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CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN LAS COMUNIDADES CUATRO ESQUINAS,
MOJANDITA CURUBI, IMBABUELA, MIRADOR, SAN BLAS, PUNYARO,
SAMARIA, LA JOYA, EL EMPEDRADO, CENTRAL, SANTA ANITA,
BUENOS AIRES, SAN JUAN LOMA, NUEVO SANTIAGUILLO,
CIUDADELAS 31 DE OCTUBRE, JACINTO COLLAGUAZO 3 ETAPA Y
COOP. MARIA EUGENIA CORDOVEZ; DEL CANTON OTAVALO,
PERIODO 2015-2016

AUTORA: Eliana Vanesa Pinto Ruiz
TUTORA: Dra. Raquel Rodriguez

RESUMEN

El principal objetivo de la investigacion fue caracterizar a los cuidadores de personas
con discapacidad del canton Otavalo con el fin de identificar las caracteristicas
sociodemogréficas, los cuidados que prestan vy las afecciones que sufren por el
hecho de cuidar; con el fin de conocer y analizar cuales son las necesidades de los
cuidadores para poder ser aptos de cuidar y mantener una vida saludable. La
investigacion es descriptiva con enfoque cuantitativo y cualitativo, el disefio de
investigacion es no experimental con un corte transversal; se utilizaron los métodos
bibliogréafico, inductivo y analitico aplicando como instrumento una encuesta y el
cuestionario ICUB97. La poblacion objeto de estudio fueron 48 cuidadores de
personas con discapacidad, en donde el género predominante es femenino con un
rango de edad entre 31 a 45 afios, de etnia mestiza que viven en el sector rural con
vivienda propia y cuya ocupacion son los oficios del hogar. Las actividades
predominantes que realizan son: practicar cambios posturales con un 38% y curar las
lesiones de la piel con un 81%. En las afecciones con mas incidencia son: sentirse
deprimido con un 83%, tener dolor de espalda con 58% y disminucion econémica
con 69%.

PALABRAS CLAVE: discapacidad, cuidador informal, actividades, afecciones.
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CAPITULO I
1. PROBLEMA

1.1 Planteamiento del Problema

La familia es el principal sistema de bienestar y una importante fuente de
ayuda para las personas con enfermedades de etiologia neuroldgica y fisica; estas
pueden ocasionar deficiencias en estructuras y funciones corporales, limitaciones en
actividades basicas cotidianas, generando en la mayoria de los casos algin grado de
discapacidad. (1)

El sistema familiar afronta los problemas que se vienen presentando en la
vida, incluido en estos problemas, estan las enfermedades incapacitantes. Es
conocido que un familiar es la principal fuente de ayuda para una persona con

discapacidad.

El aumento de enfermedades cronicas y terminales, el envejecimiento de la
poblacion y los bajos recursos econémicos de hoy en dia han obligado a que las

personas cuiden a sus seres queridos.

Estas enfermedades generan diferentes grados y tipos de dependencia en las
personas con discapacidad que ameritan el cuidado diario, semanal o al menos

mensual de la persona cuidada.

Segun el Informe Mundial sobre la Discapacidad (OMS y BM, 2011): Se
estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad
(15%). La Encuesta Mundial de Salud sefiala que, del total estimado de personas con
discapacidad 110 millones (2,2%), tienen dificultades muy significativas de
funcionamiento, mientras que la Carga Mundial de Morbilidad cifra en 190 millones

(3,8%); esta mide las discapacidades infantiles (de 0-14 afios), con una estimacion de



95 millones de nifios (5,1%), 13 millones de los cuales (0,7%) tienen “discapacidad

grave”. (2)

En el mundo existe un numero considerable de poblacion que vive con algun
tipo de discapacidad que genera dificultades importantes de funcionamiento. De 190

millones de nifios se estima que 95 millones tienen discapacidad infantil.

La discapacidad en Ecuador se estim6 en el VII Censo de Poblacion y VI de
Vivienda (INEC, 2010), el 5.6% de la poblacion afirmé tener algun tipo de
discapacidad. En 2010, el estudio bio-psicosocial-clinico genético denominado
“Mision Solidaria Manuela Espejo”, implementado por la Vicepresidencia de la
Republica, determiné que 294.803 personas con discapacidad se encuentran en
situacion critica. (2). Segun el informe nacional de discapacidades, la cantidad de
personas con discapacidad fisica en la provincia de Imbabura es de 4826

discapacitados, en el cantdn Ibarra 2494 y en Otavalo 1025. (3)

Los familiares de las personas con discapacidad se han visto en la necesidad
de atender a sus allegados aln sin tener educacion formal al respecto, remuneracion
econémica o ningun horario establecido, debido al incremento notable de
discapacidad en el Ecuador antes mencionado, los bajos ingresos econémicos, y la

dificultad para acudir a los centros de atencién médica méas cercanos.

Por lo tanto segun el incremento de personas con discapacidad, podemos

evidenciar el incremento de cuidadores familiares.

Tomando en cuenta que el cuidador experimenta cambios importantes en el
desemperio de sus roles habituales; el grado de compromiso depende de la demanda
de cuidado que el paciente requiere, asi como de las caracteristicas del cuidador. En
la forma como el cuidador se adapta a estos cambios influyen factores especificos
como sus caracteristicas personales, la severidad de la enfermedad del paciente, y los
ajustes que debe hacer en su estilo de vida y en el rol familiar para satisfacer las
demandas de cuidado. (4)



1.2 Formulacion del Problema

¢Cuales son las caracteristicas de los cuidadores de personas con discapacidad en las
comunidades: Cuatro Esquinas, Mojandita Curubi, Imbabuela, Mirador, San Blas,
Punyaro, Samaria, La Joya, EI Empedrado, Central, Santa Anita, Buenos Aires, San
Juan Loma, Nuevo Santiaguillo, Ciudadelas 31 De Octubre, Jacinto Collaguazo 3

Etapa y Coop. Maria Eugenia Cordovez; del cantén Otavalo?

1.3 Justificacién

Este estudio es de suma importancia ya que permite obtener la informacion
clara y precisa de cudles son las principales caracteristicas sociodemograficas, los
cuidados que presta y las afecciones que sufre el cuidador por el hecho de cuidar;
proporcionando resultados valiosos de donde se puede conocer y analizar cuéles son
las necesidades de los cuidadores para poder ser aptos de cuidar a una persona con
discapacidad y mantener una vida saludable; es indispensable que como buenos
profesionales no s6lo nos enfoquemos en rehabilitar a la persona con discapacidad,;
sino, en el conjunto de personas que lo ameriten. Es evidenciado en varios estudios
que existe un alto nivel de sobrecarga en los cuidadores, pero no existen estudios
especificos que evidencian cuales son las caracteristicas de los cuidadores de
personas con discapacidad en el canton Otavalo.

El cuidado familiar incrementa cada vez mas en Imbabura, por lo cual es
necesario apoyar a estas personas que muchas veces no tienen los materiales o el
conocimiento necesario para atender a las personas en situacion de enfermedad

crénica incapacitante.

En el Ecuador no existen diversas fuentes bibliograficas que lo constaten, sin
embargo, en la vida diaria se puede percibir la realidad de los hechos, ya que en

varias comunidades de Otavalo existe un gran nimero de personas con discapacidad

3



que necesitan intervencion médica y terapéutica, a su vez los cuidadores que atienden
diariamente a dichas personas discapacitadas por lo dicho esta investigacion es

novedosa.

Es importante que la persona que cuida también se cuide para mejorar su

salud y brindar un cuidado de calidad a su familiar.

Esta investigacion es factible ya que existe una poblacion de 48 cuidadores de
personas con discapacidad en el canton Otavalo, en las comunidades: Cuatro
Esquinas, Mojandita Curubi, Imbabuela, Mirador, San Blas, Punyaro, Samaria, La
Joya, ElI Empedrado, Central, Santa Anita, Buenos Aires, San Juan Loma, Nuevo
Santiaguillo, Ciudadelas 31 De Octubre, Jacinto Collaguazo 3 Etapa y Coop. Maria
Eugenia Cordovez; los cuales son parte de la investigacion porque cuidan a 48 de 59
personas con discapacidad, que ya fueron censadas por estudiantes de la Universidad
Técnica del Norte de la carrera de Terapia Fisica en un estudio diagnéstico de la

discapacidad.

La viabilidad del proyecto estd en funcién de que no demando mucho gasto
econdmico permitiendo que la investigadora tenga el financiamiento necesario y sin
causar molestias a los cuidadores de personas con discapacidad por afectar su tiempo

0 por necesitar de muestras fisicas para la realizacion de la misma.

La investigacion tuvo minimas limitaciones dentro de las cuales estan: que
algunos cuidadores sélo hablen su lengua nativa quichua, que los cuidadores no
pusieron interés en la investigacion, se cambiaron de domicilio 0 no se encontraron

en el mismo.

Finalmente se considera de alto impacto ya que ésta servira como base para
futuras investigaciones, con el fin de impulsar a una rehabilitacion integral de calidad

tanto para la persona con discapacidad como para el cuidador familiar encargado.



1.4 Objetivos

14.1 General:

o Caracterizar a los cuidadores informales de personas con discapacidad del
canton Otavalo, periodo 2015-2016.

1.4.2  Especificos:

e Determinar los aspectos sociodemograficas de los cuidadores.

e Identificar las actividades que realizan los cuidadores en el ambito de
movimiento, higiene y proteccion de la piel.

e Determinar las afecciones psicoldgicas, de movimiento y laborales en los

cuidadores por la realizacién de las actividades.

1.4.3  Preguntas de Investigacion:

e (Cudles son las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de
personas con discapacidad?

e (Cudles son las actividades que realizan los cuidadores en el dmbito de
movimiento, higiene y proteccién de la piel?

e ;Cuales son las afecciones psicologicas, de movimiento y laborales en los

cuidadores por la realizacién de las actividades?



CAPITULO II.
2. MARCO TEORICO

2.1 Teoria Existente

2.1.1 Cuidar

El cuidar es un acto inherente a la vida, es el resultado de una construccion
propia de cada situacion de promover, proteger y preservar la humanidad; en este
contexto, la salud es asumida por la mujer en un medio de marginalidad de vinculos

familiares, culturales y sociales de la forma como se concibe el cuidado. (5)

El acto de cuidar engloba prevenir, proteger y preservar la salud de un
individuo que necesite atencidn o asistencia, cubriendo las necesidades basicas de la

persona que cuida para que tenga un buen estado.

Cuidar a una persona con discapacidad o enfermedad cronica “implica ver la
vida de una manera diferente, modificar las funciones a las que se esta acostumbrado,
tomar decisiones en medio de alternativas complicadas, asumir responsabilidades o
realizar tareas y acciones de cuidado fisico, social, psicolégico y religioso para
atender las necesidades cambiantes de la persona cuidada”. Cuidar serd siempre
indispensable para la perpetuidad de la sociedad, es el pilar de la profesion de
enfermeria, pero también tiene un componente no profesional, el cuidado familiar en

el domicilio, que es considerado una obligacion moral. (6)

2.1.2 Cuidador

Cuidador es “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier
tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo

normal de sus actividades vitales o de sus relaciones” (6)



El término cuidador engloba principalmente a la persona que cuida o asiste a
aquella que tenga algun grado de afeccion en su salud, o cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que le impide realizar las actividades de la

vida diaria.

El cuidador es en no pocas ocasiones el recurso, instrumento y medio por el
cual se proveen cuidados especificos y muchas veces especializados a los enfermos
cronicos, es decir, en ellos se deposita 0 descansa el compromiso de preservar la vida
de otro. Asi y con esa responsabilidad en hombros, vale la pena identificar la
nomenclatura que al respecto existe. (7)

La tarea que le da sentido al cuidador esta en funcion de:
a) Cuidado

b) Asistencia

c) Tareas de apoyo

d) Fisico y emocional

c) Prestar atencion a las necesidades fisicas (7)

Es conocido que en los cuidadores esta un peso muy grande por el hecho de
preservar la vida de la persona que tiene a cargo, cuidando cada aspecto que pueda
generar una aparicion o evolucion de la enfermedad que pueda causar en algunos
casos la muerte. Dentro de las tareas principales del cuidador son: cuidar, asistir,

tareas de apoyo, fisico emocional y finalmente prestar atencién a las necesidades.

En 1999, la Organizacion Mundial de la Salud definid al cuidador primario
como “la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar
decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades
basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”. Los cuidadores son las
personas o instituciones qué se hacen cargo de las personas con algin nivel de
dependencia. Estos pueden llegar a ser padres, madres, hijos, familiares, personal
contratado o voluntarios. (8)



Del mismo modo para que exista el cuidador se reconoce que debe existir una
persona motivo de cuidado con atributos tales como: no auténoma, en condicion de

cronicidad y discapacidad, enferma, que requiere supervision; es decir, dependiente.

()

El cuidador esté presente cuando una persona con alguna afeccién en la salud
necesita cuidados ya sea por corto o largo tiempo dependiendo de su autonomia, tipo
y grado de discapacidad o enfermedad cronica, o simplemente que se encuentre en la

etapa de adulto mayor.

2121 Tipos de cuidadores

. Cuidadores Primarios Formales, quienes son integrantes del equipo de
salud capacitados para dar un servicio profesional remunerado por tiempo limitado

(médicos, enfermeras, trabajadores sociales, entre otros). (9)

e Cuidador Primario Informal, quienes asumen la responsabilidad total
del paciente ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo;
generalmente es un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o incluso
Vecino), que no recibe ayuda econémica ni capacitacion previa para la atencién del

paciente. (7)

2.1.3 Cuidador informal

De acuerdo con Wilson se entiende como Cuidador Informal a aquella
persona procedente del sistema de apoyo del paciente, sea un familiar o un amigo
que asume la responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su
atencion basica. «Es aquella persona que de una manera voluntaria y decidida, toma
la opcién de convertirse en cuidador de ese otro que se encuentra limitado en sus

recursos para enfrentar las demandas del mundo» (9)



Los cuidadores familiares son personas que otorgan cuidado informal, no
reciben remuneracion o retribucion econémica, se catalogan como principales o

primarios y secundarios, segun el grado de responsabilidad. (6)

Se entiende que los cuidadores informales o familiares no reciben ningln tipo
de remuneracion por el hecho de cuidar sin embargo lo hacen por la necesidad de la
persona que padece una discapacidad y ha perdido su autonomia o solo sufre de
limitaciones dependiendo del grado de dependencia. A estos cuidadores se les

conoce como cuidadores familiares o informales.

Al hablar de cuidadores familiares se hace referencia a las personas adultas,
con vinculo de parentesco o cercania, que asumen las responsabilidades del cuidado
de un ser querido que vive en situacion de enfermedad cronica incapacitante y
participa con él en la toma de decisiones. Los cuidadores realizan o supervisan las
actividades de la vida diaria y buscan compensar las disfunciones que existen en el

receptor del cuidado. (10)

El cuidador familiar no necesariamente debe ser el conyuge padre o madre, en
varios estudios se ha demostrado que incluso amigos, primos/ primas, cufiados/

cufadas se dedican al cuidado de una persona con discapacidad que lo amerite.

2.14  Cuidador de larga duracién

Los cuidadores de larga duracion se diferencian fundamentalmente de los
cuidados agudos y de las tradicionales intervenciones sanitarias en que su finalidad

no es curar o sanar una enfermedad, por el contrario, sus objetivos se centran en: (8)

o Favorecer la mayor calidad de vida posible.
o Minimizar, restablecer o compensar la pérdida del funcionamiento fisico y/o
mental.



o Favorecer que la persona dependiente o con discapacidad alcance y mantenga

un nivel de funcionamiento lo més éptimo posible.

o Permitir vivir lo mas independiente posible.

o Ayudar a las personas a completar las tareas esenciales de la vida diaria.

o Mantener al méximo los limitados niveles de funcién, salud, bienestar mental
y social.

Un cuidador de larga duracion no es aquel que presta cuidados para sanar a la
persona que esta enferma sino mas bien ce centra en ayudar a la estabilidad de la
enfermedad, favoreciendo la calidad de vida del paciente, evitar la pérdida progresiva
del funcionamiento fisico y mental, ayudar a la persona cuidada que preserve el nivel
de funcionamiento éptimo referente a su patologia, ayudar en las actividades de la
vida diaria y las instrumentales, mantener en general un buen estado de salud de la

persona cuidada dentro de lo posible.

Los cuidadores de larga duracion no incluyen la asistencia médica y que, por
lo tanto, ambos tipos de atencion no deben de confundirse. Justifican ademas que, es
por ello que, al no requerir grandes medios tecnolégicos, humanos y materiales, los
cuidadores de larga duracion pueden ser dispensados por personas no calificadas

como son los familiares de las personas receptoras de la asistencia. (8)

Es por esto que la mayoria de cuidadores de larga duracion son familiares de
la persona con necesidad de cuidado, ya que como Yya se ha citado, no se incluye en
este grupo la atencion médica por lo que no es comdn que el cuidador tenga los
conocimientos necesarios para ejercer esta gran responsabilidad, sin embargo es de
suma importancia que reciban capacitaciones de coémo realizar los cuidados

pertinentes especificos para cada tipo y grado de discapacidad.

10



2.1.5 Antecedentes de los cuidadores

A partir de la década de los ochenta, comenzaron a publicarse en paises
anglosajones y europeos estudios y reflexiones acerca de la atencion informal de la
salud. (8) Se estima que hasta en un 88% del total de cuidados prestados corresponde
a cuidados de tipo informal. El 68% de las personas con discapacidad recibe apoyo

por parte de su familia. (11)

Diferentes estudios socioldgicos dejan patente la relevancia de la cifra que
representa en la actualidad los cuidadores informales de personas dependientes. De
hecho, entre la poblacion norteamericana, se ha calculado que el 19,2% (52 millones
de personas) cuida a personas adultas enfermas o discapacitadas y casi uno de cada
cuatro hogares — 22,4 millones de hogares — estd implicado en la atencion de
personas de 50 o mas afios. Asimismo, las cifras sobre el numero de cuidadores
informales de personas mayores — 65 y mas afios — dependientes para realizar las
actividades de la vida diaria oscilan entre 5,8 y 7 millones, lo que representa entre el
2,1% vy el 2,6% de la poblacion de ese pais. Ademas, hay un 1,9% de personas (5
millones) que atiende a enfermos con demencia de 50 afios en adelante. Las
proyecciones a corto plazo realizadas en este pais indican que para el 2007 el
porcentaje de hogares con cuidadores informales de personas de 50 y mas afios

podria alcanzar el 13,7%. (8).

Dentro de los datos encontrados se puede decir que en la poblacion
norteamericana el 19,2% cuidan a personas adulas enfermas que presentan
limitaciones y restricciones para realizar las actividades de la vida diaria, y en casi
uno de cada cuatro hogares cuidan a personas mayores de 50 afios. Siendo los datos
de mayor relevancia los encontrados referentes a los cuidados informales en personas

adulto mayores con un porcentaje de 5,8 y 7 millones de cuidadores.

En Canada, el 9,6% de la poblacion - 3 millones de personas - presta ayuda a
individuos afectados por alguna enfermedad crénica o discapacidad. Ademas, un

estudio promovido por el gobierno canadiense en el afio 2002 para establecer el perfil
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de los cuidadores informales estableci6 que el 4% de los adultos estaba
proporcionando cuidados a un miembro de la familia que padecia una discapacidad

mental o fisica o con una enfermedad cronica o debilitante. (8).

No existen datos especificos que indiquen cudl es el porcentaje de cuidadores
informales en nuestro pais, sin embargo en la vida diaria se puede evidenciar de la
necesidad de atencion por el incremento de discapacidades en el cantén Otavalo y la
dificultad para acudir a los centros de salud mas cercanos; siendo los Unicos

encargados para preserva la vida de estas personas los cuidadores familiares.

2.1.6  Fases de adaptacion a la situacion de cuidado

Se distinguen tres fases de adaptacion que sufren las personas para ejercer el
cuidado:

2.1.6.1 Fase 1: negacion o falta de conciencia del problema

En los primeros momentos del proceso de enfrentarse a la enfermedad cronica
de una persona del entorno familiar es frecuente que se utilice la negacion como un
medio para controlar miedos y ansiedades. Asi, es comin encontrar que la persona se
niega a aceptar las evidencias de que su familiar padece una enfermedad (o varias)
que le lleva a necesitar la ayuda de otras personas para mantener su adaptacion al
medio. Otra forma de negar el problema es evitar hablar del deterioro o incapacidad
del familiar enfermo. Este estadio es, normalmente, temporal. Conforme el tiempo
pasa y las dificultades de la persona enferma para mantener su autonomia funcional
se hacen mas evidentes, empieza a hacerse cada vez mas dificil creer que se trata de

una “enfermedad temporal”. (12)

Esta es la fase inicial del cuidado, donde el cuidador informal no afronta

conscientemente el rol que debe cumplir frente a la persona con discapacidad que
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necesita de su ayuda para poder realizar las actividades bésicas de la vida diaria. En
esta etapa es donde se generan cambios emocionales y se da la dificultad para
controlar los mismos, por lo que se da la negacion como medio inmediato para evadir
las responsabilidades. Es usual también que el cuidador no acepte la realidad de la

persona con discapacidad, no dialogue de las mejoras o decaimientos de la persona.

2.1.6.2 Fase 2: basqueda de la informacion

En esta etapa, el cuidador comienza a buscar informacion sobre la enfermedad de su
familiar, consecuencias, secuelas, medios de ayuda, segundas opiniones, medicina
alternativa... Todo esto con la esperanza de que su familiar vuelva a ser el mismo.
En este momento, son muy comunes entre los cuidadores los sentimientos de
“malestar” por la injusticia que supone el que les haya “tocado” a ellos vivir esa
situacion. El enfado o, en su version mas intensa, la ira, la culpa, son respuestas
humanas completamente normales en situaciones de pérdida del control de la propia
vida y sus circunstancias. Existen en la vida algunos hechos negativos que son
inevitables y que no se pueden cambiar, y son situaciones de este tipo las que

tipicamente afrontan los cuidadores de personas dependientes. (12)

Esta etapa es de suma importancia ya que es el inicio de la educacion
autonoma que el cuidador ejerce, siendo los principales beneficiados la persona con
discapacidad y el cuidador. En esta fase lo primordial es buscar informacion acerca
de la enfermedad de la persona que necesita ayuda, las complicaciones, guias, cursos,

etc. para poder brindar un cuidado de calidad.

2.1.6.3 Fase 3: reorganizacion

Conforme pasa el tiempo, los sentimientos de ira y enfado pueden continuar.
La vida suele perder el sentido habitual hasta ese momento y las nuevas
responsabilidades crean una carga pesada para la persona que cuida. Sin embargo,
algo de control se va ganando en esta etapa. Contando ya con la informacion y

recursos externos de ayuda, con la voluntad de la familia para compartir la
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responsabilidad y con una idea més precisa de los problemas a los que hay que
enfrentarse, la persona que cuida dispondra de las herramientas necesarias para
afrontar adecuadamente la situacion del cuidado. Este periodo de reorganizacion
tendra como resultado el desarrollo de un patron de vida mas normal. La persona que
proporciona los cuidados se sentira progresivamente con maéas control sobre la

situacion y aceptard mejor estos cambios en su vida. (12)

Este puede ser la etapa mas dificil del cuidado ya que la persona que va a
prestar sus servicios necesita organizar su tiempo para el cuidado personal y de la
persona con discapacidad; esto genera ira, depresion, ansiedad, etc. provocando en
los cuidadores una sobrecarga emocional y de esfuerzo. Esta puede ser la etapa de

mayor riesgo.

2.1.6.4 Fase 4: resolucion

En esta fase aprenden a cuidar mejor de si mismo; estdn mas dispuestos a
buscar la ayuda de otras personas con experiencias similares; suelen hacerse, en esta
fase, mas independientes, dedicando mas tiempo a realizar actividades recreativas y
sociales y pueden buscar y encontrar otras fuentes de apoyo emocional, tales como
reforzar las amistades o crear nuevos amigos. A pesar de que en esta fase las
responsabilidades contintan aumentando en nimero e intensidad, si la persona que
cuida logra una buena adaptacion, podra estar mas serena que en los primeros
momentos de la enfermedad. Se comienza a reconstruir una imagen de como era
antes de que la enfermedad mostrase sus primeros signos, imagen que hard mas

confortable y significativa la labor de la persona que cuida. (12)

Esta es la etapa de mayor control que tiene el cuidador, ya se considera
resolutiva cuando ya se establecieron horarios efectivos, control emocional y calidad
de cuidado para la persona que necesita. En esta etapa es probable que los cuidados
ameriten mas dedicacion sin embargo si existe suficiente organizacion y control esta

etapa puede llegar a ser la més suave de todas.
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2.1.7 Calidad de vida de los cuidadores

El término calidad de vida y los conceptos relacionados con el cuidado a la
misma, surgen hacia finales de la década de los 40 (1947), cuando la OMS (2001)
definid salud como un estado de bienestar fisico, mental y social, mas que como
ausencia de la enfermedad. El término de CV evoluciond, desde una definicion
conceptual, hasta métodos objetivos, los cuales, mediante cuestionarios o
instrumentos generan escalas e indices que permiten medir las dimensiones que
conforman el estado de salud. Actualmente, la salud de una persona se evalla mas
alla de su capacidad fisica y se toman en cuenta su contexto social y su salud mental.
(13)

Felce y Perry (1995) encontraron diversos conceptos de calidad de vida que
describen como: a) la calidad de las condiciones de vida de una persona; b) la
satisfaccion experimentada por la persona con dichas condiciones vitales; c¢) la
calidad de las condiciones de vida de una persona junto a la satisfaccion que esta
experimenta y, por ultimo, d) como la combinacion de las condiciones de vida y la
satisfaccion personal segun sus valores, aspiraciones y expectativas personales. (13)

La OMS define la calidad de vida como “la percepcion del individuo de su
posicién en la vida en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que vive
y en relacidon con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”. Afirma que la
calidad de vida no es igual a estado de salud, estilo de vida, satisfaccion con la vida,
estado mental ni bienestar, sino que es un concepto multidimensional que debe tener
en cuenta la percepcion por parte del individuo de este y otros conceptos de la vida.
(14)

Calidad de vida se define como la combinacién entre condiciones de vida y la
satisfaccion personal segin la percepcion de cada persona, segin la OMS es una
percepcion netamente del individuo frente a la cultura, valores, expectativas e
intereses. Es por ello que se determina que calidad de vida no es sinénimos de salud

debido a que es una valoracion subjetiva de cada individuo.
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Pinto, Barrera y Sanchez, manifiestan que la experiencia de cuidado
compromete, de manera sustancial, la calidad de vida de todos los cuidadores —
hombres, mujeres, mayores 0 menores—. Las personas que atienden directamente a
sus familiares cronicos 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 ambitos
(familiar, laboral y social) de su vida cotidiana. Adicionalmente, en la calidad de
vida del cuidador se comprometen las dimensiones fisica, psicologica, social y

espiritual (14)

Es de suma importancia tomar en cuenta que al momento de tomar la
responsabilidad de cuidar a una persona que tiene algin grado de dependencia, el
cuidador se somete a presion para realizar las actividades, esfuerzos y adaptar su
tiempo para poder atender, provocando en el cuidador afectaciones en su calidad de

vida en diversos ambitos como es el laboral, social, fisico y emocional.

Con relacion al concepto de CV no se ha logrado un criterio claro, ya que este
concepto comprende componentes subjetivos y objetivos. Los componentes
subjetivos estan relacionados con la percepcion de las personas segun sus propias
caracteristicas personales, necesidades, satisfacciones, aspiraciones, expectativas y

escalas de valores de aspectos del entorno y de las condiciones globales de vida. (15)

Adicionalmente, en la calidad de vida del cuidador se comprometen las
dimensiones fisica, psicoldgica, social y espiritual, propuestas por algunos autores. A

continuacion se describen cada una de ellas. (16)

e Dimension fisica

La dimensién fisica se define como la salud fisica en general y los sintomas

que se presentan, entre los cuales se enuncian la fatiga, las alteraciones del suefio, la
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funcionalidad, las nduseas, las alteraciones en el apetito, el estrefiimiento, los dolores

y el malestar. (16)

Se entiende en la dimension fisica a las afectaciones en la salud fisica en
general, incluyendo los sintomas que se presenten. Es un cambio en la calidad de

vida en el &mbito fisico.

Espinosa manifiesta que el bienestar fisico de los cuidadores presenta
alteraciones organicas y psicoldgicas, debido a que tienen menos descanso, mayor
desgaste fisico, hiperoxia, estrés emocional (aun mayor que el del propio enfermo o
sus familiares), ansiedad, depresion, sentimientos de culpa, problemas de memoria,
etc., que se han englobado bajo la expresion sindrome de agotamiento del cuidador.
(16)

En la calidad de vida de los cuidadores se ve afectada la dimensién fisica
cuando existen alteraciones organicas y psicoldgicas incluyendo sus respectivos

sintomas.

e Dimension psicoldgica

La dimension psicoldgica se define como el reconocimiento y compresion de
su estado cognitivo y afectivo. En el cuidador supervisor, en su labor de ayudar y ser
participe en el cuidado de la persona con enfermedad crénica, pueden surgir

problemas para lidiar con su vida, puesto que no es tan facil ejercer esta labor. (16)

La dimension psicoldgica es la comprension propia del estado afectivo y
cognitivo de la persona; cuando los cuidadores presentan afecciones por el hecho de
cuidarse a si mismo y a la persona con discapacidad podemos decir que tiene una

afeccion en su calidad de vida en la dimension psicoldgica.
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e Dimension social

Hace referencia a la percepcion del individuo acerca de las relaciones
interpersonales, el rol social en la vida, como necesidad de apoyo social y familiar y
el desemperfio familiar. Estos elementos que conforman la vida social de toda persona
pueden alterarse en el cuidador supervisor, ya que brindar cuidado requiere tiempo y
dedicacion; 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 y que su dimension social se vea afectada. (16)

Dentro de la dimensién social estd la precepcion de las relaciones entre el
individuo y la sociedad en general. En los cuidadores se ve afectada la calidad de
vida en esta dimensién ya que dejan de tener interaccion social, pierden su rol debido
al tiempo que ameritan los cuidados que prestan.

El resultado de este compromiso puede estar determinado, por que un nimero
importante de cuidadores son mujeres, esposas 0 hijas que asumen este nuevo rol y
limitan en el resto de ambitos su desarrollo personal, emocional, laboral y social.
(16)

e Dimension espiritual

El bienestar espiritual enmarca el significado de acontecimientos, la
incertidumbre, la esperanza, la religiosidad o la trascendencia. Por lo tanto, puede
afectarse en el cuidador supervisor cuando la enfermedad de su familiar llega a
producir secuelas o complicaciones y afecta la vida de la persona. Para Barrera, Pinto
y Sanchez, el valor espiritual constituye el respaldo a situaciones dificiles, ya que
proporciona orientacién y sentido a la vida, genera cambios positivos para el
cuidador (como compromiso y responsabilidad para con el otro); ademas de sentirse
utiles y aferrarse a las creencias religiosas y culturales pensando en el bienestar de la

persona cuidada y teniendo la esperanza de la recuperacion del familiar. Cuando esta
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dimension se ve afectada, cabe la posibilidad de que se generen sentimientos de
culpabilidad, incertidumbre y duda sobre el papel que desempefian. (16)

En éste ambito se puede abarcar la religion, esperanza, trascendencia y
satisfaccion, en la calidad de vida de los cuidadores por el hecho de cuidar pueden
haber varias respuestas tanto positivas como el compromiso, responsabilidad y
satisfaccion por haber hecho un buen trabajo; dentro de los negativos se puede
encontrar sentimientos de culpabilidad, falta de confianza o que dejen de creer en la

misma religion.

2.1.8 Caracteristicas de los cuidadores informales

2.1.8.1 Perfil sociodemografico del cuidador

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

vida familiar para adaptarse a la nueva situacion. (1)

Se evidencia que el cuidador principal que se hace cargo de la persona con
discapacidad es la mujer, con un parentesco de hija, conyuge, nuera, cufiada, etc.
Este cargo se asume ya sea por vinculos afectivos, o por una estrecha relacion de
amistad de afios, o simplemente por comedimiento frente a un caso de suma

urgencia.

Aunque el perfil de los cuidadores informales es bastante similar en los paises
europeos, la literatura sugiere que los resultados del cuidado pueden diferir de
acuerdo a la ubicacion geografica (rural vs urbano). En muchas ocasiones, las

diferencias se deben a las caracteristicas socioeconémicas, como ocurre con el
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acceso a los recursos sociosanitarios. En los paises de Europa del norte
principalmente, el cuidado de los ancianos es mayoritariamente formal, con una gran
proporcion de asistencia oficial proporcionada por medios institucionales. El caso
opuesto esta representado por los paises del sur, como Espafa, Grecia o Italia. Estos
paises se han caracterizado por una fuerte cultura familiar que se refiere al cuidado
de parientes necesitados como un asunto privado, y tradicionalmente han sido las

mujeres las que han proporcionado la mayor parte de la asistencia requerida. (17)

A diferencia de los estudios de los paises europeos los datos recopilados en
Latinoamérica difieren en cuanto al sector donde viven los cuidadores de personas
con discapacidad, siendo el sector rural el predominante y asi mismo el méas afectado,
debido a la limitacién en transporte, econdémica y muchas veces cultural. Es
considerable el porcentaje de cuidadores que sufren de sobrecarga por el hecho de
cuidar que viven en el sector rural que los que viven en el urbano, debido a que las
personas se acostumbran a un estilo de vida no saludable por necesidad sin tomar en

cuenta que si los cuidadores no se cuidan con el tiempo ellos no podran cuidar.

Segln un estudio del Centro de Investigaciones Socioldgicas (IMSERSO,
1995), realizado en cuidadores de personas adultas mayores revela que cuando los
mayores requieren ayuda su cuidador principal suele ser una mujer (83%), de edad
intermedia (M= 52 afios), ama de casa (50%) y en la mayoria de las ocasiones hija
(52%) o conyuge (16%). Datos similares se encuentran en el estudio de Escudero en
1999 donde el 90,4% de los cuidadores son mujeres, el 54% hijas, tienen una edad
media de 59 afios, aunque el 69% de los cuidadores es mayor de 64 afios. También es
mayoritaria la presencia de cuidadoras de mediana edad en casi todos los estudios

realizados en nuestro pais. (18)

La muestra de estudio consté de 133 mujeres y 16 hombres, con edades que
fluctuaron entre los 18 y 65 afios, siendo la edad media 38.17 afios. ElI 57.7%
pertenecen a la clinica A, el 23.5% a la B y el 18.8% a la C. Todos los cuidadores
primarios cuentan con algun grado escolar: 22.8% tienen primaria; 27.5%
secundaria; 19.5% preparatoria, 13.4% carrera técnica; 16.8% carrera profesional.
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Ser ama de casa es la ocupacion principal con un 71.1% del grupo de estudio, un
73.8% de ellos estan casados y pertenecen a familias completas. Mas de la mitad de

los cuidadores pertenecen a los estratos socioeconomicos. (13)

En este estudio siendo una muestra amplia de 149 cuidadores, el mayor
porcentaje es femenino, debido a las creencias que se tiene que las mujeres deben
quedarse en el hogar y a cuidar a los enfermos, siendo el caso de que tan sélo 16
hombres asumen el cuidado principal. La edad media se considera normal debido a
que personas adultas estdn asumiendo esta importante labor, en cuanto a estudios se
evidencia que un gran porcentaje de cuidadores no acudi6 a la secundaria siendo un
dato preocupante de como estan realizando las actividades de cuidado. La principal
ocupacion es ser ama de casa ya que como se ha dicho anteriormente estas creencias

y limitaciones hacia la mujer se van dando hace muchos afios atréas.

2.1.8.2 Cuidados que presta el cuidador

Mas del 50% practican cuidados personales relacionados con las actividades
bésicas de la vida diaria (realizar la higiene, vestirle, ayudar a moverle o desplazarse

dentro del hogar, curar lesiones de la piel). (19)

No existe bibliografia suficiente como para sustentar este tema, incluso en
paises europeos no se ha tomado en cuenta cuales son los cuidados que prestan los
cuidadores que puedan estar afectando su salud, siendo. Tomando como referencia lo
citado anteriormente méas del 50% de los cuidadores realizan actividades de la vida
diaria, como vestirse, movilizar, realizar la higiene general, entre otros; sin embargo

no especifica los porcentajes predominantes de cada actividad.
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2.1.8.3 Repercusiones en el cuidador por el hecho de cuidar

Ponce manifestd que el cuidador se ve sometido a un estrés por la limitacion
fisica, psicologica o cognitiva para realizar su labor, alteracién 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. (14)

Dentro de las principales repercusiones que sufren los cuidadores estan las
psicoldgicas, fisicas y sociales. Generando en el cuidador estrés por la alteracion en
su vida cotidiana, impidiendo que el mismo realice las actividades que cominmente

realizaba.

El hecho de que la limitada disponibilidad de apoyo formal a las personas
mayores en situacion de dependencia en el medio rural puede conducir a la
sobrecarga del cuidador informal (en su mayoria mujeres), resultando en un nimero
relevante de consecuencias fisicas, psiquicas, sociales e incluso econémicas que
tendrian una clara influencia en su percepcion de la salud. Por ello, las estrategias
para hacer frente a la situacién derivada del cuidado pueden ser diferentes y de
mayor calado en el habitat rural que en otros entornos residenciales. Sin embargo, un
hecho evidente es que en la mayor parte de los casos no hay suficientes ni, por
supuesto, eficientes programas de intervencién en el medio rural, que pretendan
mejorar la Calidad de Vida del cuidador (17).

El promedio de puntaje del bienestar fisico de los cuidadores de adultos con
secuelas de ACV es de 11,1 mientras que el de los cuidadores de nifios con
cardiopatias fue de 10,5. En ambos grupos, el bienestar fisico de los cuidadores
resulta estar igualmente afectado. El bienestar psicologico resulta afectado en los dos
grupos de cuidadores, los de pacientes con ACV y los de nifios (48,7 vs 50,5)
(T>0,05), los primeros estan significativamente afectados. De igual forma, los
cuidadores de adultos con secuelas de ACV reportan un mayor promedio en cuanto
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al bienestar social, lo que demuestra que la afectacion resulta ser significativamente

mayor que la reportada por los cuidadores de nifios. (15)

Las repercusiones dependen del tipo de discapacidad, tipo de dependencia de
la persona a cargo, condiciones econémicas, apoyo social e incluso del autocuidado.
Siendo los cuidadores de personas con ACV, PCI, Alzheimer, artrosis cronica, entre

otras, las mas dificiles.

2.1.9 Carga del cuidador

El término carga ha sido ampliamente utilizado para caracterizar las
frecuentes tensiones y demandas sobre los cuidadores. A principios de la década de
los 60, Grad y Sainsbury (1963) mencionaron por primera vez este concepto en la
bibliografia cientifica, al describir la carga percibida por los familiares al cuidado de
sus semejantes afectados por alguna enfermedad mental en el domicilio. La
definicion que se le dio al concepto de carga en ese momento, y que ha sido adoptada
por otros autores de forma mas o menos amplia en la investigacion sobre las
repercusiones negativas del cuidado informal, ha sido la de asumirlo como un
término global para describir la consecuencia fisica, emocional y econémica de

proporcionar el cuidado. (8)

El término carga ha ido evolucionando hace muchos afios atrés, siendo

reducido con el tiempo segun el criterio de varios autores.

La carga del cuidado ha sido el concepto principal que unifica la extensisima
investigacion sobre el cuidado familiar; hay un consenso generalizado en que cuidar
en la casa a un familiar constituye una situacion estresante. Cuidar afecta
negativamente la salud fisica y mental del cuidador, asi mismo altera sus relaciones
sociales y su situacion financiera. Ser cuidador expone a la persona a sufrir
dificultades econdmicas y lo hace vulnerable al aislamiento y la exclusion social.

Investigaciones recientes estan concluyendo que los cuidadores sufren desigualdades
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en salud comparados con la poblacion general, presentan mayor morbilidad y se
ocupan menos de promover su propia salud. (20)

Carga es definida como la experiencia subjetiva del cuidador de las demandas
de atencion, es un concepto multidimensional, con caracteristicas objetivas y

subjetivas. (6)

El concepto de carga relacionado con cuidar se define como la experiencia

subjetiva del cuidador segun los cuidados que presta.

2.1.9.1 Tipos de carga

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

emocionales frente a las demandas de cuidado (6)

Se pueden diferenciar dos tipos de carga siendo objetiva y subjetiva: como ya
se menciond la carga subjetiva se remite a las reacciones del cuidador frente a los
cuidados que presta, mientras que la objetiva es referente a los cambios que el

cuidador va a experimentar en los diversos ambitos de su vida.

2.1.9.2 Variables asociadas a la carga del cuidador

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

habilidades necesarias para asumir el rol de cuidador. (1)
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e Factores contextuales

En las variables contextuales en relacion con el nivel de carga se pueden
apreciar las variables sociodemograficas del cuidador y las relacionadas entre el

cuidador y la persona dependiente. (1)

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

Los cuidadores familiares generalmente son mujeres (76 %); mayores de 60
afios (50 %), casados (40 %) y solteros (30 %); con bajo nivel socioeconémico (94
%) y educativo (66 %). (21)

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

fomenta la posibilidad de sufrir depresion, aislamiento social y deterioro en la salud.

(1)

e Estresores primarios

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

energia y tiempo. (1)
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Se consideran estresores primarios al grado de dependencia que tiene la
persona con discapacidad, las afecciones psicologicas como problemas de conducta,

cognitivos entre otros.

En general, los problemas conductuales y cognitivos de la persona
dependiente predicen en mayor medida altos niveles de sobrecarga que los problemas
en capacidad funcional, por el incremento en el nimero de actividades cotidianas,
ocasionando problemas de salud mental negativa y menor satisfaccion con el
cuidado. (1)

e Estresores secundarios

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

doméstico, y aproximadamente un 15% su actividad laboral y sus estudios. (1)

Dentro de los estresores secundarios se toman en cuenta a las afecciones
sociales y a las laborales; siendo sociales la falta de comunicacion con la sociedad,
cambios en el rol del cuidador, y dentro del laboral si se encuentra o no laborando,

estudiando o si se dedica a las actividades domésticas.

2.1.10 Sindrome del cuidador

El Sindrome del Cuidador es un trastorno que se presenta en personas que
desempefian el rol de cuidador principal de una persona dependiente. Entre las areas
méas afectadas estan: el area fisica, el area psiquica, el area social y el area

economica. (22)
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Es una respuesta inadecuada a un estrés emocional cronico cuyos rasgos
principales son un agotamiento fisico y/o psicolégico, una actitud fria y
despersonalizada en la relacion con los demas y un sentimiento de inadecuacion a las
tareas que ha de realizar. Se desarrolla, por parte de los afectados, un sentimiento de
insuficiencia personal y baja autoestima al reprocharse no alcanzar sus objetivos

propuestos. Maslach delimita el sindrome en tres dimensiones: (23)

o Cansancio emocional: de pérdida progresiva de energia, fatiga.

o Despersonalizacion: irritabilidad, actitudes y respuestas frias e
impersonales ante las personas.

o Falta de realizacion personal: respuestas negativas hacia si mimo y el
trabajo. (23)

El sindrome de cuidador se debe al excesivo trabajo y al mal manejo del tiempo que
tienen los cuidadores, siendo entonces una respuesta que se da frente al estrés
cronico generando agotamiento fisico y mental que desencadena enfermedades
asociadas. Este estrés a su vez genera baja autoestima, desinterés por el entorno,

descuido de la higiene personal entre otros.

Los factores principales de los que depende el grado de sobrecarga del cuidador
tienen que ver: con las caracteristicas y situacion de la persona mayor dependiente, la
estructura y el apoyo de la familia, las caracteristicas personales, sociales y laborales
del propio cuidador, la calidad de la relacién afectiva entre la persona cuidada y el
cuidador, el apoyo externo que se recibe y la duracion de la dedicacién al cuidado del
mayor dependiente, la situacion global del cuidador familiar origina que entre el 22%
y el 33% manifieste que: "se siente agotado”, "le afecta negativamente en su vida

social", "siente que le falta el tiempo", "le afecta negativamente a las relaciones con

otros familiares", "le resta intimidad" y "le afecta a la salud". (24)
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2.1.10.1 Caracteristicas del sindrome del cuidador

Segun la Sociedad de Alzheimer de Canadé, existen 10 signos que son indicadores

del estrés de los cuidadores:

e Negacion de la enfermedad y sus efectos en la persona que ha sido
diagnosticada.

e Enojo hacia la persona enferma u otros.

e Aislamiento social de los amigos y de las actividades que solian darle placer.

e Ansiedad o miedo de enfrentar otro dia mas y de lo que el futuro le depara.

e Depresion que comienza a quebrar su espiritu y disminuye su capacidad para
enfrentar los problemas.

e Agotamiento que le dificulta completar las tareas diarias.

¢ Insomnio causado por una lista de preocupaciones.

e Irritabilidad que lo lleva a cambios de humor y que desencadena respuestas
negativas.

e Falta de concentracion.

e Problemas de salud que empiezan a evidenciarse, tanto mentales como fisicos.
(23)

Dentro de las caracteristicas principales que presenta el sindrome del cuidador
tenemos: negacién, enojo, aislamiento social, ansiedad, depresion, miedo,
agotamiento, insomnio, irritabilidad, problemas de memoria y concentracion y

problemas de salud fisicos.

1.1.1 Discapacidad
La discapacidad es una alteracion funcional, permanente o prolongada, fisica

o mental, que implica para la persona considerables desventajas para su integracion

familiar, social, educacional y laboral. (9)
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La organizaciéon mundial de la salud la define como: “Toda restricciéon o
ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la
forma o dentro del margen que se considera normal para cualquier ser humano. Se
caracteriza por insuficiencias o excesos en el desempefio y comportamiento en una
actividad rutinaria, que pueden ser temporales o permanentes, reversibles o
irreversibles y progresivos o regresivos. Se clasifican en nueve grupos: de la
conducta, de la comunicacion, del cuidado personal, de la locomocion, de la
disposicion del cuerpo, de la destreza, de situacion, de una determinada aptitud y

otras restricciones de la actividad”. (25)

Se conoce como discapacidad a la ausencia o limitacion de la capacidad para
realizar una actividad de la vida diaria o instrumental que se considere normal,
generando una alteracion funcional que trae consecuencias graves como la

desintegracién social, educacional, etc.

La discapacidad afecta la calidad de vida (CV) de las personas que la
padecen, asi como la de sus familias y cuidadores. Hay diversos tipos de
discapacidades y diferentes niveles de gravedad y dependencia; por lo tanto, los
recursos de los cuidadores para afrontar la discapacidad y sus implicaciones son muy
variados. La discapacidad grave se presenta cuando la reduccién de la capacidad del
individuo es tal que lo hace completamente dependiente de alguien que lo asista en
todas sus necesidades. Se requiere entonces de un cuidador primario, quien se
encargue de darle apoyo fisico y emocional cotidianamente. En ocasiones, el
deterioro se refleja en alteraciones de las relaciones intrafamiliares, en sus acciones

personales y en su salud mental y fisica, principalmente. (13)

La limitacién o restriccion que genera la discapacidad no solo afecta a la
persona enferma sino a todos los familiares o personas allegadas que estén
pendientes del mismo. Tomando en cuenta que existen varios grados y tipos de
discapacidad se puede entender que cada enfermo necesitara de ayuda diferente; por
lo que los principales cuidadores son los familiares. Por ejemplo una persona con

discapacidad fisica y mental grave pierde todas las capacidades para realizar
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actividades que se consideren normales, entonces, necesita de un cuidador

permanente que le ayude en todas las tareas de la vida diaria.

La discapacidad dependiente afecta las funciones corporales, psicoldgicas y
sociales del paciente, por eso sus cuidados son complicados. Para su atencion se
requiere un cuidador primario que brinde apoyo fisico y emocional
permanentemente; dicha actividad expone al cuidador al deterioro de su calidad de
vida (CV). (13)

El cuidador principal de una persona con discapacidad grave o dependiente
sufre varios cambios en su vida, ajustando sus necesidades con las de la persona con
discapacidad; esto genera un deterioro en su calidad de vida y una gran afectacién

fisica, psicoldgica, econdmica y social.

2.1.11.1 Antecedentes de la discapacidad

Se estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de
discapacidad; o sea, alrededor del 15% de la poblacién mundial. Segun la Encuesta
Mundial de Salud, cerca de 785 millones de personas (15,6%), de 15 afios y méas

viven con una discapacidad. (26)

Las poblaciones vulnerables son aquellas en los paises de ingresos mas bajos,

en paises en desarrollo.

Existen varios estudios de prevalencia de discapacidad en el Ecuador,
producto de diferentes investigaciones desde 1981. A la fecha, se han efectuado tres
estudios estadisticos muestrales: a) “Los impedidos en el Ecuador”, diagndstico
realizado por el INNFA4 (1981), determina el 12.8% de poblacion con discapacidad,;
b) El estudio “Situacion actual de las personas con discapacidad en el Ecuador”,
desarrollado por el CONADIS y la Universidad Central (1996), sefiala que el 13.2%

de la poblacion presenta algun tipo de discapacidad; y, ¢) “Ecuador: la discapacidad
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en cifras”, estudio efectuado por el CONADIS y el INEC (realizado en 2004 y
publicado en 2005), establece el 12.14% de poblacion con discapacidad. La
Discapacidad en Cifras (2005), se basa en parametros metodologicos internacionales
como el Clasificador Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
(CIF), que permite definir la tipologia, grado y porcentaje de discapacidad, en el

contexto sanitario y social del entorno. (3)

1.1.2  Dependencia

La dependencia se define, segun la recomendacion del Consejo de Europa,
aprobada en septiembre de 1998, como “la necesidad de ayuda o asistencia
importante para las actividades de la vida cotidiana” o, de manera mas precisa, Como
“un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la
pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o
ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo
particular, los referentes al cuidado personal”. Las actividades, a su vez, se dividen

en basicas de la vida diaria e instrumentales de la vida diaria. (16)

La dependencia puede entenderse, por tanto, como el resultado de un proceso
que se inicia con la aparicion de un déficit en el funcionamiento corporal como
consecuencia de una enfermedad, envejecimiento o accidente. Este déficit comporta
una limitacion en la actividad. Cuando esta limitacion no puede compensarse
mediante la adaptacion del entorno, provoca una restriccion en la participacion que
se concreta en la dependencia de la ayuda de otras personas para realizar las

actividades de la vida cotidiana. (19)

El término dependencia es utilizado cuando una persona necesita ayuda para
realizar las actividades de la vida diaria porque ha perdido una o varias habilidades
por un déficit en el funcionamiento corporal como consecuencia de una enfermedad,

envejecimiento o accidente.
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Existe un vinculo importante entre la discapacidad con la dependencia ya que
un gran porcentaje de personas con discapacidad necesitan ayuda para realizar las
actividades de la vida diaria como bafarse, comer entre otras; todo depende del

grado de dependencia.

1.1.21 Tipos de dependencia

. Dependencia fisica: Cuando se ha perdido el control de las funciones
corporales y la interaccion con los elementos fisicos del entorno. Entre algunos casos
se encuentran: las consecuencias de la esclerosis multiple, las secuelas producidas
por un traumatismo cerebral, las limitaciones tras un accidente cerebro vascular o

ICTUS, o accidente (de trafico o laboral), etc.

. Dependencia psiquica o mental: Donde se pierde la capacidad de
decidir o razonar adecuadamente sobre sus problemas o tomar decisiones ecuanimes
sobre su vida. Por ejemplo: personas con discapacidad mental, enfermedad mental,

demencia, enfermedad de Alzheimer, etc.

. Dependencia sensorial: Se tiene alguna alteracion en los sentidos,
principalmente en el sentido de la vista y del oido. Esta situacion, ademés de las
barreras de accesibilidad de la sociedad ocasionan dificultades en la vida de la
persona con dependencia sensorial (en desplazamientos, leer, realizar las tareas
domésticas, conducir, trabajar, etc.). Por ejemplo: ceguera por retinosis pigmentaria,

ceguera por diabetes, sordera en nifios a causa de una meningitis, etc.

o Dependencia mixta: Se inicia a partir de una enfermedad, que
ocasiona disfuncionalidad de diversa indole, es decir, fisica con afectacion de la
movilidad asociada a problemas sensoriales, con afectacién de habla, dificultad de
ingesta de alimentos y reduccion de comunicacion con su entorno. En este tipo de
dependencia se encontraria las personas afectadas de paralisis cerebral, enfermedad
de Parkinson, etc... (27)
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Dependencia fisica se considera cuando existe un déficit de las funciones
corporales y la actuacién con os elementos fisicos del entorno. La dependencia
psiquica 0 mental es cuando existe un déficit en la capacidad de decidir o razonar.
Dependencia sensorial es cuando hay dafio en los sentidos. La dependencia mixta es

cuando existe déficit fisico, sensorial y mental.

El cuidador de un familiar con dependencia severa debe enfrentar momentos
criticos relacionados con el estrés de cuidar, el agotamiento, la falta de apoyo de
otros miembros de la familia que en muchas ocasiones actian como jueces, la
reduccion del nimero de vinculos, disminucion de las oportunidades, la motivacion y
la energia para establecer y mantener relaciones sociales lo que los predispone a
presentar el Sindrome del Cuidador, conocido en el &mbito de la enfermeria como
Cansancio en el Rol del Cuidador, por lo que es importante contar con redes de
apoyo familiares, amistades o recursos de la sociedad. (6)

2.2  Mareco legal

2.2.1  Laconstitucién de la republica del ecuador

La Constitucion de la Republica del Ecuador establece normativa en cuanto a la

atencion de las personas con discapacidad como se indica a continuacion: (28)

Art. 47.- El Estado garantizard politicas de prevencion de las discapacidades y, de
manera conjunta con la sociedad y la familia, procurara la equiparacion de
oportunidades para las personas con discapacidad y su integracion social.

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

1. La atencion especializada en las entidades publicas y privadas que presten

servicios de salud para sus necesidades especificas, que incluira la provision de
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medicamentos de forma gratuita, en particular para aquellas personas que

requieran tratamiento de por vida.

La rehabilitacion integral y la asistencia permanente, que incluiran las

correspondientes ayudas técnicas.

Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte y

espectaculos.

Exenciones en el régimen tributarlo.

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.

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

permanente, dispondran de centros de acogida para su albergue.

Una educacién 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 cumpliran normas de accesibilidad para personas
con discapacidad e implementaran un sistema de becas que responda a las
condiciones econémicas de este grupo.

La educacion especializada para las personas con discapacidad intelectual y el
fomento de sus capacidades mediante la creacion de centros educativos y

programas de ensefianza especificos.
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9. La atencion psicologica gratuita para las personas con discapacidad y sus
familias, en particular en caso de discapacidad intelectual.

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

barreras arquitectonicas.

11. El acceso a mecanismos, medios y formas alternativas de comunicacion, entre

ellos el lenguaje de sefias para personas sordas, el oralismo y el sistema braille.

Art. 49.- Las personas y las familias que cuiden a personas con discapacidad que
requieran atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran

capacitacion periodica para mejorar la calidad de la atencion.

2.2.2 Plan del buen vivir

Objetivo 3: mejorar la calidad de vida de la poblacion

La calidad de vida empieza por el ejercicio pleno de los derechos del Buen Vivir:
agua, alimentacion, salud, educacion y vivienda, como prerrequisito para lograr las
condiciones y el fortalecimiento de capacidades y potencialidades individuales y
sociales. Mejorar la calidad de vida de la poblacion es un reto amplio que demanda la
consolidacion de los logros alcanzados en los dltimos seis afios y medio, mediante el
fortalecimiento de politicas intersectoriales y la consolidacion del Sistema Nacional
de Inclusion y Equidad Social. Para su logro, este objetivo plantea mejorar la calidad
y calidez de los servicios sociales de atencidn, garantizar la salud de la poblacion
desde la generacion de un ambiente y practicas saludables; fortalecer el
ordenamiento territorial, considerando la capacidad de acogida de los territorios y el
equilibrio urbano-rural para garantizar el acceso a un habitat adecuado y una
vivienda digna; avanzar en la gestion integral de riesgos y fomentar la movilidad

sustentable y segura. (29)
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CAPITULO IILI.
3. METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

3.1 Tipo de investigacion
Descriptivo:

La investigacion es descriptiva, ya que el objetivo fue caracterizar a los cuidadores,
para describir y analizar las caracteristicas respectivas. Se describieron las

caracteristicas como fueron observadas en el ambiente natural.

Los disefios transversales descriptivos tienen como objetivo indagar la incidencia que
producen las variaciones de una o mas variables. Aqui se miden las caracteristicas a

estudiar con el objetivo de lograr una descripcion de estas. (30)

Enfoque cualitativo y cuantitativo:

La investigacion es de enfoque mixto (cualitativo y cuantitativo), cualitativo ya que
en la investigacion se observd y analiz6 las caracteristicas de los cuidadores;
cuantitativo ya que se midio las caracteristicas mediante encuesta y se tabuld los

resultados mediante un programa estadistico.

El enfoque cuantitativo se identifica en las ciencias sociales con el cuestionario
estructurado con precision, el experimento, la estadistica y la expresién numérica del
informe; el enfoque cualitativo: con la observacion, la entrevista focalizada, las
historias de vida, la variedad y el andlisis de contenido de los documentos, el
sociodrama y la expresion verbal. (31)

3.2 Disefio de investigacion

No experimental:

La presente investigacion es de tipo no experimental ya que las variables no se

manipularon, se realizd una observacion de los cuidadores informales en el lugar
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donde prestan los cuidados a las personas con discapacidad, para recolectar los datos

sobre las caracteristicas que presentan sin que el investigador influya en las mismas.

La investigacion no experimental es una investigacion sistematica y empirica en la
que las variables independientes no se pueden manipular pues el fenémeno que las
implica ya ha ocurrido. Todas las posibles deducciones que se realcen a partir de
estas variables se realizan sin que haya existido influencia alguna del investigador

sobre el objeto que se analiza. (30)

Corte transversal:

Es de corte transversal ya que se recolectaron las caracteristicas una sola vez en un
tiempo determinado para describir y analizar los resultados sin necesidad de volver a

aplicar dicha investigacion posteriormente.

Se especializan en recolectar datos en un momento determinado. Su propdsito es
describir variables, analizar su incidencia y las posibles interrelaciones que existen
entre variables de interés. Puede estudiarse mas de un grupo o subgrupos de objetos

de investigacion. (30)

3.3 Poblacion

Poblacion:

o La poblacion es de 48 cuidadores de personas con discapacidad fisica en
las comunidades: Cuatro Esquinas, Mojandita Curubi, Imbabuela,
Mirador, San Blas, Punyaro, Samaria, La Joya, EI Empedrado, Central,
Santa Anita, Buenos Aires, San Juan Loma, Nuevo Santiaguillo,
Ciudadelas 31 De Octubre, Jacinto Collaguazo 3 Etapa Y Coop. Maria

Eugenia Cordovez, en la ciudad de Otavalo.
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34 Identificacion de variables

Edad

Género

Etnia

Sector en el que vive
Tipo de vivienda

Ocupacion

Movilidad

Higiene y proteccion de la piel

Psicoldgica
Movilidad

Laboral

3.5

Operacionalizacion de variables

COMPONENTE DE ANALISIS: aspectos sociodemograficos de los cuidadores.

VARIABLE DEFINICION ESCALA CLASIFICACION | TECNICAS
OPERACIONAL

EDAD Tiempo que ha|12-19 Cuantitativo, Encuesta
vivido una persona | adolecentes discontinuo.
medida en rangos | 20-35 adulto
separando joven
adolecentes, adulto | 36-59 adulto
joven, adulto | maduro
maduro y adulto | 60 o > 60 adulto
mayor. mayor

GENERO Condicion organica | Femenino Cualitativo, Encuesta
que distingue las | Masculino nominal,
mujeres de los dicotémico.
hombres.

ETNIA Tipo de raza que | Mestizo Cualitativo, Encuesta
tienen caracteristicas | Blanco nominal,
culturales propias. Afroecuatoriano politémico.

Indigena
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SECTOR EN | Zona donde reside. | Urbano Cualitativo, Encuesta
EL QUE VIVE Rural nominal,
dicotémico.
TIPO DE | Condicion de | Arrendada Cualitativo, Encuesta
VIVIENDA vivienda en relacion | Propia nominal,
a propietario. De otra persona | politémico.
sin arriendo
Otros
OCUPACION | Actividad que | Estudiando Cualitativo, Encuesta
realiza. Buscando nominal,
trabajo politémico.
Pensionado
jubilado
Oficios del
hogar
Trabajando
Otra actividad
COMPONENTE DE ANALISIS: actividades que realizan los cuidadores.
VARIABLE DEFINICION | ESCALA CLASIFICACION | TECNICAS
OPERACION
AL
MOVILIDAD Si-No Cuestionari
Accion de Cualitativo, o ICUB97
mover 0 | Items: - Lo | nominal,
cambiar de | acompafia a los | dicotomico
posicion a la | servicios sanitarios.
persona que |— Le ayuda a
tiene acargo. | deambular dentro de
casa 0 de la cama al
sillon.
- Le practica
cambios posturales.
HIGIENE Y | Limpieza y | Si-No Cualitativo, Cuestionari
PROTECCIO | cuidado para nominal, o ICUB97
N DE LA |evitar dafios en | Items: -Supervisa la | dicotémico
PIEL la piel de la| higiene del enfermo

persona a
cargo.

y del hogar.

— Le realiza la
higiene de cabello y
/o pies.

— Le corta las unas
de los pies.

— Le realiza la

higiene de la boca.
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— Le realiza toda la
higiene.

— Le previene las
lesiones de la piel.
— Le cura
lesiones de la piel.

las

COMPONENTE DE ANALISIS: afecciones en los cuidadores por la realizacion de las

actividades.

VARIABLE DEFINICION | ESCALA CLASIFICACION | TECNICAS
OPERACION
AL

PSICOLOGICA Si-No Cuestionari
Afeccion de la Cualitativo, o ICUB97
actividad items: — Siente | nominal,
mental desinterés por su | dicotdmico

entorno.

— Se nota irritado.
— Se nota mas
Nervioso.

— Se siente
impotente.

— Se siente ansioso.
— Esta deprimido.

- Toma
medicamentos.

— Toma medidas de
autoproteccion.

MOVILIDAD Cambio de Si-No Cualitativo, Cuestionari
posicion del nominal, o ICUB97
cuerpo a lo Items: — Practica | dicotomico
largo del menos  actividad
tiempo. fisica.

Afeccion por — Se le hinchan los
no moverse. pies/piernas.
— Tiene dolor de
espalda.
— Toma analgésicos
para el dolor.

LABORAL Conjunto de Si-No Cualitativo, Cuestionari
acciones nominal, 0 ICUB97
referente al items: — Tiene | dicotémico.
trabajo. dificultades  para
Afeccion distribuirse su
laboral. tiempo.

— Tiene dificultades
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para promocionarse
laboralmente.

— Trabaja menos
tiempo fuera del
hogar.

— Ha adaptado su
trabajo de fuera del
hogar para cuidar.
— Ha abandonado
su trabajo.

— Se ha alterado su
vida familiar.

— Se ha reducido su
economia.

3.6 Meétodos, técnicas e instrumento de recoleccidon de datos

3.6.1 Métodos tedricos
Meétodo inductivo:

En la investigacion se aplicd el método inductivo ya que se obtuvieron conclusiones
de cudles son las caracteristicas generales desde la acumulacion de datos particulares

de cada uno de los cuidadores de personas con discapacidad.

Es un proceso en el que, a partir del estudio de casos particulares, se obtienen
conclusiones o leyes universales que explican o relacionan los fenGmenos estudiados.
(32)

Meétodo analitico:

Método aplicado para distinguir las caracteristicas individuales de cada cuidador,

separandolas por partes y analizandolas de manera ordenada.

Este proceso cognoscitivo consiste en descomponer un objeto de estudio, separando

cada una de sus partes del todo para estudiarlas en forma individual. (33)
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3.6.2 Métodos empiricos

Encuesta:

Para que la investigacion sea de alta calidad y se pueda recolectar los datos
necesarios se aplicé el cuestionario “ICUB97”, que evalla la calidad de vida de los
cuidadores; dicho cuestionario consta de dos partes: la primera que evalla los
cuidados que presta el cuidador como son: adecua las condiciones del hogar, lo viste
y lo desnuda, le hace compafiia, etc.; consta de 48 items divididos en 14 subgrupos
de identificacion de cada actividad. La segunda parte evalta las repercusiones del
cuidar en el cuidador como con: fuma mas, ha perdido el apetito, practica menos
actividad fisica, etc.; esta parte consta de 46 items ubicados en 14 subgrupos de
ubicacion. Para la complementacion del cuestionario “ICUB97” se aplicd también
una encuesta validada en la Universidad Técnica del Norte en la cual constan 18
preguntas de opcion mdltiple y de completar. En dicha encuesta principalmente se
encuentran preguntas para recolectar datos sociodemograficos tales como nombre,

edad, género, sector en el que vive, etc.

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

tecnoldgica a la investigacion.

El programa ODK es un reemplazo para sus formularios de papel con soporte para
geo-ubicaciones, imagenes, clips de audio, clips de video y los codigos de barras,
junto con respuestas numéricas y textuales. ODK Collect puede evaluar ldgica
compleja para controlar la visualizaciébn de mensajes y para hacer cumplir las
restricciones sobre sus respuestas; se también apoya a los grupos de preguntas que se
repiten, y la recopilacion de datos en varios idiomas. (34).

Este programa ayudd para recolectar datos de manera rapida permitiendo que el
investigador no haga doble trabajo en pasar cada respuesta de una hoja de papel a

una hoja de Excel para después tabularla.
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3.6.3 Métodos estadisticos:

Para obtener un procesamiento adecuado de los datos recolectados se aplico el
programa IBM SPSS statistics 23 que es un software que permite analizar y sacar
conclusiones estadisticamente los datos ingresados de manera fiable y precisa. Es Util
para empresarios, analistas y programadores estadisticos. Asi también se utilizé el
programa Microsoft Excel y Microsoft Word para realizar las tablas y graficos.

3.6.4 Técnicas:

Para llegar a cada domicilio se utilizé una hoja de control donde estaba especificado
el nombre de la persona con discapacidad, la cédula, el nimero de Conadis,
parroquia, direccion, teléfono y barrio o comunidad. Al inicio de cada encuesta se
ofrecié una charla explicativa del proceso de investigacion y de cual es la finalidad
de la misma. Se registré a las personas encuestadas en una hoja de control donde
estaba indicada la parroquia, nombre de la persona con discapacidad, nombre del
cuidador, enfermedad y descripcion de la foto.

3.7 Validacion y confiabilidad

El instrumento aplicado en la presente investigacion es el ICUB97 (Infermeria
Comunitaria Universitat de Barcelona), que evalla la calidad de vida de los
cuidadores familiares desde la perspectiva de enfermeria, observando los cuidados
que realizaban los cuidadores familiares a sus familiares e identificar como estos
cuidados repercutian en su salud y calidad de vida. En el afio 1997 el Fondo de
Investigacion Sanitaria (FIS) subvenciono6 a un grupo de profesoras de la escuela de
enfermeria de la Universidad de Barcelona un proyecto para la validacion de este
cuestionario (proyecto N° 97/0424). (19)

La dimensién del cuestionario es bidimensional constando de 90 items. La fiabilidad

interna de cuestionario fue de 0.82 para la primera parte (cuidados) y 0.82 para la

segunda (repercusiones). (19)
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CAPITULO IV.
4. RESULTADOS

4.1 Anélisis e interpretacion de resultados

4.1.1 Datos sociodemograficos

Tabla 1 Edad

RANGOS | FRECUENCIA | PORCENTAIJE
12-19 4 8%
20-35 11 23%
36-59 24 50%
60 0> 60 9 19%
TOTAL 48 100%

Gréafico 1 Edad

EDAD

B FRECUENCIA ® PORCENTAIJE

50

12-19 20-35 36-59 60 o >60

INTERPRETACION: El 50% de los cuidadores se encuentran en el rango de edad
de 36 a 59 afios, el 23% se encuentran en el rango de 20 a 35 afios, el 19% se
encuentra en el rango de 60 o mas de 60 afios y finalmente el rango de menor
incidencia es el de 12 a 19 afios con el 8%.
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Tabla 2 Género
FRECUENCIA | PORCENTAJE
FEMENINO 33 69%
MASCULINO 15 31%
TOTAL 48 100%
Grafico 2 Género
GENERO

B Femenino M Masculino

Frecuencia

Porcentaje

INTERPRETACION: EIl género predominante en los cuidadores encuestados es
femenino con el 69%, a comparacion del género masculino que tiene un porcentaje
de 31%.
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Tabla 3 Etnia
FRECUENCIA | PORCENTAJE
INDIGENA 20 42%
MESTIZO 28 58%
BLANCO 0 0%
AFROECUATORIANO 0 0%
TOTAL 48 100%
Grafico 3 Etnia
ETNIA
B Frecuencia M Porcentaje
58
00 0_ 0
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INTERPRETACION: La etnia predominante de cuidadores de personas con

discapacidad es mestizo con 28 personas con un porcentaje de 58%.




Tabla 4 Sector en el que vive y tipo de vivienda

TABLA CRUZADA SECTOR EN EL QUE VIVE Y TIPO DE VIVIENDA
TIPO DE VIVIENDA TOTAL
ARRENDADA | PROPIA | VIVIENDA
DE OTRA
PERSONA
SIN
ARRIENDO
SECTOR | RURAL 1 24 2 27
ENEL | URBANO 4 14 3 21
QUE
VIVE
TOTAL 5 38 5 48

Graéfico 4 Sector en el que vive y tipo de vivienda

SECTOR EN EL QUE VIVE Y TIPO DE
VIVIENDA

B SECTOR EN EL QUE VIVE Rural B SECTOR EN EL QUE VIVE Urbano

Arrendada Propia Vivienda de otra
persona sin
arriendo

TIPO DE VIVIENDA

INTERPRETACION: En el sector rural 24 cuidadores tienen vivienda propia,
seguida de 2 vivienda de otra persona sin arriendo y 1 arrendada; mientras que en el
sector urbano 14 cuidadores tienen vivienda propia, 4 arrendada y 3 vivienda de otra
persona sin arriendo. Tanto en el sector urbano como rural la predominancia de tipo
de hogar es propia. De los 48 cuidadores encuestados 27 viven en el sector rural y
21 en el sector urbano.
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Tabla 5 Ocupacion
FRECUENCIA | PORCENTAJE
ESTUDIANTE 5 10%
AMA DE 23 48%
CASA
TRABAJADOR 20 42%
TOTAL 48 100%
Graéfico 5 Ocupacién
OCUPACION

B Frecuencia M Porcentaje

48

Estudiante

Ama de casa

Trabajador

INTERPRETACION: El 48 % de los cuidadores de personas con discapacidad son
amas de casa (23 personas), seguido del 42% son trabajadores (20 personas) y un
10% son estudiantes (5 personas).
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4.1.2 Actividades que realizan los cuidadores

4.1.2.1 En el movimiento

Tabla 6 Servicios sanitarios

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 35 73%
Sl 13 27%
TOTAL 48 100%

Grafico 6 Servicios sanitarios

SERVICIOS SANITARIOS

HENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: Del total de cuidadores encuestados el 73% no acompafia a
la persona con discapacidad a los servicios sanitarios y el 27 % si lo hace.
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Tabla 7 Deambulacién dentro de casa o de la cama al sillén

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 32 67%
Sl 16 33%
TOTAL 48 100%

Gréafico 7 Deambulacién dentro de casa o de la cama al sillon

DEAMBULACION

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 67% de los cuidadores no le ayuda a deambular dentro de
casa, 0 de la cama al sillén a la persona a cargo. Mientras que el 33% de cuidadores
si lo hace.
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Tabla 8

Cambios posturales

Frecuencia | Porcentaje
No 30 63%
Si 18 38%
Total 48 100%

Graéfico 8 Cambios posturales

CAMBIOS POSTURALES

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 63% de los cuidadores no les practican cambios
posturales a las personas que tienen a cargo y el 38% si lo hace.
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4.1.2.2 Higiene y proteccion

Tabla 9 Higiene del enfermo y del hogar

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 14 29%
Si 34 71%
TOTAL 48 100%

Gréfico 9 Higiene del enfermo y del hogar

HIGIENE DEL ENFERMO Y DEL HOGAR

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: Del total de cuidadores el 71% si supervisa la higiene del
enfermo y del hogar y el 29% no lo hace.
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Tabla 10 Higiene de cabello y/o pies

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 32 67%
Sl 16 33%
TOTAL 48 100%

Gréafico 10  Higiene de cabello y/o pies

HIGIENE DE CABELLO Y/O PIES

HNo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 67% de los cuidadores no realiza la higiene de cabello y/o
pies a las personas con discapacidad que tienen a cargo, mientras que el 33% si lo
hace.
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Tabla 11 Higiene de uias de los pies

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 26 54%
Sl 22 46%
TOTAL 48 100%

Gréfico 11  Higiene de ufias de los pies

HIGIENE DE UNAS DE LOS PIES

HNo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 54 % de los cuidadores no le corta las ufias de los pies a la
persona a cargo, mientras que el 46% si lo hace.
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Tabla 12 Higiene de la boca

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 35 73%
Sl 13 27%
TOTAL 48 100%

Gréfico 12  Higiene de la boca

HIGIENE DE LA BOCA

HNo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: Del total de cuidadores el 73% no le realiza la higiene de la
boca a la persona con discapacidad a cargo, el 27% si lo hace.
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Tabla 13 Higiene general

FRECUENCIA PORCENTAJE

NO 35 73%
Sl 13 27%
TOTAL 48 100%

Grafico 13  Higiene general

HIGIENE GENERAL

E No mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 73% de los cuidadores no le realiza toda la higiene a la
persona que cuida, mientras que el 27% si lo hace.



Tabla 14 Prevencion de lesiones de la piel

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 27 56%
Sl 21 44%
TOTAL 48 100%

Grafico 14  Prevencién de lesiones de la piel

PREVENCION DE LESIONES DE LA PIEL

ENo EmSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: Del total de cuidadores el 56% no previene las lesiones de la
piel de la persona con discapacidad, pero un 44% si lo hace.
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Tabla 15 Tratamiento de lesiones de la piel

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 9 19%
Sl 39 81%
TOTAL 48 100%

Grafico 15  Tratamiento de lesiones de la piel

TRATAMIENTO DE LESIONES DE LA
PIEL

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 81% de los cuidadores si le cura las lesiones de la piel a la
persona con discapacidad que tiene a cargo, mientras que el 19% no lo hace.
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4.1.3 Afecciones que sufren los cuidadores por la realizacion de las
actividades

4.1.3.1 Psicoldgicas

Tabla 16 Desinterés por el entorno

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 33 69%
Si 15 31%
TOTAL 48 100%

Grafico 16  Desinterés por el entorno

DESINTERES POR EL ENTORNO

ENo mS|

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 69% de los cuidadores no sienten desinterés por su
entorno desde que cuida a la persona con discapacidad.
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Tabla 17 Irritacién

FRECUENCIA PORCENTAJE
NO 20 42%
Sl 28 58%
TOTAL 48 100%
Grafico 17  lrritacion
IRRITACION
B No mSj

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 58% de los cuidadores se sienten irritados, mientras que
el 42% no lo hacen.



Tabla 18 Nerviosismo

FRECUENCIA PORCENTAJE

NO 19 40%
Sl 29 60%
TOTAL 48 100%

Grafico 18  Nerviosismo

NERVIOSISMO

ENo mS|

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 60% de los cuidadores de personas con discapacidad se
nota mas nervioso desde que cuida y el 40% restante no.



Tabla 19 Impotencia

FRECUENCIA PORCENTAJE

NO 22 46%
Sl 26 54%
TOTAL 48 100%

Grafico 19  Impotencia

IMPOTENCIA

E No mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 54% de los cuidadores si sienten impotentes desde que
cuida, mientras que el 46% de los cuidadores no.
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Tabla 20 Ansiedad

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 16 33%
Sl 32 67%
TOTAL 48 100%

Grafico20 Ansiedad

ANSIEDAD

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 67% de los cuidadores se sienten ansiosos desde que
cuidan a la persona a cargo, mientras que el 33% no.



Tabla 21 Depresion

FRECUENCIA PORCENTAJE

NO 8 17%
Sl 40 83%
TOTAL 48 100%

Grafico21  Depresion

DEPRESION

E No mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 83% de los cuidadores se sienten deprimidos desde que
realizan las actividades de cuidado, mientras que el 17% no lo hace.



Tabla 22 Medicacio

n
FRECUENCIA | PORCENTAJE
NO 44 92%
Sl 4 8%
TOTAL 48 100%
Grafico22 Medicacion
MEDICACION

ENo EmSi

Frecuencia

Porcentaje

INTERPRETACION: El 92% de los cuidadores no toman medicacion mientras que

el 8% de los cuidadores si lo

hacen.
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Tabla 23 Autoproteccion

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 46 96%
Sl 2 4%
TOTAL 48 100%

Gréfico 23  Autoproteccion

AUTOPROTECCION

H No mSi

e

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 96% de los cuidadores no toman medidas de
autoproteccion mientras que el 4% si lo hace.
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4.1.3.2 En el movimiento

Tabla 24 Inflamacion de pies/piernas

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 31 65%
Si 17 35%
TOTAL 48 100%

Grafico 24  Inflamacion de pies/piernas

INFLAMACION

E No mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 65% de los cuidadores no se les inflaman los pies o
piernas mientras que al 35% se le hinchan los pies.



Tabla 25 Lumbalgia

FRECUENCIA PORCENTAJE

NO 20 42%
Sl 28 58%
TOTAL 48 100%

Grafico 25 Lumbalgia

LUMBALGIA

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 58% de los cuidadores tienen lumbalgia desde que
realizan las actividades de cuidado, el 42% de los pacientes no presentan dolor.
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Tabla 26 Analgésicos para el dolor

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 41 85%
Sl 7 15%
TOTAL 48 100%

Grafico 26 Analgésicos para el dolor

ANALGESICOS PARA EL DOLOR

ENo EmSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 85% de los cuidadores no toman analgésicos para el
dolor, mientras que el 15% restante si lo hacen.



4.1.3.3 Laboral

Tabla 27 Dificultad para distribuir el tiempo

FRECUENCIA PORCENTAJE

NO 16 33%
Sl 32 67%
TOTAL 48 100%

Grafico 27  Dificultad para distribuir el tiempo

DIFICULTAD PARA DISTRIBUIR EL
TIEMPO

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 67% de los cuidadores tienen dificultades para distribuir
su tiempo, mientras que el 33% no tienen dificultades.

70



Tabla 28 Dificultad para promocionarse laboralmente

FRECUENCIA | PORCENTAJE
NO 17 35%
Sl 31 65%
TOTAL 48 100%
Gréfico 28 Dificultad para promocionarse laboralmente

DIFICULTAD PARA PROMOCIONARSE
LABORALMENTE

HENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 65% de los cuidadores tienen dificultades para
promocionarse laboralmente desde que cuidan a la persona con discapacidad. El 35%
restante no tienen dificultades.
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Tabla 29 Trabaja menos tiempo fuera del hogar

FRECUENCIA PORCENTAJE

NO 22 46%
Sl 26 54%
TOTAL 48 100%

Gréafico29  Trabaja menos tiempo fuera del hogar

TRABAJA MENOS TIEMPO FUERA DEL
HOGAR

HENo EmSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 54% de los cuidadores de personas con discapacidad
trabajan menos tiempo fuera del hogar, el 46% de cuidadores restante no lo hacen.
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Tabla 30 Adaptacion del trabajo

Frecuencia Porcentaje

No 37 77%
Si 11 23%
Total 48 100%

Gréafico 30  Adaptacién del trabajo

ADAPTACION DEL TRABAJO

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 77% de los cuidadores no han tenido que adaptar su
trabajo fuera del hogar para cuidar, mientras que el 23% si lo han hecho.
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Tabla 31 Abandono del trabajo

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 37 77%
Sl 11 23%
TOTAL 48 100%

Grafico 31  Abandono del trabajo

ABANDONO DEL TRABAIJO

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 77% de los cuidadores no han abandonado su trabajo para
cuidar, mientras que el 23% si lo han hecho.
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Tabla 32 Alteracion en la vida familiar

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 17 35%
Sl 31 65%
TOTAL 48 100%

Grafico 32  Alteracion en la vida familiar

ALTERACION EN LA VIDA FAMILIAR

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: El 65% de los cuidadores han tenido alteraciones en su vida
familiar, y el 35% de cuidadores restantes no las han tenido.
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Tabla 33 Disminucién econdmica

FRECUENCIA | PORCENTAJE

NO 15 31%
Sl 33 69%
TOTAL 48 100%

Grafico 33  Disminucién econdmica

DISMINUCION ECONOMICA

ENo mSi

Frecuencia Porcentaje

INTERPRETACION: Del total de cuidadores el 69% han sufrido una reduccion de
economia, mientras que el 31% no.
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4.2 Discusioén de resultados

El rango de edad con mayor porcentaje es el de 36 a 59 afios de edad con un
50% de los cuidadores y el rango de menor incidencia es el de 12 a 19 afos con el
8%. El género con mayor porcentaje es el femenino con un 69% a comparacion del
masculino con 31%. Estos datos se asemejan con el estudio de “Sobrecarga, apoyo
social y autocuidado en cuidadores informales” que postula: Entre las caracteristicas
bio-socio-demogréaficas del cuidador/a informal, se establecié que los cuidadores/as
informales son mujeres, cuyas edades fluctdan entre 37 y 86 afios, con un promedio
de 57 afios. (11)

La etnia con mayor porcentaje es la mestiza con un 58% en comparacion de
la etnia indigena con un 42%. En el sector rural hubo 27 cuidadores, mientras que en
el urbano 21. El tipo de vivienda predominante fue la propia donde 38 cuidadores
afirmaron tenerla, 5 cuidadores arriendan y 5 viven en la casa de otra persona sin
arriendo. Haciendo una relacion entre el sector en el que vive y el tipo de vivienda
predomino el sector rural con 24 cuidadores que tienen vivienda propia. En un
estudio con el objetivo de caracterizar a un colectivo de personas cuidadoras
informales, que cuenta con una muestra derivada de 140 personas mayores de 65
afios; que postula: Investigaciones previas describen como aquellos que viven en
comunidades rurales acceden a los servicios de apoyo de manera mas limitada que
aquellos gue viven en las urbanas. En este sentido, los cuidadores rurales podrian ser
mas vulnerables a los efectos negativos de cuidado debido a que tienen menos acceso
a los servicios socio-sanitarios, al mismo tiempo que los receptores del cuidado

tienden a presentar mas discapacidad (17)

La ocupacion principal de los cuidadores encuestados es la de oficios del
hogar con un porcentaje de 48%, seguido del 42% de cuidadores que trabajan y
finalmente 10% de cuidadores que estudian. Estos datos coinciden con el estudio de
“Calidad de vida de cuidadores primarios de pacientes con discapacidad dependiente,
del CRIT Chihuahua, México” que postula: Ser ama de casa es la ocupacion

principal con un 71.1% del grupo de estudio (13).
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Dentro de los datos recogidos de los cuidados que prestan los cuidadores se
observo: dentro del ambito de movimiento, el 27% de los cuidadores acompafia a la
persona con discapacidad a los servicios sanitarios, el 33% de los cuidadores le
ayuda a deambular dentro de casa o de la cama al sillon y finalmente el 38% de los
cuidadores le practican cambios posturales a las personas que tienen a cargo. Dentro
del &mbito de higiene y proteccion: el 71% de los cuidadores si supervisa la higiene
del enfermo y del hogar, el 33% realiza la higiene de cabello y/o pies, el 46% corta
las ufias de los pies, el 27% realiza la higiene de la boca a la persona que tiene a
cargo. El 27% realiza la higiene general de la persona con discapacidad; el 44% de
los cuidadores previene las lesiones de la piel y el 81% cura las heridas de la piel.
Estos datos difieren con el estudio de “Calidad de vida de cuidadores familiares:
evaluacion mediante un cuestionario” que postula: Mas del 50% practican cuidados
personales relacionados con las actividades bésicas de la vida diaria (realizar la
higiene, vestirle, ayudar a moverle o desplazarse dentro del hogar, curar lesiones de
la piel). (19)

En referencia a las afecciones en el ambito de movimiento, la de mayor
porcentaje es 58% tienen lumbalgia/dorsalgia, el 35% se le inflaman los pies/piernas
y finalmente el 15% toma analgésicos para el dolor. Dato que coincide con el estudio
realizado en México de recopilacion tedrica acerca del desgaste fisico y emocional
del cuidador primario en cancer; que postula: las principales patologias fisicas que
surgieron en el cuidador tras su proceso de cuidado y que manifestaron durante la
entrevista fueron: cardiopatia en 1, cefalea en 3, cervicalgia en 1, y 14 reconocieron

la lumbalgia como consecuencia de su tarea. (35)

En el &mbito psicoldgico: el 69% de los cuidadores siente desinterés por su
entorno, el 58% se nota irritado, el 60% se nota mas nervioso, el 54% se nota
impotente, el 67% se nota mas ansioso, el 83% estd deprimido, el 8% toma
medicamentos y el 4% toma medidas de autoproteccion. Estos datos coinciden con
un estudio en Guayaquil, Ecuador en el afio 2013; donde el objetivo del mismo fue

conocer Yy caracterizar el perfil psicoldgico del cuidador primario, que concluyd: los
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cambios psicoldgicos que se presentan a consecuencia de la carga del cuidador son
depresion, inseguridad, ira, estrés, irritabilidad, dependencia. (8)

En el ambito laboral: el 67% de los cuidadores tiene dificultades para
distribuir su tiempo, el 65% tiene dificultades para promocionarse laboralmente, el
54% trabaja menos tiempo fuera del hogar, el 23% ha adaptado su trabajo de fuera
del hogar para cuidar, el 23% ha abandonado su trabajo, al 65% de los cuidadores se
ha alterado su vida familiar y finalmente al 69% se ha reducido su economia. Estos
datos coinciden con un estudio de Habana Cuba, cuya muestra fue de 61 cuidadores
informales de personas que padecen demencia de la tercera edad; que postula:
Alrededor de la mitad de los cuidadores mantienen vinculo laboral. Muchos no
contintan laborando y a veces se jubilan antes de lo previsto por tener que asumir
esta tarea, pero otros siguen trabajando por razones econémicas y/o profesionales.
Esta situacion amplia la diversidad de tareas y el esfuerzo que deben realizar, lo que
requiere de una buena planificacion del tiempo. Otro estudio muestra que cerca de la
mitad de los cuidadores seguian trabajando, el 9 % habia dejado de hacerlo por la
necesidad de cuidar al anciano y el 20 % habia tenido que alterar sus esquemas
laborales. (36)

4.1 Respuesta de las preguntas de investigacion

e ;Cuédles son las caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores de

personas con discapacidad?

Las principales caracteristicas de los 48 cuidadores encuestados en el canton
Otavalo son seis: edad, genero, etnia, sector en el que vive, tipo de vivienda y

ocupacion.
En referencia a la edad de los cuidadores es predominante el rango de 36 a 59
afios con un 50%, concluyendo que los principales cuidadores son personas adultas

maduras.
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En referencia al género, el predominante es el femenino con un 69%;
tomando como referencia otros articulos la mujer sigue siendo la principal encargada
del hogar y los enfermos como lo era antiguamente, sin embargo, el porcentaje va
disminuyendo con los afios ya que el género masculino va cogiendo

responsabilidades también.

En referencia a la etnia, el 58% de los cuidadores son mestizos, esto se debe a
que en el centro de Otavalo la mayoria de la poblacién es mestiza mientras que en las
comunidades de los alrededores de la ciudad ain se conserva la etnia indigena al

igual que su idioma de origen.

En una relacion entre el sector donde vive y el tipo de vivienda determinamos
que hay predominancia en el sector rural con 24 cuidadores que tienen vivienda
propia, esto se debe a que en el sector rural hubo ayudo social por parte del MIDUVI

brindando casas a las personas con discapacidad que necesitaban.

En referencia a la ocupacidn, el 48% son cuidadores que realizan oficios del

hogar, con un resultado cercano de 42% de cuidadores que trabajan.

En resumen la predominancia en los cuidadores familiares de personas con
discapacidad es género femenino entre 31 a 45 afios, de etnia mestiza que viven en el

sector rural con vivienda propia y cuya ocupacién es oficios del hogar.

e ;Cudles son las actividades que realizan los cuidadores en el ambito de

movimiento e higiene y proteccién de la piel?

Las actividades o cuidados que realizan los cuidadores en el ambito de
movimiento son: acompariar a la persona con discapacidad a los servicios sanitarios,
ayudar a deambular dentro de la casa o de la cama al sillén y practicar cambios

posturales.
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En cuanto a porcentajes, el 27% de los cuidadores acompafia a la persona con
discapacidad al servicio sanitario mientras que el 73% no lo hace, el 33% de los
cuidadores ayuda a deambular a la persona a cargo dentro de casa o de la cama al
sillon pero el 67% no lo hace. EI 38% de los cuidadores practica cambios posturales

a la persona con discapacidad y el 63% no.

Las actividades que realizan los cuidadores en el dmbito de higiene y
proteccién son: supervisar la higiene del enfermo y del hogar, realizar la higiene de
cabello y/o pies, cortar las ufias de los pies, realizar la higiene de la boca, realizar la
higiene general, prevenir las lesiones de la piel y curar las lesiones de la piel.

En cuanto a porcentajes, el 71% de los cuidadores supervisa la higiene del
enfermo y del hogar y el 29% no lo hace. El 33% de los cuidadores realiza la higiene
del cabello y/o pies de la persona con discapacidad mientras que el 67% no lo hace.
El 54% corta las ufias de los pies a la persona que tiene a cargo mientras que el 46%
no lo hace; el 27% realiza la higiene de la boca y el 27% hace la higiene general de la
persona con discapacidad y el 73% no lo hace. El 73% no lo hace, el 56% previene
las lesiones de la piel y el 44% no lo hace. El 81% de cuidadores cura las lesiones de

la piel de la persona con discapacidad y el 19% no lo hace.

e ;Cudles son las afecciones psicoldgicas, en el movimiento y laborales en

los cuidadores por la realizacion de las actividades?

Las afecciones psicoldgicas que se presentaron en los 48 cuidadores de
personas con discapacidad son: desinterés por el entorno, irritacion, nerviosismo,

impotencia, ansiedad, depresion, toma de medicamentos y autoproteccion.

En cuanto a porcentajes, los cuidadores que si sienten desinterés por su
entorno son el 31% mientras que el 69% no. El 58% se nota irritado y el 42% no lo
hace, el 60% de los cuidadores se siente mas nervioso desde que cuidan y el 40% no.
El 54% sienten impotencia y el 46% no. El 67% de cuidadores sienten ansiedad y el

33% no. El 83% estan deprimidos y el 17% no. El 8% toma medicacién para los
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trastornos psicoldgicos y el 92% no lo hace y finalmente el 4% de cuidadores toma

medidas de autoproteccién y el 96% no lo hace.

Las afecciones en el movimiento que se presentaron en la poblacién son:

hinchazon de los pies/piernas, dolor de espalda y toma de analgésicos para el dolor.

En cuanto a porcentajes, el 35% de los cuidadores tienen inflamacién de los
pies/piernas y el 65% no padecen de esto. EI 58% de los cuidadores presentan
lumbalgia y el 42% no padece. El 15% de cuidadores toma analgésicos para el dolor

y el 85% no ingiere medicamentos.

Las afecciones laborales que padecen los cuidadores encuestados son:
dificultades para distribuir su tiempo, dificultad para promocionarse laboralmente,
trabajar menos tiempo fuera del hogar para cuidar, abandonar el trabajo, alteracion

en la vida familiar y disminucién econémica.

En cuanto a porcentajes, el 67% de cuidadores tiene dificultades para
distribuir su tiempo y el 33% no, el 65% tiene dificultades para promocionarse
laboralmente y el 35 % no. El 54% de cuidadores trabajan menos tiempo fuera del
hogar y el 46% no lo hacen. El 23% de cuidadores han adaptado su trabajo de fuera
del hogar para cuidar y el 77% no lo han hecho. El 23% de cuidadores abandonaron
su trabajo y el 77% no. El 65% de cuidadores han tenido alteraciones en su vida
familiar y el 35% no han tenido. Finalmente el 69% de cuidadores han tenido

disminucion econémica y el 31% no han sufrido cambios econémicamente.

4.2 Conclusiones
e EIl género predominante es femenino con un rango de edad entre 36 a 59 afios,

de etnia es mestiza que viven en el sector rural con vivienda propia y cuya

ocupacion es de ama de casa.
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Dentro de las actividades que realizan en el ambito de movimiento el cuidado
predominante es: practicar cambios posturales con un 38% seguido de ayudar a
deambular dentro de casa o la cama al sillon con un 33%. En el dmbito de
higiene y proteccion de la piel el cuidado predominante es: curar las lesiones de
la piel con un 81%, seguido de supervisar la higiene del enfermo y del hogar con
un 71%

Dentro de las afecciones con mayor incidencia en el ambito psicolégico
tenemos: sentirse deprimido con un 83%, seguido de sentirse ansioso con 67%.
En el &mbito de movimiento la afeccion mas predominante es: lumbalgia con
58%, seguido de inflamacion de los pies/piernas con un 35%. En el ambito
laboral las afecciones predominantes son: disminucion econémica con 69%,

seguido de dificultades para distribuir su tiempo con un 67%.

4.3 Recomendaciones

Es de suma importancia que un equipo multidisciplinario actie tanto en la
persona con discapacidad como con el cuidador que lo amerite, del total de
cuidadores que se encuestaron la gran mayoria necesitan apoyo psicoldgico,
médico y fisioterapéutico. Seria 6ptimo que se hagan visitas domiciliarias con el
equipo multidisciplinario para que se hagan evaluaciones especificas de cada

ramay si es necesario, atenderlos.

Es indispensable que haya capacitaciones para los cuidadores informales
domiciliarias donde se especifiquen los cuidados que deben tener y la manera
correcta de realizar movilizaciones, curaciones y prevencion de nuevas

enfermedades.

Es fundamental que se faciliten a los cuidadores informales manuales de apoyo
para cuidadores no-profesionales y también manuales de autocuidado para que

puedan mejorar el autocuidado y el cuidado a la persona que tienen a cargo.
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ANEXOS

Anexo 1 Encuesta cuidadores
1. Nombre del Cuidador:
3. Género:

Masculino
Femenino

4, Etnia:

Mestizo

Blanco
Afroecuatoriano
Indigena

5. Nacionalidad:
Ecuatoriana
Colombiana
Venezolana
Cubana
Otros
6. Sector en el que vive:

Urbano
Rural

7. Actualmente se encuentra:

Trabajando
Buscando trabajo
Estudiando
Pensionado Jubilado
Oficios del Hogar
Otra Actividad

8. Tipo de Vivienda:

Propia

Arrendada

Vivienda de otra persona sin arriendo
Otro

9. Nivel de Estudio:
Primaria
Secundaria
Superior
Postgrado
Otro

2.

Edad:

10. Tipo de Discapacidad de la persona que tiene a cargo:

Fisica
Sensorial
Intelectual



11. Tiempo con la Discapacidad de la persona que tiene a cargo:

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

12. Relacion o parentesco con la persona que cuida:

Conyuge

Hijo/Hija
Padre/Madre
Hermano/Hermana
Amigo

Otro

13. Ingreso Econdémico Mensual:

1 - 100 délares
101 a 366 dolares
Mas de 366
Ninguno

14. Hace cuanto tiempo cuida a la persona que tiene a cargo:
Menos de 1 afio
De 1 a2 afios

De2 a 5 afios
Mas de 5 afios

15. ¢Cuantas horas al dia requiere para cuidar a la persona que tiene a cargo?
De 1 a4 horas
De 5a 10 horas
De 11 a 15 horas
De 16 a 24 horas
16. ¢Cuantos dias a la semana cuida a la persona que tiene a cargo?
De 1 a 2 dias a la semana

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

17. Tiene alguien quien le ayude a cuidar a la persona a cargo

Si
No

18. Ha recibido algun tipo de capacitacion sobre cémo cuidar a la persona que tiene a cargo
Capacitacion del Ministerio de Salud

Capacitacion de Ministerio de Inclusion Econémica y Social
Otros
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Anexo 2 Cuestionario lcub97
12 parte. CUIDADOS QUE PRESTA EL CUIDADOR

Oxigenacion

— Adecua las condiciones del hogar.
— Le ayuda y/o le practica rehabilitacion respiratoria.
— Le administra tratamiento.
Nutricion

— Le compra los alimentos.

— Le cocina los alimentos.

— Le prepara una dieta especial.

— Le da la comida.

— Lo alimenta por sonda.
Eliminacion

— Lo acomparia al lavabo.

— Le pone pato /bidé.

— Le cambia los panales.

— Le administra medicacién/ enemas para regular el transito intestinal.

Movimiento

— Lo acomparia a los servicios sanitarios.

— Le ayuda a deambular dentro de casa o de la cama al silléon.
— Le practica cambios posturales.

Descanso y suefio

— Lo vigila en sus horas de descanso.

— Le administra medicacidon para dormir.

Vestirse y desvestirse

— Le ayuda a escoger la ropa y calzado adecuados.
— Le ayuda a vestirse y desvestirse.

— Lo viste y lo desnuda.

Termorregulacion

— Adecua la temperatura del hogar.

— Le vigila la temperatura corporal.

— Le administra medicacion para regular la temperatura.
Higiene y proteccion de la piel

— Supervisa la higiene del enfermo y del hogar.

— Le realiza la higiene de cabello y /o pies.

— Le corta las unas de los pies.

— Le realiza la higiene de la boca.

— Le realiza toda la higiene.

— Le previene las lesiones de la piel.

— Le cura las lesiones de la piel.

Evitar peligros

— Adecua las condiciones del hogar.

— Lo vigila para que no se accidente.

— Supervisa la autoadministracién de medicamentos.
— Le administra la medicacion.

Comunicarse

— Hace de intermediario entre el enfermo y los sanitarios.
— Le hace compaifiia.

— Es el depositario de las inquietudes del enfermo.
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— Utiliza la comunicacion no verbal para comunicarse con el enfermo.
Vivir segln sus creencias

— Le facilita poder vivir segln sus creencias y valores.
Trabajar y realizarse

— Le ayuda a distribuirse su tiempo.

— Le administra sus recursos materiales.

— Toma decisiones por el enfermo.

Recreacion

— Le acompafia a pasear.

— Le proporciona entretenimiento.

— Le facilita poder realizar sus aficiones.

Aprender

— Le proporciona recursos para poder aprender.
— Le ensefia como mejorar su salud y bienestar.
— Le ensefia el manejo de su enfermedad.

22 parte. REPERCUSIONES DEL CUIDAR EN EL CUIDADOR

Oxigenacion

— Tiene sensacion de falta de aire.

— Fuma maés.

— Ha empezado a fumar.

Nutricion

— Come a destiempo.

— Ha perdido el apetito.

— Tiene malas digestiones.

— Ha perdido /aumentado peso.

— Bebe més alcohol.

Eliminacion

— Tiene alteraciones en el ritmo intestinal.
— Tiene alteraciones en el ritmo menstrual.
— Toma laxantes.

Movimiento

— Practica menos actividad fisica.

— Se le hinchan los pies/piernas.

— Tiene dolor de espalda.

— Toma analgésicos para el dolor.
Descanso y suefio

— Estd mas cansado.

— Duerme/descansa menos.

— Se despierta a menudo.

— Toma medicacion para dormir.
Vestirse y desvestirse

— Tiene dificultades para vestirse como lo hacia habitualmente.

Termorregulacion

— Tiene dificultades para mantener la temperatura corporal.
Higiene y proteccion de la piel

— Dedica menos tiempo al cuidado personal.

Evitar peligros

— 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 autoproteccion.

Comunicarse

— Come a parte del resto de la familia.

— Tiene menos relaciones sociales

— Tiene dificultades para expresar sus sentimientos.
— Tiene alteraciones en la vida sexual.

Vivir seglin sus creencias

— Han cambiado sus creencias y/o valores.
Trabajar y realizarse

— Tiene dificultades para distribuirse su tiempo.

— Tiene dificultades para promocionarse laboralmente.
— Trabaja menos tiempo fuera del hogar.

— Ha adaptado su trabajo de fuera del hogar para cuidar.

— Ha abandonado su trabajo.

— Se ha alterado su vida familiar.

— Se ha reducido su economia.

Recreacion

— Tiene menos tiempo libre.

— Ha modificado sus actividades de ocio.

Aprender

— Necesita conocimientos y/o habilidades para cuidar.

— Tiene dificultad para satisfacer su necesidad de aprender.
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Anexo 3 Planilla datos
Nombre Cedula Conadis Parroquia Direccion Telefono Barrio o comunidad Hecho
Claudio Guerrero Hidalgo 1003947825 10,1673 OTA\1/ALO Entrada Taxopamba No t|Se2tc)>eo No Mojandita curubi
Esteban Andrés Tuquerez | 100448854- 10,4345 | OTAVALO | Vi3 alalaguna de Mojanda 980045846 Mojandita
Tuquerez 8 1
Fernando Chicaiza 1003442306 10,174 OTA\llALO Via laguna Mojanda No tgggeo No Mojandita Curubi
Jhon Jairo Salazar Males 1004804207 10,7453 OTA\l/ALO Mojanda mirador No tgggeo No Mojanda mirador
Nombre Cedula Conadis Parroquia Direccion Telefono Barrio o comunidad Hecho
Amaguafa Farinango OTAVALO No tieno o .
Cristobal 100325135-0 10,18 1 Manzano No Sabe Cuatro esquinas
Antonio Aguilar 1001058807 10,244 OTA\1/ALO La rinconada cuatro esquinas NNoOtlgggeo Cuatro esquinas
Gualavisi Gual_saqw Jose 100076052-8 45351 OTAVALO Cuatro esquinas- Santa Rosa No tieno o Cuatro esquinas
Antonio 1 No Sabe
Jose Miguel Quilumbango | 1004339378 10,453 |OTAVALO La rinconada No tieno o i
1 No Sabe esquinas
Liza Andrango Aguilar 1050222221 1050222221 OTA\l/ALO La rinconada NNoOtlgggeo Cuatro esquinas
Manuel Andrango 1000940930 No tiene o No | OTAVALO Santa Rosa No tieno o Rinconada cuatro esquinas
sabe 1 No Sabe
Perugachi Maygua Dylan 100515842-1 10,9005 OTAVALO | Cuatro esquinas - San Francisco de | No tieno o Cuatro esquinas
Joshep 1 la Rinconada No Sabe
Perugachi Perugachl Maria 100351231-4 10,9185 OTAVALO Pedro Alarcon No tieno o Cuatro esquinas
Romelia 1 No Sabe
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Anexo 4 Hoja de recoleccién de datos

CUATRO ESQUINAS

NOMBRE PACIENTE

NOMBRE CUIDADOR

ENFERMEDAD

DESCRIPCION FOTO

FOTO

CUEST.

Amaguafia Farinango Cristébal

Antonio Aguilar

Gualavisi Gualsaqui José
Antonio

José Miguel Quilumbango

Liza Andrango Aguilar

Manuel Andrango

Perugachi Maygua Dylan Joshep

Perugachi Perugachi Maria
Romelia

MOJANDA

NOMBRE PACIENTE

NOMBRE CUIDADOR

ENFERMEDAD

DESCRIPCION FOTO

FOTO

CUEST.

Claudio Guerrero Hidalgo

Esteban Andrés Tuquerez
Tuquerez

Fernando Chicaiza

Jhon Jairo Salazar Males
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Anexo 5

Anexo 6

Comunidad Buenos Aires

Comunidad Central
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Anexo 7

Anexo 8

Comunidad Cuatro Esquinas

Comunidad la Joya
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Anexo 9

Anexo 10

Comunidad Mojandita Curubi

Comunidad Imbabuela
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ABSTRACT

The main objective of this research was to characterize caregivers of people with
disabilities in Otavalo, in order to identify the socio demographic characteristics, the
care they provide and their conditions by the fact of caring; in order to understand
and analyze what the caregivers need to maintain a healthy lifestyle. The research is
non-experimental, with mixed approach, the research was descriptive cross section;
and literature design; inductive and analytical methods were applied as well as
survey and ICUB97 were used. The study population was 48 caregivers of people
with disabilities, where the main gender is female with an age range between 31-45
years old, they were mestizos, who live in rural areas with their own housing and
whose occupation is the home service. Their predominant activities are: practicing
postural changes with 38% and heal skin lesions with 81%. In the aftermath with the
highest incidence they are: feeling depressed with 83% having back pain with 58%
and 69% economic decline.

KEYWORDS: disability caregiver activities aftermath
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