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RESUMEN

NIVEL DE CARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD ATENDIDOS EN EL CENTRO DE SALUD ATUNTAQUI, 2021

Autora: Nathaly Geovanna Medina Suéarez

Correo: ngmedinas@utn.edu.ec

Aquellos seres que asumen el rol de cuidador principal de personas con discapacidad
tienen una gran responsabilidad, situacion que los vuelve vulnerables, incrementando
el riesgo de padecer diversos problemas fisicos, sociales y emocionales, por lo que la
investigacion tuvo como objetivo determinar el nivel de carga del cuidador principal
de personas con discapacidad atendidos en el Centro de Salud Atuntaqui, 2021, fue un
estudio no experimental con enfoque cuantitativo, de tipo descriptivo observacional
de corte transversal; la poblacion estuvo constituida de 98 cuidadores principales de
personas con discapacidad, para la recoleccion de datos se aplicO una encuesta
estructurada, respondiendo a cada objetivo planteado, para la recopilacion de la
informacion, se utilizé la Escala genérica de gravedad de discapacidad para determinar
el porcentaje de discapacidad y la Escala de Zarit para medir el nivel de sobrecarga,
obteniéndose como resultados los siguientes: Entre las caracteristicas
sociodemogréaficas en su mayoria son mujeres, edad entre 41 y 50 afios, con instruccién
primaria que tienen a su cuidado personas con un nivel de dependencia media y severo;
de tipo fisico e intelectual con grado muy grave; los cuidadores tienen sobrecarga
intensa, ocasionada por la situacion econdmica, crisis sanitaria y poco apoyo familiar.
Se concluye que el servicio de salud en especial la enfermeria debe buscar estrategias
que incluyan actividades ladicas que permitan generar en el cuidador principal habitos

de prevencion para disminuir la sobrecarga.

Palabras clave: Cuidador principal, discapacidad, sobrecarga.
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ABSTRACT

LOAD LEVEL OF THE MAIN CAREGIVER OF PEOPLE WITH DISABILITIES
CARED FOR AT THE ATUNTAQUI HEALTH CENTER, 2021

Author: Nathaly Geovanna Medina Suéarez
Email: ngmedinas@utn.edu.ec

Those who assume the role of the main caregiver of people with disabilities have a
great responsibility, a situation that makes them vulnerable, increasing the risk of
suffering from various physical, social, and emotional problems, so the research aimed
to determine the level of burden of the main caregiver of people with disabilities
attended at the Atuntaqui Health Center, 2021. It was a non-experimental study with a
quantitative approach, descriptive observational cross-sectional type; The population
consisted of 98 main caregivers of people with disabilities, for data collection a
structured survey was applied, responding to each objective. For the collection of
information, the Generic Disability Severity Scale was used to determine the
percentage of disability and the Zarit Scale to measure the level of overload, obtaining
the following results Among the sociodemographic characteristics, the majority are
women, aged between 41 and 50 years, with primary education, who care for people
with a medium and severe level of dependence; of physical and intellectual type with
a very serious degree; the caregivers have intense overload, caused by the economic
situation, health crisis, and little family support. It is concluded that the health service,
especially nursing, should look for strategies that include recreational activities that

allow the main caregiver to generate preventive habits to reduce overload.

Key words: Primary caregiver, disability, overload.
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CAPITULO |

1. El problema de investigacion

1.1. Planteamiento del problema

El término "Discapacidad" hace referencia a deficiencias fisicas, mentales o
sensoriales, ya sea de naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de
ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o
agravada por el entorno econdémico y social, estas limitaciones y restricciones de
participacion de una persona con deficiencias son problemas que afectan al organismo
humano y a la sociedad en la que estd inmersa la persona. En base a estas
consideraciones la discapacidad forma parte de la condicion humana: casi todas las
personas sufrirdn algin tipo de discapacidad transitoria o permanente en algin
momento de su vida, y las que lleguen a la senilidad experimentaran dificultades

crecientes de funcionamiento (1).

Segun el Informe Mundial sobre la Discapacidad més de mil millones de personas
viven en todo el mundo con alguna forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones
experimentan dificultades considerables en su funcionamiento. En los afios futuros, la
discapacidad serd un motivo de preocupacion aun mayor, pues su prevalencia esta
aumentando. Ello se debe a que la poblacion esta envejeciendo y el riesgo de
discapacidad es superior entre los adultos mayores, y también al aumento mundial de
enfermedades cronicas tales como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares, el

cancer y los trastornos de la salud mental (2).

La Encuesta Mundial de Salud aplicada en el 2020, confirma que cerca de 785 millones
de personas (15,6%) de 15 afios y mas viven con una discapacidad, mientras que el
proyecto sobre la Carga Mundial de Morbilidad estima una cifra proxima a los 975
millones (19,4%). La Encuesta Mundial de Salud sefiala que, del total estimado de

personas con discapacidad, 110 millones (2,2%) tienen dificultades muy significativas

1



de funcionamiento, mientras que la Carga Mundial de Morbilidad cifra en 190

millones (3,8%) las personas con una “discapacidad grave” (3).

En lo que respecta a América, en los Estados Unidos se estima que el 75% de las
personas con discapacidad obtiene cuidado por parte de un integrante de su misma
familia. En Colombia, alrededor del 19.8% de personas con discapacidad comparece
cuatro o mas afectaciones, lo que produce una méas grande necesidad de cuidado y
apoyo en las ocupaciones cotidianas. El 37.7% de los individuos con discapacidad son

dependientes de un cuidador principal o responsable fijo (4).

Investigaciones realizadas en el Ecuador, han evidenciado la situacion de las personas
con discapacidad como lo reflejan los informes del Censo 2010 INEC, otro aporte
relevante es el Estudio Bio- Psico-Social 2018, realizado por la Fundacion Manuela
Espejo vy los registros del CONADIS y el MSP (2018) de personas calificadas. La
poblacién del Ecuador es de 15.283.193 personas, de las cuales el 7.6% de la poblacién
ecuatoriana presenta algun tipo de discapacidad es decir alrededor de un millén de
personas, de los cuales 48.4% son hombres y 56, 32 % son mujeres. EI mayor
incremento de discapacidad se registrd en el periodo 2010-2020, presentandose
aumento en las discapacidades de tipo intelectual, fisico-motoras, visuales y auditivas

entre otras (5).

Sobre la base de estas consideraciones, es necesario reconocer que como parte de la
Politica de Inclusion Social el trabajo prioritario lo realiza a personas discapacitadas y
su contexto, al establecer vinculos en especial con los cuidadores; de alli que es
importante tener una vision clara y especifica del estado de salud fisico, social y mental
de los cuidadores principales. El cuidador es imprescindible ya que cumple el rol de
acompanar, dar alivio, y brindar cuidados adecuados a las personas con discapacidad,
los cuidadores son clasificados como formales e informales en los cuales se encuentra
inmersa una diferencia la cual se basa en la responsabilidad que tienen hacia la persona

dependiente y el tiempo que le dedican (6).



El cuidado de una persona con discapacidad hace referencia a una experiencia
prolongada que exige de manera directa la reorganizacion de la vida familiar, laboral
y social en funcion de las tareas que implica el cuidado; sin embargo, también se
pueden presentar vulnerables a la sobrecarga presentando afectaciones a nivel de su
salud fisica, mental y emocional, llegando en muchos ocasiones a presentar trastornos
ansioso - depresivos, aislamiento de su entorno social, decaimiento econémico y

mayor morbilidad (7).

El cuidador primario tiene como trabajo el satisfacer las necesidades bésicas y
cotidianas de personas dependientes. Las personas con discapacidad requieren de una
atencion y asistencia en sus actividades y predispone a una carga en sus cuidadores, lo
cual los vuelve vulnerables a padecer problemas de salud; entre otras complicaciones,
suele descuidar su salud, se aislan o reducen sus actividades sociales y aumentar su
carga de trabajo, experimentan ciertas limitaciones y consecuencias econémicas
negativas .En esta perspectiva tanto los cuidadores como las personas con discapacidad
presentan un alto riesgo de presentar afectaciones fisicas, emocionales y sociales;
principalmente presentan depresion, ansiedad, fatiga, requieren de apoyo social y
experimentan una escasa calidad de vida; por lo que resulta urgente reconocer el nivel
de carga del cuidador principal de personas con discapacidad, el porcentaje de

afectacion en dichos individuos por un Sindrome de sobrecarga (8).

Existe una estrecha relacion entre el riesgo de mortalidad y la sobrecarga del cuidador,
ya que varios estudios han demostrado que aquellos que padecen de sobrecarga severa
tienden a enfermar y padecer complicaciones graves de salud y a su vez de generar
una calidad de vida inadecuada para aquel que recibe su cuidado; por ello la realizacion
de programas para evaluar e identificar el estado de salud fisica, mental y social de los
cuidadores es de vital importancia teniendo un enfoque primordial en prevenir la
morbilidad del cuidador (9).



1.2. Formulacion del problema

¢Cudl es el nivel de carga del cuidador principal de personas con discapacidad

atendidos en el Centro de salud Atuntaqui, 2021?



1.3. Justificacion

A pesar de los cambios que se estan produciendo actualmente en la sociedad, la
mayoria de los cuidados de las personas con discapacidad son realizados por la familia.
Los cuidadores/as dedican mucho tiempo a esta tarea con una elevada carga fisica y
mental, alterandose su vida en el ambito emocional, laboral y social. El cansancio o
sobrecarga del cuidador representa un estado de agotamiento personal que afecta
directamente a la salud, actividades diarias, relaciones sociales, libertad y equilibrio
emocional, es el grado en el cual el cuidador percibe la influencia negativa del cuidado,
por lo tanto, el objetivo de esta investigacion fue determinar el nivel de carga del
cuidador principal de personas con discapacidad atendidos en el Centro de Salud
Atuntaqui, 2021.

El desarrollo del estudio fue de gran interés porque permitié disminuir la carga
emocional, fisica y social de los cuidadores mejorando el autocuidado, contribuyendo
de manera solidaria a solucionar la problematica que presentan los cuidadores
principales de personas con discapacidad, de forma ludica, en base a actividades fisicas
y recreativas; al realizar esta ardua tarea del cuidado, el cuidador tiene a presentar dafo

en su salud; lo cual no le permite brindar un cuidado 6ptimo.

La importancia de la investigacion acerca de la sobrecarga del cuidador radico en
evaluar su estado emocional, fisico y social; de manera que el personal de enfermeria
pudo conocer la realidad que pasa cada cuidador y asi ofrecer el apoyo, cuidado y
atencion adecuado, motivando y ayudando para lograr el proceso de adaptacion y asi

mejorar su estado de salud y calidad de vida.

El cuidador que se responsabiliza de la vida del enfermo, va perdiendo paulatinamente
su independencia y se desatiende a si mismo, no tomando el tiempo libre necesario
para su ocio, abandona sus aficiones, acaba paralizando durante largos afos su
proyecto vital. Hay que ser consciente de que, para brindar el cuidado en cualquiera
de sus fases, el cuidador principal tiene que manifestar una buena salud fisica y mental,

previniendo el “sindrome de sobrecarga del cuidador”. La finalidad de este estudio fue



acercarse a la realidad de los cuidadores, saber cémo desarrollan los cuidados dia a dia
y cdmo aprenden de esa practica diaria, asi como conocer las necesidades que

experimentan en la dura tarea de cuidar.

La novedad radicé en ser un instrumento investigativo, que ayudd a establecer
estrategias para mejorar el conocimiento y la salud de los cuidadores de personas con
discapacidad que acuden al Centro de Salud Atuntaqui, con informacién clara,
relevante de actividades ludicas que permitieron ofrecer una atencion de calidad y

calidez por parte del personal de enfermeria, para recuperar en los cuidadores su salud.

La sostenibilidad de este estudio radic6 en contar con bibliografia actualizada sobre
este tema a investigar y la colaboracion de las autoridades del Centro de Salud
Atuntaqui para el desarrollo de la investigacion, lo que permitio identificar las
condiciones sociodemogréficas de los cuidadores de personas con discapacidad y la ,
la relacion del cansancio del rol del cuidador y el estilo de vida, garantizando la
efectividad de las acciones, la valoracion, anélisis de los resultados y el desarrollo
adecuado del proceso investigativo mediante la aplicacion del triptico informativo para

minorar y prevenir un colapso en el cuidador principal.

Los beneficiarios directos de este estudio son los cuidadores de personas con
discapacidad quienes recibiran un triptico de actividades ludicas, que permitira
disminuir la sobrecarga del cuidador; como beneficiarios indirectos estan las personas
con discapacidad, familiares y profesionales de enfermeria, también beneficiara a los
futuros profesionales de enfermeria quienes podran contar con una investigacion que
serviran de base para proponer otras lineas investigativas, en igual sentido como
investigadora Yy la academia permitira tener referencia para otros estudios y campos

del conocimiento.



1.4. Objetivos

1.4.1.

1.4.2.

Objetivo General

Determinar el nivel de carga del cuidador principal de personas con
discapacidad atendidos en el Centro de Salud Atuntaqui, 2021

Objetivos Especificos

Caracterizar sociodemogréaficamente la poblacion de estudio.

Identificar el tipo y grado de discapacidad segln la escala genérica de gravedad
de discapacidad del MSP.

Evaluar el nivel de carga de los cuidadores mediante la escala de Zarit,

Disefiar un triptico informativo de actividades ludicas para minorar la

sobrecarga del cuidador principal.



1.5. Preguntas de Investigacion

¢ Cudles son los datos socio demograficos de la poblacién de estudio?

¢Cudl es el grado y tipo de discapacidad segun la escala genérica de gravedad
de discapacidad del MSP?

¢Como evaluar el nivel de carga de los cuidadores mediante la escala de
ZARIT?

¢Cual es la finalidad de disefiar un triptico sobre actividades ludicas para

minorar el nivel de carga del cuidador principal?



CAPITULO 11

2. Marco Teorico

2.1. Marco Referencial

2.1.1. Carga de trabajo del cuidador segun el nivel de funcionalidad de la

persona con discapacidad en un distrito de Lima, Asencio, P. (2019)

Este estudio realizado por la MSc. Pilar Asencio Ortiz (2019) en un Distrito de Lima,
tuvo como objetivo establecer la relacion entre el nivel de funcionalidad de la persona
con discapacidad y la carga de trabajo del cuidador, Es una investigacion transversal
descriptiva y analitica su poblacién incluyé a 50 cuidadores y 50 personas con
discapacidad, a quienes se aplico el Test de Zarit y Zarit, para medir y clasificar la
sobrecarga de trabajo del cuidador en tres categorias: ausencia de sobrecarga,
sobrecarga ligera y sobrecarga intensa; y la Escala Functional Independence
Measure (FIM), para evaluar el nivel de funcionalidad en la persona con discapacidad,
en tres categorias: dependencia completa, dependencia relativa e independencia

funcional.

Estableciéndose como resultados que la mayoria de cuidadores de las personas con
discapacidad refirieron tener intensa carga de trabajo, que es mayor al cuidar a
personas con dependencia completa y menor al atender a personas con independencia
funcional. Sobre la base de estas consideraciones es importante reconocer que segun
el altimo censo en el pais se han incrementado las personas con discapacidad, lo que
ha dado lugar al requerimiento de un cuidador; quien a su vez puede ver afectada su
actividad fisica y emocional, e incluso enfermar si aumenta sus funciones y tiempo

con sobrecarga (10).



2.1.2. Calidad de viday sobrecarga en cuidadores de escolares con discapacidad
intelectual en Curicé, Chile; Arias, C. (2017)

Otra importante publicacion es la realizada por Catalina Arias Reyes (2017),
trazdndose como objetivo evaluar la sobrecarga y calidad de vida de cuidadores de
escolares con discapacidad intelectual; a través de un disefio transversal, con una
muestra de 137 cuidadores a quienes se aplico la escala Zarit y el Cuestionario de Salud
de Calidad de Vida SF36. Se obtuvo como resultados que el mayor nimero de
escolares se encontro en el nivel de discapacidad intelectual leve con un 62.9%, luego
un 19.3% madaltiples y un 17.9% para discapacidad moderada. Lo que quiere decir que
los cuidadores de nifios con discapacidades multiples presentaron mayor nivel de
sobrecarga y menor calidad de vida, dolor corporal y salud general. Se concluy6 que
es necesario el desarrollo de propuestas que integre a la familia en un proceso
formativo el cual vele por la calidad de vida de los cuidadores principales (11).

En base a esta perspectiva las investigaciones de los ultimos afios abordan esta pro-
blemaética desde la persona adulta con discapacidad grave, ya sea fisica y neuroldgica,
por ende, existe la necesidad de identificar la calidad de vida y nivel de sobrecarga del

cuidador a cargo de la persona con discapacidad y los retos que conlleva su cuidado.

2.1.3. Factores asociados a la sobrecarga en el cuidador primario en Medellin;
Torres, B. y otros (2017)

Es un estudio relevante el realizado por Torres Beatriz y otros (2017), con el Objetivo:
Identificar los principales factores sociodemograficos y del cuidado, asociados a la
sobrecarga en el cuidador primario de la ciudad de Medellin. Es un estudio transversal,
cuantitativo, de fuente de informacidn primaria obtenida por encuestas telefonicas. La
muestra fue de 340 cuidadores. El consentimiento fue verbal. Resultados: EIl 92,6% de
los cuidadores eran mujeres, la edad promedio fue de 57 afios; el 53,8% percibia su
salud como regular o mala. La prevalencia de sobrecarga fue 39,7% vy las
caracteristicas asociadas fueron la mala percepcion de salud, el abandono de
actividades y el no recibir capacitacion previa al cuidado (12).
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En este contexto el aumento de personas dependientes conlleva a la necesidad de
cuidadores que asuman tareas de cuidado; la responsabilidad asumida principalmente
por familiares y el cuidado constante repercute en cambios familiares, laborales y
sociales. En consecuencia, es necesario brindar educacion y acompafiamiento a las

personas encargadas del cuidado para que se empoderen de su salud.

2.1.4. La cuidadora de personas discapacitadas en Ecuador. El caso de las
beneficiarias del Bono Joaquin Gallegos Lara; Ecuador; Ramirez, C.
(2018)

Otra importante publicacion es la realizada por MSc. Carmita Ramirez (2018), en el
que realiza una aproximacion a la situacion actual de la cuidadora, mediante la revision
del marco legal en que se implica, la identificacion con sus funciones, el analisis
contextual y las capacidades necesarias para desarrollarse. Para ello se realiza una
investigacion exploratoria-descriptiva desde la ejecucion de entrevistas a profundidad,
revision bibliogréfica y andlisis documental, que permite identificar las tendencias y
perspectivas del rol de ochenta y seis cuidadoras entrevistadas en el Gltimo trimestre
del 2018. La tarea de cuidado entregada a personas que por su condicién social familiar
pese a la importancia que implica ser cuidadora de salud, otorga responsabilidades y
tareas altamente sensibles, el trabajo cae en la figura de la denominada informalidad,
al no ser vista como una actividad que demanda preparacién, atencién psicologica y

capacitacion (13).

Sobre la base de este enfoque, el cuidado de una persona discapacitadas, es una de las
actividades mas importantes para concretar el proyecto de inclusion y derecho al Buen
Vivir en todos los ciudadanos en Ecuador. Bajo principios de justicia y equidad, lo que
asegura la relacion necesaria entre la familia y el estado para conseguir estos
propositos. Tarea de las cuidadoras que conduce a varias reflexiones, acerca de la
capacitacion que deberian recibir, la asistencia médica y psicoldgica a su labor, y las

tendencias patriarcales en la asignacion de estas funciones.
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2.1.5. Sindrome de sobrecarga en cuidadores; de personas con discapacidad y su
relacion con la funcionalidad familiar; Parroquia Caranqui; Anrrango,
M. (2017)

Investigacion realizada Anrrango Marlene (2017) tiene por objetivo determinar el
nivel de sobrecarga en cuidadores y su relacion con la funcionalidad familiar, es un
estudio descriptivo, transversal, no experimental; la poblacion la constituyeron 30
cuidadores informales de personas con discapacidad o con nivel de dependencia media
y severo; para la recopilacion de la informacion, se utilizo el test de Zarit que mide el
nivel de sobrecarga y para determinar la funcionalidad familiar se utiliz6 la escala
APGAR familiar. Entre los principales resultados se tiene que la mayoria de
cuidadores son las mujeres, se encuentran en una edad promedio de edad de 54,2 afios,
estdn casadas, en promedio tienen 3 hijos, su nivel de educacidén es primaria,
unicamente el 30% cuentan con trabajo, las personas a quien cuidan con discapacidad
son mayoritariamente mujeres, con una media de edad de 48,8 afios, su nivel de

dependencia es severa.

Los resultados indican 6,67% de los cuidadores tiene sobrecarga severa y un 16,67%
sobrecarga ligera, ocasionada por la inseguridad que sienten al brindar los cuidados;
con relacion a la funcionalidad familiar, se demuestra que el 77% de los cuidadores
tienen un nivel de disfuncionalidad familiar, siendo las principales causa la parte
econdmica y el poco apoyo que sus familias les brinda. En base a este escenario resulta
relevante prevalecer el cuidado de la salud de las personas que asumen este rol y la

equidad al momento de apoyar a este grupo vulnerable con discapacidad (14).

2.1.6. Sobrecarga en los cuidadores principales de pacientes con dependencia
permanente en el ambito ambulatorio en Bolivia; Giraldo, D. (2018)

Otra importante publicacion es la realizada por Dora Giraldo (2018), en la Universidad

Pontificia Bolivariana, cuyo objetivo: identificar el grado de sobrecarga de los
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cuidadores principales de pacientes con dependencia permanente en el &mbito
ambulatorio, con metodologia cuantitativo, descriptivo transversal. Se utilizd el
muestreo a conveniencia, para un total de 50 cuidadores. Se aplicé la escala Sobrecarga
del cuidador de Zarit, validada en el &mbito internacional. La escala exploré los efectos
negativos sobre el cuidador en su: salud fisica, salud mental, sus actividades sociales,
recursos econémicos y el tiempo. Se calcularon frecuencias y la puntuacién final
representd el grado de sobrecarga del cuidador. Se utiliz6 el programa Epi info v.3.5.4.
Resultados: que gran parte de los cuidadores de pacientes con dependencia
permanente, no presentaron sobrecarga y tenian el acompafiamiento de otras personas

para el cuidado.

La mayoria de los cuidadores, fueron mujeres, desempleadas y presentaron dolencias
de salud y dificultades econdmicas en el cuidado del paciente. Sobre la base de este
analisis cabe destacar que si un familiar presta cuidado permanente a una persona
dependiente estd sometido al estrés del entorno afectando de manera significativa su
salud, lo cual da lugar a efectos en su autocuidado, salud fisica, mental y malestar
significativo que se intensifica con el tiempo; mas sin embargo si esta tarea es
compartida y presenta acompafiamiento de otra persona el nivel de carga disminuye
(15).
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2.2. Marco Contextual

2.2.1. Ubicacién Geografica

S e o Moo _.
Imagen 1: Centro de Salud Atuntaqui

El Centro de Salud de “Atuntaqui es un establecimiento de salud tipo A, ofrece el
Primer Nivel de atencion en salud en la parroquia Atuntaqui, se encuentra ubicado en
las calles Arturo Pérez y Avenida Julio Miguel Aguinaga, junto al Cuartel de
Bomberos, en el cantdon Antonio Ante, provincia de Imbabura, fue inaugurado el 24 de
agosto del 2020, después de la firma de comodato entre el GAD Antonio Ante y la
Coordinacion Zonal 1 del Ministerio de Salud. Entidad que administrara, utilizard y
preservara el inmueble municipal donde funcionara el Centro de Salud en horario de
atencion es de 7H00- 16HQ0, cuyo compromiso es velar por la salud de los antefios
(16).

2.2.2. Historia

El Centro de Salud de Atuntaqui es una Unidad de Salud tipo A, regentada por el
Ministerio de Salud Publica, fue creado en el 2020 por iniciativa del Ing. Rolando
Lopez alcalde del GAD del Antonio Ante y la Coordinador Zonal 1 de Salud, quienes
firmaron en comodato del edificio y realizaron las adecuaciones, es un espacio que
ofrece todas las garantias técnicas y sanitarias, ademas de toda la normativa de
seguridad, cuenta con cinco consultorios para medicina general y familiar, psicologia,

odontologia, obstetricia y farmacia. Esta casa de salud se cred en razon de que el

14



Hospital Bésico presta atencion exclusiva a pacientes con Covid-19 y se necesitaba la
atencion a pacientes de otras especialidades que no tienen Covid -19 con el fin de

mejorar los servicios para la atencion a la comunidad del canton Antonio Ante (16).

2.2.3. Institucionalidad

Misién

Brindar atencion integral al individuo y la familia con calidad, calidez,
eficiencia, eficacia, equidad de género y ética; priorizando actividades
preventivo promocionales con personal permanente capacitado, motivado
y sensibilizado hacia el cambio de actitudes con el fin de elevar el nivel de
salud de nuestra comunidad, incorporando préacticas de medicina
convencional, ancestral y alternativas, complementandose entre ellas,
involucrando a todos los sectores y actores responsables en el ambito
local, perteneciendo con los principios de equidad, integridad,
solidaridad, universalidad, participacion, pluralidad, calidad y eficiencia
(16).

Vision

Asegurar el acceso universal y solidario a los servicios de salud con
atencion integral de calidad para todas las personas, familias y
comunidades aplicando el modelo de atencion integral en salud familiar e
intercultural, articulando los niveles de atencion y generalizando asi, una

poblacion y ambientes saludables (16).

2.2.4. Infraestructura — Servicio

El centro de salud Atuntaqui ofrece en su cartera de servicios y apoyo asistencial:

e 2 Médicos familiares
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1 Médico General

2 Obstetras

1 Psicoélogo

1 Odontologo

2 licenciadas de Enfermeria

1 Técnico en farmacia

1 Enfermera rural y 10, TAPS equipo multidisciplinario de salud que brinda
atencion de calidad con calidez e integral a la poblacion, en un horario de 8
horas, pertenece al distrito de salud 10DO2 Antonio Ante-Otavalo Salud (16).
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2.3. Marco Conceptual

2.3.1. Modelo Enfermero de Dorothea Elizabeth Orem

La enfermeria desde su comienzo ha sido considerada como el arte de cuidar y
proteger, cumple con la necesidad de ayudar a las personas, cuando estas no tienen
capacidad suficiente para atender de si mismas, por ello la calidad de vida y el
mantenimiento optimo y adecuado de la salud depende de los problemas identificados
por el profesional de enfermeria; mismos que exigen cuidados, autonomia o
dependencia. Dorothea E. Orem en su teoria habla del déficit de autocuidado como
una teoria general compuesta por tres ejes relacionadas entre si: la teoria de
autocuidado, que representa el porqué y el como las personas cuidan de si mismas; la
teoria de déficit de autocuidado, que detalla y explica como la enfermeria puede ayudar
a la gente, y la teoria de sistemas de enfermeria, que puntualiza y explica las relaciones

que hay que mantener (17).

La enfermeria como ciencia ayuda a las personas a satisfacer las necesidades basicas
cuando no pueden hacerlo solas, por estar enfermas o0 por no poseer conocimiento,
habilidad o motivacion necesaria. La Teoria del déficit de autocuidado brinda a los
profesionales de enfermeria la oportunidad de ofrecer una atencion de calidad,
especialmente en aquellas situaciones relacionadas con la salud y la enfermedad; es
decir permite atender de manera Optima a las personas enfermas y a las personas sanas
que requieren modificaciones en las conductas que ponen en riesgo su salud. El cuidar
de uno mismo es un proceso en el cual la persona toma conciencia de su estado de
salud, existiendo limitaciones del cuidado, que pueden ser provocadas por la escasez

de conocimientos y el aprendizaje del autocuidado (17).

Las personas que padecen del sindrome del cuidador cansado, descuidan su salud
presentan afectaciones fisicas, psicoldgicas y sociales debido al tiempo y gran
responsabilidad que dedican al cuidado, es decir se olvidan de si mismas por cuidar de
otros; como personal de enfermeria mediante la teoria de “déficit del autocuidado”, se

puede ayudar a mejorar los conocimientos , habilidades y motivacion para el cuidado
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personal; mediante lo cual podemos instruir, prevenir, mantener y modificar acciones

que perjudiguen de manera significativa la calidad de vida del cuidador (18).

2.3.2. Cuidar

Cuidar segun el Diccionario Océano Uno, se define como poner diligencia, atencion y
solicitud en la ejecucion de algo, en el caso de la medicina se refiere a asistir a un
enfermo. El cuidar es definido como el ocuparse de una persona que requiere cualquier
tipo de atencién y ayuda para satisfacer sus necesidades con el objetivo de que
mantengan un buen estado de salud, lo que quiere decir que cuidar de una persona con
cierto tipo de deficiencia o limitaciones permite ver la vida desde un eje diferente,
cambiar el estilo de vida, tomar decisiones, hacerse cargo de responsabilidades,
realizar acciones encaminadas principalmente la cuidado fisico, psicoldgico y social

para cumplir con las necesidades de la persona que recibe el cuidado (19).

En este contexto el cuidar sera siempre indispensable para la perpetuidad de la
sociedad, tiene un componente profesional como los cuidados de enfermeria y no
profesional como el cuidado familiar en los hogares. En cualquiera de las situaciones
el cuidar expone al cuidador a un aumento de carga, misma que si no es manejada de
manera adecuada puede originar consecuencias negativas y dafos significativos en la
salud del cuidador (20).

2.3.3. El cuidador

Una persona cuidadora es aquella que atiende o cuida de otra que presenta dependencia
funcional, lo cual le limita en la realizacion normal de sus actividades cotidianas, segun
la Real Academia de la Lengua el cuidador es definido simplemente como el “que
cuida”; por otra parte, la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia sobre
cuidadores familiares de personas mayores dependientes afirma que los cuidadores son
personas que tienen la tarea de dedicar la mayor parte de su tiempo y esfuerzo a

permitir que otros cumplan con sus necesidades basicas vitales y cotidianas (21).
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El cuidado en el ambito familiar incluye maultiples actividades en diferentes

direcciones como la vida social, con la vida personal y el entorno; destacandose tres

lineas de cuidado:

Cuidado de la enfermedad: Incluye los conocimientos sobre la patologia,
manejo terapéutico que el cuidador adquiere con el fin de brindar los mejores
cuidados al paciente y adaptarse a su condicién con el fin de evitar

complicaciones.

Cuidado del hogar: Incluyen las adaptaciones del espacio fisico,
modificaciones en las actividades domeésticas y necesidades del cuidador

principal.

Cuidado biogréfico: un entorno seguro y de carifio al paciente mantendra una
adecuada calidad de vida (21).

En base a estas clasificaciones la experiencia de cuidar involucra una gran

responsabilidad y esfuerzo, lo que provoca un aumento en la carga del cuidador,

razones porque debe manejarse de forma Optima, toda vez que puede traer

repercusiones fisicas, mentales y socioeconomicas y comprometer la salud, el

bienestar, el cuidado y autocuidado no so6lo del cuidador, sino también de la persona

dependiente.

2.3.4. Tipos de cuidador

Los tipos de cuidador son:

Cuidador principal: aquella persona responsable de la persona con discapacidad la

mayor parte del tiempo, generalmente viven en el mismo lugar y son personas muy

cercanas al nucleo familiar.
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e Cuidador Formal: es aquella persona con una formacion y conocimientos adecuado
para el cuidado de la persona con discapacidad, por su accién cobran una
retribucion.

e Cuidador informal: Son aquellas personas que forman parte del nicleo familiar y

asisten en mayor o menor medida al ser humano con deficiencias (22).

Tipos de cuidador

Formales Informales

Cuidador

Profesionales,

con formacion Cuidador familiar

Cuidador

familiar

tedrico — practica principal primario secundario
Persona que asiste o Asume la total Es un elemento de soporte
cuida a otra afectada de responsabilidad familiar ya que brinda
cualquier tipo de del proceso de apoyo de tipo
discapacidad cuidado instrumental y emocional

al cuidador principal

Figural Tipos de cuidador
Fuente: Espafia Guia de Cuidados de Enfermeria: Cuidar al Cuidador en Atencidn
Primaria. Tarragona; 2011.

2.3.5. Cuidado de una persona con discapacidad

El vivir con una enfermedad cronica incapacitante hace referencia a la experiencia de
padecer un trastorno organico y funcional que provoca alteraciones en las funciones o
estructuras corporales, y algin grado de limitacion en la actividad de la persona, lo que
puede requerir de largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y control, razones

que obligan a modificar su estilo de vida por lo tanto afecta a la persona con la
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patologia y su entorno y el consumo de recursos convirtiéndose en un problema de
salud publica (23).

En este contexto la experiencia de cuidar involucra una gran responsabilidad y un
enorme esfuerzo, provoca un aumento en la carga del cuidador, la cual si no se logra
manejar adecuadamente puede traer repercusiones fisicas, mentales y
socioecondémicas y, por lo tanto, comprometer la vida, la salud, el bienestar, el cuidado
y autocuidado no solo del cuidador, sino también de la persona dependiente. De alli
que el cuidar a una persona con discapacidad implica esfuerzo y sacrificio, es una labor
que tiene una afectacién e influencia directa sobre la vida personal del cuidador, es
una tarea que en si misma requiere de un compromiso y colaboracion en la medida en

que se adapte a su medio.

En base a estas consideraciones el cuidado de una persona con discapacidad
incrementa el desgaste y cansancio del cuidador, quien es la persona que se ocupa de
facilitar las necesidades y requerimientos basicos en la vida cotidiana del individuo
dependiente, lo que conlleva a consecuencias negativas en el aspecto de la salud fisica,
psicoldgica y social, generando una sobrecarga en el cuidador, misma que es

importante ser diagnostica de manera temprana para disminuir su agravamiento.

Esta circunstancia requiere que los cuidados de enfermeria sean encaminados y
otorgados a los familiares y encargados del cuidado, la salud de estas personas depende
en gran parte de los profesionales de enfermeria quienes tienen el trabajo de vincular
al cuidador para que mejore habilidades de apoyo familiar y su autocuidado,
mejorando significativamente su estilo de vida y permitiendo un cuidado adecuado

para aquel que lo requiere (24).

2.3.6. Lacarga del cuidado

Los conflictos de la vida diaria para la persona responsable del cuidado de una persona
con discapacidad tienen su origen en las necesidades a las que debe atender y vigilar,
el concepto de carga del cuidador ha sido definido, en general, en términos de colapso,
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crisis o experiencia negativa y de adversidad emocional. Sin embargo, al analizar el
objetivo esencial de las personas cuidadoras, es lograr que las personas dependientes
alcancen cierta normalidad en cuanto a su adaptacion a su entorno, en ambitos como
socializacion, laboral, educacion y participacion. La labor del cuidador se enmarca
ademas en conseguir que las personas con discapacidad puedan aprovechar al mdximo
las oportunidades de interaccion, recreacion en diferentes eventos al conocer sus

necesidades, limitaciones, deseos y oportunidades (13).

2.3.7. Lasobrecarga del cuidador

La sobrecarga del cuidador o sindrome del cuidador aflige directamente al cuidador
primario de personas con discapacidad, al cual le impide realizar las diferentes
acciones cotidianas, repercute de forma negativa en la salud del cuidador, lo que
conlleva problemas fisicos, mentales, sociales y econdmicos que generan Sus
actividades de cuidado y que finalmente terminan alterando la dindmica habitual de

vida y restringiendo socialmente al cuidador (12).

Sin duda el cuidado de la persona con discapacidad, supone para la familia una gran
demanda de tiempo y provoca tensiones que puede ocasionar afectaciones en la salud
fisica y mental, debido a una acumulacién de actividades diarias que exigen una
dependencia total de la persona con discapacidad hacia su cuidador; los cambios
conductuales y temperamentales, la limitacion de actividades propias que generen
insatisfaccion personal, situaciones que elevan el estrés que repercute en la calidad
del cuidado que recibe la persona con discapacidad y en la propia evolucion de la
enfermedad, llegando el cuidador presentar el sindrome de sobrecarga.

El desgaste de salud en el “cuidador” se muestra con una sintomatologia multiple.
Entre los ejes mas afectados se encuentra estan: el eje fisico, ya que sufren cansancio,
cefaleas y dolores articulares. Eje psicologico: depresion, trastornos del suefio,
ansiedad e irritabilidad. Eje social: disminucion o pérdida del tiempo libre, soledad y
aislamiento. Y en el eje laboral: absentismo y desinterés por el trabajo, entre otros.
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Todas estas alteraciones repercuten en la vida de la persona de tal forma que pueden
llevarla a una situacion en la que tendra que dejar de ejercer su papel de cuidador (25).

El sindrome de sobrecarga del cuidador consiste en un profundo desgaste emocional y
fisico que experimenta la persona que convive y cuida a un enfermo cronico. Puede
expresarse en aquellos cuidadores de personas quienes exhiben sintomas y
caracteristicas que indican deterioro en su capacidad de autocuidado y autonomia en
general, como por ejemplo: enfermedades crénicas como el cancer, diabetes mellitus,
osteoartrosis, deficiencias auditivas y visuales, enfermedades neuroldgicas

degenerativas o demencias, enfermedades cardiovasculares, entre otras (26).

En base a estas consideraciones el sindrome del cuidador es una accion inadecuada
frente a un estrés emocional cronico cuyas caracteristicas principales son la presencia
de cansancio fisico y/o emocional, conducta fria y desproporcional a lo éptimo que se
debe otorgar al cuidar; dando paso a una serie sintomas tales como: estrés, ansiedad,
depresion, irritabilidad, insomnio, dificultad de concentracion, apatia, pérdida de

apetito, cefalea, o abuso de sustancias nocivas, entre otros.

Los cuidadores con sobrecarga presentan como sintomas fisicos como trastornos del
suefio, fatiga cronica, sensacién de cansancio, aumento o disminucion del apetito,
dificultad para concentrarse, problemas digestivos y nerviosismo. Como sintomas
emocionales se presentan cambios en el estado de animo,  agresividad,

comportamientos tensionantes y mondtonos (27).

Sobre estos miramientos los cuidadores con sobrecarga presentan sentimientos de
culpa, soledad por haber dejado de lado sus propias actividades, asi como a sus amigos,
para dedicarse plenamente a la tarea del cuidado; manifiestan también tristeza y
tension ambiental, son incapaces de relajarse y pueden presentar un aislamiento social

y depresion.

Entre las fases del sindrome de sobrecarga del cuidador incluyen:
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La persona que cuidan,
tratindose de demostrar asi
mismo que pueden con
todo

— Fase de alarma

[Afectan a nivel fisico ¥

— Inadecuacion personal

Fases psiquico
Sindrome de sobrecarga del I
cuidador Continuan los trastornos
— Fase de resistencia mocionales W

psicosomaticos

Los signos de agotamiento
fisicos y psicologicos se
tornan més intensos que
indican la gran necesidad
de tiempo de descanso pard
recuperarse del desgaste.

—  Fase de agotamiento

Figura 2 Sindrome de sobrecarga del cuidador
Fuente: Garcia Torres E. Niveles de ansiedad y depresion en cuidadores de personas

con discapacidad México 2018.

En este contexto los profesionales de enfermeria pueden ayudar de manera especifica
a la prevencion y tratamiento del sindrome del cuidador, incluyendo las siguientes

actividades:

e Educar al cuidador para que establezca limites y se niegue a las demandas y
exigencias que sean de menor importancia, a su vez pedir apoyo familiar.

e Educar en cuanto a su autocuidado.

e Animarle a asistir a grupos de apoyo y realizar actividades de ocio.

e Proporcionarle conocimiento e informacion sobre el cuidado de personas con
deficiencias.

e Fomentar la realizacion de actividad fisica y una alimentacion saludable.

¢ Identificar conjuntamente con el cuidador un espacio o tiempo dedicado para
si mismo.

e Instruirle en lo posible a fomentar la autonomia de la persona dependiente.

e Ensefarle a organizar mejor su tiempo.
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e Combatir y disminuir sentimiento de negatividad o culpa.

e Establecer objetivos de mejora a corto plazo (28).

2.3.8. Lasobrecarga del cuidador y la crisis del Covid-19

Los cuidados son principalmente las actividades que generan bienestar fisico y
emocional en las personas, actualmente esta responsabilidad es atribuida de manera
desequilibrada la cual recae en los hogares y es realizada de manera no remunerada
por las mujeres, suscitandose un agravamiento significativo debido a la creciente
demanda de los cuidados y la disminucion de la oferta de los servicios a causa del
confinamiento y distanciamiento social aplicadas con el fin de calmar la crisis por la

cual cruza el pais el mundo (29).

La crisis por la pandemia del Covid-19 ha generado una serie de complicaciones
econOmicas Yy sociales para todas las personas en especial para aquellos que brindan
cuidados, esto se debe al bajo ingreso econémico y la ausencia de prestaciones sociales
para la supervivencia y sustento de sus familias; las medidas de confinamiento
aplicadas en la sociedad provocaron una desigualdad en los arreglos de centros de
atencion especializados para el cuidado aumentando el trabajo y esfuerzo de los

cuidadores en esta ardua tarea (29).

2.3.9. Intervencion de la sobrecarga

En la actualidad existen varios tipos de intervenciones psicosociales que se pueden

realizar para la prevencion o disminucién de la sobrecarga del cuidador (30):

e Educacion general

e Grupos de apoyo

e Preparacion en habilidades sociales
e Apoyo social

e Resolucion cognitiva de problemas
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e Terapia cognitiva
e Psicoterapia y consejeria
e Terapia conductual

e Relajacion / respiracion

Segun varios estudios se ha demostrado que el realizar actividad fisica ayuda a
prevenir y tratar enfermedades no transmisibles (diabetes, hipertension arterial,
sobrepeso, entre otras), mejorando el estado de salud mental y por ende la calidad de
vida; existen diversas formas de realizar actividad fisica como es el caminar, montar
en bicicleta practicar deportes y a su vez realizar actividades recreativas como la danza
el yoga o incluso ejercicios de respiracion y relajacion, lo cual permite una
disminucion de ansiedad y estrés en las personas. Las personas con sobrecarga del
cuidador abandonan mucho de su tiempo libre por el cuidado olvidando que para

cumplir con esta responsabilidad debe estar fisica y emocionalmente estable (31).

El arte ha sido estudiado desde diferentes aspectos relacionandose estrechamente con
el bienestar personal y la mejora del estado emocional ; es decir el realizar cualquier
tipo de arte (escultura, pintura, manualidades, danza, musica, literatura o cine), ayuda
y produce beneficios para el estado animico segin Calderén D, y otros (2017) en su
estudio de la influencia de las artes como motor de bienestar menciona que el mas
preferido por la poblacion es el arte de la musica frente a otra disciplinas; a su vez
mencionan el combinar la masica con otra actividad les ayuda a sentirse mejor consigo

mismo (32).

2.3.10. Familiay sobrecarga del cuidador

Las relaciones familiares, interpersonales y familiares se ven afectadas
significativamente , cuando el guardian de personas con discapacidad , presenta
alteraciones en su salud, afectando la calidad de vida y el bienestar psicolégico, fisico
y socia, en algunos estudios se demuestra que el cansancio del rol de cuidador va de la

mano con el nivel de dependencia o nivel de discapacidad que presente el receptor del
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cuidado, es decir que a mayo carga y exigencia fisica o emocional , el cuidador
presentara en mayor aumento sintomatologia que afecte su salud; cabe recalcar que al
presentar el sindrome del cuidador no solo se vera afectada la persona que mantiene
esta responsabilidad, sino también su nucleo familiar, afectando si relacion

interpersonal y social (33).

2.3.11. Escala de Zarit

La sobrecarga del cuidador desarrollada por Zarit, Reever y Bach-Peterson, hace
referencia a las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y al
grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y de la
vida de los cuidadores. La carga es una valoracién o interpretacion que hace el
cuidador ante los estresores derivados del cuidado en funcién de los recursos y
habilidades con lo que éste cuenta. La carga interfiere en el manejo adecuado del
enfermo y en la propia evolucion de la enfermedad, provocando al mismo tiempo el

deterioro de la calidad de vida del cuidador (34)

La escala de sobrecarga de Zarit, fue disefiada con el objetivo de estimar la experiencia
subjetiva de sobrecarga apreciada por el cuidador principal; en su version original
contempla 29 items enfocado en 5 dominios en los cuales habla de la sobrecarga en la
relacion, bienestar emocional, vida social — familiar y finanzas; en su traduccion al
espafol consta de 22 items ya que es un instrumento auto aplicado para la valoracién
de la sobrecarga constando de dimensiones fisicas, psiquicas, sociales y econdémicas ;
mediante la cual se evidencia principalmente las consecuencias negativas de salud que
Ilega a presentar el cuidar. Cada una de las preguntas se valora a través de una escala
tipo Likert; misma que consta de 5 opciones de respuesta que van desde nunca a casi
siempre y que punttan entre 1y 5, la puntuacion total es la suma de todos los items y

el rango, por lo tanto, oscila entre 22 y 110 puntos (35).

Los diferentes grados de sobrecarga se establecen en funcion de la puntuacion

obtenida:
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e Ausencia de sobrecarga (< 46)

e Sobrecarga ligera (47-55)

e Sobrecarga intensa (= 56).

2.3.12. Discapacidad

La OMS, define la dependencia como “la necesidad de ayuda o asistencia importante
para las actividades de la vida cotidiana”, de manera mas precisa como "un estado en
el que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas
importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular,

los referentes al cuidado personal (36)

En este contexto dado los cambios sociales contemporaneos, culturales y cientificos,
se ha evidenciado también nuevas formas de conceptualizar a la discapacidad en base
a nuevos enfoques en funcién de investigaciones cientifico-técnicas y practicas con

nuevos tratamientos para atender a este grupo humano.

2.3.13. Causas de la discapacidad
Tomando como base que la discapacidad ha aumentado en los dltimos afios por el
incremento de la pobreza, el desempleo y conflictos sociales, dando lugar a que este
grupo humano desmejore su calidad de vida en situaciones dificiles y graves.
Entre las causas de la discapacidad se puede considerar:

e Causas ambientales: incluyen los generados por problemas de contaminacion

ambiental, el uso inadecuado de plaguicidas, la presencia de compuestos

agroquimicos toxicos en la produccion de alimentos y sanitizacion del agua.
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e Causas sanitarias: estas causales se presentan como defectos congénitos,
enfermedades crdnicas y accidentes viales, pueden manifestarse ademas por

deficiencias nutricionales y enfermedades provocadas por parasitos.

2.3.14. Tipos de discapacidad

Tomando como referencia la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la

Discapacidad y la Salud, los tipos de discapacidad son:

Discapacidad fisica: Incluye las deficiencias corporales provocadas por dafios
irreversibles que limita la movilidad como paraplejias las mismas que pueden ser
causadas por accidentes, enfermedades o dafios congénitos. Las viscerales
comprenden el dafio de los drganos internos como corazén, pulmones, rifion...entre

otros.

Discapacidad psicosocial: Se presenta en personas con problemas disfuncionales
temporales o permanentes de la mente, la misma que se presenta con trastornos de
comportamiento, depresién, perdida de la conciencia, inestabilidad en el control de

emociones, irritabilidad y ansiedad

Discapacidad intelectual: Es un tipo de discapacidad de tipo congénito, que se
manifiesta con retraso mental leve, moderado y grave o profundo, presentandose con
limitaciones para razonar, resolver problemas y la toma de decisiones; afectando las
relaciones interpersonales, la psicomotricidad, la comunicacion verbal y autonomia,

los mismos que son parametros esenciales para su valoracion.

Discapacidad multiple: Es la presencia de dos 0 mas discapacidades.

Discapacidades sensoriales: En este grupo se incluye a la discapacidad visual y
auditiva
e Discapacidad visual: Esta deficiencia depende de factores como la luz, la

tension ocular o si es de dia o de noche; y se pueden distinguir distintos tipos de
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dificultades: de acceso a la informacion escrita, para la orientacion y movilidad
y quienes tienen dificultades para la ejecucion de las actividades de la vida diaria.
Dentro de esta categoria estan las personas que tienen desfiguracion de un ojo y

usan una protesis ocular (37).
e Discapacidad auditiva: Se muestra en personas con sordera total o bilateral, que

puede presentarse por razones genéticas, congeénitas, laborales, accidentes,

infecciones y envejecimiento (37).
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2.4.Marco Legal y Etico
2.4.1. Marco Legal

Para este estudio se ha referenciado la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos, la Constitucion de la Repuablica 2008, el Plan Toda una vida, la Ley
Organica de las Discapacidades, Ley Organica de Salud y demas documentos de

apoyo juridico para la investigacion.

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos

Art. 7: Todos los seres humanos somos iguales ante la ley

El Estado ecuatoriano posee un Marco Constitucional, basado en
Politicas Publicas y normas que avalan la salud del pueblo a través del
Sistema Nacional de Salud, que incluye programas, recursos, acciones y
actores que garantizar4 promocion, prevencion de la salud. En igual
sentido la vigencia de acuerdos internacionales, Protocolos y Marcos

juridicos expuestos por la Organizacion Mundial de Salud (38).

La Constitucion de la Republica del Ecuador de 2008

El Marco Legal de la investigacion se fundamenta en la Constitucion de la Republica
2008 que se encuentra vigente, la misma que orienta Politicas Publicas y Leyes que
apoyan la salud del pueblo a través del Sistema Nacional de Salud, incluyendo
programas, recursos, acciones y actores que asegura la promocién, prevencion de la
salud. En igual sentido la vigencia de Protocolos de salud y Marcos juridicos expuestos

por la Organizacion Mundial de Salud.

En consecuencia, la Constitucion aprobada en el 2008 constituye el marco normativo

que rige la organizacién y vida democratica del pais, representa un nuevo pacto social
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para la garantia y ejercicio de los derechos y responsabilidades de todos los
ecuatorianos en funcion del logro del Buen Vivir.

Art. 32: La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion
se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la
alimentacion, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad

social, los ambientes sanos y otros gque sustentan el buen vivir (38).

Art. 46: El Estado garantizard politicas de prevencién de las
discapacidades y, de manera conjunta con la sociedad y la familia,
procurard la equiparacion de oportunidades para las personas con

discapacidad y su integracion social (38).

Art. 48 numeral 5: El Estado adoptard a favor de las personas con
discapacidad

Medidas que aseguren el establecimiento de programas especializados
para la atencién integral de las personas con discapacidad severa y
profunda, con el fin de alcanzar el maximo desarrollo de su
personalidad, el fomento de su autonomia y la disminucion de la

dependencia (38).

Art. 49: Las personas y las familias que cuiden a personas con
discapacidad que requieran atencion permanente seran cubiertas por la
Seguridad Social y recibirdn capacitacion periddica para mejorar la

calidad de la atencion.

La Ley Organica de Discapacidades

La Constitucion vigente constituye el marco normativo que rige la organizacion y vida
democratica del pais, represente un nuevo pacto social para la garantia y ejercicio de
los derechos y responsabilidades de todas a aquellas personas con discapacidad, en

estado de discapacidad y de sus familiares.
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Articulo 1.- Objeto.- La presente Ley tiene por objeto asegurar la
prevencion, deteccion oportuna, habilitacion y rehabilitacion de la
discapacidad y garantizar la plena vigencia, difusion y ejercicio de los
derechos de las personas con discapacidad, establecidos en la
Constitucion de la Republica, los tratados e instrumentos internacionales;
asi como, aquellos que se derivaren de leyes conexas, con enfoque de

género, generacional e intercultural (39).

Articulo 3.- Fines. - La presente Ley tiene los siguientes fines:

Establecer el sistema nacional descentralizado y/o desconcentrado de
proteccion integral de discapacidades;

Promover e impulsar un subsistema de promocion, prevencion, deteccion
oportuna, habilitacion, rehabilitacién integral y atencidén permanente de
las personas con discapacidad a través de servicios de calidad;

Procurar el cumplimiento de mecanismos de exigibilidad, proteccion y
restitucion, que puedan permitir eliminar, entre otras, las barreras fisicas,
actitudinales, sociales y comunicacionales, a que se enfrentan las
personas con discapacidad;

Eliminar toda forma de abandono, discriminacién, odio, explotacion,
violencia y abuso de autoridad por razones de discapacidad y sancionar
a quien incurriere en estas acciones;

Promover la corresponsabilidad y participacion de la familia, la sociedad
y las instituciones publicas, semipublicas y privadas para lograr la
inclusion social de las personas con discapacidad y el pleno ejercicio de
sus derechos;

Garantizar y promover la participacion e inclusion plenas y efectivas de
las personas con discapacidad en los @mbitos publicos y privados (39).
Articulo 4.- Principios fundamentales. - La presente normativa se sujeta

y fundamenta en los siguientes principios:
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1. Nodiscriminacion: ninguna persona con discapacidad o su familia puede
ser discriminada; ni sus derechos podran ser anulados o reducidos a

causa de su condicién de discapacidad.

2. Responsabilidad social colectiva: toda persona debe respetar los
derechos de las personas con discapacidad y sus familias, asi como de
conocer de actos de discriminacion o violacion de derechos de personas
con discapacidad estd legitimada para exigir el cese inmediato de la
situacion violatoria, la reparacion integral del derecho vulnerado o

anulado, y la sancidn respectiva segun el caso (39).

Articulo 19.- Derecho a la salud.- El Estado garantizara a las personas
con discapacidad el derecho a la salud y asegurard el acceso a los
servicios de promocion, prevencion, atencion especializada permanente y
prioritaria, habilitacidn y rehabilitacion funcional e integral de salud, en
las entidades publicas y privadas que presten servicios de salud, con

enfoque de género, generacional e intercultural (39).

Articulo 24.- Programas de soporte psicolégico y capacitacion
periodica.- La autoridad sanitaria nacional dictard la normativa que
permita implementar programas de soporte psicolégico para personas
con discapacidad y sus familiares, direccionados hacia una mejor
comprension del manejo integral de la discapacidad; asi como,
programas de capacitacion periddica para las personas que cuidan a
personas con discapacidad, los que podran ser ejecutados por la misma o

por los organismos publicos y privados especializados (39).

Plan Nacional de desarrollo: Toda una vida

Por su importancia en el inicio de este estudio se considerd los objetivos del Plan
Nacional de Desarrollo Toda Una Vida 2017-2021



Politica 1: Garantizar el derecho a la salud, la educacion y al cuidado
integral durante el ciclo de vida, bajo criterios de accesibilidad, calidad y

pertinencia territorial y cultural (40).

Eje 1: Derechos para todos durante toda la vida.

Objetivo Nacional de desarrollol: Garantizar una vida digna con iguales
oportunidades para todas las personas, ofreciendo salud inclusiva y

preventiva.

Fundamento del Objetivo Nacional de desarrollol en salud

El derecho a la salud debe orientarse de manera especial hacia grupos de
atencién prioritaria y vulnerable, con énfasis en la primera infancia y con
enfoque en la familia como grupo fundamental de la sociedad, en su

diversidad y sin ningun tipo de discriminacién (40).

Ley Organica de Salud

Titulo Preliminar, Capitulo I. Del derecho a la salud y su proteccion

Art. 1. “La presente Ley tiene como finalidad regular las acciones que
permitan efectivizar el derecho universal a la salud consagrado en la
Constitucion Politica de la Republica y la ley. Se rige por los principios
de equidad, integralidad, solidaridad, universalidad, irrenunciabilidad,
indivisibilidad, participacién, pluralidad, calidad y eficiencia; con
enfoque de derechos, intercultural, de género, generacional y bioética
(41) .

Art. 3. “Lasalud es el completo estado de bienestar fisico, mental y social
y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. Es un derecho
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Se fundamenta en el Cadigo Deontoldgico o Codigo Internacional de Etica CIE para

humano inalienable, indivisible, irrenunciable,, cuya proteccion y
garantia es responsabilidad primordial del Estado; y, el resultado de un
proceso colectivo de interaccion donde Estado, sociedad, familia e
individuos convergen para la construccion de ambientes, entornos y

estilos de vida saludable (41).

2.4.2. Marco Etico

la profesidn de enfermeria que es una guia para actuar sobre la base de los valores y

necesidades sociales, donde se plasman las realidades de la profesion de enfermeria y

de la atencion de salud en la sociedad contemporanea, incluye cuatro elementos

principales que ponen de relieve las normas de conducta ética (42).

Las enfermeras y la persona: Considera la responsabilidad profesional
con las personas que necesiten de sus cuidados, en un entorno en el que
se respeten los derechos humanos, valores, costumbres y creencias
espirituales de la persona, la familia y la comunidad; se cerciorara de que
la persona reciba informacién suficiente para fundamentar el
consentimiento que den a los cuidados y a los tratamientos relacionados,
mantendrad confidencial y discrecion. La enfermera compartird con la
sociedad la responsabilidad de iniciar y mantener toda accion
encaminada a satisfacer las necesidades de salud y sociales del pablico,

en particular las de las poblaciones vulnerables (42).

La enfermeray la practica: Destaca la rendicion cuentas de la practica
de enfermeria y la formacion continua y permanente, mantendré un nivel
de salud personal que no comprometa su capacidad para dispensar
cuidados, juzgara la competencia de las personas al aceptar y delegar
responsabilidad; también observara en todo momento normas de

conducta personal que acrediten a la profesion y fomenten la confianza
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del pablico al dispensar los cuidados, empleara la tecnologia en beneficio
de la seguridad, la dignidad y los derechos de los pacientes (42).

e La enfermera y la profesion: Concibe como funcion principal aplicar
normas aceptables de practica clinica, gestion, investigacion y formacion
de enfermeria, con acciones permanentes de mejora de conocimientos
profesionales basados en la tecnologia e investigacion; lo que favorece la
organizacion profesional y mantenimiento de condiciones de trabajo

social equitativas y seguras en la profesion de enfermeria (42).

e Las enfermeras y sus compafieros de trabajo: Resalta las relaciones de
cooperacién y armonia de la enfermera con las personas que trabaja,
adoptando las medidas adecuadas para preservar a las personas, familias
y comunidades cuando un compafiero u otra persona pongan en peligro
su salud (42).

El Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS),
detalla las pautas éticas internacionales para la investigacién biomédica en seres

humanos.

e El respeto por las personas. Incluye dos consideraciones fundamentales;
Respeto por la autonomia, implica que las personas capaces de deliberar
sobre sus decisiones, deben ser tratadas con respeto por su capacidad de
autodeterminacion; y proteccién de las personas con autonomia
disminuida o deteriorada, implica que se debe proporcionar seguridad

contra dafo o abuso a personas dependientes o vulnerables (43).

e La beneficencia. Es la obligacion ética de maximizar el beneficio y
minimizar el dafio. Este principio ético promueve pautas que establecen
los riesgos de una investigacion sean razonables a la luz de los beneficios
gue se espera, el disefio de la investigacion sea valido y el talento humano
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sea competente para realizar la investigacion y garantizar la proteccion
del sujeto o poblacion en estudio. Ademas, prohibe causar el dafio a las

personas, no maleficencia. (43).

e Justicia. Se refiere a la obligacion ética de tratar a cada una de las
personas de acuerdo a lo considerado, moralmente correcto y apropiado.
En la ética de la investigacion hace referencia a la justicia distributiva, la
que establece una distribucion equitativa de las cargas y beneficios al
formar parte de la investigacion. Existe diferencia en la distribucion solo
si se basa en distinciones moralmente relevantes como la vulnerabilidad;
es la incapacidad sustancial de proteger intereses propios, falta de medios
para conseguir atencion meédica u otras necesidades importantes. La
justicia requiere que la investigacion responda a las condiciones de salud

0 necesidades de personal vulnerables (43).

Cadigo de Etica de la Federacion de Enfermeria del Ecuador

Destaca el desarrollo cientifico tecnoldgico que presenta la sociedad actual, la
demanda de profesionales de enfermeria en la sociedad con calidad humana en la
prestacion de servicios; practicas éticas en el ejercicio profesional guiadas por normas
y principios enmarcadas en un Cédigo de Etica y moral para enfermeras/os del pais

que estipula.

La Enfermeria es una profesion de servicio, altamente humana, por lo
tanto, quien ha optado por esta profesién, debe asumir un comportamiento
de acuerdo a los ideales de: solidaridad, respeto a la vida y al ser humano,
considerandolo en su biodiversidad, como parte y en interrelacion con sus

iguales y la naturaleza (44).

En base a estas consideraciones el profesional de enfermeria, ofrece un servicio que
subraya la atencion de calidad y calidez al cuidador, con valores y principios,

brindando oportunidades de apoyo y cuidado al que mas necesita.

38



CAPITULO III

3. Metodologia de la Investigacion

3.1. Disefio de Investigacion
La investigacion tiene un enfoque cuantitativo, no experimental

Cuantitativo: Manejo informacién numérica mediante la recopilacién de datos a
través de la escala de ZARIT, los mismos que fueron procesados y presentados
cuantitativamente, lo que facilitdé su analisis y comprensién, implicé el uso de
herramientas telematicas e informaticas y estadistica para establecer el nivel de carga
del cuidador principal a personas con discapacidad atendidos en el Centro de Salud

Atuntaqui.

No experimental. Porque no se experimento con las personas sino, mas bien se limitd
a observar, medir y analizar los acontecimientos sin intervenir en los mismos.
Enfocando su analisis del nivel de carga del cuidador a personas con discapacidad y el

impacto causado.

3.2. Tipo de Investigacion
El estudio es de tipo no experimental, descriptivo observacional de corte transversal.

e Descriptivo: permitio determinar el nivel de carga del cuidador principal a
personas con discapacidad atendidos en el Centro de Salud Atuntaqui; ayudo
también a describir las principales caracteristicas del entorno, lo que facilitd
conocer de cerca la realidad de esta casa de salud.

e Transversal: permitié recoger los datos obtenidos de la investigacion por una

sola vez y analizar los cuidadores de personas con discapacidad atendidos en
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el Centro de Salud Atuntaqui. analizdndose en un periodo determinado de
tiempo con el propdsito de determinar la transversalidad del fenébmeno en
estudio.

e Observacional: ayudd a sustentar el uso de técnicas de investigacion para
recoger informacion por medio de la observacion directa, lo que facilito

registrar el fendbmeno de forma libre sin intervencion ni restriccion.

3.3. Localizacion del &rea de estudio

Este estudio se realizd en el Centro de Salud de Atuntaqui, ubicado en el cantén
Antonio Ante, parroquia Atuntaqui, calles Arturo Pérez y Avenida Julio Miguel
Aguinaga.

3.4. Universo

El universo lo constituyen los cuidadores principales de personas con discapacidad
atendidos en el Centro de Salud Atuntaqui en el 2021

3.4.1. Poblacidn

Cuidadores principales de personas con discapacidad atendidos en el Centro de Salud

Atuntaqui en el afio 2021.

3.4.2. Muestra
Se tratd de una muestra no probabilistico a conveniencia ya que se tomé en cuenta a

los 98 cuidadores de personas con discapacidad que acudieron al Centro de Salud

Atuntaqui, considerando ademas criterios de inclusion y exclusion.
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3.4.3. Criterio de inclusion
Cuidadores principales de personas con discapacidad atendidos en el Centro de Salud

Atuntaqui, que acepten ser parte de esta investigacion, previo su consentimiento

firmado.

3.4.4. Criterio de exclusion
Cuidadores principales de personas con grados menores de discapacidad al 40%
atendidos en el Centro de Salud Atuntaqui y aquellos que al momento de aplicar el

instrumento se dificultd la comunicacion por el idioma.

3.5. Operacionalizacion de variables
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Objetivol.- Caracterizar sociodemograficamente a los sujetos de estudio.

Empleado privado
Agricultura
Ganaderia

Ama de casa
Comerciante
Otros

Variable Definicion Dimensién Indicador Escala Instrumento
Conjunto de | Edad Afos cumplidos Menor de 18 afios Cuestionario
caracteristicas De 19 a 30 afios

N De 31 a 40 afos
bioldgicas, .
_ De 41 a 50 afos
socioculturales que Mayor de 51 afios
se encuentran | I : :
Genero Identificacion sexual Masculino Cuestionario
presentes en la Femenino
poblacion sujeta a _ _ _
) Estado Civil Establecido por el Soltero Cuestionario
c o estudio,  tomando registro civil (cédula Casado
aracteristicas | Jqiellas que pueden de identidad) Divorciado
sociodemograficas ser medibles (45) Viudo
Unién libre
Ocupacion Desempefio Empleado publico Cuestionario
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Nivel
educativo

Instruccion

Sin estudios
Primaria
Secundaria
Superior

Cuestionario

Etnia

Autoidentificacion

Blanco
Mestizo
Indigena
Otros

Cuestionario
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Obijetivo 2.- Identificar el tipo y grado de discapacidad segun la escala genérica de gravedad de discapacidad del MSP.

Variable

Definicién

Dimension

Indicador

Escala

Instrumento

Discapacidad

Falta o limitacion
de alguna facultad
fisica o mental que

imposibilita 0
dificulta el
desarrollo normal

de la actividad de
una persona (46).

Clasificacion de

la discapacidad

Tipo

discapacidad

de

Discapacidad
auditiva
Discapacidad de
lenguaje
Discapacidad fisica
Discapacidad
intelectual
Discapacidad
multiple
Discapacidad
psicosocial
Discapacidad Visual

Escala genérica de
gravedad de
discapacidad  del
MSP

Categorizacion
de la
discapacidad

Grado de
discapacidad

Discapacidad leve 5
a 24%

Discapacidad
moderada 25 a 49%
Discapacidad grave
50 a 74%
Discapacidad muy
grave 75 a 95%
Discapacidad
completa 96 a 100%

Escala genérica de
gravedad de
discapacidad  del
MSP
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Objetivo 3.- Evaluar el nivel de carga de los cuidadores mediante la escala de Zarit.

Variable

Definicion

Dimensién

Indicador

Escala

Instrumento

Nivel de carga

Efecto de saturacién
u ocupacion
completa de una
cosa que impide su
funcionamiento
normal, a su vez es
denominado como
agotamiento
extremo que va
relacionado con
sensaciones de estrés
y ansiedad,
sentimientos de
angustia o incluso
depresion (47).

Estrés personal

Autoestima del
cuidador

e Casi siempre
e Bastantes veces

e A veces
e Casi nunca
¢ Nunca

Escala de Zarit

Sentimientos

negativos

e Casi siempre
e Bastantes veces

e A veces
e Casi nunca
e Nunca

Escala de Zarit

Dependencia

e Casi siempre
e Bastantes veces

e A veces
e Casi nunca
e Nunca

Escala de Zarit

Salud del cuidador

e Casi siempre
e Bastantes veces

e A veces
e Casi nunca
¢ Nunca

Escala de Zarit
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Estrés por el rol
del cuidador

Disponibilidad de
tiempo

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Casi nunca
Nunca

Escala de Zarit

Ayuda fisica por
parte del cuidador

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Casi nunca
Nunca

Escala de Zarit

Economia

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Casi nunca
Nunca

Escala de Zarit

Relaciones sociales

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Casi nunca
Nunca

Escala de Zarit

Escala de Zarit

Puntuacion

Ausencia de

sobrecarga (< 46)
Sobrecarga ligera

(47-55)
Sobrecarga
intensa (= 56).

Escala de Zarit
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3.6. Métodos de recoleccion de la informacion

Los metodos que se emplearon para la realizacion de este estudio son:

e Método Bibliografico: permitio recolectar la informacion documental para sustentar

cientificamente el tema de la investigacion.

e Método Deductivo: ayudoé en el desarrollo de los temas de la investigacion, mediante
un proceso razonado de lo general a lo particular, para establecer las conclusiones

I6gicas a partir de una serie de enfoques y principios teoricos.

e Método Empirico: favorecid adquirir el conocimiento empirico basado en la

experiencia, en la percepcion, para llegar a la verdad de los hechos.

3.7. Técnicas e Instrumentos

3.7.1 Técnicas

Considerando los objetivos trazados Yy el tipo de estudio propuesto se usé como técnica de
investigacion la encuesta misma que permitié obtener resultados objetivos al ser de viable
utilizacion consiguiendo una tabulacidn, interpretacion y analisis de resultados de manera

sencilla.

3.7.2. Instrumentos

El instrumento empleado para obtener informacion, fue el cuestionario predisefiado, de base
estructurada con preguntas disefiadas técnicamente para establecer el nivel de carga del
cuidador principal de personas con discapacidad atendidos en el Centro de Salud Atuntaqui,
a través de herramientas telematicas e informaticas las mismas que fueron aplicadas previa a

su autorizacion.

47



Para cumplir con los objetivos especificos se disefié un cuestionario de opcion multiple que
consta de datos sociodemograficos, escala genérica de gravedad de discapacidad del MSP
para medir el grado de discapacidad y la escala de Zarit para evaluar la carga del cuidador en

escala de Likert.

e Escala genérica de gravedad de discapacidad del MSP

La escala genérica de gravedad de discapacidad del Ministerio de Salud Publica es
estrictamente disefiada para la calificacion de discapacidad segun la gravedad y extension del
problema, tomando en cuenta la valoracion de situaciones de minusvalia y los grados de

discapacidad, segun deficiencias o condicién discapacitante; la escala detalla lo siguiente:

e Ninguna discapacidad (0 -4 %)

e Discapacidad leve (5 — 24%)

e Discapacidad moderada (25 - 49%)
e Discapacidad grave (50 — 74%)

e Discapacidad muy grave (75 — 95%)
e Discapacidad completa (96 — 100%)

Tomando en cuenta sus definiciones de agravamiento y la extension del problema para la
calificacion del grado de discapacidad en lo cual se identifican los sintomas, signos o secuelas
ya sea de deficiencias permanentes o temporales; lo que produce una disminucién o
imposibilidad de la persona para realizar actividades en torno a su vida diaria, requiriendo la

ayuda de otro ser para su cuidado (48).

e FEscala de Zarit

La sobrecarga del cuidador desarrollada por Zarit, Reever y Bach-Peterson, hace referencia
a las actitudes y reacciones emocionales y fisicas frente a la experiencia del cuidar y al grado
de agotamiento o cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida de los

cuidadores. La escala de sobrecarga de Zarit, fue creada con el objetivo de estimar la

48



experiencia relativa de sobrecarga calificada por el cuidador principal; en su version original
contempla 29 items enfocado en 5 dominios: la sobrecarga en la relacion, bienestar
emocional, vida social — familiar y finanzas o a su vez en 2 dominios que describen el estrés
personal y el estrés por el rol del cuidador; en su traduccién al espafiol consta de 22 items y
en su versién argentina consta de 17 reactivos que valoran de manera unidimensional la

sobrecarga del cuidador (35).

Cada una de las preguntas se valora a través de una escala tipo Likert; misma que consta de
5 opciones de respuesta que van desde nunca a casi siempre y que puntdan entre 1y 5, la
puntuacion total es la suma de todos los items y el rango, por lo tanto, oscila entre 22 y 110
puntos. Los diferentes grados de sobrecarga se establecen en funcion de la puntuacion

obtenida:

e Ausencia de sobrecarga (< 46)

e Sobrecarga ligera (47-55)

e Sobrecarga intensa (= 56) (35).

3.8. Analisis de datos

Aplicados los instrumentos en Google Forms y su registr6 en Drive por medio digital se
procedio a realizar un analisis del instrumento de la investigacion con la finalidad de tabular
los datos, interpretarlos mediante estadistica descriptiva, para lo cual se introdujo todos los
datos recopilados en el programa Excel para luego proceder a la diagramacion estadistica e
insertar tablas, los mismos que representan a las variables y sus resultados; posteriormente
se analizé los resultados y de forma técnica se argumento6 en base a otros estudios que los

sustentan.

A continuacion, se detalla los resultados obtenidos tras el procesamiento de los datos, se

exponen tablas y su respectivo analisis:

49



4. Resultados de investigacion

CAPITULO IV

Tabla1l Datos Sociodemograficos

Variables Frecuencia Porcentaje
Edad
Menor de 18 afios 0 0%
De 19 a 30 afios 2 2%
De 31 a 40 afos 11 12%
De 41 a 50 afios 57 58%
Mayor de 51 afios 28 29%
Género
75 77%
Femenino
Masculino 23 23%
Estado Civil
Soltero/a 16 17%
Casado/a 58 59%
Divorciado/a 10 10%
Viudo/a 8 8%
Unién libre 6 6%
Etnia
Blanco 0 0%
Mestizo 78 80%
Indigena 14 14%
Otras 6 6%
Nivel de Instruccion
Sin estudios 7 7%
Primaria 75 77%
Secundaria 15 15%
Superior 1 1%
Ocupacién
Empleado publico 1 1%
Empleado privado 4 4%
Agricultura 12 12%
Ganaderia 2 2%
Comercio 16 17%
Ama de casa 58 59%
Otros 5 5%
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Los datos sociodemograficos de la poblacion estudio, en su mayoria son mujeres con edades
entre 41 y 50 afios, casados, se auto identifican como mestizos, se dedican a las labores de su
hogar, llama la atencion que el 7% de la poblacion cuidadora no terminaron sus estudios,
ademas, indican que las responsabilidades del cuidado los mantiene ocupados la mayor parte
de su tiempo, por otro lado se puede mencionar la situacién econémica ya que refieren no
contar con el recurso suficiente para que la persona a su cargo se someta a estudios avanzados
0 contratar servicios especializados para su rehabilitacion y peor aun por la emergencia de la

pandemia por la cual cursa el pais y el mundo.

Anrrango, (2017) en su estudio sobre el Sindrome de sobrecarga en cuidadores de personas
con discapacidad y su relacién con la funcionalidad familiar, afirmo que la mayoria de
cuidadoras son mujeres con una edad promedio de 54.2 afios, casadas, con un nivel de

educacién primaria (14). Datos similares a los resultados de la presente investigacion.

Las responsabilidades asumidas por los cuidadores son aspectos que dan lugar a cumplir
varios roles en la familia y dado su nivel de educacion- instruccién asumir mas exigencias,
las experiencias los ha obligado de diferente manera a auto educarse y prepararse para

cumplir de la mejor manera su rol de cuidadores, sin medir consecuencias para su salud.
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Tabla 2. Tipo y grado de discapacidad segun escala genérica de gravedad de
discapacidad del MSP

Tipo de Grado de discapacidad

discapacidad Discapacidad Discapacidad Discapacidad Discapacidad Discapacidad Porcentaje

leve 5a24% moderada25  grave 50 a muy grave  completa 96 total

a49% 74 % 75 a 95% a 100%
% % % % %

Discapacidad 0% 2% 4% 1% 0% 7%
auditiva
Fisica 0% 3% 13% 17% 1% 34%
Intelectual 0% 2% 9% 20% 1% 32%
Multiple 0% 0% 4% 6% 0% 10%
Psicosocial 0% 0% 2% 2% 0% 4%
Visual 0% 0% 3% 8% 0% 11%
Discapacidad 0% 1% 1% 0% 0% 2%
del lenguaje
Porcentaje 0% 8% 36% 54% 2% 100%
total

Los tipos de discapacidades que predominan segun la escala genérica de gravedad de
discapacidad establecida por el Ministerio de Salud Publica, son tanto fisicas como
intelectuales, en su mayoria con un nivel de discapacidad grave y muy grave; Catalina Arias
Reyes en Chile (2017) en su estudio acerca de la calidad de vida y sobrecarga en cuidadores
de escolares con discapacidad intelectual afirma que el mayor nimero de escolares presenta
discapacidad intelectual leve con un 62.9%, luego un 19.3% multiples y un 17.9% para
discapacidad moderada. Lo que significd que los cuidadores de nifios con discapacidades

maultiples presentaron mayor nivel de sobrecarga y menor calidad de vida (11).

En base a los resultados obtenidos del tipo y grado de discapacidad segun la escala genérica
de gravedad de discapacidad, se evidencia que el tipo predominante es fisico e intelectual
con grado muy grave; por lo tanto, en la investigacion se pudo evidenciar la existencia de

52



cuidadores que tienen bajo su responsabilidad uno o mas personas, asi como también se
encontro casos en los cuales personas con diferente tipo y grado de discapacidad se brindan
cuidado mutuo; factores que sin duda aumentan el nivel de carga del cuidador principal y
exige un mayor cumplimiento, lo que conlleva con el tiempo al deterioro de la calidad de

vida y salud.

53



Tabla 2 Nivel de sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad.

Nivel de Carga del cuidador mediante la Escala de Zarit

Items

¢Siente que su familiar pide mas ayuda de la
que necesita?
¢Siente que debido al tiempo que pasa con su

familiar, no tiene suficiente tiempo para usted?

¢ Se siente estresado por tener que cuidar de su
familia y ademas tener que cumplir con otras

responsabilidades de su familia o su trabajo?

¢(Se  siente  avergonzado/a  por el
comportamiento de su familiar?

¢Se siente enojado/a cuando estd con su
familiar?

¢Siente que actualmente la situacion de su
familiar afecta de manera negativa su relacion
con otros miembros de la familia o con sus
amigos?

¢ Siente que su familiar depende de usted?

¢ Se siente tenso/a cuando esta con su familiar?

¢Siente que cuidar de su familiar ha afectado

su salud?

Casi siempre

36%

37%

4%

0%

1%

3%

59%

7%

3%

Bastantes veces

w
N
=3

38%

23%

6%

7%

16%

25%

20%

35%

A veces

27%

17%

56%

10%

37%

46%

14%

54%

44%

Casi nunca

5%

5%

14%

39%

53%

34%

2%

19%

18%

Nunca

0%

3%

3%

45%

2%

1%

0%

0%

0%
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¢Siente que no tiene la privacidad que le 0% 16%  33% 49% 2%
gustaria tener debido a su familiar?

¢Siente que cuidar de su familiar a afectado su 1% 12%  23% 51% 13%
vida social?
¢Se siente que incomodo/a al invitar amigos a 2% 8% 17% 26%  47%

su casa debido a su familiar?

¢Siente que su familiar parece esperar que 57% 27%  13% 3% 0%
usted lo/la cuide como si usted fuera la Unica
persona de la cual él/ella puede depender?

¢Siente que no podré cuidar de su familiar por 8% 36%  35% 20% 1%
mucho tiempo mas?

¢Siente que ha perdido el control de su vida 1% 22%  37%  38% 2%
desde que su familiar se enfermo?

¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar 2% 46% 29% 21% 2%

a otra persona?

En general, ¢cuan sobrecargado/a se siente por 26% 43%  23% 7% 1%
tener que cuidar de su familiar?

Porcentaje total 145% 242% 30.3% 23.8% 7.2%

Valoracion del Nivel de sobrecarga de los cuidadores de personas con discapacidad
atendidos en el centro de salud Atuntaqui

Variables Frecuencia Porcentaje

Nivel de sobrecarga

Ausencia de sobrecarga (< 46) 21 21,4%
Sobrecarga Leve (47-55) 35 35.7%
Sobrecarga Intensa (> 56) 42 42.9%
Total 98 100%

El nivel de carga de los cuidadores de la poblacién estudio mediante la aplicacion de la escala
de Zarit se encontrd, que los cuidadores tienen un nivel de Sobrecarga Intensa (>56), lo que
refleja en el cuidador presenta afecciones de tipo fisico como dolor lumbar, cefalea, dolor de
articulaciones, ademas se ve afectado su estado mental y estado emocional, ademas se analiz6
la sobrecarga leve (47-55), estado en que el cuidador comienza con aumento de la carga

emocional, fisica que llega a afectar y somatizar con afecciones corporales, modificando
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incluso los roles que desempefia; factores influyentes para que los cuidadores desarrollen un

riesgo de sobrecarga intensa.

Quinche & Prado (2020) en su estudio relacionado con la sobrecarga del cuidador y depresion
en cuidadores de personas con discapacidad, en el Centro de Salud N°3, Loja, cuyos
resultados obtenidos indican una prevalencia de sobrecarga del cuidador del 77% y de
depresion del 73.4%. Donde los cuidadores generalmente son mujeres (89,9%), con una edad
comprendida entre 35 y 64 afios, con un nivel de instruccion bajo (52.3% primaria), el 86,2%
se dedica al cuidado de personas con discapacidad muy grave (> 75%), en cuanto al grado
de afinidad el 29,4% corresponde a un familiar, comprobandose que existe una relacion

estadisticamente significativa entre las variables de estudio (p = 0,029) (49).

Los resultados obtenidos de la investigacion, evidencian que la mayoria de cuidadoras
presentan un nivel de sobrecarga intenso, lo que se refleja en la falta de suefio, cansancio
permanente, falta de apetito, desmejoramiento de la salud, problemas de memoria y
concentracion, cambios en el humor, ansiedad, desmotivacion depresion, problemas
afectivos, perdida de interés por compartir la vida social y familiar. Es decir que, a mayor
grado de discapacidad, se presenta mayor sobrecarga en el cuidador.
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CAPITULO V

5. Conclusiones y Recomendaciones

5.1. Conclusiones

Los datos sociodemograficos de los cuidadores de personas con discapacidad fueron
en su mayoria mujeres, se autoidentifican como mestizos, edad de 41-50 afios,
casadas con estudios primarios, en una minoria no cuentan con la instruccion primaria
y ocupacion amas de casa, cuidadores que tienen a su cuidado personas con
discapacidad fisica e intelectual con grados grave y muy grave, lo que implica una

dependencia total.

El tipo y grado de discapacidad segun la escala genérica de gravedad de discapacidad
del MSP, refleja que la discapacidad predominante es de tipo fisico e intelectual con
grado grave y muy grave; factores que sin duda aumentan el nivel de sobrecarga del

cuidador principal y exige una mayor responsabilidad al asumir el rol.

El nivel de sobrecarga de los cuidadores a personas con discapacidad valoradas
mediante la escala de Zarit, reflejaron un nivel de Sobrecarga intensa (> 56), y leve
de (47-55), estados en que el cuidador se ve afectado fisica, emocional, social

repercutiendo en su salud y calidad de vida.

El triptico de actividades ludicas para el cuidador principal de personas con
discapacidad es un medio valioso ya que incluye consejos técnicos y practicos como
la realizacion de actividad fisica, arte y terapia de autoayuda para mejorar el estado

fisico, psicologico y social del cuidador principal.
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5.2. Recomendaciones

e A los cuidadores principales como grupo humano de atencion a personas con
discapacidad y vulnerabilidad que sobrevive ante las dificultades del cuidado, se
recomienda a los cuidadores integrar grupos de autoayuda para compartir
experiencias, intereses, afecciones con el fin de apoyarse entre pares, superar temores,

frustraciones y problemas que afectan su estabilidad fisica y emocional.

e Alos profesionales de enfermeria del Centro de Salud Atuntaqui, Se recomienda, que
como parte de la atencion prioritaria se organice un examen médico integral a los
cuidadores, crear espacios de intercambio de experiencias entre los cuidadores, que

les permita sentirse valorados.

e A la Universidad Técnica del Norte en especial al programa de vinculacion con la
comunidad, se recomienda que incluya en sus proyectos a los cuidadores de personas
con discapacidad; apoyando a la identificacion y proteccion del estado de salud fisico,

psicolégico, emocional y calidad de vida de los cuidadores.

e A las autoridades del Ministerio de salud Publica se recomienda establecer
conjuntamente con Ministerio de Inclusién econdmica y social (MIES) y la
coordinacion social, estrategias que aseguren la insercién de los cuidadores de
personas con discapacidad a la compensacion economica del estado denominada

Joaquin Gallegos Lara.

e Como aporte investigativo se recomienda el uso del triptico de actividades ludicas
como pintura, arte, musica, danza, ejercicios de respiracion y relajacion, realizacion
de actividad fisica con el fin de prevenir y disminuir la sobrecarga del cuidador

principal de personas con discapacidad.
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ANEXOS
Anexo 1. Oficio por parte del Decanato para la recopilacion de la informacion

UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
UNIVERSIDAD ACREDITADA RESOLUCION 002-CONEA-2010-129-DC
RESOLUCION N® 001-073 CEAACES — 2018 - 13
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD

DECANATO

Ibarra, 16 de abril del 2021
Oficio 436-D-FCS-UTN

Doctor
José Luis Betancourt
DIRECTOR DEL CENTRO DE SALUD ATUNTAQUI

De mi consideracion:

Reciba un atento saludo de quienes conformamos la Facultad de Ciencias de la Salud
de la Universidad Técnica del Norte.

Comedidamente solicito a usted, la debida autorizacién para que la seforita estudiante
de octavo semestre de la Carrera de Enfermeria, Srta. Medina Suarez Nathaly, pueda
recopilar informacién en su institucién y de esta manera realice el desarrollo del trabajo
de investigacion con el tema “NIVEL DE CARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD ATENDIDOS EN EL CENTRO DE SALUD
ATUNTAQUI, 2021”, previo a la obtencién del titulo de Licenciatura en Enfermeria.

Por la atencién a la presente, le agradezco.

Atentamente,
CIENCIA Y TECNICA AL SERVICIO DEL PUEBLO

' \ !’)ELANAT(} /
., o

MSc. Rocio Castillo
DECANA - FCSS-UTN

Correo: recastillo@utn.edu.ec decanatosalud@utn.edu.ec

Visidn Institucional.- La Universidad Técnica del Nurte en el ano 20720, sera un referente en ciencia. Cwdadeta Universitaria barrio £ Dliv
tecnologia e innavacidn en el pais. con estandares de excelencia intarnacionales. Teléfono: (08)2397-800 Casilla 199
www.utn.edu ec
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Anexo 2. Permiso por parte del Centro de Salud Atuntaqui para la aplicacion de la encuesta

en los sujetos de estudio.
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ATUNTAQUI, 2021", previo a la obtencién del titulo de Licenciatura en Enfermeria.

Por la atencién a la presente, le agradezco

Atentamente,
CIENCIA Y TECNICA AL SERVICIO DEL PUEBLO

MSc. Rocio Castillo
DECANA - FCSS-UTN
Correo: recastillo@utn edu ec decanatosalud@uln edu ec

Viote Insttsconal Ls Unoarvded Teznce dof Kotz oo o 0% 7000 sure o reterects o cigmsa Codadeia Unnerstr s toma (1 Ty
teociiye t oncaasds e ol PRI 279 artindarys 49 ermeleacs trrracemins Teishone | 0517577-300 Loslta 199

www 27 pdy re

64



Anexo 3. Encuesta

UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD

ENCUESTA DIRIGIDA A LOS CUIDADORES PRINCIPALES DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD ATENDIDOS EN EL CENTRO DE SALUD ATUNTAQUI,
2021.

Estimado (a) Usuario:

El presente cuestionario ha sido disefiado con el fin de determinar el nivel de carga del
cuidador principal de personas con discapacidad atendidos en el Centro de salud Atuntaqui.
La cooperacion que brinde con sus respuestas es primordial para esta investigacién. Los datos

son reservados, y de exclusiva utilidad para este trabajo de grado.
Instructivo:

Seleccione con una X la respuesta que Ud. crea correcta, a cada una de las preguntas que se

le propone, si no tiene respuesta para algunas de ellas deje el espacio en blanco.
Datos Sociodemograficos

1. Edad:
Menor de 18 afios

De 19 a 30 afios
De 31 a 40 afios
De 41 a 50 afios

e e e
~— N ~— ~—~

Mayor de 51 afios
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2. Género
Masculino

Femenino

3. Estado Civil
Soltero/a

Casado/a
Divorciado/a
Viudo/a

Union libre

4. Instruccion
Sin estudios

Primaria
Secundaria

Superior

5. Ocupacion
Empleado publico

Empleado privado
Agricultura
Ganaderia
Comercio

Ama de casa
Otros

6. Etnia
Blanco

Mestizo
Indigena
Otros

e e e e e
A~ A~ A~ o~ —_— o~ o~ o~

—~ ~ o~ ~

N N N N N N NS SN’ N’ N N SN N N N

N N’ N NS
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Tipo y grado de discapacidad segun escala genérica de gravedad de discapacidad del

MSP

{. ¢Cudl es el tipo de discapacidad de la persona que recibe su cuidado?

Discapacidad auditiva ( )
Discapacidad de lenguaje ()
Discapacidad fisica ( )
Discapacidad intelectual ( )
Discapacidad multiple ( )
Discapacidad psicosocial ( )

Discapacidad Visual ( )

8. ¢Cual es el grado de discapacidad de la persona que recibe su cuidado?

Discapacidad leve 5 a 24% (
Discapacidad moderada 25a49%  (
Discapacidad grave 50 a 74% (
Discapacidad muy grave 75a95%  (
Discapacidad completa 96 a 100%  (

Nivel de Carga del cuidador mediante la Escala de Zarit

)

N N N N

items

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Casi nunca

Nunca

¢Siente que su familiar pide mas ayuda de la que
necesita?

¢Siente que debido al tiempo que pasa con su familiar, no

tiene suficiente tiempo para usted?

¢ Se siente estresado por tener que cuidar de su familia'y
ademas tener que cumplir con otras responsabilidades de

su familia o su trabajo?
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¢ Se siente avergonzado/a por el comportamiento de su
familiar?

¢Se siente enojado/a cuando est& con su familiar?

¢Siente que actualmente la situacion de su familiar afecta
de manera negativa su relacion con otros miembros de la
familia o con sus amigos?

¢Siente que su familiar depende de usted?

¢ Se siente tenso/a cuando esta con su familiar?

¢Siente que cuidar de su familiar ha afectado su salud?

¢Siente que no tiene la privacidad que le gustaria tener
debido a su familiar?

¢Siente que cuidar de su familiar a afectado su vida
social?

¢Se siente que incomodo/a al invitar amigos a su casa
debido a su familiar?

¢Siente que su familiar parece esperar que usted lo/la
cuide como si usted fuera la Unica persona de la cual
él/ella puede depender?

¢Siente que no podra cuidar de su familiar por mucho
tiempo maés?

¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que su
familiar se enferm@?

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra
persona?

En general, ¢cuén sobrecargado/a se siente por tener que
cuidar de su familiar?

Porcentaje total
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Anexo 4. Archivo fotografico
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Anexo 6. Triptico de actividades ludicas para los cuidadores de personas con discapacidad

I I B DS D D B I I I DI D D D D
I : JComo seria la situacion ideal en
I cuantoe a la reparticion de tareas para

-

La actividad fisica implica cualquie:rll.:i[]m]?

Imovimientu corporal entre ellos se e:u—l
Icutnn'a; nadar, correr, caminar, jugar, I
saltar . montar en bicicleta ||
| |
l|
l|
l|

ﬁ i
-
<< ARTE Y TERAPIA>>

+ FERealizar manuali- . II ¢+ Dedicar tiempo a sus actividades

dades L | I Dormir lo suficiente
¢ Tocar un instra- II# Alimentacion salndable
- ¢+ Conversar con amigos o familiares
mento musical |+ Realizar actividad fisica
+ DPintar, bordar o

I cuada
I + Visitar al medico

<< LA TARTA DEL I
CUIDADO>> I |
{
+ Imagine que este circulo es una tartal
v que esa tarta representa todo el I
*

cuidado que le dedica a su familiar. II
Divida la tarta en trozos que reprt—ll

TUTOR
*MSC. EVA LOFPEZ AUTORA

|
|
|
|
|
|
|
I tejer.
|
|
|
|
|
|
|

senten la cantidad de cuidado que a
usted le gustaria que cada ﬂﬁemhmll
de su familia le dedique a la perscmal
con discapacidad. I

€l cuidado de la persona con discapa-

CONSEJOS PRACTICOS>>

Il ¢+ Mantener una postura corporal ad&—”

R |

_—_—_—__J__—_—_—_—_—_—_—_—_—_—

1i.cr_u¢_’

s

|| : mmlima :
= vy

I I .k"“"-'l Er.dl'“""# s

I I UNIVERSIDAD TECNICA DEL KDRT}:I

CARRERA DE ENFERMERIA

: : ACTIVIDADES PARA

| | LOS CUIDADORES DE
IR PERSONAS CON
IR DISCAPACIDAD

e s e ———— T ——— T — — —

FACULTAD CIENCIAS DE LA SATLUD I
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< + Ajslamiento . ' ¢+ Manejar adecuadamente las
| SOBRECARGA DEL | |+ Cimbios d PR | Manejar |
| CUIDADOR = humor I ¢ Prevenir problemas fisicos ¥ I
I frecuente. 1esin;1es o _
ISnﬂ fodas las afectaciones fisicas, psi—l ¢ 1?13112;;;5 ° I ¢ ﬁ“;anﬁaibﬁmldadﬂs de ocio y I
Iculf:-g_icas \i SGEIalﬂs que se presentan Eﬂl Fsicas. ‘& I ¢ Organizar lI]:E;jDT el tiempo.
If:l cudador debido al tiempo v esfuerzo + Niveles de
de atencién que brinda a la persona con| estrés /o ansiedad elevados. I << RESPIRACION Y
Id:iscapacidad_ I + Problemas de memoria. I RELAJACION >>
+« Consumo EXCesivo de
medicamentos bebidas alcoholicas I
tabaco.

lentamente, como si estuviera
disfratando del perfume de una
bella flor.

<< DANZAY CANTO >>

+ La terapia con baile, movimiento
0 canto ayuda a mejorar la

L]
I
I
I
, I
L
- |
<) |
I
I
I
I
I
|

I
I
I
I
+ Coloque una I
mano sobre
el vientre y é I
otra sobre el I
estomago.
¢ Inspire el |
aire
I
I
I
I
I

I“ Problemas _ postura  ayudando a  la |
de suefio + Reconocer los signos de alarma. circulacion, respiracion v estado
¢+ Cansancio + Aprender a pedir ayuda. de
animo.
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I

I
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ABSTRACT

LOAD LEVEL OF THE MAIN CAREGIVER OF PEOPLE WITH DISABILITIES
CARED FOR AT THE ATUNTAQUI HEALTH CENTER, 2021

Author: Nathaly Geovanna Medina Suarez

Email: ngmedinas@utn.edu.ec

Those who assume the role of the main caregiver of people with disabilities have a great
responsibility, a situation that makes them vulnerable, increasing the risk of suffering
from various physical, social, and emotional problems, so the research aimed to determine
the level of burden of the main caregiver of people with disabilities attended at the
Atuntaqui Health Center, 2021. It was a non-experimental study with a quantitative
approach, descriptive observational cross-sectional type; The population consisted of 98
main caregivers of people with disabilities, for data collection a structured survey was
applied, responding to each objective. For the collection of information, the Generic
Disability Severity Scale was used to determine the percentage of disability and the Zarit
Scale to measure the level of overload, obtaining the following results Among the
sociodemographic characteristics, the majority are women, aged between 41 and 50 years,
with primary education, who care for people with a medium and severe level of
dependence; of physical and intellectual type with a very serious degree; the caregivers
have intense overload, caused by the economic situation, health crisis, and little family
support. It is concluded that the health service, especially nursing, should look for
strategies that include recreational activities that allow the main caregiver to generate
preventive habits to reduce overload.

Keywords: Primary caregiver, disability, overload.
‘ E
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