicios de salud y rehabilitacion
funcional a la comunidad en gencral.

Descripeion de situacion de los niiios discapacitados
en la cindad de Cartagena.

En la ciudad de Cartagena y cn el departamento de
Bolivar, no hay estadisticas que permitan conocer el
numero de discapacitados. Se presenta mucho
subregistro en lo referente a los pacientes cronicos que
presentan problemas de tipo cardiovascular y de tipo
endocrine como la diabetes (primeras causas se
enfermedad y muerte en el Distrito y el Departamento),
lo que impide conocer la dimension del problema en
nuestra ciudad y el Departamento. En Bolivar se estd
conformando una oficina orientada a apoyar a los
discapacitados, hasta el momento es un proyecto.

Al no ¢onocer en Cartagena y en el Departamento el
nimero y tipo de afeccion que presentan los pacientes
con discapacidad y enfermedad crdnica no
transmisibles, mucho menos se hace visible el nimero
de cuidadores de estos pacientes y las dificultades que se
le presentan. LLa Fundacion REI, como entidad que
agrupa un sector de la poblacidn que presenta algun tipo
de discapacidad, brinda asistencia a los nifios con algn
grado de discapacidad como resultado de un déficit de la
esfera cognitiva, auditiva, visual, de habla, de lenguaje y
de destreza motora, pero no presta ningan servicio a los
cuidadores de estos pacientes. Consideran que los
cuidadores son un grupo poblacional que requieren de
apoyo, pero en estos momentos el cuidado de ellos no se
ajustaa su Mision Institucional.

A través de la busqueda de informacion y de la gran
normatividad que existe alrededor de los discapacitados
nos damos cuenta de la situacién de desamparo del
cuidador familiar, porque dentro de las diferentes
normas que se han expedido, no hay una que tenga en
cuenta su situacidén de trabajador sin remuneracion, de
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igual manera, la proporcion de personas con algin grado
de discapacidad tiende a aumentar al igual que la
necesidad de cuidado que cllas requieren, ¥ son sus
familiares y cuidadores los que asumen la
responsabilidad los acogen y organizan su vida alrededor
de sucuidado.

En ¢l cuidado de los nifios con algin grado de
discapacidad, la responsabilidad la asume su familia, la
que en una gran proporcidon no tiene la habilidad
requerida y abandona el cuidado que debe brindarse el
cuidador como persona. La situacién de los cuidadores
de los nifios con discapacidad que asisten a los
programas del Instituto REL no es diferente a la de los
cuidadores de otras regiones de¢ Colombia y América
Latina, que han sido revisadas (10). El cuidado de estos
nifios esta a cargo de un familiar, en su mayoria mujeres,
en su rol de madre o abuela, con edades entre los 25 y 58
afios, dedicadas al hogar y ocupaciones que 1o las alejen
del sujeto cuidado. La experiencia de cuidado ocupa la
mayor parte del tiempo, de tal sucrtc que viven cn
funcion del sujeto cuidado, y no confian su labor de
cuidadoras a otros miembros de la familia, quicnes
aportan desde otras perspectiva: en lo econdmico,
esencialmente. El tiempoe dedicade a ser cuidadoras
comprende cntre 18 meses y 7 afios y se olvidan, en
ocasiones, de si mismas, del descanso, la propia salud y
la recreacion. Ademas, la situacion ccondmica es critica:
en ocasiones no disponen de recursos para asistir a los
controles programados en la Fundacién REI, y deben
recurrir a la solidaridad y ayuda de las personas del
barrio.

Pierre Daguet, el hombre de la pipa -detalle-

En cuanto ai nivel educacional, en su mayoria son
bachilleres, algunas de ellas con titulos de tecndtogas,
sin embargo, su situacion de cuidadoras les impide
desarrollar sus conocimientos en ¢l ambito laboral. En su
mayoria, son mujeres separadas, algunas de estas
separaciones producto de relaciones de pareja que se han
visto afectadas por la situacion de enfermedad del sujeto
cuidado.

Lo expresado por las cuidadoras de los nifios que asisten
a la Fundacion REL lo plantea Barrera 2000 (11), al
expresar que los cuidadores se ven expuestos a muchas
cmociones y sentimicentos encontrados, algunos
positivos, pero simultineamente pueden darse los
negativos: sensacion de impotencia, culpabilidad,
soledad, preocupacion, tristeza o cansancio. Cuando se
evidencian dichas manifestaciones, lo que debe hacer el
cuidador es aceptar que necesita ayuda, reconocer que
pedirno cs stgno de debilidad.

Las cuidadoras se sienten muy agradecidas con la
Institucion, puesto que rectben para ellas el beneficio de
la recuperacion de sus hijos en un contexto institucional,
cn el que consideran a los profesionales como muy
comprometidos con su labor, brindan una atencién
integral y sienten aprecio por los nifios; pero no sienten
que ecllas como cuidadores tienen necesidades y
requieren de algin tipo de apoyo en su labor de cuidar.

En Colombia existen diferentes grupes de apoyo y
esfuerzos institucionales individuales para ofrecer
asistencia a los pacientes cronicos y a los cuidadores
familiares. Estos grupos se encuentran en ciudades como
Bogota, Medellin y Cali. En la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional de Colombia, se conformé el
grupo de investigacién, en la sublinea Cuidado al
Paciente Crénico, con el objetivo de generar cuidado de
enfermeria con lineamientos que reviertan en la calidad
en la interaccion enfermera-paciente v en la calidad de
vida de las personas que viven en situacién de
enfermedad cronica. Este grupo desarrollo un trabajo de
investigacion denominado “Habilidad de cuidado de los
cuidadores de personas en situaciones de enfermedad
cronica” (12).

Descripcién de lo que ha encontrade enfermeria en
nuestro medio.

En Cartagena, en el 2006, una enfermera realizd una
investigacion para optar el titulo de maestria en
enfermeria, denominada “Familiares cuidadores de
pacientes con Alzheimer” (13). En ella la poblacién se
ubicéd inicialmente en la Fundacién Instituto de
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Rehabilitacion del Epiléptico, FIRE, y en consultorios
particulares. Este es el primer trabajo con este grupo
poblacional de que se tenga noticia. Los resultados del
estudio en mencidn no son diferentes a los hallazgos de
estudios nacionales ¢ internacionales, arrojaron que el
85% de los cuidadores familiares de pacientes con
Alzheimer, son mujeres, las cuales asumen esta
responsabilidad en su condicidn de esposa o hija (52%).

La mayoria de cuidadores {59%), se encuentra en el
grupo etireo de 36 a 59 afios, edad que se considera de
gran compromiso para la mujer, ya sea como madre,
trabajadora o ama de casa, en donde se conjuga las
multiples responsabilidades que asume en el desempeiio
de los diferentes roles; un 40.48% de ellas se
desempefian en las labores del hogar, y un 91.4% de estas
personas, ademas de ser cuidadoras, realizan otras
labores como empleado (a) o trabajador (a)
independiente.

En.Cartagena, al ignual que en el resto del pais, los
cuidadores permanecen invisibles, no se les ha
prodigado ningun tipo de apoyo y no hay una politica
gubernamental que los proteja y no se les ha identificado
como la fuerza laboral que asume las funciones que debe
cumplir ¢l Estado.
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