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“CARACTERIZACI{)N DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD FISICA DE LA PARROQUIA MIGUEL EGAS DEL
CANTON OTAVALO EN LA PROVINCIA DE IMBABURA EN EL PERIODO
2014”

RESUMEN

El presente trabajo de investigacion se llevé acabo en la parroquia Miguel Egas del
Canton de Otavalo en la Provincia de Imbabura con una poblacion de 32 cuidadores
de personas con discapacidad, pertenecientes a esta parroquia. El estudio tuvo como
objetivo principal caracterizar a los cuidadores de personas con discapacidad fisica de
la Parroguia Miguel Egas Cabezas del Canton Otavalo Provincia de Imbabura en el
periodo 2015. Fue una investigacion exploratoria, descriptiva, cualitativa —
cuantitativa; no experimental de corte transversal. Para el cumplimiento de los
objetivos se aplicd una encuesta y un instrumento conocido como ICUB97-R; en la
poblacion de estudio se encontré que el 67% de los cuidadores encuestados son
mujeres; en cuanto a la edad el 41,9% estan en el grupo de los 46 a los 60 afios v el
35,5% en el grupo de los 31 a los 45 afios siendo parte del grupo de la poblacién
econdémicamente activa, en cuanto al grado de parentesco el de mayor prevalencia
corresponde al primer grado de consanguinidad como es la relacion padres e hijos o
entre hermanos. En cuanto a la demanda de los cuidados el 45,2% requieren 8 horas
al dia, 9 de cada 10 encuestados, cuidan a las personas a su cargo los 7 dias de la
semana; ademas el 71% de la poblacion encuestada no tiene quien le ayude en el
cuidado de la persona a cargo y el 71% de la poblacion objeto de estudio no tiene
actividades laborales fuera del hogar; la demanda en la intensidad de las actividades
en los cuidados fisicos el 48,4% sostiene que son poco demandantes y el 45,2% son
altamente demandantes; Al analizar la repercusiones en el &mbito psicofisico,
socioecondémico y emocional como consecuencia de cuidar mas de la mitad cree que
son leves.

Palabras claves: Discapacidad, Cuidadores, Calidad de Vida, Personas con
Discapacidad
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CHARACTERIZATION OF CAREGIVERS OF PEOPLE WITH PHYSICAL
DISABILITIES AT PARROQUIA MIGUEL EGAS CABEZAS, CANTON
OTAVALO IN IMBABURA PROVINCE IN THE PERIOD 2014.

ABSTRACT

This research work was carried just at parroquia Miguel Egas, canton Otavalo in
Imbabura province with thirty-two (32) caregivers of people with physical disabilities
belonging to this parroquia. The study's main objective was to characterize the
caregivers of people with physical disabilities in the parroquia Miguel Egas Cabezas,
canton Otavalo in Imbabura province in the period 2015. It was a non-experimental,
descriptive and explanatory, of quantitatively-qualitative and correlational research.
To the fulfill of the raised objectives was applied a survey and an instrument known
as ICUB97-R; in the study population it was found that 67% of caregivers are women;
refering to the age in 41.9% are in the group of 46 to 60 years and 35.5% in the group
of 31-45 years being part of the group of the economically active population, the
degree of kinship, most prevalent corresponds to the first degree of consanguinity as
the parent-child relationship or sibling. Refering to the demand of care 45.2% require
8 hours per day, 9 of 10 respondents, care for dependents, 7 days a week; also 71% of
the study population does not have someone to help with the care of the person in
charge and 71% of the study population has no work activities outside the home;
demand in the intensity of activities in physical care 48.4% say they are undemanding
and 45.2% are highly demanding. Analyzing the impact on psychophysical,
socioeconomic and emotional level as a result of caring more than half believed to be
mild.

Keywords: disability, caregivers, quality of life, people with disabilities
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CAPITULO |
EL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del problema

Segun el informe publicado recientemente por el Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO) sobre el cuidado de personas mayores en los hogares espafioles,
un 17% de la poblacion de 65 afios 0 méas son atendidas en su casa a través de algun
tipo de ayuda informal (lo que representa unas 1.226.000 personas). A estos cabria
afiadir un grupo de importancia creciente en los Gltimos afios, el 1,5% de mayores (esto
es, unos 110.000 aproximadamente) que permanecen en su propio hogar atendidos por
empleados del hogar dedicados a esta tarea. (IMSERSO, 2013)

Dejando al margen a estos cuidadores profesionales, el informe sefiala que un 6%
de la poblacion mayor de edad esto es, unas 950.000 personas prestan ayuda y

cuidados a algin mayor que presenta algin grado de dependencia.

Otro de los elementos que posibilitan el planteamiento de este problema es que
no se conocen los cuidados que prestan los cuidadores a la persona con discapacidad
lo cual produce una desarticulacion entre el estado de salud del cuidador y las tareas
que ejecutan para llevar a cabo el cuidado de la persona a cargo; ademas las
repercusiones de cuidar en el cuidador no han sido investigadas en esta region, estudios
sobre la situacion del cuidador y las caracteristicas del cuidador de personas con
discapacidad realizados en América latina sugieren que el cuidado a personas con
discapacidad puede repercutir seriamente en la salud del cuidador y el bienestar de la
familia ademas se han encontrado alteraciones importantes a nivel psicosocial y
medioambiental; este estudio evidencia que el 72% de los participantes tenian alguna
afeccion en su salud entre las mas relevantes estdn las alteraciones musculo
esqueléticas y las relacionadas con la salud mental; mas de la mitad de las familias
presentan signos de falencias a nivel psicosocial y medioambiental aunque no se ha

podido relacionar directamente con la presencia de alguna persona con discapacidad
1



Este problema parte de que la falta de caracterizacion de los cuidadores limita el
conocimiento de las necesidades de este tipo de poblacion lo que repercute en una
inadecuada cobertura de las necesidades que los cuidadores tienen, disminuyéndose el
acceso a nuevas oportunidades que posibilitarian una mejor calidad de vida en los
cuidadores, las personas con discapacidad y todo el entorno familiar; estudios revelan
que el perfil de los cuidadores es heterogéneo pero en su gran mayoria corresponde a
familiares de los cuales el 83% son mujeres (madres, esposas, hijas y en menos
proporcion nueras); el 80% no tienen actividades econdmicas remuneradas, el 60% no

reciben ayuda de otras personas. (Rojas, 2006)

La sustitucion del cuidador es apenas del 20% y las redes que prestan apoyo y
atencion a estas personas son muy pocas. En la parroguia Miguel Egas del Canton de
Otavalo en la Provincia de Imbabura se presenta una deficiencia en la caracterizacion
de los cuidadores de personas con discapacidad fisica, existen diversas causas que
contribuyen con esta realidad problematica, dentro de las cuales esta que la atencion a
los cuidadores es menor que la que se presta a las personas con discapacidad ya que
los cuidadores informales forman parte de un sistema invisible dificil de realizar un
seguimiento ya que esta actividad no se ha formalizado; pero la orientacion de los
servicios de salud en la actualidad se direcciona hacia el cuidado de las personas con

discapacidad en su entorno natural. (Crespo Lopez & Lopez Martinez, 2007)

1.2 Justificacion

El proceso de caracterizacion a los cuidadores de personas con discapacidad fisica
de la Parroquia Miguel Egas del Canton de Otavalo en la Provincia de Imbabura en el
periodo 2015 surgid a partir de la identificacion de las condiciones sociodemograficas
de la poblacion de estudio y del analisis de los cuidados que presta el cuidador a nivel
fisico, medioambiental y psicosocial en la persona con discapacidad a cargo; lo cual
permitid reconocer objetivamente las repercusiones de cuidar a una persona con
discapacidad en las areas antes mencionadas para lo que fue necesario establecer

estrategias de acceso a la comunidad para aplicar el instrumento.
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Los cuidadores de personas con discapacidad ha sido un grupo invisible poco
atendido es por esto que la ejecucion de este estudio fue importante porque permitié
crear conciencia sobre la presencia de este tipo de personas y conocer las necesidades
que ellos tenian, para realizar recomendaciones en cuanto a sus necesidades, ademas
poder articular las actividades que implican el cuidado y el estado de salud de quienes
cuidan a las personas con discapacidad lo que permite el acceso a oportunidades

aportando con el mejoramiento de la calidad de vida. (Rojas, 2006)

Este estudio fue relevante porque estuvo dirigido a cuidadores de personas con
discapacidad que son dependientes, ésta investigacidn tuvo como objetivo analizar las
caracteristicas, problemas y necesidades de los cuidadores para que posteriormente en
futuros trabajos se pueda realizar intervencion fisioterapéutica ajustada a las
caracteristicas, problemas y necesidades de los cuidadores de personas dependientes,
detectados en la fase previa.

Esta investigacion fue viable ya que los investigadores contaron con la poblacion
objeto la cual se obtuvo mediante la informacion proporcionada por la base de datos
del programa de discapacidad de la Carrera de Terapia Fisica Médica que fue
construida en fases previas de investigacion, los recursos materiales fueron provistos
por los investigadores, ademas tuvieron el conocimiento cientifico técnico con
respecto al abordaje de los encuestados y el manejo del instrumento ya que fueron
capacitados por el cuerpo docente de la Universidad Técnica del Norte.

Esta investigacion proporcionara informacion importante para las personas con
discapacidad y sus cuidadores, la cual puede ser la pauta para futuras investigaciones
tomando en cuenta que es parte de un complemento del proyecto de atencion integral
a personas con discapacidad de la carrera de Terapia Fisica Médica de la Universidad

Técnica del Norte.



1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo general

Caracterizar a los cuidadores de personas con discapacidad fisica de la Parroquia
Miguel Egas Cabezas del Cantdn Otavalo Provincia de Imbabura en el periodo 2015.

1.3.2 Objetivos Especificos

1. ldentificar las caracteristicas sociodemograficas de la poblacién de estudio.

2. Analizar los cuidados que presta el cuidador a nivel fisico, medioambiental y
psicosocial en la persona con discapacidad a cargo.

3. Determinar las principales repercusiones de cuidar a una persona con

discapacidad.

1.4 Preguntas de investigacion

1. ¢Cuales son las caracteristicas sociodemograficas de la poblacién de estudio

2. ¢Cudles son los cuidados que presta el cuidador a nivel fisico, medioambiental
y psicosocial en la persona con discapacidad a cargo?

3. ¢Cudles son las principales repercusiones de cuidar a una persona con

discapacidad?



CAPITULO Il
MARCO TEORICO

2.1 Discapacidad

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), actualmente es el referente conceptual para establecer la definicion de
discapacidad el cual es un término que abarca varias dimensiones que involucran al

sujeto y su medio ambiente. (Organizacion Panamericana de Salud , 2012)

Dentro de estas dimensiones se encuentran las deficiencias; las cuales hacen
referencia con las alteraciones en las funciones fisioldgicas y en las estructuras
anatomicas; seguidamente estan las limitaciones en la actividad las cuales son los
problemas que se presentan para ejecutar las actividades y por dltimo se toman en

cuenta las restricciones en la participacion. (INEGI, s/f)

Que como su nombre lo indica se relaciona con las dificultades que las personas
pueden tener para desenvolverse en situaciones basicas del diario vivir. Ademas de
estas consideraciones también se toman en cuenta factores que afectan directa o
indirectamente en el desarrollo de las personas con discapacidad los cuales son los
factores contextuales que se conforman por los factores personales y los ambientales
los cuales pueden afectar positiva 0 negativamente; siendo asi que los positivos son

considerados como facilitadores y los negativos como barreras. (INEGI, s/f)

2.1.1 Discapacidad fisica

La vision que tenemos de la persona con discapacidad fisica ha variado con el

paso de los afios, anteriormente veiamos que las personas eran relegadas a su hogar,



sin posibilidades de socializar y mucho menos opciones laborales, esta condicion dia
a dia va mejorando, y los gobiernos van tomando mayor conciencia de implementar
politicas tendientes a que las ciudades sean lugares mas amables hacia la persona que

vive con una discapacidad.

2.2 Dependencia

Es la “situacion de una persona que no puede valerse por si misma”, involucrando
varias dimensiones la psicoldgica como la autopercepcién, social como la percepcion
de los demas (a través de un diagnostico) y administrativa. EI Consejo de Europa la ha
definido como “un estado en el que se encuentran las personas que, por razones ligadas
a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de
una asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar las actividades corrientes de la
vida ordinaria; la anterior definicion ha sido la base para la conceptualizacion de la

dependencia en la formacién de leyes para la misma. (Garcia, 2010)

2.2.1 Caracteristicas de la dependencia

Existen tiene tres caracteristicas fundamentales en la dependencia; la primera
comprende la limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma determinadas
capacidades de las personas; la segunda, la necesidad de asistencia o cuidados por
parte de un tercero y, por ultimo, la incapacidad para realizar las generalmente
denominadas Actividades de la Vida Diaria. Por otra parte, la dependencia se
fundamenta en las actividades que la persona no puede realizar o realiza con dificultad
y en las que, por tanto, necesita alglin tipo de ayuda; siendo “la situacién en la que una
persona con discapacidad, precise de ayuda, técnica o personal, para la realizacion de

una determinada actividad”; ademads, la dependencia es la respuesta social a la

discapacidad (Garcia, 2010)



2.2.2 Dependencia en las actividades de la vida diaria

Las actividades de la vida diaria son aquellas tareas que las personas realizan para
satisfacer para su propio beneficio, con el proposito de conseguir el mantenimiento de
la vida, un funcionamiento saludable, el desarrollo personal continuo, y el mayor grado

de bienestar y calidad de vida posible. (Col-legi Oficial d Infermeres i Infermers, 2015)

Dependiente, es el individuo quien necesita ayuda de otros para desarrollar
algunas actividades consideradas en un contexto de la vida cotidiana como baésicas;
siendo el cuidado prestado por familiares 0 amigos a individuos que no pueden realizar
alguna actividad de autocuidado es una préactica social extendida, evidenciandose la

importancia del componente social de la salud. (Garcia, 2010)

El cuidado ha surgido en la mayoria de como respuesta a una situacion de
dependencia, y una persona dependiente suele recibir este atributo por su necesidad de
cuidado. (Garcia, 2010)

A pesar de su utilidad para el estudio de las relaciones de intercambio, la idea de
interdependencia encuentra dificil aplicacion en la investigacion sobre el cuidado
desde el punto de vista politico, econdmico y socio sanitario. En estos ambitos, el
concepto de dependencia es valido en tanto en cuanto remite a una realidad
indiscutible: la de aquellos que demandan ayuda de otros. No se trata, por tanto, de
investigar la interdependencia, sino de atender precisamente a las situaciones que se
generan por la necesidad de ayuda. Es esencial partir del reconocimiento de que todos
los seres humanos necesitamos ayuda de otros en algunas fases del ciclo vital, y de
que la dependencia es un hecho absolutamente normal en las relaciones humanas.
Desde nuestro punto de vista, la normalizacion de la idea de dependencia es un paso
necesario para comprender los procesos que se desencadenan cuando sucede, asi como

sus implicaciones. (Garcia, 2010)

Las situaciones de dependencia establecen relaciones sociales, surgiendo el

vinculo social fundamentalmente de un sentimiento de dependencia mutua, tanto para

7



el paciente dependiente como para el cuidador. La responsabilidad individual se
sostiene sobre la confianza de los deméas en nosotros y de nosotros en los demas, siendo
la necesidad por los demas un sentimiento usual y normal, sin esta percepcion de

necesidad por el otro estariamos ante una carencia. (Garcia, 2010)

No puede existir una comunidad sin conflicto, sin dificultades que resolver en el
dia a dia, por lo cual la situacion de dependencia es uno de los escenarios propicios de
generacion de lazos sociales, ante la adversidad, surge la necesidad de esfuerzo para
mejorar la comunicacion del uno con el otro. Ademaés, la escena del conflicto se
convierte en una comunidad en el sentido en que la gente aprende a escuchar y a
reaccionar entre si, incluso percibiendo sus diferencias mas profundamente”. Por otra
parte, el vinculo nace de la necesidad de cumplir con el deber de ayudar al otro.
(Garcia, 2010)

En la actualidad, la situacion de dependencia esta fuertemente asociada con el
sentimiento de verglienza, puesto que se supone que el individuo ha de ser capaz de
cuidarse por si mismo y debe ser fuerte ante las posibles eventualidades econdmicas o
sociales, sobre todo, tener herramientas para responder adecuadamente frente a ellas;
al no estar dotado de estas armas, genera una acusacion implicita de irresponsabilidad
y la consiguiente culpabilizacion, por lo cual la dependencia y parasitismo social son
términos frecuentemente asociados, existiendo un miedo real a ser estigmatizados
como parasitos sociales. La responsabilidad individual se sostiene sobre la confianza
de los demas en nosotros y de nosotros en los demas, para ser fiables la persona debe
sentirse necesitada y para esto otros deben estar en situacion de carencia. (Garcia,
2010)

2.2.2.1 Dimensiones de las Actividades de la Vida Diaria

Las actividades de la vida diaria, se dividen en tres dimensiones:



a) Actividades basicas de la vida diaria. siendo aquellas actividades que
permiten llevar una vida independiente en el propio hogar; también, han sido
definidas como “aquellas actividades que son comunes a todas las personas”,
pudiendo ser esto incluido dentro de la definicion de dependencia a través de
la falta de autonomia para desarrollar actividades; estas actividades estan
compuestas fundamentalmente por actividades de autocuidado, movilidad en

el hogar y comunicacion. (Garcia, 2010)

b) Actividades instrumentales de la vida diaria. Entendiéndose como
actividades que implican una mayor autonomia e interaccion, estas incluyen

tareas domesticas, de movilidad en el entorno y de administracion del hogar.
(Garcia, 2010)

c) Actividades avanzadas de la vida diaria. Las cuales valoran aspectos de
sociabilidad y roles familiares, asi como participar en tareas de recreo u
ocupacionales, estas revelan un elevado nivel de funcionalidad fisica. (Garcia,
2010)

2.3 El Cuidador

En la actualidad, se ha evidenciado un aumento en el numero de cuidadores, este
efecto es debido a que millones de personas que padecen algln tipo de discapacidad,
representando porcentaje importante de poblacion total; siendo asuntos de interés
principal la dependencia y las necesidades requeridas por los pacientes. El cuidado de
pacientes puede ser visto también en cuidado de enfermedades crénicas. (Ruiz &
Moya, 2012)

Las personas dependientes en la sociedad actual, esta formada en su mayoria por
personas adulto mayor, debido al progresivo envejecimiento de la poblacion y el
aumento de la calidad de vida. Sin embargo, existe un pequefio porcentaje comprende

a aquellas personas que padecen algun tipo de patologia mental cronica, y que, pese a
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no tener una edad avanzada, son en mayor o menor grado dependientes. Aungue estas
personas no padecen limitaciones fisicas en la mayor parte de los casos, necesitan la

atencion de un cuidador (Ruiz & Moya, 2012)

Existen diferentes tipos de cuidado, el informal y el formal; siendo el primero més
del 80% de los casos, y el segundo un 12% aproximadamente. Sin embargo, en este
tipo de trabajo intervienen diversos factores, como los recursos socioecondmicos de la
familia o el estado civil del enfermo. Por otra parte, el cuidado informal configura el
pilar basico de la atencion que reciben los enfermos dependientes, siendo muchas
veces la Unica fuente de cuidados que recibia la persona dependiente provente de un
familiar, recayendo usualmente el peso fundamental del mismo en la mujer, desde la
conceptualizacién familista del cuidado, entendiéndose que en un contexto familiar,
es donde surge la enfermedad y donde debe ser tratada; siendo las familias quienes
asumen la mayor parte de los casos, la totalidad de los cuidados de la persona

dependiente, con todas las consecuencias que ello conlleva. (Ruiz & Moya, 2012)

De este modo, la estructura familiar toma conciencia de la enfermedad de la
persona dependiente, a partir de la cual se generan toda una serie de cambios en el
seno familiar, generando repercusiones en un contexto familiar, y en el cuidador

principal

Actualmente, con la globalizacion y otros fenémenos socioculturales en que la
mujer y el hombre presentan igualdad de oportunidades, se ha producido notables
cambios que afectan directamente la conceptualizacion tradicional de la familia,
impidiendo que se desarrolle el estilo de cuidado informal basado en la mujer, debido
a el rol que desempefia la mujer en la sociedad actual, pone en crisis el modelo

tradicional familista de cuidados (Ruiz & Moya, 2012)

En la ultima década y en varios paises, se han creado nuevas leyes que buscan la
promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de
dependencia, intentando promover un cambio, generando alternativas al cuidado

familiar y desarrollando una nueva forma de atencién a la dependencia, a través de la
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interrelacion del cuidado formal e informal, en aras al bienestar de las personas
dependientes y de sus cuidadores informales; debido a que los dos tipos de cuidado,
formal e informal son necesarios y complementarios; asi se pretende generar un estado
de influencia mutua, donde exista una retroalimentacion, siendo una el complemento
o suplencia de la otra; pero este fendmeno depende se basa en la funcion de la situacion
concreta de cada familia; con el fin de conseguir el 6ptimo desarrollo del enfermo y
prevenir las posibles consecuencias perniciosas para la salud del cuidador (Ruiz &
Moya, 2012)

El cuidador juega un papel fundamental en el proceso del cuidado, debido a que
pretende que la persona dependiente no sea apartada de su contexto social,
permaneciendo, dentro de lo posible, en el domicilio familiar. De este modo, uno de
los objetivos primordiales es la atencion del cuidador con el fin de proveer ayuda al
dependiente.

2.3.1 Cuidados del cuidador

El simple trato con personas en situacion de dependencia o que sufren implica un
gran despliegue de energia psiquica, maxima cuando la relacion es intima y
emotivamente exigente. La situacion se complica mas si la persona en situacion de
dependencia demanda unos cuidados para las actividades dela vida diaria que

requieren una dedicacion importante de tiempo. (Martinez, 2010)

El cuidado de un familiar que depende de nuestra ayuda para satisfacer sus
necesidades puede ser una experiencia conmovedora y satisfactoria. Puede hacer que
en las numerosas tareas que implica descubramos en nosotros mismos cualidades,
aptitudes o talentos que de otra forma habrian pasado desapercibidas. Asimismo,
puede estrechar la relaciéon con la persona que cuidamos o con otros familiares y
conseguir que descubramos en ellos facetas interesantes que hasta entonces habian
permanecido ocultas para nosotros. Una gran parte de los cuidadores, pese a posibles

sinsabores, descubre la intima satisfaccion de ser Gtiles a sus familiares mas proximos.
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La vida de aquellas personas que atienden a una persona mayor dependiente puede
verse afectada de muchas maneras. Es frecuente que experimenten cambios en las
relaciones familiares, el trabajo y su situacion econémica, su tiempo libre, su salud o
su estado de animo. El caracter de estas transformaciones también puede ser positivo,
aunque se tienda a considerar sus consecuencias como exclusivamente negativas.
(Martinez, 2010)

Se puede sospechar que existe ya sobrecarga en el cuidador de una persona

dependiente cuando aparezcan las siguientes situaciones:

Los cuidados que el cuidador presta al familiar, difieren de una situacién a otra.
Especialmente, si consideramos lo distintas que pueden ser las enfermedades y

problemas discapacitantes, asi como los distintos grados de dependencia que existen.

Aun asi, existen caracteristicas que son comunes a la mayoria de situaciones en

las que se prestan cuidados:

a) Los cuidados implican una dedicacion elevada de tiempo y energia.

b) Generalmente, las tareas que el cuidador realiza no son sencillas ni agradables.

c) Cuando sobreviene el tener que cuidar a un familiar, es habitual que la situacion
no se haya previsto y el cuidador no se haya preparado para ella.

d) Los cuidadores se enfrentan a mas problemas de salud que la poblacién no

cuidadora: tanto fisicos como psicolégicos. (Martinez, 2010)

Las tareas mas comunes:

a) Ayudar y apoyar para la realizacién de actividades de la vida diaria (comer,
aseo personal, etc.).

b) Ayudar y apoyar para actividades instrumentales de la vida diaria (visitas
médicas, mantenimiento del hogar, administracion del dinero etc.).

¢) Ayudary apoyar para el desplazamiento tanto dentro del domicilio como fuera.

d) Supervisar la toma de medicamentos y el cuidado de la salud del familiar.
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e) Realizar pequefias labores de enfermeria. (Martinez, 2010)

2.3.2 Cuidado informal

Existen numerosos conceptos de cuidado informal, uno de ellos lo define 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 retribucion
econOmica por la ayuda que ofrecen”. Sin embargo, esta conceptualizacion es una de
las més utilizadas en la investigacion ofrece pocos matices, quedandose obsoleta al
margen de los cambios producidos en la sociedad con respecto a la dependencia. Otra
definicion es “la atencion 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
atencion profesionalizada”. Aunque no establece los limites de la duracion de los
cuidados, ni aporta informacion precisa sobre la figura del cuidador principal (Ruiz &
Moya, 2012)

En la investigacion sobre cuidado informal suelen utilizarse los conceptos de
carencia, necesidad y demanda de cuidado; en el 2007 la real academia espafiola
definid la necesidad como la “carencia de las cosas que son menester para la
conservacion de la vida”; una carencia se transforma en necesidad cuando es concebi-
da como algo que se precisa para vivir. La dependencia surge de la ausencia de
capacidades para realizar las actividades que se considera que cubren las necesidades
béasicas. (Garcia, 2010) (Ruiz & Moya, 2012)

Actualmente, hay consenso en que existen ciertas necesidades que son bésicas
para el desarrollo de una existencia humana digna, como son la supervivencia fisica y
la autonomia personal ,los tedricos actuales asumen que es posible delimitar e incluso
ordenar algunas necesidades comunes, pero se ha abandonado el intento de construir
una jerarquia comun y se ha subrayado el caracter social y dindmico de las necesidades
humanas, asi como la importancia del contexto social, cultural, econémico y politico

para su definicién. Se considera que las necesidades humanas son finitas y
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clasificables, y lo que varia a lo largo de la historia y las sociedades son los modos que

se utilizan para satisfacerlas.

Las causas por las que las necesidades provienen en demandas sociales son
diversas, los grupos sociales demandantes no tienen los instrumentos o la fuerza social
suficientes para configurar la demanda, las necesidades no se consideran susceptibles
de ser solucionadas; la necesidad se convierte en demanda social cuando la sociedad
la define como problema susceptible de ser abordado colectivamente. (Garcia, 2010)
(Ruiz & Moya, 2012)

Las estadisticas recogen necesidades colectivas que no son reclamadas por
ningun grupo social o, lo que es lo mismo, no han sido articuladas como demandas.
Las necesidades convertidas en demandas requieren una intervencion politica, a nivel
social y presion en movimientos que permitan el cumplimiento de politicas que
favorezcan a la poblacion. La demanda debe probarse ante la sociedad y debe
demostrar que la pretension de cambio es legitima y hacerlo con las herramientas a su
alcance. Por lo tanto, el éxito de la demanda se producira en la medida en que los
demandantes sean capaces de articular eficazmente su accién. El cuidado informal
cubre un tipo de demanda caracterizada por una doble ausencia de planificacion; la
primera, la del demandante, que no ha previsto la satisfaccion de sus propias
necesidades, ya sea a través de autocuidados, o mediante la programacion de un
contrato de provision de servicios privados en el futuro; la segunda, la de los servicios
publicos, que no dan respuesta a una importante porcion de la demanda de cuidado
(Garcia, 2010) (Ruiz & Moya, 2012)

2.3.3 El cuidador informal

El cuidador informal es aquella persona responsable del cuidado no profesional
del paciente, esta persona usualmente habita en el mismo domicilio del paciente
dependiente, son el objetivo de estar siempre disponible para satisfacer sus demandas

y no recibe retribucién econdémica alguna por la funcién que desempefia; ademas
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asume las tareas del cuidado, con la responsabilidad que ello implica; este conducta
hace asumir el papel de persona responsable del paciente dependiente, la cual no es
remunerada en la mayoria de casos por los demas miembros de la familia. Este tema
es de gran debate debido en que paises como Espafa se han creado leyes las cuales
protegen los derechos de los cuidadores, como el pago por los servicios prestados al
enfermo. (Ruiz & Moya, 2012)

Las posibilidades de formacion de movimientos o grupos sociales a partir de las
necesidades provocadas por enfermedades o el cuidado de enfermos dependen en parte
del tipo de enfermedad y discapacidad; las posibilidades pueden aumentar en los casos
de enfermedades congénitas o adquiridas a edades tempranas, debido a que los
cuidadores que suelen representar a los enfermos son mas jovenes y tienen mas
energias en la busqueda de soluciones colectivas a su problema. Las posibilidades de
formacion de grupos de demanda se reducen cuando las enfermedades tienen
connotaciones sociales estigmatizantes, como las enfermedades mentales y cuando los

cuidadores son mayores. (Garcia, 2010) (Ruiz & Moya, 2012)

Es importante conocer el proceso social por el que las necesidades se articulan
como demandas, asi como los agentes del cambio. En la relacion entre carencias,
necesidades y demandas entran en juego tres actores (Garcia, 2010) (Ruiz & Moya,
2012).

Como sefiala Duréan, las posibilidades de formacion de movimientos o grupos
sociales a partir de las necesidades provocadas por enfermedades o el cuidado de
enfermos dependen en parte del tipo de enfermedad y discapacidad. Esas posibilidades
aumentan en los casos de enfermedades congeénitas o adquiridas a edades tempranas,
ya que los cuidadores que suelen representar a los enfermos son mas jovenes y tienen
mas energias en la busqueda de soluciones colectivas a su problema (Duran, 2006b).
Las posibilidades de formacion de grupos de demanda se reducen cuando las
enfermedades tienen connotaciones sociales estigmatizantes (enfermedades mentales,

etc.) y los cuidadores son mayores (Garcia, 2010) (Ruiz & Moya, 2012).
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Es importante conocer el proceso social por el que las necesidades se articulan
como demandas, asi como los agentes del cambio. En la relacion entre carencias,
necesidades y demandas entran en juego tres actores; el primero en el que los
individuos y grupos sociales se intercambian estas tres posiciones, dependiendo del
contexto, ya sea politico, econdémico y cultural y del tipo de demanda, por lo tanto, los
adultos mayores son frecuentemente demandantes de cuidados a la salud y, al mismo

tiempo, ofertantes de atencidn a nietos y a otros mayores

Los cuidadores y las personas dependientes establecen un vinculo afectivo debido
a la permanencia y duracion del cuidado, En este sentido, se integra el caracter
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. Por otra parte, al
existir un vinculo previamente establecido la familia es la encargada principal de los
cuidados, quienes aportan mas recursos y la que asume la responsabilidad del
mantenimiento y desarrollo del dependiente que reside en el hogar. Aunque, de forma
natural, siempre suele asumir el rol de cuidador principal un miembro de la familia,
puede existir participacion activa de otros miembros en el cuidado del paciente, sin
embargo, sigue siendo el cuidador principal quien sufre las consecuencias mas

peyorativas de esta labor (Ruiz & Moya, 2012).

2.3.4 Calidad de vida de los cuidadores

El cuidador tiene una responsabilidad importante, debido a que persona que vive
en situacion de enfermedad cronica necesita que el cuidador maneje eventos vitales
para la calidad de vida del paciente que esta a su cargo y que dedique gran parte de su
tiempo a ello; sin embargo, por asumir esto, muchas veces de manera incondicional,
dejan de lado sus propias necesidades y requerimientos personales, lo que afecta su
calidad de vida (Ruiz & Moya, 2012).

Existen multiples definiciones de calidad de vida, debido a que esta se percibe

diferente desde de diferentes &mbitos culturales; la OMS define la calidad de vida
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como “la percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura
y sistemas de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas,
valores e intereses”. Refiriendo que la calidad de vida no es igual a estado de salud,
estilo de vida, satisfaccion con la vida, estado mental ni bienestar, sino que es un

concepto multidimensional. (Archury D. , Castafio, Gbmez, & Guevara, 2011)

En que se debe tener en cuenta la percepcion por parte del individuo y otros
conceptos de la vida a lo largo de los ultimos afios, debido a que actualmente el
concepto hace referencia a la evaluacion objetiva y subjetiva de, al menos varios
elementos, dentro de los que se comprende la salud, alimentacidon, educacion, trabajo,
vivienda, seguridad social, vestido, ocio y derechos humanos; ademas, puede ser
definido, en términos generales, como una medida compuesta de bienestar fisico,
mental y psicolégico, tal como lo percibe cada persona y cada grupo (Archury D. ,
Castafio, GOmez, & Guevara, 2011).

La calidad de vida se describe como una construccion que comprende multiples
dimensiones, incluyendo el bienestar o inconformismo en aspectos de la vida
importantes para el paciente, debido a que abarca la interaccion de la salud y el
funcionamiento psicologico, espiritual, socioeconémico y familiar. Por lo tanto, la
calidad de vida puede ser definida como la evaluacion multidimensional de las
circunstancias de vida actuales de una persona en el contexto de cultura y sistema de
valores con los que viven, en resumen, la calidad de vida es un sentido subjetivo de
bienestar que incluye las dimensiones fisicas, psicologicas, sociales y espirituales
(Archury D. , Castafio, Gomez, & Guevara, 2011).

Autores como Ferrell y cols plantean un concepto de La calidad de vida,
entendiéndola como una evaluacion subjetiva de los atributos, ya sean positivos o
negativos, que caracterizan la propia vida y consta de cuatro dominios que son;
bienestar fisico, psicologico, social y espiritual. Ademas, la experiencia de ser
cuidador modifica la vida de las personas de forma importante, debido a que la

experiencia va mas alla de tener una tarea o responsabilidad, pues genera una forma
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de vida diferente, con complicaciones personales y sociales (Archury D. , Castafio,
Gomez, & Guevara, 2011).

La vision de los cuidadores frente su labor, es vista de una forma ratificante en la
cual la persona que esté a su cuidado puede suplir gran parte de sus necesidades. Asi,
la funcidn del cuidador lleva a que se afiancen tareas de supervision como la toma de
medicamentos, el acompafamiento a las citas médicas, el reconocimiento de la
importancia de una alimentacion idonea para el manejo de su patologia; al igual que
hacerlo sentir importante y atil dentro del nucleo familiar y social. Todas estas
actividades son vitales para mejorar la calidad de la salud de la persona que es cuidada
(Archury D. , Castafio, Gomez, & Guevara, 2011).

Otro autor como Ponce puso en manifiesto que el cuidador se ve sometido a un
estrés por la limitacion fisica, psicolégica o cognitiva para realizar su labor, alteracion
en la ejecucion habitual del rol, la de las interacciones sociales, la percepcion de la
falta de respaldo social y de apoyo, falta de actividad, dispersion, alteracion del trabajo
habitual, severidad de la enfermedad del receptor del cuidado, cantidad de cuidado o
supervision requerida (Archury D. , Castafio, GOmez, & Guevara, 2011).

Pinto, Barrera y Sanchez han manifestado que la experiencia de cuidado
compromete, de manera sustancial, la calidad de vida de todos los cuidadores,
independientemente del género o edad, ya sean hombres, mujeres, mayores 0 menores.
Las personas que atienden directamente a sus familiares crénicos tienen que responder
a determinadas tareas, esfuerzos y tensiones derivadas de su cuidado, y ello llega a
repercutir tanto en su propia persona como en la de su entorno, generando algunos
cambios en diferentes &mbitos como el familiar, laboral y social de su vida cotidiana.
Ademas, pueden comprometerse dimensiones como la fisica, psicoldgica, social y

espiritual (Archury D. , Castafio, Gomez, & Guevara, 2011).
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2.3.5 Repercusiones de cuidar

El ser humano es un ser integral y debe ser intervenido como tal, este modelo se
ajusta al modelo holistico; el cuidar puede afectar positiva y negativamente en el
cuidador por lo que es importante conocer las repercusiones en cada una de las

dimensiones del ser humano.

2.3.5.1 Dimensién fisica

La salud fisica hace referencia a lo corporal, a la salud fisica en general, en los
cuales se puede encontrar signos y sintomas, como la fatiga, alteraciones en el patron
del suefio, nduseas, pérdida de apetito, estrefiimiento, dolores generalizados, malestar
general y alteracion en funcionalidad (Archury D. , Castafio, Gomez, & Guevara,
2011).

En los cuidadores, el bienestar fisico puede presentar alteraciones organicas y
psicoldgicas, debido a que tienen menos tiempo de descanso, mayor desgaste fisico,
hiperoxia, estrés emocional relacionado con el estado de salud del paciente; sintomas
como la ansiedad, depresion, sentimientos de culpa, problemas de memoria, etc
también pueden aparecer; todo los anteriores sintomas y signos pueden catalogarse
dentro de la expresion sindrome de agotamiento del cuidador (Archury D. , Castafio,
Gbémez, & Guevara, 2011)

Diferentes estudios han demostrado que la calidad de vida de los cuidadores se ve
alterada, un ejemplo de ello es en cuidadores familiares de nifios con enfermedad
crénica, los cuales muestran sintomas y signos fisicos relacionados con alteracion del
sistema osteoarticular, como artralgias y cefalea. Autores como Larr y cols. o Holicky
y McGriffin, en otras investigaciones encontraron que las alteraciones fisicas
representan una sefial de alerta en los cuidadores y un deterioro en su calidad de vida,

dado por sintomas como dolores osteomusculares, fatiga y agotamiento. Torres y cols.
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En otra investigacion encontraron alteracion en el patron del suefio y cambios en el

apetito (Archury D. , Castafio, Gomez, & Guevara, 2011).

Lam implicaciones como consecuencias en sintomas y signos fisicos varian, un
factor dependiente es la cantidad de tiempo que dedican al cuidado del paciente
dependiente, encontrando afectacion en esta dimension en cuidadores de total
dependencia, debido a que asumen la responsabilidad total del paciente, ayudandolos
a realizar todas las actividades del diario vivir , desencadenando problemas de salud
en el cuidador, como cansancio, dolor de cabeza, dispepsia, vértigo, dificultades para
dormir y dolores articulares (Archury D. , Castafio, Gomez, & Guevara, 2011).

Otros estudios han encontrado que en el cuidador supervisor de pacientes con
enfermedad cronica con parcial dependencia, pueden generar carga de estrés, debido
a que tienen més responsabilidades por fuera del trabajo, como tareas de otros trabajos,
el hogar, la familia y el cuidado de si mismo; ademas de las posibles complicaciones

de la enfermedad.

En conclusién, es necesaria la creacion e implementacion de programas de
intervencion a los cuidadores por medio de espacios colectivos e individuales con
asesoramiento interdisciplinario, que incluya personal de apoyo como psicélogos,
enfermeras, médicos y terapeutas; donde se puedan realizar actividades ludicas, como
sesiones de relajacion, manejo del estrés, gimnasia y conferencias de interés para los
cuidadores, con el fin de mejorar su salud fisica y apoyarlo en todo lo relacionado con
el mejoramiento de su calidad de vida (Archury D. , Castafio, GOmez, & Guevara,
2011).

2.3.5.2 Dimensidn psicolégica

La dimension psicologica es definida como el reconocimiento y compresion del
su estado cognitivo y afectivo de una persona; en el cuidador supervisor, en su labor

de ayudar y ser participe en el cuidado de la persona con enfermedad crénica, pueden
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surgir problemas para enfrentar y solucionar aspectos de su diario vivir, presentando
asi dificultades en la concentracion, pérdidas de memoria a corto plazo debido a que
presentan distracciones debido a que estan enfocados en el cuidado del paciente
dependiente y sus actividades, como el tratamiento farmacologico y no farmacologico,
visitas constantes al médico y las actividades que realiza el cuidador para el cuidado
del paciente (Archury D. , Castafio, GOmez, & Guevara, 2011).

Se ha reportado que los cuidadores pueden sentir afliccion y angustia, sobre todo,
en el momento del diagndstico de su familiar, debido al procesamiento de esta nueva
informacion cambios de conducta que se aproximan a la hora de afrontar la
enfermedad por parte del cuidador y ain mas cuando son enfermedades cronicas; la
dimensién psicoldgica se ve alterada con estos cambios, los cuales hacen que se
incrementen cuando los cuidadores llevan ejerciendo su labor durante més de tres
meses, porque se entregan y dedican gran parte de su tiempo al cuidado, siendo muchas
veces casi exclusiva en las necesidades del paciente, sin reparar en las propias del
cuidador; en esta primera etapa, sintomas como el cansancio y la fatiga aparecen
mientras el cuidador por se adapta a este ritmo nuevo de trabajo, también se ha
reportado que el ser Unico cuidador y no recibir apoyo alguno y el percibir que
posiblemente su labor no es reconocida por los demas miembros de la familia, podria
favorecer en la percepcién de sentimientos de culpa, ira, dolor, no aceptacion de la
enfermedad del familiar y, como consecuencia, un deterioro en su dimension

emocional (Archury D. , Castafio, GOmez, & Guevara, 2011).

2.3.5.2.1 Cuidado como fuente de estrés cronico

El cuidado permanente o temporal de un paciente dependiente puede generar
efectos negativos en la salud del cuidador, debido a que conforma una fuente de estrés
cronico. El hecho de calificar a una patologia como cronica e incapacitante comporta,
implicitamente, un caracter de temporalidad indefinida que implica directamente al

cuidador, el cual debe hacerse cargo del enfermo de por vida o, en el mejor de los
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casos, combinar el cuidado con algin recurso de caracter formal que permita al

cuidador tener pequerios tiempos de descanso (Ruiz & Moya, 2012).

El paciente y el cuidador afrontan diariamente demandas sociales, fisicas y
psicologicas que conllevan al uso permanente de recursos para hacer frente a las
situaciones cotidianas; incrementando notablemente los niveles de estrés. Lazarus y
Folkman en 1984 plantean un modelo transaccional del estrés, el cual asume que, ante
un determinado estimulo percibido como una demanda por parte del individuo, pone
en marcha una serie de valoraciones que determinan si dicho estimulo conlleva una
amenaza, es irrelevante o resulta benigno para su bienestar; por lo tanto, si la respuesta
implica una amenaza, el individuo valora los recursos de los que dispone para afrontar
esa demanda. En contraste, si esta valoracion resulta negativa, es decir, el individuo
percibe que no dispone de los recursos de afrontamiento necesarios para hacer frente
a la demanda, surge la situacion de estrés. Este fendmeno juega un papel esencial en
la percepcion que el cuidador tiene del estimulo estresante, debido a que esta sera
diferente en funciéon de que el cuidador disponga de los recursos suficientes para
afrontarlo; este fendmeno se fundamenta en los factores subjetivos que intervienen en
la experiencia del cuidado y de sus interrelaciones, principalmente en las evaluaciones
que realiza el cuidador con respecto a las demandas percibidas del cuidado, ademas de

la capacidad de afrontamiento del individuo ante las mismas.

A lo largo de la tltima década se han realizado amplias investigaciones en relacién
a qué tipo de estrategias de afrontamiento suelen ser utilizadas por los cuidadores y
qué impacto tienen sobre la salud; aunque existen diferencias en funcion de la
patologia de la persona cuidada, sin embargo, los cuidadores crean y aplican
estrategias activas y centradas en el problema, mostrando una mejor condicion de salud
que aquellos que utilizan estrategias pasivas y centradas en emociones. No obstante,
la funcionalidad de cada tipo de estrategia de afrontamiento depende de multiples
factores que son diversos y especificos a cada patologia y situacion de cuidado, por lo
que, aunque exista una relacion general entre ciertos tipos de estrategias de

afrontamiento y salud, se deben tener en cuenta otros aspectos que puedan estar
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influyendo en esta relacion del cuidador y el paciente dependiente (Ruiz & Moya,
2012).

El apoyo social ha mostrado un efecto positivo respecto al estrés percibido por los
cuidadores, sin embargo, no ha tenido efectos relevantes en el momento de controlar
las consecuencias del cuidado sobre la salud del cuidador. Por otra parte, el estrés en
los cuidadores puede generar disfunciones a nivel neurocognitivo, alteraciones en la
vitalidad, percepcion del dolor corporal, la salud mental y en general, en el estado de
salud global del cuidador en comparacion con la poblacion general. En varios estudios,
los cuidadores informan de mayor presencia de cansancio, dolor de espalda, cefalea 'y
algias musculares; asi como problemas relacionados con la ansiedad y la depresion y
alteraciones en el patron del suefio, apatia e irritabilidad. Anexo a lo anterior se ha
reportado alteraciones a nivel de la respuesta al cortisol sin importar la edad del
cuidador, también las alteraciones en los sistemas fisiol6gicos, como el sistema
inmunoldgico, se pueden ver afectados, mostrando un deterioro importante en la salud
del cuidador (Ruiz & Moya, 2012).

Se han establecido que las diferencias en el género estan involucradas en la
respuesta al estrés por parte de los cuidadores, viéndose que los hombres presentan
menor malestar fisico y emocional que las mujeres, las cuales suelen padecer mas
problemas de ansiedad y depresion, menor bienestar subjetivo y calidad de suefio, peor
salud fisica y mayor sedentarismo; siendo las mujeres mas conscientes de sus
problemas de salud (Ruiz & Moya, 2012).

Otra perspectiva puede ser vista en el contexto del cuidador, teniendo una visién
mas positiva del proceso de cuidado, analizandose las posibles implicaciones teniendo
el cuidador la capacidad o competencia para hacer frente a situaciones desfavorables,
siendo un rasgo de la personalidad del individuo, sin afectacion grave respecto a su
salud fisica, psicoldgica ni su funcionamiento habitual alterado”. Esta variable ha
mostrado ser un factor relevante a la hora de modular la respuesta de estres del
cuidador y se encuentra directamente relacionada con un tipo de personalidad,

calificada como resistente o hardiness, que seria una forma de concebir la vida de
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forma positiva, en aras al desarrollo del crecimiento personal; Por lo tanto, los
cuidadores evaluaran el estresor derivado del hecho de cuidar como positivo
empleando estrategias de afrontamiento mas adecuadas, asi evitando aquellos estilos
de afrontamiento que impiden una correcta adaptacion al cuidado, generando una
respuesta adecuada al estresor, minimizando los efectos que el cuidado tiene sobre la
salud del cuidador (Ruiz & Moya, 2012).

2.3.5.3 Dimensién social

Esta dimension hace énfasis en la percepcion del individuo acerca de las relacione
interpersonales y su rol social en la vida diaria, como necesidad de apoyo social,
familiar y el desempefio familiar; en el cuidador estos elementos pueden verse
alterados, debido a que debe brindar mayor tiempo al cuidado que requiere el paciente
dependiente; ademas, en ocasiones, no se cuenta con el apoyo de otros miembros
familiares en el proceso de cuidado, lo que genera que el cuidador evite relacionarse
con otras personas, afectando de forma més profunda su dimension social (Archury D.
, Castafio, GOmez, & Guevara, 2011).

2.3.5.4 Dimension espiritual

El bienestar espiritual es una dimension que en la actualidad es de gran
importancia debido a que enmarca el significado de acontecimientos, la incertidumbre,
la esperanza, la religiosidad o la trascendencia; usualmente esta se ve afectada en el
cuidador cuando hay exacerbaciones de la enfermedad del paciente dependiente y ain
mas se afecta cuando este es un familiar, siendo el valor espiritual el respaldo a
situaciones dificiles, debido a que proporciona orientacion y sentido a la vida,
generando cambios positivos para el cuidador, como mayor como compromiso y
responsabilidad para el paciente; ademas de sentirse utiles y aferrarse a las creencias

religiosas y culturales pensando en el bienestar del paciente dependiente y creando
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sentimientos de esperanza en relacién con la recuperacion del familiar (Archury D. ,
Castafio, Gomez, & Guevara, 2011).

Cuando esta dimension se ve afectada, se generan sentimientos de culpabilidad,
incertidumbre y duda sobre el papel que desempefian, por lo tanto, se debe permitir
que el cuidador pueda crecer en el campo espiritual y emocional, y asi entender
muchos aspectos de la vida con mayor facilidad y comprender el valor de la familia,

de la solidaridad como la mas fuerte de todas las virtudes en el cuidado.

Las alteraciones espirituales pueden afectar al cuidador, por perdida de la
esperanza, la confianza en un ser superior y en la fuerza de la relacion con ellos mismos
y con otros frente a la enfermedad de su familiar; por lo tanto, es importante la
intervencion por parte del equipo tratante en el proceso de afrontamiento en la
situacion de enfermedad del paciente y la desesperanza del cuidador; Sin embargo, la
intervencion en la dimension espiritual del cuidador no es facil, puesto que existen
diferentes creencias y valores culturales dentro de la (Archury D. , Castafio, Gomez,
& Guevara, 2011).

2.4 Marco legal y juridico

2.4.1 Constitucion de la Republica del Ecuador

La Constitucién de la Republica del Ecuador y la Ley Organica de Discapacidades
detalla los derechos de las personas que pertenecen a los grupos de atencidn prioritaria

como son las personas con discapacidad y sus familiares.

Articulo 47. Estado garantizara politicas de prevencion de las discapacidades v,
de manera conjunta con la sociedad y la familia, procurard la equiparacion de
oportunidades para las personas con discapacidad y su integracién social. (Asamblea

Constituyente de la Republica del Ecuador, 2008)
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Se reconoce a las personas con discapacidad, los derechos a:

1. La atencidn especializada en las entidades publicas y privadas que presten
servicios de salud para sus necesidades especificas, que incluira la provisién
de medicamentos de forma gratuita, en particular para aquellas personas que
requieran tratamiento de por vida. ~ (Asamblea Constituyente de la Republica
del Ecuador, 2008)

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

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

4. Exenciones en el régimen tributario.

5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente sus
capacidades y potencialidades, a través de politicas que permitan su
incorporacion en entidades publicas y privadas. (Asamblea Constituyente de
la Republica del Ecuador, 2008)

6. Una vivienda adecuada, con facilidades de acceso y condiciones necesarias
para atender su discapacidad y para procurar el mayor grado de autonomia en
suvida cotidiana. Las personas con discapacidad que no puedan ser atendidas
por sus familiares durante el dia, o que no tengan donde residir de forma
permanente, dispondran de centros de acogida para su albergue. (Asamblea
Constituyente de la Republica del Ecuador, 2008)

7. Una educacion que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su
integracion y participacion en igualdad de condiciones. Se garantizara su
educacion dentro de la educacion regular. Los planteles regulares incorporaran
trato diferenciado y los de atencion especial la educacion especializada. Los
establecimientos educativos cumplirdn normas de accesibilidad para personas
con discapacidad e implementaran un sistema de becas que responda a las
condiciones econdémicas de este grupo. (Asamblea Constituyente de la
Republica del Ecuador, 2008)



8. Laeducacion especializada para las personas con discapacidad intelectual y el
fomento de sus capacidades mediante la creacién de centros educativos y
programas de ensefianza especificos. (Asamblea Constituyente de la Republica
del Ecuador, 2008)

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

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

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

(Asamblea Constituyente de la Republica del Ecuador, 2008)

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

aseguren:

1. La inclusion social, mediante planes y programas estatales y privados coordinados,

que fomenten su participacion politica, social, cultural, educativa y econdmica.
(Asamblea Constituyente de la Republica del Ecuador, 2008)

2. La obtencidn de créditos y rebajas o exoneraciones tributarias que les permita iniciar
y mantener actividades productivas, y la obtencion de becas de estudio en todos
los niveles de educacion. (Asamblea Constituyente de la Republica del
Ecuador, 2008)

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

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

5. El establecimiento de programas especializados para la atencién integral de las
personas con discapacidad severa y profunda, con el fin de alcanzar el maximo
desarrollo de su personalidad, el fomento de su autonomia y la disminucién de

la dependencia. (Asamblea Constituyente de la Republica del Ecuador, 2008)
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6. El incentivo y apoyo para proyectos productivos a favor de los familiares de las
personas con discapacidad severa.

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

razon de la discapacidad. (Asamblea Constituyente de la Republica del
Ecuador, 2008)

Articulo 49. Las personas Yy las familias que cuiden a personas con discapacidad que
requieran atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran
capacitacion periddica para mejorar la calidad de la atencién. (Asamblea Constituyente
de la Republica del Ecuador, 2008)

2.4.2 Reglamento de la Ley de Discapacidades

El titulo 11 de las competencias de los ministerios de estado y otros organismos
publicos y privados en relacion con las discapacidades, en el articulo 4 acorde al
reglamento de la ley de discapacidades las instituciones publicas y privadas deben
garantizar que el Ministerio de Salud le corresponde asumir las siguientes

responsabilidades:

10.- Establecer un sistema de atencion oportuna para la deteccion, diagnostico,
intervencion temprana y rehabilitacion médico funcional, mediante programas que
pongan al alcance de las personas con discapacidad los recursos y servicios, de manera
que reciban wuna atencion integral, individualizada, apropiada y continua
preferentemente en su propio contexto socio-cultural. (Asamblea Nacional del
Ecuador, 2012)

18.- Ampliar y reforzar los programas de intervencion y estimulacion temprana con

participacion de la familia y la comunidad, especialmente en grupos poblacionales de
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riesgo, con el apoyo del Ministerio de Educacion y Cultura, Ministerio de Bienestar
Social, Instituto Nacional del Nifio y la Familia, los institutos de Seguridad Social y

organizaciones no gubernamentales. (Asamblea Nacional del Ecuador, 2012)

22.- Organizar en todos los hospitales generales programas y servicios para la
rehabilitacion integral a las personas con discapacidad y atencion integral a padres y a
nifios por problemas en el desarrollo por causa de una deficiencia. (Asamblea Nacional
del Ecuador, 2012)

23.- Ampliar los programas de atencion y rehabilitacion integral en salud mental y

enfermedades crénicas. (Asamblea Nacional del Ecuador, 2012)

2.4.3 Plan Nacional del Buen Vivir

La Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo, en su seccion séptima

enuncia que:

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
educacién, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros
que sustentan el buen vivir. (Consejo Nacional de Planificacion, 2013)

El Estado garantizard este derecho mediante politicas econdémicas, 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. (Consejo Nacional de Planificacion, 2013)

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. (Consejo Nacional de Planificacion,
2013)
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CAPITULO 11l
METODOLOGIA

3.1. Tipos de investigacion

La investigacion que se utilizo en este trabajo fue descriptiva ya que este estudio
se encarg0 de caracterizar y especificar propiedades y perfiles de los cuidadores de
personas con discapacidad. Ademas, se midié y recogio informacion de manera
independiente o conjunta sobre los conceptos que rodean a este tipo de poblacion.

(Hernandez Sampieri, Fernadez Collado, & Baptista Lucio, 2010)

Fue exploratoria, porque no existe investigaciones sobre nuestro objeto de estudio
por lo que se requiere explorar e indagar, y conocer los cuidados que presta el cuidador

y las las principales repercusiones de cuidar a una persona con discapacidad.

Segun la naturaleza de la presente investigacion fue de tipo cuali-cuantitativa.
Porque parte de una idea la cual se relaciona con los cuidadores de las personas con
discapacidad para de ahi proceder a plantear los objetivos y preguntas de
investigacion; para posteriormente medir las variables respetando el contexto y
analizar las mediciones obtenidas mediante métodos estadisticos y establecer una serie
de conclusiones. Cualitativa ya que tiene como objetivo caracterizar a los cuidadores
de personas con discapacidad fisica, analizar los cuidados que presta el cuidador y
reconocer las principales repercusiones de cuidar. (Herndndez Sampieri, Fernadez
Collado, & Baptista Lucio, 2010)

3.2. Disefio de la investigacion

Esta investigacion tiene un disefio de tipo no experimental, ya que fue ejecutado

sin manipular deliberadamente variables. Es decir, no se controlaron ni se vario a
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proposito las variables independientes para ver su incidencia en otras variables; sino
que los fendmenos fueron observados tal como se dieron en su contexto natural, para
posteriormente ser analizados. (Hernandez Sampieri, Fernadez Collado, & Baptista
Lucio, 2010)

La informacidon que se utilizé fue requerida para detallar variables y analizar su
incidencia e interrelacion en un momento, asi mismo fue recopilada una sola vez por
lo que se puede decir que fue una investigacion de corte transversal. (Hernandez

Sampieri, Fernadez Collado, & Baptista Lucio, 2010)

En vista de que se aplicd una encuesta a la poblacion objeto de estudio en sus
hogares en las comunidades de intervencion, es decir en su entorno se puede

determinar que el disefio de ésta investigacion fue de campo

3.3. Pablacion.

En el 2014 la Carrera de Terapia Fisica de la Universidad Técnica del Norte,
dentro del programa de Atencidn Integral a personas con discapacidad de la Provincia
de Imbabura, realizé un censo en el canton Otavalo en el cual se determiné un total de
32 personas con discapacidad fisica correspondiente a la parroquia Miguel Egas
Cabezas, esta informacion fue la base para poder acceder a sus cuidadores quienes
participaron en su totalidad en el estudio. Por lo que se puede afirmar que se trabajo

con el 100% de la poblacion. (Ver Anexo 1)

3.3.1. Criterios de inclusion

a) Pertenecer a la parroquia Miguel Egas Cabezas del canton Otavalo en la
provincia de Imbabura.
b) Constar en la base de datos proporcionada por la Carrera de Terapia Fisica

Médica de la Universidad Técnica del Norte.
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c) Estar presente en el momento de la encuesta.
d) Estar dispuesto a participar en el estudio.

e) Ser cuidador principal de una persona con discapacidad fisica

3.3.2 Criterios de exclusién

a) No cumplir con los criterios de inclusion.
b) Defuncion de la persona a cargo.

c) Migracion de la persona a cargo.

d) Fallecimiento de 1 persona.

3.4 Identificacion de variables

a) Edad

b) Etnia

c) Género

d) Tipo de discapacidad del dependiente

e) Tiempo con la discapacidad

f) Relacion o parentesco con la persona que cuida

g) Cuidados que presta el cuidador a nivel fisico, medioambiental y psicosocial
en la persona con discapacidad fisica a cargo

h) Repercusiones de cuidar a una persona con discapacidad fisica

3.5 Operacionalizacion de variables

Variable Independiente: Cuidadores informales de personas con discapacidad fisica
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CONTEXTUALIZACION | CATEGORIAS | INDICADORES TECNICAS E
o INSTRUMENTOS
DIMENSIONES
Personas responsables del | Edad Menores de 30 | Encuesta
cuidado no profesional de una afos
persona con discapacidad De 31 a 45 afios
(Ruiz & Moya, 2012). De 46 a 60 afios
Mayores de 61
Género afios
Masculino
Relacion 0 | Femenino

parentesco con la
persona que cuida

Madre o padre
Hermano
Abuelo o abuela
Hijo

Cdnyuge
Amigo

otro
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Variable Dependiente 1: Cuidados a persona con discapacidad fisica

CONTEXTUALIZACION | CATEGORIAS | INDICADORES TECNICASE
O INSTRUMENTOS
DIMENCIONES
Es la atencion que presta el | Cuidados fisicos Vestido Encuesta

fin de

y sus

cuidador con el
proveer ayuda
necesidades requeridas a

los discapacitados.

Cuidados

medioambientales

Cuidados

psicosociales

Aseo personal
Necesidades
fisioldgicas
Administracion

de medicamentos

Traslados y
cambios de
postura

Prevencion  de

lesiones cutaneas

Adecuaciones
en el hogar
Alimentacion
Terapia fisica y

respiratoria

Educacion
Salidas del hogar
Relaciones

interpersonales
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Variable Dependiente 2: Repercusiones de cuidar a una persona con discapacidad

fisica
CONTEXTUALIZACION | CATEGORIAS | INDICADORES TECNICASE
@] INSTRUMENTOS
DIMENCIONES
Repercusiones Depresion Encuesta
Alteraciones fisicas o sefial | Psicofisicas Tristeza
Cansancio

de alerta en los cuidadores
y un deterioro en su calidad

de vida

Repercusiones

socioeconomicas

Repercusiones

emocionales

Ira e irritabilidad
Trastornos  del
suefio

Ansiedad

Panico

Actividades de
ocio
Actividades de
cuidado personal
Manejo del
tiempo

Trabajo
remunerado y no
remunerado
Situacion

econémica

Cambios en
creencias y

valores

Afecciones en
sistema
digestivo y

reproductivo.
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3.6. Métodos de Investigacion

3.6.1. Métodos Teodricos

3.6.1.1. Revision Bibliografica

Este método permite obtener toda la informacion que ha sido documentada sobre
el objeto de estudio en este caso sobre los cuidadores de personas con discapacidad
fisica. (Salgado, 2015)

3.6.1.2. Andlisis de contenido

El andlisis de contenido, se relaciona con la investigacion descriptiva, lo cual
permitio caracterizar a los cuidadores de personas con discapacidad fisica, obteniendo
dichas caracteristicas mediante un proceso riguroso de medicién; por lo que se pudo
conocer los componentes esenciales de un fenémeno, en este caso (los cuidados que
presta el cuidador y las principales repercusiones de cuidar a una persona con
discapacidad). (Universidad de Navarra, 2015)

3.6.1.3 Método inductivo- deductivo
El método inductivo permitio analizar a los cuidadores de personas con

discapacidad fisica, para luego llegar a determinar generalidades de la poblacion de

estudio en la Parroquia Miguel Egas Cabezas del Canton Otavalo.
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3.6.1.4 Método analitico - sintético

Posteriormente con el método analitico se pudo conocer y analizar las diferentes
caracteristicas del objeto a ser estudiado y mediante el método sintético se consiguio
comprender mejor las particularidades de la poblacion de estudio en su entorno.

(Hernandez Sampieri, Fernadez Collado, & Baptista Lucio, 2010)

3.6.2 Métodos Empiricos

3.6.2.1. Encuesta

La encuesta fue una técnica que utilizo un conjunto de procedimientos
estandarizados de investigacion mediante los cuales se recogid y analizé una serie de
datos de la poblacion objeto, para caracterizar a los cuidadores de personas con
discapacidad fisica; se empled un cuestionario estructurado con 75 preguntas cerradas

dicotémicas y politomicas el cual se basé en el instrumento ICUB97-R.

La recoleccion de la informacion se realizO mediante la aplicacion de un
cuestionario validado la cual se disefio a través del google drive. Los investigadores se
dirigieron a la Parroquia Miguel Egas Cabezas del Cantdén Otavalo Provincia de
Imbabura, en el periodo 2015. (Garcia, Ibafiez, & Alvira, 2013) (Ver Anexo 2)

3.6.3 Métodos Estadisticos

En la sistematizacion y andlisis de la informacion se aplicaron herramientas

informaticas Microsoft Excel y el SPSS 21.0.

38



3.7. Validez y confiabilidad de la investigacion

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 calculo 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 en la calidad de vida del

cuidador. Su dimension es bidimensional y los items que presenta son 90.
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4.1 Andlisis de resultados

Tabla 1 Distribucién de la poblacién segun el género

CAPITULO IV
RESULTADOS

Frecuencia |Porcentaje
Femenino |21 67,7
Masculino |10 32,3
Total 31 100

Graéfico 1 Distribucion de la poblacion segun el género
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Género

El 67% de los cuidadores encuestados son mujeres.
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Tabla 2 Distribucion de la poblacion segun rangos de edad

Frecuencia |Porcentaje

menores de 30

4 12,9
afos
de31a4d5afos |11 35,5
de 46 a 60 aflos |13 419
mayores de 61

N 3 9,7

anos
Total 31 100

Gréfico 2 Distribucion de la poblacion segun rangos de edad
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menores de 30 afios de 31 a 45 afios de 46 a B0 afios mayores de 61 afios

Edad por rangos

En cuanto a la edad el 41,9% estan en el grupo de los 46 a los 60 afios y el 35,5% en

el grupo de los 31 a los 45 afios
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Tabla 3 Distribucion de la poblacion segun su relacion o parentesco con la

persona que cuida

Frecuencia |[Porcentaje
Abuelo o Abuela |1 3,2
Conyuge 3 9,7
Hermano 5 16,1
Hijo 3 9,7
Madre o Padre |17 54,8
Otro 2 6,5
Total 31 100

Grafico 3 Distribucién de la poblacion segun su relacion o parentesco con la

persona que cuida
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RELACION O PARENTESCO CON LA PERSONA QUE CUIDA

La mitad de la poblacion afirma que la persona que tienen a cargo son sus hijos, el

16,1% son hermanos y en una misma proporcion de 9,7% para cada grupo estan los

padres y esposos Como personas a cargo.
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Tabla 4 Distribucion de la poblacion segun las horas al dia requeridos para cuidar

a la persona que tiene a cargo

Frecuencia |[Porcentaje
4 3 9,7
6 6 19,4
7 1 3,2
8 14 45,2
10 2 6,5
12 4 12,9
24 1 3,2
Total 31 100

Gréfico 4 Distribucion de la poblacién segun las horas al dia requeridos para

cuidar a la persona que tiene a cargo
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CUANTAS HORAS AL DIA REQUIERE PARA CUIDAR A LA PERSONA QUE
TIENE A CARGO?

El 45,2% de la poblacién objeto, requieren 8 horas al dia para el cuidado de la persona

a cargo, 19,4% requieren 6 horas y 12,9% requieren 12 horas al dia.
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Tabla 5 Distribucion de la poblacion segun los dias a la semana que cuida a la

persona que tiene a cargo

Frecuencia |Porcentaje
4 1 3,2
5 2 6,5
6 1 3,2
7 27 87,1
Total 31 100

Graéfico 5 Distribucidn de la poblacién segun los dias a la semana que cuida a la

persona que tiene a cargo
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CUANTOS DIAS A LA SEMANA CUIDA A LA PERSONA QUE TIENE A
CARGO?

9 de cada 10 personas encuestadas cuidan a las personas a su cargo los 7 dias de la

semana.
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Tabla 6 Distribucion de la poblacion segun si tiene a alguien que le ayude a cuidar

a la persona a cargo

Frecuencia |Porcentaje
No 22 71
Si 9 29
Total 31 100

Gréfico 6 Distribucion de la poblacion segun si tiene a alguien que le ayude a

cuidar a la persona a cargo
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TIENE A ALGUIEN QUE LE AYUDE A CUIDAR A LA PERSONA A CARGO?

El 71% de la poblacion encuestada no tiene quien le ayude en el cuidado de la persona

a cargo
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Tabla 7 Distribucion de la poblacion segun su si trabaja fuera del hogar

Frecuencia |Porcentaje
No 22 71
Si 9 29
Total 31 100

Gréfico 7 Distribucion de la poblacion segun si trabaja fuera del hogar
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UD TRABAJA FUERA DEL HOGAR?

El 71% de la poblacién objeto de estudio no tiene actividades laborales fuera del hogar
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Tabla 8 Distribucion de los cuidados a nivel fisico.

Cuidados a nivel fisico

PREGUNTAS TOTAL |NO SI % Sl %NO
;geex:gg Sa escoger la ropa y calzados 31 16 15 5,86% 5,88%
Le ayuda a vestirse y desvestirse 31 15 16 6,25% 5,51%
Lo viste y lo desnuda 31 16 15 5,86% 5,88%
Lo acompafia al lavabo 31 15 16 6,25% 5,51%
Le pone el "pato” o la bacinilla 31 13 18 7,03% 4,78%
Le cambia los pafiales 31 17 14 5,47% 6,25%
rLeZ 3?anr1ilgi(sjtigaegieédni;:acién (enemas para 31 18 14 5.47% 6.62%
Lo acompafia a los servicios sanitarios 31 16 15 5,86% 5,88%
;eczﬁj:;as?ﬁgnmbular dentro de casa o de 31 17 14 5.47% 6.25%
Le practica cambios posturales 31 18 13 5,08% 6,62%
ﬁupervisa la higiene del enfermo y del 31 12 19 7.42% 4,41%
ogar
Le realiza la higiene del cabello y los pies 31 12 19 7,42% 4,41%
Le corta las ufias de los pies 31 13 18 7,03% 4,78%
Le realiza la higiene de la boca 31 18 13 5,08% 6,62%
Le realiza toda la higiene 31 18 13 5,08% 6,62%
Le ayuda a prevenir las lesiones de la piel 31 19 12 4,69% 6,99%
Le cura las lesiones de la piel 31 19 12 4,69% 6,99%
TOTAL 272 256 100% 100%
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Gréafico 8 Distribucién de los cuidados a nivel fisico.
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Después de la tabulacion de datos, de los cuidados a nivel fisico, se puede determinar

que el 7.42% de la poblacion encuestada, supervisa la higiene del enfermo, y realiza

higiene del cabello y pies, El 7,03%, le corta las ufias y le pone el pato o la bacinilla, y

el 6,25% le ayuda a vestirse y a desvestirse. Evidenciandose que los cuidados a nivel

fisico que realizan con mas frecuencia son los de aseo personal.

En cuanto a los cuidados que realiza el cuidador con menor frecuencia se destaca el

6.62% de los cuidadores no administra medicacion, al igual que 6.25% que no realizan

cambios posturales seguido del 6.25% no le ayuda a caminar dentro de casa.
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Grafico 9 Distribucién de los cuidados a nivel medio ambiental

Cuidados a Nivel Medioambiental
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1 12,13%
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El 22.55% de la poblacién encuestada en el cuidado a nivel Medioambiental, cocina y
compra los alimentos, seguida de un 21.57% que le da de comer. En cuanto a los
cuidados que realizan los cuidadores con menor frecuencia destaca con un 12.97% que
no lo alimentan por sonda. Y lo mas importante con un 12.13% no le ayuda o le

practica Terapia.
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Tabla 9 Distribucion de los cuidados a nivel psicosocial.

CUIDADOS PSICOSOCIAL

PREGUNTAS TOTAL| NO Sl % Sl %NO

Le acompafia a pasear 31 17 14 16,87% | 12,69%

Le proporciona entretenimiento 31 18 13 | 15,66% | 13,43%

Le facilita poder realizar sus aficiones 31 26 5 6,02% | 19,40%

Le proporciona recursos para poder 31 18 13 15.66% | 13.43%

aprender

It;_e ensefia cOmo mejorar su salud y 31 16 15 18.07% | 11.94%
ienestar

Le ensefia el manejo de su enfermedad 31 18 13 15,66% | 13,43%

Le facilita poder vivir segun sus

. 31 21 10 12,05% | 15,67%
creencias y valores

TOTAL 134 83 100% 100%

Gréfico 10 Distribucién de los cuidados a nivel psicosocial.
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Después de la analizar los de datos, de los cuidados a nivel psicosocial, se puede
determinar que el 18.07% de la poblacion encuestada ensefia al paciente con
discapacidad fisica a mejorar su salud, seguido del 16.87% que le acompafa a pasear.
Los cuidados que los cuidadores realizan con menor frecuencia son con un 19.40% le
facilita poder realizar sus aficiones., y con un 15.67% le facilita poder vivir segln sus

creencias y valores.
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Tabla 10 Distribucién de repercusion psicofisicas

Repercusiones psicofisicas

PREGUNTAS TOTAL | NO Sl % Sl %NO
Siente desinterés por su entorno 31 23 8 6,15% 10,90%
Se nota irritado 31 17 14 10,77% 8,06%
Se nota mas nervioso 31 21 10 7,69% 9,95%
Se siente impotente 31 10 21 16,15% 474%
Se siente ansioso 31 16 15 11,54% 7,58%
Esta deprimido 31 16 15 11,54% 7,58%
Toma medicamentos 31 25 6 4,62% 11,85%
Toma medidas de autoproteccion. 31 27 4 3,08% 12,80%
Estad mas cansado 31 18 13 10,00% 8,53%
Duerme o descansa menos 31 19 12 9,23% 9,00%
. 31 19 12 9,23% 9,00%
Se despierta a menudo
.. . 31 28 3 2,31% 13,27%
Toma medicacion para dormir
0, 0,
Tiene sensacion de falta de aire 31 28 3 2,31% LE 20
, 31 31 0 0,00% 14,69%
Fuma mas
31 31 0 0,00% 14,69%
Ha empezado a fumar
TOTAL 211 130 100% 100%
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Gréfico 11 Distribucién de repercusion psicofisicas
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En cuanto a las repercusiones psicofisica, se puede determinar que el 16.15% de la
poblacion encuestada se sentirse impotente, y el 11.54% se siente ansioso y esta
deprimido, sin embargo, el 14,69% de los cuidadores no han empezado a fumar. Y el
13.67% no toma medicacion para dormir. Evidenciandose que las principales

repercusiones psicofisicas son a nivel psicologico.
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Tabla 11 Distribucién de repercusion socioeconémicas

Repercusiones Socioeconémicas

PREGUNTAS TOTAL |NO Sl % Sl %NO
Tiene menos tiempo libre 31 28 3 3,16% 11,38%
Ha modificado sus actividades de ocio 31 26 5 5,26% 10,57%
FI?eer(i:)cr:lﬂa:nenos tiempo al cuidado 31 97 4 4,21% 10,98%
Tlepe dlfl_cultades para vestirse como lo 31 26 5 5.26% 10.57%
hacia habitualmente
;I;é?;]godlflcultades para distribuirse su 31 99 9 9.47% 8.94%
Tiene dificultades para promocionarse 31 19 12 12.63% 7.72%
laboralmente
Trabaja menos tiempo fuera del hogar 31 23 8 8,42% 9,35%
Ha adaptado su trabajo de fuera del 31 o5 5 6.32% 10.16%
hogar para cuidar
Ha abandonado su trabajo 31 15 16 16,84% 6,10%
Se ha alterado su vida familiar 31 16 15 15,79% 6,50%
Se ha reducido su economia a causa de 31 19 12 12,63% 7,72%
la discapacidad de la persona que cuida

TOTAL 246 95 100% 100%
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Gréfico 12 Distribucidn de repercusiones socioeconomicas
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La principal repercusién socioeconémica es que el 16,84% de la poblacion ha tenido

que abandonar su trabajo para realizar las actividades de cuidado, por lo que el 15.79%

ha alterado su vida familiar.
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Tabla 12 Distribucién de repercusion emocionales

Repercusiones Emocionales

PREGUNTAS TOTAL | NO SI % SI %NO
Han cambiado sus creencias y/o 31 23 8 72.73% | 20,35%
valores
Tiene alteraciones en el ritmo 31 18,18% | 25,66%
intestinal 29 2
Tiene alteraciones en el ritmo 31 30 1 9,09% 26,55%
menstrual
31 31 0 0,00% 27,43%
Toma laxantes
113 11 100% 100%
TOTAL

Gréfico 13 Distribucion de repercusion emocional.
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En cuanto a las repercusiones emocionales el 72,73% ha cambiado sus creencias y
valores y el 18.18% tiene alteraciones en el ritmo intestinal producto del estrés causado

en el cuidado de las personas con discapacidad
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4.2 Discusion de Resultados

Al analizar los resultados se pudo encontrar que el 67% de los cuidadores
encuestados son mujeres lo cual concuerda con las estadisticas mundiales y los
estudios realizados los 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 relacionados con las dificultades propias que se pueden

presentar en las mujeres (Garcia, 2010).

En cuanto a la edad el 41,9% estan en el grupo de los 46 a los 60 afios y el 35,5%
en el grupo de los 31 a los 45 afios; encontrandose que las personas cuidadoras se
encuentran dentro de la poblacion econémicamente activa, llama la atencion la
predominancia del grupo de los 46 a los 60 afios lo cual también coincide con otras
investigaciones como por ejemplo Ruiz y Moya con su estudio “El cuidado informal:
una vision actual ““ en donde la edad promedio de los cuidadores es 52 anos, de la
misma manera como se recomienda intervencién primaria en las mujeres también se

debe tomar en cuenta la edad en estos planes de intervencion (Ruiz & Moya, 2012).

Al considerar el tipo de parentesco que tienen las personas a cargo con sus
cuidadores se observé que la mitad de los cuidadores son padres, el 16,1% son
hermanos, el 9,7% son hijos y en una misma proporcion (9,7%) esposos; por lo
evidenciado anteriormente se puede decir que existe un factor determinante entre el
cuidado a personas con discapacidad y el grado de parentesco siendo el de mayor
prevalencia el de primer grado de consanguinidad como es la relacion padres e hijos,
0 entre hermanos lo cual concuerda con el estudio “Necesidades generales de los
cuidadores de las personas en situacion de discapacidad” realizado en Colombia donde
se encontrd que los padres son los que prevalecen como cuidadores de personas con
discapacidad. (Buitrago, Ortiz , & Eslava, 2010)

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 45,2% requieren 8 horas al dia,
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el 19,4% requieren 6 horas y 12,9% requieren 12 horas al dia; para completar el
analisis de esta informacion es necesario tomar en cuenta el nimero de dias a la semana
que los cuidadores ejecutan esa actividad, siendo que 9 de cada 10 encuestados, cuidan
a las personas a su cargo los 7 dias de la semana; ademas el 71% de la poblacién
encuestada no tiene quien le ayude en el cuidado de la persona a cargo y el 71% de la
poblacion objeto de estudio no tiene actividades laborales fuera del hogar; por lo que
se puede observar, el cuidado de las personas con discapacidad requiere en promedio
casi la mitad del tiempo disponible en la semana para realizar actividades que no sean
ocio o descanso; este dato puede dar algin indicio con respecto a la sobrecarga y la
calidad de vida del cuidador y también de la persona a cargo, ya que Archury, Castafio,
Gbémez y Guevara mencionan que la falta de actividad, dispersion, alteracion del
trabajo habitual, entre otras afectan directamente sobre la calidad de vida del cuidador

y su entorno (Archury D. , Castafio, Gomez, & Guevara, 2011).

Al revisar los resultados relacionados con la demanda en la intensidad de las
actividades en los cuidados fisicos el 48,4% sostiene que son poco demandantes y el
45,2% son altamente demandantes; las actividades que se tomaron en cuenta fueron:
le ayuda a escoger la ropa y calzado adecuados, le ayuda a vestirse y desvestirse, lo
viste y lo desnuda, lo acompafia al lavabo, le pone la bacinilla o pato, le cambia los
pafiales, le administra medicacion o enemas para regular el transito intestinal, lo
acomparia a los servicios sanitarios, le ayuda a deambular dentro de casa o de la cama
al sillén, supervisa la higiene del enfermo y del hogar, le practica cambios posturales,
le realiza la higiene de cabello y los pies, le corta las ufias de los pies, le realiza la

higiene de la boca, le realiza toda la higiene, le previene las lecciones de la piel.

Y le cura las lesiones de la piel; en este caso Ilama la atencion los resultados tan
extremos, lo cual no coincide con la mayoria de los estudios realizados en cuanto a
esta 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 intervencién inmediata en este &mbito. (Molina, 2012)
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Las actividades del cuidado medioambiental que el instrumento toma en cuenta
son: adecua las condiciones del hogar, le ayuda y le practica rehabilitacion respiratoria,
le administra tratamiento, le compra los alimentos, le cocina de los alimentos, le

prepara una dieta especial, le da la comida, lo alimenta por sonda.

adecua la temperatura del hogar, le vigila la temperatura corporal, le administra
medicacion para regular la temperatura; frente a estas actividades el 54,8% cree que
son poco demandantes y el 41,9% son moderadamente demandantes; por lo visto los
encuestados, en las actividades del &mbito medioambiental sienten poca sobre carga
en su trabajo, ahora lo importante seria analizar qué tan acordes son estas actividades
con la realidad de la poblacién objeto, ya que la parroquia intervenida en este trabajo
en el 80% corresponde a sector rural en donde la situacion socioeconémica prima la
pobreza por lo que actividades como regular la temperatura del hogar, no son
aplicables en esta zona en donde algunos sectores aln ni siquiera tienen acceso a
energia eléctrica y mucho menos a un sistema de calefaccién; por lo que no se puede
asumir por completo este resultado, lo cual justifica de alguna manera la discrepancia
con el estudio mencionado anteriormente en donde la demanda en la intensidad de
estas actividades es alta en un 60% de la poblacion y moderada en un 35%. (Molina,
2012)

En lo que respecta a las actividades relacionadas con los cuidados psicosociales
se tuvieron en cuenta: le acomparia a pasear, le proporciona entretenimiento, le facilita
poder realizar sus aficiones, le proporciona recursos para poder aprender, le ensefia
como mejorar su salud y bienestar, le ensefia manejo de su enfermedad, le facilita
poder vivir segun sus creencias y valores; la mitad de la poblacion afirma que son poco
demandantes, el 25,8% altamente demandantes y el 22,6% moderadamente
demandantes; esta informacion evidencia un dato relevante ya que por lo visto estas
actividades son poco atendidas por parte del cuidador ya que estan relacionadas con
actividades de ocio para la persona dependiente por lo cual, de alguna manera no son
consideradas prioritarias; esta informacion es preocupante ya que investigaciones

sobre calidad de vida en las personas con discapacidad dicen que estas actividades
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aportan significativamente en la calidad de vida de esta poblacion ya que puede
estimular y mejorar ciertas capacidades. (Buitrago, Ortiz , & Eslava, 2010)

En cuanto a las repercusiones psicofisicas como consecuencia de cuidar las
actividades que se tomo en cuenta fueron: siente desinterés por su entorno, se nota
irritado, se nota mas nervioso, se siente impotente, se siente ansioso, esta deprimido,
toma medicamentos, toma medidas de autoproteccién, estd mas cansado, duerme o
descansa menos, se despierta a menudo, toma medicacion para dormir, tiene sensacion
de falta de aire, fuma mas y ha empezado a fumar; en las cuales el 64,5% considera
que el cuidado de la persona a cargo tiene repercusiones leves y el 29% repercusiones
moderadas; al igual que en el caso de los cuidados en el ambito medioambiental; el
cuestionario, los autores del presente trabajo, creen que no se adapta a la situacion real
de la poblacion ya que consecuencias que estan relacionadas con el fumar tienen una
baja prevalencia en el total de la poblacion segun el Ministerio de Salud Puablica la
actividad de fumar tiene una 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 toma en cuenta esta
actividad; por lo que la informacion obtenida en este estudio con respecto a esta area
no puede ser determinante. (DANE, 2013)

Las repercusiones socioecondmicas considera consecuencias como: tiene menos
tiempo libre, ha modificado sus actividades de ocio, dedica menos tiempo al cuidado
personal, tiene dificultades para vestirse como lo hacia habitualmente, tiene
dificultades para distribuirse su tiempo, tiene dificultades para promocionarse
laboralmente, trabaja menos tiempo fuera del hogar, adaptado su trabajo fuera del
hogar para cuidar, ha abandonado su trabajo, se ha alterado su vida familiar y se ha
reducido su economia; ante las cuales el 64,5% considera que el cuidado de la persona
a cargo tiene repercusiones leves y el 22,6% repercusiones moderadas; por lo que se
evidencia se puede determinar que el cuidar a una persona con discapacidad no tiene
efectos importantes sobre la situacion socioeconomica del cuidador, dato que discrepa
con otros estudios que afirman que el cuidar a una persona dependiente afecta

directamente de manera proporcional con la condicion socioecondémica. (Ruiz &

60



Moya, 2012)

En cuanto a las repercusiones emocionales las consecuencias que se consideraron
fueron: han cambiado sus creencias y valores, tiene alteraciones en el ritmo intestinal,
tiene alteraciones en el ritmo menstrual y toma laxantes; en las cuales el 93,5% de la
poblacion objeto de estudio cree que el cuidado de la persona a cargo tiene
repercusiones leves; esta informacion coincide con el estudio realizado en Espafia en
el cual el 80% refiere que el cuidado de la persona a cargo tiene repercusiones leves
en este ambito, pero se aclara que esta conclusion se debe contrastar con un perfil de
personalidad ya que de esto depende como se puede afectar emocionalmente una
persona. (Molina, 2012)

4.3 Respuestas a las preguntas de investigacion

1. ¢Cudles son las caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacion de
estudio?

Al analizar los resultados se pudo encontrar que el 67% de los cuidadores
encuestados son mujeres; en cuanto a la edad el 41,9% estan en el grupo de los 46
a los 60 afios y el 35,5% en el grupo de los 31 a los 45 afios; encontrandose que las
personas cuidadoras se encuentran dentro de la poblacién econémicamente activa;
al considerar el tipo de parentesco que tienen las personas a cargo con sus
cuidadores se observo que la mitad de los cuidadores son padres, el 16,1% son
hermanos, el 9,7% son hijos y en una misma proporcion (9,7%) esposos; por lo
evidenciado anteriormente se puede decir que existe un factor determinante entre
el cuidado a personas con discapacidad y el grado de parentesco siendo el de mayor
prevalencia el de primer grado de consanguinidad como es la relacion padres e

hijos o entre hermanos.
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2. ¢Cuéles son los cuidados que presta el cuidador a nivel fisico,
medioambiental y psicosocial en la persona con discapacidad a cargo?

En cuanto a la demanda de los cuidados a nivel fisico, medioambiental y
psicosocial en la persona con discapacidad a cargo, se encontrd en el nivel fisico
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 45,2% requieren 8 horas al dia, el 19,4%
requieren 6 horas y 12,9% requieren 12 horas al dia; para completar el analisis de
esta informacion es necesario tomar en cuenta el nimero de dias a la semana que
los cuidadores ejecutan esa actividad, siendo que 9 de cada 10 encuestados, cuidan
a las personas a su cargo los 7 dias de la semana; ademas el 71% de la poblacion
encuestada no tiene quien le ayude en el cuidado de la persona a cargo y el 71%
de la poblacion objeto de estudio no tiene actividades laborales fuera del hogar;
por lo que se puede observar, el cuidado de las personas con discapacidad requiere
en promedio casi la mitad del tiempo disponible en la semana para realizar

actividades que no sean ocio o0 descanso.

Al revisar los resultados relacionados con la demanda en la intensidad de las
actividades en los cuidados fisicos el 48,4% sostiene que son poco demandantes y
el 45,2% son altamente demandantes; las actividades que se tomaron en cuenta
fueron: le ayuda a escoger la ropa y calzado adecuados, le ayuda a vestirse y
desvestirse, lo viste y lo desnuda, lo acompafia al lavabo, le pone la bacinilla o
pato, le cambia los pafiales, le administra medicacién o enemas para regular el
transito intestinal, lo acomparfia a los servicios sanitarios, le ayuda a deambular
dentro de casa o de la cama al sillon, supervisa la higiene del enfermo y del hogar,
le practica cambios posturales, le realiza la higiene de cabello y los pies, le corta
las ufias de los pies, le realiza la higiene de la boca, le realiza toda la higiene, le

previene las lecciones de la piel y le cura las lesiones de la piel.

Las actividades del cuidado medioambiental que el instrumento toma en cuenta
son: adecua las condiciones del hogar, le ayuda y le practica rehabilitacidn

respiratoria, le administra tratamiento, le compra los alimentos, le cocina de los



alimentos, le prepara una dieta especial, le da la comida, lo alimenta por sonda,
adecua la temperatura del hogar, le vigila la temperatura corporal, le administra
medicacion para regular la temperatura; frente a estas actividades el 54,8% cree

que son poco demandantes y el 41,9% son moderadamente demandantes.

En lo que respecta a las actividades relacionadas con los cuidados psicosociales se
tuvieron en cuenta: le acompafia a pasear, le proporciona entretenimiento, le
facilita poder realizar sus aficiones, le proporciona recursos para poder aprender,
le ensefia como mejorar su salud y bienestar, le ensefia manejo de su enfermedad,
le facilita poder vivir segun sus creencias y valores; la mitad de la poblacion afirma
gue son poco demandantes, el 25,8% altamente demandantes y el 22,6%

moderadamente demandantes.

3. ¢Cudles son las principales repercusiones de cuidar a una persona con

discapacidad?

En lo que a las repercusiones en el ambito psicofisico, socioeconémico y
emocional como consecuencia de cuidar; a nivel psicofisico las actividades que se
tomo en cuenta fueron: siente desinterés por su entorno, se nota irritado, se nota
mas nervioso, se siente impotente, se siente ansioso, estd deprimido, toma
medicamentos, toma medidas de autoproteccién, estd mas cansado, duerme o
descansa menos, se despierta a menudo, toma medicacion para dormir, tiene
sensacion de falta de aire, fuma mas y ha empezado a fumar; en las cuales el 64,5%
considera que el cuidado de la persona a cargo tiene repercusiones leves y el 29%

repercusiones moderadas.

Las repercusiones socioecondmicas considera consecuencias como: tiene menos
tiempo libre, ha modificado sus actividades de ocio, dedica menos tiempo al
cuidado personal, tiene dificultades para vestirse como lo hacia habitualmente,
tiene dificultades para distribuirse su tiempo, tiene dificultades para promocionarse

laboralmente, trabaja menos tiempo fuera del hogar, adaptado su trabajo fuera del
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hogar para cuidar, ha abandonado su trabajo, se ha alterado su vida familiar y se
ha reducido su economia; ante las cuales el 64,5% considera que el cuidado de la

persona a cargo tiene repercusiones leves y el 22,6% repercusiones moderadas.

En cuanto a las repercusiones emocionales las consecuencias que se consideraron
fueron: han cambiado sus creencias y valores, tiene alteraciones en el ritmo
intestinal, tiene alteraciones en el ritmo menstrual y toma laxantes; en las cuales el
93,5% de la poblacion objeto de estudio cree que el cuidado de la persona a cargo

tiene repercusiones leves.

4.4 Conclusiones
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1. Laactividad de cuidar a una persona con discapacidad es considerada propia
del género femenino, en cuanto a la edad la mayoria se encuentra dentro del
grupo de la poblacion econdmicamente activa; el grado de parentesco que
prevalece es el de primer grado de consanguinidad; es decir las caracteristicas
sociodemogréficas de la poblacion objeto de estudio concuerdan con las

estadisticas mundiales.

2. El tiempo que demanda el cuidado es alto, ya que en promedio se dedican 56
horas a la semana para estas actividades, ademas no tienen otra persona gque
apoye en estas labores y no realizan actividades laborales fuera del hogar; en
cuanto a las actividades que presta el cuidador a nivel fisico predomina la
supervision de la higiene de la persona a cargo asi como el cuidado de cabello
y pies, a nivel medioambiental el cuidador se encarga en su totalidad de la
compra y preparacion de los alimentos, en cuanto que a nivel psicosocial;
menos de la mitad de los cuidadores acompafian a pasear a la persona con

discapacidad fisica a cargo.



3. Las repercusiones de cuidar a una persona con discapacidad fisica tienen
consecuencias en el ambito psicofisico el sentimiento de impotencia es el
predominante seguido de ansiedad y depresion, acompafiado de que a nivel
socioecondmico el cuidador de la persona con discapacidad fisica no puede
trabajar, esto hace que a nivel emocional opte por cambiar sus creencias y

religiones.

4.5 Recomendaciones

1. Al disefiar y ejecutar futuros planes de intervencion en los cuidadores de
personas con discapacidad, es importante tomar en cuenta las caracteristicas
sociodemogréficas de la poblacion; es decir deben ser enfocados en mujeres,
del grupo de poblacién econdmicamente activa y con parentesco del primer

grado de consanguinidad.

2. Teniendo en cuenta los resultados sobre la demanda del cuidado que presta el
cuidador a nivel fisico, es necesario implementar en el disefio de los futuros
planes de intervencion, capacitacion al cuidador sobre la correcta forma de
ejecutar los cuidados desde el punto de vista fisico por parte de los

Fisioterapeutas

3. Se recomienda revisar el instrumento ICUB97-R y realizar un estudio, el cual
permita hacer una adaptacion a la situacion de la poblacion del area rural en
donde se tome en cuenta las costumbres y las condiciones de vida de los

campesinos indigenas del canton Otavalo.
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ANEXO 1. MAPA DE UBICACION
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ANEXO 2. ENCUESTA APLICADA
ATENCION A CUIDADORES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

PARTE 1
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ENCUESTA APLICADA
REPERCUCIONES DEL CUIDA EN EL CUIDADOR

PARTE 2
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ANEXO 3. FOTOS RELATORIAS

Entrevista cuidadora de persona con discapacidad.

ENTREVISTA A LOS CUIDADORES EN SUS CASAS EN LA PARROQUIA
MIGUEL EGAS - OTAVALO
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CARNET PERSONA CON DISCAPACIDAD
CARNET DE DISCAPACIDAD DE LAS PERSONAS AL HACER LA
ENCUESTA

Cuidadora de persona con discapacidad fisica.

ENTREVISTA EN LA PARROQUIA MIGUEL EGAS A UNA DE LOS
CUIDADORES



CARNET DE DISCAPACIDAD DE FISICA

CARNET DE DISCAPACIDAD DE FISICA
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Lic. Marcela Baguers, Direcsoria de Trabajo de Grado
Estudlontes

{

Misidn lastitucional:
. ol i
profesionsles criticos, | ¥ ttwoos

y cuiural de W r2gidn nons def pab Fonmar

oon el canmiten secal \4
& ’
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7 UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
§ wiiem § UNIVERSIDAD ACREDITADA RESOLUCIOR 002-CONEA-2010-129-0C
ALY RESOLUGION N2 001-073 CEAACES - 2013 - 18
e FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
DECANATO

Ibarra, 22 de mayo 2015
Oficio 959-D

Sefiores
MIEMBROS DEL H. CONSEJO DIRECTIVO
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD

Para que se apruebe en el H. Consejo Directivo de la Facultad, remito Oficio 010-
CA-TFM, sugiere se apruebe el anteproyecto presentado con el tema:

“CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD FISICA DE LA PARROQUIA MIGUEL EGAS DEL CANTON DE
OTAVALO EN LA PROVINCIA DE IMBABURA EN EL PERIODO 2014", autores
Xavier Garcia Moreira y José Tasiguano Guanuna,

Atentamente,
CIENCIA Y TECNICA AL SERVICIO DEL PUEBLO

Dra. Mad% Oleas i P

DECANA '\ . gEL¥ s .
> ST \ 257 - - he T
Cecilia Ch B s R
| oM ek
AT no“

Testo bstticsal La nhersided Teovn de Rirte ¢r o) stn 2071 s v cerwret i v, Disdeckie Wesrsturks berrio £ O
teenodsgh e rove 6 57 6l gala con astisderes ds eeercia inlerrarinsaie Tefone: (DE)2297-B30 Casle B9
VWA 1
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S, Facultad de Ciencias de la Salud
(et Comisisn Ascsona Tenapia Fisica Weédica

T
S 011010 010 CA-TFM
lbarro, 21 de mayo 2015

Doctora

Mariana Oleas, DECANA Y CONSESO DIRECTIVO
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD

Presente.-

Demi consideracion:

En sesidn ordinarie de lo Comision Asesora de o Carrero de Terapic Fisice Médico
realizoda el martes 19 de mayo 2015, luego de fa revisidn, defensa y aprobacion del
anteproyecto de trabajo de grado titulado "CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD FISICA DE LA PARROQUIA MIGUEL EGAS DEL CANTON DE
OTAVALO EN LA PROVINCIA DE IMBABURA EN EL PERIODO 2015* de outorio de los
estudiantes XAVIER EFRAIN GARCIA MOREIRA Y JOSE LUIS TASIGUANO GUARUNA, sz
resalvid sugerlr al H. Consejo Directivo de la Foculted de Ciencias de la Sofud la
aprobacion del mismo y se propone come Directora de Tesis @ Licencioda Marcela
Baquero.

Atentamente;

“CIENCIA Y TECNICA AL SERVICIO DEL PUEBLO™

Anexo: 1 eniltado

Gladis S.

MISION INSTITUDORAL
Cortrtue ol dasinolio edocati, chntifcn, bezeokgicn, sodoscandmico y cullurl de 2 regidn sorte dul pak
Fevmer profesicnates comgrumetidos cor of conblo yosky)
Cdodeiy Ustserpmans Devao A OWo
Tof: 2057-340 J 2603.920 bax. 7414




ANEXO 5. SISTEMATIZACION DE LA INFOMACION COMO ENCUESTA
EN LINEA

*Obligatorio

NOMBRE *

[]

EDAD *

[

GENERO *

o Masculino

o Femenino

TIPO DE DISCPACIDAD *

TIEMPO CON LA DISCAPACIDAD (ANOS) *

]

RELACION O PARENTESCO CON LA PERSONA QUE CUIDA *

o Madre o Padre

o Hermano

o Abuelo o Abuela
o Hijo

o Conyuge

o Amigo

o Otro

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

EUANTOS DIAS A LA SEMANA CUIDA A LA PERSONA QUE TIENE A CARGO? *

 TIENE A ALGUIEN QUE LE AYUDE A CUIDAR A LA PERSONA A CARGO? *

-

UD TRABAJA FUERA DEL HOGAR? *

IZE AYUDA A ESCOGER LA ROPA'Y CALZADOS ADECUADOS *

LE AYUDA A VESTIRSE Y DESVESTIRSE *
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LO VISTE Y LO DESNUDA *

LO ACOMPANA AL LAVABO *

LE PONE EL "PATO" O LA VACINILLA *

LE CAMBIA LOS PANALES *

LE ADMINISTRA MEDICACION (ENEMAS PARA REGULAR LA DIGESTION) *
LO ACOMPANA A LOS SERIVICIOS SANITARIOS *

LE AYUDA A DEAMBULAR DENTRO DE CASA O DE LA CAMA AL SILLON *
LE PRACTICA CAMBIOS POSTURALES *

SUPERVISA LA HIGIENE DEL ENFERMO Y DEL HOGAR *

LE RELIZA LA HIGIENE DEL CABELLO Y LOS PIES *

LE CORTA LAS UNAS DE LOS PIES *

LE REALIZA LA HIGIENE DE LA BOCA *

LE REALIZA TODA LA HIGIENE *

LE AYUDA A PREVENIR LAS LESIONES DE LA PIEL *

LE CURA LAS LESIONES DE LA PIEL *

ADECUA LAS CONDICIONES DEL HOGAR *

LE AYUDA Y/O LE PRACTICA TERAPIA RESPIRATORIA *

LE ADMINISTRA TRATAMIENTO *

LE COMPRA LOS ALIMENTOS *

IIE COCINA LOS ALIMENTOS *

LE PREPARA UNA DIETA ESPECIAL *



LE DA LA COMIDA *

LO ALIMENTA POR SONDA *

ADECUA LA TEMPERATURA DEL HOGAR *

LE VIGILA LA TEMPERATURA CORPORAL *

LE ADMINISTRA MEDICACION PARA REGULAR LA TEMPERATURA *
LE ACOMPANA A PASEAR *

LE PROPORCIONA ENTRETENIMIENTO *

LE FACILITA PODER REALIZAR SUS AFICIONES *

LE PROPORCIONA RECURSOS PARA PODER APRENDER *

LE ENSENA COMO MEJORAR SU SALUD Y BIENESTAR *

LE ENSENA EL MANEJO DE SU ENFERMEDAD *

LE FACILITA PODER VIVIR SEGUN SUS CREENCIAS Y VALORES *

SIENTE DESINTERES POR SU ENTORNO *
SE NOTA IRRITADO *

SE NOTA MAS NERVIOSO *
SE SIENTE IMPOTENTE *
SE SIENTE ANSIOSO *
ESTA DEPRIMIDO *

”E)MA MEDICAMENTOS *

”E)MA MEDIDAS DE AUTOPROTECCION *

ESTA MAS CANSADO *
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DUERME O DESCANSA MENOS *

SE DESPIERTA A MENUDO *

"EOMA MEDICACION PARA DORMIR *

TIENE SENSACION DE FALTA DE AIRE *

FUMA MAS *

HA EMPEZADO A FUMAR *

TIENE MENOS TIEMPO LIBRE *

HA MODIFICADO SUS ACTIVIDADES DE OCIO *

IEEDICA MENOS TIEMPO AL CUIDADO PERSONAL *

TIENE DIFICULTADES PARA VESTIRSE COMO LO HACIA HABITUALMENTE *

TIENE DIFICULTADES PARA DISTRIBUIRSE SU TIEMPO *

TIENE DIFICULTADES PARA PROMOCIONARSE LABORALMENTE *

RABAJA MENOS TIEMPO FUERA DEL HOGAR *

—

PIA ADAPTADO SU TRABAJO DE FUERA DEL HOGAR PARA CUIDAR *

HA ABANDONADO SU TRABAJO *

SE HA ALTERADO SU VIDA FAMILIAR *

SE HA REDUCIDO SU ECONOMIA A CAUSA DE LA DISCAPACIDAD DE LA
PERSONA QUE CUIDA *

HAN CAMBIADO SUS CREENCIAS Y/O VALORES *

TIENE ALTERACIONES EN EL RITMO INTESTINAL *

TIENE ALTERACIONES EN EL RITMO MENSTRUAL *




TOMA LAXANTES *
ELABORADO POR

FECHA DE ELABORACION *

[

https://docs.google.com/forms/d/1toel 1t7PAvj791qY dUncn80sy5hDhOcByqfOp7siGxg/viewform
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ABSTRAC

This research was carmied out just at Miguel Egas, parish Otavalo canton in
Imbabura province with thirty-two (32) caregivers of people with physical
disabilities in this area. The main objective was to characterize the caregivers of
people with physical disabilities in Miguel Egas Cabezas, parish Otavalo canton
in Imbabura province in the period 2015. It was a non-expenmental, descriptive
and explanatory, of quantitatively-qualitative and cross-section research;
transversal type. To fulfill well applied the raised objectives a survey and an
instrument known as ICUBS7-R; in the study population it was found that 67%
of caregivers are women; refering to the age, it has been 41.9% from 46 to 60
years and 35.5% is 31-45 years being parnt of the group of the economically
active population, the most prevalent degree of kinship, corresponds to the first
degree of consanguinity as the parent-child relationship or sibling. Refering to
the demand of care, 45.2% requires 8 hours per day, 9 of 10 respondents, care
for dependents, 7 days a week; also 71% of the study population does not have
someone to care of the person in charge and 71% of the study population does
not have work activities outside home; 48 4% said they are undemanding and
45.2% are highly demanding in their phisical care is Analyzing the impact on
psychophysical, socioeconomic and emotional level as a result of caring more
than half believed they were mild.

Keywords: disability, caregivers, quality of life, people with disabilities
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