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RESUMEN

La familia constituye la principal prestadora de cuidados en nuestro entorno. El
cuidado de una persona dependiente supone un exceso de trabajo, generando
cambios importantes en la vida del cuidador, lo que en muchas ocasiones se
transforma en “sobrecarga del cuidador”. La carga es un concepto clave en la
investigacion de las repercusiones del cuidado de las personas con discapacidad
sobre la familia. EIl éxito en el cuidado depende del grado en que los cuidadores
cuiden de si mismos y concedan tiempo y atencion suficiente a sus necesidades
personales. En Ecuador desde el 2009 a través de las misiones “Manuela Espejo” y
“Joaquin Gallegos Lara” se atiende a las personas con discapacidad y sus respectivos
cuidadores principales sin embargo, las investigaciones realizadas a nivel nacional
sobre nivel de carga fisica y emocional y el bienestar del cuidador principal son
limitadas por lo que no se ha dado especial atencion a sus necesidades. Entre los
principales hallazgos encontramos que el cincuenta por ciento de la poblacion en
estudio presento algun tipo de sobrecarga ademas se establecio un perfil de cuidador
principal que coincide con estudios realizados a nivel internacional y sobretodo
identificar factores que predisponen a los cuidadores a sentir algun tipo de
sobrecarga en el desempefio de su rol.

Palabras Claves: Carga, discapacidad, cuidador principal.
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CAREGIVERS’ PRINCIPAL EMOTIONAL AND PHYSICAL IMPACT WHEN
TAKING CARE OF PEOPLE WITH DISABILITIES AT “ JULIO ANDRADE”
HOSPITAL CENTER IN TULCAN 2014.

ABSTRACT

The family constitutes the principal source of care in our environment. The care of
one dependent person assumes an excess of work, creating important changes in the
caregiver’s life. This is often transformed into an “overcharge of work”. The charge
is a clue concept in the investigation of the damages suffered by the caregivers with
disability on the family. The success on care depends of level than caregivers care of
themselves give time and attention to their personal needs. Since 2009, Ecuador has
cared about people whit disabilities through “Manuela Espejo and Joaquin Gallegos
Lara” missions. However the investigations in the country regarding the level of the
physical or emotional damage and the keepers as well are limited, therefore their
needs aren’t taken into account. Among the principal findings we find that the 50%
of the population showed some type of overcharge, moreover it has been established
a principal caregiver’s profile that is similar to the international studies, which that
identify factors that lead the keepers to feel overcharge when performing their tasks.

Key words: Charge, disabilities, caregivers.
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INTRODUCCION

Siendo la familia el pilar principal para el bienestar y ayuda fundamental en el
cuidado de personas con discapacidad que es un fendbmeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la
sociedad en la que vive, las mismas que ocasionan limitaciones en las actividades de

la vida diaria, inhabilitdndolo a asumir su rol en el entorno familiar, social y laboral.

Gran parte de estos cuidados que requieren las personas con discapacidad son
brindadas por un miembro de la familia asumiendo las tareas de cuidado basico, con
las responsabilidades que ello implica, y que es percibida por el resto de la familia
como tal, sin que generalmente se haya producido un acuerdo explicito en la familia
para que sea esa persona quien asuma el papel de cuidador principal, en la mayoria
de los casos este papel es dado principalmente por la mujer la cual normalmente no
tienen la formacion, ni los conocimientos necesarios para afrontar la enfermedad, lo

gue impide su avance Y facilita la sobrecarga.

Por otro lado, la ayuda que suministran los cuidadores principales a las personas
con dependencia es en general constante e intensa, no siempre son cémodas ni
agradable, ademas exigen de tiempo, energia y asumida por una Unica persona
implica problemas en su salud mental y fisica enfrentando en la mayoria de los casos
problemas como depresion, ansiedad, enfermedades psicosomaticas, etc. asi como
repercusiones economicas, laborales, familiares, sobre sus relaciones sociales y su

tiempo libre.

En muchas ocasiones, esta atencién sobrepasa la propia capacidad fisica y
mental del cuidador, conformando un evento estresante crénico, dando lugar a la
sobrecarga del cuidador principal o denominado también el sindrome del cuidador.
Dicho concepto posee dimensiones multiples donde aparecen el estrés, los
sentimientos negativos y las dificultades en el cuidado, haciendo parte de la carga
subjetiva. Es por esto que, la aplicacion de La Escala de Sobrecarga del Cuidador

Test de Zarit, es esencial para estudiar el rol del cuidador.
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Dicho sindrome se caracteriza por la existencia de un cuadro plurisintomatico,
que afecta a todas las esferas de la persona, con repercusiones médicas, sociales,
econdémicas, y otras que pueden llevar al "cuidador" a tal grado de frustracion que

claudique en sus labores de cuidado (1).

Ademas, la sobrecarga del cuidador tendria fuertes consecuencias sobre el
receptor de los cuidados, debido a que se puede alterar su capacidad para atender
provocando conductas agresivas Y el abuso hacia la persona dependiente, en el peor

de los casos ocasionando el abandono del cuidado y la institucionalizacion (2).

Es por todo esto la carga de los cuidadores principales se ha conformado hoy
como un problema sanitario y social que requiere un profundo estudio (3), a la vez
soluciones para mejorar el estado de salud fisica y emocional para que puedan
enfrentar los problemas y las dificultades cotidianas, con capacidad de atender a sus
propias necesidades, con conocimientos sobre como cuidar al familiar con afecto y
con un enfoque rehabilitador y, sobre todo, con poder para prestar los cuidados sin
comprometer con ello su autonomia y salud a largo plazo, porque los cuidadores de
hoy no deben convertirse en los dependientes del mafiana.

Teniendo en cuenta todo lo referido nos planteamos realizar esta investigacion;
en el primer capitulo se describen las principales razones por la que se realiz6 esta
investigacion y sus objetivos. En el segundo capitulo, nuestra investigacion es
respaldada con el contenido cientifico, donde se habla sobre los cuidadores
principales, su perfil, la calidad de vida, los deberes y derechos, el rol que ejercen
dia a dia y las presiones a las que se encuentran sometidos las cuales generan
sobrecarga o también denominado sindrome del cuidador; se menciona la base legal
de la discapacidad. En el capitulo tres; detalla la metodologia utilizada en la
investigacion: tipo de estudio, poblacion, métodos y técnicas. En el capitulo cuatro se
realiza el anlisis de los datos obtenidos de la investigacion. Finalmente el quinto
capitulo contiene conclusiones y recomendaciones que podran ser tomadas en cuenta

en futuras investigaciones relacionadas con el tema.
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CAPITULO |
PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1.  Definicion del problema

La familia es el principal sistema de bienestar y una importante fuente de ayuda
para las personas con enfermedades de etiologia neurolégica, fisica; estas pueden
ocasionar  deficiencias en estructuras y funciones corporales, limitaciones en
actividades basicas cotidianas, afectando la participacion del individuo,
inhabilitdndolo para asumir roles en su entorno familiar, laboral y social, generando

en la mayoria de los casos algin grado de discapacidad. (4)

Segun la Organizacion Mundial de la Salud méas 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. De acuerdo
con la ley de discapacidades vigente en nuestro pais desde el 2012; se considera
personas con discapacidad a aquellas que, como consecuencia de una 0 mas
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, vean restringida

permanente su capacidad para ejercer una 0 mas actividades esenciales de la vida. (5)

En el Ecuador, las estadisticas del CONADIS (Consejo Nacional de
Discapacidades) reportan un 13,2% de la poblacion nacional en situacion de
discapacidad y un 48,9% afectada por algun tipo de deficiencia. En la poblacién de
menores de cinco afios de edad el 64,4% de las causas de deficiencias se reconocen
como relacionadas con problemas hereditarios o congénitos, el 6,9% se atribuye a
problemas en el momento del parto como falta de atencidon oportuna, retraso en el

llanto del bebé, infecciones al momento de nacer.



En un informe emitido en el afio 2013, el CONADIS reporta que en el Ecuador
existen en total 361511 personas con discapacidad, en la Provincia del Carchi se
reportan 5100 discapacitados y especificamente en el Canton Tulcan existen 2268

personas con discapacidad. (6)

La distribucion porcentual de nifios menores de cinco afios con deficiencias
reportan que el 35,9% son de tipo psicologico, 20,3% de lenguaje, 16,2 musculos
esqueléticas, 10,1% desfiguradoras, 8,2% viscerales, 5,6% visuales y 3,4% auditivas.
El 42% de éstos menores de cinco afios, presentan al menos dos deficiencias

simultaneas. (7)

En estas personas los cuidadores primarios ocupan un lugar primordial en la
atencion de estos enfermos absorbiendo la carga total o parcial de los cuidados, en la
literatura se describe el sindrome del cuidador primario fenémeno relacionado
directamente con la sobrecarga que a nivel fisico y emocional pueden padecer
quienes ocupan este rol, por ello es necesario centrarse en el cuidado integral del

cuidador.

La sobrecarga hace referencia a la valoracion que hace la/el cuidador/a de los
estresores que se asocian con el cuidar y su impacto, al conjunto de estresores
primarios y secundarios asociados a los cuidados, al grado de implicacion de los
cuidadores en los cuidados, a las consecuencias que se derivan de cuidar sobre sus
vidas. (8)

Las repercusiones de cuidar sobre la salud es uno de los aspectos abordados con
mayor frecuencia. El impacto negativo sobre la esfera psicoldgica es mucho mas

evidente e intenso que las consecuencias sobre la dimension fisica.



1.2.  Formulacion del problema

Debido a una discapacidad el paciente sufre una serie de consecuencias fisicas,
cognitivas y emocionales que alteran su funcionalidad y autonomia lo cual conllevan
a una pérdida de independencia que va a recaer sobre los familiares mas directos,
ellos atraviesan una importante situacion de estrés tras la lesion, aparece un
sentimiento de pérdida ya que el familiar no es el que era y surge la necesidad de

modificar los roles familiares para ajustarse a esta nueva situacion.

A todo esto hay que afiadir lo prolongado de los tratamientos, los efectos de la
hospitalizacién y el aislamiento social derivado de la misma. Todo ello supone una
sobrecarga fisica y emocional para la persona que desemperia el rol de cuidador

principal de una persona dependiente.

Estos cuidadores por lo general presentan agotamiento fisico y psiquico ya que
tiene que afrontar de repente una situacion nueva para la que no esta preparada y que
consume todo su tiempo y energia, en una lucha diaria contra la enfermedad,

agotando las reservas fisicas y mentales del cuidador.

La investigacién tuvo como pregunta central:

¢Cudl es el nivel de carga fisica y emocional en los cuidadores principales de

personas con discapacidad?



1.3. Objetivos

1.3.1. General

Evaluar el nivel de carga fisica y emocional que presentan los cuidadores de

personas dependientes.

1.3.2. Especificos

1. Categorizar el nivel de discapacidad y dependencia de las personas
con capacidades especiales.

2. Describir las caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores
principales.

3. Aplicar el test de Zarit a los cuidadores principales.

4. Establecer el nivel de relacién entre la carga del cuidador y las
caracteristicas de los discapacitados.

5. Disefiar una guia de prevencion y autocuidado dirigido a los

cuidadores de personas con discapacidad.

1.4 Preguntas de investigacion

¢Cual es el nivel de discapacidad y dependencia de las personas con

capacidades especiales?

¢Cuales son las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

principales?

¢Cual es el nivel de carga fisica y emocional de los cuidadores principales de

personas dependientes?



¢ Cudl es la relacion entre las caracteristicas de los discapacitados y el nivel de

sobrecarga de los cuidadores principales?

¢Qué autocuidados deben tener los cuidadores principales para prevenir la

carga fisica y emocional?

1.5 Justificacion

El presente estudio tiene como finalidad identificar el nivel de carga fisica y
emocional que presentan los cuidadores principales de personas con discapacidad
que acceden al bono Joaquin Gallegos Lara, hacen parte de la mision “Manuela

Espejo” y que reciben atencion médica en el Subcentro de Salud Julio Andrade.

La importancia de este trabajo radica en que a nivel nacional no se han realizado
investigaciones que se enfoquen en una forma integral a los cuidadores principales a
diferencia de otros paises como Colombia en el que se realiz6 un estudio en el 2014
buscando la relacion que existe entre el estrato econdmico y el nivel de sobrecarga
en los cuidadores de pacientes con enfermedad tipo Alzheimer en el mismo que se

encontrd que el estrato econdmico no es un factor determinante.

En otros paises como Chile, Cuba y Espafia se han realizado estudios para
evaluar el nivel de carga fisica y emocional en cuidadores principales de personas
geriatricas y es de gran importancia ya que ocupan un lugar primordial en el cuidado
y desarrollo de las personas que reciben atencion. Asi en nuestro pais pese a la
implementacion de programas y fundaciones dirigidas a atender a las personas con

discapacidad estas no estan directamente enfocadas a sus cuidadores.

Las diferentes condiciones en que se desarrollan las actividades diarias de los
cuidadores informales hacen del cuidador un ser vulnerable ya que la sobrecarga de
trabajo tiene repercusiones fisicas, emocionales y socioecondmicas y exponen la vida

social y de ocio de estas personas.



La sobrecarga del cuidador involucra: el aislamiento social, sobrecarga de
actividades tanto en casa como fuera de ella, alteracion del comportamiento de los
familiares que reciben cuidados, la idea de ser “responsables” exclusivos de su
familiar, dificultades financieras, abandono de empleo por parte del cuidador, entre

otras.

El «trabajo» de cuidar incluye atencidn personal e instrumental, vigilancia y
acompariamiento, cuidados sanitarios, y la gestién y relacion con los servicios
sanitarios. Cuidar también implica dar apoyo emocional y social. En definitiva,
cuidar significa «encargarse de» las personas a las que se cuida. (10)

La investigacion se dirige a los cuidadores principales para indagar el nivel de
carga fisica y emocional en su nuevo rol. De tal manera que los datos levantados
sean el inicio para mejorar la calidad de vida del cuidador principal de una persona

con discapacidad.



CAPITULO I
MARCO TEORICO

2.1 Antecedentes de la Discapacidad

El analisis histérico de la atencién de las personas con discapacidad en el
Ecuador, se ha caracterizado como en los problemas sociales, por ser de baja
cobertura y deficiente calidad, asentada basicamente en las acciones del sector
privado y en algunas instituciones del sector publico que ha asumido su
responsabilidad desde hace algunas décadas. La atencion a las personas con
discapacidad se inicio gracias a la iniciativa de padres de familia y organizaciones
privadas, bajo el concepto de caridad y beneficencia, a través de las incipientes

organizaciones de personas ciegas Yy sordas.

La intervencién del Estado de manera més sistematizada y técnica surge mucho
mas tarde, asi es como, en la década de los 70, gracias a las favorables condiciones
econdmicas, que el sector publico desarrolla acciones fundamentales para la atencién
de las personas con discapacidad en los campos de la educacion, la salud, el bienestar
social en esta época, se amplia la cobertura a través de la creacion de varios servicios
y se dan pasos importantes en la organizacion del Estado para atender a la

discapacidad.

Una de las primeras acciones del Estado fue la creacion del CONAREP (1973)
Consejo Nacional de Rehabilitacién Profesional, que se encargd de la formacion
ocupacional e insercion laboral de las personas con discapacidad. En el area de la
educacion en 1977 se expidio la Ley General de Educacion en la que se sefiala, "que
la educacion especial es una responsabilidad del Estado™. Otro paso importante del
Estado en la educacion de las personas con discapacidad es la creacion de la Unidad

de Educacion Especial en abril de 1979.



El 18 de julio de 1980 se crea la Division Nacional de Rehabilitacion en el
Ministerio de Salud encargandose de la organizacion e implementacion de la
Rehabilitacion Funcional. Desde 1981 a 1984 se amplia la cobertura asistencial con
la organizacion de servicios de Medicina Fisica en casi todas las provincias, que se

suman a las unidades de rehabilitacion de la Seguridad Social.

El 5 de agosto de 1982 se expide la Ley de Proteccion del Minusvélido, que crea
la Direccion Nacional de Rehabilitacion Integral del Minusvélido -DINARIM, vy le
asigna al Ministerio de Bienestar Social la rectoria y coordinacion con las demas
instituciones en todo lo relacionado con esta actividad. Esta ley contiene varias
disposiciones relacionadas con la prevencion y la atencion de las personas con

discapacidad y una especifica, que determina la desaparicion del CONAREP.

El crecimiento fue en todas las éareas, pero llevado adelante en forma
desordenada, lo que origind la duplicidad de acciones, la dispersion de recursos y una
total descoordinacion y desarticulacion de las acciones.

Sin embargo, un hecho trascendental en este periodo es la expedicién de la Ley
de Discapacidades N° 180 en el afio de 1992 y la creacion del Consejo Nacional de
Discapacidades en 1993, que surgieron del trabajo de un equipo interinstitucional de
técnicos en discapacidades, delegados de los ministerios de Salud, Educacion,
Bienestar Social, Trabajo, el INNFA, el CONADE, conformando la Comision
Interinstitucional de Analisis de la Situacién de las Discapacidades en el Ecuador —
CIASE en 1989, presidida por el Dr. Rodrigo Crespo Toral, que labor6 durante 2
afios, 6 meses en el disefio del Plan Nacional de Discapacidades y la Ley de
Discapacidades, que fuera expedida el 10 de agosto de 1992 mediante registro oficial
N° 996 (11).

Posteriormente el Consejo Nacional de Discapacidades redactd una propuesta de
consenso a ser incluida por primera vez en la Constitucion Ecuatoriana, para que las

personas con discapacidad del pais gocen de la proteccion de sus derechos, que fue



promulgada por la Asamblea Nacional Constituyente de 1998 en el articulo 53 de la
carta magna (12).

El cambio sustancial que se produjo en este periodo para el ordenamiento y
racionalizacion de la atencidn a las personas con discapacidad como resultado de la
aplicacion de la Ley N°180 de Discapacidades y la aparicion del Consejo Nacional
de Discapacidades, esta Ley, al disponer la creacion de un Sistema Nacional de
Prevencion de Discapacidades y de atencion e integracion de las personas con
discapacidad y confiere al CONADIS la facultad de dictar politicas, coordinar

acciones e impulsar investigaciones.

El desarrollo méas evidente es la ejecucion del Plan Nacional de Discapacidades,
el establecimiento en el Reglamento a la Ley de las competencias, responsabilidades
y atribuciones que tienen las distintas instituciones del sector publico y privado en la
prevencion y atencion, asi como la obligatoria necesidad de coordinacion y
participacion de las mismas, el fortalecimiento de las organizaciones de personas con
discapacidad, en 4 grandes Federaciones nacionales, la creacion de la Red de ONGs,

el establecimiento de mecanismos para coordinar las acciones en el sector publico.

A lo largo del desarrollo de la atencion a las personas con discapacidad en el
pais, se han ido incorporando y modificando las concepciones acerca de lo que es la
discapacidad y su forma de atencién, pasando de la caridad y beneficencia al
paradigma de la rehabilitacion y de éste al de autonomia personal y al de inclusién y

derechos humanaos.

A pesar de los avances que se han dado a lo largo de la historia del Ecuador
sobre el tema de discapacidades en ese periodo de tiempo no se evidenciaron
cambios profundos en beneficio de las personas con discapacidad y sus familias ya
que no existia un analisis sustancial para identificar la situacion real en la que se
encontraban, en consecuencia no se daba una verdadera inclusion donde puedan
ejercer sus derechos como personas es solo hasta el afio 2007 gracias a la

implementacion de la Mision Solidaria Manuela Espejo impulsada por la



Vicepresidencia de la Republica se pudo realizar un analisis georeferencial de las

personas con discapacidad.

Ecuador aprobo en el 2008 la nueva Constitucion que menciona en 21 articulos y
una disposicion transitoria la defensa de los derechos de las personas con

discapacidad y la responsabilidad del Estado en su implementacion.

Con este marco legal en Junio 2007 la Vicepresidencia de la Republica suscribio
un convenio de cooperacion interinstitucional con varias instituciones del Estado,
para emprender conjuntamente la ejecucion de la Misién Solidaria Manuela Espejo y

posteriormente el Programa Joaquin Gallegos Lara.

La Misién Solidaria Manuela Espejo realizd un estudio biopsico social clinico
genético para identificar y registrar georeferencialmente a todas las personas con
discapacidad a escala nacional. ElI programa Joaquin Gallegos Lara nace luego de
que la Mision Manuela Espejo detectd los casos mas criticos de personas con
discapacidad fisica o intelectual severa que viven en un entorno de pobreza, siendo

en muchas veces abandona en largas jornadas. (9).

2.2. Marco Legal de la Discapacidad

2.2.1. Convencidn de Derechos de las personas con discapacidad

En la convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad realizada
en la sede de la Naciones Unidas en Nueva York el 13 de diciembre del 2006 se
reafirma la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e interrelacion de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales, asi como la necesidad de
garantizar que las personas con discapacidad los ejerzan plenamente y sin
discriminacion, recordando que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que

resulta de la interaccidn entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la
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actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas.

Los derechos humanos en cuestion:

1. El derecho inherente a la vida de todos los seres humanos y adoptaran
todas las medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de ese
derecho por las personas con discapacidad en igualdad de condiciones
con las demés.

2. El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las
personas

3. Los derechos humanos para las personas discapacitadas incluyen los
siguientes derechos indivisibles, interdependientes e interrelacionados.

4. EIl derecho a la no distincion, exclusion, restriccion o preferencia basada
en su condicién de discapacidad basada en el efecto de deteriorar el
disfrute de los derechos humanos y libertades fundamentales.

5. El derecho a una completa igualdad y proteccion ante la Ley
reconociendo que todas las personas son iguales ante la ley y en virtud de
ella y que tienen derecho a igual proteccion legal y a beneficiarse de la
ley en igual medida sin discriminacion alguna.

6. El derecho a una alto estandar de salud para un tratamiento médico,
psicolégico y funcional, de igual manera a una rehabilitacion médica y
social y otros servicios necesarios para el maximo desarrollo de las
capacidades, habilidades y auto-confianza

7. Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su
integridad fisica y mental en igualdad de condiciones con las demas.

8. EIl derecho a trabajar, de acuerdo con sus capacidades, mediante un
trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno
laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con

discapacidad, incluso para las personas que adquieran una discapacidad
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10.

11.

12.

13.

14.

durante el empleo y recibir salarios que sean igualitarios y que
contribuyan a un estandar de vida adecuado.

El derecho a ser tratado con dignidad y respeto ya que ninguna persona
con discapacidad, sera objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su
vida privada, familia, hogar, correspondencia o cualquier otro tipo de
comunicacion, o de agresiones ilicitas contra su honor y su reputacion.

El derecho a la libertad de desplazamiento, a la libertad para elegir su
residencia y a una nacionalidad, en igualdad de condiciones con las
demas, incluso asegurando que las personas con discapacidad tengan
derecho a adquirir y cambiar una nacionalidad y a no ser privadas de la
suya de manera arbitraria o por motivos de discapacidad, ademas puedan
acceso a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y
otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal
que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en la
comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de ésta.

El derecho a la educacidn, asi como la ensefianza a lo largo de la vida,
con miras a desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la
dignidad y la autoestima y reforzar el respeto, desarrollar al maximo la
personalidad, los talentos y la creatividad de las personas con
discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y fisicas.

El derecho a la libertad de expresion y opinion, incluida la libertad de
recabar, recibir y facilitar informacion e ideas en igualdad de condiciones
con las demas y mediante cualquier forma de comunicacién que elijan de
manera oportuna y sin costo adicional, en formatos accesibles y con las
tecnologias adecuadas a los diferentes tipos de discapacidad.

El derecho a una participacion plena y efectivamente en la vida politica y
publica en igualdad de condiciones con las demas, directamente o a través
de representantes libremente elegidos, incluidos el derecho y la
posibilidad de las personas con discapacidad a votar y ser elegidas.

El derecho de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre
la base del consentimiento libre y pleno de los futuros cényuges, ademas

se respetara el derecho a decidir libremente y de manera responsable el
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namero de hijos que quieren tener y en el tiempo que debe transcurrir
entre un nacimiento y otro, a tener acceso a informacién, educacién sobre
reproduccion y planificacion familiar apropiados para su edad.

15. El derecho a tener acceso a lugares en donde se ofrezcan representaciones
0 servicios culturales tales como teatros, museos, cines, bibliotecas y
servicios turisticos y, en la medida de lo posible, tengan acceso a

monumentos y lugares de importancia cultural nacional (13).

2.2.2. La Constitucion de la Republica del Ecuador

A continuacién se describen tres articulos citados en la constitucién del 2008 en
los cuales se garantiza la integracion social de un grupo que anteriormente ha sido

excluido de nuestra sociedad.

Art. 47.- El Estado garantizara politicas de prevencion de las discapacidades v,
de manera conjunta con la sociedad y la familia, procurard la equiparacion de

oportunidades para las personas con discapacidad y su integracion social.

Se reconoce a las personas con discapacidad, los derechos a:

1.  La atencion especializada en las entidades publicas y privadas que presten
servicios de salud para sus necesidades especificas, que incluira la provision
de medicamentos de forma gratuita, en particular para aquellas personas que
requieran tratamiento de por vida.

2. La rehabilitacion integral y la asistencia permanente, que incluirdn las
correspondientes ayudas técnicas.

3. Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte y
espectaculos.

4. Exenciones en el regimen tributarlo.
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5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente sus
capacidades y potencialidades, a través de politicas que permitan su
incorporacion en entidades publicas y privadas.

6. Una vivienda adecuada, con facilidades de acceso y condiciones necesarias
para atender su discapacidad y para procurar el mayor grado de autonomia
en su vida cotidiana. Las personas con discapacidad que no puedan ser
atendidas por sus familiares durante el dia, o que no tengan donde residir de
forma permanente, dispondran de centros de acogida para su albergue.

7. Una educacion que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su
integracion y participacion en igualdad de condiciones. Se garantizaré su
educacion dentro de la educacién regular. Los planteles regulares
incorporaran trato diferenciado y los de atencion especial la educacion
especializada. Los establecimientos educativos cumpliran normas de
accesibilidad para personas con discapacidad e implementaran un sistema de
becas que responda a las condiciones econdmicas de este grupo.

8. La educacion especializada para las personas con discapacidad intelectual y
el fomento de sus capacidades mediante la creacidn de centros educativos y
programas de ensefianza especificos.

9. La atencidn psicoldgica gratuita para las personas con discapacidad y sus
familias, en particular en caso de discapacidad intelectual.

10.  El acceso de manera adecuada a todos los bienes y servicios. Se eliminaran
las barreras arquitectonicas.

11. El acceso a mecanismos, medios y formas alternativas de comunicacion,
entre ellos el lenguaje de sefias para personas sordas, el oralismo y el

sistema braille.

Art. 48.- El Estado adoptara a favor de las personas con discapacidad medidas que

aseqguren:

1. La inclusion social, mediante planes y programas estatales y privados
coordinados, que fomenten su participacion politica, social, cultural,

educativa y econémica.
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La obtencion de créditos y rebajas o exoneraciones tributarias que les
permita iniciar y mantener actividades productivas, y la obtencion de becas
de estudio en todos los niveles de educacion.

El desarrollo de programas y politicas dirigidas a fomentar su
esparcimiento y descanso.

La participacion politica, que asegurara su representacion, de acuerdo con la
ley.

El establecimiento de programas especializados para la atencion 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.

El incentivo y apoyo para proyectos productivos a favor de los familiares de
las personas con discapacidad severa.

La garantia del pleno ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad. La ley sancionara el abandono de estas personas, y los actos
que incurran en cualquier forma de abuso, trato inhumano o degradante y

discriminacion por razén de la discapacidad.

Art. 49.- Las personas Y las familias que cuiden a personas con discapacidad que

requieran atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran

capacitacion periddica para mejorar la calidad de la atencion. (34).

2.2.3 Plan Nacional del Buen Vivir

La Constitucién ecuatoriana hace hincapié en el goce de los derechos como

condicion del buen vivir y en el ejercicio de las responsabilidades en el marco de la

interculturalidad y de la convivencia armonica con la naturaleza (15).

Asimismo el Plan Nacional del Buen Vivir menciona en los objetivos dos y tres

el reconocimiento igualitario de los derechos de todos los individuos lo cual implica
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la consolidacion de politicas de igualdad que eviten la exclusion y fomenten la

convivencia social y politica.

El desafio es avanzar hacia la igualdad plena en la diversidad, sin exclusion, para
lograr una vida digna, con acceso a salud, educacion, proteccion social, atencion
especializada y proteccién especial, mediante el fortalecimiento de politicas
intersectoriales y la consolidacion del Sistema Nacional de Inclusién y Equidad

Social.

2.2.4. Ley Organica de Discapacidades

El 25 de septiembre del 2012, entr6 en vigencia la ley orgéanica de
discapacidades como resultado del mandato constitucional y de las disposiciones de
la convencion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con

discapacidad.

El objetivo fundamental de esta ley es: 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.

La presente ley estda conformada por 117 articulos destinados a garantizar el

bienestar de las personas con discapacidad.

A continuacion se presenta varios items que buscan evidenciar lo més relevante

de dicha ley.
1. Se considera persona con discapacidad a toda aquella que, como

consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o

sensoriales, con independencia de la causa que la hubiera originado, ve
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restringida permanentemente su capacidad biologica, sicoldgica y
asociativa para ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria.
Se entiende por persona con deficiencia o condicion discapacitante a toda
aquella que, presente disminucién o supresion temporal de alguna de sus
capacidades fisicas, sensoriales o intelectuales manifestandose en
ausencias, anomalias, defectos, pérdidas o dificultades para percibir,
desplazarse, oir y/o ver, comunicarse, 0 integrarse a las actividades
esenciales de la vida diaria limitando el desempefio de sus capacidades; y,
en consecuencia el goce y ejercicio pleno de sus derechos.

El organismo que va a realizar la calificacion de las personas con
discapacidad es el Subsistema Nacional para la Calificacion de la
Discapacidad, 6rgano que debe ser creado por el Sistema Nacional de
Salud, y conjuntamente con el CONADIS va a realizar la evaluacion y
diagnéstico de los respectivos circuitos.

El responsable del Registro Nacional de las Personas con Discapacidad es
el Sistema Nacional de Salud, el cual debe pasar a formar parte del
Sistema Nacional de Datos Publicos.

Cuando se obtiene la calificacion de la discapacidad, esta informacion
debe remitirse al Registro Civil, Identificacion y Cedulacion, para que en
la cédula conste la condicion de discapacidad, su tipo, nivel y porcentaje.
Cuando se obtenga la cédula que acredite la calificacion y el registro
correspondiente, este serd el documento suficiente y Unico para todo
tramite.

Mientras se crea el Subsistema Nacional para la calificacion de la
Discapacidad, el CONADIS seguira emitiendo los carnets de discapacidad,
los mismos que tienen un plazo de vigencia de 5 afios desde su expedicion,
es decir los actuales carnets tienen validez. Solo una vez que se hayan
vencido estos carnets, las personas deberan obtener su cédula de identidad,
en la misma que ya constarad su calidad de discapacidad y sera el unico
documento requerido para todos los tramites, tal como lo sefiala la

Disposicién Transitoria Undécima.
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7. Se establece el Programa Nacional de Genética Humana con enfoque de
prevencion de discapacidades, con irrestricto apego a los principios de
bioética y a los derechos consagrados en la Constitucion de la Republica y
en los tratados e instrumentos internacionales.

8. Los organismos competentes para conceder permisos de operacion a
organizaciones de taxis, exigirdn que al menos un porcentaje de sus
unidades cuenten con las adecuaciones técnicas necesarias para transportar
a personas con discapacidad con movilidad reducida.

9. Las personas con discapacidad podran acceder a los servicios y beneficios
de la afiliacion voluntaria sin necesidad de presentar el examen médico

correspondiente. (35)

En el afio 2013 se crea la Secretaria Técnica de Discapacidades considerando las
disposiciones transitorias sexta y séptima de la ley orgénica de discapacidades
establecen que la “Misidon Solidaria Manuela Espejo” y “Joaquin Gallegos Lara”
deben transferirse para su manejo y rectoria al Ministerio de Salud Publica y al
Ministerio de Inclusion Econdmica y Social para efectos del manejo rectoria y
coordinacion con las demas entidades del sector publico, con el objetivo de
implementar la transferencia de dichas misiones de manera que no se afecte ni
interrumpa su funcionamiento y atencion, es necesario establecer la institucionalidad
adecuada que permita la continuidad de la labor de las mismas y el normal
funcionamiento con una estructura administrativa financiera y operacional propia que

permita el cumplimiento de sus objetivos. (36).
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2.2. Teoria Base

2.2.1. Cuidadores Principales

Los cuidadores familiares son personas que otorgan cuidado informal es decir
no reciben remuneracion o retribucion econémica, se catalogan como principales o
primarios y secundarios, segun el grado de responsabilidad en el cuidado de las

personas con discapacidad. (11).

El cuidador principal suele definirse como aquel individuo que dedica una gran
parte de su tiempo, medido en nimero de horas al dia, al cuidado de dicho enfermo
y que ha realizado las tareas de cuidado durante un minimo de 6 semanas. (12)

El cuidado compromete la participacion humana y con ella el desarrollo de
habilidades destinadas a mejorar la calidad de vida de la persona cuidada y del
cuidador, siempre ha existido la figura del cuidador en el circulo familiar siendo este
lugar ocupado generalmente por una mujer. Ser cuidador familiar de una persona con
enfermedad cronica lleva implicaciones, familiares, sociales, mentales, econémicas y
espirituales que merecen la atencién y el reconocimiento centrado en el cuidado y

auto-cuidado de la salud de las personas y colectivos. (13)

Cuidar a una persona con discapacidad o enfermedad crénica implica “ver la
vida de una manera diferente” es decir modificar las funciones a las que se esta
acostumbrado, tomar decisiones en medio de alternativas complicadas, asumir
responsabilidades o realizar tareas y acciones de cuidado fisico, social, psicoldgico y

religioso para atender las necesidades cambiantes de la persona cuidada.
La experiencia de cuidar a personas con algun tipo discapacidad provoca un

aumento en la carga del cuidador que si no es manejada correctamente puede

desencadenar consecuencias fisicas, emocionales, sociales entre otras
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comprometiendo asi el bienestar del cuidador y de la persona receptora de los
cuidados.

2.2.2 Perfil sociodemogréfico del cuidador personal.

El cuidador tiene ciertas caracteristicas socioculturales y bioldgicas como el ser
mujer (esposa, hija, hermana o nuera), ya sea por vinculos afectivos o por una
estrecha relacion con el enfermo, desde los cuales ayudan al cuidado de personas con
algunos grados de dependencia o discapacidad por lo que esta labor no se hace tan
visible ni se reconoce socialmente; sin embargo es evidente la reorganizacion de la

vida familiar para adaptarse a la nueva situacion. (14)

La responsabilidad de cuidar es asumida de manera voluntaria porque no ha
existido otra alternativa y ademas sin ninguna retribucion econdémica. Los cuidadores
principales constituyen una unidad social sujeta a las presiones y condiciones de su
entorno cultural, econémico y politico de un momento dado y se encarga de brindarle
apoyo social, funcional, econémico o material, afectivo y asistencia en diversas
formas (15)

Histéricamente a la mujer se le ha asignado este papel aduciendo condiciones

inherentes a su naturaleza que al preparan para cuidar y ser mas abnegada.

Segln un estudio del Centro de Investigaciones Sociolégicas (IMSERSO,
1995), realizado en cuidadores de personas adultas mayores revela que cuando los
mayores requieren ayuda su cuidador principal suele ser una mujer (83%), de edad
intermedia (M= 52 afios), ama de casa (50%) y en la mayoria de las ocasiones hija
(52%) o conyuge (16%). Datos similares se encuentran en el estudio de Escudero en
1999 donde el 90,4% de los cuidadores son mujeres, el 54% hijas, tienen una edad

media de 59 afios, aunque el 69% de los cuidadores es mayor de 64 afios. También
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es mayoritaria la presencia de cuidadoras de mediana edad en casi todos los estudios

realizados en nuestro pais.

Si una persona mayor se pone enferma 0 necesita de atenciones en las
actividades de la vida cotidiana se espera que su esposo 0 esposa, si puede, le cuide.
Y si este no puede, el género se convierte en un factor importante. Ser mujer (i.e. ser
la hija, la nuera, la nieta, la hermana, la sobrina, etc.) se convierte en un factor
asociado a ser cuidador. Se espera que cuidar de los familiares mayores, con algun
tipo de deficiencia dependientes 0 no sea una tarea de las mujeres, como una

extensién de su rol maternal.

2.2.3 Deberes y derechos de los cuidadores principales

Los deberes y derechos de los cuidadores principales fueron emitidos en el afio
2007 por la Asociacion Andaluza de Enfermeria Comunitaria en los que se

mencionan los siguientes:

2.2.3.1 Derechos de los cuidadores principales

a) Derecho a dedicar tiempo y actividades a nosotros mismos sin
sentimientos de culpa.

b) Derecho a experimentar sentimientos negativos por ver al enfermo o por
estar perdiendo a un ser querido.

c) Derecho a resolver por nosotros mismos aquello que seamos capaces y
derecho a preguntar sobre aquello que no comprendamos.

d) Derecho a buscar soluciones que se ajusten razonablemente a nuestras
necesidades y a las de nuestros seres queridos.

e) Derecho a ser tratados con respeto por aquellos a quienes solicitamos

consejo y ayuda.
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f)
9)

h)

)

K)

Derecho a cometer errores y ser disculpados.

Derecho a ser reconocidos como miembros valiosos v fundamentales de
nuestra familia incluso cuando nuestros puntos de vista sean distintos.
Derecho a querernos a nosotros mismos y a admitir que hacemos lo que
es humanamente posible.

Derecho a aprender y a disponer del tiempo necesario para aprenderlo.
Derecho a admitir y expresar sentimientos, tanto positivos como
negativos.

Derecho a «decir no» ante demandas excesivas, inapropiadas o poco
realistas.

Derecho a seguir la propia vida.

2.2.3.2 Deberes u obligaciones de los cuidadores principales

a)
b)

c)

d)

El deber de salvaguardar la dignidad de la persona a la que usted cuida.

El deber de proporcionar a la persona que cuida elementos tan esenciales
como la vivienda, alimentos, agua ropa y atencion sanitaria.

El deber de proporcionar seguridad y confort, fomentando la autonomia
de la persona a la que cuida, hasta el tltimo momento.

El deber de exigir que se cumplan sus derechos.

En nuestro pais no se ha evidenciado material oficial en donde se describan los

deberes y derechos de los cuidadores principales de personas con discapacidad, a

pesar de las politicas publicas actuales en beneficio de las personas con capacidades

especiales, no se han implementado programas destinados directamente a la

proteccién de las personas proveedoras de cuidados.
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2.2.5Calidad de vida de los cuidadores principales.

La responsabilidad del cuidado de una persona que vive en situacion de
enfermedad crénica implica que el cuidador maneje eventos vitales para la calidad de
vida de la persona que esta a su cargo y que dedique gran parte de su tiempo a ello;
sin embargo, por asumir esto, muchas veces de manera incondicional, dejan de lado
sus propias necesidades y requerimientos personales, lo que afecta su calidad de

vida.

La OMS define la calidad de vida como “la percepcion del individuo de su
posicién en la vida en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que vive
y en relacidon con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”. Afirma que la
calidad de vida no es igual a estado de salud, estilo de vida, satisfaccion con la vida,
estado mental ni bienestar, sino que es un concepto multidimensional que debe tener
en cuenta la percepcion por parte del individuo de este y otros conceptos de la vida
(17). En la calidad de vida del cuidador principal se comprometen las dimensiones

fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales.

2.3 La Carga del Cuidador

El hecho de que exista dentro de la estructura familiar un miembro que precisa
de cuidados, genera una situacion que provoca grandes cambios dentro del rol
familiar, en muchos de los casos puede ocasionar una crisis en la estabilidad familiar

afectando principalmente al cuidador.
El cuidador mantiene un rol muy demandante ya que esta encargado de ayudar

en las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria del paciente en el mayor

tiempo posible.
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Los cuidadores constituyen un recurso valioso; sin embargo, también, un recurso
muy vulnerable, pues para ellos el cuidado implica importantes costos materiales,

econdmicos, sociales y de salud. (21).

En cumplimiento a estos roles, experimentan diferentes sentimiento que pueden
ir desde la culpa, hasta la satisfaccion, también se puede observar que hay otros
sentimientos como la soledad, la tristeza, el sentirse abandonado, el nerviosismo, la
falta de ocio y descanso, problemas para dormir, deterioro de la situacion econémica
que van generando en el cuidador una situacion problematica que le impide ser feliz

y lograr un minimo de bienestar. (22)

2.3.1. Concepto de carga

La carga del cuidado es pues, un estado resultante de las demandas de cuidado
de una persona enferma que amenazan el bienestar fisico o mental del cuidador. Se
ha definido también como una dificultad persistente al dar cuidado o como
problemas experimentados de caracter fisico, sociolégico, financiero o social por

aquellos que dan el cuidado (23).

2.3.2 Perspectivas teoricas sobre el estrés del cuidador

Los problemas de comportamiento que surgen de la enfermedad generan un
particular impacto en los cuidadores. La habilidad funcional de paciente y cuidador y
la habilidad misma del cuidador para dar cuidado de manera tal que satisfaga los
requerimientos del paciente resultan ser definitivas. Por ultimo, el tipo, la cantidad y
el tiempo esperado de cuidado necesario, contribuyen también al estrés del cuidador.
La percepcion de que es una situacion muy demandante o de largo plazo puede ser

fisica y psicolégicamente devastadora (23).
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Por otra parte de acuerdo a las caracteristicas de la enfermedad presentan
diferentes impactos en los cuidadores, cuando los cuidadores de la familia no son
reconocidos o el paciente no recuerda la relacion anterior, estos cuidadores refieren
un gran estrés psicolégico y es evidente que la disminucion de la funcion cognitiva
se relaciona con mayores necesidades de dar cuidado, lo que a su vez es también mas

estresante.

2.3.3 Consecuencias de la sobrecarga sobre el cuidador.

El cuidador desarrolla actividades diversas y con frecuencia asumen multiples
roles de cuidado, el cuidador/ra es enfermera/ro, psicologo, consejera/o, empleada de
hogar, ademas de estos roles asumen otros a la vez como ser madre, padre, esposo/sa,
hijo/a y trabajadora/o, todas estas responsabilidades repercuten en la vida del
cuidador principal que en la mayoria de los casos suele ser una mujeres un 70.5% y
29.5% son hombres (24).

Los cuidadores principales se enfrentan, por un lado, a estresores inmediatos
propios del desempefio del cuidado, y, por otro, al deterioro de proporcionar

asistencia durante un periodo indeterminado y sin descanso probable.

2.3.4 Repercusiones de la sobrecarga sobre el receptor del cuidado

Los cuidadores se afectan en el orden fisico, psicoldgico y socioecondmico, lo
gue en conjunto conlleva a una "carga" que interfiere en el manejo adecuado del
enfermo y en la propia evolucion de la enfermedad, provocando al mismo tiempo el

empeoramiento de la calidad de vida del cuidador (24).

En una investigacion realizada en la Habana, Cuba (24) se encontr6 que los

cuidadores presentaban reacciones emocionales adversas como: ansiedad (58,0 %),
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depresion (50,0 %), miedo (35,0 %), frustracion (32,0 %), resentimiento (29,0 %),
impaciencia (25,0 %) y culpabilidad (10,0 %), las cuales se encontraban sin

diagnosticar y sin tratar.

La carga o estrés del cuidador, a través de sus repercusiones sobre la salud
mental y fisica del proveedor de cuidados, puede tener efectos, de las cuales las
principales consecuencias que se ha observado han sido la institucionalizacion
prematura y los malos tratos hacia la persona dependiente, la ira y el resentimiento
son emociones cominmente sentidas por los cuidadores y en ocasiones pueden ser

capaces de conducir al cuidador al punto de la violencia (26).

2.3.5 Variables asociadas a la carga del cuidador

El cuidador debe tener confianza en si mismo acerca de su capacidad para
suministrar una asistencia eficiente, apropiada y de calidad a la persona dependiente
para poder atender las necesidades, resolver problemas imprevistos y aprender

habilidades necesarias para asumir el rol de cuidador.

Las variables asociadas a la carga del cuidador analiza el debate entre la
evidencia de los aspectos positivos que equilibran o compensan los aspectos
negativos del cuidador, debido a que la mayoria de los cuidadores no informan de las

consecuencias negativas del cuidado.

2.3.5.1 Factores contextuales
En las variables contextuales en relacion con el nivel de carga se pueden apreciar

las variables sociodemogréficas del cuidador y las relacionadas entre el cuidador y la

persona dependiente.
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Con respecto a las variables sociodemogréficas la edad, el sexo, nivel de
ingresos y condicion laboral a destacado en distintas investigaciones que son
cuidadores principales “mujeres, hijas, casadas, media de edad 58,6 afios, condicion
socioecondémica baja, sin ocupacion, escolaridad media incompleta, llevan 1 - 5 afios
cuidando, dedican 21 - 24 h diarias” (29).

Las variables referidas a la relacion entre el cuidador y la persona cuidada que
pueden afectar al nivel de carga, cabe destacar que en su mayoria los cuidadores son
familiares, es decir son, hijas o conyuges (30) que asumen el rol de manera informal

y voluntaria.

Una variable muy relacionada con la anterior es la forma de convivencia
cuidador-receptor de cuidados, hace referencia a si la diada convive o no en el mismo
hogar. Asi, los datos indican que la convivencia continua con la persona dependiente
incrementa la percepcion subjetiva de sobrecarga y los niveles de estrés, ademas
fomenta la posibilidad de sufrir depresion, aislamiento social y deterioro en la salud
(26).

2.3.5.2 Estresores primarios

Las demandas de cuidado asociadas a la dependencia para realizar las
actividades de la vida diaria, los problemas de conducta y cognitivos asi como la
severidad de la enfermedad de los sujetos dependientes constituyen los estresores
primarios en el desarrollo de la carga del cuidador (31), sin mencionar cuando el
cuidador se enfrenta a cuidados extraordinarios es decir representan cuidados que
sobrepasan los limites de lo considerado usual que implican una mayor

responsabilidad, gasto de energia y tiempo (29).

En general, los problemas conductuales y cognitivos de la persona dependiente
predicen en mayor medida altos niveles de sobrecarga que los problemas en
capacidad funcional, por el incremento en el numero de actividades cotidianas,

27



ocasionando problemas de salud mental negativa y menor satisfaccion con el

cuidado.

2.3.5.3 Estresores secundarios

Las condiciones en que se desarrollan las actividades diarias del cuidador
comprende un conjunto de problemas fisicos, mentales y socioecondémicos, afectando
sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y
equilibrio emocional, a tal punto que llegan a no sentirse capaz de afrontar la
situacion porque cuidar implica realizar tareas complejas que exigen un gran
esfuerzo fisico, sobrecarga de actividades tanto en casa como fuera de ella, alteracion
del comportamiento de los familiares que reciben cuidados, lo que provoca
disminucion de la adherencia a los tratamientos médicos y estilos de vida poco
saludables (30).

En Espafa, los datos sobre cuidadores de personas dependientes se puede
observar que casi la mitad de los cuidadores ha visto suprimidas sus relaciones
sociales y sus actividades de ocio, casi un 25% su vida familiar y el trabajo

domeéstico, y aproximadamente un 15% su actividad laboral y sus estudios (26).

2.3.6 Etapas en el cuidado de un dependiente

El cuidado se estd convirtiendo en una experiencia comun en la vida familiar,
cada vez son mas las personas que cuidan a un familiar dependiente (27). Se trata de
una experiencia prolongada en la que se puede identificar diversas etapas tales como
la Preparacion — adquisicion en la que “el cuidador va aumentando su comprension
del problema y de la necesidad de ayudar de manera continuada a su familiar, que
generalmente se produce con motivo de un empeoramiento fisico del familiar o de su

hospitalizacion” (28).

28



La segunda etapa es la promulgacion — actuacion en la que el cuidador ejerce su
rol el cual es multidimensional y complejo debido a que se enfrenta a diversas
dificultades, no solo relacionadas directamente con la persona a la que se cuida, sino
también a los problemas afiadidos que son originados por la situacion de cuidado:

laborales, familiares, etc (28).

El abandono es la ultima etapa en la cual el cuidador de deja de realizar su rol
tras el fallecimiento del familiar dependiente, esto no quiere decir que cese el estrés
del cuidador pues tiene que recomponer no solo su vida sino también en numerosas
ocasiones su propia identidad. Es cierto que los cuidadores muestran una gran
fortaleza y recuperacion tras la muerte del ser querido, pero en la mayoria de casos

siguen persistiendo niveles de depresion.

2.4 Sindrome del cuidador primario

El sindrome del cuidador primario suele estar provocado por la dificultad que
entrafia para el cuidador el cambio radical de su modo de vida y el desgaste que
provoca ver como un ser querido va perdiendo progresivamente sus facultades
fisicas y psiquicas; pasando, conforme avanza el curso de la enfermedad, de ser un
mero supervisor de las actividades del paciente al que le procura los cuidados mas
béasicos. (32)

Este sindrome presenta tres etapas muy definidas que se producen luego de que
el cuidador se encuentra sometido a una sobrecarga fisica y emocional y sus recursos

de afrontamiento no son adecuados.

1. Una primera etapa definida como desgaste, pérdida de energia, agotamiento y
fatiga 0 como una combinacion de ellos.

2. La segunda etapa, la despersonalizacion, un cambio negativo en las actitudes
hacia otras personas, que podrian corresponder a los beneficiarios del propio
trabajo.
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Si bien la despersonalizacion en niveles moderados seria una respuesta

adaptativa a esta misma respuesta, en grado excesivo demostraria sentimientos

patoldgicos expresados en insensibilidad hacia los otros.

3. El tercer componente en estas reflexiones es el sentimiento de falta de

realizacion personal, donde surge una serie de respuestas negativas hacia uno

mismo y a su trabajo, tipicas de depresion, autoestima baja aumento de la

irritabilidad, aislamiento profesional, bajo rendimiento, escasa tolerancia a

tensiones, pérdida de la motivacion hacia el trabajo.

En la actualidad no se han identificado las causas del aparecimiento del

sindrome del cuidador sin embargo en la literatura se describen posibles predictores

en la aparicion de dicho sindrome: (33)

a)

b)

d)

Indefensién aprendida. Se plantea como el escaso o nulo control sobre la
situacion adversa en repetidas ocasiones.

Interés social. Se refiere al interés activo del fomento del bienestar
humano. La aparicion del interés social, unido a la incapacidad de realizar
reuniones y actividades de esparcimiento social debido a la demanda de su
tarea, es un factor predictor del SCC.

Personalidad resistente. Es un patron de personalidad caracterizado por un
sentimiento de compromiso hacia si mismo y el trabajo, por la percepcién
de control del ambiente y por la tendencia a acercarse a los cambios en la
vida con una actitud de desafio y no de amenaza. Esto resume los tres
factores que componen este patron de personalidad (compromiso, control
y desafio). Las personas con este tipo de personalidad previenen o reducen
la incidencia del SCC.

Género. Es una variable que se debe tener en cuenta, puesto que esta
relacionada con una serie de caracteristicas relacionadas con el trabajo,
que predisponen especialmente al género femenino.

Demandas emocionales. Se consideran un antecedente objetivo del SCC,

ya que existe una relacion directamente proporcional; por lo que a
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f)

9)

h)

mayores demandas emocionales, mayor probabilidad de padecer el
sindrome. El cuidador en este caso considera que las demandas son
abrumadoras, mientras que para la persona receptora de cuidado son
normales.

Estrategias de afrontamiento inadecuadas. Las estrategias de tipo
escapista aumentan la probabilidad de sufrir SCC; mientras que las de
control la disminuyen.

Autoeficacia. Es la propia percepcion de eficacia en las tareas que se
deben realizar. Esta relacionada con el factor de la indefension aprendida.
Patrén de personalidad tipo A. Este patron caracteriza a individuos con
altos componentes de competitividad, esfuerzo por conseguir el éxito,
agresividad, prisa, impaciencia, inquietud, hiperresponsabilidad, etc.
Debido a que es un factor altamente relacionado con el aspecto laboral, se

encuentra mucho en cuidadores.

2.5 Discapacidad

2.5.1. Concepto

Con el fin de empezar a hablar de discapacidad es necesario hacer un breve

repaso de los principales conceptos y terminologia que se relacionan directamente

con este termino tan amplio.

Enfermedad.- es una situacion intrinseca que abarca cualquier tipo de

enfermedad trastorno o accidente. La enfermedad esté clasificada por la OMS en su

clasificacion internacional de las enfermedades y problemas de salud relacionados
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Deficiencia.- es la exteriorizacion directa de las consecuencias de la enfermedad
y se manifiesta tanto en los érganos del cuerpo como en sus funciones incluidas las

psicoldgicas.

Discapacidad.- es la objetivacion de la deficiencia en el sujeto y con una
repercusion directa en su capacidad de realizar actividades en los términos
considerados normales para cualquier sujeto de sus caracteristicas (edad, género,

etc).

Minusvalia.- es la socializacion de la problemética causada en un sujeto por las
consecuencias de una enfermedad, manifestada a través de la deficiencia y/o la

discapacidad y que afecta al desempefio en el rol social que le es propio. (18)

La relacidon causal entre dichos niveles de las consecuencias de la enfermedad es
evidente en las propias definiciones de los mismos: una deficiencia puede producir
una discapacidad la minusvalia puede ser causada por cualquiera de las dos

anteriores.

Haciendo referencia a la terminologia antes descrita la Organizacion Mundial de

la Salud propone un concepto global de discapacidad.

Discapacidad es un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la
interaccion entre un individuo (con una “condicién de salud”) y sus factores

contextuales (factores ambientales y personales).

En la ley organica de discapacidades vigente en nuestro pais se considera a una
persona con discapacidad a todo individuo que como consecuencia de una 0 mas
deficiencias fisicas, mentales o sensoriales congénitas o adquiridas, previsiblemente

de caracter normal.
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Otro término empleado habitualmente y que esta ligado a la discapacidad es la
dependencia y en muchas ocasiones empleado de una manera erronea. La
dependencia que se define como la necesidad de ayuda o asistencia importante para
las actividades de la vida diaria sean estas instrumentales o no debido a la falta o

pérdida de la autonomia fisica, psiquica o intelectual.

Cabe recalcar que la dependencia es un atributo inseparable de la discapacidad
en cuanto que seria su consecuencia funcional, no obstante puede existir
discapacidad sin que aparezca dependencia. El grado de discapacidad y la necesidad

de ayuda es lo que convierte a una persona dependiente de otra. (19).

En definitiva la dependencia puede entenderse como el resultado de un proceso
que se inicia con la aparicion de un déficit en el funcionamiento corporal como
consecuencia de una enfermedad, envejecimiento o accidente; este déficit provoca
una limitacion en la o las actividades diarias. Cuando esta limitacion no puede
adaptarse al medio provoca una restriccion en la participacion que se concreta en la
dependencia de la ayuda de otras personas en la continuacion de las actividades de la

vida cotidiana.

Problema —> déficit —> limitacion — discapacidad —>dependencia

Tabla 1: Tipos de discapacidad

TIPO COMPONENTE

Discapacidades sensoriales y de la | Este grupo comprende las discapacidades
comunicacion para ver, oir y hablar

Discapacidades motrices Comprende a las personas que presentan

discapacidades para caminar, manipular
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objetos 'y de coordinacion  de
movimientos para realizar actividades de

la vida cotidiana.

Discapacidades mentales En este grupo se incluye a las personas
que presentan discapacidades para
aprender y para comportarse, tanto en
actividades de la vida diaria como en su

relacion con otras personas.

Discapacidades multiples y otras El grupo tiene como finalidad identificar
a la poblacién que manifiesta en forma
conjunta mas de una discapacidad, asi
como a la que presenta alguna
discapacidad diferente a las consideradas

en los grupos anteriores.

Fuente: (27)

2.5.2. Situacion y diagndstico general acerca del sistema para la autonomia y

atencion a la dependencia.

La valoracién de la situacion de dependencia, se considera conveniente que las
comunidades autbnomas vayan avanzando en la implantacidn de sistemas de gestidn
de la calidad de los procesos de valoracion, y que proporcionen garantias suficientes
de que el proceso se realiza de forma adecuada, para lo que se pueden aplicar las
medidas que se enumeran en el Acuerdo del consejo territorial del sistema para la

autonomia y atencién en la dependencia.

En este sentido, los criterios para la valoracion del grado de autonomia de las
personas, incluyendo instrucciones de aplicacion, un protocolo con los
procedimientos y técnicas a seguir y la determinacion de los intervalos de puntuacion

que corresponden a cada uno de los grados y niveles de dependencia.
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La aprobacion, una vez escuchado el Consejo Territorial, de las cuestiones

siguientes:

10.

11.

La participacion econdmica en las prestaciones solicitadas, que se establece
segun la capacidad econémica de la persona en situacion de dependencia, la
cual se tiene que determinar reglamentariamente.

El nivel minimo de proteccion garantizado para las personas beneficiarias del
Sistema, segun el grado y el nivel de dependencia.

Las condiciones de acceso a las diferentes prestaciones.

La regulacion de la cuantia de las prestaciones econémicas.

El baremo es el instrumento de valoracién, que determinan el grado y los
niveles de dependencia.

Los criterios basicos para el procedimiento que establece el reconocimiento
de la situacion de dependencia, y también las caracteristicas del 6rgano y los
profesionales que tengan que hacer este reconocimiento. Una vez realizado
este paso, las comunidades auténomas determinan los 6rganos de valoracion
de la situacion de dependencia, que tienen que ser publicos.

La atencion integral a los menores de 3 afios en situacion de dependencia, con
una escala de valoracion especifica, y el plan con las medidas que se tienen
que adoptar.

El marco de cooperacion interadministrativa, mediante los convenios
correspondientes entre la Administracion General del Estado y cada una de
las comunidades autbnomas.

Los criterios para determinar la intensidad de proteccion de cada uno de los
servicios previstos y su compatibilidad e incompatibilidad.

El sistema de informacion y comunicacion reciproca entre las
administraciones publicas y la red de comunicacion correspondiente.

Los acuerdos especificos entre la Administracién General del Estado y cada
comunidad auténoma para conseguir ayudas economicas con el fin de
facilitar la autonomia personal por medio de ayudas técnicas o adaptacion del

hogar.
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12. Con relacion a la ayuda econdmica a los cuidadores, la regulacion de la
incorporacion en la Seguridad Social de los cuidadores no profesionales, en el
régimen que les corresponda, y también los requisitos y el procedimiento de
afiliacion, alta y cotizacion.

13. Se entiende como autonomia personal la capacidad de controlar, afrontar y
tomar, por iniciativa propia, decisiones personales sobre como vivir de
acuerdo con las normas y las preferencias propias, y también de desarrollar
las actividades bésicas de la vida diaria.

14. El sistema de atencion a las personas en situacion de dependencia establece
un baremo comun para todas las comunidades auténomas. EIl baremo es un
instrumento de medida de los apoyos que las personas en situacién de
dependencia necesitan para las actividades béasicas de vida diaria.

15. El grado y el nivel de dependencia se determinan mediante la aplicacion del

baremo

a) Grado |. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para
llevar a cabo diversas actividades basicas de la vida diaria al menos una vez
al dia, o tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para la autonomia
personal.

b) Grado Il. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para llevar a
cabo diversas actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero
no necesita la presencia permanente de un cuidador o tiene necesidades
de apoyo extenso para la autonomia personal.

¢) Grado Ill. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para llevar a
cabo diversas actividades basicas de la vida diaria diversas veces al dia y, por
su pérdida total de autonomia mental o fisica, necesita la presencia
indispensable y continua de otra persona o tiene necesidades de apoyo

generalizado para la autonomia personal.

El procedimiento de solicitud del reconocimiento de dependencia se inicia a
instancia de la persona que puede estar afectada por algun grado de dependencia o

por quien la representa legalmente. Los centros de servicios sociales municipales
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constituyen el primer nivel de atencion del Sistema Publico de Servicios Sociales,

como respuesta proxima ante cualquier demanda o necesidad social.

La solicitud se tiene que hacer mediante el modelo normalizado y la secretaria

técnica de discapacidades, y se tiene que presentar la documentacion siguiente:

1. Copia de cédula de identidad

2. Copia del carné de Discapacidad

3. En caso de ser menor de edad copia de cédula del representante o apoderado

4. Copia de pago de uno de los servicios basicos (agua, luz, teléfono). Si es
arrendatario, presentar la copia de los servicios béasicos y la cédula de

identidad del propietario de la vivienda.

Mision Solidaria “Manuela Espejo” es una cruzada sin precedentes en la historia
del Ecuador, que ha brindado ayuda técnica a este sector de la poblacién, entregando

sillas de ruedas, bafios, bastones, protesis, kits, camas, entre otros instrumentos.

La misién se inscribe en el marco del Programa “Ecuador sin Barreras” que
impulsa la Vicepresidencia de la Republica en favor de personas con discapacidad,
en la cual participan los ministerios de Salud Publica, Defensa Nacional y cuenta con

el apoyo de técnicos del Ministerio de Salud de Cuba.

La mision solidaria Manuela Espejo integrada por médicos ecuatorianos y
cubanos, concluyé un estudio integral a las personas con discapacidad en la provincia

ecuatoriana de Carchi.

Esta cruzada humanitaria realizo sus labores en las comunidades mas lejanas de
esta regién fronteriza y en las areas urbanas de los cantones Mira, Espejo, Bolivar,
Montufar, San Pedro de Huaca y Tulcan, ubicadas en el extremo norte del callejon

interandino y con un relieve muy montafioso.
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Segun resultados parciales, hasta el primero de septiembre de 2009, las 23
brigadas médicas estudiaron a 660 personas con problemas intelectuales y 3056 con
otro tipo de discapacidad. Los medicos especialistas en genética realizaron 479
visitas, y las brigadas han efectuado 8 088 consultas a familiares de las personas
discapacitadas que en el momento de la visita solicitaron ser atendidos, entre ellas
422 consultas por especialistas en neurofisiologia, psicologia, otorrinolaringologia y

neuropediatria.

2.6. Marco Contextual

Inicialmente el Subcentro de Salud, brindaba su atencion en dos simples cuartos
ubicados en el parque central de Julio Andrade, hasta que en el afio de 1972 gracias a
la donacion de un terreno se da la legalizacién de los terrenos y en 1975 se inaugura

el nuevo local de la unidad operativa.

El Subcentro de Salud Julio Andrade se encuentra ubicado a 21Km de la cuidad
de Tulcan y a 11Km al Norte de la ciudad de San Gabriel, ubicado al Sur de la
parroquia Julio Andrade, en el Barrio Santa Clara, en la calle Garcia Moreno entre
calle Quito y calle Olmedo localizado en un area de terreno de 2968 M2 con

infraestructura, al sur la vivienda del médico.

De acuerdo a la regionalizacion, el S.C.S. de Julio Andrade se encuentra en un
primer nivel de atencidn, realizando atencion primaria, preventiva y curativa. Como
otra actividad principal brinda atencidén a pacientes con discapacidad que forman
parte de la mision solidaria “Manuela Espejo” y que reciben el bono de 240 ddlares
del programa Joaquin Gallegos Lara, en la actualidad atiende a 16 personas con todo
tipo de discapacidad y es el departamento de enfermeria el encargado de realizar
visitas domiciliarias y programar citas medicas para constatar en estado de salud de

los discapacitados y sus familias.
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Tabla 2: Lista de personas con discapacidad

EDAD TIPO DE PORCENTAJE
DISCAPACIDAD | DE

DISCAPACIDAD

8 afos Mental 80%

31 afios Mental 69%

23 afios Mental 65%

16 afos Mixto 90%

38 afios Motriz 85%

23 afios Mental 75%

43 afios Mixta 90%

8 afos Mixta 84%

29 afios Mental 85%

32 afios Motriz 95%

19 afios Mixta 70%

28 afios Mental 80%

10 afios Mental 65%

18 afos Motriz 75%

5 afos Mixta 86%

7 afos Mental 90%

2.7. Marco Referencial

Las personas con discapacidades conforman uno de los grupos méas marginados
del mundo. Esas personas presentan peores resultados sanitarios, obtienen resultados
académicos mas bajos, participan menos en la economia y registran tasas de pobreza

mas altas que las personas sin discapacidades. (37)
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En un estudio realizado en Colombia en cuidadores de pacientes con demencia
tipo Alzheimer se ha encontrado que el 65.4% no presenta sobrecarga, el 17.3%
presenta sobrecarga leve y el mismo porcentaje presenta sobrecarga intensa. Se
determind que los datos sociodemograficos como el alto nivel de escolaridad, el
elevado estrato socioeconémico y el parentesco estdn relacionados con la no

sobrecarga. (42)

En otro estudio realizado en el mismo pais en el afio 2014, en el cual buscaban la
relacion que existe entre el estrato econémico y nivel de sobrecarga en cuidadores de
pacientes con enfermedad tipo Alzheimer se encontrd que el estrato econémico no es
un factor determinante de sobrecarga ya que los cuidadores se encontraban en

estratos 2, 3y 4 y el nivel de carga no super6 una media de 44%. (43)

En un estudio realizado en Chile sobre nivel de sobrecarga en cuidadores de
adultos mayores concluye que respecto de la sobrecarga, 6 de cada 10 personas
presenta carga ligera (23,9%) y 16,4% no presentaba ningun nivel de sobrecarga y

solo la cuarta parte presentaba sobre- sobrecarga intensa. (29).

En otro estudio, donde la muestra estuvo constituida por cuidadoras informales
de pacientes cronicos, se encontr0 que el 44% de la muestra presentaba
enfermedades cronicas (hipertension, diabetes, asma, varices, depresion y otras),
entre los sintomas percibidos se destacan cefaleas, cansancio, dorsalgias, sensacion
de depresion, insomnio, dolores articulares y fatigas. Se identificaron problemas
psicoafectivos, donde el mayor porcentaje se derivaba del rol cuidador (34%) vy el
12% se originaba a partir del sentimiento de culpabilidad por delegar funciones del
cuidado.

Todas las mujeres describieron pérdida de amistades, cambios de habitos de
vida, sentimientos negativos por la persona que cuidan, conflictos de rol hacia la
familia, abandono de las actividades laborales, deterioro en las comunicaciones
conyugales y descuido en la imagen corporal. Respecto al estado de salud, el 57%

percibia su salud fisica como regular; el 65% describia su salud emocional como
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regular; el 39% percibia su estado de salud cognitivo como regular y el 63% percibia
su estado de salud social como bueno. (38)

En un trabajo del tipo bibliografico, sobre la carga de cuidadores familiares de
personas con Accidente Cerebro Vascular (ACV), realizado en Brasil, se encontro
que los aspectos generadores de carga se resumen en las categorias: aislamiento
social, insatisfacciones conyugales, dificultades financieras y déficit en la salud fisica

y en el autocuidado. (39).

En una investigacion realizada en la Habana, Cuba, se encontr6 que los
principales sintomas que presentaban los cuidadores de ancianos se relacionaban con
el sistema osteomioarticular, con mas del 60% aproximadamente de incidencia,
seguido de los sintomas generales. EI més frecuente correspondié a las artralgias.
Respecto a los sintomas psiquicos del "cuidador", hubo predominio de la depresion,
cansancio y trastornos del suefio. En los problemas sociales, se destacéd la
disminucion o pérdida del tiempo libre, la soledad y el aislamiento fueron los

aspectos que mas repercutieron en la muestra estudiada (40).

En un estudio realizado en Chile, con cuidadores de pacientes con SIDA, se
concluyd que los cuidadores eran mujeres, en su mayoria madres, que vivian con su
hijo(a) enfermo(a) y que llevaban por lo menos dos afios ejerciendo el rol de
cuidadora, las cuales percibian como carga el desgaste emocional y el econémico,
con alta posibilidad de estrés emocional debido al largo tiempo que llevaban

cumpliendo su rol y viviendo a diario con la persona enferma (41).

2.8. Variables

Las variables utilizadas en el estudio son:
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2.8.1. Discapacidad /capacidades diferentes

Datos sociodemograficos del Cuidador Primario:
a) Edad

b) Sexo

c) Estado civil

d) Ocupacion

e) Nivel de estudios

f) calidad de vida

g) Motivacion para el cuidado

h) Tiempo dedicado al cuidado

2.8.2. Carga fisica y emocional

Test de zarit

Variables sociodemograficas y dependencia del paciente:
a) Edad
b) Sexo
c) Tipo de discapacidad

d) Porcentaje de discapacidad



Tabla 3: Operacionali

zacion de variables

VARIABLES DEFINICION DEFINICION ESCALA TIPO INSTRUMENTO
CONCEPTUAL OPERACIONAL

Datos sociodemograficos

Edad Que permite hacer Se toma la edad en 0 afios hasta Cuantitativa
mencion al tiempo que | afios cumplidos. menores de 100 afios Continua Encuesta
ha transcurrido desde el estructurada con

nacimiento de un ser

maximo de 6 items

vivo.
Sexo o género Se refiera nada més Segln Sexo Masculino Cualitativa Nominal Encuesta
que a la division del | Biologico de Femenino Dicotomica estructurada con
género humano en dos | pertenencia. maximo de 6 items
grupos: mujer u
hombre.
Ocupacion Empleo, facultad y Se pregunta la Quehaceres Cualitativa Encuesta
oficio que cada uno | ocupacion que | domestico Nominal estructurada con
tiene y ejerce | desempefia actualmente Empleada domestica méaximo de 6 items
publicamente. Agricultor
Secretaria
Docente
Otros
Estado civil Situacién de las Segun estado civil Soltero Cualitativa Encuesta
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persona en que se encuentre Casado Nominal estructurada con
fisicas determinada por Union libre maximo de 6 items
sus relaciones  de Viudo
familia,  provenientes Divorciado
del matrimonio o del Separado
parentesco, que
establece ciertos
derechos y deberes.
Nivel de estudios Grado maés elevado Segin el nivel de Ninguno Cualitativa
de estudios realizados o | estudios alcanzados Primaria incompleta Nominal Encuesta
en curso. Primaria completa estructurada con
Secundaria maximo de 6 items
incompleta
Secundaria completa
Educacion superior
Posgrados
Calidad de vida Determinar el nivel Segun el nivel de De cuanto es el Cualitativa Encuesta
de ingresos 'y de | comodidad que se | ingreso econémico Dicotémica estructurada con

comodidades que una
persona, un  grupo
familiar poseen en un

momento y  espacio

encuentran viviendo.

Ha padecido de
alguna enfermedad en

los Gltimos meses.

maximo de 6 items
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especificos.
Seflalamiento 0 Determinar Si Esta de acuerdo con Cualitativa Encuesta
Motivacion para el | énfasis que se descubre | presenta motivacion la  bonificacion que Nominal estructurada con
cuidado en una persona hacia un recibe por parte del maximo de 6 items
determinado medio de programa “Joaquin
satisfacer una Gallegos Lara”
necesidad, creando o Si en algln
aumentando con ello el momento se suspende la
impulso necesario para bonificacion a la cual
que ponga en obra ese accede actualmente los
medio o esa accion. cuidados que brinda a la
persona con
discapacidad serfan
iguales, mejores, mas o
menos.
Parentesco con la Vinculo que une a Determinar el grado | Padre/madre Cualitativa Encuesta
persona cuidada las personas que | de parentesco Hermano/a Nominal estructurada con
descienden unas de Hijo/a méaximo de 6 items
otras es decir se hallan Esposo/a
unidas por una Otros
comunidad de sangre
Tiempo dedicado al Ayudarse a otro ser Segun el tiempo que | Menos de un afio Cuantitativa Encuesta
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cuidado. Vivo, con cierta | dedica al rol del | Entre 1y dos afios Continuas estructurada con
regularidad para tratar | cuidador Entre dos y tres afios maximo de 6 items
de incrementar  su Entre tres y cuatro afios
bienestar y evitar que Entre cuatro y cinco
sufra algln perjuicio. afos
Mas de cinco afios
Variables especificas de los instrumentos a utilizar
Sobrecarga (test de Se caracteriza por el Determinar el grado ¢Piensa que su Cualitativa

Zarit)

agotamiento fisico y
psiquico. La persona
tiene que afrontar de
repente una situacion
nueva para la que no
estd preparada y que
consume todo su tiempo

y energia.

de sobrecarga ya sea

fisica o emocional

familiar le pide mas
ayuda de la que
realmente necesita?

¢Piensa que
debido al tiempo que
dedica a su familiar no
tiene suficiente tiempo
para usted?

¢Piensa que el
cuidar de su familiar
afecta negativamente la
relacién que usted tiene
con otros miembros de

su familia?

Test de Zarit
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¢Piensa que su
familiar depende de
usted?

¢Piensa que su
salud ha empeorado
debido a tener que
cuidar de su familiar?

¢Piensa que su
vida social se ha visto
afectada negativamente
por tener que cuidar de
su familiar?

¢Piensa que no
sera capaz de cuidar a
su familiar por mucho
mas tiempo?

¢Se siente que ha
perdido el control de su
vida desde que empezé
la enfermedad de su
familiar?

¢Desearia poder

dejar el cuidado de su
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familiar a otra persona?
¢Piensa que
deberia hacer mas por
su familiar?
Globalmente,
(Qué grado de “carga”
experimenta por el
hecho de cuidar a su

familiar?

Variables sociodemogréficas y dependencia del paciente

Edad

Que permite hacer
mencién al tiempo que
ha transcurrido desde el

nacimiento de un ser

Se toma la edad en
afios cumplidos.

0 afos hasta

menores de 100 afios

Cuantitativa
Continua

Ficha personal

Vivo.

Sexo o0 género Se refiera nada mas Segln Sexo Masculino Cualitativa Nominal
que a la division del | Biol6gico de Femenino Dicotomica Ficha personal
género humano en dos | pertenencia.
grupos: mujer u
hombre.

Tipo de Identificacion  del | Sensoriales Cualitativa

discapacidad tipo de discapacidad Motrices Nominal Ficha personal
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Mentales

Multiples

Grado

discapacidad

de

Valoracion tanto las
discapacidades que
presente la  persona,
como, en su caso, los
factores sociales
complementarios
relativos, entre otros, a
su entorno familiar vy
situacion laboral,
educativa y cultural, que
dificulten su integracion

social.

Identificacion ~ del

grado de discapacidad

Del 40% al 49%
Del 50% al 74%
Del 75% al 84%
Del 85% al 100%

Cualitativa

Nominal

Ficha personal
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CAPITULO Il
METODOLOGIA

3.1. Tipo de investigacion

El tipo de la investigacion es no experimental con un enfoque cuantitativo ya
que nos permitié realizar mediciones sobre las caracteristicas sociodemogréaficas de
los cuidadores principales y de las personas con discapacidad. Ademas se evalud la

carga que a nivel fisico y emocional presentaron la poblacion en estudio

3.2 Disefio de investigacion

Observacional /prospectivo ya que no se manipularon las variables en estudio
Unicamente se limité a describirlas, de corte transversal/propositivo porque se
presentdé una guia que permite detectar los principales signos de sobrecarga y un

conjunto de medidas para reducirlas.

3.3. Paoblacion de Estudio

Universo: El Universo estard conformado por 16 cuidadores principales de

personas con discapacidad que forman parte de la Mision Solidaria Manuela Espejo

y acceden al bono Joaquin Gallegos Lara en el Subcentro de Salud: Julio Andrade-

Provincia del Carchi.
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3.4. Criterios de inclusién y exclusion

3.4.1 Criterios de Inclusion: Cuidadores principales de personas con una
discapacidad igual o mayor al 65% Yy ser registrados en el Subcentro de Salud: Julio
Andrade como parte de la mision Manuela Espejo y acceder a la bonificacion del

programa Joaquin Gallegos Lara.

3.4.2 Criterios de Exclusién: Cuidadores principales de pacientes con una
discapacidad de menor al 65% y que no acceden a la bonificacion del programa

“Joaquin Gallegos Lara”

3.5. Técnicas e instrumentos

Las técnicas que se utilizara para la recoleccion de datos son:

a) Revision documental

Textos, articulos y documentos cientificos, extraidos del Repositorio de la
Biblioteca Virtual de la UTN, utilizacién de gestores bibliogréaficos y revistas
cientificas: Scielo, Redalyc, Pubmed, otras. Ellos permitieron recoger
informacidn sobre antecedentes e investigaciones realizadas relacionadas con el

tema.

b) Encuesta estructurada

En la que se incluyé preguntas relacionadas con las caracteristicas socio-

demogréficas de la poblacion en estudio.
c) Fichas personales de las personas con discapacidad existentes en el

Subcentro de Salud Julio Andrade.
d) Test de Zarit
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El que consta de 22 items relacionados a la carga fisica y emocional de los
cuidadores cada uno de los cuales se puntla en un gradiente que va desde 1 (hunca)
hasta 5 (casi siempre). Autoadministrada de interpreta de la siguiente manera: < a 47

sin sobrecarga, de 47 a 55 sobrecarga leve y > a 55 sobrecarga intensa.

3.6. Procedimiento

Se realiz6 una prueba piloto con 10 cuidadores principales de personas con
discapacidad con las mismas caracteristicas que el grupo en estudio en el Subcentro
de Salud San Antonio, Provincia de Imbabura, la misma que arrog6 similares
resultados, los mismos que nos sirvieron para afiadir dos preguntas relacionadas con
la percepcion del apoyo social a los cuidadores principales en la encuesta

estructurada.

Se procedié a aplicar el test de Zarit para evaluar el nivel de sobrecarga a
cuidadores principales de personas con discapacidad que cumplen con los criterios de
inclusion, ademas de una encuesta estructurada que permitird reconocer las

condiciones sociodemogréaficas de la poblacion en estudio.

3.7. Analisis e interpretacion de datos

Se realiza el procesamiento de los datos y tabulacion de la informacion
obtenida, se obtuvo dicha informacion en el programa informéatico SPSS 18
(Statistical Package for the Social Sciences), para la representacion estadistica y

finalmente se proceda con el andlisis e interpretacion de resultados.
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3.8. Validez y confiabilidad

El test de Zarit en sus versiones original y abreviada muestran alta correlacién
con el indicador subjetivo y con depresion (r=0,51-0,67), apoyando su validez de
constructo. La escala abreviada presento correlacion casi perfecta con la escala
original (r=0,92), apoyando su validez de criterio. Esta obtuvo ademés 100% de
sensibilidad, 77,7% de especificidad, 86,6% de valor predictivo positivo y 100% de
valor predictivo negativo para discriminar sobrecarga intensa, utilizando la escala
original como parametro. Ambos instrumentos evidenciaron alta consistencia interna
(Cronbach=0,84-0,87), confiabilidad inter-observador (Coeficiente correlacién
intraclase=0,81-0,86) y confiabilidad por estabilidad (Kappa test-retest=0,91-0,93)
(42)

3.9. Validacion y confiabilidad del trabajo de Investigacion

El estudio fue validado por el director y médico tratante de las personas con

discapacidad de la Unidad Operativa en el cual fue desarrollada la investigacion.

53



CAPITULO IV
ANALISIS E INTERPRETACION DE DATOS

4.1. Resultados

Graéfico 1: Edad del cuidador principal

63 0 mas

13%
53 a 63 Afios
6%

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: La edad de los cuidadores de personas con discapacidad
oscila entre los 20 a 63 afios, predominando las edades comprendidas entre 31 y 41
afios de edad con un 31,3% y en menor cantidad las edades de 53 a 63 afios con un
6,3% lo que coincide con otros estudios realizados en donde se encontré datos
similares. Esto puede deberse a que en la zona estudiada existe mayor poblacién
econdémicamente activa, ademas las personas que tienen a su cargo la mayoria cursan
en edades entre cero a veintiuno afios lo que cronoldgicamente explicaria estos

resultados.
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Gréfico 2: Parentesco con el discapacitado

Fuente: Encuesta estructurada
Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Anélisis y discusion: En relacion al parentesco del cuidador con la persona con
discapacidad destacan las madres/padres con un 87,5% esto debido a que la mayoria
de la poblacién de personas con discapacidad son nifios y adolescentes y con un
porcentaje de 6,3% tenemos a los hermanos y otros. Con referencia a otras
investigaciones los resultados difieren ya que en estas se encontrd que la mayoria de
cuidadores principales eran hijas y esposas, se debe a que en dichas investigaciones

la poblacion en estudio fueron pacientes geriatricos.
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Gréfico 3: Sexo del cuidador

B masculino ® femenino

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Andlisis y discusion: En general el cuidado a las personas dependientes es
proporcionado por mujeres con un 87,5% y con un menor porcentaje por hombres
con un 12,5%. Estos datos coinciden con el perfil del cuidador principal encontrados
en otras investigaciones en las cuales sefiala que el cuidado en brindado
principalmente por mujeres. En la mayoria de sociedades hay expectativas no
escritas sobre quién debe cuidar en el caso de que esto sea necesario; si una persona
enferma o necesita de cuidados ser mujer se convierte en un factor asociado a ser
cuidador, se espera que cuidar de los familiares sea una tarea de las mujeres como
una extension de su rol maternal y ademas que la mujer histéricamente ha estado
destinada al cuidado directo de las personas enfermas lo que evidencia una clara

inequidad de género.
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Gréafico 4: Estado civil del cuidador

M Soltero/a
M Casado/a
M Viudo/a

H Unién libre

M Separado/a

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Anélisis y discusion: En el grafico N° cuatro se destaca que el 44% de
cuidadores son de estado civil solteras/os con una frecuencia de siete casos en la
poblacion que cumplid con los criterios de inclusion y obteniendo el porcentaje mas
bajo con un solo caso el estado civil viudo/a. Los resultados obtenidos difieren
mucho de los resultados encontrados en otras investigaciones similares en las que el
estado civil que predomina es ser casada. En base a estos resultados presumimos que
existié un conflicto en la pareja debido a que los dos no asumen de la misma manera

el nuevo rol de cuidador.
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Gréfico 5: Nivel de Estudios

B Analfabeto B Primaria Incompleta

M Primaria Completa  ® Secundaria Completa

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: En relacién al nivel de estudios se pudo evidenciar que el
68,8% de la poblacion representado por 11 casos afirman haber terminado la
primaria y se observo Unicamente un caso de analfabetismo y otro caso que refiere
haber terminado la secundaria. De acuerdo con lo descrito anteriormente se pudo
evidenciar que en la poblacion predomina el bajo nivel de estudios y podria ser un
factor importante en el aumento de la carga sentida por los cuidadores ya que a
mayor nivel de estudios facilitaria la comprensién de estrategias de afrontamiento

para evitar la sobrecarga.

58



Gréfico 6: Enfermedad en los Gltimos meses

mSi mNo

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Anélisis y discusion: Con respecto a la salud del cuidador destaca que el 56%
de la poblacion refieren haber padecido de dolencias fisicas en los Gltimos meses en
las cuales predominan gastritis y lumbalgias ademas de un caso de depresiéon y el
44% no presentaron cambios en su salud; refiriendonos a investigaciones realizadas
en otros paises sobre estrategias de afrontamiento en cuidadores principales destaca
como primeros sintomas de sobrecarga la ansiedad y el aislamiento lo que difiere de

nuestro estudio.
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Gréfico 7: Disponibilidad de recurso humano para el cuidado del discapacitado

H Siempre M Aveces m Nunca

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Andlisis y discusion: Se evidencia que mas de la mitad de los casos
representado por 62% no disponen de ningun recurso de apoyo en el cuidado del
discapacitado y el resto de la poblacion divididas con un 19% cada una refieren que
disponen de ayuda intermitente. Considerando que los cuidadores principales han
desarrollado habilidades y destrezas en el cuidado diario de las personas a cargo
podemos entender que no se designan estas actividades a otras personas por la
complejidad de las mismas, otro factor importante que influye en estos resultados es
que la mayoria de cuidadores son solteras y no cuentan con la ayuda de un conyuge

en el cual apoyarse.
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Gréfico 8: Actividades que no involucren el cuidado del paciente

H Siempre M Aveces m Nunca

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: Los cuidadores principales manifestaron que no realizan
otra actividad fuera del cuidado de la persona a cargo representado por el 63% Yy solo
el 6% de los mismos siempre realizan actividades que no involucran el cuidado del
paciente, debido a que el cuidado de una persona con discapacidad demanda mucho
esfuerzo, tiempo y si a esto le sumamos el no disponer de otro recurso humano de

apoyo se podria entender la falta de tiempo para realizar otras actividades.
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Gréfico 9: Ingresos econdmicos sin incluir la bonificacion

B Menor a 100 ddlares m De 100 a 200 ddlares

= De 200 a 300 délares

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: Con respecto a los ingresos econémicos que disponen los
cuidadores principales fuera de la bonificacion del programa “Joaquin Gallegos
Lara” son menores a cien dolares en un 75% de la poblacién aunque en la mayoria de
estos casos el Unico ingreso econdmico es la bonificacion de dicho programa; y solo
un caso que representa el 6% manifiesta tener ingresos econdémicos superiores a los

doscientos dolares aparte de la bonificacion.

En investigaciones similares se ha encontrado que los ingresos de los cuidadores
principales de personas dependientes son minimos ya que el cuidado que brindan a
sus familiares es constante y sin pausas por lo tanto es poco probable que puedan

acceder a un trabajo que no involucre su actividad como cuidador principal.
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Gréfico 10: De acuerdo con el bono

= Si = No

0%

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: La poblacion en estudio manifiesta que esta de acuerdo en
un 100% con la bonificaciéon que recibe por parte del programa “Joaquin Gallegos
Lara” ya que como se observo en la tabla anterior es el tnico ingreso econdémico que
contribuye en el cuidado de la persona con discapacidad aunque no se ha encontrado
literatura relacionada con la percepcion del apoyo social brindado por los gobiernos,
ademas que Ecuador es uno de los paises pioneros en la implementacién de politicas
sociales en beneficio de las personas con discapacidad y sus cuidadores, sin embargo
los cuidadores manifiestan que estos recursos no son suficientes al momento de

brindar cuidados al discapacitado tomando en cuenta que es su Unico ingreso.

Tomando en cuenta que el apoyo social es una estrategia de afrontamiento y un
recurso personal para evitar la sobrecarga en los cuidadores concluimos que un
menor apoyo social se asocia con mayores niveles de malestar emocional, depresion,
ansiedad y de ira, con una mayor sintomatologia fisica en el cuidador, asi los
cuidadores mas satisfechos con su red social experimentan unos menores niveles de

presion.

63



Gréfico 11: Si dejara de recibir la bonificacion

M lguales ® Mejores = Menos

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: El 75% de la poblacion en estudio manifiesta que los
cuidados no serian los mismos si se llegara a suspender la bonificacion ya que
tendrian que buscar fuentes de ingreso econdmico por ende los cuidados disminuirian
por no tener suficiente disponibilidad de tiempo lo que ocasionaria el abandono la

institucionalizacion del discapacitado y Unicamente el 6% opinan que serian mejores.
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Gréfico 12: porcentaje de carga

50,0 -

40,0 A

30,0 -

20,0 A

10,0 ~

,0 T T T
Sin sobrecarga  Sobrecarga Sobrecarga
leve intensa

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: Con respecto al porcentaje de carga 8 cuidadores
principales (50%) no presentaron carga fisica ni emocional, 3 cuidadoras presentaron
sobrecarga leve (18,8%) y 5 cuidadoras principales presentaron sobrecarga intensa
(31,3%), lo que evidencia que la mitad de la poblacion presenta algun tipo de carga
leve o intensa. Estos resultados difieren de otras investigaciones ya que en ellas se
encontré un menor porcentaje de personas con sobrecarga leve o intensa. Esto se
debe a que la poblacién estudiada en otras investigaciones son pacientes geriatricos
que la mayoria de ellos podian realizar algunas actividades de la vida diaria y por lo
tanto aun conservan su autonomia por el contrario la poblacion del presente estudio
poseen porcentajes de discapacidad superiores al 65% por lo que no pueden realizar

actividades de la vida diaria y todo el cuidado lo asume la persona a cargo.
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Gréfico 13: Tiempo a cargo del paciente

= 2 a3 afos
= 4 a5 afios

= 5 0 mas afos

Fuente: Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: En lo relacionado al tiempo a cargo del paciente podemos
observar que el 81,25% de los cuidadores llevan a cargo de la persona con
discapacidad mas de cinco afios y solamente con el 6% son cuidadores que llevan
desempefiando este rol de dos a tres afios, lo anterior mencionado puede explicarse
ya que la mayoria de los discapacitados presentan enfermedades congénitas
incapacitantes los mismos que se encuentran en edades comprendidas entre cero a

treinta y uno afios.
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Gréfico 14: Edad del discapacitado

M0alOafnos MW1lla2lafios m22a32afos M™W33a43afos

Fuente: Fichas personales de la persona con discapacidad

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: En cuanto a la edad del paciente discapacitado podemos
observar que las edades de 0 a 10 afios y de 22 a 32 afios predominan en este estudio
con un 31% cada una y en menor porcentaje las edades comprendidas entre 11 a 21
afios y 33 a 43 afios con un 19% cada una por lo que se puede concluir que los
discapacitados es una poblacién relativamente joven, a diferencia de otras

investigaciones en las que solo se ha tomado en cuenta a adultos mayores.
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Gréfico 15: sexo del discapacitado

M Masculino

i Femenino

Fuente: Fichas personales de la persona con discapacidad

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Andlisis y Discusion: El grafico N° 15 muestra que el 62% de la poblacion de
discapacitados son de género masculino y solo el 38% pertenecen al género
femenino; no es posible realizar un analisis comparativo ya que no existe evidencia

alguna de estudios realizados con personas discapacitadas.
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Gréfico 16: Tipo de discapacidad

B Mental M Motriz = Mixta

Fuente: Fichas personales de la persona con discapacidad

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: El 50% de los pacientes presentan discapacidad mental, un
31% presenta discapacidad mixta es decir que poseen discapacidad mental y motriz y

solo el 19% presenta discapacidad motriz.
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Gréfico 17: Porcentaje de discapacidad

M 65%-75% M76%-86% M 87%ymas

Fuente: Fichas personales de la persona con discapacidad

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: Los resultados demuestran que el 38% de la poblacién
presenta un porcentaje de discapacidad entre el 65% y 75% vy el resto de poblacion
presenta una discapacidad de 76% y maés. Cabe recalcar que Unicamente se toma en
cuenta el porcentaje de discapacidad a partir del 65% ya que es uno de los requisitos
para formar parte de la mision solidaria “Manuela Espejo” y que ademads es uno de

los criterios de inclusion de esta investigacion.
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Tabla 4: Tipo de discapacidad- porcentaje de carga

Porcentaje de carga

Sin Carga Carga
carga leve intensa Total
Tipo de Mental 18,7% 12,5% 18,7% 50%
discapacidad Motriz 6.3% 0 12,5% 18,8%
Mixta 25% 6,24% 0 31.2%
Total 50% 18,74% 31,2% 100%

Fuente: Test de Zarit- Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: Tipo de discapacidad del paciente — carga se observa que

el 50% se debe al tipo de discapacidad mental distribuidos en 18,7% sin sobrecarga,

el 12,5% sobrecarga leve y el 18,7% sobrecarga intensa. El 18,8% relacionada con el

tipo de discapacidad motriz distribuido en 6,3% sin carga y 12,5% con carga intensa.

Por ultimo el 31,2% relacionado con la discapacidad mixta distribuido en un 25% sin

sobrecarga y el 6, 24% con carga leve. Con estos resultados interpretamos que

aumentan los niveles de carga en el tipo de discapacidad mental ya que estas

demandan mayor cuidado.
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Tabla 5: Porcentaje de carga-porcentaje de discapacidad

Porcentaje de carga

Sin Sobrecarga Sobrecarg
sobrecarga | leve a intensa Total
porcentaje 65%-75% 12,5 6,25 18,75 37,5
de 76%-86% 18,75 6,25 6,25 31,25
discapacidad 87% y mas 18,75 6,25 6,25 31,25
Total 5%0 18,75% 31,25% 100%

Fuente: Test de Zarit- Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Andlisis y discusion: En muchas ocasiones las caracteristicas de las personas

discapacitadas influyen directamente en el nivel de carga sentida en los cuidadores

en especial el porcentaje de discapacidad ya que con un mayor grado de discapacidad

se disminuye la autonomia para realizar las actividades de la vida diaria, sin embargo

con los resultados presentados en la tabla podemos decir que las caracteristicas del

discapacitado y el porcentaje de carga no se relacionaron directamente con el

aumento o disminucion del nivel de carga. En estudios realizados con cuidadores

principales de pacientes geriatricos evidencian que el deterioro del paciente si influy6

en la carga sentida por los cuidadores.
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Tabla 6: Porcentaje de carga-edad del cuidador

Porcentaje de carga
Sin Sobrecar Sobrecar
sobrecarga | ga leve ga intensa Total
Edad 20 a 30 Afos 12,5 6,25 6,25 25%
del 31 a 41 Afios 25 0 6,25 31,25%
Cuidador 42252 Afios | 6,25 6,25 125 25%
53 a 63 Afios 0 6,25 0 6,25%
63 0 mas 6,25 0 6,25 12,5%
Total 50% 18,75 31,25 100%

Fuente: Test de Zarit- Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: En la relacion porcentaje de carga — edad del cuidador se
puede apreciar que a medida que la edad avanza el porcentaje de carga también; asi
lo evidencian los datos ya que en las edades de 42 a 52 afios presentan en 18,75%
algun tipo de carga a diferencia de las edades de 20 a 30 afios que solo presenta
12,5% de carga.
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Tabla 7: Disposicion de recurso humano para el cuidado-porcentaje de carga

Porcentaje de carga

Sin Sobrecarga Sobrecarga
sobrecarga leve intensa Total
Recu Siempre 6,25% 6,25% 6,25% 18,75%
rso de
A veces 12,5% 0 6,25% 18,75%
ayuda
para el Nunca 31,25% 12,5% 18,75% 62,5%
cuidado
Total 50% 18,75 31,25% 100%

Fuente: Test de Zarit- Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Anélisis y discusion: En la tabla de disponibilidad de recurso humano para el
cuidado — carga cuidador principal se puede apreciar que solo el 18,75% presentaron
algun grado de carga (leve o intensa) pese a contar con ayuda en el rol del cuidador,

y el 31,25% de la poblacion presenta sobrecarga leve o intensa lo cual se explica ya

gue no cuentan con recurso humano de apoyo. Aungue en ocasiones son varios los

miembros de la familia los que atienden al familiar dependiente, lo cierto es que la

mayoria de las veces el peso del cuidado recae sobre una Unica persona.
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Tabla 8: Tiempo a cargo de la persona con discapacidad-porcentaje de carga

Porcentaje de carga
Sin
sobrecarga | Sobrecarga leve | Sobrecarga intensa Total
Tiempo a 2 -3 Afios 6,25% 0 0 6,25%
cargo del 4 -5 Afios 6,25% 0 6,25% 12,5%
paciente 50 mas 37,5% 18,75% 25% 81,25%
Total 50% 18,75 31,25% 100%

Fuente: Test de Zarit- Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Anélisis y discusion: En la tabla N° 6 podemos evidenciar que el tiempo a cargo
del paciente influye directamente con el porcentaje de carga, asi se observa que los
cuidadores que sobrepasan los cinco afios y mas de cuidado presentan una sobrecarga
leve o intensa con un porcentaje de 43,75% no asi los cuidadores que tienen menos

afios en su rol.

Considerando que los cuidadores no reaccionan en todos los momentos y
circunstancias de la misma manera, indudablemente existen diferencias inter e
intraindividuales, pero atendiendo a la globalidad del proceso se puede uno preguntar
si los cuidadores mas bien se van adaptando a la situacién con el paso del tiempo o
por el contrario se van sintiendo cada vez mas estresados y van sufriendo una mayor

cantidad de efectos negativos.

Segun la teoria del incremento del estrés el cuidador experimenta un progresivo
deterioro o desgaste que a medida que la persona cuidada a la que atiende se va asi
mismo deteriorando, de esta manera, conforme la situacion del discapacitado
aumenta se incrementa el malestar del cuidador. Por el contrario la hipdtesis de la
adaptacion defiende que el cuidador aprende a adaptarse gracias a la experiencia que
progresivamente va adquiriendo pese al deterioro cada vez mayor de la persona
receptora del cuidado ya a los problemas que éste presente, es decir, el cuidador

encontraria una estabilizacion o incluso una mejoria conforme pasa el tiempo.
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Tabla 9: Ingresos econdmicos mensuales-porcentaje de carga

Porcentaje de carga

Sobrecarga
Sin sobrecarga | Sobrecarga leve | intensa Total
Ingreso Menor a 100 31,25% 18,75% 25% 75%
econémic
De 100 a 200 18,75% 0 0 18,7%
0 mensual
De 200 a 300 0 0 6,25% 6,25%
Total 50% 18,75% 31,25% 100%

Fuente: Test de Zarit- Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Analisis y discusion: En lo relacionado a los ingresos econémicos — porcentaje

de carga muestran que estos influyen de manera importante en la carga del cuidador

como lo reflejan los datos en la tabla con un 43,75% de carga cuando los ingresos

econdémicos son menores a cien ddlares mensuales. Segun IMSERSO en una

investigacion realizada con cuidadores de personas con Alzheimer demuestra que el

75% de la poblacién en estudio no tienen actividad laboral fuera del rol del cuidador

y los que lo poseen tienen que reducir la jornada laboral o incluso que tengan que

dejar de trabajar fuera del hogar y se produzcan tensiones y dilemas entre el cuidado

y Su ocupacion.
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Tabla 10: Enfermedad en los ultimos meses-porcentaje de carga

Porcentaje de carga
Sin Sobrecar Sobrecar
sobrecarga ga leve ga intensa Total
Dolenc Si 18,75 12,5% 25% 56,25%
ia a causa  No 31,25% 6,25% 6,25% 43,75%
del
cuidado
Total 50% 18,75% 31,25% 100%

Fuente: Test de Zarit- Encuesta estructurada

Elaborado por: Pujota Amanda y Tatés Cristina

Anélisis y discusion: En la relacion enfermedad actual — porcentaje de carga
como se puede evidenciar claramente las personas que presentan mayor porcentaje
de carga son las que manifestaron que atraviesan por algun tipo de enfermedad

relacionado con el rol del cuidador.

Aunqgue el consenso es mucho mayor respecto a las afecciones psicoldgicas, lo
cierto es que los cuidadores de personas dependientes presentan también numerosos
problemas de salud fisica. Los estudios de revision de la probleméatica emocional y
fisica de los cuidadores concluyen que en un conjunto hay una mayor y mas robusta
evidencia de asociacion del malestar emocional al desempefio del rol del cuidador

gue del malestar fisico.

Ciertamente los problemas de sobrecarga subjetiva, ansiedad y depresién fueron
los primeros que se investigaron y son quiza uno de los problemas mas habituales
entre los cuidadores, pero también es verdad que las dificultades que padecen pueden

ser no solamente de indole emocional sino también fisico.
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4.2. Discusion

¢ Cuales son las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores principales?

El perfil del cuidador coincide con los resultados obtenidos en esta
investigacion, asi el cuidado es brindado en su mayoria por mujeres (87,5%) del total
de la poblacion estudiada fendmeno que se puede explicar por los patrones
culturales imperantes en nuestra sociedad de machismo y patriarcado, que asigna a la
mujer el papel de cuidadora y principalmente el cuidado de personas dependientes
como nifios, ancianos y personas con discapacidades fisicas y psiquicas, ademas de
cumplir con el rol de ama de casa ( no realizan actividades fuera del cuidado del
discapacitado 62,5%), madre del paciente a cargo con una edad media de 40 a 63
afios, soltera, con nivel de estudios basicos e ingresos econdmicos menor a cien
dolares mensuales fuera de la bonificacion otorgada por el programa “Joaquin

Gallegos Lara”.

El presente estudio ha permitido aproximarnos a las caracteristicas
sociodemogréaficas de los cuidadores principales que tiene a su cargo una persona
con capacidades especiales, al igual que como se describe en la literatura de otras

investigaciones (43) (11) et al

¢ Cudl es el nivel de carga fisica y emocional de los cuidadores principales de
personas dependientes?

Es importante conocer el grado de sobrecarga ya que esta se relaciona con la
calidad de vida del cuidador para lo cual se utilizo la escala de Zarit la misma que

consta de 22 items.

En el estudio se encontro que el 50% de la poblacién en estudio no presento
sobrecarga, el 18% de los mismos presentaron sobrecarga leve, y el 31,3%
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presentaron sobrecarga intensa lo que difiere mucho de los estudios revisados, donde
los autores han descrito que sélo el 5,8% de los cuidadores presentaba sobrecarga

intensa (44) en un estudio realizado con poblacion geriatrica.

Los resultados encontrados en nuestro estudio muestran la vulnerabilidad de los
cuidadores principales a padecer enfermedades fisicas y psiquicas tales como
lumbalgias, gastritis y depresion afectando de esta manera la calidad de vida de dicha
poblacién puesto que la mayoria (62,5%) lleva cumpliendo este rol por méas de cinco
afios y no dispone de otro recurso humano de apoyo para cumplir con el rol de
cuidador, pese a que reciben apoyo econdmico por parte de los programas

impulsados por la Vicepresidencia de la Republica.

¢ Cuél es el nivel de discapacidad y dependencia de las personas con capacidades

especiales?

En lo referente a las caracteristicas de los discapacitados se encontr6 que son
pacientes entre 0 a 43 afios es decir una poblacién medianamente joven siendo la
mayoria de género masculino agrupados de acuerdo a diversos tipos de discapacidad
tales como motriz, mental y mixta, excepto la discapacidad de tipo sensorial y de
comunicacion, en cuanto al porcentaje de discapacidad se observé valores que van
desde el 65% en adelante cumpliendo de esta manera uno de los requisitos que exige

la mision solidaria “Manuela Espejo”.

¢Cual relacién entre las caracteristicas de los discapacitados y el nivel de

sobrecarga de los cuidadores principales?

Tomando en cuenta los resultados del estudio podemos mencionar que en la
presente investigacion no se encontrd una relacion estrecha entre el tipo y porcentaje
de discapacidad con el grado de sobrecarga ya que se evidencid carga fisica y

emocional sin importar a que tipo y porcentaje de discapacidad pertenezca.
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La gravedad de la carga se ha relacionado con caracteristicas del paciente, la
intensidad de los sintomas, el grado de discapacidad asociado a la enfermedad, la
edad, el sexo, la duracion de la enfermedad y el nimero de hospitalizaciones y con
los vinculos afectivos entre el paciente y el cuidador, asi como con las caracteristicas

personales del cuidador, la estructura y la dinamica de la familia (45).

4.3. Conclusiones y recomendaciones

4.3.1. Conclusiones

1. El perfil del cuidador encontrado en el estudio es similar al de otros, es decir,
la mayoria de cuidadores son mujeres, amas de casa sin trabajo fuera del
cuidado del discapacitado, nivel de estudios basicos y con minimo ingreso

econdmico.

2. Existen cuidadores con sobrecarga intensa y leve (50% de la poblacién) y

una parte de ellos asume sus actividades sin percibir sobrecarga.

3. Las caracteristicas de la persona con discapacidad (edad, sexo, tipo y
porcentaje de discapacidad) no tienen una influencia estadisticamente

significativa en el nivel de sobrecarga del cuidador principal.
4. Los cuidadores perciben que disponen de buen apoyo social con la
implementacién de los programas gubernamentales y sienten que sin él los

cuidados dirigidos a las personas con discapacidad reducirian.

5. Se destaca como factor determinante del grado de sobrecarga el tiempo a

cargo del paciente ya que se observo que los cuidadores que llevan a cargo
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del paciente méas de cinco afios presentaron mayores niveles de carga fisica y

emaocional.

4.3.2. Recomendaciones

1. Es necesario priorizar las intervenciones y proporcionar estrategias de
afrontamiento y medidas de alivio a los cuidadores principales con mayor

sobrecarga sentida evitando en lo posible el sindrome del cuidador.

2. Es responsabilidad de las entidades gubernamentales y el personal de salud
contar con instrumentos validados que permitan investigar la presencia de
factores de riesgo permitiendo la activacion e intervencidn posterior de un
sistema de contencién engranado, que lleve a este cuidador en riesgo, cual

barco a la deriva, a puerto seguro.

3. Es importante aplicar instrumentos de manera rutinaria como la Escala de
sobrecarga de Zarit y otros, con este tipo de abordaje se asumiria la parte

preventiva de la atencion en salud.
4. Es necesario crear conciencia en la familia y en el propio cuidador en la

necesidad de implementar una red de soporte familiar para su beneficio lo

cual permitird mayor apoyo emocional y social.
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CAPITULO V
PROPUESTA

5.1.Introduccién

El cuidar bien de personas dependientes es una tarea solidaria e ingrata,
conmovedora y satisfactoria, y que exige tiempo el cual en muchas ocasiones es muy
prolongado. Pero lo que es verdad es que el hecho de cuidar a una persona préxima o
familiar en situacion de fragilidad es una de las experiencias mas dignas y

merecedoras de reconocimiento por parte de la sociedad.

Es una actividad que normalmente no esta prevista y para la cual uno no esta
preparado con anticipacion, para el cuidado ni para afrontar la diversidad de
situaciones que los cuidados conllevan y que hace que cada experiencia de cuidado
sea Unica y distinta a las demas por diversas razones: personales, de parentesco, tipo
y grado de dependencia y hasta por el motivo por el que se cuida. Muchos de estas
personas tienen la sensacion de sentirse fisica y emocionalmente atrapados, incluso
con sentimientos de culpabilidad que pueden provocar claudicacién e incapacidad

para seguir atendiendo las demandas de su familiar enfermo.

Por esta razén hemos considerado imprescindible la elaboracién de esta guia que
recoge informacion basica sobre distintos recursos de apoyo a los que los cuidadores

pueden y deben acceder.
“El cuidar puede convertirse en un proceso donde el sentido y objetivo de vida

del cuidador es el familiar cuidado y el sentido, significado y referente de la persona

cuidada es el cuidador”.
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5.2. Objetivos

5.2.1 Objetivo General

Contribuir al desarrollo personal, satisfaccion y bienestar de las personas

cuidadoras principales en la experiencia del cuidado.

5.2.2 Objetivos Especificos

1. Mejorar sus recursos personales para potenciar su autocuidado, mediante
estrategias adecuadas de afrontamiento y medidas de alivio a los cuidadores

2. Aumentar su formacién y habilidades en la prestacion de los cuidados a la
persona dependiente, para que éstas tengan una mejor calidad de vida posible.

3. Prevenir en la manera de lo posible el sindrome del cuidador.

5.3 Cuidador Principal

Se puede considerar a un cuidador/a principal como “la persona familiar o no,
que proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario, a quien padece una
enfermedad, y le permite seguir viviendo en su entorno de una manera confortable y
segura a una persona que por razones de edad o incapacidad no es totalmente

independiente”
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531 Tipos de cuidadores

Cuidador principal: Es la persona encargada de la mayor parte del cuidado del
enfermo. Suele vivir en el mismo domicilio que el enfermo, o muy cerca de éste, y

suele tener una relacion familiar muy proxima.

Cuidador formal: Es aquella persona o personas con una formacion adecuada

para cuidar al enfermo y que cobran una remuneracion por hacerlo.

Cuidador informal: Son aquellas personas que forman parte del entorno familiar

y colaboran en mayor o0 menor medida en la atencion al enfermo.

5.4. ¢Qué es cuidar?

Cuidar es una situacion que muchas personas a lo largo de sus vidas acaban
experimentando. La experiencia de cada una de ellas es Unica, ya que son muchos los
aspectos que hacen que esta experiencia difiera de unas personas otras. El por qué se
cuida, a quién se cuida, la relacién previa con la persona cuidada, la causa y el grado
de la dependencia, la ayuda que prestan otros miembros de la familia, las exigencias

que se marquen los y las cuidadoras, etc. son algunos de esos aspectos.

5.5. Fases de adaptacion a la situacion de cuidado

Fase 1. Negacion o falta de conciencia del problema.

En los primeros momentos del proceso de enfrentarse a la enfermedad cronica
de una persona del entorno familiar es frecuente que se utilice la negacion como un
medio para controlar miedos y ansiedades. Asi, es comun encontrarse con que la
persona se niega a aceptar las evidencias de que su familiar padece una enfermedad

(o varias) que le lleva a necesitar la ayuda de otras personas para mantener su
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adaptacion al medio. Otra forma de negar el problema es evitar hablar del deterioro o
incapacidad del familiar enfermo.

Este estadio es, normalmente, temporal. Conforme el tiempo pasa y las
dificultades de la persona enferma para mantener su autonomia funcional se hacen
mas evidentes, empieza a hacerse cada vez mas dificil creer que se trata de una

"enfermedad temporal™.

Fase 2. ;{Qué informacion suelen buscar los cuidadores?

a) ¢En qué consiste el mal que sufre su familiar?

b) ¢Como suele evolucionar dicha enfermedad?

c) ¢Qué cambios son esperables en el funcionamiento o comportamiento de
su familiar?

d) ¢Que es lo que pueden hacer ellos para ayudar a su familiar? ; Como deben
cuidarle o qué tipo de ayuda deben proporcionarle?

e) ¢Qué recursos pueden utilizar y en qué servicios pueden encontrar algin
tipo de ayuda o asesoramiento?

f) ¢Cdmo pueden acceder a dichos recursos y servicios?

g) ¢Cbémo pueden solucionar determinados problemas de comportamiento de
su familiar dependiente?, (Como deben afrontar dichas conductas
problematicas?

En este momento son muy comunes entre los cuidadores los sentimientos de
"malestar" por la injusticia que supone el que les haya "tocado" a ellos vivir esa
situacion. El enfado, o, en su versiobn mas intensa, la ira, la culpa, son respuestas
humanas completamente normales en situaciones de pérdida del control de la propia
vida y sus circunstancias. Existen en la vida, desgraciadamente, algunos hechos
negativos que son inevitables y que no se pueden cambiar, y son situaciones de este

tipo las que tipicamente afrontan los cuidadores de personas dependientes
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Fase 3. Reorganizacion

Conforme pasa el tiempo, los sentimientos de ira y enfado pueden continuar.
Una relacion esencial para la persona- una esposa, un padre o una madre- "se ha
perdido”. La vida ha perdido el sentido habitual hasta ese momento y las nuevas

responsabilidades crean una carga pesada para la persona que cuida.

Sin embargo, algo de control se va ganando en esta etapa. Contando ya con la
informacion y recursos externos de ayuda, con la voluntad de la familia para
compartir la responsabilidad y con una idea méas precisa de los problemas a los que
hay que enfrentarse, la persona que cuida dispondra de las herramientas necesarias

para afrontar adecuadamente la situacion del cuidado.

Este periodo de reorganizacion tendrd como resultado el desarrollo de un patrén
de vida mas normal. La persona que proporciona los cuidados se sentira
progresivamente con mas control sobre la situacion y aceptara mejor estos cambios

en su vida.

Fase 4. En este punto, los cuidadores....

Aprenden a cuidar mejor de si mismos.

a) Estan mas dispuestos a buscar la ayuda de otras personas con experiencias
similares.

b) Suelen hacerse, en esta fase, mas independientes, dedicando méas tiempo a
realizar actividades recreativas y sociales.

¢) Pueden buscar y encontrar otras fuentes de apoyo emocional, tales como

reforzar las amistades o crear nuevos amigos.

A pesar de que en esta fase las responsabilidades continGan aumentando en

namero e intensidad, si la persona que cuida logra una buena adaptacion, podra estar
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més sereno que en los primeros momentos de la enfermedad. Este puede ser un buen

momento para reflexionar a fondo acerca recuerdos de la relacion que mantuvo en el

pasado con su familiar enfermo y comenzar a reconstruir una imagen de como era

éste antes de que la enfermedad mostrase sus primeros signos, imagen que hara mas

confortable y significativa la labor de la persona que cuida.

5.6. Tareas frecuentes de los y las cuidadoras.

10.

Ayuda en las actividades de la casa: cocinar, limpiar, planchar, comprar, etc.
Ayuda para el transporte fuera del domicilio: acompafarle al médico, a
urgencias, al hospital, etc.

Ayuda para el desplazamiento en el interior del domicilio cuando la
enfermedad le provoca un déficit en la movilidad.

Ayuda para la higiene personal: peinarse, lavarse, vestirse...

Ayuda en la administracién del dinero y los bienes.

Supervision y administracion en la toma de medicamentos. Observacion de
los efectos secundarios e interacciones.

Colaboracion en las tareas de enfermeria: movilizacion, dieta adecuada,
cambio de pafales, curas de heridas, observacion y valoracion del estado del
enfermo.

Resolucion de situaciones conflictivas derivadas de la situacion de
enfermedad, por ejemplo, cuando el enfermo esta agitado, triste, manifiesta
dificultades en la comunicacion, etc.

Ayuda en la comunicacion con los demas cuando existen dificultades para
expresarse.

Estar pendiente de muchas “pequefias cosas” que la persona no puede hacer

por si mismo como: buscar las gafas, llevarle agua, acercar la radio, etc.
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5.7 Deberesy derechos del cuidador

5.7.1 Derechos

El cuidador tiene derecho a:

1. Cuidarse a si mismo, y esto no es un acto de egoismo. Hacerlo le ayudara a
cuidar mejor al ser querido.

2. Buscar ayuda en otras personas pese a que el familiar no quiera o ponga
trabas. El cuidador conoce cuales son sus limites respecto a su nivel de
energia y fuerza.

3. Mantener aspectos de su vida que no incluyan a la persona que cuida, de la
misma forma que haria si él o ella estuvieran bien. El cuidador hace todo lo
que esta a su alcance para la persona que cuida y tiene el derecho a hacer
cosas sélo para si mismo.

4. Enfadarse, estar deprimido y expresar ocasionalmente sentimientos negativos.

5. Rechazar cualquier intento de manipulacién por parte del ser querido a través
de sentimientos de culpa, enfado o depresion.

6. Recibir consideracion, afecto, perdon y aceptacion por todo lo que hace para
su familiar, a la vez que él ofrece lo mismo a cambio.

7. Estar orgulloso de lo que ha logrado, aplaudir la valentia que en ocasiones ha
necesitado para cubrir las necesidades de su ser querido.

8. Proteger su individualidad y su derecho a tener una vida propia, en el caso de

que su ser querido no le necesite todo el tiempo.

5.7.2 Deberes y obligaciones

1. El deber de salvaguardar la dignidad de la persona a la que usted cuida.

2. El deber de proporcionar a la persona que cuida elementos tan esenciales

como la vivienda, alimentos, agua ropa y atencién sanitaria.
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3. El deber de proporcionar seguridad y confort, fomentando la autonomia de la
persona a la que cuida, hasta el ultimo momento.

4. EIl deber de colaborar en el cumplimiento de las normas e instrucciones
establecidas en el Subcentro de Salud.

5. El deber de exigir que se cumplan sus derechos.

Cuidar a un familiar que depende de nuestra ayuda para satisfacer sus
necesidades puede ser una de las experiencias mas conmovedoras y satisfactorias.
Cuidar a otra persona puede hacer que en las numerosas tareas que ello implica
descubramos en nosotros y nosotras mismas cualidades, aptitudes o talentos que,

probablemente, de otra forma hubieran pasado desapercibidas.

Asimismo, cuidar a otra persona puede hacer que establezcamos una relacién
mas proxima con ella o con otros familiares y que descubramos en ellos facetas
interesantes que hasta entonces habian permanecido ocultas para nosotros. Una gran
parte de las personas cuidadoras, pese a posibles sinsabores, acaban descubriendo la

intima satisfaccion de ser Utiles a sus familiares mas préximos.

5.8 Cambios en la vida del cuidador

La vida de aquellas personas que atienden a una persona dependiente puede
verse afectada de muchas maneras. Es frecuente que las personas que cuidan a una

persona dependiente experimenten cambios en las siguientes areas:

a) En las relaciones familiares

b) En el trabajo y en su situacion econdémica
c) En sutiempo libre

d) Ensusalud

e) Ensu estado de &nimo
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También, aunque se tienda a considerar que los cambios que ocurren durante el

tiempo de cuidado son Unicamente negativos, algunos, también pueden ser positivos.

5.8.1. Cambios en las relaciones familiares

Uno de los cambios que los cuidadores manifiestan de forma mas clara respecto
a su situacion se refiere a las relaciones familiares. En efecto, pueden aparecer
conflictos familiares por el desacuerdo entre la persona que cuida y otros familiares
en relacién con el comportamiento, decisiones y actitudes de unos u otros hacia la
persona dependiente o por la forma en que se proporcionan los cuidados. A veces el
malestar con otros miembros de la familia es debido a los sentimientos del cuidador
principal acerca de que el resto de la familia no es capaz de apreciar el esfuerzo que

realiza.

Otro cambio tipico es la inversion de "papeles”, ya que, por ejemplo, la hija se
convierte en cuidadora de su madre variando asi la direccién en la que se produce el
cuidado habitual de padres e hijos. Este cambio de papeles requiere una nueva
mentalidad respecto al tipo de relacidn que existia anteriormente entre padres e hijo y

exige al cuidador, en definitiva, un esfuerzo de adaptacion.

Es frecuente que la persona dependiente viva con el cuidador principal y su
familia. Este cambio puede ser también una fuente de conflictos puesto que el resto
de la familia también se ve afectada por la nueva situacion, no siempre deseada. El
cuidado de la persona dependiente implica muchas tareas, tiempo y dedicacién. Un
tiempo y una dedicacion que en ocasiones la pareja o los hijos echan de menos para

ellos.
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5.8.2. Cambios en el tiempo libre

Una parte sustancial del tiempo que antes se dedicaba al ocio, a los amigos, hay
que dedicarlo ahora a afrontar la tarea de cuidar. Es frecuente que el familiar
cuidador perciba que no tiene tiempo para su ocio. Incluso es posible que no se
dedique ese tiempo a si mismo por los sentimientos de culpa que le produce pensar
que si dedica tiempo a si mismo esta abandonando su responsabilidad. La reduccién
de actividades en general y, sobre todo, de las actividades sociales es muy frecuente

y estd muy relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento.

5.8.3. Cambios en la salud

Algo muy frecuente en los cuidadores es el cansancio fisico y la sensacion de
que su salud ha empeorado desde que cuidan de su familiar. De hecho no es una
'sensacion’, sino que cuando se comparan a personas que cuidan, con personas sin esa

responsabilidad, los cuidadores tienen una peor salud

5.8.4 Cambios en el estado de &nimo

Se sabe que la experiencia de cuidar de otra persona experimentar a muchos
cuidadores sentimientos positivos. El simple hecho de que la persona a la que cuida y
a la que quiere se encuentre bien puede hacerle experimentar esos sentimientos. La
persona a la que se cuida puede mostrarle su agradecimiento y eso le hace sentir
bien. Hay quien cree que ofrecer estos cuidados es una obligacion moral y cumplir

con ello le hace sentirse satisfecho.

Cuidar a una persona dependiente puede ser, a pesar de las dificultades y la

"dureza™ de la situacion, una experiencia muy satisfactoria para el cuidador.
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Ocurre asi cuando supone luchar por alguien a quien se quiere, a quien se desea
expresar carifio e interés. También, a veces los cuidadores descubren que poseen
unas cualidades que hasta entonces no conocian y no son pocos los cuidadores que
manifiestan haber "evolucionado” como personas a través de las situaciones

asociadas al cuidado.

5.8.5. Cambios en el trabajo y en la situacion econémica

Para muchos cuidadores es conflictivo mantener un trabajo a la vez que se
realizan la tarea de cuidado. En algunas ocasiones tienen la sensacion de abandonar a
la persona dependiente para ir al trabajo y en otras la de estar incumpliendo con el
trabajo. También son frecuentes las dificultades econdmicas, ya sea porque
disminuyen los ingresos (disminucion de la dedicacion laboral) o porque aumentan

los gastos derivados de los cuidados.

5.9. Signos de alarma

1. Problemas de suefio (despertar de madrugada, dificultad para conciliar el
suefio, demasiado suefio, etc).

Pérdida de energia, fatiga cronica, sensacion de cansancio continuo, etc...
Aislamiento.

Consumo excesivo de bebidas con cafeina, alcohol o tabaco.

Consumo excesivo de pastillas para dormir u otros medicamentos.

Problemas fisicos: palpitaciones, temblor de manos, molestias digestivas.

Problemas de memoria y dificultad para concentrarse.

L N o g B~ WD

Menor interés por actividades y personas que anteriormente eran objeto de
interés.

9. Aumento o disminucién del apetito.

10. Actos rutinarios repetitivos como, por ejemplo, limpiar continuamente.

11. Enfadarse facilmente.
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12. Dar demasiada importancia a pequefios detalles.

13. Cambios frecuentes de humor o de estado de animo.

14. Propension a sufrir accidentes.

15. Dificultad para superar sentimientos de depresion o nerviosismo.

16. No admitir la existencia de sintomas fisicos o psicoldgicos que se justifican
mediante otras causas ajenas al cuidado.

17. Tratar a otras personas de la familia de forma menos considerada que

habitualmente.

5.10. Sobrecarga del cuidador

Asumir el rol de cuidador puede resultar una experiencia satisfactoria y
enriquecedora, pero a menudo se convierte en una situacion de soledad y cansancio,
Ilena de vivencias emocionales dificiles de interpretar.

El cuidador deja de lado sus necesidades para poder cuidar a la persona dependiente,
pero no tiene presente que su propia salud y su bienestar beneficia directamente a la

persona que cuida.

Problemas fisicos

a) Perdida de energia, fatiga crénica, cansancio, etc.

b) Problemas fisicos tales como: temblores de las manos, molestias
digestivas, cefalea, etc.

c) Aumento o disminucion del apetito.

d) Sensacién de empeoramiento del estado general de salud.

e) No admitir la presencia de sintomas fisicos que se justifican mediante

otras causas ajenas al rol del cuidador.

Problemas emocionales

a) Enfadarse con facilidad, aumento de la irritabilidad.
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b) Mal humor.

c) Cambios frecuentes de humor o de estado de animo.
d) Sentimientos de tristeza, frustracion, culpa, etc.

e) Sentimientos de preocupacion y ansiedad.

f) Reaccion de duelo.

g) Dar demasiada importancia a pequefios detalles.

h) Problemas de memoria y dificultades de concentracion.

5.11 Cémo prevenir situaciones de sobrecarga

Para garantizar una buena salud tanto fisica como psicoldgica del cuidador es

garantizar una buena atencion a la persona dependiente.

El cuidador no tiene que esperar a sentirse exhausto para preocuparse de su
propio bienestar, sino que éste tiene que ser una prioridad, algo que le daré fuerzas
para continuar y le ayudara a prevenir sentimientos de soledad y aislamiento.

Algunos aspectos a cuidar son:

Dormir. Las horas de suefio determinan nuestro estado de animo y salud. Con
frecuencia, el cuidador tiene que atender a la persona dependiente durante la noche o
bien, como consecuencia del gran nimero de tareas a realizar, no dispone de tiempo
suficiente para dormir. La planificacion de las actividades o la participacion de otros
familiares pueden minimizar estos efectos, e incluso permitir que el cuidador

descanse algunos momentos durante el dia.

Hacer ejercicio. Hacer ejercicio fisico permite mejorar el suefio, fortalece el sistema
cardiovascular y respiratorio, incrementa la resistencia muscular, favorece la
agilidad, la flexibilidad corporal, el equilibrio y la coordinacion. A nivel psicolégico,
también comporta beneficios ya que mejora el estado animico, favorece la relajacién
y la disminucion de la tension emocional que acumula el cuidador en su dia a dia.
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Seguir una dieta equilibrada, comiendo alimentos sanos y respetando los
horarios. En ocasiones las tareas a realizar o la atencion que necesita la persona
dependiente pueden alterar la dinamica del cuidador, interfiriendo, entre otros, en el

horario de sus comidas

Evitar el aislamiento. A menudo el cuidador deja de realizar las actividades que
realizaba anteriormente. Es importante que el cuidador mantenga las relaciones
sociales que le son gratificantes. Si no dispone de tiempo para hacerlo, puede pedir la
colaboraciéon a otros miembros de la familia para que lo sustituyan durante su
ausencia. Mantener una red social significativa, ademas de proporcionar diversion y
entretenimiento, puede también significar una fuente de empatia, comprension y

apoyo emocional que colabore a disminuir la carga del cuidador.

Mantener aficiones e intereses. Es importante que el cuidador mantenga un
equilibrio entre las propias necesidades e intereses personales y las obligaciones que
implica su rol de cuidador. Las aficiones e intereses pueden representar una manera

de evitar el aislamiento, a la vez que aportan aspectos gratificantes y positivos.

Salir de casa. En numerosas ocasiones, el cuidador y la persona dependiente
comparten domicilio las 24 horas del dia. Es necesario buscar alternativas viables
que favorezcan salir de casa de esta forma, el cuidador conseguira evitar sensacion

desagradable de vivir atrapado en una situacion.

Descansar. Es importante encontrar tiempo para dejar momentaneamente la
responsabilidad de atender a la persona dependiente. En estos casos puede ser Util
practicar algunas técnicas de relajacion, pensar en algo agradable o darse un

capricho.
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Otras recomendaciones

10.

11.

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

El cuidar de usted mismo le permitird seguir adelante con las acciones méas
importantes que demanden las personas con discapacidad, tratando siempre
de mantener y promover su autonomia como principio del ser humano.

Debe recordar que usted es importante y necesita estar bien fisica y
mentalmente, para dedicar su tiempo y energia a la persona discapacitada que
demanda su servicio.

Debe tener presente por usted y por quien cuida que su atencion es una labor
fuerte para una sola persona, por lo tanto en todo momento o al menos en
actividades que no puede realizar s6lo debe solicitar ayuda.

Intentar que toda la familia se involucre, es una manera de distribuir las tareas
de cuidado y conseguir equilibrar la prestacion de ayuda con el disfrute de
tiempos de respiro.

Mantener reuniones familiares para una adecuada distribucién de tareas v,
sobre todo, para la toma de decisiones, ya que en el cuidado a la persona
dependiente hay que tomar muchas y, en ocasiones, muy dificiles.

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

El planificar su dia facilitara su vida y la de la persona con dependencia a su
cuidado.

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

Reconoce lo bueno que hay en ti: tu valentia, tu fortaleza, tus ganas de
facilitar la vida a quien no puede valerse por si mismo. Te dara fuerza para
continuar.

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

comprension, paciencia, afecto, pero sobre todo del respeto a su dignidad.
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5.12 Medidas para mejorar su autoestima

1. Hagase regalos emocionales todos los dias (tenga pensamientos positivos
sobre su persona y su capacidad).

2. Condzcase a si misma, conozca sus propias limitaciones y tenga
seguridad en sus habilidades y decisiones.

3. Relacionese con los demas de manera asertiva, sincera, honesta y abierta.

4. Piense y recondzcase en todas las situaciones cotidianas en las cuales

usted es til para los demés y para si misma.

5.13. Otras actividades que puede realizar

1. Piense en la clase de actividad fisica que ustedes dos disfrutan, como
caminar, nadar, escuchar masica, bailar o trabajar en el jardin. Determine la
hora del dia y el lugar donde ese tipo de actividad funcionaria mejor.

2. Comience despacio; por ejemplo, tome un paseo corto alrededor del patio,
antes de dar una vuelta alrededor de la cuadra.

3. Esté pendiente de cualquier molestia o sefiales de esfuerzo excesivo.

4. Permitale a la persona discapacitada tener tanta independencia como sea
posible, ain si eso significa un jardin imperfecto o un juego de tenis sin
puntos marcados.

5. Identifique los tipos de programas de ejercicio disponibles en su area.

6. Anime a la persona a realizar actividades fisicas. Pase tiempo afuera cuando
el clima lo permita. El ejercicio frecuentemente ayuda a todos a dormir
mejor.

7. Mantenga o adapte las tradiciones familiares que son importantes para usted.
Incluya a la persona discapacitada tanto como sea posible.

8. Reconozca que las cosas van a ser diferentes y sea realista en cuanto a lo que
usted puede hacer.

9. Anime a los amigos y a la familia a que los visiten. Limite el nimero de
personas en cada visita, y trate de programar las visitas para la hora del dia

cuando la persona se siente mejor.
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10.

11.

12.

Evite las multitudes, los cambios en la rutina y los lugares extrafios que
puedan causarle confusion o agitacion a la persona.

Haga lo mas que pueda para tratar de disfrutar. Trate de encontrar tiempo
para las cosas que a usted le gusta hacer en los dias festivos. Pidale a un
amigo o a un miembro de la familia que acompafien un rato a la persona
discapacitada mientras usted sale.

Durante ocasiones en las que se congrega mucha gente, por ejemplo en
bodas o reuniones familiares, trate de que haya un espacio disponible donde
la persona pueda descansar, estar sola, 0 pasar un rato con un grupo mas

pequerfio de personas si es necesario.
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ANEXO 1. Glosario

Discapacidad: Es cualquier restriccién o impedimento de la capacidad de realizar
una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser
humano. La discapacidad se caracteriza por excesos o insuficiencias en el desempefio
de una actividad rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales o permanentes,
reversibles o surgir como consecuencia directa de la deficiencia 0 como una
respuesta del propio individuo, sobre todo la psicologica, a deficiencias fisicas,
sensoriales o de otro tipo.

Capacitacion.- proceso de acciones planeadas para identificar, asegurar y desarrollar
los conocimientos, habilidades y actitudes que las personas requieren para
desempefiar las funciones de sus diversas actividades asi como futuras

responsabilidades.

Deficiencias.- Son problemas en las funciones o estructuras corporales, tales como

una desviacion significativa o pérdida.

Discapacitado fisico es aquella persona que presenta una restriccion o ausencia de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera

normal para un ser humano.

Discapacidad intelectual.- se caracteriza por limitaciones significativas tanto en
funcion intelectual (razonamiento, planificaciéon, solucién de problemas,
pensamiento abstracto, comprension de ideas complejas, aprender con rapidez y

aprender de la experiencia).

Discapacidad mental.- es el deterioro de la funcionalidad y el comportamiento de
una persona que es portadora de una disfuncion mental y que es directamente
proporcional a la severidad y cronicidad de dicha disfuncién. Las discapacidades

mentales son alteraciones o deficiencias en el sistema neuronal, que aunando a una
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sucesion de hechos que la persona no puede manejar, denotan una situacion alterada

de la realidad.

Discapacidad multiple.- presencia de dos o mas discapacidades fisica, sensorial.

Intelectual o mental.

Discapacidad sensorial.- se refiere a discapacidad auditiva y discapacidad visual.

Carga: La carga del cuidado es un estado resultante de las demandas de cuidado de
una persona enferma que amenazan el bienestar fisico o mental del cuidador. Se ha
definido también como una dificultad persistente al dar cuidado o como problemas
experimentados de caracter fisico, sociologico, financiero o social por aquellos que

dan el cuidado

Sobrecarga: La sobrecarga, se define como el resultado de combinaciones de trabajo
fisico, emocional y restricciones sociales, esto hace referencia a un estado

psicoldgico que surge al cuidar un enfermo.

Cuidador principal: es la persona que dedica la mayor parte de su tiempo al
cuidado de una persona, ya sea de algun familiar o amigo, es aquel que asume las
principales tareas de su cuidado y es el responsable de tal labor; en la mayoria de las
ocasiones es remunerado econdmicamente, asi mismo, para que se identifique como

cuidador, debe haber realizado como minimo 3 meses de tareas de cuidado.

Psicosomatico. El origen de la palabra psicosomatica tiene su origen en las palabras
griegas “psyche” y “soma” que significan mente y cuerpo respectivamente, y aluden al

control que ejerce ésta sobre el cuerpo.

Minusvalia: Falta o limitacion de alguna facultad fisica o mental que imposibilita o

dificulta el desarrollo normal de la actividad de una persona.
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Sindrome del cuidador principal: es un trastorno que se presenta en personas que
desempefian el rol de cuidador principal de una persona dependiente. Se caracteriza

por el agotamiento fisico y psiquico.
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ANEXO 2 Marco administrativo

Talento humano

Autoras:

Pujota Simbafia Amanda Carolina

Tatés Mendoza Maria Cristina

Directora de tesis

Mgs.: Teresa Reyes

Recursos Materiales

a)
b)
c)
d)
e)

Hojas de papel
Tinta de impresora
Transporte

Céamara fotogréfica

Utiles de oficina

Recursos Tecnoldgicos

a) Computadoras

b) Internet

c) Copiadora

d) Impresora

e) Flash memory

f) Céamara fotografica.
Presupuesto

DETALLE PRESUPUESTO

Hojas de papel 30,00

Impresiones 300,00

Alimentacion 150,00

Pasajes 150,00

Internet 30,00
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Fotocopias 50,00

imprevistos 100,00

TOTAL 810,00
PRESUPUESTO
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Cronograma

ene-td | feb-14 | mar-t4 | feb-t4 | mar-te | abr-td | mayg-t4 | jun-te | jui-ie | ago-i || sep-td | oct-4 | nov-4 | dics |
stfsalsds4llsi|sAsAsd|si|sdsHsd| si|sAsdsdsis s As4s1|sAsds4(s1|s s Is4|s1|s s 54 s1|sds s qs1|s s s 4| s1|sAs Asq|s1|s sHsq|s1|sAsds4/s1|s4sds4)

Actividades

Revision bibliografica

Planteamiento del
problema

Justificacion

Objetivos

Revision de la literatura
de marco tedrico

Aprobacion proyecto

Fase de campo y
aplicacion de
instrumentos de
recoleccion de datos

Analisis e

interpretacion de
resultados

Elaboracion de
informes de

-

Defensa de tesis
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Anexo 3. Encuesta

B0
v (»-16‘.

:, . »
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~ 'urmls“
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UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE ENFERMERIA

La presente encuesta tiene como propdsito principal recoger los datos
sociodemogréaficos de los cuidadores principales de personas con

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LOS CUIDADORES PRINCIPALES
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

1- Edad

2.- Sexo

1.-

Masculino

2.

Femenino

3.- estado civil

1. Soltero/a

2. Casado/a

3. Viudo/a
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4. Divorciado/a

5. Unién Libre

6. Separado/a

4.- nivel de estudios

1. Analfabeto

2. Primaria

incompleta

O o

3. Primaria completa

[]

4. Secundaria

completa

0

5. Secundaria

incompleta

[]

6. Superior

[]

5.- parentesco con la

persona discapacitada

1. Madre o padre

0

2. [Esposo/a

[]

3. Hijo/a
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4. Hermano/a |:|

5.0tro D

6.-Cuanto tiempo lleva a cargo del

paciente

1.- menos de un afio

2.- entre uno y dos afos

3.- entre dos y tres afios

4.- entre tres y cuatro afos

O O O O O

5.- entre cuatro y cinco afios

6.- mas de cinco anos

0

7.- En los altimos meses ha padecido de

alguna enfermedad

1.-SI

8.- Dispone de alguna persona u

otro recurso que le ayude a cuidar al
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enfermo

1.- SIEMPRE

2.-CASI SIEMPRE

3.- AVECES

4.- NUNCA

9.- Realiza alguna actividad fuera
de su casa que no involucre el
cuidado de la persona con

discapacidad

1.- SIEMPRE

2.- CASI SIEMPRE

3.-A VECES

4.- NUNCA

10.- ¢cudl es su ingreso econémico

mensual?

1.- Menor a 100 délares

2.- De 100 a 200 délares

3.-De 200 a 300 dolares
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4.- De 400 a 500 dolares

5.- Mas de 500 ddlares

11.- Esta de acuerdo con la
bonificacion que recibe por parte del

programa “Joaquin Gallegos Lara”

1.-SI

2.-NO

12.- Si en algn momento se
suspende la bonificacion a la cual
accede actualmente los cuidados que
brinda a la persona con discapacidad

serian:

1.- iguales

2.- mejores

3.- menos
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Anexo 4. Fichas personales de la persona con discapacidad.

Datos generales

Nombre y apellido

Edad

Fecha de nacimiento

Sexo

N° de ClI

N° de carnet del CONADIS

Tipo de discapacidad

Porcentaje de discapacidad

N° de historia clinica

Responsable del paciente

Médico que lo atiende

Direccion domiciliaria
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Anexo 5. Test de Zarit

5 SECNigg
?9”" s o"( UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
f / 1:
;:I SELEY I%i FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
\ £ . m .
NS /) CARRERA DE ENFERMERIA

N e i

Test de Zarit para evaluar el nivel de sobrecarga de los cuidadores principales
de personas con capacidades diferentes.

Instrucciones: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
coémo se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted, asi nunca, raramente, algunas
veces, bastante a menudo y casi siempre. A la hora de responder, piense que no existen

respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su experiencia.

1.- 2.- 3.- 4.- 5.-
NUNCA RARA ALGUNAS BASTANTES | CASI
VEZ VECES VECES SIEMPRE

;(Cree  que el
paciente le pide
més ayuda de la
que realmente

necesita?

¢Cree que debido
al tiempo que
dedica al paciente
no tiene suficiente

tiempo para usted?

¢Se siente usted
agobiado entre
tener que cuidar al
paciente y tratar de
cumplir con otras

responsabilidades
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en su trabajo o el

resto de la familia?

¢ Se siente

avergonzado por la

conducta del
paciente?
¢ Se siente

enfadado  cuando
esta cerca del

paciente?

¢Piensa  que el
paciente afecta
negativamente a su
relacion con otros
miembros de su

familia?

¢ Tiene miedo de lo
que el futuro le

depare al paciente?

(Cree  que el
paciente  depende
de usted?

¢Se siente tenso
cuando estd cerca

del paciente?

¢Cree que su salud
se ha resentido por

cuidar al paciente?
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¢Cree que no tiene
tanta intimidad
como le gustaria

debido al paciente?

;Cree que su vida
social se ha
resentido por

cuidar al paciente?

¢ Se siente
incobmodo por
desatender a sus
amistades debido al

paciente?

¢(Cree  que el
paciente parece
esperar que usted
sea la persona que
le cuide, como si
usted fuera la Unica
persona de quien

depende?

;Cree que sera

incapaz de
cuidarle/a por
mucho mas
tiempo?

;Siente  que ha
perdido el control
de su vida desde la
enfermedad del

paciente?
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¢Desearia  poder
dejar el cuidado del

paciente a otros?

¢Se siente indeciso
sobre qué hacer

con el paciente?

;Cree que deberia
hacer mas por el

paciente?

;Cree que podria
cuidar al paciente
mejor de lo que

hace?

En general, ¢se
siente muy
sobrecargado  por
tener que cuidar al

paciente?
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Anexo 6. Fichas de observacién personal

a) CUIDADORES PRINCIPALES

1.- DATOS GENERALES

2.- DESCRIPCION DE LA OBSERVACION
a). Descripcion fisica del cuidador

................................................................................................
...................................................................................................
...................................................................................................
...................................................................................................




a)

PERSONA CON DISCAPACIDAD

1.- DATOS GENERALES

2.- DESCRIPCION DE LA OBSERVACION
a). Descripcion fisica de la persona con capacidades especiales
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ANEXO 6.

ENCUESTA DE VALIDACION

UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD

CARRERA DE ENFERMERIA

Ficha de validacién y confiabilidad del Trabajo de Grado/ investigacion de
fin de carrera y propuesta: CARGA FISICA Y EMOCIONAL EN
CUIDADORES PRINCIPALES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
SUBCENTRO JULIO ANDRADE CANTON TULCAN 2014 previo a la
obtencién de la Licenciatura en Enfermeria, Facultad Ciencias de la Salud,

de la Universidad Técnica del Norte.

INCLUIR
A. FORMULACION

N°

Indicadores

No

Observaciones

indice de contenidos,
gréficos y tablas

Clara definicién del
problema de estudio
Planteamiento del
problema
Formulacion del problema

Originalidad y relevancia
del problema de estudio,
Justificacion.

N[ | <

Supuestos o hipétesis de
trabajo, y/u objetivos
formulados con claridad y
en correspondencia con el
objeto de estudio

Esquema marco tedrico

AR

Objetivos

>
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Hipotesis/preguntas de
investigacion y variables

. METODOLOGIA

No

Indicadores

No

Observaciones

Disefiar tipo de estudio y
estrategias metodolégicas

Criterios de inclusion y
exclusién

Validez y confiabilidad

Controles de confiabilidad
y validacién de
instrumentos de
recoleccién de datos

Metodologia:
Técnicas e instrumentos
de recoleccién de datos

Revisién documental
Revision de literatura
cientifica
Encuestas
Observacion
Procedimiento de
investigacion

N A I R

Analisis de resultados

Discusion de resultados

Conclusiones y resultados

| OX >
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C. ASPECTOS FORMALES

N° Indicadores Si No Observaciones
Titulos y f
1 estructuracion de >/
contenidos
2 Bibliografia >/
3 Uso adecuado de >
lenguaje técnico
1
e
4 Sintaxis y ortografia ><
. Citas y referencias >(
bibliogréficas
5 | Marginacién, tamaio ><
de letra espacios.
OBSERVACIONES

Atentamente
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