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“CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD DE LAS COMUNIDADES CALUQUI, GUALACATA,
INTY, HUAYCOPUNGO DEL CANTON OTAVALO EN LA PROVINCIA DE
IMBABURA, PERIODO 2015-2016.”"

AUTORA: Alexandra Achina

RESUMEN

Se realizé un estudio de tipo descriptivo de corte transversal a 28 cuidadores de
personas con discapacidad, con el objetivo de caracterizar a los cuidadores de las
comunidades Caluqui, Gualacata, Inty, Huaycopungo de la parroquia Gonzéales Suarez
del Canton Otavalo Provincia de Imbabura periodo 2015-2016. Se realizé una encuesta
de 114 preguntas cerradas mediante el instrumento ICUB 97C, aplicadas mediante
ODK Collect, en donde se estudio las caracteristicas sociodemograficas, los cuidados que
realiza el cuidador y las repercusiones del cuidar. Los resultados obtenidos demuestran
que la mayor parte de la poblacién de estudio corresponde al género femenino con 82%,
siendo el mayor rango de edad entre 41 a 60 afios con 57%, el tipo de parentesco son
hijos e hijas el 47% las que cuidan, con respecto a la ocupacion el 55% se encuentra
trabajando, el nivel de estudio es la primaria completa el 50%, tiene méas de 5 afios en
la tarea de cuidado, requiere de 5 a 10 horas al dia de cuidado. Los principales cuidados
que realiza son actividades de la vida diaria como le compra los alimentos, le cocina
los alimentos, le acompania a pasear. Las principales repercusiones que presentaron
segun la encuesta son psicoemocionales, en donde de identifico que, se notd mas
nervioso, se sintid impotente, se notd irritado y repercusiones psicofisicas estuvo mas

cansado, tuvo dolor de espalda, duerme/descansa menos.

PALABRAS CLAVE: cuidadores, cuidado, discapacidad, dependencia.
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“"CHARACTERIZATION OF CAREGIVERS OF PERSONS WITH
DISABILITIES OF COMMUNITIES CALIQUI, GUALACATA, INTY,
HUAYCOPUNGO FROM OTAVALO CANTON, IMBABURA PROVINCE,
PERIOD 2015-2016.”

AUTHOR: Alexandra Achina.

ABSTRACT

A descriptive and cross — sectional study about 28 caregivers for people with
disabilities, has been developed in order to characterize caregivers in Caluqui,
Gualacata, Inty, Huaycopungo communities, Gonzélez Suérez parish, Otavalo Canton,
Imbabura Province in 2015-2016. A survey of 114 closed questions of ICUB97C.
Made by ODK collect toll, was used to study socio-demographic characteristics,
caregiver’s work and its impact. The results showed that 82% of the study population
was female, 57% was between 41 to 60 years old, 47% of their relationships were sons
and daughters, 55% had a job, 50% had completed primary education, they have been
caring for more than 5 years, requiring from 5 to 10 hours a day. The main care
activities are their daily routine were purchasing cooking and going for a walk. The
principal repercussions were psycho-emotional feelings angrier, more nervous, feels
powerless and their angry physical impact was to be more tired, has back pain, sleep

or rest less.

Keywords: Caregivers, care, disability, dependency.
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CAPITULO |

1. PROBLEMA.

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

La Organizacion Mundial de la Salud refiere que maés de mil millones de personas
viven en todo el mundo con alguna forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones
experimentan dificultades considerables en su funcionamiento. Esta cifra va en
aumento debido al envejecimiento de la poblacion y al aumento mundial de

enfermedades cronicas. (1)

La discapacidad es parte de la condicién humana. Casi todas las personas tendran una
discapacidad temporal o permanente en algun momento de sus vidas. La mayoria de los
grupos familiares tienen algun integrante con discapacidad, y muchas personas que no lo
son asumen la responsabilidad de apoyar y cuidar a sus parientes y amigos con

discapacidad. (2)

En América Latina existen aproximadamente 85 millones de personas con

discapacidad. (3)

En Chile, el 12,5% de la poblaciéon total chilena vive con algin grado de
discapacidad. El 62,9% de éstos sefiala que su discapacidad la generd una enfermedad
cronica y el 34,6% de los hogares del pais poseen un integrante con discapacidad y el

68% de las personas con discapacidad reciben cuidado por parte de un familiar. (4)

En el Ecuador el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades
(CONADIS), reporta que existe un total de 418.001 personas con discapacidad, en la
provincia de Imbabura se registra 11.701 y en el canton Otavalo una cifra de 2445

personas con discapacidad. (5)



Ecuador no cuenta aun con la suficiente informacion sobre los cuidadores pero se
sabe de algunas capacitaciones que realiza el gobierno nacional, con el fin de mejorar

la calidad de vida de las personas con discapacidad. (6)

En la provincia de Imbabura especialmente en el canton Otavalo en las
comunidades Caluqui, Gualacata, Inty, Huaycopungo, no se han realizado estudios en
lo que se refiere a las caracteristicas que poseen los cuidadores ya que ellos ocupan
un lugar importante en la atencion y los cuidados que requiere una persona dependiente
y es necesario conocer la caracterizacion de los cuidadores de personas con

discapacidad.
1.2 FORMULACION DEL PROBLEMA.
¢Cuales son las caracteristicas de los cuidadores de personas con discapacidad de las

comunidades Caluqui, Gualacata, Inty, Huaycopungo del canton de Otavalo en la

provincia de Imbabura en el periodo 2015 -2016?



1.3 JUSTIFICACION.

La importancia de realizar este estudio tuvo como finalidad obtener informacion
sobre las principales caracteristicas sociodemograficas, actividades de cuidado que
brinda el cuidador y las principales repercusiones que adquirido por el hecho de cuidar.
Por lo que fue necesario realizar este estudio para conocer y analizar las necesidades
principalmente de los cuidadores y de las personas dependientes del cuidado en las
comunidades Caluqui, Gualacata, Inty, Huaycopungo del Canton Otavalo en la

Provincia de Imbabura.

Esta investigacion fue factible realizar en cuanto a los recursos disponibles porque
se conto con la poblacion de 28 cuidadores de personas con discapacidad que consta
en la base de datos de la Universidad Técnica del Norte, lo que permitid la localizacion
de cada uno de los cuidadores con el fin de obtener la informacion necesaria.

Fue viable la realizacion de este estudio porque no existen estudios realizados
acerca de cuidadores de personas con discapacidad y se contd con recursos econémicos
propios para llevar a cabo esta investigacion.

Finalmente al realizar esta investigacion hace un aporte muy importante que
servira de apoyo para futuras investigaciones, con la finalidad de que posteriormente
se puedan realizar capacitaciones previas acerca del manejo y los cuidados que
requiere una persona con discapacidad y también sobre las repercusiones que puede

adquirir el cuidador.



1.4 OBJETIVOS.
1.4.1 Objetivo General.
e Caracterizar a los cuidadores de personas con discapacidad de las
comunidades Caluqui, Gualacata, Inty, Huaycopungo del Cantdn de Otavalo
en la provincia de Imbabura periodo 2015-2016.

1.4.2 Objetivos Especificos.

e Determinar las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de personas

con discapacidad.

e ldentificar los principales cuidados que prestan los cuidadores a personas con
discapacidad.

e ldentificar las principales repercusiones del cuidar en el cuidador.



1.5 Preguntas de investigacion.

e ;Cuales son las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de

personas con discapacidad?

e (Cudles son los principales cuidados que presta el cuidador a personas con

discapacidad?

e ;Cudles son las principales repercusiones del cuidar en el cuidador?






CAPITULO 11

2. MARCO TEORICO.

2.1 Discapacidad

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de
la actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que
afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad son
dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son

problemas para participar en situaciones vitales. (1)

Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la

sociedad en la que vive. (1)

La Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), define la discapacidad como un término genérico que abarca deficiencias,
limitaciones de la actividad y restricciones a la participacién. Se entiende por
discapacidad la interaccion entre las personas que padecen alguna enfermedad (por
ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de Down y depresion) y factores personales y
ambientales (por ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios publicos

inaccesibles y un apoyo social limitado). (2)

Mas de mil millones de personas viven en todo el mundo con alguna forma de
discapacidad; de ellas, casi 200 mil millones experimentan dificultades considerables
en su funcionamiento. Tienen dificultades importantes para funcionar entre 110
millones (2,2%) y 190 millones (3,8%) personas mayores de 15 afios. En los afios

futuros, las tasas de discapacidad aumentaran y sera un motivo de preocupacion aun



mayor, pues ello se debe a que la poblacion esta envejeciendo y el riesgo de
discapacidad es superior entre los adultos mayores, y también el aumento mundial de
enfermedades cronicas tales como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares, el

cancer y trastornos de salud mental. (2)

2.2 Tipos de Discapacidad

2.2.1 Discapacidad fisica

Comprende a las personas que presentan una alteracion funcional del cuerpo, que
puede ocasionar dificultad o imposibilidad que limita el a&rea motora o falta de control
de movimientos, de funcionalidad debido a la falta o al deterioro de alguno de sus
miembros tanto superior o inferior, que le impiden realizar las actividades de la vida

diaria de manera independiente. (7)

Tipos de discapacidad fisica

e Pardlisis cerebral: trastorno de la postura y del movimiento, debido a una lesién
no degenerativa del encéfalo que limita la capacidad de control de los

movimientos.

e Epilepsia: puede tener distintos origenes, pero se caracteriza por convulsiones

recurrentes y esta dada por una descarga neuronal paroxistica anormal.

e Afecciones al sistema 6seo: la escoliosis, que es una desviacion de la columna
vertebral hacia los lados; la condrodistrofia, que afecta al crecimiento 0seo,
caracteristicamente en lo referente a longitud y cuyo origen es genético; o la

osteogénesis imperfecta, una malformacién de los huesos.

e Afecciones a las articulaciones: como la artritis reumatoide juvenil, que es una

inflamacion constante de las articulaciones que puede llegar a ocasionar



deformacion

e Afecciones al sistema muscular: la distrofia muscular, que es una degeneracion
paulatina y difusa de los musculos esqueléticos que genera atrofia; la miastenia
grave, que es un trastorno inmunologico que produce severa debilidad y fatiga
muscular; y la poliomielitis, enfermedad de tipo infeccioso que, si bien ataca

la médula espinal, provoca paralisis y deformidad en grupos musculares. (8)

2.2.2 Discapacidad visual

Este grupo comprende las discapacidades para ver, oir y hablar.

Como discapacidad visual se entiende la carencia, disminucion o defectuosidad de
la vision debido a una afectacion en la zona ocular, en las vias de conduccion del
impulso visual o en el area del cerebro encargada del procesamiento de la informacion

visual.

Se habla de discapacidad visual cuando existe una disminucion significativa de la
agudeza visual aun con el uso de lentes, o bien, una disminucion significativa del

campo visual.

Las deficiencias visuales que son trastornos de las funciones visuales que dificulta
la percepcion de imégenes en forma total o parcial. Producidas por un inadecuado

desarrollo de los érganos visuales, accidentes y enfermedades oculares. (8)
e Ceguera total: ausencia total de vision 0 como maximo percepcion luminosa.
e Ceguera parcial: Visién reducida, que permite la orientacién en la luz y

percepcion de masas uniformes. Estas restas visuales facilitan el

desplazamiento y la aprehension del mundo externo.



Baja vision: Baja vision severa, vision reducida que permite distinguir

volUmenes, escribir y leer muy de cerca y distinguir algunos colores.

Baja vision moderada: Permite una lectoescritura si se adaptan unas ayudas

pedagogicas y/o dpticas adecuadas. (9)

2.2.3 Discapacidad auditiva

Es la disminucion o anormalidad de la funcién anatémica y/o fisiol6gica del sistema

auditivo tal que la capacidad de percibir los estimulos sonoros en la misma intensidad

en que éstos son producidos se ve limitada, con el consecuente déficit en el acceso al

lenguaje oral. (8)

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

avion o al subir una montaria.

Pérdida neurosensorial: Es producida por una lesion en el oido interno, a
nivel de la coclea o del nervio auditivo. Este tipo de pérdida auditiva no se

puede corregir, pero se puede ayudar con el uso de audifonos.

Pérdida mixta: Es la que presenta combinacion de la pérdida conductiva y

neurosensorial.

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

profundo. Las personas que tienen una perdida severa tienen capacidad de
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escuchar palabras que se le griten en el oido. Necesita aprender lenguaje de
sefias o lectura labio focal. En el grado profundo es incapaz de oir y entender

aun cuando se le grite. Necesita rehabilitacion o educacion Especial.

Hipoacusia: Es la disminucion de la audicion, estas personas alcanzan a
escuchar sonidos del medio ambiente y la voz. Las personas con este tipo de
pérdida manifiestan problemas en su articulacion y atencién. Los de grado
moderado tienen afectada la recepcion del mensaje, discriminacion y

comprension en medios ruidosos. Deben utilizar permanentemente el audifono.

©)

2.2.4 Discapacidad intelectual

Es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas tanto en el

funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, expresada en habilidades

adaptativas conceptuales, sociales y practicas. (10)

Grados de discapacidad intelectual.

Retraso mental leve: Los nifios con retraso mental leve, durante los afios
preescolares desarrollan habilidades sociales y de comunicacion. Su
discapacidad a nivel sensorial y psicomotora es minima y generalmente no se

identifica facilmente, hasta edades mas avanzadas, por un profesional.

Retraso mental moderado: La mayoria de personas con este nivel de retraso
mental adquieren habilidades de comunicacion durante los afios de
preprimaria. Con supervision pueden cuidar de si mismos, también pueden

desarrollar habilidades sociales y ocupacionales.

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

durante los primeros 6 afios de vida. En los afios escolares pueden aprender a
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hablar y realizar algunas actividades de cuidado personal (vestirse, bafiarse,
lavarse los dientes y otras). En algunos casos son capaces de realizar algunas
actividades de aprestamiento, como reconocer el alfabeto, conteo de algunos

numeros y objetos, minima lectura de un vocabulario basico.

e Retraso mental profundo: Por lo general, las personas que presentan este
nivel de retraso, también tienen impedimentos neuroldgicos asociados.
Durante la edad preescolar manifiestan considerables impedimentos a nivel
sensorial y psicomotor, que les impide una buena adaptacion al mundo que les
rodea, sin embargo, pueden lograr que su desarrollo sea mayor al que
presentan, en un ambiente lleno de estimulos adecuados, con supervision

constante y apoyo individual. (9)

2.3 Definicién de dependencia

El Consejo de Europa define la dependencia 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”. (11)

Esta definicion, que ha sido ampliamente aceptada, plantea la concurrencia de tres
factores para que podamos hablar de una situacion de dependencia: en primer lugar, la
existencia de una limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma determinadas
capacidades de la persona; en segundo lugar, la incapacidad de la persona para realizar
por si mismo las actividades de la vida diaria; en tercer lugar, la necesidad de asistencia

0 cuidados por parte de un tercero. (11)

La dependencia puede entenderse, por tanto, como el resultado de un proceso que
se inicia con la aparicion de un deficit en el funcionamiento corporal como

consecuencia de una enfermedad o accidente. Este deficit comporta una limitacion en

12



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. (11)

En realidad, la dependencia recorre toda la estructura de edades de la poblacion. No
se puede circunscribir, por ello, el fendmeno de la dependencia al colectivo de las
personas mayores, aun cuando sean éstas las que con mas intensidad se ven afectadas.
La dependencia puede aparecer en cualquier momento de la vida. Puede estar presente
desde el nacimiento, desencadenarse a consecuencia de un accidente o de una
enfermedad aguda en la infancia, la juventud o la vida adulta o, m&s frecuentemente,
ir apareciendo a medida que las personas envejecen, como consecuencia de
enfermedades cronicas (enfermedad de Alzheimer, artritis, osteoporosis), como reflejo

de una pérdida general en las funciones fisiologicas. (11)

2.3.1 Grados de dependencia.

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

realizacion.

Dependencia severa: Se incluyd dentro de esta categoria a todos los individuos
con limitacion funcional severa, los cuales, debido a esa condicion, siempre necesitan
ayuda para realizar gran parte de las actividades de la vida diaria.

Dentro de la definicién de limitacion funcional severa se incluyeron las siguientes

situaciones:

a. Individuos Postrados. Se define como aquellos confinados a su cama.
b. Sujetos que presenten Demencia de cualquier grado.
c. Presencia de alguna de las siguientes situaciones:

* Incapacidad para efectuar 1 Actividades basicas de la vida diaria (excepto bafiarse)
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* Incapacidad para efectuar 2 A actividades instrumentales de la vida diaria. Las
personas que cumplieron con alguno de los 3 criterios mencionados, fueron

consideradas como personas dependientes severas.

Dependencia Moderada: Considerando la segunda parte de la definicion, es decir
la necesidad de ayuda humana, en el caso de existir una limitacion funcional moderada
que la requiera siempre o casi siempre, se incluyd dentro de la definicién de
dependencia moderada. La dependencia moderada que requiere ayuda siempre o la

mayoria de las veces incluye las siguientes situaciones:

* Incapacidad para bafarse

* Requiere ayuda siempre 0 casi siempre para efectuar 2 actividades basicas de
la vida diaria.

* Requiere ayuda siempre o casi siempre para efectuar 3 actividades bésicas
de la vida diaria.

* Incapacidad para efectuar 1 actividad instrumental de la vida diaria y
necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar 1 actividad basica de
la vida diaria.

Dependencia Leve: La dependencia leve se ha definido como

* Incapacidad para efectuar 1 actividad instrumental de la vida diaria

* Necesidad de ayuda siempre 0 casi siempre para efectuar 1 actividad bésica
de la vida diaria.

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

instrumentales de la vida diaria. (12)

2.4 El cuidador.

El cuidar es una cualidad natural del ser humano, pero ademas esta establecido por
varios aspectos tanto sociales, educacionales y de valores personales. El cuidado que

necesita una persona dependiente, requiere un aprendizaje que se produce a lo largo
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de toda la vida y es la suma de la adquisicion de una serie de conocimientos, la
experiencia personal y el entorno en la que cada persona se ha desenvuelto. (13)

Los motivos por los que se presta ayuda a una persona que precisa de cuidados son
muchos los que van a influir para su posterior cuidado, tales como, normas sociales,
por vocacion, necesidades econémicas, creencias personales de lo que es correcto y el

aspecto social son algunos de ellos. (14)

Se puede pensar que la motivacion personal particular es suficiente para ser un
cuidador, que no es necesaria la formacion e informacién para el cuidado de personas
con discapacidad, sin embargo dependiendo de la complejidad y las caracteristicas de
la patologia con que cuente el enfermo, sera necesaria la preparacion previa, el adquirir
conocimiento sobre la enfermedad su evolucion y otros aspectos relevantes,

psicoldgico y de la personalidad. (15)

Se afirma que generalmente el cuidador se trata de un familiar cercano al enfermo
como los padres, hijos, hermanos, conyuge o los vecinos; el cual no esta regulado, ni
sometido a horarios, ni a remuneracion econémica, y no ha recibido o ha sido

capacitado previamente para desempefar el rol de cuidador. (14)

El tiempo invertido para el cuidado oscila en funcion de las necesidades de la
persona dependiente, el cuidador participa y supervisa las actividades de la vida diaria,
ayudandole adaptarse a las limitaciones que presenta la persona enferma o con
discapacidad. (16)

La relacion paciente cuidador es un factor determinante en la calidad de asistencia,
habiendo diferencias dependiendo de si hubo relacion anterior entre ambos o si hubo
parentesco, con una relacién satisfactoria 0 no. En el caso de haber sido afectuosa o
favorable, con mucha probabilidad esta relacion de cuidados se mantendra y no se
deteriorara. Una relacion que no es buena y fluida producird efectos negativos y
reacciones no adecuadas en el paciente, conllevando efectos psicolégicos negativos en
el cuidador. (13)
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Jesus Gil Lopez menciona, la presencia de una persona enferma o con algun tipo
de discapacidad genera una nueva situacion en el hogar que puede provocar
importantes cambios dentro de la estructura familiar, en los roles y patrones de

conducta de sus integrantes. (17)

La experiencia de cuidar involucra una gran responsabilidad y un enorme esfuerzo,
provoca un aumento en la carga del cuidador, la cual si no se logra manejar adecuadamente
puede traer repercusiones fisicas, mentales y socioecondémicas y, por lo tanto,
comprometer la vida, la salud, el bienestar, el cuidado y autocuidado no solo del cuidador,
sino también de la persona dependiente de cuidados. (18)

Tipos de cuidadores.

El cuidador se puede clasificar segun sus responsabilidades, el parentesco o a la

funcién que cumplen.

e Cuidador principal: Es la persona encargada de la mayor parte del cuidado
generalmente vive en el mismo domicilio que el enfermo y se ocupa de brindar
de forma prioritaria apoyo tanto fisico como emocional de manera permanente

y comprometida. (19)

e Cuidador principal familiar: Hace referencia a personas adultas con vinculo
de parentesco o cercania que asumen la responsabilidad de cuidado de su ser

querido.

Esposo o0 esposa como cuidador

Cuando uno de los miembros de una pareja sufre un deterioro de salud y necesita
ayuda para sus actividades de la vida diaria, el cuidador principal suele ser el miembro
de la pareja con mejor salud. Algunos de los rasgos comunes a estas situaciones son:
cambio de roles, modificacion de planes de futuro, revaluacion de la relacién

interpersonal, sentimientos de ambivalencia y reajuste de la vida social.
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Es mas fécil aceptar la ayuda del marido o de la mujer que la ayuda de familiares,
amigos, vecinos o instituciones, en la medida en que se ve como una obligacién
transmitida de generacidn en generacion, asi como una muestra de carifio por los afios

de convivencia juntos. (20)

Las hijas y los hijos como cuidadores

En ellos se presentan los siguientes aspectos: fenémeno de inversion de roles,
modificacion de planes de futuro, revaluacion de la relacion interpersonal,
sentimientos de ambivalencia, reajuste de la vida social y laboral. Cuando la persona
que cuida es la hija o el hijo, existe un vinculo natural familiar con la persona

dependiente que “favorece” la disposicion del cuidado.

En la mayoria de las ocasiones, esto representa un fuerte impacto emocional para
los hijos al darse cuenta de que el padre, la madre 0 ambos ya no pueden valerse por
si mismos, cuando eran personas independientes y el sostén del hogar. A los hijos les
resulta muy dificil aceptar la situacién de cuidar a sus padres, ya que normalmente
implica algo imprevisto que les impide realizar actividades que pensaban llevar a cabo
en un futuro inmediato. Las hijas solteras, la hija favorita, la que tiene menos carga
familiar o de trabajo, asi como la hija que vive més cerca o la Unica mujer entre los
hermanos, o el hijo favorito, suelen ser las personas sobre las que recae la

responsabilidad del cuidado de sus padres. (20)

Los padres como cuidadores: Cuando es uno de los hijos quien por diversas
circunstancias se convierte en una persona dependiente, el impacto emocional es
mayor, presentandose regreso a un rol que ya se entendia superado; se caracteriza por
modificacion de planes de futuro, reevaluacion de la relacion interpersonal,

sentimientos de ambivalencia y reajuste de la vida social. (20)

e Cuidador secundario: persona que apoya al cuidador principal en las

actividades de la vida diaria o actividades de la vida instrumental. (13)
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e Cuidador formal: Es una persona que ha recibido una formacion profesional
que oferta asistencia de cuidado al enfermo y obtiene una remuneracion

econdmica por su trabajo. (21)

e Cuidador informal: Generalmente pertenecen al entorno familiar, colaboran
en mayor o menor medida en la atencion de la persona enferma o con
discapacidad. (21)

2.4.1 Cuidadores principales.

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

personas con discapacidad. (22)

El cuidador principal suele definirse como aquel individuo que dedica una gran
parte de su tiempo, medido en namero de horas al dia, al cuidado de dicho enfermo y

que ha realizado las tareas de cuidado durante un minimo de 6 semanas. (22)

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

cuidado y auto-cuidado de la salud de las personas y colectivos. (22)
Cuidar a una persona con discapacidad o enfermedad cronica implica “ver la vida

de una manera diferente” es decir modificar las funciones a las que se estd

acostumbrado, tomar decisiones en medio de alternativas complicadas, asumir
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responsabilidades o realizar tareas y acciones de cuidado fisico, social, psicologico y
religioso para atender las necesidades cambiantes de la persona cuidada. (22)

La experiencia de cada cuidador es Unica, debido a que existen demasiados aspectos
que hacen de esta experiencia sea irrepetible en cada cuidador. La labor de cuidado
de una persona dependiente modifica de una manera global su estilo de vida. Es decir

convirtiéndose en alguien capaz de asumir multiples responsabilidades. (22)

2.4.2 Cuidador formal.

El cuidador formal o profesional, es una persona quien no pertenece a la familia de
la persona dependiente, correspondiendo entonces a un tipo especial de cuidadores
formales o profesionales, los que han sido capacitados a través de una aprendizaje para
la atencion directa y continuada para asistir en las funciones de cuidado y en la
participacion de las actividades de la vida diaria a personas dependientes ya sean
enfermas o con discapacidad quienes precisan de cuidado, y son quienes reciben un
pago por su trabajo. Asi dentro de esta categoria encontrariamos cuidadores con
formacion teorico préactica para la atencion al paciente, como terapeutas ocupacionales

o enfermeras y cuidadores con formacién de corta duracién y muy limitada. (23)

El proveedor de cuidado formal es un profesional que desempefia tareas de
asistencia especializada, a diferencia de la atencidn generalista que se le atribuye al
cuidador familiar. Por otro lado, la relacion entre cuidador profesional y el receptor
esta caracterizada por una neutralidad afectiva, en contraste con la implicacion

emocional del cuidador familiar. (21)

2.4.3 Cuidador informal.

En los dltimos 20 afios el cuidado informal de personas dependientes, es aquel que
no es llevado a cabo por un profesional de la salud, no es remunerado y
mayoritariamente realizado por familiares se ha convertido en un tema de especial

relevancia, tanto desde un punto de vista social como clinico. Debido esencialmente
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al envejecimiento de la poblacion y al incremento de enfermedades degenerativas,
cada vez hay més cuidadores que ocupan esta posicion durante méas tiempo. (24)

De acuerdo con Wilson se entiende como Cuidador Informal a aquella persona
procedente del sistema de apoyo del paciente, encargada de ayudar en las necesidades
bésicas e instrumentales de la vida diaria del paciente durante la mayor parte del dia,
quien 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
opcion de convertirse en cuidador de ese otro que se encuentra limitado en sus recursos

para enfrentar las demandas del mundo». (25)

Otros autores lo identifican como Cuidador Primario Informal Familiar (CPIF),
siendo éste quien asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar
todas las actividades que no puede llevar a cabo; sin recibir una retribucién econémica

ni capacitacion previa para la atencion del paciente. (25)

El cuidador informal es aquella persona quien reside en su gran mayoria en el
mismo domicilio del enfermo, debe estar siempre disponible para satisfacer sus
demandas. Tradicionalmente es el familiar mas cercano como el conyuge, padres,
hijos, hermanos, tios, en algunos casos vecinos y amigos, quienes estan dispuestos a
brindar los cuidados y son quienes acomparian en el proceso del cuidado de la persona
dependiente desde el inicio de la discapacidad o enfermedad, y muchas veces hasta la
muerte. (26)

El cuidado informal continGa representando, en la actualidad, el primer recurso
asistencial de atencién a las personas dependientes. La actividad de cuidado se va a
relacionar con el tipo de parentesco que tiene con el receptor del cuidado.
Generalmente el cuidado informal es asumido normalmente por mujeres, pero es
importante mencionar que también hombres asumen el rol de cuidador pero son muy
pocos. En mayor parte las hijas, esposas, madres, hermanas, tias, sobrinas de la persona
dependiente son las principales cuidadoras. Son mujeres sin estudios o con estudios
inconclusos, responsable de las tareas del hogar, de clase social baja y normalmente
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no trabaja. Se ven obligadas a realizar las tareas del hogar y de cuidado al mismo
tiempo; el cuidador informal convive con la persona enferma o con discapacidad lo

que implica varias horas de cuidado. (27)

En su mayoria los cuidadores informales no han sido capacitados y no poseen los
conocimientos suficientes de los cuidados basicos generales que requiere una persona

dependiente, tienen desconocimiento acerca de la enfermedad o discapacidad. (28)

En algunos casos estos cuidadores afrontan otras cargas familiares y se ven en la
necesidad de salir fuera de sus hogares a trabajar. Por lo que usualmente requieren
ayuda de otros miembros de la familia, que no tienen la misma responsabilidad como
la de los cuidadores principales, pero colaboran en la actividad de cuidado, a los que
se podria denominar como cuidadores secundarios, quienes ayudan en las labores de

cuidado, mientras el cuidador principal se encuentra fuera de su casa. (29)

La actividad de cuidado informal repercute en la vida tanto en la salud fisica,
emocional y econdmica del cuidador son consecuencias que conlleva el asumir el rol

de cuidador de una persona con discapacidad. (30)

Jesus Gil menciona que, estos cambios dentro del hogar de la persona con
discapacidad pueden precipitar crisis que ponen en peligro la estabilidad de la familia,
pudiendo afectar a todos sus componentes, especialmente al cuidador principal, que es
el miembro de la familia que soporta la mayor parte de la sobrecarga fisica y

emocional. (17)
2.4.4 Actividades que realiza el cuidador.
El cuidador de una persona con discapacidad ayuda a realizar las actividades que

la persona dependiente no puede llevar a cabo. Tareas que dependen de cada situacion

particular.
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El cuidado diario y a largo plazo de un familiar enfermo implica ayudar a realizar

las actividades de la vida diaria, conjunto de tareas que realiza de forma diaria que le

permite vivir de forma autonoma. Las actividades instrumentales de la vida diaria son

actividades que posibilitan relacion con el entorno; tareas que incluyen administracion

del hogar y bienes, realizar compras, tomar el bus. (31)

Ayuda en las actividades de la casa

Alimentacién (planificacion, compra y preparacién de alimentos, servirle y
darle de comer.

Cuidado de la ropa: lavar, planchar, guardar.

Limpieza interna del hogar.

Vestirse: le ayuda a escoger la ropa, lo viste y lo desviste.

Movilizacién: ayuda en las transferencias de la cama a la silla, cambios
posturales, le lleva al bafio y ducha también le ayuda trasladarse fuera del

domicilio.

Higiene personal: supervisa toda la higiene de la persona dependiente, le
ayuda a peinarse, bafarse, cuidado personal.

Medicamentos: Supervision y administracion de medicamentos.

Administracion financiera de dinero y los bienes.

Cuidado, curacién y prevencion de heridas.

Le hace compaiiia, le vigila durante las horas de descanso. (32)
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2.5. Repercusiones del cuidar.

El cuidar de una persona dependiente va a generar diversas situaciones en la vida
de los cuidadores como consecuencia de haber asumido el cuidado de un familiar
dependiente dentro de su hogar. Dentro de las principales repercusiones que sufren

los cuidadores son de orden fisico, psicolégico, social y econémico.

Al asumir esta responsabilidad, los cuidadores transformaron su rutina diaria, su
cotidianidad fue modificada sustancialmente, incluso algunos dejaron de trabajar, se
alejaron de toda actividad social, disminuyeron el esparcimiento, multiplicaron los

roles, y en algunas ocasiones las relaciones de pareja se ven afectadas. (14)

El cuidar de una persona dependiente, también puede tener efectos positivos de
caracter psicosocial, esto quiere decir que el cuidador muchas veces puede sentir
satisfaccion y desarrollar cierta empatia, estrechamiento de las relaciones; por lo que
puede ayudar a identificar y reforzar aquellos factores que influyen en el bienestar del
cuidador. (33)

2.5.1 Consecuencias sobre las relaciones familiares.

Los cambios que presentan los cuidadores, se refiere a los conflictos familiares
que se puede manifestar dentro del hogar; la mayoria de los cuidadores proporciona el
apoyo ; sin embargo se les demanda compromiso y dedicacidn, ya que debera invertir
tiempo para proporcionar cuidado encaminado a la satisfaccion de las necesidades
basicas (34).

El tener en casa un familiar dependiente va a generar problemas familiares, por
desacuerdo entre la persona que cuida y otros familiares en relacién con el
comportamiento, decisiones y actitudes de unos y otros hacia la persona dependiente
o por la forma en que proporciona el cuidado. Se presenta malestar con otros miembros
de la familia debido a los sentimientos del cuidador principal acerca de que el resto de

la familia no es capaz de apreciar el esfuerzo que realiza. (20)
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Es frecuente la inversion de “~“papeles”” por ejemplo la hija se convierte en la
cuidadora de su madre variando asi la direccion en la que se produce el cuidado
habitual de los padres e hijos. Este cambio de papeles requiere una nueva mentalidad

respecto al tipo de relacion entre padres e hijos, es un esfuerzo de adaptacion. (35)

Otro cambio que es importante mencionar es cuando otro familiar asume el
cuidado, este cambio requiere de una nueva adaptacion entre cuidador y persona
dependiente. Es frecuente que la persona dependiente viva con el cuidador principal y
su familia. Este cambio puede ser también una fuente de conflictos puesto que el resto
de la familia también se ve afectada por la nueva situacion. El cuidado implica tiempo
y dedicacion que deja de lado actividades de recreacion y ocio. En algunas ocasiones
el cuidador puede tener la sensacién de abandonar a la persona dependiente para ir al

trabajo y en otras la de estar incumpliendo con el trabajo (20).

2.5.2 Consecuencias econémicas.

Los problemas econémicos también han quedado manifestados dentro de la
estructura del hogar de las personas cuidadoras, puesto que muchas mujeres dejan de
trabajar por un tiempo indefinido para dedicarse a la actividad de cuidado y se ven
reducidos los ingresos en la unidad familia, ademas de los gastos demandados de la
persona enferma o con discapacidad, hace que la economia familiar sea seriamente
afectada. (36)

Las consecuencias econdmicas en las familias que, en ocasiones tienen que retribuir
sus recursos econdémicos y humanos para dar respuesta a situaciones de dependencia.
Pueden requerir adaptar la vivienda y comprar ayudas técnicas, una consecuencia mas
frecuente en algunos casos del cuidar, situacion que impide a la persona cuidadora
acceder a un empleo. Con frecuencia en algunos los gastos se cubren mediante la venta
de algun patrimonio y el consumo de los ahorros acumulados. La gestion de este
proceso es una fuente habitual de friccion entre los familiares de la persona con
discapacidad. (33)
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2.5.3 Cambio en el tiempo libre

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

relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento. (35)

2.5.4 Consecuencias sobre las relaciones sociales.

El cuidar también tiene un especial impacto en las relaciones sociales de los
cuidadores; la supervision a la persona dependiente suele mantener al cuidador en el
hogar durante la mayor parte de su tiempo y también realiza actividades domésticas

que reducen su tiempo libre.

En ocasiones la persona cuidadora no acepta que el familiar dependiente pueda ser
cuidado por otra persona y en algunos casos no acepta que otro familiar o persona
allegada lo cuide. Esto interfiere en la posibilidad de establecer y mantener relaciones
sociales, también puede verse afectada la participacion en actividades de interaccion.
En relacion con los efectos positivos de esta actividad en las relaciones sociales, el
cuidado puede mejorar en la relacion familiar, y se ha sefialado que la situacion de
dependencia tiene una gran potencialidad para el establecimiento de relaciones

sociales y mantenimiento de la comunidad. (37)

2.5.5 Cambios en la salud

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

responsabilidad, los cuidadores tienen una peor salud. En otros estudios se encuentra
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también que las personas que cuidan visitan mas al médico y tardan mas en recuperarse

de las enfermedades. (38)

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

precozmente. (38)

2.5.6 Repercusiones fisicas.

El cuidado también tiene consecuencias en la salud fisica de los cuidadores, el
cansancio y las molestias son percibidos debido al cuidado brindado, deteriorando
directamente su estado de salud y de esta manera se ve afectada su calidad de vida.
(39)

Por otro lado, el hecho de cuidar a un familiar con dependencia durante un tiempo
prolongado afecta de manera importante a la salud del cuidador. Los sintomas que se
presentan, entre los cuales se enuncian son: fatiga, alteraciones del suefio,
funcionalidad, nauseas, alteraciones en el apetito, estrefiimiento, dolores

osteomusculares, cefalea, agotamiento, insomnio y malestar. (31)

Espinosa manifiesta que el bienestar fisico de los cuidadores presenta alteraciones
organicas Yy psicolégicas, debido a que tienen menos descanso, mayor desgaste fisico,
estrés emocional (aun mayor que el del propio enfermo o sus familiares), ansiedad,
depresion, sentimientos de culpa, problemas de memoria, que se han englobado bajo

la expresion sindrome de agotamiento del cuidador. (31)
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Teniendo presente que la actividad del cuidado familiar significa largos periodos
de tiempo, desde meses hasta afios, con extensas jornadas diurnas y aun nocturnas al
cuidado, también conlleva la realizacion de multiples tareas y de acompafiamiento a la
persona enferma. Ellos también tienen responsabilidades como el trabajo, el hogar, la
familia y el cuidado de si mismo, lo que no permite tener un adecuado descanso y de
escaso tiempo para las actividades sociales, lo que constituye poco cuidado de si;
puede generar carga de estrés a que se ven sometidos con mucha frecuencia, entre
otros, son factores que evidentemente pueden contribuir con el deterioro de su salud

fisica y mental. (14)

2.5.7 Repercusiones emocionales.

Cuidar a un familiar dependiente afecta la estabilidad psicol6gica. Tienen mayores
niveles de ansiedad, ira, estrés y muchas veces puede desencadenar en depresion. Es
muy frecuente que el cuidador tenga sentimientos de desesperanza y preocupaciones
futuras. Los problemas emocionales pueden ser causados por el deterioro de la
enfermedad de su ser querido, falta de apoyo familiar y social, problemas econémicos,
malas relaciones familiares y con la persona dependiente. (33)

Las consecuencias sociales, emocionales, fisicas y de salud para las personas que
proveen este cuidado; en este sentido, hace referencia a la sobrecarga, carga
emocional, estrés, depresion, fatiga, pérdida del apetito, insomnio y aislamiento social,
entre otros. Igualmente, se han encontrado como factores causantes del deterioro
psicosocial del cuidador familiar, la discapacidad, el deterioro funcional y cognitivo o
los problemas de conducta a quienes cuidan, que constituyen posibles antecedentes de
estrés del cuidador. Justamente, los problemas de salud son percibidos como la
principal amenaza, tanto por el cuidador como por la persona con discapacidad, y esto

es mas delicado cuando ambos son de edad avanzada. (14)

Los sentimientos y emociones determinan un papel muy importante dentro del
bienestar y malestar de las personas. Surgen como reaccion a nuestros pensamientos,

recuerdos, deseos y estimulos del entorno. Su negacion, represion, intensidad y
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expresividad puede depender un gran nimero de enfermedades. Los sentimientos de
alegria, amor y la felicidad potencian la salud, en cambio otras como la tristeza, el
remordimiento y la ira tienden a disminuirla. En periodos de estrés, desarrollamos
muchas reacciones emocionales que no son sanas y es mas probable desarrollar ciertas
enfermedades relacionadas con el sistema inmunitario o a su vez adquirir determinados

habitos poco saludables. (32)
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2.5.8 Consecuencias sobre el estado de animo.

Debido al cuidado diario de la persona dependiente, el cuidador frecuentemente

puede tener consecuencias de sentimientos negativos.

Sentimiento de culpa

El sentimiento de culpa es una emocion inmovilizante y destructiva que puede
aparecer en cualquier momento de la vida. La culpa es practicamente
inevitable y puede surgir tanto por accién como por omisién debido a que las
intenciones generalmente son buenas, pero el tiempo, recursos y habilidades
son limitados. El cuidador puede llegar a sentirse culpable, por no poder
brindarle una mejor situacion. (40)

Resentimiento

Muchos cuidadores pueden llegar a sentir resentimiento hacia la persona que
esta cuidando, debido a que siente su vida secuestrada por la responsabilidad
de atender al enfermo y sentirse fuera de su propio control.

Los riesgos del resentimiento sin el apoyo suficiente, o intentar ignorar estos
sentimientos, se pueden convertir en ira y depresion. El resentimiento es una
respuesta muy natural y comdn a la prestacion de cuidados a largo plazo, sobre
todo si como resultado su vida de trabajo, el matrimonio, la salud o actividades

externas estan en peligro. (40)

Sentimiento de ira

Algunas personas muestran su enojo mas que otras. El enojo puede ser tanto
por razones directas (una critica injusta, demasiados contratiempos en un dia.)
como indirectas (falta de suefio, la frustracion por la falta de control, la
decepcién acumulada).
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La ira que se acumula y no se expresa puede conducir a la depresion o la
ansiedad, mientras que la ira que estalla hacia afuera puede poner en peligro

las relaciones e incluso dafar a otros. (40)

e Sensacion de soledad

Las intensas demandas de tiempo que requiere el cuidador lo llevan a alejarse
de sus propias actividades, de la misma manera tienden a alejarse de la familia

y de los amigos. Disminuye sus actividades de esparcimiento y recreacion.

Este sentimiento también afecta a la persona que cuida y a la familia, ya que
al no comunicar sus problemas o la sobrecarga que siente, se guarda para si
mismo y no permite que su familia conozca la situacion que atraviesa y se ven

incrementado la sensacion de soledad. (40)

e Sentimiento de pena

Aunque la mayoria de la gente asocia la pena con la muerte, un duelo
anticipada es una emocion parecida que sienten los cuidadores que estan

lidiando a largo plazo con una enfermedad crénica de un ser querido.

Las despedidas "largas" pueden desencadenar la culpa, asi como la tristeza si
se cree erroneamente que es inadecuado llorar a alguien con vida. Es
importante permitirse sentir tristeza y expresarla a su ser querido, asi como a
los demas integrantes de la familia. Ocultar la verdad puede ser frustrante para
la persona que sabe que esta enferma o muriendo. (40)

2.5.9 El sindrome del cuidador.

El sindrome del cuidador comprende un conjunto de problemas fisicos, mentales,

y socioeconémicos que sufren los cuidadores de personas dependientes, afectando
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directamente sus actividades propias, relaciones sociales, amistades, intimidad,
libertad y equilibrio emocional. (4)

En cuanto a la afectacion de la sobrecarga en el cuidador, este soporta cada dia un
reto diferente e imprevisto y en muchas ocasiones sufre pérdidas de control personal
y presenta alteraciones en la salud fisica y emocional, esta situacion lleva a considerar
la necesidad de identificar los trastornos que mas padecen, para poder establecer una

medida de educacién e intervencion que impida que estos se presenten. (41)

Se ha encontrado que el cuidador también lleva grandes cargas de trabajo tanto
objetivas como subjetivas; las cargas objetivas hacen referencia al tiempo ocupado en
el cuidado del enfermo y el cumplimiento de las demandas debido a la gravedad de las
alteraciones a nivel fisico, cognitivo y social del paciente, y las cargas subjetivas a los
sentimientos y las percepciones negativas que el cuidador tiene de su rol. (41)

En cuanto a la carga objetiva, la discapacidad de un paciente afecto de manera
general tanto a su familia como a su cuidador, quien es el que asume toda la carga de
trabajo, generando dificultades a nivel econdémico, social y laboral, reflejandose en el
ausentismo laboral, en su menor rendimiento y en su inestabilidad que en la mayoria
de los casos conduce a abandonar el trabajo. Como consecuencia, se aumentan los

gastos que se requieren para el buen mantenimiento y el cuidado del paciente (41)

2.6 Marco legal y Juridico.

2.6.1 Constitucion de la Republica.

Art. 11.- El ejercicio de los derechos se regira por los siguientes principios:

Todas las personas son iguales y gozaran de los mismos derechos, deberes y
oportunidades. Nadie podra ser discriminado por razones de etnia, lugar de nacimiento,
edad, sexo, identidad de género, identidad cultural, estado civil, idioma, religion,
ideologia, filiacion politica, pasado judicial, condicion socioeconémica, condicién
migratoria, orientacion sexual, estado de salud, portar VIH, discapacidad, diferencia
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fisica, ni por cualquier otra distincion personal o colectiva, temporal 0 permanente,
que tenga por objeto o resultado menoscabar o anular el reconocimiento, goce o

ejercicio de los derechos. La ley sancionara toda forma de discriminacion. (42)

2.6.2 Plan Nacional del Buen Vivir

En la Seccidén séptima de la Salud enuncia lo siguiente:

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

que sustentan el buen vivir.

El Estado garantizara este derecho mediante politicas econdmicas, sociales, culturales,
educativas y ambientales; y el acceso permanente, oportuno y sin exclusion 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.

Derechos de las personas y grupos de atencién prioritaria

Art. 35.- Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes
adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad, recibiran atencién
prioritaria y especializada en los &mbitos publico y privado. La misma atencion
prioritaria recibiran las personas en situacién de riesgo, las victimas de violencia
doméstica y sexual, maltrato infantil, desastres naturales o antropolégicos. El Estado

prestara especial proteccion a las personas en condicion de doble vulnerabilidad.

Art. 47.- El Estado garantizara politicas de prevencion de las discapacidades y, de

manera conjunta con la sociedad y la familia, procurard la equiparacion de
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oportunidades para las personas con discapacidad y su integracion social. Se reconoce
a las personas con discapacidad, los derechos a:

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

requieran tratamiento de por vida.

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

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

espectaculos.

4. Exenciones en el régimen tributarlo.

5. EIl trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente sus
capacidades y potencialidades, a través de politicas que permitan su incorporacién

en entidades publicas y privadas.

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

dispondran de centros de acogida para su albergue.

7. Unaeducacién que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su integracion
y participacion en igualdad de condiciones. Se garantizara su educacién dentro de
la educacion regular. Los planteles regulares incorporaran trato diferenciado y los
de atencion especial la educacion especializada. Los establecimientos educativos

cumplirdn normas de accesibilidad para personas con discapacidad e
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implementaran un sistema de becas que responda a las condiciones econdmicas de

este grupo.

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

programas de ensefianza especificos.

9. Laatencion psicoldgica gratuita para las personas con discapacidad y sus familias,

en particular en caso de discapacidad intelectual.

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

barreras arquitectonicas.

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

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

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

aseguren:

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

y econdmica.

2. La obtencidn de créditos y rebajas o exoneraciones tributarias que les permita
iniciar y mantener actividades productivas, y la obtencion de becas de estudio

en todos los niveles de educacion.

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

descanso.

4. La participacion politica, que asegurara su representacion, de acuerdo con la
ley.
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5. El establecimiento de programas especializados para la atencion integral de las
personas con discapacidad severa y profunda, con el fin de alcanzar el maximo
desarrollo de su personalidad, el fomento de su autonomia y la disminucion de

la dependencia.

6. El incentivo y apoyo para proyectos productivos a favor de los familiares de

las personas con discapacidad severa.

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

discriminacion por razon de la discapacidad.

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 (43).

2.6.3 Ley Orgénica de Discapacidad.

Ley 0 Registro Oficial Suplemento 796 de 25 -sep-2012
Estado: Vigente

Art. 1.- Objeto. La presente Ley tiene por objeto asegurar la prevencién, deteccion
oportuna, habilitacion y rehabilitacion de la discapacidad y garantizar la plena
vigencia, difusion y ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad,
establecidos en la Constitucion de la Republica, los tratados e instrumentos
internacionales; asi como, aquellos que se derivaren de leyes conexas, con enfoque de

género, generacional e intercultural.

Art. 2.- Ambito. Esta Ley ampara a las personas con discapacidad ecuatorianas o
extranjeras que se encuentren en el territorio ecuatoriano; asi como, a las y los

ecuatorianos en el exterior; sus parientes dentro del cuarto grado de consanguinidad y
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segundo de afinidad, su conyuge, pareja en union de hecho y/o representante legal y
las personas juridicas publicas, semipublicas y privadas sin fines de lucro, dedicadas a

la atencion, proteccion y cuidado de las personas con discapacidad.

El &mbito de aplicacion de la presente Ley abarca los sectores publico y privado.

Las personas con deficiencia o condicion discapacitante se encuentran amparadas por

la presente Ley, en lo que fuere pertinente

Art. 3.- Fines. La presente Ley tiene los siguientes fines:
1. Establecer el sistema nacional descentralizado y/o desconcentrado de proteccion

integral de discapacidades;

2. Promover e impulsar un subsistema de promocién, prevencion, deteccion oportuna,
habilitacion, rehabilitacion integral y atencion permanente de las personas con

discapacidad a traves de servicios de calidad;

3. Procurar el cumplimiento de mecanismos de exigibilidad, proteccion y restitucion,
que puedan permitir eliminar, entre otras, las barreras fisicas, actitudinales, sociales y

comunicacionales, a que se enfrentan las personas con discapacidad,;

4. Eliminar toda forma de abandono, discriminacion, odio, explotacion, violencia y
abuso de autoridad por razones de discapacidad y sancionar a quien incurriere en estas

acciones;
5. Promover la corresponsabilidad y participacion de la familia, la sociedad y las
instituciones publicas, semipublicas y privadas para lograr la inclusién social de las

personas con discapacidad y el pleno ejercicio de sus derechos; y,

6. Garantizar y promover la participacion e inclusion plenas y efectivas de las personas

con discapacidad en los ambitos publicos y privados
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Art. 5.-Sujetos. Se encuentran amparados por esta Ley.
a) Las personas con discapacidad ecuatoriana o extranjera que se encuentren en el

territorio ecuatoriano;

b) Las y los ecuatorianos con discapacidad que se encuentren en el exterior, en lo que
fuere aplicable y pertinente de conformidad a esta Ley;

c) Las personas con deficiencia o condicién discapacitante, en los términos que sefiala

la presente Ley;

d) Las y los parientes hasta cuarto grado de consanguinidad y segundo de afinidad,
conyuge, pareja en union de hecho, representante legal o las personas que tengan bajo

su responsabilidad y/o cuidado a una persona con discapacidad.

e) Las personas juridicas publicas, semipublicas y privadas sin fines de lucro,
dedicadas a la atencion y cuidado de personas con discapacidad, debidamente

acreditadas por la autoridad competente.

Art. 7.- Persona con deficiencia o condicion discapacitante. Se entiende por persona
con deficiencia o condicion discapacitante a toda aquella que, presente disminucion o
supresion temporal de alguna de sus capacidades fisicas, sensoriales o intelectuales
manifestdndose en ausencias, anomalias, defectos, pérdidas o dificultades para
percibir, desplazarse, oir y/o ver, comunicarse, o integrarse a las actividades esenciales
de la vida diaria limitando el desempefio de sus capacidades; y, en consecuencia el

goce y ejercicio pleno de sus derechos.
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De la acreditacion de las personas con discapacidad

Art. 11.- Procedimiento de acreditacion. -Una vez realizada la calificacion de las
personas con discapacidad y el correspondiente registro por parte de la unidad
competente del Sistema Nacional de Salud, la autoridad sanitaria debera remitir
inmediatamente dicha informacion al Registro Civil, Identificacion y Cedulacion, para
que se incluya en la cédula de ciudadania la condicién de discapacidad, su tipo, nivel

y porcentaje. (44)
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CAPITULO I

3. METODOLOGIA.

3.1 Tipo de investigacion.

Estudio Descriptivo

Este estudio es de tipo descriptivo porque nos facilita la descripcion especifica de
cualidades a identificar en la poblacion de estudio, en este caso el enfoque va definido
por la caracterizacion de cuidadores de personas con discapacidad. Los estudios
descriptivos buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de
personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fendmeno que se
someta a un andlisis. Es decir, miden, evallan o recolectan datos sobre diversos
conceptos (variables), aspectos, dimensiones o componentes del fendmeno a

investigar. (45)

Estudio cualitativo y cuantitativo

La investigacion cualitativa utiliza la recoleccion de datos sin medicion numérica
como descripciones y la observacion. Permite descubrir o afinar preguntas de
investigacion en el proceso de interpretacion. Este estudio tiene enfoque cualitativo
porque se observo y analizo las caracteristicas propias de los cuidadores, las

actividades de cuidado y las principales repercusiones al cuidar. (46)

La investigacion cuantitativa utiliza la recoleccion y el analisis de datos para
contestar preguntas de investigacion y confia en la medicion numeérica, el conteo y
frecuentemente el uso de la estadistica para establecer con exactitud patrones de

comportamiento en la poblacion. El estudio fue cuantitativo porque los resultados
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obtenidos fueron tabulados mediante un programa estadistico para posteriormente
realizar las respectivas conclusiones. (47)

Esta investigacion fue de campo porque permitid la recoleccion directa de datos
en su propio entorno natural, se aplico la encuesta a la poblacidn de estudio en las

comunidades donde ellos se desenvuelven. (48)

3.2 Disefio de la investigacion.

No experimental

El estudio no experimental es aquel que se realiza sin la manipulacion deliberada
de las variables y solo se observan los fendmenos tal como se dan en su contexto
natural, para posteriormente ser analizados. En la investigacion no experimental no es
posible manipular premeditadamente las variables se observa situaciones ya
existentes, no provocadas intencionalmente en la investigacion por quien la realiza.
(45)

Corte transversal.

Este tipo de disefio recolecta datos en un solo momento, en un tiempo unico. Su
propdsito es describir variables y analizar su incidencia e interrelacién en un momento
dado. La investigacion es de corte transversal, debido a que se obtuvo datos de los
cuidadores en un solo tiempo determinado, para luego proceder a la interpretacion de

los resultados. (46)
3.3 Poblacion.
Se puede definir como un subconjunto de elementos que pertenecen a ese conjunto

definido en sus necesidades al que llamamos poblacion. De la poblacion es

conveniente extraer muestras representativas del universo. (48)
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Se identifico una poblacion de 28 personas con discapacidad previamente
identificadas en la primera fase del macro proyecto que constan en la base de datos de
la Universidad Técnica del Norte las cuales habitan en el Canton Otavalo en la
parroquia de Gonzéles Suarez, en las comunidades de Caluqui, Gualacata, Inty,

Huaycopungo de la Provincia de Imbabura.

3.3.1 Criterios de inclusion.

Pertenecer a las comunidades de Caluqui, Gualacata, Inty, Huaycopungo en la
parroquia de Gonzales Suérez del cantén Otavalo de la Provincia de Imbabura.

e Ser cuidador de una persona con discapacidad.

e Estar presente en el momento de la encuesta.

e Estar dispuesto a participar en el estudio.

e Constar en la base de datos proporcionada por la Universidad Técnica del

Norte.

3.3.2 Criterios de exclusion.

o Fallecimiento de la persona con discapacidad o del cuidador.

3.4 Identificacion de variables.

3.4.1 Variable de caracterizacion.

e Caracteristicas sociodemograficas

e FEdad

e Genero
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e Nivel de estudio

e Actividad a la que se dedica
e Relacién o parentesco

e Ingreso econémico

e Tiempo de cuidado

e Dias a la semana que cuida

3.4.2. Variable interés.

e Actividades de cuidado

e Repercusiones del cuidar en el cuidador
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3.4.3 Operacionalizacion de variables.

Tabla 1: Variable de caracterizacion

VARIABLE DE | CLASIFICACION | ESCALA DEFINICION
CARACTERIZACION OPERACIONAL
Cuantitativa De 20 -40 | Edad en afios
CARACTERISTICAS Nominal anos cumplidos
SOCIODEMOGRAFICAS politémica De 41-60
afnos
-  Edad
a De  61-80
anos
De 81-90
afos
- Nivel de estudio Cualitativa Primaria Grado de
. Secundaria .
Nominal . estudios
Superior
politémica Postgrado
Otro
- Actividad a la que Cualitativa Oficios del | Ocupacion
se dedica Nominal hogar
politomica Trabaja
Estudiando
Pensionado
Jubilado
- Relaciéno Cualitativa Conyuge Vinculo por
Parentesco Nominal Hijofa consanguinidad
. Padre/Madre -
politomica o afinidad.
Hermano/a
Amigo/a
Otro
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- Ingreso econémico | Cualitativa 1-100 Todas las
Nominal dolares entradas
101 a 366
politdmica dolares econémicas.
Mas de 366
- Tiempo de cuidado | Cuantitativa Dela?2 Tiempo que lleva
. afos .
Nominal De2a5 cuidando a la
Politébmica anos persona con
I\4a3 de 5 discapacidad
afnos
Menos de 1
afo
Responsable: Alexandra Achina
Tabla 2: Variable de Interés
VARIABLE DE | CLASIFICACION | ESCALA DEFINICION
INTERES OPERACIONAL
ACTIVIDADES | Cuantitativa Estabilizaciéon de
DE CUIDADO | Nominal Politémica | Instrumento disfunciones
ICUB -97C respiratorias.
Oxigenacion _Adecua las
condiciones del
hogar.
-Le ayuda y/o le
practica
rehabilitacion
respiratoria.
-Le administra
tratamiento
Cuantitativa -Le compra los Adquisicion de
Nutricion Nominal Politémica alimentos. alimentos
-Le cocina los
alimentos.
-Le prepara una
dieta especial.
-Le da la comida.
-Lo alimenta por
sonda.
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Cuantitativa

-Lo acompana al
lavabo.

Higiene de Ia

Eliminacion Nominal Politémica persona con
-Le pone pato
/bidé. discapacidad.
-Le cambia los
pafiales.
Cuantitativa -Lo acompafiaa | Cambios posturales
Movimiento Nominal Politomica | %

servicios
sanitarios.

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

y deambulacion.

Descanso y suefio

Cuantitativa

Nominal Politbmica

-Lo vigila en sus
horas de
descanso.

-Le administra
medicacion para
dormir.

Reposo, descanso
de una
actividad o de un

trabajo

Cuantitativa -Le ayuda a Elegir prendas de
Vestirse y . o escoger vestir
; Nominal Politdbmica
desvestirse la ropa y calzado | adecuadas, ponerse
adecuados. y
-Le ayuda a quitarse la ropa.
vestirse
y desvestirse.
Cuantitativa -Adecua la Acondicionar la
Termorregulacion . o temperatura del | temperatura
Nominal Politomica
hogar. corporal y del
-Le vigila la ambiente.
temperatura
corporal.

-Le administra
medicacion para
regular la
temperatura.

Higiene y
proteccion de la
piel

Cuantitativa

Nominal Politdmica

-Supervisa la
higiene

del enfermo y del
hogar.

-Le realiza la
higiene

Aseo personal
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de cabelloy /o

pies.
-Le corta las
unas de
los pies.
Evitar peligros Cuantitativa -Adecua las Acondicionamiento
Nominal Politébmica condiciones del y o
hogar. vigilancia del
-Lo vigila para espacio en el
que no que se desenvuelve
se accidente.
Cuantitativa -Hace de Comunicacion con

Comunicarse

Nominal Politdmica

intermediario
entre

el enfermo y los
sanitarios.

-Le hace
compaiiia

el receptor del
cuidado

Vivir segun sus

Cuantitativa

Nominal Politbmica

-Le facilita poder
vivir segun sus

Esta asociada a la
religion

creencias creencias
y valores.
Cuantitativa -Le ayuda a Distribucion de
Trabajar y . o distribuirse su distintas
: Nominal Politomica | .. o
realizarse tiempo. situaciones
-Le administra
SUS recursos
materiales.
-Toma
decisiones
por el enfermo.
Cuantitativa -Le acompafiaa | Actividades que
Recreacion . o pasear. conducen al
Nominal Politomica . .
-Le proporciona | bienestar de las
entretenimiento | personas.
Cuantitativa -Le proporciona | Recursos para
Aprender recursos para aprender y obtener

Nominal Politbmica

poder aprender.
-Le ensefia como
mejorar su salud
y bienestar.

autonomia.

Responsable: Alexandra Achina
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VARIABLE DE | CLASIFICACION ESCALA DEFINICION
INTERES OPERACIONAL
Cuantitativa La mecanica
REPERCUCIONES | Nominal Politdmica | Instrumento respiratoria
normal se ve
DEL CUIDAREN ICUB -97C afectada a menudo

EL CUIDADOR _Tiene sensacion | POr una serie de
. trastornos.
de falta de aire.
Oxigenacion -Fuma mas.
-Ha empezado a
fumar.
Cuantitativa -Come a Alteraciones por
Nutricion Nominal Politémica | d€Sti€mPo- administracion de
Ha perdido el .
. alimentos
apetito.
Tiene malas
digestiones.
Ha perdido
/aumentado peso.
Bebe mas
alcohol
Cuantitativa -Tiene reacciones
Eliminacién Nominal Politémica alterac_lones anormales en el
en el ritmo cuerpo que
intestinal. interrumpen el
Tiene proceso normal.
alteraciones
en el ritmo
menstrual.
Toma laxantes.
Cuantitativa -Practica menos | Alteraciones
Movimiento Nominal Politomica | 2ctvidad fisica | . oles en Ia

-Se le hinchan
los
pies/piernas.
-Tiene dolor de
espalda.
-Toma
analgesicos
para el dolor.

parte fisica del

cuerpo
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Cuantitativa -Est&d més Trastornos del
~ . s cansado. -
Descanso y suefio | Nominal Politomica suefo
Duerme/descansa
menos.
Se despierta a
menudo.
Toma
medicacion
para dormir.
Vestirse y Cuantitativa -Tiene Elegir prendas de
desvestirse . o dificultades vestir
Nominal Politomica .
para vestirse adecuadas,
como ponerse y
lo hacia quitarse la ropa.

habitualmente.

Termorregulacion | Cuantitativa Tiene Alteraciones para
. o dificultades mantener la
Nominal Politomica

para mantener la | temperatura
temperatura corporal.
corporal.

Higiene y Cuantitativa Dedica menos Cuidado personal

proteccion de la Nominal Politdbmica tiempo al

piel cuidado
personal.

Evitar peligros Cuantitativa -Siente Estado emocional
desinterés

Nominal Politdbmica

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

Cuantitativa

Nominal Politomica

-Come a parte
del

Comunicacion
con el receptor del
cuidado
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resto de la
familia.

-Tiene menos
relaciones
sociales

-Tiene
dificultades

para expresar sus
sentimientos.
-Tiene
alteraciones

en la vida sexual

Vivir segun sus

Cuantitativa

-Han cambiado

Esta asociada a la

creencias . o sus religion
Nominal Politdbmica )
creencias y/o
valores
Cuantitativa -Tiene Distribucion de
Trabajar y : ... .| dificultades distintas
. Nominal Politdmica A ) )
realizarse para distribuirse | situaciones
su tiempo.
-Tiene
dificultades
para
promocionarse
laboralmente.
Cuantitativa -Tiene menos Actividades que
Recreacion . o tiempo libre. conducen al
Nominal Politémica e ;
-Ha modificado bienestar de las
sus personas.
actividades de
ocio
Cuantitativa -Necesita Recursos para
Aprender . . conocimientos aprender y obtener
P Nominal Politdmica P ,y
ylo autonomia.

habilidades para
cuidar.

Tiene dificultad
para satisfacer su
necesidad de
aprender
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3.5 Meétodos de investigacion.

3.5.1 Método teorico.

Método bibliogréfico.

Este método permite la recoleccion de informacion documental, fuentes
bibliogréficas, articulos de estudios realizados, con el propdsito de determinar
conocimiento existente y mostrar un analisis descriptivo, interpretativo, sistematico y

critico de documentos de vida. (48)

Método que se utilizo para la recopilacion y revision bibliografica, la cual permitid

recoger informacion relacionada con el tema.

Meétodo Inductivo - Deductivo

Método inductivo consiste en establecer conjunto de hechos de la misma
naturaleza, esta regido por una ley universal. El objetivo cientifico es enunciar esa ley

universal partiendo de la observacion de los fendmenos o hechos de la realidad. (49)

Método deductivo es un procedimiento que consiste en desarrollar una teoria
empezando por formular sus puntos de partida o hipdtesis basicas y deduciendo luego

sus consecuencias con la ayuda de las subyacentes teorias formales. (49)
En la investigacion se obtuvieron conclusiones de cuéles son las caracteristicas

generales desde la acumulacion de datos particulares de los cuidadores para luego ser

analizados por lo que se utiliz6 el método inductivo —deductivo.
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Método Analitico Sintético

El analisis maneja juicios. La sintesis considera los objetos como un todo. El
método que emplea el analisis y la sintesis consiste en separar el objeto de estudio en
dos partes y, una vez comprendida su esencia, construir un todo.

El método sintético es el utilizado en todas las ciencias experimentales ya que
mediante ésta se extraen las leyes generalizadoras, y lo analitico es el proceso derivado

del conocimiento a partir de las leyes. (48)

Método aplicado para observar y analizar las caracteristicas que poseen cada

uno de los cuidadores de personas con discapacidad.

Método Empirico.

Encuesta.

Para realizar la investigacion y se pueda recolectar informacion se utilizo la
encuesta ICUB97C, los cuales se recogi6 y analizo una serie de datos de la poblacion
objeto, para caracterizar a los cuidadores de personas con discapacidad; se emple6 un
cuestionario estructurado con 114 preguntas cerradas en donde se divide en datos
sociodemograficos dela persona dependiente y del cuidador, los cuidados que presta
el cuidador y las repercusiones del cuidar en el cuidador. La encuesta se descargo en
un programa denominado ODK COLLECT el celular con sistema Android para mayor
facilidad, la encuesta se aplicé a los cuidadores de personas con discapacidad en la
parroquia Gonzales Suarez en las comunidades Caluqui, Gualacata, Inty,
Huaycopungo en el cantdn Otavalo en la provincia de Imbabura.

Método estadistico

Para el procesamiento adecuado de los datos obtenidos se utilizo el programa
Microsoft Excel 2013, el programa SPPS 23.0. Para la correcta tabulacion e
interpretacion de los datos obtenidos en el estudio.
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3.6. Estrategias

Cada investigacion tiene un horario establecido y esta investigacion fue realizada

de la siguiente manera:

La investigacion realizada se llevé a cabo mediante un proyecto propuesto de la
carrera Terapia Fisica de la Universidad Técnica del Norte. Se solicitd que el
cuestionario ICUB97C sea digitalizado y una vez ingresado en la aplicacién

informéatica OKD en un dispositivo movil.

Una vez proporcionado el instrumento, fue necesario asistir a la parroquia Gonzales
Suérez y a las respectivas comunidades donde se procedio a aplicar la encuesta, se
trabajo de martes a viernes en el horario de 9am a 5pm durante una semana, de esta
manera se recolecto la informacion requerida gracias a la encuesta permitiendo asi un

adecuado levantamiento de informacién y realizacién de lo propuesto

3.7 Localizacion geografica.

El estudio se realizo6 en la parroquia rural Gonzales Suarez, a 14 km de la ciudad
de Otavalo, ubicado en la parte sur del cantén Otavalo de la provincia de Imbabura.
(Ver Anexo 1)

3.8 Validacion y confiabilidad

La mayor parte de medidas o escalas proceden del campo de la psicologia, la
psiquiatria, la sociologia, la antropologia, y algunos de ellos pretenden medir areas
especificas de la calidad de vida del cuidador, como el apoyo social, el funcionamiento
familiar, la ansiedad, la depresion, etc. Ninguno de ellos ha sido disefiado desde un
marco tedrico de enfermeria o fisioterapia. Estos hechos motivaron la creacién de un
cuestionario, denominado ICUB97C (Enfermeria Comunitaria Universidad de
Barcelona), que pretendia evaluar la calidad de vida de los cuidadores familiares desde

una perspectiva enfermera. La finalidad practica era disponer de un instrumento que
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proporcionara informacion para poder planificar las atenciones que estos cuidadores
requieren con el fin de que puedan mantener una calidad de vida aceptable y no

claudicar en el cuidado que prestan. (29)

En el afio 1997 el fondo de Investigacion Sanitaria (FIS) subvenciono a un grupo
de profesoras de la Escuela de Enfermeria de la Universidad de Barcelona, un proyecto
(en la cual la doctoranda que presenta esta tesis consta como investigadora principal)
para la validacion de un cuestionario que pretendia evaluar el tipo de cuidados que
realizaban los cuidadores familiares a sus familiares dependientes en el domicilio e
identificar como estos cuidados repercutian en su salud y calidad de vida (proyecto N°
97/0424). Este cuestionario pasé a ser denominado ICUB97C. (29)

Este instrumento ha sido valorado en cuanto a su contenido y constructo evaluado
mediante el célculo del Coeficiente Alfa de Cronbach. Los valores obtenidos en
fiabilidad interna del cuestionario fueron de 0,82 para la parte de cuidados que presta
el cuidador y de 0.82 para la segunda parte repercusiones de vida del cuidador. Su

dimension es bidimensional y los items que presentan son 114. (Ver Anexo 2)
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4. RESULTADOS.

CAPITULO IV

4.1. Analisis e interpretacion de resultados.

Tabla 3: Género de los cuidadores.

Genero Frecuencia | Porcentaje
Femenino 23
82%
Masculino 5
18%
Total 28
100%

FUENTE: Encuesta Estructurada

RESPONSABLE: Alexandra Achina

Grafico 1: Género de los cuidadores.

GENERO

B Femenino ® Masculino

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Se observa que el género predominante en los cuidadores encuestados es femenino

correspondiente al 82% y el género masculino en menor porcentaje con el 18%.
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Tabla 4: Edad de los cuidadores.

Edad Frecuencia Porcentaje
21- 40 afnos 7 25%
41- 60 afos 16 57%
61-70 afios 1 4%

71 afios a mas 4 14%
Total 28 100%

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Grafico 2: Edad de los cuidadores.

EDAD

21- 40 afios
25%

61-70 ainos
4%

41- 60 aios
57%

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

El grupo de edad de los cuidadores con mayor prevalencia corresponde a una edad
adulta entre los 41- 60 afios con el 57%, seguido de 21-40 afios con el 25%.
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Tabla 5: Nivel de estudio de los cuidadores.

Nivel de estudio Frecuencia Porcentaje
Primaria 14 50%

Otros 14 50%

Total 28 100%

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina.

Gréfico 3: Nivel de estudio de los cuidadores.

NIVEL DE ESTUDIO

Primaria
50%

Otros
50%

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

En relacion al nivel de estudio se pudo evidenciar que el 50% de los cuidadores
tiene primaria completa, mientras que el otro porcentaje del 50% pertenece a los

cuidadores que tienen primaria incompleta.
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Tabla 6: Parentesco con la persona que cuida

Parentesco | Frecuencia | Porcentaje
Conyugue 4 14%
Hermano/a 1 4%
Hijo/a 13 47%
Madre/Padre 4 14%
Otros 6 21%
Total 28 100%

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina
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Gréfico 4: Parentesco con la persona que cuida

PARENTESCO CON LA PERSONA QUE
CUIDA

mConyugue MHermano/a MHijo/a mPadres mOtros

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Con respecto al tipo de parentesco del cuidador con la persona con discapacidad,
refleja que son hijos e hijas, con un porcentaje mayoritario del 47% los principales
cuidadores quienes desempefian esta actividad, sequido de un 21% que corresponde a
otras personas primos y tios los cuidadores. En porcentajes iguales con el 14%
corresponde a la madre/padre y al conyugue. Y en un nimero minoritario del 4%

hermano/a.
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Tabla 7: Actividad a la que se dedica el cuidador

Actividad a la | Frecuencia Porcentaje

gue se dedica

Oficios de casa 13 45%
Trabajo 15 55%
Total 28 100%

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Gréfico 5: Actividad a la que se dedica el cuidador

ACTIVIDAD A LA QUE SE DEDICA

B Oficio de casa M Trabajo

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

A lo que se refiere a la actividad que se dedica tenemos el porcentaje del 55 % de
los cuidadores que se encuentran trabajando y el 45% se dedica al oficio del hogar.
Cabe recalcar que los cuidadores que trabajan son trabajos de medio tiempo que lo
realizan fuera del hogar.
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Tabla 8: Ingreso econdmico de los cuidadores.

Ingreso econdémico | Frecuencia Porcentaje
12100 Dolares 1 4%
101 a 366 Dolares 27 96%
Total 28 100%

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Gréfico 6: Ingreso econdmico de los cuidadores.

INGRESO ECONOMICO

B 1al100Ddlares mW101 a 366 Ddlares

101 a 366
Délares
96%

FUENTE: Encuesta Estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Con respecto a los ingresos econdmicos percibidos por la poblacién estudiada el 96
% tiene un ingreso mensual que oscila entre $101 a $366 dolares y en un porcentaje

del 4% tiene un ingreso menor entre 1 a 100 dolares.
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Tabla 9: Hace cuénto tiempo cuida a la persona con discapacidad.

Tiempo de

cuidado Frecuencia | Porcentaje
De 1 a 2 afos 3 11%
De2 a 5 afnos 3 11%
Mas de 5 afios 21 74%
Menos de 1 afio 1 4%
Total 28 100%

FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Gréfico 7: Hace cuanto tiempo cuida a la persona con discapacidad.

HACE CUANTO TIEMPO CUIDA

Menos de 1 .
afio Dela f afios
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FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

El estudio demuestra que el tiempo que los cuidadores llevan a cargo de la persona
con discapacidad es mas de 5 afios con un porcentaje del 74%, en porcentajes iguales

del 11% de 1 a2 afios y 2 a 5 afios. Y en un minimo porcentaje del 4% tiene menos de
un afo a cargo del cuidado.
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Tabla 10: Horas al dia destinado al cuidado

Horas al dia de | Frecuencia Porcentaje
cuidado

De 1 a 4 Horas 12 43%
De 5 a 10 horas 15 53%
De 11 a 15 horas 1 4%
Total 28 100%

FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Gréfico 8: Horas al dia destinado al cuidado
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FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Se obtuvo como resultado que el cuidador dedica entre un promedio de 5 a 10 horas
con un porcentaje del 53%, seguido de un 43% que requiere de 1 a 4 horas y en

minimo porcentaje del 4% necesita de 11 a 15 horas de cuidado.
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Tabla 11: Dias a la semana dedicado al cuidado

Dias a la semana de | Frecuencia | Porcentaje
cuidado

De 3 a5 dias 4 14%
DE 6 a 7 dias 24 86%
Total 28 100%

FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Gréfico 9: Dias a la semana dedicado al cuidado
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FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

En relacion a los dias que requiere para cuidar, con un porcentaje mayoritario del
86% los cuidadores estan a cargo del cuidado es de un promedio de 6 a 7 dias, y en
menor ndimero requiere de 3 a 5 dias con un porcentaje de 14.29%; esto se debe a que

los cuidadores son familiares y viven en el mismo domicilio.
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Tabla 12: Tiene alguien que le ayuda

Alguien que lo | Frecuencia Porcentaje
ayuda

Si 20 71%
No 8 29%
Total 28 100%

FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Gréfico 10: Tiene alguien que le ayuda
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FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

El 71 % de los cuidadores cuentan con alguien que le proporciona ayuda en la
actividad de cuidado y el 29 % no cuenta con otra persona que le colabore en el
cuidado; en su mayoria los cuidadores tienen alguien que les apoya debido a que
trabajan fuera de casa y requieren de alguien mas para brindar el cuidado a la persona
con discapacidad.
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Tabla 13: Actividades que realiza el cuidador

CUIDADOS PORCENTAJE

Adecua las condiciones del hogar 96%
Le compra los alimentos 100%
Le cocina los alimentos 82%
Adecua la temperatura del hogar 82%
Supervisa la higiene del enfermo y del 93%
hogar

Le corta las ufias de los pies 64%
Le cura las lesiones de la piel 96%
Le hace compafiia 96%
Es el depositario de las inquietudes del 89%
enfermo

Le facilita poder vivir segln sus creencias 93%
y valores

Le ayuda a distribuirse su tiempo 96%
Le administra sus recursos materiales 75%
Le acomparia a pasear 79%

FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina
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Gréfico 11: Actividades que realiza el cuidador
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FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

Los principales cuidados que realiza los cuidadores son: le compra los alimentos
100%, debido a que en su mayoria de las personas con discapacidad no salen de su
domicilio, adecua las condiciones del hogar, le cura las lesiones de la piel, le hace
compafiia y le ayuda a distribuir su tiempo el 96%, supervisa la higiene del hogar y del
enfermo y le facilita poder vivir segun sus creencias y valores el 93%, es el depositario
de las inquietudes del enfermo con 89%,le cocina los alimentos y le adecua la
temperatura del hogar 82%, le acompafia a pasear 79%, le administra sus recursos

75%, le corta las ufias de los pies 64%.
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Tabla 14: Repercusiones del cuidar en el cuidador.

habilidades para cuidar

PORCENTAJES
REPERCUSIONES

Tiene dolor de espalda 82%
Esta mas cansado 96%
Duerme/descansa menos 79%
Se despierta a menudo 75%
Dedica menos tiempo al cuidado 71%
personal

Siente desinterés por su entorno 96%
Se nota irritado 96%
Se nota mas nervioso 100%
Se siente impotente 100%
Se siente ansioso 86%
Esta deprimido 82%
Se ha alterado su vida familiar 75%
Se ha reducido su economia 89%
Tiene menos tiempo libre 82%
Necesita conocimientos y/o 86%

FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina
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Grafico 12: Repercusiones del cuidar en el cuidador.
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FUENTE: Encuesta estructurada
RESPONSABLE: Alexandra Achina

En las repercusiones que se presentan por cuidar a personas con discapacidad
tenemos: Repercusiones Psicoemocionales: se nota mas nervioso, se siente impotente
el 100%, siente desinterés por su entorno, se nota irritado 96%, se siente ansioso 86%,
esta deprimido 82%, dedica menos tiempo al cuidado personal 71%. Repercusiones
Psicofisicas: estda mas cansado 96%, tiene dolor de espalda 82%, duerme/descansa
menos el 79%, se despierta menudo 75%. Repercusiones Socioecondémicas: se ha
reducido su economia 89%, necesita conocimientos y/o habilidades para cuidar 86%
tiene menos tiempo libre 82%, se ha alterado su vida familiar 75%.
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4.2 Discusion de resultados.

Al analizar los resultados referente a las caracteristicas sociodemogréaficas se pudo
encontrar que el 82% de los cuidadores encuestados son mujeres y el 18% corresponde
a los hombres, quienes desempefian la actividad de cuidado, lo cual concuerda con las
estadisticas realizadas con otra investigacion un estudio realizado por Chorlango
Monica, en el 2016 en donde afirma que el 88.64% de la poblacién estudiada
corresponde al género femenino y el 11.36% al género masculino, se puede decir que
la actividad de cuidado es tradicionalmente asignada a la mujer, es la proveedora
principal de atenciény cuidado de una persona con discapacidad lo que se evidencia

que existe inequidad de género . (50)

En cuanto a la edad promedio de las personas cuidadoras, se encuentra en un grupo
mayoritario de edades comprendidas entre 41 a 60 afios con un porcentaje 57 % y el
25% en un grupo de 21-40 afios, observandose que las personas cuidadoras se
encuentran dentro de la poblacion econdmicamente activa; existe predominancia del
grupo de edad 41 a 60 afios lo que coincide con otras investigaciones, como en el
estudio realizado por Angélica Moyota en el afio 2016 en donde afirma que el

promedio de edad de los cuidadores oscila entre los 41-60 afios. (51)

Con referencia al nivel de estudio se demuestra que los cuidadores han cursado la
educacion primaria, correspondiendo al 50% y el otro 50% tienen primaria incompleta,
esta informacion concuerda con el estudio realizado en la ciudad de Bogota donde el
47% de la muestra de su estudio reporté como nivel educativo alcanzado la primaria
completa, y fueron los motivos econdémicos la principal razon para no continuar con
los estudios. (53)

Con respecto al tipo de parentesco que tienen los cuidadores de las personas a su
cargo, dio como resultado que son los hijos e hijas, en mayor nimero hijas mujeres las
que asumen el cuidado con un porcentaje de 47 %, seguido de otras personas como los
primos y tios con el 21%, en menor porcentaje la madre/padre con el 14%.Se puede
decir que en el grado de parentesco tiene prevalencia la relacién entre padres e hijos.
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Informacion que coincide con el estudio de Yépez Raquel donde menciona, en
relacion al parentesco que el 38,46% de los cuidadores de personas con discapacidad eran
hijos o hijas. El 33,33% en cambio, eran padres 0 madres quienes habian asumido el rol
de cuidador. (52)

En relacion a la cantidad de horas al dia que se requiere para el cuidado de las
personas a cargo, se pudo evidenciar un promedio entre 5 a 10 horas diarias de cuidado
que corresponde al 53% seguido de 1 a 4 horas con el 43% Para completar el analisis
de esta informacion fue necesario tomar en cuenta el nimero de dias a la semana que
los cuidadores dedican para esa actividad; los cuidadores que estan a cargo de su
familiar entre 6 a 7 dias de la semana corresponden a un porcentaje elevado que es el
86%.Con respecto al tiempo que los cuidadores llevan a cargo del cuidado, hay
cuidadores que han dedicado mas de 5 afios a la actividad informal y corresponden al
74% de los cuidadores, datos que coinciden con la investigacion de Jofré y Sanhueza
en su estudio ““"Evaluacién de la sobrecarga de cuidadores informales™, donde indica
que las cuidadoras dedican méas de 8 horas al cuidado durante los dias de la semana
representando el 87.8% y el fin de semana contintan haciéndolo; respecto al tiempo
que llevan ejerciendo la tarea de cuidado el 46.8% de la muestra lo hace durante 10
afios y mas. (54)

Al revisar los resultados relacionados con las actividades de cuidado que son
realizadas tenemos que las actividades tomadas en cuenta con los puntajes mas
elevados fueron : le compra los alimentos con un 100%, adecua las condiciones del
hogar, le cura las lesiones de la piel, le hace compafiia y le ayuda a distribuir su tiempo
con un porcentaje del 96%, supervisa la higiene del hogar y del enfermo y le facilita
poder vivir segun sus creencias y valores el 93%, es el depositario de las inquietudes
del enfermo con 89%, le cocina los alimentos y le adecua a temperatura del hogar el
82%, le acompafa a pasear el 79%, le administra sus recursos el 75%. Esta
Informacion tiene similitud con la investigacion realizada por Karina Dorado, en su
estudio Caracterizacion de los cuidadores de personas con discapacidad en el cantdn
Otavalo periodo 2015- 2016, donde menciona que, la demanda en la intensidad de los

cuidados, las actividades tomadas en cuenta con los puntajes mas altos fueron: Le compra
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los alimentos con un 87%, le acompafia a pasear con un 75%, le cocina los alimentos 76%,
le ayuda a escoger la ropa y calzado adecuados con un 50%, le proporciona
entretenimiento con un 44%, adecua las condiciones del hogar con un 39%, le corta las
ufias de los pies con un 36%, le ayuda a vestirse y desvestirse con un 36%, le realiza toda

la higiene con un con un 36%. (38)

En cuanto a las repercusiones principales que tienen los cuidadores fueron las
repercusiones emocionales con porcentajes elevados; se nota mas nervioso, se siente
impotente con el 100%, siente desinterés por su entorno, se nota irritado 96%, se siente
ansioso Yy esta deprimido 82%.%. Repercusiones Psicofisicas: esta mas cansado 96%,
tiene dolor de espalda 82%, duerme/descansa menos el 79%, se despierta menudo
75%. Repercusiones Socioecondmicas: se ha reducido su economia 89%, necesita
conocimientos y/o habilidades para cuidar 86%, tiene menos tiempo libre 82%, se ha
alterado su vida familiar 75%. Datos que tienen similitud con un estudio realizado en
Espafia. El hecho de ser cuidador informal acarrea consecuencias importantes en la
salud de los cuidadores, en los estilos de vida y en las relaciones sociales”, que hace
referencia a que los problemas més habituales por el hecho de cuidar son el dolor de
espalda, sentirse mas cansado, sentirse impotente y tener menos tiempo libre; no existe
correlacion entre el nivel de dependencia del paciente con el niUmero de problemas
percibidos por el cuidador. Desde que son cuidadores informales comen
frecuentemente fuera del horario habitual lo que produce un aumento o pérdida de
peso, hay alteraciones en la vida sexual y cotidiana, y, un mayor desinterés por su
entorno. Un 33% de los cuidadores informales se encuentra en tratamiento por

problemas relacionados con la salud mental. (55)
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4.3. Respuestas a las preguntas de investigacion.

4.3.1 ¢Cudles son las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de

personas con discapacidad?

Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de personas con discapacidad
donde se pudo evidenciar en su mayoria son mujeres 82%, la edad que prevalece esta
comprendida entre 41-60 afios 57%. EIl nivel de estudio alcanzado es la primaria
completa 50%. El tipo de parentesco que posee el cuidador y la persona dependiente
son los hijos e hijas 47%.

El tiempo que los cuidadores llevan a cargo de la persona con discapacidad es méas de
5 afios 74%. Referente a las horas de cuidado es de 5 a 10 horas 53% y los dias que
requiere para cuidar es de 6 a 7 dias el 86%, ya que la mayoria de los cuidadores viven

en el mismo domicilio.

4.3.2 ¢Cuéles son los principales cuidados que presta el cuidador a personas con
discapacidad?

Los principales cuidados que realiza los cuidadores son le compra los alimentos 100%,
debido a que en su mayoria de las personas con discapacidad no salen de su domicilio,
adecua las condiciones del hogar, le cura las lesiones de la piel, le hace compafiiay le
ayuda a distribuir su tiempo 96%, supervisa la higiene del hogar y del enfermo y le
facilita poder vivir segin sus creencias y valores 93%, es el depositario de las
inquietudes del enfermo 89%, le cocina los alimentos y le adecua la temperatura del
hogar 82%, le acompafa a pasear 79%, le administra sus recursos 75%, le corta las

ufias de los pies 64%.
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4.3.3 ¢ Cuales son las principales repercusiones del cuidar en el cuidador?

En las repercusiones gque se presentan por cuidar a personas con discapacidad tenemos:
Repercusiones Psicoemocionales: se nota nervioso, se siente impotente 100%, siente
desinterés por su entorno, se nota irritado 96%, se siente ansioso 86%, esta deprimido
82%, dedica menos tiempo al cuidado personal 71%. Repercusiones Psicofisicas: esta
mas cansado 96%, tiene dolor de espalda 82%, duerme/descansa menos 79%, se
despierta menudo 75%. Repercusiones Socioeconémicas: se ve reducido su economia
89%, necesita conocimientos y/o habilidades para cuidar 86% ,tiene menos tiempo
libre 82%, se ha alterado su vida familiar 75%.
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CAPITULO V

5.1. Conclusiones.

En las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores; predominé el
género femenino de entre 41-60 afios. El nivel de estudio es primario, el
cuidado es brindado por hijos e hijas y en su mayoria se encuentran

laboralmente activos y se pudo confirmar que todos son cuidadores informales.

Los principales cuidados que realizan son: le compra los alimentos, adecua las
condiciones del hogar, le cura las lesiones de la piel, le hace compafiia,
supervisa la higiene del hogar y del enfermo, le cocina los alimentos, le
acomparia a pasear; siendo estas actividades de la vida diaria y también

actividades instrumentales de la vida diaria.

En las repercusiones con mayor prevalencia en los cuidadores son:
repercusiones psicoemocionales como se nota mas nervioso, se siente
impotente, repercusiones psicofisicas, esta mas cansado, tiene dolor de espalda
y las repercusiones socioeconomicas la que mas destaca es se ha reducido su

economia.
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5.2. Recomendaciones.

Buscar la ayuda de una persona habitante del sector, para que este facilite
encontrar la ubicacion de las viviendas y para que colabore en la traduccion del
idioma ya que algunas personas que fueron encuestadas son de etnia indigena

y fue dificil comunicarse.

Es necesario que en futuras investigaciones se establezca contacto con los
lideres de las comunidades, para explicar los procesos de intervencion en las

diferentes comunidades por parte de la Universidad Técnica del Norte.

En futuras promociones plantear un proyecto por parte de la carrera de Terapia
Fisica Medica de la Universidad Técnica del Norte que proponga
capacitaciones previas a los cuidadores informales ya que es importante que
las personas que asumen el rol de cuidador informal, obtengan los
conocimientos necesarios para que brinden el cuidado adecuado que requiere
una persona con discapacidad ya que mientras dur6 el estudio se pudo apreciar
la necesidad y la peticidn de esta actividad por parte de las personas que se

desenvuelve en esta actividad.
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ANEXOS

ANEXO 1

IMAGEN DE LOCALIZACION DE LA PARROQUIA GONZALES SUAREZ

Pilchibuela

Calugui Bajo
Palla Tola (Martscal
Sucre)

Fuente: https://www.google.com.ec/maps/
Responsable: Alexandra Achina
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ANEXO 2

ESCALA DE VALORACION CUESTIONARIO ICUB97 C
ENCUESTA:
DATOS PERSONALES:

1. NOMBRE DEL CUIDADOR: ...ttt

3. GENERO:
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 ( )



10.

11.

12.

13.

14.

Arrendada ( )

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 ( )

DelaZ2afos ()

De2ab5afios ()

Mas de 5 afios ( )

RELACION O PARENTESCO CON LA PERSONA QUE CUIDA:
Conyugue ()

Hija/Hijo ()

Padre / Madre ( )

Hermana/Hermano ( )

Amiga/Amigo ( )

Otro ()

INGRESO ECONOMICO MENSUAL.:

1-100 dolares ()

101 a 366 dolares ()

Mas de 366 ()

No tiene ingreso mensual ( )

HACE CUANTO TIEMPO CUIDA A LA PERSONA QUE TIENE A CARGO:
Menos de 1 afio ()

DelaZ2afios ()
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De2abafios ()
Mas de 5 afios ()
15. ;CUANTAS HORAS AL DIA REQUIERE PARA CUIDAR A LA PERSONA
QUE TIENE A CARGO?
Dela4horas ()
De 5a 10 horas ()
De 1lal15horas ()
De 16 a 24 horas ( )
16. ( CUANTOS DIAS A LA SEMANA CUIDA A LA PERSONA QUE TIENE A
CARGO?
De la2diasalasemana ()
De 3ab5diasalasemana ()
De6a7diasalasemana ()
17. TIENE ALGUIEN QUIEN LE AYUDE A CUIDAR A LA PERSONA A
CARGO:
Si ()
No ()
18. HARECIBIDO ALGUN TIPO DE CAPACITACION SOBRE COMO CUIDAR
A LA PERSONA QUE TIENE A CARGO:
Capacitacion del ministerio de salud ()
Capacitacion de ministerio de inclusién econémica y social ( )
Otros ()

1° PARTE. CUIDADOS QUE PRESTA EL CUIDADOR.

OXIGENACION:

— ADECUA LAS CONDICIONES DEL HOGAR:
Si() No ()
— LEAYUDA Y/O LE PRACTICA REHABILITACION RESPIRATORIA:

Si() No ()

— LE ADMINISTRA TRATAMIENTO:

Si() No ()
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NUTRICION:

LE COMPRA LOS ALIMENTOS
Si() No ()
— LE COCINA LOS ALIMENTOS
Si() No ()
— LE PREPARA UNA DIETA ESPECIAL
Si() No ()
- LE DA LA COMIDA
Si() No ()
— LOALIMENTA POR SONDA
Si() No ()
ELIMINACION:

- LOACOMPANA AL LAVABO
Si() No ()
- LE PONE PATO/BIDE
Si() No ()
— LE CAMBIA LOS PANALES
Si() No ()
- LE ADMINISTRA MEDICACION/ENEMAS PARA REGULAR EL TRANSITO
INTESTINAL

Si() No ()
MOVIMIENTO:
— LO ACOMPANA A LOS SERVICIOS SANITARIOS

Si() No ()
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- LE AYUDA A DEAMBULAR DENTRO DE LA CASA O DE LA CAMA AL
SILLON
Si() No ()

— LEPRACTICA CAMBIOS PORTURALES
Si() No ()

DESCANSO Y SUENO:

— LO VIGILA EN SUS HORAS DE DESCANSO
Si() No ()

— LE ADMINISTRA MEDICACION PARA DORMIR
Si() No ()

VESTIRSE Y DESVESTIRSE:

- LEAYUDA A ESCOGER LA ROPAY CALZADO ADECUADQOS
Si() No ()

— LE AYUDA A VESTIRSE Y DESVESTIRSE
Si() No ()

— LOVISTE Y LO DESNUDA
Si() No ()

TERMO REGULACION:

— ADECUA LA TEMPERATURA DEL HOGAR
Si() No ()

— LE VIGILA LA TEMPERATURA CORPORAL
Si() No ()

— LE ADMINISTRA MEDICACION PARA REGULAR LA TEMPERATURA
Si() No ()

HIGIENE Y PROTECCION DE LA PIEL:

— SUPERVISA LA HIGIENE DEL ENFERMO Y DEL HOGAR
Si() No ()

— LE REALIZA LA HIGIENE DE CABELLO Y/O PIES
Si() No ()
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LE CORTA LAS UNAS DE LOS PIES

Si() No ()

LE REALIZA LA HIGIENE DE LA BOCA
Si() No ()

LE REALIZA TODA LA HIGIENE

Si() No ()

LE PREVIENE LAS LESIONES DE LA PIEL
Si() No ()

LE CURA LAS LESIONES DE LA PIEL
Si() No ()

EVITAR PELIGROS:

ADECUA LAS CONDICIONES DEL HOGAR

Si() No ()

LO VIGILA PARA QUE NO SE ACCIDENTE

Si() No ()

SUPERVISA LA AUTOADMINISTRACION DE MEDICAMENTOS
Si() No ()

LE ADMINISTRA LA MEDICACION

Si() No ()

COMUNICARSE:

HACE DE INTERMEDIARIO ENTRE EL ENFERMO Y LOS SANITARIOS
Si() No ()

LE HACE COMPANIA

Si() No ()

ES EL DEPOSITARIO DE LAS INQUIETUDES DEL ENFERMO

Si() No ()

UTILIZA LA COMUNICACION NO VERBAL PARA COMUNICARSE CON EL
ENFERMO

Si() No ()
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VIVIR SEGUN SUS CREENCIAS:

— LEFACILITA PODER VIVIR SEGUN SUS CREENCIAS Y VALORES
Si() No ()

TRABAJAR Y REALIZARSE:

— LE AYUDA A DISTRIBUIRSE SU TIEMPO
Si() No ()

— LE ADMINISTRA SUS RECURSOS MATERIALES
Si() No ()

— TOMA DECISIONES POR EL ENFERMO
Si() No ()

RECREACION:

~ LE ACOMPANA A PASEAR
Si() No ()

~ LE PROPORCIONA ENTRETENIMIENTO
Si() No ()

~ LEFACILITA PODER REALIZAR SUS AFICIONES
Si() No ()

APRENDER:

— LE PROPORCIONA RECURSOS PARA PODER APRENDER
Si() No ()

— LE ENSENA COMO MEJORAR SU SALUD Y BIENESTAR
Si() No ()

— LE ENSENA EL MANEJO DE SU ENFERMEDAD
Si() No ()

2° PARTE. REPERCUCIONES DEL CUIDAR EN EL CUIDADOR.

OXIGENACION:

— TIENE SENSACION DE FALTA DE AIRE



SI () NO ()

FUMA MAS

SI () NO ()

HA EMPEZADO A FUMAR
SI () NO ()

NUTRICION:

COME A DESTIEMPO

SI () NO ()

HA PERDIDO EL APETITO

SI () NO ()

TIENE MALAS DIGESTIONES

SI () NO ()

HA PERDIDO/AUMENTADO PESO
St () NO ()

BEBE MAS ALCOHOL

SI () NO ()

ELIMINACION:

TIENE ALTERACIONES EN EL RITMO INTESTINAL
SI () NO ()

TIENE ALTERACIONES EN RITMO MENSTRUAL

SI () NO ()

TOMA LAXANTES

SI () NO ()

MOVIMIENTO PRACTICA MENOS ACTIVIDAD FISICA:

SE LE HINCHAN LOS PIES/PIERNAS

SI () NO ()

TIENE DOLOR DE ESPALDA

SI () NO ()

TOMA ANALGESICOS PARA EL DOLOR
SI () NO ()
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DESCASO Y SUENO:

ESTA MAS CANSADO
SI () NO ()
— DUERME/DESCANSA MENOS
SI () NO ()
— SE DESPIERTA A MENUDO
SI () NO ()
-~ TOMA MEDICACION PARA DORMIR
SI () NO ()

VESTIRSE Y DESVESTIRSE:

- TIEN  DIFILCUTADES PARA VESTIRSE COMO LO HACIA
HABITUALMENTE
SI () NO ()

TERMO REGULACION:

— TIENES DIFICULTADES PARA MANTENER LA TEMPERATURA CORPORAL
SI () NO ()

HIGIENE Y PROTECCION DE LA PIEL:

— DEDICA MENOS TIEMPO AL CUIDADO PERSONAL
SI () NO ()

EVITAR PELIGROS:

— SIENTE DESINTERES
SI () NO ()

— POR SU ENTORNO
SI () NO ()

— SENOTAIRRITADO
SI () NO ()

— SE NOTA NERVIOSO
SI () NO ()
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— SE SIENTE IMPOTENTE
SI () NO ()
— SE SIENTE ANSIOSO
SI () NO ()
— ESTA DEPRIMIDO
SI () NO ()
- TOMA MEDICAMENTQOS
SI () NO ()
-~ TOMA MEDIDAS DE AUTOPROTECION
SI () NO ()

COMUNICARSE:

— COME APARTE DEL RESTO DE LA FAMILIA
SI () NO ()
— TIENE MENOS RELACIONES SOCIALES
SI () NO ()
— TIENE DIFICULTAD PARA EXPRESAR SUS SENTIMIENTOS
SI () NO ()
— TIENE ALTERACIONES EN LA VIDA SEXUAL
SI () NO ()

VIVIR SEGUN SUS CREENCIAS:

— HAN CAMBIADO SUS CREENCIAS Y/O VALORES
SI () NO ()

TRABAJAR Y REALIZARSE:

— TIENE DIFICULTADES PARA DISTRIBUIRSE SU TIEMPO
SI () NO ()

— TIENE DIFICULTADES PARA PROMOCIONARSE LABORALMENTE
SI () NO ()

- TRABAJA MENOS TIEMPO FUERA DEL HOGAR
SI () NO ()

- HA ADAPTADO SU TRABAJO DE FUERA DEL HOGAR PARA CUIDAR



SI () NO ()

- HA ABANDONADO SU TRABAJO
SI () NO ()

— SE ALTERADO SU VIDA FAMILIAR
SI () NO ()

— SE REDUCIDO SU ECONOMIA
SI () NO ()

RECREACION:

— TIENE MENOS TIEMPO LIBRE
SI () NO ()

- HA MODIFICADO SUS ACTIVIDADES DE OCIO
SI () NO ()

APRENDER:

— NESECITA CONOCIMIENTOS Y/O HABILIDADES PARA CUIDAR
SI () NO ()

— TIENE DIFICULTAD PARA SATISFACER SU NESECIDAD DE APRENDER
SI () NO ()



ANEXO 3

FOTOGRAFIA 1.

Encuesta realizada a la cuidadora de persona con discapacidad, mediante la aplicacion
ODK COLLECT en dispositivo movil en la comunidad CALUQUI.
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FOTOGRAFIA 2.

Encuesta realizada a la cuidadora de persona con discapacidad, mediante la aplicacion
ODK COLLECT en dispositivo movil en la comunidad CALUQUI.
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FOTOGRAFIA 3.

Encuesta realizada a la cuidadora de persona con discapacidad, mediante la aplicacion
ODK COLLECT en dispositivo movil en la comunidad GUALACATA.
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FOTOGRAFIA 4.

Encuesta realizada a la cuidadora de persona con discapacidad, mediante la aplicacion
ODK COLLECT en dispositivo movil en la comunidad INTY HUAICOPUNGO.
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SUMMARY

A descriptive and cross-sectional study about 28 caregivers for people with disabilities has
been developed in order to characterize caregivers in Caluqui, Gualacata, Inty,
Huaycopungo communities, Gonzélez Suarez parish, Otavalo canton, Imbabura province
in 2015-2016. A survey with 114 closed questions of ICUB97C made by ODK Collect tool
was used to study socio-demographic characteristics, caregiver’s work and its impact. The
results showed that 82% of the studied population was female, 57% was between 41 and
60 years old, 47% of their relationships were sons and daughters, 55% had a job, 50% had
completed primary education, they have been caring for more than 5 years, requiring from
5 to 10 hours a day. The main care activities in their daily routine were purchasing,
cooking and going for a walk. The principal repercussions were psycho-emotional feelings:
angrier, more nervous, feeling powerless and their physical impact was to be more tired,

had back pain and sleep or rest less.

Keywords: Caregivers, care, disability, dependency, cooking, tired, pain, nervous.
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