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RESUMEN

La presente investigacion se realizo en Iluman, parroquia rural del canton Otavalo en
la Provincia de Imbabura, su objetivo fue caracterizar a los cuidadores de personas
con discapacidad debido a que este grupo humano no ha sido suficientemente
estudiado en Ecuador y no reciben el respaldo ni reconocimiento que merecen. Este
estudio se baso en datos georeferenciales de investigaciones previas realizados por
estudiantes de Terapia Fisica Médica. Se realiz6 un estudio no experimental de corte
transversal, se recolectaron y analizaron datos cualitativos y cuantitativos. Se
recolecté informacion de 40 cuidadores utilizando una encuesta y el cuestionario
ICUB97. Los datos obtenidos mostraron que 25,6% tenia entre 56 y 65 afios, 87,18%
eran mujeres y 38,46% eran hijos/as. 56,41% se dedicaba a los quehaceres
domeésticos y 76,92% vivia con un mensual de entre 1 a 100 doélares. 7,69% era
bachiller y 92,31% no habia recibido ninguna capacitacion sobre cémo cuidar a una
persona con discapacidad. 69,23% ayudaba a la deambulacion y un poco mas del
60% realizaba cambios posturales. 74,36% tenia dolor de espalda, 56,41% habia sido
cuidador por méas de 5 afios y 35,90% dedicaba entre 16 y 24 horas a cuidar, pero
Unicamente 35,90% tenia ayuda de otra persona. Se concluyé que los cuidadores son
en su mayoria mujeres sin estudios universitarios quienes viven con un ingreso
minimo y requieren el apoyo y conocimiento suficiente para realizar esta actividad
con calidad. Los estudios sobre este tema son de gran valor ya que podrian usarse
para futuros programas que brinden una mejor calidad de vida a los cuidadores y a
las personas con discapacidad.

Palabras clave: cuidadores informales, discapacidad
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ABSTRACT

This research was done in llumén, a parish of Otavalo in Imbabura province and its
objective was to characterize caregivers of people with disabilities, due this human
group has not been studied enough in Ecuador and generally they don’t have support,
help and recognition they deserve. This study was based on geo-referenced data from
previous researches by students of Terapia Fisica Médica at Universidad Técnica del
Norte. It was a non-experimental and cross-sectional study; qualitative and
quantitative data was collected and analyzed in order to identify the most important
characteristics of caregivers. All of information was collected from 40 caregivers of
people with disabilities in some neighborhoods of lluméan using a survey and the
questionnaire ICUB97. Subsequent analysis of data showed that 25.6% were
between 56 and 65 years, 87.18% were female caregivers and 38.46% were sons and
daughters. 56.41% didn’t have a job but they did household chores and 76.92% lived
with a salary from $1 to $100 every month. Only 7.69% finished high school and
92.31% said they didn’t receive any training about how to care a person with
disability. This research indicated that 69.23% often accompanied to walk and a little
over 60% was usually performing postural changes. 74.36% of caregivers reported
back pain, 56.41% had performed this activity in a period over 5 years and 35.90%
spent between 16 and 24 hours to care, but only 35.90% had a person who helps
them. Taking into consideration the results obtained from this study, it was
concluded that who assumes the role of caregiver are mainly women and most of
them are daughters who have not studied at University and they often lived with a
minimum salary given by the Government to their relatives with disabilities,
therefore, all the caregivers require the support and enough knowledge to perform
this noble activity with quality. It is also important to note that studies about this
topic have great value because they would be used as a basis for future programs
which provide better quality of life for caregivers and people with disabilities.

Keywords: caregivers, disability.
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CAPITULO |
EL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del Problema

La tarea de ser cuidador informal es habitualmente poco reconocida por la
sociedad puesto que se trata de una ocupacion no remunerada que se asume cuando
un familiar cercano requiere cuidados debido su situacion de salud como por ejemplo

la presencia de algun tipo de discapacidad.

“El cuidador familiar de una persona con enfermedad o con discapacidad sufre
cambios en todas las areas de desempefio, como en su salud fisica y psicoldgica”.
Algunos incluso pueden llegar a experimentar el "sindrome del cuidador” (1). Se
produce una afectacion a nivel familiar, econdmico y social puesto que su estilo de
vida ya no es el mismo; su tiempo, dinero y energia empiezan a dedicarse también a

su familiar.

La discapacidad no es un problema nuevo, mas de mil millones de personas
segun la Organizacion Mundial de la Salud sufren algln tipo de discapacidad. Estas
personas obtienen regularmente los méas bajos resultados académicos y una baja
participacién econdmica como consecuencia de las dificultades para acceder a

servicios de salud, educacion y transporte. (2).

Por otro lado, la prevalencia de la discapacidad a causa del aumento de la
poblacion de adultos mayores, asi como una mayor incidencia de enfermedades
cronicas permite prever para los préximos afios un aumento en el porcentaje de
personas que requieran la ayuda de un cuidador. Se espera para el afio 2050 la
existencia de alrededor de dos mil millones de personas de 60 afios 0 méas la mayoria

de ellas en paises en desarrollo. (3)



La atencion a un familiar con discapacidad exige tiempo, esfuerzo fisico,
dedicacidn, etc., situacion que a futuro repercute en la vida y salud del cuidador y su
familia. Algunos estudios indican que cerca del 84% de los cuidadores experimentan
alguna molestia fisica, asi como, problemas de tipo emocional. (4) Otras
investigaciones sefialan que entre el 6% y 50% de los cuidadores tiene depresion, y
muestran que el cuidado a largo plazo es absorbente ya que las actividades que

realiza el cuidador llegan a enfocarse casi en su totalidad a la atencién del familiar.

(5)

Pese a esto, las politicas sanitarias con frecuencia no ofrecen ayuda a los
cuidadores, no obstante, paises como Argentina han empezado a reconocer al
cuidado informal, es asi que, el Ministerio de desarrollo social llevd a cabo el
programa de cuidadores domiciliarios con el propésito de mejorar la calidad de vida
de los adultos mayores asi como de personas con discapacidad y de personas con
patologias crénicas a través de la capacitacion a habitantes de la misma comunidad

que no tienen empleo.

Del mismo modo, el programa de atencion en domicilio en Chile es una
estrategia que busca apoyar a personas con dependencia severa (4% de la poblacién
mayor de 60 afios) con el objetivo de mejorar la calidad del cuidado, ayudar a la
familia cuidadora y disminuir la carga del cuidador. Se realizan atenciones
domiciliarias de los equipos de atencion primaria y se brinda un apoyo monetario en

base a algunos criterios como: nivel de dependencia y condicion socioeconémica. (6)

En el Ecuador técnicos del Ministerio de inclusién econémica y social y el
Ministerio de Salud capacitan a cuidadores de personas con discapacidad con el fin
de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad severa y que
requieren de la atencion de un cuidador, ademas se genera conciencia social respecto
al cuidado desde la corresponsabilidad social. Se capacitd a cerca de 14 mil personas
cuidadoras hasta noviembre del 2015.



El VII Censo de Poblacion y VI de Vivienda 2010 registr6 14.483.499
habitantes en el Ecuador y 104.874 en el cantdn Otavalo. Segun el registro nacional
de discapacidades de 2015 en el Ecuador existen 416.177 personas en situacion de
discapacidad, pudiendo ser esta: auditiva, fisica, intelectual, de lenguaje, psicoldgica,
psicosocial o visual. En Imbabura se encuentran 11.371 personas con discapacidad
de las cuales 2.445 pertenecen al canton Otavalo.

Estas estadisticas muestran que un 2.33% de la poblacién del canton de Otavalo
presenta algun tipo de discapacidad y por lo tanto existe también un porcentaje
similar de cuidadores informales cuya labor es esencial porque permite a los
pacientes ampliar su estancia en el entorno familiar, ademas involucra un menor

gasto economico (7).

En Imbabura los estudios georeferenciales de discapacidad realizados en las
comunidades del canton Otavalo sefialan algunas de las caracteristicas y necesidades
de las personas con discapacidad, no obstante, no se han realizado en el Ecuador
investigaciones que determinen cudles son las caracteristicas de quienes asumen
tarea de cuidar las mismas que faciliten el desarrollo de politicas sanitarias, asi como

programas de asistencia y capacitacion.

1.2 Formulacion del problema

¢Cuales son las caracteristicas de los cuidadores de personas con discapacidad

de la parroquia Iluméan del cantén Otavalo en el periodo 2015 — 2016?



1.3 Justificacién

El cuidador familiar asume su responsabilidad motivado muchas veces por el
carifio hacia la persona a quien cuida, sin embargo, esto no supone que posea los
conocimientos necesarios para llevar a cabo esta actividad con calidad. “La falta de
informacion sobre el alcance y las implicaciones de cuidar a un familiar con
dependencia es una de las principales carencias que muestran los cuidadores a la hora

de convertirse en tales.” (8)

Por ello, la novedad e importancia de la investigacion acerca de los cuidadores
informales radica en que existe escasa informacion sobre el tema y dificil acceso a la
misma. Por otro lado, a través del analisis de las caracteristicas sociodemograficas de
los cuidadores, las actividades que realizan y las repercusiones se logra visibilizar sus
necesidades, asi como las consecuencias positivas y negativas del cuidado en el
hogar constituyendo asi la base para el desarrollo y posterior promocion de
programas de capacitacion asi como planes fisioterapéuticos de caracter preventivo y
de tratamiento que mejoren la calidad de vida tanto de los cuidadores como de sus

familiares.

En el Ecuador la tarea del cuidador no ha sido estudiada a profundidad y por lo
tanto no siempre es reconocida, sin embargo “Conocer el perfil de los cuidadores y
de las personas cuidadas es de utilidad para prevenir problemas del rol de cuidador”
(9). En este contexto una investigacion de este tema beneficiara tanto a los
cuidadores, a sus familiares, asi como al sistema de salud pablico ya que un cuidador
que cuente con los conocimientos adecuados y los recursos econémicos necesarios

brindara una atencion de calidad dentro del hogar.

Es preciso por tanto crear conciencia social sobre la importancia de la labor del
cuidador, ya que su vida, objetivos, prioridades e incluso creencias se pueden ver
alterados desde el momento en el que se convierte en cuidador, sin embargo,
Unicamente él es quien conoce todas las implicaciones de su tarea y por consiguiente

en la mayoria de los casos su sacrificio no es valorado, atendido ni apoyado.



Ciertamente evidenciar esta situacion en la sociedad Unicamente se logra por
medio del acercamiento a las familias que viven la experiencia de cuidar a una
persona en situacion de discapacidad. Estudios previos realizados por estudiantes de
la carrera de Terapia Fisica Médica obtuvieron datos de la poblacion con
discapacidad en el canton Otavalo con los cuales es posible ejecutar esta
investigacion y por lo tanto la hacen viable.

Ademas, hay disponibilidad y capacidad de los estudiantes y docentes para
llevar a buen término la investigacion. Igualmente, otro aspecto significativo es la

existencia de bibliografia sobre el tema que a pesar de no ser amplia es de libre

acceso y consecuentemente de gran valor para el estudio.

1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo general

Caracterizar a los cuidadores de personas con discapacidad de la parroquia lluméan

del canton Otavalo en el periodo 2015-2016

1.4.2 Objetivos especificos

e Describir los aspectos sociodemograficos de los cuidadores de

personas con discapacidad.

e Determinar el tipo de formacion académica de los cuidadores de

personas con discapacidad.



e Identificar si los cuidadores han recibido algin tipo de capacitacion

sobre cdmo cuidar a la persona que tienen a su cargo.

e Distinguir las repercusiones del movimiento en los cuidadores de

personas con discapacidad.

1.5 Preguntas de investigacion

¢Cuales son los aspectos sociodemograficos de los cuidadores de personas

con discapacidad?

¢Cudl es el tipo de formacion académica de los cuidadores de personas con

discapacidad?

¢Los cuidadores han recibido algun tipo de capacitacion sobre como cuidar a

la persona que tienen a su cargo?

¢Cuales son las repercusiones del movimiento en los cuidadores de personas

con discapacidad?



CAPITULO Il
MARCO TEORICO

2.1 Teoria existente

2.1.1 Cuidador

En una forma sencilla el cuidador puede ser definido como toda persona que
proporciona cuidados a otra, quien por su condicién fisica o mental no puede hacerlo

por si misma. (10) Otros autores han definido de manera general al cuidador como:

“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 sociales.” (11)

“Es un concepto mixto formado en gran medida por la realizacion de tareas de
caracter de apoyo, pero definido también en términos de relaciones sociales y
familiares, generalmente parentesco, aunque se extiende a lazos de amistad o de

vecindad donde éstos han adquirido el caracter de relaciones primarias.” (12)

2.1.2 Discapacidad y Dependencia

Si bien el cuidador presto ayuda a otra persona en diversos aspectos de la vida
cotidiana es importante conocer de antemano ciertos conceptos de discapacidad y
dependencia ya que de acuerdo a esto se determina el tiempo y esfuerzo que invierte

el cuidador.



“El concepto de discapacidad indica la presencia de una condicién limitante por
problemas esencialmente de tipo fisico, mental o ambos, generalmente por
enfermedad adquirida o congénita, traumatismo u otro factor ambiental.” (10)
Fernandez (11) la describe como: “Trastornos a nivel persona. Referencia a las
consecuencias de la deficiencia desde el punto de vista del rendimiento funcional y

de las actividades del individuo.”

Segun la definicion elaborada en 1980 por Organizacion Mundial de la Salud:
“Es toda restriccion 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 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. Las clasifica 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” (10)

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento la define como: “Término
genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con
una “condicion de salud”) y sus factores contextuales (factores ambientales y

personales)” (10)

Las personas que tienen alguna discapacidad demandan de la sociedad el
derecho a una vida en igualdad de condiciones. “Esto se traduciria en el acceso
equitativo a los servicios de salud, educativos, ocupacionales y recreativos, asi como
en el ejercicio de sus derechos civiles y de otro tipo, para tener una vida digna y de
buena calidad, ademéas de participar plenamente en la sociedad y contribuir al

desarrollo socioecondmico de su comunidad.” (12)

La inclusién en la sociedad de las personas en situacion de discapacidad no ha

sido aceptada en su totalidad. Actualmente aun hay un alto grado de desconocimiento
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sobre las necesidades de una persona con discapacidad. Es asi que en incluso en el
sector urbano es comudn encontrar barreras arquitectonicas que estas personas deben

vencer para movilizarse y desempefiarse profesionalmente con facilidad.

La discapacidad en Ameérica tiene grandes repercusiones a nivel social y
econdmico. Existe actualmente un aumento cada vez mayor de las enfermedades no
transmisibles, ademas existen otros factores como los conflictos armados, el abuso de
drogas y alcohol que también constituyen causas de discapacidad. (13) Estas
situaciones generalmente no se toman en cuenta, ademas en América claramente hay

una falta de concientizacion sobre la discapacidad.

En 1982 la Asamblea General de las Naciones Unidas reafirmé el derecho de las
personas en situacion de discapacidad a la igualdad de oportunidades, y hace
referencia también a su derecho de acceder a servicios de rehabilitacion. Por otro
lado, “las tendencias demograficas y los indicadores sociales, tales como la pobreza
y la salud, indican que el nimero de personas discapacitadas y los efectos de la
discapacidad sobre el individuo, su familia y su comunidad estan en aumento. Las
consecuencias generales que la marginacion de estas personas tendra sobre la

situacion politica, econdmica y social de la sociedad son muy serias.” (13)

La Organizacién Panamericana de la Salud (13) afirma que en la mayoria de
paises de la region no existe un sistema adecuado de registro de discapacidades y la
investigacion sobre el tema es limitada. En América sobresalen los casos de
discapacidad debidas a enfermedades infecciosas, problemas al nacer y deficiencias
nutricionales, ademas dentro de las causas ambientales estan aquellas causadas por el
uso indebido de plaguicidas, la falta de prevencion de accidentes laborales y las que

se derivan de los conflictos armados. (13)

El Consejo de Europa define la dependencia como: “un estado en el que se
encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia
fisica, psiquica 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
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referentes al cuidado personal.” (14) Villar (15), por su parte sostiene que es una
condicidn que pone en riesgo la autonomia personal ya que requiere de la ayuda de

otras personas para atender aspectos fundamentales de la vida.

2.1.3 Cuidados que provee el cuidador

Los cuidados o ayudas que proporciona el cuidador informal de personas con
discapacidad van desde la ayuda para alimentarse hasta la realizacién de cambios
posturales, vigilancia durante la noche o simplemente la compafiia para quien cuida.
Sin embargo, es importante identificar los cuidados mas comunes para
posteriormente identificar las mejores alternativas de prevencion de repercusiones en

el cuidador.

El cuidador informal cumple varias actividades que tienen que ver con la
atencion y requerimientos de las personas con dependencia, por lo tanto, su vida de

algin modo cambia tanto en lo familiar, profesional, social y salud. (16)

Arriaga & otros (17) menciona que quien asume la tarea de cuidador
proporciona a la persona en situacion de dependencia apoyo fisico o emocional
durante una gran parte del dia y durante meses o afios con la finalidad de facilitar la
realizacion de las actividades de la vida diaria dentro de su entorno natural.

Rivas / Ostiguin (18) por su parte sefialan que las actividades del cuidador estan
en funcion de: cuidado, asistencia en el sentido de ayuda a alguien que se asume que
esta en situacion de vulnerabilidad, atencion o interés y apoyo a nivel fisico como
emocional. Asi, las tareas del cuidador se reinen en tres aspectos: el sentimiento de
la fraternidad con quien lo necesita, las actividades que implican el cuidado a otra

persona y la toma de decisiones conjuntas.

Las tareas que realiza el cuidador informal varian en cuanto a la cantidad y

complejidad de estos. Segun Lozada (19) la mayor parte de cuidadores presta ayuda
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a personas mayores para realizar trdmites, mientras que la actividad que menos ayuda
se presta es para comer, pero también prestan cuidados para actividades de aseo

como bafarse o ir cambiar el pafial.

Investigaciones de varios paises afirman que los cuidadores ocupan entre 8 y
140 horas por semana para cuidar y entre 8 horas semanales en llegar donde esté la
persona a la que cuidan. De estas horas 40 se dedican a las actividades instrumentales
de la vida diaria, por otro lado, entre 20 y 40 horas se emplean para los cuidados
fisicos. En conjunto los cuidadores realizan esta tarea entre 7,6 y 16,5 afios. (17)
Todo este tiempo invertido en cuidar de otro sin duda afecta en distintos aspectos al

cuidador y conduce por lo tanto a consecuencias tanto a corto como a largo plazo.

2.1.4 Cuidador formal

El cuidado formal hace referencia a aquel que es realizado por un profesional a
cambio de una retribucion. (15) Esta es la mayor diferencia entre el cuidado formal e
informal al cual es en cierto modo una actividad altruista asumida frecuentemente

por un familiar.

El cuidador formal es un profesional calificado que pertenece a una institucion
de acogida no familiar sustentada econémicamente por una entidad publica o privada
cuyo proposito es atender las necesidades de personas dependientes. Dentro de sus
actividades estan: ayuda en las actividades de la vida diaria, acompafiamiento,
orientacion a la familia y al enfermo sobre ayudas econémicas asi como técnicas para

el desarrollo de vinculos familiares, entre otros. (20)

“El proveedor de cuidado formal es un profesional que oferta un servicio para el
que tiene una preparacion que lo habilita. Es un profesional que desempefia tareas de
asistencia especializada, a diferencia de la atencion generalista que se le atribuye al

cuidador informal” (16)
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2.1.5 Cuidador informal

Segun varios autores, e incluso la Organizacion Mundial de la Salud el cuidado
informal es aquel que es otorgado por los familiares (17). Otros autores lo definen
como: “El cuidado y la atencion que se dispensa de manera altruista y gratuita a las
personas que presentan algun grado de discapacidad o dependencia,
fundamentalmente por sus familiares y allegados, pero también por otros agentes y
redes distintos de los servicios formalizados de atencion”. (18) Frecuentemente el
motivo por el que una persona acepta cuidar de otra dedicando varias horas al dia,

meses 0 afos de forma desinteresada es el carifio, cercania o simplemente la amistad.

En la década de los 80 se lo empieza a conceptuar como cuidado informal,
principal, familiar o primario, sin embargo existe acuerdo en definirlo como: “la
prestacion de cuidados de salud a personas dependientes por parte de familiares,
amigos u otras personas de la red social inmediata, que no reciben retribucién

econdmica por la ayuda que ofrecen” (21)

Por su parte De la Torre (15), considera que, aunque se trata de un cuidado no
profesionalizado implica para quien lo realiza un costo en otros aspectos. Cerquera
(19) sefala, ademas, que para ser considerado cuidador debe haber realizado esta

tarea como minimo 3 meses.

El cuidador informal es quien a pesar de no haberse formado en el area de la
salud se compromete a prestar cuidados en el hogar a una persona dependiente. (22)
La sociedad sin embargo no siempre reconoce esta labor, muchas veces se ignora el
significativo aporte que el cuidador proporciona tanto a la persona a quien cuida, al

nucleo familiar e incluso a todo el sistema de salud.

Esta tarea involucra dedicacion, asumir nuevas responsabilidades, sentimientos
de obligacion, asi como pérdida de la libertad, con efectos a nivel fisiologico,
emocional y conductual, situaciones que se agravan mientras la salud del enfermo se

deteriora dia tras dia. (23)
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Varias investigaciones han estudiado el perfil del cuidador y han llegado a
determinar que normalmente esta tarea involucra a los familiares y especificamente a
mujeres con un nivel de educacion baja o media quienes deben integrar el cuidado

con otras tareas como los quehaceres domesticos, etc. (23)

Otros autores sefialan que los cuidadores son habitualmente mujeres con una
edad media de 54 afios, la mayoria hijas quienes en un 86% de los casos presentan
ansiedad, 65% depresion y 64% lumbalgias. Mencionan por otra parte que entre el
60% al 84% han perdido su tiempo libre y por lo tanto sus relaciones sociales han
disminuido. (24)

Hay gue destacar un aspecto importante en cuanto a la relacion entre el cuidador
y la persona en situacion de discapacidad. “Cuando uno de los miembros de una
pareja sufre un deterioro de la salud y necesita ayuda para sus actividades de la vida
diaria, el cuidador principal suele ser el miembro de la pareja con mejor salud.” Esta
tarea implica una constante adaptacion y puede generar tensiones ya que se vuelve
una relacion menos reciproca; sin embargo, es mas facil aceptar la ayuda del esposo

0 esposa que de otra persona. (25)

Asi, el cuidado informal ha sido considerado como un evento excesivamente
estresante por las demandas que genera al cuidador. (26) El familiar que asume la
tarea de cuidar no siempre tiene conocimientos previos de enfermeria, cuidado al
paciente, etc., que le faciliten su actividad. Esta puede incluso ser causa de estrés
para el cuidador ya que, aunque tenga el deseo de ayudar no siempre sabrd como

actuar frente a los escenarios que se presenten.

2.1.6 Sindrome del cuidador

El sindrome del cuidador redne las alteraciones fisicas, sociales, psiquicas y
laborales que experimenta el cuidador a causa del desgaste por proveer cuidados otra

persona. Esta situacion puede complicarse cuando el cuidador no conoce la
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enfermedad de la persona a la que cuida e ignora la forma adecuada para enfrentar
las situaciones que puedan presentarse. (27) Por ello es importante y necesario
ofrecer al cuidador al acceso a informacion, asi como a capacitaciones que le
faciliten realizar su tarea con idoneidad y calidad, de esta forma la calidad de vida

sera mejor tanto para el como para la persona a quien cuida.

Dentro de las alteraciones que puede experimentar el cuidador a nivel fisico
estan: dolor de cabeza, dolor articular, insomnio. A nivel psiquico es frecuente que se
sienta triste, preocupado, irritable. También pueden producirse alteraciones sociales
como el aislamiento o el encierro, y a nivel laboral el cuidador puede abandonar su

trabajo con la consecuencia pronta de disminucién de su economia. (27)

En muchos casos se experimenta el sindrome del cuidador simplemente por
desconocimiento, por eso es necesario que el cuidador cuente con la informacion
adecuada que le permita prevenir este sindrome y por lo tanto mejorar su calidad de

vida y prestar una mejor ayuda a la persona a quien cuida.

En este contexto, es importante conocer qué es la sobrecarga la cual “se puede
definir como el resultado de combinaciones de trabajo fisico, emocional y
restricciones sociales, esto hace referencia a un estado psicolégico que surge al

cuidar un enfermo”. (28)

El concepto de carga surgié como una nocion integradora de distintos grupos de
cuidadores para hacer referencia al conjunto de consecuencias negativas que surgen
al cuidar de una persona en situaciéon de dependencia. (29) En otras palabras, carga
se refiere al grupo de alteraciones que el cuidador percibe a nivel fisico o psicologico

a corto o largo plazo a causa del rol que cumple.

En este contexto es importante conocer que existen dos tipos de carga. Cerquera
(28) considera carga objetiva al tiempo invertido en el cuidado del enfermo, mientras
que cargas subjetivas hacen referencia a la percepcion negativa que éste tiene acerca

de su rol.
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Carga objetiva representa la cantidad de interrupciones en varios aspectos de la
vida de los cuidadores como resultado de la tarea como cuidador. (29) Roman (25)
por su parte la define como: “el grado de perturbaciones o cambios en diversos
aspectos del &mbito doméstico y de la vida de los cuidadores. Por otro lado, carga
subjetiva puede definirse como las actitudes y reacciones emocionales ante la

experiencia de cuidar.

Rivera & otros (30) considera que generalmente quien se convierte el cuidador
lo hace de manera fortuita, lo que supone cambios que afectan la vida en el &mbito
personal, familiar, laboral y social; los propios intereses y dolencias pasan a un
segundo plano por lo que hay repercusiones negativas tanto para la salud fisica como
psicologica. Varios autores consideran como “sindrome del cuidador” a la sobrecarga

fisica y emocional, motivo por el cual el cuidador puede convertirse en paciente.

Estudios realizados demuestran en la mayoria de los casos un nivel medio de
sobrecarga, mientras que otros pocos el nivel se presenta de moderado a severo.
Ademas, hay que considerar que la sobrecarga del cuidador esta asociada con el nivel
mas bajo de independencia funcional. (3) El cuidador muchas veces debe cumplir
otras tareas cotidianas ademas de asistir al enfermo, razén por la cual surge una

sobrecarga ya que en ocasiones asumen solos el rol de cuidadores.

2.1.7 Calidad de vida del cuidador informal

“La calidad de vida es definida como la percepcién de cada individuo sobre su
posicion en la vida, en el contexto cultural y de los sistemas de valores en los cuales
vive, sobre sus objetivos, expectativas, patrones y preocupaciones. Se trata de un
concepto subjetivo y multidimensional que incluye elementos de evaluacién

positivos y negativos.” (31)

Ferraz (31) afirma que: “Conocer la CDV de los cuidadores y los factores que la

influencian, es imprescindible para planificar las acciones integrales de salud, las
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cuales deben incluir soluciones capaces de reducir los efectos negativos de la
sobrecarga de cuidado experimentados por ellos.”

Su estudio realizado en cuidadores de ancianos determind que aquellos que
realizaban otras actividades ademas del cuidado tenian mejores indices de calidad de
vida a nivel psicologico, se evidencio ademés la relacion entre la sobrecarga y la

reduccion del indice de calidad de vida.

2.1.8 Factores de riesgo para el cuidador

“La responsabilidad del cuidado de una persona que vive en situacion de
enfermedad crénica implica que el cuidador maneje eventos vitales para la calidad de
vida de la persona que esté a su cargo y que dedique gran parte de su tiempo a ello.”
(32)

Debido al esfuerzo o muchas veces sobre esfuerzo fisico que realiza el cuidador,
el tiempo que invierte y el descuido de sus propias necesidades, este puede estar
expuesto a un sinnumero de factores de riesgo que mas tarde pueden ser el origen del

deterioro en su salud.

El bienestar fisico de los cuidadores presenta alteraciones en varios aspectos ya
gue descansan menos, tienen un mayor desgaste fisico, sufren estrés emocional a
veces mas que el propio enfermo, experimentan depresion, ansiedad, culpa, entre

otras. A todas estas caracteristicas se las ha llamado sindrome de cuidador (32)

En contadas ocasiones los profesionales de la salud visitan los hogares y prestan
ayuda al cuidador por medio de la informacion que requiere para responder de forma
idonea a cualquier situacion de la persona que tiene a su cargo. Esta informacion le
da seguridad y evita que tenga que trasladarse a una casa de salud para recibir

atencion. (22) De ahi la importancia de fomentar el conocimiento sobre la labor del
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cuidador y ofrecerle las herramientas necesarias para brindar esta tarea con calidad y
calidez.

El cuidador de personas con discapacidad requiere apoyo de tipo instrumental,
es decir contar con acceso a medios que aseguren la tranquilidad del paciente y le
ayuden al cuidador a cumplir su labor. También necesita apoyo en el ambito
emocional como la posibilidad de conocer y ser parte de talleres que le ayuden a
mantener su salud psicolégica, a comprender la enfermedad de la persona a la que

cuida, etc. Y no menos importante es el apoyo social. (32)

El riesgo de experimentar problemas de tipo emocional es mayor para aquellos
cuidadores de personas con demencia, a diferencia de los cuidadores de personas con
discapacidad de tipo fisico. (33) En este sentido, si bien el cuidado informal es una
actividad motivada frecuentemente por razones sentimentales requiere
indiscutiblemente de conocimientos profesionales para que este sea provisto con
calidad y por otro lado se eviten factores de riesgo que puedan afectar posteriormente

al cuidador.

Otras alternativas para disminuir los factores de riesgo en el cuidador es que
realice actividades de esparcimiento y recreacion de manera que tenga la oportunidad
de descansar y distraer su mente. Con ello se pueden prevenir también muchas de las
repercusiones del cuidar, asi como también favorecer un mejor desempefio en sus

labores.

2.1.9 Repercusiones del cuidado informal
La presencia del cuidador informal segin la Organizacion Mundial de la Salud

es de gran importancia, pero al igual que otra actividad no esta libre de riesgos. (22)

Prestar ayuda a un familiar, amigo u otra persona que se encuentra en situacion de
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discapacidad conlleva un sinnimero de exigencias que inevitablemente a futuro traen

consecuencias para quien las ofrece.

El cuidador puede experimentar emociones y sentimientos positivos al cuidar a
un familiar. Roman (25) considera algunas razones por las cuales ser cuidador puede
ser muy satisfactorio como por ejemplo: se estd luchando por una persona que se
quiere, descubre nuevas cualidades de si mismo y es una oportunidad para expresar

el carifio e interés por alguien importante.

La mayor parte de efectos positivos del cuidado son de tipo psicosocial. Un
estudio de los cuidadores informales en Canada mostré que 73% se identifico con
uno o mas de los aspectos mencionados. (29) Otro estudio realizado en 2002 indico
que los sentimientos positivos estaban inversamente relacionados con depresion y
salud percibida. (19) Por lo tanto, se debe reconocer que, aunque cuidar de otra
persona es una tarea exigente tanto fisica como emocionalmente, esta puede tener
consecuencias positivas ya que ofrecer una mejor calidad de vida a una persona

cercana puede ser la mejor compensacion para el cuidador.

Sin embargo, el cuidador también puede experimentar emociones y sentimientos
negativos. Los sentimientos positivos potencian el bienestar del cuidador, mientras
que los sentimientos negativos pueden llegar a interferir la dindmica de la atencion al
paciente. Roman et al (25) consideran como sentimientos negativos atribuidos al

cuidador: depresion, ansiedad, culpa, autocompasion.

Un alto porcentaje de cuidadores experimentan cansancio fisico y emocional,
algunas ocasiones pueden llegar a sentir culpa si se ocupan de si mismos, esto puede
ser causa mas delante de claudicacion, es decir, incapacidad para continuar

realizando su labor. (22)

Pero existen otros aspectos en los que puede afectar ser cuidador, por ejemplo, a
nivel econdémico. Rogero (29), indica al respecto: “El cuidado informal tiene

profundas consecuencias econdmicas en el interior de los hogares que, agregadas,
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afectan a la evolucion de la economia nacional.” Al respecto, Lozada (19) menciona
que la realizacion del cuidado en el hogar conlleva un ahorro econémico

considerable tanto para los mismos cuidadores como para el Estado.

La economia familiar en estos casos se ve afectada directamente por bienes y
servicios adquiridos a causa del cuidado como servicios de cuidado, ayudas técnicas,
etc. Segun un estudio alrededor de un cuarto del gasto total es financiado por los
mismos beneficiarios o sus familiares. Estos gastos se cubren mediante ahorros o con
la venta del patrimonio, sin embargo, esto es motivo en algunas ocasiones de choque
de opiniones entre los familiares. Por otro lado, los gastos indirectos hacen referencia
a la pérdida de ingresos como consecuencia de la pérdida de productividad del
cuidador. (29)

No obstante, las repercusiones sobre es la salud del cuidador es un tema que
mucha relevancia. Es claro que ser cuidador tiene repercusiones en la salud fisica. Un
estudio reveld que el 46% de los cuidadores informales presenta una enfermedad
importante; otra investigacion mostrd que el 33% de los cuidadores tenia cansancio,
el 28% percibia un deterioro en su salud y un 27% mencionaba no tener tiempo para
cuidarse. En otra investigacion se identificd que 36% de los cuidadores estaban

deprimidos y el 65% manifestaban cansancio o dolor. (29)

Varios autores sefialan en sus estudios que los cuidadores realizan pocas
actividades beneficiosas para la salud, entre ellas la actividad fisica y el descanso.
Lozada afirma que 11.8% de los cuidadores de su estudio ha tenido que realizarse un

tratamiento, mientras un 9,7% no tiene tiempo para ir al médico. (19)

Los cuidadores perciben mayor cansancio, dolor de espalda, cefalea y algias
musculares, asi como alteraciones del suefio, problemas de ansiedad y depresién. De
la misma forma pueden afectarse otros sistemas como el respiratorio, cardiovascular,
neurosensorial, musculo - esquelético e inmunoldgico. Los hombres presentan, a
diferencia de las mujeres, menor malestar fisico y emocional. (21) Sin embargo,

como se ha visto, el mayor porcentaje de cuidadores generalmente son mujeres.
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Asumir el rol de cuidador de una persona en situacion de dependencia puede
generar consecuencias para el cuidador en varios aspectos como laboral, fisico,
afectivo y relacional. El cuidado informal a una persona en estado de dependencia
implica la exposicidn a estrés cronico con consecuencias en la salud del cuidador.
Tanto el paciente como el cuidador deben enfrentar diariamente nuevos retos fisicos,
psicoldgicos y sociales lo cual acrecienta los niveles de estrés. Pero, a pesar de que
en ciertas ocasiones el apoyo social ha tenido un efecto positivo para el estrés de los

cuidadores, en general sus efectos no muestran una relevancia considerable. (21)

Las repercusiones pueden ser imperceptibles para el cuidador, pero en algunos
casos pueden llegar a afectar tanto al cuidador que se vuelva una persona que
necesite ser cuidado, situacion que no es deseable para nadie, pero que por falta de
conocimiento, prevencion y cuidado aun se presenta. No obstante, existe informacion
y herramientas con las cuales se puede prevenir y disminuir la aparicion de

repercusiones en el cuidador.

2.1.10 Cuidados posturales para el cuidador

No solo la Enfermeria, sino también la Terapia Fisica pueden proporcionar una
guia valiosa y efectiva para realizar los cuidados a una persona con discapacidad
sobretodo en el cuidado postural del cuidador informal.

Al respecto Ledn (34) sefiala que: “Los cuidadores, guiados y supervisados por
el fisioterapeuta, pueden estimular y dirigir periédicamente al paciente a lo largo del
dia. También se instruye a familia y cuidadores en el tratamiento postural del

paciente y en las pautas de ergonomia durante las transferencias.”

El acceso de los cuidadores a informacion a traves de un profesional en Terapia
Fisica puede permitir en primer lugar motivar, prevenir posibles complicaciones y
finalmente que el cuidador adquiera los conocimientos y destrezas necesarias para

responder adecuadamente a las necesidades de su actividad. Algunas de las tareas
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propuestas son ensefianza de cambios posturales, asi como ejercicios para prevenir

limitaciones articulares y atrofia muscular.

“Para que las personas con discapacidad tengan una calidad de vida aceptable y
la puedan mantener, se requieren acciones de promocion de la salud, prevencion de
la discapacidad, recuperacion funcional e integracion o inclusion social. La
rehabilitacion es un componente fundamental de la salud publica y es esencial para
lograr la equidad, pero también es un derecho fundamental y, por lo tanto, una

responsabilidad social.” (13)

2.1.11 Instrumento

Se elabord una encuesta para identificar los aspectos sociodemograficos de los

cuidadores de personas con discapacidad.

Se utilizéd el Cuestionario ICUB 97 que evalGa la calidad de vida de los
cuidadores familiares. “Este instrumento proporciona informacion sobre los cuidados
que ofrecen los cuidadores familiares para ayudar a satisfacer las necesidades basicas
de las personas cuidadas y sobre como repercute esta ayuda en la satisfaccion de sus

propias necesidades basicas.” (35)

El cuestionario se basa en el modelo teérico de Virginia Henderson que percibe
al individuo como un todo que presenta 14 necesidades fundamentales. Fue
previamente validado por el Fondo de Investigacion Sanitaria. La informacion que
ofrece el cuestionario permite al profesional asesorar a los cuidadores sobre aspectos
como nutricién, higiene, movilizacion del paciente, asi como medidas de
autoproteccion. Al finalizar se suman los items y cuanto mayor es la puntuacion,

mayor es el nivel de sobrecarga. (35)
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2.2 Marco contextual

lluman es un pueblo de la region de los lagos de la sierra ecuatoriana a las faldas
del cerro Imbabura y en donde se plasma el vivir aborigen y con un mindsculo de

etnia mestiza, perteneciente al canton Otavalo en la provincia de Imbabura.

Los habitantes de Iluman en su mayoria indigenas se dedican a confeccionar
artesanias, asi como también al cultivo de pequefias parcelas. Sus productos son
utilizados para el consumo de la familia. Pocas personas son duefias de mas de una

hectarea. Muchos de los habitantes viajan a Otavalo a ofrecer sus productos.

Antes de ser parroquia, lluman era un caserio que estaba en el llamado Churu
Pamba, que al traducirlo significa llano de caracoles. Este lugar estaba muy cerca al
Rio Ambi y a la hacienda Pinsaqui.

La mencionada hacienda tenia un gran nimero de ganado ovejuno de donde se
obtenia la lana, por ello se cred mas tarde El Obraje. Los indigenas que trabajaban
como empleados de la hacienda tenian que organizarse en turnos, unos trabajaban
durante la mafiana hasta el caer de la noche y los otros desde la noche hasta el
amanecer. En ese tiempo se controlaba mucho el trabajo de los obreros por lo que las

faltas eran cruelmente reprendidas.

En la hacienda Pinsaqui se producia hilo en cantidades enormes. ElI nhombre de
lluman fue creado por los mismos indigenas que trabajaban ahi haciendo alusion en
parte el hilo que se confeccionada, de ahi proviene la primera silaba del nombre de la
que hoy es una de las parroquias del cantén Otavalo.

Cuentan los ancianos de la parroquia que los duefios de la hacienda reubicaron a
los indigenas en lo que hoy se conoce como Angel Pamba, justamente donde hoy
funciona el sub centro de salud. En el afio de 1860 aproximadamente hubo una
erupcion del volcan Imbabura, por lo que los indigenas se movilizaron al centro

donde hoy es lluman.
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El 12 de noviembre de 1886 la Parroquia San Juan De Iluméan dejo de ser caceria
para pasar a la categoria de Parroquia por Don Juan Nepomuceno Guzman.

Los limites de la parroquia lluméan son: al norte con la parroquia de San Roque,
perteneciente al canton Antonio Ante, esto es siguiendo la quebrada de Tambor
Huayco, que nace en el cerro Imbabura, hasta la quebrada de Chiriyaku que termina
en el Rio Ambi, por el oriente desde la cima del cerro Imbabura, hasta el Rio Ambi,
siempre siguiendo por la mencionada quebrada, por el occidente con el curso del Rio
Ambi, que le separa de la Parroquia El Sagrario, jurisdiccion del cantén Cotacachi y
por el sur desde el Rio Ambi siguiendo por Sigsichaca, pasando por la hosteria la

Casa de la Hacienda de Quinchuqui hasta las faldas del cerro Imbabura.

De los levantamientos topogréficos por el Instituto Geografico Militar, se ha
calculado la superficie actual de la parroquia de 22 Kkilémetros cuadrados

aproximadamente. lluman se halla a 2583 metros sobre el nivel del mar.

Las organizaciones del ambito local de la Parroquia San Juan de lluméan, se han
ido conformando en torno a estructuras juridicas permitidas por el estado, debido
especialmente a la necesidad de buscar soluciones para sus multiples problemas. En
los dltimos afios inclusive, se evidencian divisiones que dispersan aun mas las

estructuras comunitarias.

2.3 Marco Legal

2.3.1 Constitucion Politica del Ecuador

Articulo 32.

La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al

ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la
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educacién, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y
otros que sustentan el buen vivir. El Estado garantizard este derecho mediante
politicas econdmicas, sociales, culturales, educativas y ambientales; y el acceso
permanente, oportuno y sin exclusiébn a programas, acciones y servicios de
promocién y atencion integral de salud, salud sexual y salud reproductiva. La
prestacion de los servicios de salud se regira por los principios de equidad,
universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia, precaucion

y bioética, con enfoque de género y generacional. (36)

Articulo 35.

Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres embarazadas,
personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes adolezcan de
enfermedades catastroficas o de alta complejidad, recibiran atencion prioritaria y
especializada en los ambitos publico y privado. La misma atencion prioritaria
recibirdn las personas en situacién de riesgo, las victimas de violencia doméstica y
sexual, maltrato infantil, desastres naturales o antropogénicos. El Estado prestara

especial proteccidn a las personas en condicién de doble vulnerabilidad. (36)

Articulo 49.

Las personas y las familias que cuiden a personas con discapacidad que requieran

atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran capacitacion

periddica para mejorar la calidad de la atencion. (36)

2.3.2 Plan Nacional para el Buen Vivir

Objetivo 3: Mejorar la calidad de vida de la poblacién

“Buscamos condiciones para la vida satisfactoria y saludable de todas las personas,

familias y colectividades respetando su diversidad. Fortalecemos la capacidad
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publica y social para lograr una atencion equilibrada, sustentable y creativa de las
necesidades de ciudadanas y ciudadanos”. (37)

Politica 3.1. Promover préacticas de vida saludable en la poblacién.

Politica 3.2. Fortalecer la prevencion, el control y la vigilancia de la enfermedad, y

el desarrollo de capacidades para describir, prevenir y controlar la morbilidad.

Politica 3.3. Garantizar la atencion integral de salud por ciclos de vida, oportuna y
sin costo para las y los usuarios, con calidad, calidez y equidad.

Objetivo 6: Garantizar el trabajo estable, justo y digno en su diversidad de formas.

Politica 6.1 Valorar todas las formas de trabajo, generar condiciones dignas para el

trabajo y velar por el cumplimiento de los derechos laborales.

Politica 6.2 Impulsar el reconocimiento del trabajo auténomo, de cuidado humano,
de cuidado familiar y de autoconsumo, asi como la transformacion integral de sus
condiciones.

Politica 6.5 Impulsar actividades econdmicas que conserven empleos y fomenten la
generacion de nuevas plazas, asi como la disminucion progresiva del subempleo y

desempleo.

Politica 6.6 Promover condiciones y entornos de trabajos seguros, saludables,

incluyentes, no discriminatorios y ambientalmente amigables.

Politica 6.7 Impulsar procesos de capacitacion y formacion para el trabajo.
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CAPITULO Il
METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudio

Se realizd un estudio cualitativo — cuantitativo de los cuidadores de personas con
discapacidad de la parroquia de llumén. El objetivo de la investigacion mixta no es
sustituir a la investigacion cuantitativa ni a la investigacion cualitativa, sino valerse
de las caracteristicas méas importantes de ambas (38). Se recolectaron y analizaron
datos cualitativos y cuantitativos con la finalidad de identificar las caracteristicas mas

importantes de este grupo humano.

3.2 Disefio de investigacion

Durante la investigacion se visitd a los cuidadores de personas con discapacidad
en sus hogares con el objetivo de determinar sus caracteristicas, se realizd por lo
tanto un estudio no experimental de corte transversal ya que no se manipulé de forma
deliberada las variables sino que Unicamente se observd la situacion en su entorno
para posteriormente analizar los datos (38), los cuales se obtuvieron en un momento

determinado.

3.3 Localizacion
San Juan de lluman es una parroquia perteneciente al canton Otavalo, antes

caserio Churu Pamba estd situado al suroeste de Ibarra. Tiene una poblacion de

alrededor de 7500 habitantes, una superficie aproximada de 22 kilometros cuadrados
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y a una altura de 2600 metros sobre el nivel del mar. Sus limites son: al Norte la
parroquia San Roque (canton Antonio Ante), al Sur el rio Ambi, al Este desde la

cima del cerro Imbabura y al Oeste también el rio Ambi.

Se encuentra formada por las comunidades de Iluméan Alto, llumén Bajo, San
Luis de Agualongo, Pinsaqui, Angel Pamba, Sinsi Uco, Jahuapamba y Carabuela, asi
como los barrios Central, Rumilarca, Santa Teresita, Rancho Chico, Condor Mirador,

Santo Domingo, Azares, Guabo, San Carlos y Hualpo.

3.4 Poblaciéon y muestra

En el 2014 la Carrera de Terapia Fisica de la Universidad Técnica del Norte,
dentro del programa de atencion fisioterapéutica integral a personas con
discapacidad, realizd un censo en el cantdn Otavalo el cual detectd 32 personas con
discapacidad en las comunidades: Rumilarca, Santa Teresita, Rancho Chico, Huabo,
I[luméan Central, San Carlos, Hualpo, Céndor Mirador, Santo Domingo, Azares de la
parroquia de lluman. Se usaron estos datos como base para obtener la informacion de

los cuidadores que participaron en el estudio. Se trabajé con el 100% de la poblacion.

La muestra estuvo constituida por 40 cuidadores de personas con discapacidad
de las comunidades de lluméan Alto, Iluméan Bajo, San Luis de Agualongo, Pinsaqui,
Sinsi Uco, Jahuapamba y Carabuela, lluman Central, Santa Teresita, Cdndor
Mirador, San Carlos y Hualpo. Durante la recoleccién de la informacion ciertos datos
como direcciones y nombres de 17 cuidadores presentaron errores por lo cual no fue

posible obtener su informacion.

3.4.1 Criterios de inclusién

e Cuidadores que acepten colaborar con la investigacion.
e Cuidadores de 18 afios 0 mas.
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3.4.2 Criterios de exclusion

e Cuidadores menores de edad.

3.4.3 Criterios de salida

e Cuidadores que no quieran colaborar con la investigacion.

e Cuidador fallecido.

3.5 Ubicacidn geogréfica

La parroquia de San Juan de Iluman pertenece al canton Otavalo que se localiza
al suroeste de Ibarra en las faldas del volcan Imbabura. Tiene una superficie
aproximada de 22 kilometros cuadrados y una poblacion de alrededor de 7500
habitantes. Es una localidad agricola conocida por la presencia de curanderos, sus

habitantes se dedican también a la elaboracion de sombreros.

3.6 Identificacion de variables

a) Edad

b) Género

c) Ocupacién

d) Relacion o parentesco
e) Ingreso econdmico
f) Tipo de formacién
g) Capacitacion

h) Deambulacion

i) Cambios posturales
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j) Vestir y desnudar

k) Higiene del enfermo y del hogar

I) Realizacion de toda la higiene

m) Dolor de espalda

n) Automedicacion

0) Tiempo de cuidado

p) Horas de cuidado

g) Ayuda externa

3.6.1 Operacionalizacion de variables

VARIABLE CLASIFICACION DIMENSIONES ESCALA DEFINICION
OPERACIONAL
Aspectos sociodemograficos
Edad Cuantitativa Afos <=25 Edad en afios cumplidos
Nominal 26-35
3645
46 -55
56 — 65
66+
Género Cualitativa Connotacion Masculino Atributo diferencial en el
Nominal sexual Femenino analisis demografico, asi
Politémica como también en el
estudio de las
caracteristicas sociales y
econdmicas.
Ocupacion Cualitativa ICUB97 Trabaja Empleo, facultad y oficio
Nominal Busca trabajo que cada uno tiene y
Politémica Estudia ejerce pablicamente.
Jubilado
Oficios del hogar
Otra actividad
Relacion o Cualitativa ICUB97 Conyuge Vinculo entre dos
Parentesco Nominal Hijo o hija personas por
Politémica Padre o madre consanguinidad
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Hermano o hermana
Amigo o0 amiga
Otro

Ingreso Cuantitativa ICUB97 1100 délares Entradas econémicas que
econémico nominal 101 — 366 dolares recibe un individuo.
Mas de 366 dolares
No tiene ingreso mensual
Tipo de formacion académica
Tipo de estudio Cualitativa ICUB97 Primaria Formacién académica
Nominal Secundaria
Politémica Superior
Postgrado
Otro
VARIABLE CLASIFICACION DIMENSIONES ESCALA DEFINICION
OPERACIONAL

Capacitacion sobre cdmo cuidar a la persona que tienen a cargo

Capacitaciones Cualitativa ICUB97 Capacitacion del Tipo de formacion
Nominal Ministerio de Salud académica que hace
Politémica Capacitacion de Ministerio | idoneo a un individuo
de Inclusién Econdmica y para realizar una
Social actividad.
Otros
Ninguna
Repercusiones del movimiento
Deambulacion Cualitativa ICUB97 Si Desplazamiento de un
Nominal No individuo de un lugar a
Dicotémica otro.
Cambios Cualitativa ICUB97 Si Cambios en la posicién
posturales Nominal No en el espacio de un
Dicotémica individuo.
Vestiry Cualitativa ICUB97 Si Actividad que implica
desvestir Nominal No colocar y retirar la
Dicotémica vestimenta a un
individuo.
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Higiene del Cualitativa ICUB97 Si Limpieza
enfermo y del Nominal No
hogar Dicotémica
Dolor de Cualitativa ICUB97 Si Percepcioén sensorial
espalda Nominal No subjetiva que puede ser
Dicotémica mas 0 menos molesta.
Automedicacion | Cualitativa ICUB97 Si Uso de medicamentos sin
Nominal No prescripciéon médica.
Dicotémica
Tiempo de Cuantitativa en Afos Menos de 1 afio Dimension fisica del
cuidado expresion nominal De 1 a2 afios transcurso dedicado a
De2 a 5 afios prestar cuidados.
Mas de 5 afios
Horas de Cuantitativa en Horas De 1 a4 horas Dimensién de tiempo
cuidado expresion nominal De 5 a 10 horas dedicada a la prestacion
De 11 a 15 horas de cuidados.
De 16 a 24 horas
Ayuda externa Cualitativa ICUB97 Si Accion desinteresada de
Nominal No un individuo a otro.
Dicotémica

3.7 Equipos e instrumentos

Para la realizacion de esta investigacion se utilizé la encuesta y el cuestionario
ICUB97. Se emplearon un sistema electronico para la recoleccion de datos, asi como

camara de fotos para la recopilacion de evidencia.

3.8 Técnicas e instrumentos de recoleccion y procedimientos de la informacion

La recoleccion de los datos se realizo utilizando una encuesta con la finalidad de
identificar las caracteristicas sociodemograficas y por otro lado, el cuestionario
ICUB97 mismo que estd formado por una primera parte correspondiente a los
cuidados que presta el cuidador y la segunda parte sobre las repercusiones del cuidar
en el cuidador. Incluye preguntas cerradas y tanto en la primera como en la segunda

parte algunas son de tipo dicotémico.
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3.9 Procesamiento de datos

Para el analisis de los datos obtenidos se empled el programa IBM SPSS
Statistics 23 un programa que contiene todas las herramientas Utiles para realizar

estudios estadisticos, crear tablas y gréficos.

3.10 Validacién

El instrumento empleado es el ICUB97 de necesidades de cuidados y
repercusiones del cuidador validado por Ubeda en el 2009. Esta basado en las 14
necesidades del modelo de enfermeria de Virginia Henderson. Este instrumento ha
sido valorado en cuanto a su contenido y constructo evaluado mediante el calculo del
Coeficiente Alfa de Cronbach. Los valores obtenidos en fiabilidad interna del
cuestionario fueron de 0,82 para la parte de cuidados que presta el cuidador y de 0.82
para la segunda parte repercusiones en la calidad de vida del cuidador. Su dimension

es bidimensional y los items que presenta son 90.
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CAPITULO IV
RESULTADOS

4.1 Anélisis de Resultados

TABLA 1 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN LA EDAD

Grupo de edad (afios) NUmero Porcentaje
<=25 3 7,7%
26-35 8 20,5%
36 - 45 9 23,1%
46 - 55 6 15,4%
56 - 65 10 25,6%
66+ 3 7,7%
Total 39 100,0%

GRAFICO 1 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN LA EDAD
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TABLA 2 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN EL GENERO

Género NUmero Porcentaje
Femenino 34 87,2%
Masculino 5 12,8%

Total 39 100,0%

GRAFICO 2 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN EL GENERO
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El mayor porcentaje de cuidadores de personas con discapacidad eran mujeres
quienes representaron el 87,18% mientras que sélo el 12,18% eran de sexo

masculino.
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TABLA 3RELACION O PARENTESCO DEL CUIDADOR
CON LA PERSONA QUE CUIDA

Parentesco NUmero Porcentaje
Amigo/a 1 2,6%
Coényuge 5 12,8%

Hermano/a 2 5,1%
Hijo/a 15 38,5%
Otro 3 7,7%
Padre/Madre 13 33,3%
Total 39 100,0%

GRAFICO 3 RELACION O PARENTESCO DEL CUIDADOR
CON LA PERSONA QUE CUIDA
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RELACION O PARENTESCO CON LA PERSONA QUE CUIDA

Los resultados sefialaron que el 38,46% de los cuidadores de personas con
discapacidad eran hijos o hijas. El 33,33% en cambio, eran padres o madres quienes

habian asumido el rol de cuidador.
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TABLA 4 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN SU OCUPACION

Ocupacién NUmero Porcentaje
Buscando trabajo 2 5,1%
Oficios del Hogar 22 56,4%

Trabajando 15 38,5%

Total 39 100,0%

GRAFICO 4 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN SU OCUPACION
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Se identificd que un porcentaje de 56,41% de cuidadores de personas con

discapacidad quienes se dedicaban a los oficios del hogar.
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TABLA 5 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN EL INGRESO ECONOMICO MENSUAL

Ingreso econémico mensual (délares)] Namero Porcentaje
1-100 30 76,9%
101 a 366 6 15,4%
No tiene ingreso mensual 3 7,7%
Total 39 100,0%

GRAFICO 5 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN EL INGRESO ECONOMICO MENSUAL
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El 76,92% de los cuidadores de personas con discapacidad recibia un ingreso

mensual de entre 1 a 100 ddlares, mientras el 7,69% no tenia ningun sueldo fijo.
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TABLA 6 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN EL NIVEL DE ESTUDIO

Nivel de estudio NuUmero Porcentaje
Otro 23 59,0%
Primaria 13 33,3%
Secundaria 3 7,7%
Total 39 100,0%

GRAFICO 6 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN EL NIVEL DE ESTUDIO
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La investigacién determind que 58,97% de los cuidadores de personas con

discapacidad no realiz6 ningun tipo de estudio y escasamente 7,69% finalizé los

estudios de secundaria.
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TABLA 7 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN EL ACCESO A ALGUN TIPO DE
CAPACITACION SOBRE COMO CUIDAR A LA
PERSONA QUE TIENE A CARGO

Tipo de Capacitacion Numero Porcentaje
Ninguna 36 92,3%
Otros 3 7,7%
Total 39 100,0%

GRAFICO 7 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN EL ACCESO A ALGUN TIPO DE
CAPACITACION SOBRE COMO CUIDAR A LA
PERSONA QUE TIENE A CARGO
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El 92,31% de los cuidadores de personas con discapacidad no han recibido ningln

tipo de capacitacion sobre como cuidar a la persona que tienen a cargo.
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TABLA 8 DISTRIBUCION DE CUIDADORES QUE AYUDAN ONO A LA
PERSONA CON DISCAPACIDAD A DEAMBULAR DENTRO DE CASA O

DE LA CAMA AL SILLON

Ayuda a la
deambulacion NGmero Porcentaje
No 12 30,8%
Si 27 69,2%
Total 39 100,0%

GRAFICO 8 DISTRIBUCION DE CUIDADORES QUE AYUDAN O NO A
LA PERSONA CON DISCAPACIDAD A DEAMBULAR DENTRO DE
CASA O DE LA CAMA AL SILLON
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Los resultados sefialaron que 69,23% de los cuidadores de personas con
discapacidad ayudaban a deambular a la persona a su cargo dentro de la casa o de la

cama al sillon.
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TABLA 9 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LA PRACTICA DE
CAMBIOS POSTURALES A LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

Préactica de cambios posturales NUmero Porcentaje
No 24 61,5%
Si 15 38,5%
Total 39 100,0%

GRAFICO 9DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LA PRACTICA DE
CAMBIOS POSTURALES A LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
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Se observé que 61,54% de los cuidadores de personas con discapacidad

practicaba cambios posturales a la persona a quien cuidaban.
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TABLA 10 DISTRIBUCION DE LOS CUIDADORES SEGUN SI VISTEN Y

DESNUDAN A LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

\Vestir y desnudar Frecuencia | Porcentaje
No 37 94,9%
Si 2 5,1%
Total 39 100,0%

GRAFICO 10 DISTRIBUCION DE LOS CUIDADORES SEGUN SI VISTEN

Y DESNUDAN A LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
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Los resultados establecieron que solo el 5,13% de los cuidadores de personas

con discapacidad vestia y desnudaba a la persona a su cargo.
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TABLA 11 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LA SUPERVISION
DE LA HIGIENE DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD Y DEL HOGAR

Supervisa la higiene del enfermo
y del hogar NUmero Porcentaje
No 7 17,9%
Si 32 82,1%
Total 39 100,0%

GRAFICO 11 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LA
SUPERVISION DE LA HIGIENE DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
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El 82,05% de los cuidadores de personas con discapacidad afirmd que se

encargaba de supervisar tanto la higiene del enfermo como la del hogar.
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TABLA 12 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LA REALIZACION

DE TODA LA HIGIENE A LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

GRAFICO 12 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LA
REALIZACION DE TODA LA HIGIENE A LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD

Realiza toda la higiene Numero Porcentaje
No 37 94,9%
Si 2 5,1%
Total 39 100,0%
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Los resultados obtenidos mostraron que sélo 5,13% de los cuidadores de

personas con discapacidad realizaba toda la higiene a la persona a su cargo.
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TABLA 13 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD SEGUN SI PRESENTAN O NO DE DOLOR DE

ESPALDA

Dolor de espalda

NUmero

Porcentaje

No
Si

10
29

25,6%
74,4%

Total

39

100,0%

GRAFICO 13 DISTRIBUCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON

DISCAPACIDAD SEGUN SI PRESENTA O NO DE DOLOR DE ESPALDA
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El estudio identifico que 74,36% de los cuidadores de personas con discapacidad

presentaban dolor de espalda.
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TABLA 14 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN EL TIEMPO QUE
CUIDAN A LA PERSONA QUE TIENEN A CARGO

Tiempo (afios) NUmero Porcentaje
Dela? 8 20,5%
De2a5 8 20,5%
Més de 5 22 56,4%

Menos de 1 1 2,6%
Total 39 100,0%

GRAFICO 14 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN EL TIEMPO QUE
CUIDAN A LA PERSONA QUE TIENEN A CARGO
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¢HACE CUANTO TIEMPO CUIDA A LA PERSONA QUE TIENE A CARGO?

56,41% de los cuidadores indicaron que cuidaban a una persona con
discapacidad desde hace mas de cinco afios. S6lo 2,56% realizaban esta actividad

desde hace menos de un afio.
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TABLA 15 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN SI CUENTAN CON

LA AYUDA DE ALGUIEN PARA CUIDAR A LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD

Ayuda de otra persona | NuUmero Porcentaje
No 25 64,1%
Si 14 35,9%
Total 39 100,0%

GRAFICO 15 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN SI CUENTAN
CON LA AYUDA DE ALGUIEN PARA CUIDAR A LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD
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Los resultados de la investigacion mostraron que 64,10% de los cuidadores de

personas con discapacidad no cuentan con alguien que les ayude a cuidar a la

persona a cargo.
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TABLA 16 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LAS HORAS AL
DIA QUE EMPLEAN PARA CUIDAR A LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD

Tiempo (horas) Numero Porcentaje
Dela4 7 17,9%
De11a15 9 23,1%
Del6a?24 14 35,9%
De5al0 9 23,1%
Total 39 100,0%

GRAFICO 16 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LAS HORAS AL
DIA QUE EMPLEAN PARA CUIDAR A LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD
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¢CUANTAS HORAS AL DIA REQUIERE PARA CUIDAR A LA PERSONA QUE
TIENE A CARGO?

35,90% de cuidadores de personas con discapacidad empleaban entre 16 a 24

horas diarias, mientras el 17,95% apenas invertian entre 1 y 4 horas.
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TABLA 17 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LA
AUTOADMINISTRACION DE ANALGESICOS PARA EL DOLOR

Autoadministracion de analgésicos NUmero Porcentaje
No 26 66,7%
Si 13 33,3%
Total 39 100,0%

GRAFICO 17 DISTRIBUCION DE CUIDADORES SEGUN LA
AUTOADMINISTRACION DE ANALGESICOS PARA EL DOLOR
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Los resultados obtenidos sefialaron que 33,33% de los cuidadores de personas

con discapacidad se autoadministraba analgésicos para el dolor.
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4.2 Discusion de Resultados

Se observo el predominio de cuidadores de personas con discapacidad con
edades comprendidas entre 56 y 65 afios, seguido de un porcentaje ligeramente
menor de cuidadores con edades entre 36 y 45 afos, resultados similares a los
obtenidos en el estudio: “Calidad de vida en cuidadores informales de personas con
enfermedades cronicas” (23) realizado en Colombia en el afio 2014 donde el 44%

tenia entre 36 y 59 afios.

Por otro lado, la mayor parte de cuidadores de personas con discapacidad eran
de sexo femenino, situacion que coincide con los datos del estudio realizado en
Colombia en 2010 denominado: “Necesidades generales de los cuidadores de las
personas en situacion de discapacidad” (39) donde 75% de cuidadores eran mujeres,
realidad que el autor sugiere podria deberse a que por tradicién las mujeres se

encargan del cuidado de sus familiares.

Asi mismo, Avila (2014) (23) sefial6 en su estudio que el 78% de los cuidadores
eran mujeres. Escenario semejante se presentd en la investigacion: “Factores de
riesgo de la dependencia funcional en las personas mayores chilenas y consecuencias
en el cuidado informal” (40) realizado en Chile en el afio 2015 donde 84% de los

cuidadores eran mujeres.

En cuanto a la ocupacion, el estudio identificé que un poco mas de la mitad de
los cuidadores de personas con discapacidad se dedicaba a los oficios del hogar y si
se toma en cuenta que un alto porcentaje son mujeres se podria suponer que una de
las causas de esta realidad es que el grupo de estudio pertenece al sector rural donde
habitualmente la mujer se dedica a los quehaceres del hogar y el hombre sale en
busca del trabajo. Sobre este aspecto Avila (2014) (23) refiere en su investigacion
que 48% de los cuidadores a quienes estudio se dedicaban a las tareas domeésticas.
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La economia familiar, segun los datos obtenidos, mostraron que un minimo
porcentaje de cuidadores de personas con discapacidad no tenian ningun salario y
viven con los productos que ellos mismos cultivan y con la colaboracion esporadica
de vecinos o familiares. La mayor parte de cuidadores de personas con discapacidad
recibia un ingreso mensual entre 1 a 100 dolares el cual, segln refirieron muchos,
correspondia al bono de desarrollo humano con el cual se sustentaban ellos y la
persona a su cuidado, pero en algunos casos también otros familiares. Sus
condiciones de vida no eran Optimas, sin embargo, dicho ingreso era para ellos

motivo de conformidad.

Por otro lado, se reconocié que mas de la mitad de los cuidadores de personas
con discapacidad no tenia ningun tipo de formacion académica, un porcentaje menor
termind la primaria y muy pocos finalizaron la secundaria. Situacién que muchos
experimentan por el contexto en el que viven, para ellos tiene mas importancia el
trabajo en el campo o las tareas del hogar que la educacion. Sobre este aspecto, los
resultados obtenidos concuerdan con los conseguidos en la investigacion de Avila
(2014) donde el 42,6% no concluyo6 los estudios a pesar de haberlos iniciado, 11,8%
tenia estudios de primaria 'y 18,1% de secundaria. (23)

Aunqgue algunos autores reconocen la necesidad del apoyo a los cuidadores los
datos de la investigacion sefialaron una realidad diferente. Cerca de la totalidad de
los cuidadores de personas con discapacidad no ha recibido ninguna capacitacion
acerca de como cuidar a la persona que tienen a cargo. Sin embargo, se observé la
falta de interés de algunos de los cuidadores por recibir informacion que les permita

proporcionar una ayuda de calidad.

Herrera (2014) en su estudio: “Programa de apoyo al trabajador-cuidador
familiar: fendomeno social emergente” afirma que: “La condicion de cuidador
familiar es una situacion de vida que la mayor parte de las veces no es buscada por
las personas y que deben asumir sin estar preparadas para ello.” De ahi la
importancia del apoyo social y la capacitacion para disminuir el riesgo de deterioro
de su salud. (41)
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La investigacion evidencio que los cuidadores de personas con discapacidad
realizaban diversas actividades. Segun los datos recolectados més de la mitad de
ellos ayudaban a deambular a la persona a su cargo dentro de la casa o de la cama al
sillon, les realizaban cambios posturales y un porcentaje ain mayor se encargaba de

supervisar tanto la higiene del enfermo como la del hogar.

Por otro lado, los resultados revelaron que la mayoria de cuidadores de personas
con discapacidad presentaban dolor de espalda. Situacién reflejada en el estudio:
“Cansancio, cuidados y repercusiones en cuidadores informales de adultos mayores
con enfermedades cronico degenerativas” realizado en México en 2014 en el cual
57% de los cuidadores refirieron repercusiones en la movilidad expresadas en dolor
de espalda, poca actividad fisica e hinchazén en las piernas y pies. El estudio
también identifico la relacion entre los cuidados que provee el cuidador y las
repercusiones en su salud, entre mayor ndmero y complejidad de los cuidados

mayores seran las repercusiones. (42)

Se observd que menos de la mitad de los cuidadores de personas con
discapacidad se autoadministraban analgésicos para el dolor, esto debido a que la
parroquia de lluméan es conocida por la presencia de curanderos, por lo tanto, gran
parte de la poblacion recurre con mayor frecuencia a la medicina ancestral. Por el
contrario, autores como Pedn (43) mencionan que hay una alta incidencia de
cuidadores que se automedican, situacion constatada también por Morales (44) quien

indica que 53% de los cuidadores tomaban habitualmente analgésicos.

Mas de la mitad de cuidadores de personas con discapacidad realizaban esta
actividad en un periodo de més de cinco afios, en tanto que un namero algo menor lo
habia hecho desde hace uno a cinco afios. Circunstancia que en el caso de madres o
padres se daba, segin mencionaron, porque cuidaban a sus hijos con alguna
discapacidad desde su nacimiento. Este hecho se manifiesta de forma semejante en el
estudio de Cheix (2015) (40) quien indica que el 80,9% de los cuidadores realizaban

esta tarea durante mas de un afio.
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En cuanto a las horas al dia que los cuidadores de personas con discapacidad
emplean la investigacion reveld que aproximadamente la tercera parte de ellos
emplea entre 16 y 24 horas. Proporcion similar al del estudio: “Sobrecarga, apoyo
social y autocuidado en cuidadores informales” donde se identificé que los

cuidadores dedicaban en promedio 17 horas al dia para realizar esta actividad. (6)

Més de la mitad de los cuidadores de personas con discapacidad de Iluman no
contaban con alguien que les ayude a cuidar a la persona a cargo. Situacion similar se
encontro en la investigacion de Cheix (2015) en Chile (40) donde el 52% no recibia

esta ayuda.

4.3 Respuesta de las preguntas de Investigacion

¢ Cuales son los aspectos sociodemograficos de los cuidadores de personas con

discapacidad?

Los aspectos sociodemograficos obtenidos en esta investigacion acerca de los
cuidadores de personas con discapacidad de la parrogquia de lluman mostraron un
mayor porcentaje de cuidadores de sexo femenino, representando por un 87,18%, a
diferencia de los cuidadores de sexo masculino quienes Unicamente alcanzaron un
12,18%.

Ademaés, es importante distinguir que el 38,46% de los cuidadores correspondié a
hijos o hijas quienes cuidaban de sus padres, mientras que el 33,33% eran los padres

que cuidaban a sus hijos.

Por otro lado, los resultados recogidos sefialaron que mas de la mitad de los
cuidadores, es decir el 56,41% se dedicaban unicamente a los oficios del hogar. De
igual manera se observd que el 76,92% de los cuidadores tenia un ingreso mensual

de entre 1 a 100 ddlares en contraste con el 7,69% que no tenia ningun ingreso.
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¢ Cuél es el tipo de formacion académica que han recibido los cuidadores de
personas con discapacidad?

La investigacion determiné que escasamente 7,69% finalizd los estudios de
secundaria, mientras que 58,97% de los cuidadores de personas con discapacidad no

realiz6 ningun tipo de estudio académico.

¢Los cuidadores han recibido algun tipo de capacitacion sobre como cuidar a la

persona que tienen a su cargo?

Segun los datos del estudio realizado 92,31% de los cuidadores de personas con
discapacidad no han recibido ningun tipo de capacitacion sobre cémo cuidar a la

persona que tienen a cargo.

¢ Cuales son las repercusiones del movimiento en los cuidadores de personas con

discapacidad?

Varios factores inciden en los cuidados que prestan los cuidadores de personas con
discapacidad, asi por ejemplo el 69,23% de los cuidadores ayudaban a deambular a la
persona que cuidan dentro de la casa o de la cama al sillon, 61,54% de los cuidadores

practicaba cambios posturales.

También se encontr6 que 94,87% vestian y desnudaban a la persona a su cargo.
Ademas 82,05% de los cuidadores aseguraron que se encargaban de supervisar tanto
la higiene del enfermo, asi como la del hogar. Igualmente, los resultados revelaron

que el 94,87% de los cuidadores no realizaba toda la higiene a la persona a su cargo.

74,36% de los cuidadores de personas con discapacidad de la parroquia de lluman
tenian dolor de espalda. Por otro lado 33,33% de los cuidadores se autoadministraba

analgeésicos para el dolor.
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Ademas, el 56,41% de los cuidadores cuidaban a una persona desde hace mas de 5

afios. Un porcentaje de 20,51% cuidan a una persona desde hace 1a2 yentre2a5

afios y solo el 2,56% prestan cuidado desde hace menos de 1 afio.

Por otro lado, las horas que los cuidadores invierten al dia en prestar cuidados segun

la investigacion sefial6 que el 35,90% emplea de 16 a 24 horas. Un aspecto

importante es la ayuda externa y de acuerdo con los resultados se pudo observar que

el 64,10% de los cuidadores no cuentan alguien que les ayude a realizar esta labor.

4.4 Conclusiones

Mas de las tres cuartas partes de los cuidadores de personas con discapacidad

de la parroquia de Illuman son mujeres, en su mayoria hijas o madres.

La mayoria de los cuidadores de personas con discapacidad recibe un ingreso
mensual que oscila entre 1 a 100 ddlares, beneficio que corresponde al bono

de desarrollo humano.

Los cuidadores de personas con discapacidad son frecuentemente individuos
con escasa formacion académica, mas de la mitad de ellos no realizd ningln

tipo estudio.

Cerca de la totalidad de los cuidadores de personas con discapacidad no ha
recibido en su comunidad o barrio capacitaciones acerca de como cuidar a la
persona que tienen a cargo, sin embargo muy pocos se interesan por buscar

informacion.

Las tres cuartas partes de los cuidadores de personas con discapacidad

presentan dolor de espalda, pero solo la tercera parte se autoadministra
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analgésicos, la mayor parte de cuidadores y enfermos visita continuamente a

los curanderos de las comunidades.

e Maés de la mitad de cuidadores de personas con discapacidad realizan esta
actividad desde hace mas de 5 afios, pero menos de la mitad cuenta con

alguien que les ayude a realizar esta labor.

4.5 Recomendaciones

e Las instituciones educativas como la Universidad Técnica del Norte deben
prolongar la ejecucion de proyectos de investigacion y ayuda social con el fin
de dar continuidad a los estudios previos y seguir aportando efectivamente al

desarrollo de la sociedad.

e Es importante fomentar desde los centros de salud locales la realizacion de
capacitaciones en los domicilios con el fin de que la labor realizada por los
cuidadores de personas con discapacidad de la parroquia de lluman se lleve a
cabo con calidad.

e Los profesionales de la salud deben fomentar la cooperacion de los familiares
en el cuidado de una persona con discapacidad con el fin de disminuir la

carga del cuidador.

e EIl equipo médico de los centros de salud parroquiales debe incluir a un
Fisioterapeuta puesto que es el profesional que tiene las capacidades y
conocimientos para guiar a quienes han asumido el rol de cuidador, asi como

promover la prevencidn de repercusiones.
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ANEXO 1 PREGUNTAS SOCIODEMOGRAFICAS

Nombre del Cuidador:
Edad:

Género:

Masculino

Femenino

Etnia:

Mestizo

Blanco
Afroecuatoriano
Indigena
Nacionalidad:
Ecuatoriana
Colombiana
Venezolana
Cubana

Otro

Sector en el que vive:
Urbano
Rural

Actualmente se encuentra:

Trabajando
Buscando trabajo
Estudiando
Pensionado Jubilado
Oficios del Hogar
Otra Actividad

Tipo de Vivienda:
Propia
Arrendada
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Vivienda de otra persona sin arriendo
Otro

Nivel de Estudio:
Primaria
Secundaria
Superior
Postgrado

Otro

Tipo de Discapacidad de la persona que tiene a cargo:
Fisica
Sensorial

Intelectual

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

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

Mas de 5 afios

Relacién o parentesco con la persona que cuida:
Conyuge

Hijo/a

Padre/Madre

Hermano/a

Amigo/a

Otro

Ingreso Econémico Mensual:
1 - 100 dolares
101 a 366 dolares
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Mas de 366
Ninguno

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

¢ Cuéantas 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

¢ Cuantos dias a la semana cuida a la persona que tiene a cargo?
De 1 a 2 dias a la semana
De 3 a 5 dias a la semana

De 6 a 7 dias a la semana

Tiene alguien quien le ayude a cuidar a la persona a cargo
Si
No

Ha recibido algun tipo de capacitacion sobre como cuidar a la persona que tiene
acargo

Capacitacién del Ministerio de Salud

Capacitacion de Ministerio de Inclusion Econémica y Social

Otros

Ninguna
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ANEXO 2 CUESTIONARIO ICUB97

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 acompana al lavabo
Le pone pato /bidé

Le cambia los panales

Le administra medicacién/ enemas para regular el transito intestinal

Movimiento

Lo acompafia a los servicios sanitarios

Le ayuda a deambular dentro de casa o de la cama al sillén
Le practica cambios posturales

Descanso y suefo
Lo vigila en sus horas de descanso

Le administra medicacion para dormir
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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 compafiia

Es el depositario de las inquietudes del enfermo

Utiliza la comunicacion no verbal para comunicarse con el enfermo
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Vivir segun 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

Oxigenacién
Tiene sensacion de falta de aire
Fuma mas

Ha empezado a fumar

Nutricion

Come a destiempo

Ha perdido el apetito

Tiene malas digestiones

Ha perdido /aumentado peso

Bebe maés alcohol



Eliminacion

Tiene alteraciones en el ritmo intestinal

Tiene alteraciones en el ritmo menstrual

Toma laxantes

Movimiento
Se le hinchan los pies/piernas
Tiene dolor de espalda

Toma analgésicos para el dolor

Descanso y suefo

Esta mas cansado
Duerme/descansa menos
Se despierta a menudo

Toma medicacion para dormir

Vestirse y desvestirse

Tiene dificultades para vestirse como lo hacia habitualmente

Termorregulacién

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
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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 segun 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 FOTOS RELATORIAS

gt INACS

‘.-

Investigacion realizada a cuidadora del barrio

Azares de la Parroquia llumén.
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Investigacion realizada a cuidadora del barrio

[luman Alto de la Parroquia Iluman.
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Foto 3

Investigacion realizada a cuidadora del barrio

Hualpo de la Parroquia lluman.
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Foto 4

Investigacion realizada a cuidadora

del barrio Pinsaqui de la Parroguia Iluman.

77



Investigacion realizada a cuidadora del barrio

Jahuapamba de la Parroquia Iluman.
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ABSTRACT

This research was done in Ilumén, a parish of Otavalo in Imbabura province and its
objective was to characterize caregivers of people with disabilities, due this human
group has not been studied enough in Ecuador and generally they don’t have support,
help and recognition they deserve. This study was based on geo-referenced data from
previous researches by students of Terapia Fisica Médica at Universidad Técnica del
Norte. It was a non-experimental and cross-sectional study; qualitative and
quantitative data was collected and analyzed in order to identify the most important
characteristics of caregivers. All of information was collected from 40 caregivers of
people with disabilities in some neighborhoods of Ilumén using a survey and the
questionnaire ICUB97. Subsequent analysis of data showed that 25.6% were
between 56 and 65 years, 87.18% were female caregivers and 38.46% were sons and
daughters. 56.41% didn't have a job but they did household chores and 76.92% lived
with a salary from $1 to $100 every month. Only 7.69% finished high school and
92.31% said they didn’t receive any training about how to care a person with
disability. This research indicated that 69.23% often accompanied to walk and a little
over 60% was usually performing postural changes. 74.36% of caregivers reported
back pain, 56.41% had performed this activity in a period over 5 years and 35.90%
spent between 16 and 24 hours to care, but only 35.90% had a person who helps
them. Taking into consideration the results obtained from this study, it was
concluded that who assumes the role of caregiver are mainly women and most of
them are daughters who have not studied at University and they often lived with a
minimum salary given by the Government to their relatives with disabilities,
therefore, all the caregivers require the support and enough knowledge to perform
this noble activity with quality. It is also important to note that studies about this
topic have great value because they would be used as a basis for future programs
which provide better quality of life for caregivers and people with disabilities.
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