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TEMA: “CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON

DISCAPACIDAD EN LAS COMUNIDADES DE CUARABURO, PUCARA ALTO,

HUACSARA, PIVARINCE, COPACABANA DE LA PARROQUIA EUGENIO
ESPEJO, CANTON OTAVALO DURANTE EL PERIODO 2015 - 2016”

Autora: Karina Dorado

Directora de Tesis: Lcda. Marcela Baquero Msc.

RESUMEN

El presente trabajo de investigacion se realiz6 con el objetivo de caracterizar a los cuidadores
de personas con discapacidad en las comunidades de Cuaraburo, Pucara Alto, Huacsara,
Pivarince, Copacabana de la Parroquia Eugenio Espejo en el Canton Otavalo, tomando en
cuenta las caracteristicas sociodemograficas, los cuidados principales que realizan y las
repercusiones del cuidar que presentan dichas personas. En cuanto a la metodologia, la
investigacion es de tipo no experimental con un enfoque cualitativo y cuantitativo, descriptiva
de corte transversal; con una poblacién de 37 cuidadores de personas con discapacidad. Para
el cumplimiento de los objetivos se utilizo el instrumento validado ICUB R - 97, que evalua la
calidad de vida de los cuidadores. En la poblacion de estudio se encontrd que el 25% de los
cuidadores esta entre los 41 a 50 afios, son de género femenino el 58%, en cuanto a la
ocupacién el 47% se encuentra trabajando, el 39% no tiene ningun tipo de estudio, el 67%
tiene mas de 5 afios en la tarea de cuidar, el 36% de los cuidadores son conyugues de la
persona con discapacidad y el 69% requiere de 5 a 10 horas al dia de cuidado. Los principales
cuidados que realizan son las actividades de la vida diaria como comprar los alimentos, hacer
la comida, acompafiarle a pasear y la mayor parte de repercusiones son socioecondémicas
como trabajan menos tiempo fuera del hogar, tienen dificultades para distribuir su tiempo y

tienen menos tiempo para realizar su cuidado personal.

Palabras Claves: Cuidadores, Discapacidad.

THEME: CHARACTERIZATION OF THE PEOPLE WHO TAKE CARE OF
PEOPLE WITH DISABILITIES IN THE COMMUNITIES OF CUARABURO,
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PUCARA ALTO, HUACSARA, PIVARINCE, COPACABANA OF THE EUGENIO
ESPEJO PARISH, OTAVALO COUNTY DURING THE PERIOD 2015 - 2016

Author: Karina Dorado

Thesis Director: Lic. Marcela Baquero Msc.

ABSTRACT

The present research world has been developed in order to characterize people who cares
people with disabilities in the communities Cuaraburo, Pucard Alto, Huacsara, Pivarince,
Copacabana of the Parish Eugenio Espejo in Otavalo, county, taking into account the
sociodemographic characteristics, the main care that they do and the impact of care that these
people have. In terms of methodology, this research is a kind of non-experimental with a
qualitative and quantitative focus, descriptive of cross-sectional approach; with a population
of 37 people who care of people with disabilities. To fulfill the objectives it was used the
validated instrument ICUB R-97 that assesses the quality of life of keepers. In the study
population it was found that 25% of keepers are between 41 to 50 years who are female 58%,
in terms of occupancy 47% are working, the 39% do not have any type of study, 67% have
more than 5 years in this job, 36% of keepers are spouses of the people with disability and
69% require 5 to 10 hours a daily care. The main care activities are the daily routines, such as
buying food, making food, going for a walk with them and the most part of repercussions are
socioeconomic since they have less time to work outside the home, they also have difficulty

in distributing their time, so that they have less time for personal care.

Keywords: Keepers, Disability.
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CAPITULOI.
1. EL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del problema

La discapacidad es parte de la condicion humana. Casi todas las personas
tendrén una discapacidad temporal o permanente en algin momento de sus vidas, y
los que sobrevivan y lleguen a la vejez experimentaran cada vez mas dificultades de
funcionamiento. La mayoria de los grupos familiares tienen algin integrante
discapacitado, y muchas personas gue no lo son asumen la responsabilidad de apoyar

y cuidar a sus parientes y amigos con discapacidad. (1)

Maés 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. (2)

En los afos futuros, la discapacidad sera un motivo de preocupacion ain mayor,
pues su prevalencia esta aumentando. Esto se debe a que la poblacion esta

envejeciendo y el riesgo de discapacidad es superior entre los adultos mayores. (3)

En América Latina existen alrededor de 85 millones de personas con algun tipo
de discapacidad. (3)

En el Ecuador existen 1'653.000 personas con discapacidad registradas en el
Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS), en tomo a las cuales se han
implementado algunas Politicas Sociales, se han reconocido derechos y elaborado
determinadas normativas. Si bien conquistas pretenden mejorar el nivel de vida de
las personas con discapacidad, en términos de integracion social y acceso a

beneficios, su cumplimiento y ejecucion es relativa. (4).



La discapacidad, ademéas ha sido tratada por diversos enfoques disciplinarios
como problema de una persona o individuo con limitaciones fisicas y/o mentales,
prescindiendo de las relaciones sociales que se tejen a su alrededor. Asi desde la
ciencia médica o desde la vision ética y religiosa, la discapacidad es asumida, por un
lado, como un todo homogéneo y por otro lado referida Unicamente a las personas
con limitaciones fisicas y/o mentales. (4)

Ecuador tiene 12,8% de personas con discapacidad, segun la OEA a las cuales se
han implementado algunas Politicas Sociales, se han reconocido derechos y
elaborado determinadas normativas. Si bien estas conquistas pretenden mejorar el
nivel de vida de las personas con discapacidad, en términos de integracién social y

acceso a beneficios, su cumplimiento y ejecucion es relativa. (5)

Las diferentes maneras o espacios en los que se desarrollan las actividades
diarias de los cuidadores informales es decir sin ninguna capacitacion son los que
estdn mas propensos a que su salud se altere tanto fisica y emocionalmente

exponiéndose asi a varios riesgos que pueden alterar su salud.

En Ecuador no se han realizado estudios en lo que se refiere a los cuidadores, el
problema es que siempre se ha tomado en cuenta y se ha prestado ayuda a las
personas con discapacidad pero no se ha puesto en consideracion a los cuidadores de
dichas personas, no se ha realizado un estudio para saber qué caracteristicas tienen
estas personas o si estan capacitadas ya que el trabajo que lo realizan no es facil y
deberian saber acerca de cuidados especiales para prevenir cualquier inconveniente y

que su calidad de vida sea la mejor posible.
1.2 Formulacion del problema
¢Cudles son las caracteristicas de los cuidadores a personas con discapacidad en

las comunidades de Cuaraburo, Pucara Alto, Huacsara, Pivarince, Copacabana de la

Parroquia Eugenio Espejo Cantdn Otavalo durante el periodo 2015 - 2016?



1.3 Justificacién

La importancia de la participacion de las personas con discapacidad en la
planificacion e implementacion de los programas de la rehabilitacion en base a la
comunidad, la necesidad de una mayor colaboracion entre los sectores que prestan
los servicios utilizados por las personas con discapacidad, y la necesidad de apoyo
estatal y politicas nacionales en materia de rehabilitacion en base a la comunidad, es
importante adoptar la rehabilitacion basada en la comunidad como una politica y una
estrategia relacionada con los derechos humanos y con la reduccién de la pobreza

entre dichas personas.

Esta investigacion es factible primeramente por la disponibilidad del
investigador y los recursos con los que se cuenta es decir con las personas que
presentan una discapacidad y necesitan del cuidado de una persona ya que en la
mayoria de los casos los cuidadores son familiares de los mismos y no han recibido
una capacitacion adecuada para el cuidado tanto de las personas con discapacidad

como también de ellos mismos.

Es viable porgue no se han realizado estudios acerca de cuidadores de personas
con discapacidad el cual es un tema fundamental para llevar a cabo esta
investigacién. El impacto que va a tener esta investigacion es de gran importancia ya
que nos va a permitir conocer las caracteristicas de un cuidador y asi garantizar una

mejor calidad de vida del mismo para evitar problemas de salud a futuro.

Al realizar esta investigacion se hace un aporte muy importante para que
autoridades puedan realizar capacitaciones o cursos a los cuidadores acerca del
manejo de cuidados a pacientes con discapacidad y de igual manera acerca de las

repercusiones gque se pueden presentar por realizar mal las actividades realizadas.



1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo general

Caracterizar a los cuidadores de persona con discapacidad en las Comunidades
de Cuaraburo, Pucara Alto, Huacsara, Pivarince, Copacabana del Cantdn Otavalo del

canton de Otavalo durante el periodo 2015 - 2016.

1.4.2 Objetivos especificos

. Identificar las caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores de
personas con discapacidad.

. Determinar los principales cuidados que presta el cuidador a personas con
discapacidad.

. Determinar las repercusiones del cuidar en el cuidador

1.4.3 Preguntas de investigacion

. ¢Cudles son las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de
personas con discapacidad?

. ¢Cuales son los principales cuidados que presta el cuidador a personas
con discapacidad?

. ¢ Cudles son las repercusiones del cuidar en el cuidador?



CAPITULO II.
2. MARCO TEORICO

2.1 Teoria Existente

2.1.1 Discapacidades y deficiencias fisicas

Hay por lo menos dos maneras de comprender la discapacidad. La primera se
entiende como una manifestacion de la diversidad humana. Un cuerpo con
deficiencias es el de alguien que vivencia deficiencias de orden fisica, mental o
sensorial. Pero son las barreras sociales que, al ignorar los cuerpos con deficiencias,
provocan la experiencia de la desigualdad. La opresion no es un atributo del cuerpo,

sino resultado de sociedades no inclusivas.

Ya la segunda forma de entender la discapacidad sostiene que ella es una
desventaja natural, debiendo concentrar los esfuerzos en reparar las deficiencias, a
fin de garantizar que todas las personas tengan un estandar de funcionamiento tipico
a la especie. En este movimiento interpretativo, las deficiencias son clasificadas
como indeseables y no simplemente como una expresion neutra de la diversidad
humana, tal como se debe entender la diversidad racial, generacional o de género.
Por esto, el cuerpo con deficiencias se debe someter a la metamorfosis para la
normalidad, sea por la rehabilitacion, por la genética o por las précticas
educacionales. Estas dos narrativas no son excluyentes, aunque apunten para
diferentes angulos del desafio impuesto por la discapacidad en el campo de los

derechos humanos. (6)

La discapacidad es una cuestion que afecta a los individuos, a la familia y a la
sociedad en conjunto y por tanto tiene una importante trascendencia politica. Su
concepto es dificil de definir en investigacion y el término no ha sido utilizado
consistentemente. La discapacidad ha sido definida y medida para propdsitos muy



diferentes en programas de asistencia. Los términos utilizados a veces son
intercambiables entre ellos complicando ain mas el concepto de discapacidad. La
competencia profesional sobre la discapacidad también se ha movido desde
posiciones estrictamente médicas y de rehabilitacion, hasta otras sociales, educativas,
laborales, de salud publica o incluso morales. Dificultad, inconsistencia y diversidad
de intenciones complican su estudio, la comparacion entre mediciones, a lo largo del

tiempo y consecuentemente entre paises.

Los problemas ocasionados por la pérdida o anomalia de algun 6rgano o parte
corporal, o las limitaciones en su funcion, en la escuela o en el trabajo, las
necesidades de rehabilitacion, las dificultades para realizar actividades de la vida
diaria, habituales para el ser humano en un contexto social y temporal determinado,
las restricciones en la participacién social, las barreras a la movilidad o a la
integracién, los problemas en el desarrollo de papeles sociales por causa fisica o
mental, 0 en la asuncion de responsabilidades o en el manejo de la propia persona,
todo ello son conceptos que pueden entrar en la definicion de discapacidad y ser
objeto de programas de reparto de beneficios y ayudas. Este informe recoge
definiciones de discapacidad utilizadas en la normativa espafiola como leyes, reales
decretos, Ordenes en las que se basan programas nacionales con implicaciones
politicas, tras un breve repaso de los marcos conceptuales globales en que se ha

movido el término discapacidad. (7)

2.1.2 Historia de la discapacidad

La discapacidad es un tema tan antiguo como la presencia del hombre en el
mundo, y cada civilizacién, cada cultura, cada comunidad ha encarado el tema de
diferentes angulos y con distintas propuestas. Muerte, abandono, socorro, asistencia,
rehabilitacion, ocultamiento, son las diversas caras del lugar que han ocupado la
discapacidad y las personas con discapacidad a lo largo de la historia.
Ni los dioses del Olimpo han sido ajenos a este tema. Hefesto, hijo de Zeus y de
Hera, por haber nacido con defectos en las piernas fue lanzado por su propio padre

desde lo alto del Olimpo.



De esta tragedia fue salvado por Eurinome, hija de Neptuno, y por la diosa Tétis,
quienes le ensefiaron todos los secretos del arte de los trabajos manuales y de
metalurgia fina, habilidades que luego aplicé para la creacion de una silla de ruedas
anfibia, que podria ser la primera imaginada, de la cual se tienen noticias por la
ilustracién en un vaso griego, y que muestra la capacidad creadora para superar las
propias dificultades para la movilidad. Debieron transcurrir més de 20 siglos para
que una silla de ruedas pudiera llegar hasta la Acropolis, adaptacion realizada con

motivo de los Gltimos Juegos Olimpicos.

El disefio de la silla de ruedas anfibia se sigue renovando como muestra la
realizada en el Instituto de Biomecanica de Valencia, con posibilidad de circular por
arena e introducirse en el agua. Otro ejemplo rescatado de la historia de la
discapacidad es el del pintor espafiol Francisco de Goya, quién realizd en 1812 un
dibujo que durante afios se interpretdé como un estudio de manos, y actualmente es
considerado el antecedente de la lengua de signo que él mismo desarrollara en su

vejez ante la angustia que le generara la sordera.

Hoy, un convenio firmado entre la Real Academia Espafiola y la Confederacion
Nacional de Sordos de Espafia, tiene por finalidad impulsar y proteger la lengua de
signos espafiola con las caracteristicas formales semejantes y paralelas a las de la
lengua oral y con una gramatica congruente que es objeto de su propia tipologia

linguistica.

La preocupacion por la adecuacién del entorno fisico a las necesidades de las
personas con discapacidad es muy reciente. No hay antecedentes anteriores a la 22
mitad del siglo XX, més all4 de las adecuaciones individuales ajustadas a casos
concretos como es la residencia de Carlos V en el Monasterio de Yuste, de una
arquitectura que considerara a un usuario diferente al modelo humano sin dafio
fisico, mental o sensorial. Aun en espacios para la salud; hospitales, clinicas, etc., los
disefios antepusieron la comodidad del profesional actuante y no del bien llamado en
este caso paciente, sujeto que debia adaptarse a disefios que diferian notablemente de

sus necesidades.



En 1974, en la Reunion del Grupo de Expertos sobre el Disefio Libre de Barreras
realizada en Nueva York, se encuentra los primeros antecedentes sobre la necesidad
de la eliminacion de obstaculos fisicos que impiden a las personas con discapacidad
participar plenamente de la vida en sociedad, estableciendo el requisito de la
inclusion del tema en la formacion de arquitectos, ingenieros, urbanistas y
paisajistas. Surgen los primeros documentos sobre la formacion de los profesionales

para la eliminacion de barreras fisicas. (8)

El paso siguiente fue plantear la preocupacion, ya no de derribar barrera sino, de
construir sin barrera y entonces se comenz6 a difundir los conceptos relativos a
Accesibilidad en los ambitos edilicios, urbanos y en el transporte tal como quedo
planteado en el Programa de Accidén Mundial para las Personas con Discapacidad, de

Naciones Unidas, en 1982.

Se instala el concepto de Accesibilidad fisica integral como condicionante para
la integracion y normalizacion de la poblacion involucrada en la denominacion

personas con movilidad y comunicacion reducida.

El desarrollo de las tecnologias de las telecomunicaciones y la informatica
ampliaron el tema de la accesibilidad a estos medios que han invadido el mundo del

trabajo, la recreacion y la interaccion social.

Del andlisis critico de la aplicacion de los conceptos de Accesibilidad Fisica
Ronald Mace en 1989, plantea, como etapa de superacion, la del “Disefio Universal”,
definido como la creacion de productos y entornos disefiados de modo que sean
utilizables por todas las personas en la mayor medida posible, sin necesidad de
adaptaciones o disefios especializados, concepto éste con rapida difusion en ambitos
académicos y de investigacién. En 1994 en ocasién de la Sesion publica del
Seminario Iberoamericano de Accesibilidad al Medio Fisico, en Rio de Janeiro, un
colega norteamericano plante6 la superioridad del Disefio Universal sobre la
Accesibilidad al Medio Fisico. La propuesta del Disefio Universal entre otras cosas

exigia la eliminacion del uso del Simbolo Internacional de Accesibilidad por
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considerarlo discriminatorio al establecer recorridos, espacios e instalaciones
especificos para personas con discapacidad y por consiguiente la exclusion de los
otros, utilizados por la mayoria de las personas. La propuesta, radical al extremo,
establecia que todo el entorno debia servir para todos, sin contemplar soluciones,
muchas veces basadas en la discriminacién positiva que trata de compensar las
diferencias de capacidades con diferencias en el medio fisico que permiten equiparar
posibilidades. (8)

2.1.3 Tipos de discapacidad

2.1.3.1 Discapacidad auditiva

Se pueden clasificar dependiendo en donde se localiza la lesion, pueden ser
conductivas, neurosensoriales y mixtas. De acuerdo al grado de la pérdida auditiva se

dividen en leve, moderada y severa.

a. Pérdida conductiva: Es la que se produce por una disfuncion del oido externo o del
oido medio. Se puede corregir a través de procedimientos médicos, farmacoldgicos o
por medio de cirugias. Algunas de estas pérdidas son transitorias, por ejemplo: los
cambios de presién que se producen al volar en avidn o al subir una montafa.

b. Pérdida neurosensorial: Es producida por una lesion en el oido interno, a nivel de
la coclea o del nervio auditivo. Este tipo de pérdida auditiva no se puede corregir,
pero se puede ayudar con el uso de audifonos.

c. Pérdida mixta: Es la que presenta combinacién de la pérdida conductiva y
neurosensoriales.

d. Sordera: Se puede definir como la pérdida total de la audicion y representa una
inhabilidad para escuchar y comprender el lenguaje hablado, también se puede decir
que es la incapacidad para oir. Dentro de los grados de pérdida auditiva que

corresponden a la sordera se conocen: el grado severo y el profundo.



2.1.3.2 Discapacidad visual

La definicion de discapacidad visual engloba diferentes aspectos como: la
agudeza visual, el campo visual, vision binocular entre otras, pero, para el tema
educativo interesa la agudeza visual y el campo visual. También podemos hablar de
las deficiencias visuales, que son los trastornos de las funciones visuales que
provocan dificultades en el proceso de percepcion de los objetos del mundo
circundante. Surgen como consecuencia de enfermedades oculares, anomalias en el

desarrollo del analizador visual y de la refraccion del ojo y de otras enfermedades.

©)

2.1.3.3 Discapacidad intelectual

Es aquella que se caracteriza porque la persona no aprende tan rapido, ni
recuerda las cosas tan bien como otras personas de su edad, su capacidad para

relacionarse con los demas, se ve alterada.

Grados de discapacidad intelectual

a. Retraso mental leve: Los y las nifias con retraso mental leve, durante los afios
preescolares desarrollan habilidades sociales y de comunicacion. Su discapacidad a
nivel sensorial y psicomotora es minima y generalmente no se identifica facilmente,
hasta edades mas avanzadas, por un profesional.

b. Retraso mental moderado: La mayoria de personas con este nivel de retraso mental
adquieren habilidades de comunicacion durante los afios de pre primario. Con
supervision pueden cuidar de si mismos, también pueden desarrollar habilidades
sociales y ocupacionales.

c. Retraso mental severo: Desarrollan muy poco el lenguaje y comunicacion, durante

los primeros 6 afos de vida.
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2.1.3.4 Discapacidad fisica

Se evidencia en las personas que tienen problemas de locomocion falta o
deterioro de uno o varios miembros del cuerpo puede ser: brazos o piernas,
mutilacién de miembros superior o inferior o de ambos. No debe tomarse como una
discapacidad a las personas que por causa accidental han sufrido fracturas o

esguinces.

Tipos de discapacidad fisica:

» Paralisis cerebral: Trastorno incurable causada por un dafio en el cerebro,
que limita la capacidad para controlar los musculos que mueven alguna
parte del cuerpo.

» Epilepsia: Disfuncion del cerebro, causada por descargas -eléctricas
desordenadas, es decir, que existe una mala transmision entre una neurona y
otra, puede haber o no, crisis convulsivas.

Problemas que afectan las articulaciones: El principal problema es la artritis

reumatoide juvenil, es una condicion presentada como consecuencia de una

inflamacion permanente de las articulaciones que incluso, puede llegar a deformarse.

Problemas que afectan los huesos: Se encuentran la escoliosis desviacion lateral
de la columna vertebral y la osteogénesis imperfecta formacion imperfecta de los

huesos que se tornan sumamente fragiles. (9)

2.1.4 Definicién de dependencia

Estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por

razones derivadas de la edad, de la enfermedad o de la discapacidad, y ligadas a la

falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la

atencion de otra u otras personas 0 ayudas importantes para realizar actividades
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bésicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o
enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal. (10)

El concepto de dependencia de la Union Europea parte del modelo de AVD
bésicas e instrumentales empleado cominmente en geriatria y cuya utilidad en otros
colectivos con discapacidad grave es cuestionable. EI modelo basado en AVD no
guarda relacion con el funcionamiento ambiental de la CIF. La Organizacién
Mundial de la Salud , por su parte, no recoge el concepto de dependencia y define
autonomia como la capacidad percibida de controlar, afrontar y tomar decisiones
personales sobre como uno vive su vida cotidiana, de acuerdo con las propias normas
y preferencias, que en realidad se refiere a la autonomia personal, denominada por la
psicologia competencia, y relacionada con los conceptos de autocontrol, autoeficacia,
autodeterminacion y empoderamiento proceso mediante el cual las personas

adquieren un mayor control sobre sus acciones y decisiones.

En realidad, la dependencia es un metaconcepto para identificar y clasificar

individuos sobre la base de 3 conceptos diferentes e interrelacionados:

a) Limitacion de funcionamiento en la vida diaria
b) Necesidad de asistencia

c) Por parte de otra persona u otras ayudas. (11)

Utilizando una aproximacion a la nomenclatura del CIF se puede categorizar el
metaconcepto dependencia ambiental funcional relacionada con la salud como un
estado derivado de una condicién de salud permanente o de larga duracion, que
limita hasta tal punto la vida diaria de la persona que ésta necesita para manejarse en
su contexto inmediato la ayuda de otras personas u otros apoyos excepcionales.
Desde el afio 2000, la conceptualizacién de la dependencia ha generado un intenso
debate en el sector de los servicios sociales en Espafia. Desafortunadamente, el sector
de la salud y las instituciones sanitarias han permanecido en gran parte ajenas esta

polémica. Esto ha determinado una falta de transferencia de conocimiento que ha
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afectado al marco conceptual y a la planificacion de recursos en el &mbito
sociosanitario de la atencion a largo plazo de las personas con discapacidad grave.

Existe una gran disparidad en los procedimientos de valoracion, en los
dictamenes y niveles concedidos entre diferentes comunidades auténomas y, sobre

todo, en las prestaciones reconocidas.

El desarrollo del sistema de dependencia en Espafia puede constituir un marco
interesante para el andlisis de las consecuencias de una falta de consenso
terminoldgico, de la importancia de la ontologia de salud y sus implicaciones
sociosanitarias, asi como de la necesidad de la transferencia de conocimiento entre
diferentes sectores, participes y profesionales en el abordaje de entidades complejas.
(11)

2.1.5 Definicién operacional de la dependencia

La definicion operacional de dependencia, se caracterizO a través de la
funcionalidad de la persona y la cantidad, tipo y nivel de ayuda de terceros. Los dos
componentes de esta definicion son la limitacion funcional y la necesidad de ayuda
humana para realizar la funcion alterada. Las Actividades bésicas de la vida diaria
(ABVD) evaluadas correspondieron a las propuestas por Katz y colaboradores:
bafiarse, vestirse, caminar, comer, usar el excusado, acostarse y levantarse de la

cama.

Las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) evaluadas fueron las
originalmente planteadas por Lawton y Brody: preparar comida, manejar su propio
dinero, salir solo de su casa, efectuar compras, hacer o recibir llamadas telefénicas,

efectuar quehaceres livianos de la casa, organizar y tomar sus propios medicamentos.
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Utilizando las variables de funcionalidad y de necesidad de ayuda estudiadas, se
desarroll6 una definicion amplia que considera diferentes grados de dependencia e

incluye las siguientes condiciones:

1. Individuos Postrados. Se define como aquellos confinados a su cama.

2. Sujetos que presenten Demencia de cualquier grado.

3. Incapacidad para efectuar 1 ABVD

4. Incapacidad para efectuar 1 AIVD

5. Necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar 1 ABVD

6. Necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar 2 AIVD. (12)

2.1.6 Grados de dependencia

La dependencia se puede considerar como un continuo que va desde lo severo a
lo leve, segun las actividades de la vida diaria involucradas y la ayuda requerida para
su realizacion.

Dependencia severa: Se incluy6 dentro de esta categoria a todos los individuos con
limitacién funcional severa, los cuales, debido a esa condicion, siempre necesitan

ayuda. Ellos constituiran los sujetos con dependencia severa.

Dentro de la definicion de limitaciéon funcional severa se incluyeron las siguientes

situaciones:

a. Individuos Postrados. Se define como aquellos confinados a su cama.
b. Sujetos que presenten Demencia de cualquier grado. Se define como puntaje
MMSE corto 5 puntos (23, 28).
c. Presencia de alguna de las siguientes situaciones:
* Incapacidad para efectuar 1 ABVD (excepto bafiarse)
* Incapacidad para efectuar 2 AIVD
Las personas que cumplieron con alguno de los 3 criterios mencionados, fueron

consideradas como personas dependientes severas.
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Dependencia moderada: Considerando la segunda parte de la definicion, es decir la
necesidad de ayuda humana, en el caso de existir una limitacioén funcional moderada
que la requiera siempre o casi siempre, se incluyé dentro de la definicion de
dependencia moderada.

La dependencia moderada que requiere ayuda siempre o la mayoria de las veces
incluye las siguientes situaciones:

* Incapacidad para banarse

* Requiere ayuda siempre o casi siempre para efectuar 2 ABVD

* Requiere ayuda siempre o casi siempre para efectuar para efectuar 3 AIVD

* Incapacidad para efectuar 1 AIVD y necesidad de ayuda siempre o casi siempre

para efectuar 1 ABVD

Dependencia leve: La dependencia leve se ha definido como

* Incapacidad para efectuar 1 AIVD

* Necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar | ABVD

* Necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar 2 AIVD

Con estas definiciones se detecté a la gran mayoria de los dependientes en sus
diferentes grados de severidad. (12)

2.1.7 El cuidador

El término cuidador se utiliza para describir a alguien que cuida o presta ayuda a
alguien que estd enfermo, es mayor de edad o esta discapacitado. Normalmente se

trata de un familiar cercano, un amigo o un vecino.

Algunas personas prefieren que se les considere Unicamente como un conyuge,
un hijo o una hija, u otro familiar y no les gusta que les llamen cuidadores. Sin
embargo, este término puede ayudar a algunas personas y es ampliamente utilizado
por los profesionales. Puede ayudar a separar el trabajo practico del cuidado de la

relacién con la persona a la que se cuida.
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Es fundamental que los cuidadores decidan qué son y si estan preparados para
hacerlo a una etapa temprana, para asi poder buscar las soluciones alternativas
necesarias. Quedar al Unico cuidado en la casa no es siempre la mejor opcién ni para

el cuidador ni para el paciente.

Cuidar de alguien puede compensar enormemente. Sin embargo, también puede
resultar agotador fisica y emocionalmente y afecta al trabajo, al hogar, a la vida
familiar y al tiempo libre. Para mantener su propia salud, los cuidadores deben pedir

ayuda y tiempo libre.

Ser cuidador no significa encargarse de todo. Es importante animar y permitir
que la persona a la que se cuida haga todo lo que pueda por si misma. Esto le ayudara

a mantener su independencia y su dignidad. (13)

Las personas dedicadas al cuidado de familiares dependientes tienen que realizar
innumerables esfuerzos y tareas a lo largo del dia. En algunos casos, ellos se sienten
impotentes al no poder atenderlos porque no disponen de fuerza fisica suficiente para
poder moverlos y trasladarlos o por no poder ofrecerles todo lo que necesitan. Se
encuentran ante situaciones complicadas en muchos momentos del dia, lo que les

genera grandes conflictos y tensiones, afectando a su vida cotidiana.

Es fundamental que el resto de la familiano delegue Unicamente en un
familiar todas las atenciones que la persona dependiente necesita. ES necesario

repartirse las tareas y contar con la ayuda de instituciones y organizaciones.

Los cuidadores se enfrentan, en muchas ocasiones, a sentimientos
contradictorios. Sienten la gran satisfaccion de poder atender a su ser querido y
proporcionarle bienestar. Pero con frecuencia, también se enfrenta al sentimiento de

culpa y al rechazo hacia ese ser querido.
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Este dltimo suele ser un sentimiento pasajero, muy dafiino, que le hace
cuestionarse su idoneidad para atenderlo y hace que tenga una percepcion negativa

de si misma y de sus sentimientos.

Sin embargo, tener este pensamiento es natural. Con mayor o menor frecuencia,
lo tienen todos los cuidadores. Surge como consecuencia de la tension, el cansancio y
la preocupacion, pero no de la falta de carifio que sienten hacia su familiar

dependiente.

También es frecuente el sentimiento de soledad en los cuidadores. Se encuentran
ante una situacion en la que disminuyen sus relaciones sociales y las actividades de
ocio que anteriormente realizaban. Disponen de menos tiempo libre que antes. Su
circulo de amistades puede verse afectado y cambiar. Ahora probablemente se

relacionen méas con otras personas que estan en su misma situacion.

En muchas ocasiones, los cuidadores descubren que poseen unas cualidades que
antes desconocian. Dedicarse al cuidado de una persona dependiente les ayuda a
crecer como personas Yy a valorar aspectos de la vida que antes ni reparaban en ellos.
(14)

2.1.8 Cémo cuidar a la persona dependiente

Son muchos los progresos gque algunas personas dependientes pueden lograr
segun su grado de discapacidad. Para ello es fundamental la labor del cuidador. Es

importante tener en cuenta las siguientes sugerencias:

- Favorecer su autonomia: Ensefiarle a hacer por si solo el mayor nimero
de actividades posibles. Ayudarle solamente en situaciones que realmente
sean necesarias y no hacer aquello que esta persona puede hacer por si
sola.

- Favorecer la autoestima: Si posee capacidad, debemos dejarle que sea

nuestro familiar quien tome sus propias decisiones y que participe en las
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decisiones familiares. Debe estar integrado en la familia, tener en cuenta
su opinion y sus deseos.

- Acondicionar la vivienda: La vivienda debe estar preparada para sus
limitaciones o caracteristicas fisicas. Debemos eliminar obstaculos e
introducir mobiliario y utensilios Utiles y adecuados, que le permitan
moverse con mayor autonomia. Como es el caso de personas en sillas de
ruedas o similares.

- Aseo personal y comida: Debemos poner especial interés en que realice
por si solo las funciones basicas como aseo personal y comida, le hard
sentirse bien. Para ello es preciso que tengamos paciencia y le demos

todo el tiempo que necesita. (14)

2.1.9 Caracteristicas de un cuidador

Cuando un cuidador carece de aptitudes para ser el encargado de los cuidados de
otros, la salud tanto del cuidador como de la persona dependiente se va deteriorando
rapidamente. Para evitar poner en riesgo la salud de la persona dependiente y de un
cuidador emergente no capacitado hay algunas caracteristicas béasicas que debes
conocer, ya sea para decidir si t0 eres una persona adecuada para brindar cuidados o

para contratar a alguien que realice esta actividad:

«  Ser una persona psicologicamente estable. Eso es facil de detectar: hay
control de los impulsos, sus emociones son genuinas, tiene estabilidad en
sus relaciones, su vida no esta llena de quejas y tragedias.

«  Tener relaciones sociales constantes y permanentes. No basa su vida en el
cuidado al Adulto Mayor, tiene sus tiempos personales y es capaz de separar
sus emociones individuales de lo que es correcto o incorrecto, por lo que no
mezcla su vida personal con su trabajo.

«  Poseer una gran empatia con la condicion de dependencia del Adulto

Mayor.
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»  Ser una persona que sienta satisfaccion de ayudar a los demas. Pon atencion
en que el cuidador tenga la vocacion de ayudar a los demas y que no lo haga
exclusivamente porque no tiene otra opcion para sobrevivir.

*  No tener una historia conflictiva con la persona que se va a cuidar. Para
evitar que surjan situaciones de violencia del cuidador hacia el Adulto
Mayor debido a remembranzas de situaciones del pasado.

»  Poseer un estado de salud suficientemente saludable. No tiene sentido tener
un cuidador que siempre esta enfermo o con dolencias de todo tipo, al final
se convierte en una carga mas.

e Tener algun tipo de capacitacion sobre las necesidades del Adulto
Mayor, pero también sobre cuidados de salud como manejo de emergencias
0 signos de alerta. Asi, puedes estar seguro de que, aunque no tenga la
preparacion de un profesional, si sabran como actuar con eficacia y
eficiencia.

« Tener la honorabilidad suficiente para hacerse cargo de cuestiones

economicas Yy financieras.

Con las sugerencias anteriores serds capaz de identificar si estas capacitado
realmente para cuidar de un Adulto Mayor con dependencia o si la persona que se

encarga del cuidado de un familiar o de ti mismo esta cualificada para hacerlo. (15)
2.2.10 Tipos de cuidador

En la tarea de cuidado del adulto existen varios tipos de cuidadores que se
pueden clasificar de acuerdo con el parentesco o la funcién que cumplen. Conocer el
tipo al que perteneces te ayudara a que tu experiencia de cuidado sea Unica.

Segun el parentesco:

o [Esposa 0 esposo: cuando una persona se enferma, es muy comudn que su pareja

asuma este rol. Esto implica una adaptacion de la pareja a su nueva condicién.
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Padres o hijos: es posible que el paciente sea la mama o el papa. En este caso, el
hijo que tenga menor carga familiar o laboral es quien asume este rol. Si el
enfermo es un hijo, es muy normal que la madre asuma esta responsabilidad por
el amor que hay entre ellos.

Otro miembro de la familia: cuando se trata de un abuelo, primo o tio enfermo, se
realiza una eleccion de la persona que mejor pueda desempefar esta labor. Como
en cualquier situacion de la vida, este cambio requiere un proceso de

acomodacion.

Segun las funciones de cuidado:

Cuidador principal: generalmente vive en el domicilio del enfermo y es el
encargado de la mayor parte de su cuidado. Tienen una relacion muy cercana y
por eso, se encuentra al cuidado del paciente casi todo el dia.

Cuidador formal: es la persona que cuenta con la formacion profesional para

cuidar a un enfermo y obtiene una remuneracion econdmica por esta labor.

Cuidador informal: son aquellas personas que forman parte del grupo familiar y
colaboran en la atencion del paciente. No estan a cargo de su cuidado todo el

tiempo, pero ayudan en mayor o menor medida en el cuidado del enfermo. (16)

2.2.11 Cuidador formal

El cuidador asume progresivamente una enorme cantidad de tareas, dificiles de

cuantificar, algunas muy visibles, como el aseo o el vestido, pero otras muchas que

pasan practicamente desapercibidas y que ocupan buena parte del tiempo y que dotan

de calidad de vida al enfermo como alcanzar el vaso de agua, encender la radio.

Asistencia/supervision en las actividades cotidianas de la vida diaria:

Basicas: aseo, vestido, higiene, comida, movilizacion del enfermo.
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Avanzadas: hacer compras, preparar las comidas, gestiones

administrativas, facilitar el mantenimiento de las aficiones del enfermo.

e Cuidados relacionados con la salud:
Administrar medicinas y gestionar cuidados médicos
Acompafiamiento diurno y nocturno
Llevar a cabo las tareas de la casa

Coordinar al resto de la familia

Formarse en el manejo del enfermo y participar en actividades con él o ella.

Y atodas las actividades anteriores se suma las derivadas de las obligaciones propias
del cuidador, como la atencion a la propia familia en el caso de los hijos segun datos

del IMSERSO, en Espafia el cuidado principal lo desempefian las hijas en el 47% de
los casos. (17)

2.2.11.1 Evolucion de las tareas del cuidador en funcién de la fase de la
enfermedad

El cuidado no suele planificarse y suele irse ejecutando a medida que las
necesidades del enfermo lo van asi indicando.

o Fases iniciales: Los cuidadores se dan cuenta de su rol como tales, en general
tras el diagndstico de la enfermedad.
Acompafian al enfermo en el proceso de asimilacion de la enfermedad.
Ayudan a la persona a mantenerse independiente recordandole las rutinas

diarias.

Ayudan al enfermo en las actividades mas avanzadas de la vida diaria.
o Fase moderada: El cuidador se da cuenta de su rol supervisor-asistente:

Desarrollan estrategias de comunicacion.

Comienzan a ayudar en el cuidado personal.
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Colaboran en el mantenimiento de actividades mas complejas, como la
cocina o la conservacion de determinadas aficiones.

Comienzan a manejar trastornos conductuales.

« Fase avanzada: el enfermo depende completamente del cuidador principal:
Hay una completa dependencia del enfermo hacia su cuidador, quien le
supervisa a lo largo de todo el dia, le asiste en tareas basicas, como la
comida o el aseo, y maneja complejos, a veces, problemas conductuales.
(17)

2.2.12 Cuidador informal

Son numerosos los autores que han aportado una definicién al concepto de
cuidado informal, en un intento de clarificar un término que, a dia de hoy, sigue
provocando controversia en cuanto a su definicion. Existe cierta unanimidad a la
hora de definir el término como la prestacion de cuidados de salud a personas
dependientes por parte de familiares, amigos u otras personas de la red social

inmediata, que no reciben retribucién econémica por la ayuda que ofrecen.

Aunque esta conceptualizacion es una de las mas utilizadas en la investigacion
ofrece 24 Revista de Motivacion y Emocion, quedandose obsoleta al margen de los
cambios producidos en la sociedad con respecto a la dependencia.

Otras definiciones propuestas por organismos oficiales, como la que sugiere la
ley de promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacién de
dependencia, delimitan el cuidado no profesional como la atenciéon prestada a
personas en situacion de dependencia en su domicilio, por personas de la familia o de

su entorno, no vinculadas a un servicio de atencién profesionalizada.

En este caso, la definicion sigue resultando algo ambigua y muy genérica, y no
llega a establecer claramente los limites de la duracion de los cuidados, ni a aportar

informacién precisa sobre la figura del cuidador principal. Sin embargo, el Libro
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Blanco de la Dependencia va més alla, aportando una definicion méas exhaustiva de
lo que significa el cuidado familiar de una persona dependiente, definiéndolo como

el que se presta por parientes, amigos o vecinos. (18)

Este conjunto difuso de redes suele caracterizarse por su reducido tamafio, por
existir afectividad en la relacion y por realizar el cuidado no de manera ocasional,

sino mediante un compromiso de cierta permanencia o duracion.

En este sentido, esta definicion complementa la introducida por la ley, ya que
integra el carécter temporal de los cuidados, la implicacion afectiva que se da entre el
dependiente y el cuidador y el volumen de la red que proporciona las atenciones. A
efectos reales, sigue siendo la familia, sin haber manifestado explicitamente su deseo
de hacerlo, la encargada principal de los cuidados, la que mayores recursos de salud
aporta a la dependencia y la que asume la responsabilidad del mantenimiento y el

desarrollo del dependiente que reside en el hogar.

Aunque se hace referencia a la empresa familiar como la principal encargada de
proporcionar los cuidados, se debe tener en cuenta la implicacion de cada uno de los
miembros de la misma. De forma natural, siempre suele asumir el rol de cuidador
principal un miembro de la familia, el cual sufre las consecuencias mas peyorativas

de esta labor.

El cuidador informal principal se define como aquella persona principal
responsable del cuidado no profesional del paciente. Reside en su gran mayoria en el
mismo domicilio del enfermo, debe estar siempre disponible para satisfacer sus
demandas y no recibe retribucién econémica alguna por la funcién que desempefia.
(18)
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2.2.13 Familia y cuidados de salud el rol tradicional de las mujeres

El cuidado de las personas dependientes plantea dos temas de interés central
desde una perspectiva feminista: el debate pablico — privado y el conflicto de roles

para muchas mujeres.

El primero de estos tiene que ver con la atribucién de la responsabilidad del
cuidar al Estado, o a la familia, 0 a ambos. Y dentro de esto, qué significa
realmente la familia porque este término oculta realmente la asuncion del cuidado
por parte de las mujeres de la familia y corrientemente una mujer que desempefia

principalmente, y con poca ayuda, esta tarea.

No se trata de olvidar ni menospreciar al colectivo de varones que realizan tareas
de cuidado sino de constatar que esta labor extensamente femenina tiene
repercusiones importantes sobre la vida de quienes la realizan y sobre los objetivos
sociales ampliamente asumidos de equidad entre los sexos, fomento de la igualdad de

oportunidades y reparto justo del trabajo socialmente necesario. (19)

Los trabajos consultados coinciden en sefialar que en situaciones carenciales
vejez, enfermedad, invalidez y otras son la demanda de ayuda que ha sido
atendida mayoritariamente por la familia. En los paises de cultura latina la tradicion
marca la interdependencia familiar en situaciones de crisis y diversos estudios
transculturales han demostrado la prevalencia del sostén familiar en la vida de las

personas mayores.

La poblacién responsabiliza al Estado especialmente en la ayuda a la vejez
(82%), en caso de necesidad (63%) y ante la enfermedad citan por igual al Estado
(42%) y a la familia (41%).

Por otro lado, hay que considerar que en nuestro pais el desarrollo del estado de
bienestar ha sido reciente y respecto a los servicios sociales en los que se incluyen

los servicios de proximidad y geriatricos- la escasez es manifiesta.
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En los dltimos afios ademés las politicas sociales publicas han estado
condicionadas por los objetivos econémicos de control del gasto publico, por lo que
ni se han desarrollado las suficientes alternativas al cuidado familiar ni son

suficientes las ayudas y apoyo a las familias que cuidan a las personas dependientes.

Tanto las personas cuidadas como la poblacion general prefieren utilizar los
sistemas informales de apoyo a los formales y la familia es la principal proveedora
de apoyo esencial para los ancianos. No obstante, los cambios sociodemogréaficos
que afectan a la familia y a la division tradicional de roles cuestionan la efectividad
de este sistema de autoayuda y cooperacion intergeneracional en el seno de las

familias.

Por un lado, el menor tamafio de las familias hace que los cuidados recaigan
entre un menor nimero de personas y, por otro lado, cada vez mas mujeres, tienen un
trabajo remunerado externo por lo que su rol de cuidadoras principales es mas dificil

de compatibilizar con otros intereses y actividades personales. (19)
2.2.14 Consecuencias del cuidado 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:

. En las relaciones familiares

. En el trabajo y en su situacién econdémica
. En su tiempo libre

. En su salud

. En su estado de animo

También, aunque se tienda a considerar que los cambios que ocurren durante el

tiempo de cuidado son Unicamente negativos, algunos, también pueden ser positivos.
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En efecto, pueden aparecer conflictos familiares por el desacuerdo entre la persona
que cuida y otros familiares en relacion 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 gque 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. (20)

2.2.15 Repercusiones de cuidar

Cambios en el trabajo y en la situacién 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.

De hecho, en Espafia, el 50% de los cuidadores no pueden plantearse trabajar,
han abandonado su trabajo o han reducido su jornada laboral. También son
frecuentes las dificultades econdémicas, ya sea porque disminuyen los ingresos
disminucion de la dedicacién laboral o porque aumentan los gastos derivados de los

cuidados.
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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 reduccion 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. (20)

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. En otros
estudios se encuentra también que las personas que cuidan visitan méas al médico y

tardan mas en recuperarse de las enfermedades.

Por otro lado, hay que tener en cuenta que la edad media de los cuidadores
principales es de 52 afios y que un 20 % son mayores de 65 afios. Por tanto, es muy
probable que en ellos estén comenzando algunos de los cambios que conlleva el
envejecimiento como disminucion de la fuerza muscular, cambios en algunas
estructuras que permiten el movimiento, etc. Teniendo en cuenta, ademas, que el
hecho de que estan sometidos a un esfuerzo fisico mayor que cualquier otra persona
a esa edad, no es sorprendente que algunos de esos cambios se aceleren o que

aparezcan precozmente.

Consecuencias sobre el estado de animo

La experiencia de cuidar, dia a dia, a una persona dependiente, frecuentemente

puede tener consecuencias psicologicas negativas:

«  Sentimientos de tristeza, desesperacion, indefension y desesperanza.

. Sentimientos de enfado e irritabilidad.
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«  Sentimientos de preocupacion y ansiedad.

«  Sentimientos de culpa. (20)
2.2.16 Derechos y deberes de los cuidadores

Es la persona que asume el cuidado de otra, cuando ésta no puede hacerlo debido
a la enfermedad, limitaciones fisicas y/o mentales, es decir, que su autocuidado no
depende del mismo paciente sino de otra persona.

Estos son los Derechos y Deberes que el Hospital propone para el Cuidador:

Como cuidador tiene derecho a:

Conocer el estado de salud del paciente, su prondstico y lo relacionado con su

enfermedad.

Que se le ensefie sobre el cuidado del paciente y a tener tiempo para
aprenderlo.

Buscar soluciones de acuerdo a sus capacidades y las del paciente.

Dedicar tiempo para actividades de descanso y placenteras, sin tener

sentimientos de culpa.

Ser tratado con respeto y solidaridad.

Decir no ante demandas excesivas, inapropiadas o poco realistas por parte del

paciente.

Que otras personas participen del cuidado del paciente.
Como cuidador tiene el deber de:
o Solicitar al personal de salud instrucciones y recomendaciones para el

cuidado del paciente.

« Reconocer y expresar sus capacidades y dificultades como cuidador.
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o Compartir con otros familiares las determinaciones con relacion al cuidado
del paciente y las decisiones a tomar.

o Aceptar la decision del Hospital de la terminacion de la hospitalizacion del
paciente y la continuidad del cuidado en casa por parte de la familia.

e Reconocer la necesidad de ayuda de instituciones para el cuidado del
paciente.

« Tomar decisiones que no afecten el bienestar del paciente.

o Aprender a autocuidar su salud fisica y emocional mientras continGe con el

cuidado del paciente. (21)

Es importante saber cdmo actuar frente a una persona con discapacidad dependiendo
del tipo de limitacidn funcional que presente la persona que tiene a cargo, para poder

evitar repercusiones a futuro.

2.2.17 Sindrome del cuidador

El Sindrome del Cuidador: 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.

La persona tiene que afrontar de repente una situacion nueva para la que no esta
preparada y que consume todo su tiempo y energia. Se considera producido por el
estrés continuado no por una situacion puntual en una lucha diaria contra la

enfermedad, y que puede agotar las reservas fisicas y mentales del cuidador. (22)

2.2.18 Calidad de vida del cuidador
Definida como la experiencia subjetiva del cuidador de las demandas de

atencion, es un concepto multidimensional, con caracteristicas objetivas y subjetivas.

La carga objetiva corresponde a los cambios que debe realizar el cuidador en
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diversos ambitos de la vida y la carga subjetiva se refiere a las reacciones
emocionales frente a las demandas de cuidado.

Para dimensionar los efectos emocionales adversos que manifiesta el cuidador
frente a la rutina diaria de cuidar a una persona, es decir la carga del cuidador,
existen diversas pruebas, una de las mas utilizadas es la Zarit Burden Interview, que
considera factores emocionales, fisicos, las finanzas, la actitud del cuidador hacia el
receptor de los cuidados, la relacién entre ellos, los comportamientos y actitudes
expresadas por el receptor de cuidados, por lo que esta escala mide el riesgo de
deterioro de su vida social, laboral, familiar, los problemas econdémicos y el

sentimiento de sobrecarga en el rol de cuidar. (23)

El cuidador de un familiar con dependencia severa debe enfrentar momentos
criticos relacionados con el estrés de cuidar, el agotamiento, la falta de apoyo de
otros miembros de la familia que en muchas ocasiones actian como jueces, la
reduccion del nimero de vinculos, disminucion de las oportunidades, la motivacion y
la energia para establecer y mantener relaciones sociales lo que los predispone a
presentar el Sindrome del Cuidador , conocido en el &mbito de la enfermeria como
Cansancio en el Rol del Cuidador, por lo que es importante contar con redes de

apoyo familiares, amistades o recursos de la sociedad.

Frecuentemente el cuidador ve afectado su estado de salud, su bienestar y se
siente incapaz de afrontar esta responsabilidad, pasando a constituir para el area
sanitaria un paciente oculto o desconocido, que requiere de un diagndstico precoz e

intervencion inmediata, antes de presentar el Sindrome del Cuidador.

Asimismo, se sienten agobiados por las exigencias de cuidados, llegando a
presentar ansiedad y depresion. Estos efectos son mayores y mas frecuentes en
cuidadores que deben lidiar con personas que presentan problemas conductuales,
como agresividad y conducta errante, ademas cuando el curso de la enfermedad es de

naturaleza impredecible. Pero también se han descrito efectos positivos asociados al
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cuidado, como el aumento de la autoestima, mayor satisfaccion personal al sentir que

el ser querido esta siendo cuidado adecuadamente. (23)

No obstante, lo anterior, hay autores que han observado que cuidar por tiempo
prolongado permite a los cuidadores ir realizando una adecuacion en sus rutinas, de
manera de lograr una adaptacién paulatina al rol, lo que va aminorando los efectos

negativos y disminuye la probabilidad de sufrir estrés cronico.

Zarit menciona que son las familias las que con mayor frecuencia se encargan
del cuidado de los ancianos dependientes, durante periodos prolongados, para hacer

frente a una sociedad que envejece.

El autor considera que la responsabilidad no puede recaer sélo en la familia; por
la intensidad y costo de las cargas sugiere una responsabilidad compartida, creativa,
que se consideren las necesidades de la persona cuidada y del cuidador, por lo que es
necesario realizar estudios que conduzcan al logro de mejores estrategias de

intervencion. (23)

2.2 Marco legal

Para la elaboracion de este trabajo de investigacion re realizo la elaboracion del
marco legal, lo que nos ayudara a identificar todo acerca de la discapacidad como
también de los cuidadores, tomando en cuenta algunos pardmetros como son:
Constitucion de la Republica del Ecuador, Plan del Buen Vivir y la ley Organica de
Discapacidades, siendo prioridad la promocién y atencion integral de salud con lo

que se hizo posible la realizacién de esta investigacion:

2.2.1 Constitucion de la Republica del Ecuador 2008

Seccion Segunda
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Art. 32.- La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacién se vincula
al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la
educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y

otros que sustentan al buen vivir.

El estado garantizara este derecho mediante politicas economicas, sociales,
culturales, educativas y ambientales y el acceso permanente, oportuno y sin
exclusion a programas, acciones y servicios de promocion y atencion integral de
salud, salud sexual y salud reproductiva. La prestacion de los servicios de salud se
regird por los principios de equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad,
calidad, eficiencia, eficacia, precaucion y bioética, con enfoque de género y
generacional.

Seccién Sexta

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

oportunidades para las personas con discapacidad y su integracion social.

Art. 47, Inciso 2.- La rehabilitacion integral y la asistencia permanente, que

incluiran las correspondientes ayudas técnicas.

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 periodica para mejorar la calidad de la atencion. (24)

TITULO II-DERECHOS

Capitulo primero: Principios de aplicacion de derechos.
Art. 11 Nro. 2

Todas las personas son iguales y gozan de los mismos derechos, deberes y

oportunidades. Nadie puede ser discriminado por razones de etnia, lugar de
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nacimiento, edad, identidad de género, sexo, identidad cultural, estado civil, idioma,
religion, ideologia, filiacién politica, pasado judicial, condicion socio — econdmica,
condicion migratoria, orientacion sexual, portador VIH, estado de salud,
discapacidad, diferencia fisica o distincion de cualquier otra indole personal o
colectiva, temporal o permanente. La ley sancionara toda forma de discriminacion
que tenga por objeto o resultado menoscabar o anular el reconocimiento, goce o
ejercicio de los derechos de las personas y los pueblos en los términos establecidos

en esta constitucion.

2.2.2 Ley organica de discapacidades

Articulo 1.- Objeto. - La presente Ley tiene por objeto asegurar la prevencion,
deteccion oportuna, habilitacion y rehabilitacion de la discapacidad y garantizar la
plena vigencia, difusion y ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad.

Articulo 2.- Ambito. - Esta Ley ampara a las personas con discapacidad
ecuatorianas o extranjeras que se encuentren en el territorio ecuatoriano; asi como, a
las y los ecuatorianos en el exterior; sus parientes dentro del cuarto grado de
consanguinidad y segundo de afinidad, su conyuge, pareja en union de hecho y/o
representante legal y las personas juridicas publicas, semipublicas y privadas sin
fines de lucro, dedicadas a la atencién, proteccion y cuidado de las personas con

discapacidad.

Articulo 4.- Principios y Fines

Incisos 9. Proteccion de nifias, nifios y adolescentes con discapacidad: se garantiza el
respeto de la evolucion de las facultades de las nifias, nifios y adolescentes con
discapacidad y de su derecho a preservar su identidad; y, 10. Atencidn prioritaria: en
los planes y programas de la vida en comun se les dard a las personas con
discapacidad atencion especializada y espacios preferenciales, que respondan a sus

necesidades particulares o de grupo. (25)
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2.2.3 Plan del Buen Vivir

El Buen Vivir se planifica, no se improvisa. EI Buen Vivir es la forma de vida
que permite la felicidad y la permanencia de la diversidad cultural y ambiental; es
armonia, igualdad, equidad y solidaridad. No es buscar la opulencia ni el crecimiento

econdmico infinito. (26)

Objetivo 3. Mejorar la calidad de vida de la poblacion

En este objetivo nos indica que la calidad de vida empieza por el ejercicio pleno
de los derechos del Buen Vivir: alimentacion, agua, educacion, salud, y vivienda,
como prerrequisito para lograr las condiciones y el fortalecimiento de capacidades y

potencialidades individuales y sociales.

Para le elaboracion de este proyecto se sustenta en la Constitucion de la
Republica del Ecuador (2008), en donde establece las leyes y normas que ayudara a
establecer las oportunidades y la integracion social de las personas con discapacidad,;
como también las ayudas técnicas para la rehabilitacion de cada uno de los nifios con
discapacidad.

Asi como también las personas o familiares que cuiden de los nifios con

discapacidad recibiran capacitacion adecuada para una mejor calidad de vida.

Como también en la ley organica de discapacidades garantiza la plena vigencia,

difusion y ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad; también
ampara a los nifios ecuatorianos como extranjeros con discapacidad garantizando el
respeto, a su identidad atendiendo todas sus necesidades particulares.
El plan del Buen Vivir nos garantiza una mejor calidad de vida para los nifios y nifias
con discapacidad como: armonia, solidaridad, igualdad y equidad, asi también de los
derechos de cada uno de las personas con discapacidad como agua, educacion, salud
y vivienda. (27)
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CAPITULO III.
3. METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudio

Descriptivo: Los estudios descriptivos son aquellos que estudian situaciones que
generalmente ocurren en condiciones naturales, mas que aquellos que se basan en
situaciones experimentales, los estudios descriptivos conciernen y son disefiados para
describir la distribucién de variables, sin considerar hipdtesis causales o de otra

naturaleza. (28)

El objetivo de esta investigacion fue describir las caracteristicas de los
cuidadores para analizar y describir que tipo de cuidador es si formal o informal, por

lo tanto, es de tipo descriptivo.

Enfoque cualitativo y cuantitativo: La investigacion cualitativa es un campo
interdisciplinar, transdisciplinar y en muchas ocasiones contradisciplinar. La

investigacion cualitativa es muchas cosas al mismo tiempo.

Los que la practican son sensibles al valor del enfoque multimetddico, produce datos
descriptivos. (29)

La investigacion cuantitativa: es aquella en la que se recogen y analizan datos
cuantitativos sobre variables. La investigacion cuantitativa trata de determinar la
fuerza de asociacion o correlacion entre variables, la generalizacion y objetivacion de
los resultados a través de una muestra para hacer inferencia a una poblacién de la

cual toda muestra procede. (30).
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La investigacion se basa en un enfoque Cualitativo ya que describe las
caracteristicas que presentan los cuidadores y Cuantitativo ya que los resultados
fueron tabulados mediante un programa estadistico obteniendo los mejores

resultados.

3.2 Tipo de disefio

No Experimental: Es aquella investigacion que se realiza sin manipular
deliberadamente variables. Se basa fundamentalmente en la observacion de
fendmenos tal y como se dan en su contexto natural para analizarlos con
posterioridad. En este tipo de investigacion no hay condiciones ni estimulos a los
cuales se expongan los sujetos del estudio. Los sujetos son observados en su

ambiente natural. (31)

El tipo de investigacion es no experimental ya que nos permitié realizar la
investigacion sin manipular las variables, tomando en cuenta los objetivos
propuestos, recolectando asi los datos necesarios para determinar cuales son las
caracteristicas de dichos cuidadores.

Transversal: Este tipo de disefio se encarga de recolectar datos de los sujetos en un
solo momento y se puede llevar a cabo en diferentes niveles: exploratorios,

descriptivos, correlacidénales/causales. (32)
La investigacion es de corte transversal ya que se la realiz6é en un solo momento

realizando una encuesta que se la aplico una vez, ya que no habia necesidad de

realizarla mas adelante.

36


https://www.ecured.cu/Observaci%C3%B3n
https://www.ecured.cu/Investigaci%C3%B3n

3.3 Operacionalizacion de variables

Variable dependiente: Caracteristicas Sociodemogréaficas.

CONCEPTO DIMENSIONES INDICADOR TECNICAS
OPERACIONAL
Son cualidades | -Edad Respuestas de | Encuesta
biologicas, -Género opcién maltiple | Cuestionario
socioeconémico »
culturales que estan -Ocupacion ICUBR -97
presentes en el | -Tipo de estudio
objeto de estudio Y | _Relacion 0
que pueda ser arentesco
medible como P
su dimension - Tiempo con la
,estructura, Discapacidad
evolucion y
caracteristicas
generales.
Variables independientes: Cuidados que presta el cuidador
CONCEPTO DIMENSIONES INDICADOR TECNICAS
OPERACIONAL
Son actividades que | -Le compra los Respuestas Cuestionario
realizan los | alimentos Si—No. ICUBR - 97
cuidadores a diario | -Le cocina  los
para ayuda a las | alimentos
personas con | -Le acompafia a
discapacidad que | pasear
tienen a cargo. -Le ayuda a

escoger la ropa y
zapatos adecuados
-Le  proporciona
entretenimiento

-Adecua las
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condiciones del
hogar

Repercusiones del cuidar

CONCEPTO DIMENSIONES INDICADOR TECNICAS
OPERACIONAL

Consecuencias  que | -Trabaja menos Respuestas Cuestionario
sufren los cuidadores | tiempo fuera del Si - No. ICUBR - 97

por las actividades | hogar

que realizan y | -Dificultades para
demandan  esfuerzo | distribuir su tiempo
fisico y mental; como | -Menos tiempo en
también afectando en | el cuidado personal
la &mbito social. -Dificultad  para
promocionarse
laboralmente

-Se ha alterado su
vida familiar

- Se ha reducido su
economia

3.4 Poblacion de estudio

El estudio esta constituido por una poblacién de 37 cuidadores informales de
pacientes con discapacidad en las comunidades de Cuaraburo, Pucard Alto,
Huacsara, Pivarince, Copabana de la Parroquia Eugenio Espejo Canton Otavalo.

3.5 Criterios de exclusion

Se ha excluido a un cuidador, debido a que la persona con discapacidad es

independiente y no requiere de cuidados.
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3.6 Métodos y técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Metodo inductivo: Consiste en establecer enunciados universales ciertos a partir de
la experiencia, esto es, ascender logicamente a través del conocimiento cientifico,
desde la observacion de los fendmenos o hechos de la realidad a la ley universal que
los contiene, las investigaciones cientificas comenzarian con la observacion de los
hechos, de forma libre y carente de prejuicios.

Con posterioridad y mediante inferencia se formulan leyes universales sobre los
hechos y por induccion se obtendrian afirmaciones aun méas generales que reciben el

nombre de teorias. (33).

En la investigacion se obtuvo resultados de caracter universal en la acumulacion
de datos para luego ser analizados como también la informacion particular, para esto

se utilizé el método inductivo.

Meétodo bibliografico: Es una amplia busqueda de informacién sobre una cuestion
determinada, que debe realizarse de un modo sistematico, proceso de busqueda de
informacion en documentos para determinar cuél es el conocimiento existente en un

area particular. (34)

Textos, articulos y documentos cientificos, extraidos del Repositorio de la
Biblioteca Virtual de la UTN, utilizacién de gestores bibliograficos y revistas
cientificas: Scielo, Redalyc, Pubmed, otras. Ellos permitieron recoger informacién

sobre antecedentes e investigaciones realizadas relacionadas con el tema.
Método analitico: EI método analitico da cuenta del objeto de estudio del grupo de
investigacion que en este trabajo se ocupa, con una rigurosa investigacion

documental, del método mismo que orienta su quehacer.

Este método, empleado particularmente en las ciencias sociales y humanas, se

define en el libro como un método cientifico aplicado al analisis de los discursos que
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pueden tener diversas formas de expresion, tales como las costumbres, el arte, los

juegos lingisticos y, de manera fundamental, la palabra hablada o escrita. (35)

El método analitico se lo utilizd para la observacion y andlisis de resultados

acerca de las caracteristicas de los cuidadores.

Instrumento: Para que la investigacion sea de alta calidad y se pueda recolectar los
datos necesarios se aplicod el cuestionario “ICUB R-97”, que evalua la calidad de
vida de los cuidadores; dicho cuestionario consta de dos partes: la primera que evalla
los cuidados que presta el cuidador como son: adecua las condiciones del hogar, lo
viste y lo desnuda, le hace compairiia, consta de 48 items divididos en 14 subgrupos

de identificacion de cada actividad.

La segunda parte evalUa las repercusiones del cuidar en el cuidador como: fuma
mas, ha perdido el apetito, practica menos actividad fisica.; esta parte consta de 46

items ubicados en 14 subgrupos de ubicacion.

Para la complementacion del cuestionario “ICUB R-97” se aplicd también una
encuesta validada en la Universidad Técnica del Norte en la cual constan 18
preguntas de opcion multiple y de completar. En dicha encuesta principalmente se
encuentran preguntas para recolectar datos sociodemogréaficos tales como nombre,

edad, género, sector en el que vive.

De igual manera se aplicd el programa “ODK COLLECT” para dar mayor

calidad tecnoldgica a la investigacion.

El programa ODK es un reemplazo para sus formularios de papel con soporte
para geo-ubicaciones, imagenes, clip de audio, clips de video y los cddigos de barras,

junto con respuestas numeéricas y textuales.

ODK Caollect puede evaluar l6gica compleja para controlar la visualizacion de

mensajes y para hacer cumplir las restricciones sobre sus respuestas; también se
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apoya a los grupos de preguntas que se repiten, y la recopilacion de datos en varios

idiomas.

Este programa ayudé para recolectar datos de manera rapida permitiendo que el
investigador no haga doble trabajo en pasar cada repuesta de una hoja de papel a una
hoja de Excel para después tabularla.

Técnicas: Se solicito el listado de las personas con Discapacidad a la Coordinacién
de la Carrera con el nombre de las diferentes comunidades en las que se encontraban
dichas personas, luego se realizo la encuesta a cada uno de los cuidadores para
conocer sus condiciones sociodemograficas, saber cuales son los principales

cuidados que prestan y las repercusiones que estos producen a los cuidadores.

3.7 Estrategias

Se solicito la instalacion del cuestionario ICUB-R- 97 por medio del programa
ODK en un dispositivo movil, para asi facilitar la realizacion de las encuestas en las
diferentes comunidades de la Parroquia Eugenio Espejo.

3.8 Validacion y confiabilidad

El instrumento empleado es el ICUB97 de necesidades de cuidados y
repercusiones del cuidador validado por Ubeda en el 2009, que esta basado en las 14

necesidades del modelo de enfermeria de Virginia Henderson.

Este instrumento ha sido valorado en cuanto a su contenido y constructo
evaluado mediante el célculo del Coeficiente Alfa de Cronbach. Los valores
obtenidos en fiabilidad interna del cuestionario fueron de 0,82 para la parte de
cuidados que presta el cuidador y de 0,82 para la segunda parte repercusiones de vida

del cuidador. Su dimension es bidimensional y los items que presentan son 11.
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CAPITULO IV.
4. RESULTADOS

4.1 Anélisis e interpretacion de resultados

Tabla 1 Edad de los cuidadores

Edad Frec. | Porc.
10 a 30 afios 8 22%
31 a 40 afios 6 17%
41 a 50 afos 9 25%
51 a 60 afos 8 22%
61 a mas afios 5 14%
TOTAL 36 100%

Fuente: Encuesta estructurada

Grafico 1 Edad de los cuidadores

EDAD

61 a mas

14% 10 a 30 afios

22%

51 a 60 anos

22% o
31 a 40 afios

17%

41 a 50 afios
25%

Elaborado por: Karina Dorado
La edad de los cuidadores de personas con discapacidad oscila entre los 10 y 61
afios, predominando las edades de 41 a 50 afios de edad con un 25%, y en menor
cantidad las edades de 61 a mas afios de edad con un 14% esto se debe a la edad de

los cuidadores ya que entrarian al grupo de la tercera edad.
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Tabla 2 Género de los cuidadores

Género Frec. Porc.
Femenino 21 58%
Masculino 15 42%
TOTAL 36 100%

Fuente: Encuesta estructurada

Grafico 2 Género de los cuidadores

GENERO

Elaborado por: Karina Dorado

En general el cuidado a las personas dependientes es proporcionado por mujeres
con un 58% y con un porcentaje de 42% por hombres. No existe mayor diferencia
debido a que hay un gran nimero de pacientes de género femenino con discapacidad
las cuales son cuidados por sus conyuges.
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Tabla 3 Ocupacion de los cuidadores

Ocupacion Frec.| Porc.
Oficios del Hogar 12 33%
Trabajando 17 47%
Otra Actividad 7 20%
Total 36 100%

Fuente: Encuesta estructurada

Gréfico 3 Ocupacion de los cuidadores

OCUPACION

Elaborado por: Karina Dorado

En lo que se refiere a la ocupacién tenemos que el 47% de los cuidadores tienen
un trabajo fuera del hogar, el 33% realiza oficios del hogar y el 20% se dedica a
realizar otra actividad, cabe recalcar que los cuidadores que se encuentran trabajando

son trabajos de medio tiempo que lo realizan fuera del hogar.
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Tabla 4 Instruccion de los cuidadores

TIPO DE ESTUDIO | Frec. Porc.
Ninguno 14 39%
Primaria 14 39%
Secundaria 8 22%
TOTAL 36 100%

Fuente: Encuesta estructurada

Gréfico 4 Instruccion de los cuidadores

TIPO DE ESTUDIO

Elaborado por: Karina Dorado

En relacién al nivel de estudios se pudo evidenciar que el 39% de los cuidadores
no habia realizado ningln tipo de estudio, el 39% de los cuidadores ha terminado la
primaria y apenas el 22% ha terminado la secundaria, esto se debe a que las personas
son de bajos recursos econdmicos y no tienen mucha accesibilidad al Sistema

Educativo.
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Tabla 5 Relacién del cuidador con el paciente

Relacion o
Parentesco Frec. Porc.
Amigo 1 3%
Conyuge 13 36%
Hermano 1 3%
Hijo 12 33%
Madre 4 11%
Otro 4 11%
Padre 1 3%
TOTAL 36 100%

Fuente: Encuesta estructurada

Gréfico 5 Relacion del cuidador con la paciente

AMIGO

PADRE 3%
OTRO 39
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11%

HERMANO
3%

Elaborado por: Karina Dorado

En relacién al parentesco del cuidador con la persona con discapacidad esta el
conyuge con un 36% esto se debe a que algunas de las personas con discapacidad son
de la tercera edad y la mayoria vive con su esposa/esposo, con un porcentaje de 33%
tenemos a los hijos. Estos porcentajes son similares ya que la mayoria son personas
de la tercera edad.
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Tabla 6 Tiempo con la discapacidad

Tiempo con la Discapacidad Frec. Porc.
De 1 a2 afios 3 8%
De 2 a 5 afios 7 19%
Mas de 5 afios 24 67%
Menos de 1 afio 2 6%
TOTAL 36 100%

Fuente: Encuesta estructurada

Gréfico 6 Tiempo con la discapacidad

Tiempo con la Discapacidad

Menos de 1 afio
6%

De 1a 2 afios
8%

Elaborado por: Karina Dorado

Las personas con discapacidad de las que estan a cargo los cuidadores tenemos
que el 67% ya tiene mas de 5 afios, el 19% de 2 a 5 afios, el 8% de 1 a 2 afios y el 6%

menos de 1 afio. Lo que quiere decir que mas del 50% ya presenta la patologia por
mas de 5 afios.
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Tabla 7 Horas al dia destinadas al cuidado

Horas de Cuidado Frec. Porc.
De 1 a4 horas 5 14%
De 11 a 15 horas 4 11%
De 16 a 24 horas 2 6%
De 5 a 10 horas 25 69%
Total 36 100,0

Fuente: Encuesta estructurada

Grafico 7 Horas al dia destinadas al cuidado
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Elaborado por: Karina Dorado

El 69% requiere de 5 a 10 horas de cuidado es decir si necesitan de bastante
atencion hacia las personas con discapacidad, el 14% necesita de 1 a 4 horas, el 11%
de 11 a 15 horas y tan solo el 6% de 16 a 24 horas, esto se debe al tipo de

discapacidad que presentan las personas.
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Tabla 8 Dias a la semana destinados al cuidado

Dias a la Semana Frec. Porc.
De 1 a 2 dias a la semana 1 3%
De 3 a5 dias a la semana 1 3%
De 6 a 7 dias a la semana 34 94%
Total 36 100,0

Fuente: Encuesta estructurada

Grafico 8 Dias a la semana destinados al cuidado
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Elaborado por: Karina Dorado

En cuanto a los dias que estan a cargo de las personas con discapacidad tenemos que
el 3% de 1 a 2 dias de la semana, el 3% de 3 a dias a la semana y la mayoriade 6 a 7
dias de la semana; esto se debe a que la mayoria de los cuidadores son familiares

cercamos Y viven en el mismo domicilio.
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Tabla 9 Tipo de cuidados que presta el cuidador

CUIDADOS PORCENTAJE
Le compra los alimentos 97%
Le acompana a pasear 75%
Le cocina los alimentos 67%
Le ayuda a escoger la ropa y zapatos 50%

adecuados

Le proporciona entretenimiento 44%
Adecua las condiciones del hogar 39%
Le corta las ufias de los pies 36%
Le ayuda a vestirse y desvestirse 36%
Le realiza toda la higiene 36%
Le ayuda a deambular 33%

Fuente: Encuesta estructurada
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Gréfico 9 Tipo de cuidados que presta el cuidador

97%

39% 36% 36% 339, 36%

Elaborado por: Karina Dorado

Los principales cuidados que realizan los cuidadores son el comprar los

alimentos con un 87% debido a que la mayoria de las personas con discapacidad no

salen de su domicilio, le acompafian a pasear con un 75% ya que no lo pueden

realizar por sus propios medios, el 67% de los cuidadores le cocina los alimentos, le

ayuda a escoger la ropa y calzados adecuados el 50%, le proporciona entretenimiento

un 44% de los cuidadores lo hacen dentro del hogar, un 39% adecua las condiciones

del hogar para mejorar la calidad de vida de la persona que tiene a cargo, le corta las

ufias de los pies esto lo hace un 36% de los cuidadores, le ayuda a vestirse y

desvestirse en un 36% al igual que le realiza toda la higiene y un 33% de los

cuidadores le ayuda a deambular dentro del hogar ya que no lo puede realizar por si

mismo.
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Tabla 10 Repercusiones de cuidar a las personas con discapacidad

REPERCUSIONES PORCENTAJES

Trabaja menos tiempo fuera del hogar 44%
Dificultades para distribuir su tiempo 42%
Menos tiempo en su cuidado personal 42%
Dificultad para promocionarse 39%
laboralmente

Se ha alterado su vida familiar 28%
Se ha reducido su economia 25%
Toma medicamentos 17%
Se siente ansioso 8%
Se siente imponente 6%
Ha empezado a fumar 6%

Fuente: Encuesta estructurada
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Gréfico 10 Repercusiones de cuidar a las personas con discapacidad
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Elaborado por: Karina Dorado

En las repercusiones que se presentan por cuidar a personas con discapacidad
tenemos: Repercusiones Socioecondmicas: 44% trabaja menos tiempo fuera del
hogar, un 42% tiene dificultades para distribuir su tiempo, el 42% tiene menos
tiempo para su cuidado personal, el 39% tiene dificultad para promocionarse
laboralmente, el 28% se ha alterado su vida familiar, en el 25% ha reducido su
economia. Dentro de las Repercusiones Psicofisicas tenemos: 17% toma
medicamentos, 8% se siente ansioso, 6% se siente imponente, 6% ha empezado a
fumar.
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4.2 Discusion de resultados

Al analizar los resultados se pudo encontrar que el 58% de los cuidadores
encuestados son mujeres lo cual concuerda con las estadisticas mundiales y los
estudios realizados que afirman que entre el 70% y el 90% de los cuidadores
corresponden al sexo femenino, llegando a afirmar que esta actividad es considerada
propia de las mujeres por lo que la IMSERSO recomienda tomar en cuenta planes de
intervencion primaria relacionada con las dificultades propias que se pueden

presentar en las mujeres.

En cuanto a la edad el 25% estan en el grupo de los 41 a los 50 afios y el 22% en
el grupo de 51 a 60 afios; encontrandose que las personas cuidadoras se encuentran
dentro de la poblacién econémicamente activa, llama la atencion el grupo de los 41 a
50 afios lo cual también coincide con otras investigaciones como por ejemplo Ruiz y
Moya en su estudio “El cuidado informal: una visiéon actual” en donde la edad

promedio de los cuidadores es 52 afios. (18)

Segun el tipo de estudio tenemos que el 39% de los cuidadores no tuvieron
ningdn tipo de estudio, el 39% tuvo educacion primaria y un 22% tuvo educacion
secundaria lo cual no concuerda con otras investigaciones ya que no se incluyd esta

pregunta en otros estudios.

Al considerar el tipo de parentesco que tienen las personas a cargo con sus
cuidadores se observo que la mayoria con un 36% es por el conyugue, el 33% por los
hijos, el 11% por la madre lo cual concuerda con el estudio “Necesidades generales

de los cuidadores de las personas en situacion de discapacidad”. (36)

En el tiempo con la discapacidad que ya lleva, la persona a cargo de los
cuidadores es de méas de 5 afios con el 67% es decir la mayoria de las personas
habian adquirido alguna discapacidad; no todas las patologias eran congénitas lo que

no concuerda con ningun estudio ya realizado acerca de cuidadores.
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Se encontrd un indice alto al revisar la cantidad de horas al dia que se requieren
para el cuidado de las personas a cargo, por ejemplo, el 69% requiere de 5 a 10
horas, para completar el analisis de esta informacidn es necesario tomar en cuenta el
numero de dias a la semana que los cuidadores ejecutan esa actividad pues el 94% lo
hacen los 7 dias de la semana, lo que se significa que tienen menos tiempo para
poder sus actividades personales por las personas que tienen a cargo, ya que Archury,
Castafio, Gémez y Guevara mencionan que la falta de actividad y dispersion,
produce una alteracion del trabajo habitual, entre otras que afectan directamente

sobre la calidad de vida del cuidador y su entorno.

Al revisar los resultados relacionados con la demanda en la intensidad de los
cuidados tenemos que las actividades tomadas en cuenta con los puntajes mas altos
fueron: Le compra los alimentos con un 87%, le acompafia a pasear con un 75%, le
cocina los alimentos 76%, le ayuda a escoger la ropa y calzado adecuados con un
50%, le proporciona entretenimiento con un 44%, adecua las condiciones del hogar
con un 39%, le corta las ufias de los pies con un 36%, le ayuda a vestirse y
desvestirse con un 36%, le realiza toda la higiene con un con un 36%, le ayuda a
deambular con un 33%, lo cual no coincide con la mayoria de los estudios realizados
en cuanto a esa situacion por ejemplo un estudio de tipo experimental realizado en
Espafia en el 2012 el cual utiliza el mismo instrumento aplicado en este trabajo,
menciona que la demanda en la intensidad de las actividades en los cuidados fisicos
es alta por lo que sugiere intervencion inmediata en este ambito. (37)

En cuanto a las repercusiones Psicofisicas como consecuencia de cuidar las
actividades que se tomd en cuenta fueron Psicofisicas tenemos: 17% toma
medicamentos, 8% se siente ansioso, 6% se siente imponente, 6% ha empezado a
fumar estas son repercusiones leves tienen una baja prevalencia marcada en el sector
urbano, mientras que en el sector rural la actividad de mayor prevalencia se relaciona
con el consumo de alcohol de origen artesanal; y como se evidencia el instrumento
no tomo en cuenta esta actividad; por lo que la informacion obtenida en este estudio

con respecto a esta area no puede ser determinante.
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Las repercusiones socioecondémicas considera consecuencias como: 44% trabaja
menos tiempo fuera del hogar, un 42% tiene dificultades para distribuir su tiempo, el
42% tiene menos tiempo para su cuidado personal, el 39% tiene dificultad para
promocionarse laboralmente, el 28% se ha alterado su vida familiar, en el 25% ha
reducido su economia, por lo que se puede evidenciar que si se afecta la situacion
socioecondémica del cuidador, dato que discrepa con otros estudios que afirman que
el cuidar a una persona dependiente afecta de manera proporcional con la condicién

socioeconomica.

4.3 Respuestas a las preguntas de investigacion

¢ Cuales son las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores de personas

con discapacidad?

El perfil del cuidador tiene las siguientes caracteristicas segun los resultados
obtenidos en esta investigacion: el cuidado es brindado en su mayoria por mujeres
con un 58%, la edad prevalece entre los 41 a 50 afios de edad con un 25%. La
instruccion de estas personas es de 39% en lo que se refiere a la educacion primaria.
El parentesco mas comUn que tiene a cargo a personas con discapacidad es conyuge

con un 36%.

El tiempo con la discapacidad de las personas es de mas de 5 afios con un
63,2%, las horas que requiere de cuidado al dia es de 5 a 10 horas con un 65,8%
debido al tipo de discapacidad que presentan las personas, el cuidado lo realizan los 7
dias de la semana en un 74% ya que la mayoria son familiares y viven en el mismo

domicilio.

57



¢Cudles son los principales cuidados que presta el cuidador a personas con
discapacidad?

Los principales cuidados que realizan los cuidadores son el comprar los
alimentos con un 87% debido a que la mayoria de las personas con discapacidad no
salen de su domicilio, le acompafan a pasear con un 75% ya que no lo pueden
realizar por sus propios medios, el 67% de los cuidadores le cocina los alimentos, le
ayuda a escoger la ropa y calzados adecuados el 50%, le proporciona entretenimiento
un 44% de los cuidadores lo hacen dentro del hogar, un 39% adecua las condiciones
del hogar para mejorar la calidad de vida de la persona que tiene a cargo, le corta las
ufias de los pies esto lo hacen un 36% de los cuidadores, le ayuda a vestirse y
desvestirse en un 36% al igual que le realiza toda la higiene y un 33% de los
cuidadores le ayuda a deambular dentro del hogar ya que no lo puede realizar por si

mismo.

¢,Cuales son las repercusiones del cuidar en el cuidador?

En las repercusiones que se presentan por cuidar a personas con discapacidad

tenemos que segun el orden jerarquico las que mayor se afectan son:

Repercusiones Socioecondmicas: 44% trabaja menos tiempo fuera del hogar, un
42% tiene dificultades para distribuir su tiempo, el 42% tiene menos tiempo para su
cuidado personal, el 39% tiene dificultad para promocionarse laboralmente, el 28%

se ha alterado su vida familiar, en el 25% ha reducido su economia.
Repercusiones Psicofisicas: 17% toma medicamentos, 8% se siente ansioso ,6%

se siente imponente, 6 ha empezado a fumar, podemos observar como es el orden de

los porcentajes segiin como son las repercusiones.
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4.4 Conclusiones

- Como principal conclusion tenemos que la mayoria de cuidadores son de
género femenino, son familiares en su mayoria el cuidado es brindado por
su conyuge e hijos de las personas con discapacidad.

- Los principales cuidados que realizan son comprar y cocinar los alimentos,
le acompafia a pasear, le ayuda a escoger ropa y calzados adecuados
siendo estas actividades de la vida diaria como también actividades
instrumentales de la vida diaria.

- Las repercusiones con mayor prevalencia en los cuidadores son
socioecondmicas en las cuales sus valores si son considerables la mayoria
trabaja menos tiempo fuera del hogar, teniendo que adecuar sus
actividades en sus domicilios y las repercusiones psicofisicas la que mas

destaca es que empezaron a tomar medicacion.

4.5 Recomendaciones

- Es necesario que se realice capacitaciones a los cuidadores, deberia haber
mas controles y ayuda por parte de autoridades locales.

- La Universidad podria realizar charlas con los estudiantes de Terapia
Fisica acerca de capacitacion a los cuidadores en especial para los que
tienen a cargo a personas con discapacidad que se encuentran en cama y
requieren de mayor cuidado, para que ellos puedan dar una mejor atencion
y a la vez evitar repercusiones en ellos mismos de cualquier tipo.

- Los cuidadores de personas con discapacidad no deberian dejar a un lado
sus propias actividades, si es un familiar directo y viven algunas personas
en casa podrian hacer turnos y colaborar para asi evitar repercusiones y

aislamiento en el cuidador.
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ANEXOS

FOTOGRAFIA 1

Se realiza encuesta mediante la aplicacion ODK COLLECT en dispositivo movil a

cuidadora de persona con discapacidad en la Comunidad de Cuaraburo.
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FOTOGRAFIA 2

Se realiza encuesta mediante la aplicacion ODK COLLECT en dispositivo movil a
cuidadora de persona con discapacidad en la Comunidad de Copacabana.

64



ENCUESTA

DATOS PERSONALES

NOMBRE DEL CUIDADOR
EDAD

ETNIA:

Mestizo

Blanco
Afroecuatoriano
Indigena

GENERO:

Masculino
Femenino

NACIONALIDAD:

Ecuatoriana
Colombiana
Venezolana
Cubana
Otro

SECTOR EN EL QUE VIVE:

Urbano
Rural

ACTUALMENTE SE ENCUENTRA:

Trabajando Pensionado Jubilado
Buscando trabajo Oficios del Hogar
Estudiando Otra Actividad

TIPO DE VIVIENDA:

Propia

Arrendada

Vivienda de otra persona sin arriendo
Otro
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NIVEL DE ESTUDIO:

Primaria
Secundaria
Superior
Postgrado
Otro

TIPO DE DISCAPACIDAD DE LA PERSONA QUE TIENE A CARGO:

Fisica
Sensorial
Intelectual

TIEMPO CON LA DISCAPACIDAD DE LA PERSONA QUE TIENE A CARGO:

Menos de 1 afio
De 1 a 2 afios
De 2 a 5 afios
Mas de 5 afios

RELACION O PARENTESCO CON LA PERSONA QUE CUIDA:

Conyuge
Hijo/a
Padre/Madre
Hermano/a
Amigo/a
Otro

INGRESO ECONOMICO MENSUAL :

1100 délares

101 a 366 dodlares

Mas de 366

No tiene ingreso mensual

HACE CUANTO TIEMPO CUIDA A LA PERSONA QUE TIENE A CARGO:

Menos de 1 afio
De 1 a 2 afios
De 2 a 5 afios
Mas de 5 afios

¢CUANTAS HORAS AL DIA REQUIERE PARA CUIDAR A LA PERSONA QUE
TIENE A CARGO?

De 1 a 4 horas
De 5 a 10 horas
De 11 a 15 horas
De 16 a 24 horas

¢CUANTOS DIAS A LA SEMANA CUIDA A LA PERSONA QUE TIENE A
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CARGO?

De 1 a 2 dias a la semana
De 3 a5 dias a la semana
De 6 a 7 dias a la semana

TIENE ALGUIEN QUIEN LE AYUDE A CUIDAR A LA PERSONA A CARGO:

Si
No

HA RECIBIDO ALGUN TIPO DE CAPACITACION SOBRE COMO CUIDAR A
LA PERSONA QUE TIENE A CARGO:

Capacitacién del Ministerio de Salud

Capacitacion del Ministerio de Inclusion Econdmica y Social
Otros

Ninguna

CUIDADOS QUE PRESTA EL CUIDADOR

ADECUA LAS CONDICIONES DEL HOGAR:

Si
No

LE AYUDA Y/O LE PRACTICA REHABILITACION RESPIRATORIA:

Si
No

LE ADMINISTRA TRATAMIENTO:

Si
No

LE COMPRA LOS ALIMENTOS:

Si
No

LE COCINA LOS ALIMENTOS:

Si
No

LE PREPARA UNA DIETA ESPECIAL:

Si
No

LE DA LA COMIDA:
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Si
No

LO ALIMENTA POR SONDA:

Si
No

LO ACOMPANA AL LAVABO:

Si
No

LE PONE PATO/BIDE:

Si
No

LE CAMBIA LOS PANALES:

Si
No

LE ADMINISTRA MEDICACION/ENEMAS PARA REGULAR EL TRANSITO
INTESTINAL:

Si
No

LO ACOMPANA A LOS SERVICIOS SANITARIOS:

Si
No

LE AYUDA A DEAMBULAR DENTRO DE CASA O DE LA CAMA AL SILLON:

Si
No

LE PRACTICA CAMBIOS POSTURALES:

Si
No

LE VIGILA EN SUS HORAS DE DESCANSO:

Si
No

LE ADMINISTRA MEDICACION PARA DORMIR:

Si
No

LE AYUDA A ESCOGER LA ROPAY CALZADO ADECUADCOS:
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Si
No

LE AYUDA A VESTIRSE Y DESVESTIRSE:

Si
No

LO VISTE Y LO DESNUDA:

Si
No

ADECUA LA TEMPERATURA DEL HOGAR:

Si
No

LE VIGILA LA TEMPERATURA CORPORAL.:

Si
No

LE ADMINISTRA MEDICACION PARA REGULAR LA TEMPERATURA:

Si
No

SUPERVISA LA HIGIENE DEL ENFERMO Y DEL HOGAR:

Si
No

LE REALIZA LA HIGIENE DE CABELLO Y/O PIES:

Si
No

LE CORTA LAS UNAS DE LOS PIES:

Si
No

LE REALIZA LA HIGIENE DE LA BOCA:

Si
No

LE REALIZA TODA LA HIGIENE:

Si
No

LE PREVIENE LAS LESIONES DE LA PIEL:
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Si
No

LE CURA LAS LESIONES DE LA PIEL:

Si
No

ADECUA LAS CONDICIONES DEL HOGAR:

Si
No

LO VIGILA PARA QUE NO SE ACCIDENTE:

Si
No

SUPERVISA LA AUTOADMINISTRACION DE MEDICAMENTOS:

Si
No

LE ADMINISTRA MEDICACION:

Si
No

HACE DE INTERMEDIARIO ENTRE EL ENFERMO Y LOS SANITARIOS:

Si
No

LE HACE COMPANIA:

Si
No

ES EL DEPOSITARIO DE LAS INQUIETUDES DEL ENFERMO:

Si
No

UTILIZA LA COMUNICACION NO VERBAL PARA COMUNICARSE CON EL
ENFERMO:

Si
No

LE FACILITA PODER VIVIR SEGUN SUS CREENCIAS Y VALORES:

Si
No

LE AYUDA ADISTRIBUIR SU TIEMPO:
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Si
No

LE ADMINISTRA SUS RECURSOS MATERIALES:

Si
No

TOMA DECISIONES POR EL ENFERMO:

Si
No

LE ACOMPANA A PASEAR:

Si
No

LE PROPORCIONA ENTRETENIMIENTO:

Si
No

LE FACILITA PODER REALIZAR SUS AFICIONES:

Si
No

LE PROPORCIONA RECURSOS PARA PODER APRENDER:

Si
No

LE ENSENA COMO MEJORAR SU SALUD Y BIENESTAR:

Si
No

LE ENSENA EL MANEJO DE SU ENFERMEDAD:

Si
No

REPERCUSIONES DEL CUIDAR EN EL CUIDADOR

TIENE SENSACION DE FALTA DE AIRE:

Si
No

FUMA MAS:

Si
No
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HA EMPEZADO A FUMAR:

Si
No

COME A DESTIEMPO:

Si
No

HA PERDIDO EL APETITO:

Si
No

TIENE MALAS DIGESTIONES:

Si
No

HA PERDIDO/AUMENTADO PESO:

Si
No

BEBE MAS ALCOHOL.:

Si
No

TIENE ALTERACIONES EN EL RITMO INTESTINAL:

Si
No

TIENE ALTERACIONES EN EL RITMO MENSTRUAL:

Si
No

TOMA LAXANTES:

Si
No

PRACTICA MENOS ACTIVIDAD FISICA:

Si
No

SE LE HINCHAN LOS PIES/PIERNAS:

Si
No
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TIENE DOLOR DE ESPALDA:

Si
No

TOMA ANALGESICOS PARA EL DOLOR:

Si
No

ESTA MAS CANSADO:

Si
No

DUERME/DESCANSA MENOS:

Si
No

SE DESPIERTA A MENUDO:

Si
No

TOMA MEDICACION PARA DORMIR:

Si
No

TIENE DIFICULTADES PARA VESTIRSE COMO LO HACIA
HABITUALMENTE:

Si
No

TIENE DIFICULTADES PARA MANTENER LA TEMPERATURA CORPORAL:

Si
No

DEDICA MENOS TIEMPO AL CUIDADO PERSONAL:

Si
No

SIENTE DESINTERES POR SU ENTORNO:

Si
No

SE NOTA IRRITADO:

Si
No
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SE NOTA MAS NERVIOSO:

Si
No

SE SIENTE IMPOTENTE:

Si
No

SE SIENTE ANSIOSO:

Si
No

ESTA DEPRIMIDO:

Si
No

TOMA MEDICAMENTOS:

Si
No

TOMA MEDIDAS DE AUTOPROTECCION:

Si
No

COME A PARTE DEL RESTO DE LA FAMILIA:

Si
No

TIENE DIFICULTADES PARA EXPRESAR SUS SENTIMIENTOS:

Si
No

TIENE ALTERACIONES EN LA VIDA SEXUAL:

Si
No

HAN CAMBIADO SUS CREENCIAS Y/O VALORES:

Si
No

TIENE DIFICULTADES PARA DISTRIBUIR SU TIEMPO:

Si
No
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TIENE DIFICULTADES PARA PROMOCIONARSE LABORALMENTE:

Si
No

TRABAJA MENOS TIEMPO FUERA DEL HOGAR:

Si
No

HA ADAPTADO SU TRABAJO DE AFUERA DEL HOGAR PARA CUIDAR:

Si
No

HA ABANDONADO SU TRABAJO:

Si
No

SE HA ALTERADO SU VIDA FAMILIAR:

Si
No

SE HA REDUCIDO SU ECONOMIA:

Si
No

TIENE MENOS TIEMPO LIBRE:

Si
No

HA MODIFICADO SUS ACTIVIDADES DE OCIO:

Si
No

NECESITA CONOCIMIENTOS Y/O HABILIDADES PARA CUIDAR:

Si
No

TIENE DIFICULTAD PARA SATISFACER SU NECESIDAD DE APRENDER:

Si
No
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ABSTRACT

The present research world has been developed in order to characterize people
who cares pfeople with disabilities in the communities Cuaraburo, Pucara Alto,
Huacsara, Pivarince, Copacabana of the Parish Eugenio Espejo in Otavalo,
county, taking into account the sociodemographic characteristics, the main care
that they do and the impact of care that these people have. In terms of
methodology, this research is a kind of non-experimental with a qualitative and
quantitative focus, descriptive of cross-sectional approach; with a population of
37 people who care of people with disabilities. To fulfill the objectives it was used
the validated instrument ICUB97that assesses the quality of life of keepers. . In
the study population it was found that 25% of keepers are between 41 to 50 years
who are female 58%, indigenous ethnicity 94%, in terms of occupancy 47% are
working, the 39% do not have any type of study, 67% have more than 5 years in
this job, 36% of keepers are spouses of the people with disability and 69% require
5 to 10 hours a daily care . The main care activities are the daily routines, such
as buying food, making food, going for a walk with them and the most part of
repercussions are socioeconomic since they have Ie;s time to work outside the
home, they also have difficulty in distributing their time, so that they have less
time for personal care.

Keywords: Keepers, Disability.
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