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SINDROME DE SOBRECARGA EN CUIDADORES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y SU RELACION CON LA FUNCIONALIDAD FAMILIAR,
PARROQUIA CARANQUI 2017

AUTORA: Marlene del Rocio Anrrango
CORREO: mdanrrangos@utn.edu.ec

RESUMEN

Cuando se presenta un caso de discapacidad, o dependencia en la familia, regularmente
un familiar suele asumir el rol de cuidador, cumpliendo funciones que la persona no
puede realizarlas por si mismo. Este estudio tiene por objetivo determinar el nivel de
sobrecarga en cuidadores y su relacion con la funcionalidad familiar, es un estudio
descriptivo, transversal, no experimental; la poblacion la constituyeron 30 cuidadores
informales de personas con discapacidad o con nivel de dependencia media y severo;
para la recopilacion de la informacidn, se utilizo el test de Zarit que mide el nivel de
sobrecarga y para determinar la funcionalidad familiar se utilizé la escala APGAR
familiar. Entre los principales resultados se tiene que la mayoria de cuidadores son las
mujeres, se encuentran en una edad promedio de edad de 54,2 afios, estan casadas, en
promedio tienen 3 hijos, su nivel de educacion es primaria, Unicamente el 30% cuentan
con trabajo, las personas a quien cuidan con discapacidad son mayoritariamente
mujeres, con una media de edad de 48,8 afios, su nivel de dependencia es severa; los
resultados indican 6,67% de los cuidadores tiene sobrecarga severa y un 16,67%
sobrecarga ligera, ocasionada por la inseguridad que sienten al brindar los cuidados;
con relacion a la funcionalidad familiar, se demuestra que el 77% de los cuidadores
tienen un nivel de disfuncionalidad familiar, siendo las principales causa la parte
econdmica y el poco apoyo que sus familias les brinda. Se encontr6 que la sobrecarga
del cuidador esta relacionada con la disfuncionalidad familiar (p=0,5). Se concluye
que el servicio de salud en especial la enfermera debe buscar estrategias que permitan
generar en el cuidador habitos de prevencion, brindandoles informacion el cuidado,

tanto para él como para su familiar con discapacidad.

Palabras Claves: Cuidadores, Funcionalidad familiar, Sobrecarga
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OVERLOAD SYNDROME IN CAREGIVERS OF PEOPLE WITH DISABILITIES
AND THEIR RELATIONSHIP WITH FAMILY FUNCTIONALITY, PARISH
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ABSTRACT

When there is a case of disability, or dependency on the family, a family member
regularly assumes the role of caregiver, fulfilling functions that the person cannot do
for himself. This study aims to determine the level of overload in caregivers and their
relationship with family functionality, is a descriptive study, transversal, non-
experimental; The population was formed by 30 informal caregivers, people with
disabilities or with a medium and severe dependency level, for the collection of the
information, the Zarit test was used which measures the level of overload and to
determine the familiar function the family APGAR scale was used, among the main
results are that most caregivers are women, are at an average age of 54.2 years, are
married, on average have 3 children, their level of education is primary, only 30% have
work, people to Those who care with disabilities are majority are women, with an
average age of 48.8 years, with severe dependence, the results indicate 6.67% of the
caregivers have severe overload and a 16.67% light overload, caused by the insecurity
they feel when providing care; With regard to family functionality, it is shown that
77% of caregivers have a level of family dysfunctions, the main cause being the
economic part and the little support that their families provide, caregiver overload was
found to be related to family dysfunctions (P = 0.5). It is concluded that the health
service in particular the nurse should look for strategies that allow to generate in the
caregiver habits of prevention, giving them information the care, for him and for his

relative with disability

Keywords: Caregivers, family functionality, overload
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INTRODUCCION

En la Gltima década en nuestro pais, se intensifico las investigaciones sobre la
discapacidad, la Mision Manuela Espejo, permitio visualizar una realidad oculta, a
seres humanos que, por razones culturales, sociales en el registro civil no existian;
dandoles el derecho que como seres humanos y ecuatorianos tienen. También esta gran
iniciativa nacional, que ha servido de ejemplo para varios paises latinoamericanos,
como Chile, Perl, Venezuela, trajo consigo la visualizacion de los otros, de las
personas que cuidaban de las personas con dependencia, “los cuidadores”, que ain
siguen ocultos, aun siguen priorizando la atencion del otro, y acumulando malestar

fisico, psicoldgico que puede terminar enfermandoles o causando su muerte.

Esta tarea del cuidado ha sido asumida principalmente por sus familiares directos,
padres, madres, hijos/as, en su mayoria mujeres que desde siempre la sociedad le ha
delegado este cuidado, muchas veces realiza este cuidado por sentido comdn y no
porque tiene el conocimiento para hacerlo. En Caranqui, parroquia urbana del Canton
Ibarra, viven varias personas con discapacidad y sus cuidadores, la mayoria
informales, con educacion bésica, y aungque han permanecido al cuidado de sus
familiares dependientes, el Estado, los servicios de salud no se han preguntado en qué

condiciones estan ellos, cuales son sus necesidades, emocionales, fisicas, de salud.

Se ha definido al cuidador como aquella persona que asiste o cuida a otro individuo
afectado de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta
o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales
(Flérez Lozano , Adeba Céardenas , & Garcia, 1997). Partiendo de este concepto, este
estudio presenta las condiciones en las que se encuentra el cuidador, quienes son y

cuales sus caracteristicas, establece una relacion con la funcionalidad familiar.
El Capitulo primero demuestra la problematica en relacion al cuidador informal,
resaltando estudios previos sobre la tematica en otros paises, no se encontraron

estudios de este tipo realizados en Ecuador, se justifica en este sentido el trabajo. En

Xiv



el capitulo 1I, se realiza una revision bibliogréfica exhaustiva que permitié la
construccion del marco conceptual, para ello se apoy6 en publicaciones cientificas del
tema, asi como, libros especializados. En el capitulo 111, describe la metodologia que
guio la construccion del presente estudio, resaltando que para la recopilacion de
informacion se utiliz6 instrumentos aplicados en otros paises y validados. En el
capitulo 1V, se presentan los resultados, con el analisis respectivo, permite entender la
realidad en las que se encuentran los cuidadores, se demuestra la relacion entre la
sobrecarga y la disfuncionalidad familiar, los resultados son presentados de acuerdo a

los objetivos establecidos.

Finalmente, y como un aporte de este estudio, se presenta una guia de prevencion de
la sobrecarga del cuidador, estd basada en la literatura cientifica, pero adecuando al
contexto y a las caracteristicas de los cuidadores. Se espera que este sea un aporte a
los servicios de salud, especialmente al rol que la enfermera del primer nivel de
atencion que debe cumplir, como es educar a la poblacion, poniendo énfasis en la
atencion a grupos prioritarios, mirando a los cuidadores como sus aliados, por ello
ofreciéndoles educacion de como hacer mejor su actividad de cuidadores, pero primero
cuidando de ellos.
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CAPITULO |

1. El Problema
1.1. Antecedentes

El sindrome de sobrecarga del cuidador consiste en un profundo desgaste emocional y
fisico que experimenta la persona que convive y cuida a un enfermo crénico o con
discapacidad. El cuidador que puede sufrirlo, es aquel que llega a dedicarle gran parte
de su tiempo, durante un periodo prolongado y con estrategias pasivas e inadecuadas
de resolucién de problemas (Ruiz & Nava , 2012), el cuidar es una clase de
preocupacion, que tiene elementos invisibles, intangibles y dificiles de contabilizar
(Van Manen, Care-as-Worry, or Don't Worry, Be Happy, 2012), preocupacién que
afecta al cuidador llegando a ocasionar sobrecarga, estrés y muchas veces la afectacion
de su salud y vida. El papel del/la cuidador/a no se define s6lo en términos de los
procedimientos y las tareas que realiza, sino por su capacidad de adquirir el
conocimiento, la paciencia y el valor para ello, es decir, la habilidad de cuidado (Dias
da Costal & Barbo, 2014)

Eterovic, y otros (2015) realizaron el estudio sobre habilidad de cuidado y nivel de
sobrecarga en cuidadoras/es informales de personas dependientes con el objetivo de
conocer la relacién entre la habilidad de cuidado y el nivel de sobrecarga de las/los
cuidadoras/es informales de personas dependientes, su poblacién estuvo conformada
por 151 cuidadoras/es entre los resultados se encontré que la relacion significativa
negativa entre la habilidad de cuidado total y la sobrecarga de las/los cuidadoras/res,
es decir, a menor habilidad de cuidado, mas intenso es el nivel de sobrecarga que
experimentan. Concluyen que, las/os cuidadoras/es informales poseen habilidad de
cuidado con un nivel alto de conocimiento y paciencia para la labor de cuidar y ello se
relaciona con la ausencia de sobrecarga. El valor se encuentra mayoritariamente en
nivel medio, encontrdndose relacion positiva con la sobrecarga (Eterovic Diaz,
Mendoza Parra, & Séez Carrillo, 2015).



Por lo general las personas que se encargan de familiares con discapacidad, tienen bajo
nivel de conocimientos sobre el cuidado, han sido habilidades que han ido adquiriendo
con el paso de los afios, asi mismo, se puede decir que el nivel de escolaridad es bajo,
no han tenido la posibilidad de acceder a un trabajo, y el resto de la familia les ha

asignado esta labor.

Burgos, Figueroa y Otras (2008), en Chile realizaron el estudio sobre caracterizacion
y nivel de conocimiento del cuidador informal de usuarios con dependencia severa, es
un estudio descriptivo transversal, cuyo propésito fue identificar el nivel de
conocimiento del cuidador informal de usuario con dependencia severa. El universo
estuvo conformado por 58 cuidadores informales. Sus resultados demuestran que 57%
de los cuidadores posee nivel de conocimiento regular, el 97% corresponde a mujeres,
59% tiene entre 35-64 afios, 32% tiene estudios basicos incompletos, 52% corresponde
a duefias de casa, 55% presenta depresion, 72% percibe su situacién econémica como
regular, 34% desempefia la labor del cuidado entre 1 y 5 afios, 55% presenta
sobrecarga, 92% recibid visitas del profesional de enfermeria y 97% del técnico
paramédico, el 40% no participd de las capacitaciones realizadas por el centro
asistencial (Burgos , Figueroa , Fuentes , & Quijada , 2008).

La calidad de cuidado que se le dé a un paciente con discapacidad esta estrechamente
relacionada con las condiciones de salud, por lo que, se hace fundamental que sin
importar el tipo de cuidador (formal, informal), tiene el adiestramiento
correspondiente y una continua monitorizacién de sus actividades, para garantizar

calidad en el cuidado.

Gomez-Galindo y otras (2016) realizaron la investigacion sobre la caracterizacion y
condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad severa en Bogota, con el
objetivo de describir las caracteristicas socioecondémicas, funciones asumidas y
morbilidad sentida de un grupo de cuidadores de personas con discapacidad severa. El
estudio detecto la influencia de variables de género en el quehacer del cuidador, asi
como, precariedad economica, fragilidad en redes de apoyo, autopercepcion de

alteraciones en la salud, elevada dedicacién en tiempo a actividades de cuidado
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informal y multiplicidad de funciones a cargo, concluyen que las condiciones de
bienestar y salud de los cuidadores de personas con discapacidad severa evidencian
alteraciones que urgen respuestas, no solo desde el actuar profesional a la luz del
reconocimiento cultural y fortalecimiento de dicha labor, sino también desde el &mbito

de la accion publica (Gomez-Galindo & Pefias, 2016).

Montalvo y Florez (2008) realizaron en Colombia, el estudio sobre las caracteristicas
de los cuidadores de personas en situacion de cronicidad, con el objetivo de comparar
las caracteristicas de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades
cronicas, indican que el 87% correspondi6 al género femenino; el rango de edad del
grupo general de cuidadores guardd proporciones similares en las edades mayor y
menor de 35 afios. En cuanto a la escolaridad de los cuidadores, el 72% tenia
bachillerato completo o incompleto y un 83% de ellos pertenece al nivel
socioecondémico bajo; con respecto a la experiencia de cuidado, el 88% cuida desde el
momento del diagndstico, el 69% de ellos son Unicos cuidadores y llevan mas de 18
meses en esta tarea. Sefialan ademas que, para los profesionales de enfermeria, este
tipo de conocimiento les permite abordar las necesidades de cuidado de los cuidadores
en un contexto de totalidad (Montalvo & Florez, 2008).

Por lo que general, muchas investigaciones se han enfocado en la calidad de vida,
condiciones y situacion de las personas con discapacidad, a través de este estudio se
pretende ver el otro lado, es decir, las condiciones de las personas a quien se les ha
delejado o han asumido el rol del cuidado, tal vez dejando de vivir su vida, sus planes,

sus suenos.



1.2. Planteamiento del Problema.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define discapacidad como “toda
restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser
humano” la discapacidad es un fenémeno complejo que refleja una interaccién entre
las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que
vive (OMS, 2017).

Se estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad;
0 sea, alrededor del 15% de la poblacion mundial, esta cifra es superior a las
estimaciones previas de la Organizacion Mundial de la Salud, correspondientes a los
afios 1970, que eran de aproximadamente un 10% (OMS, 2011), la discapacidad afecta
de manera desproporcionada a las poblaciones vulnerables, la encuesta Mundial de
Salud indica que la prevalencia de la discapacidad es mayor en los paises de ingresos
bajos que en los paises de ingresos mas elevados. Las personas en el quintil méas pobre,
las mujeres y los ancianos también presentan una mayor prevalencia de la discapacidad
(OMS, 2009)

Toda persona que se encuentre en una situacion de dependencia necesita de otro que
lo cuide. Se establece en este caso, la figura del cuidador, el cual a su vez puede
clasificarse como “formal” e “informal”, el cuidador informal, es una persona
proveniente del circulo familiar o vecinal, que asume los cuidados de las personas no
autonomas que estan a su alrededor, desarrollando una funcién fundamental en la

sociedad (Burgos , Figueroa , Fuentes , & Quijada , 2008).

El hogar o familia constituyen el primer espacio de proteccién, y se espera que el
individuo encuentre los soportes basicos necesarios que le faciliten afrontar los retos
de la cotidianidad, porque la familia es el elemento mas cercano a este e influyen en la
toma de las decisiones, lo cual puede afectar de forma directa la vida del individuo y/o
contribuir con su crecimiento personal y el desarrollo de las oportunidades que se le

presentan, lo que permitira establecer lineamientos para la transformacion de
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imaginarios y determinar estrategias de intervencion directa e indirecta con la
realizacién de actividades como entrevistas, que brinden el apoyo al proceso de
inclusion de personas con discapacidad en el proyecto (Camargo, Castro , Hernandez
, & Maldonado , 2015)

La funcionalidad de la familia es determinante en la conservacion de la salud o en la
aparicion de la enfermedad entre sus miembros, la cual involucra cinco aspectos
fundamentales: La adaptacion, que explica la capacidad de utilizar los recursos intra 'y
extra familiares en procuracion del bien comun; la participacion, describe la
distribucion de responsabilidades entre los miembros de la familia, compartiendo los
problemas y la toma de decisiones; el crecimiento, se refiere a la autorrealizacion,
madurez emocional y fisica de la familia por un apoyo mutuo; el afecto, que puntualiza
la relacion del cuidado y expresion de amor, dolor e ira que existe entre los miembros
de la familia y por ultimo, la resolucion, representa un compromiso de la familia para

compartir tiempo, espacio y recursos (Casanova et al. 2014).

En general, el individuo enfermo es el foco de atencion de diversos profesionales,
mientras que el familiar/cuidador es visto como aquel que ayuda en el proceso de
cuidar, sin ser reconocido como una persona que esta pasando por un proceso doloroso
y que necesita de auxilio y apoyo (Rubira , Munhoz, Martinez, & Barbosa , 2011).
Esta larga dedicacion de tiempo al cuidado de un familiar constituye una realidad
propicia para que el cuidador desarrolle trastornos fisicos y de salud mental, derivados
de esta responsabilidad y de la alta exigencia de cuidar de otro sin contar con la

preparacion ni con el apoyo necesario para ello.

Se evidencia que quienes cuidan con habilidad han desarrollado formas equilibradas y
funcionales para afrontar las condiciones adversas que plantea la labor de cuidar en el
hogar, las cuales se traducirian en la adquisicion de habilidades adecuadas para el
cumplimiento del rol de cuidador y les permitirian una menor exposicion y afectacion

a sentir la labor de cuidar a otra persona, como una carga.



La Constitucion ecuatoriana del afio 2008, en los articulos 47 y 49 menciona las
politicas de prevencién de la persona con discapacidad, la familia y su integracion
social, pero desafortunadamente estos conceptos no se aplican en la realidad de las

familias de personas con discapacidad.

Ecuador en el 2007, se adhiere a la convencion de las Naciones Unidas para promover
y fortalecer la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad en todo el
pais, en el 2009 inicia la Mision Solidaria Manuela Espejo a traveés de la cual se realizo
el primer estudio cientifico — médico para determinar las causas de las discapacidades
y conocer la realidad bio-psico social de esta poblacion desde los puntos de vista
bioldgico, psicoldgico, social, clinico y genético, con el fin de delinear politicas de
Estado reales, que abarquen multiples areas como salud, educacion y bienestar social
(MIES, 2011).

Con el trabajo realizado, se identifico que, en el Ecuador, existe una prevalencia de
2,43% de personas con discapacidad, entre severa y leve. En la provincia de Imbabura
se identificaron 5652 personas con discapacidad, de los cuales el 54,58% son hombres
y el 45,41% son mujeres. La edad con mayor afectacion es de 30 a 65 afios (CONADIS,

2018) es decir personas, en edad econémicamente activa.

A nivel local (Caranqui) no se han realizado estudios sobre las caracteristicas,
condicion de los cuidadores de las 30 personas con discapacidad entre moderada y

severa, por lo que este estudio es pertinente y factible.



1.3. Formulacién del problema.

¢Cual es la relacion de sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad y la

funcionalidad familiar, parroquia Caranqui 20177



1.4. Justificacion de la investigacion.

Los cuidadores de pacientes con discapacidad, representan una poblacién vulnerable
que requiere ser atendida, protegida por el Estado a traves de sus diferentes instancias.
Enfermeria como profesion no puede estar alejada de esta problematica, desde su rol
espacialmente en el primer nivel de atencion por estar mas cercana a las personas con
discapacidad sus familias y sus cuidadores, siendo el profesional que transmite
educacion, para que el cuidador mejore la calidad de cuidados que proporciona, asi

como, ensefiandole a cuidar de si mismo, previniendo el sindrome de sobrecarga.

Muchas veces es sobrentendido que el “cuidador” otorgue una serie de cuidados de
forma continua, eficiente, caritativa, bondadosa y por supuesto sin esperar nada a
cambio (Maza, 2013), por ello hablar del cuidador de las personas con discapacidad es
motivo de reflexion sobre su condicién fisica, psicoldgico y emocional, muchos de
ellos estan invisibilizados, tienen pobres estrategias de afrontamiento que favorezcan
su proceso adaptativo, asumen que no tienen derechos. Esta poblacidn es altamente
vulnerable a padecer enfermedades fisicas, emocionales, sociales y econémicas. Por
tal motivo es fundamental identificar el nivel de sobrecarga que tienen, y a partir de

ello buscar estrategias que les permita cuidarse.

Este estudio tiene como beneficiarios directos, a los cuidadores informales ya que se
evidenciara el nivel de sobrecarga que tienen, y se disefiara una guia de cuidados para
ellos, indirectamente se benefician las personas con discapacidad ya que como se
analizado anteriormente, de la situacion o condicion del cuidador, dependera la calidad

de cuidado que este brinde.

Los futuros profesionales de enfermeria, se beneficiaran ya que contaran con una linea
de investigacion y podran proponer otras investigaciones que contribuyan a mejorar la
calidad de vida de los cuidadores informales, y de las personas con discapacidad. A
partir de este estudio, se genera otro campo de intervencion para la enfermera, como

es la educacion al cuidador, sobre su autocuidado.



1.5. Objetivos de la investigacion

1.5.1. Objetivo general

Determinar el nivel de sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad y su
relacion con la funcionalidad familiar, en la parroquia Caranqui 2017.

1.5.2. Objetivos especificos

Describir las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores y las
pacientes dependientes.

o Identificar el nivel de sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad.

e Analizar la funcionalidad familiar de los cuidadores de personas con

discapacidad.

e Relacionar la sobrecarga del cuidador y la funcionalidad familiar.

e Proponer una guia educativa de cuidados al cuidador, para disminuir la

sobrecarga en los cuidadores.



1.6. Preguntas directrices

¢Qué caracteristicas sociodemogréaficas tienen los cuidadores y las pacientes

con dependencia?

¢ Cudl es el nivel de sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad?

¢Cual es la funcionalidad familiar de los cuidadores de personas con

discapacidad?

¢Existe relacién es la sobrecarga del cuidador y la funcionalidad familiar?

¢La guia educativa de cuidados al cuidador, ayudara a disminuir la sobrecarga

en el cuidador?
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CAPITULO II

2. Marco Tedrico

2.1. Marco Conceptual

2.1.1. Teoria de Enfermeria

Existen teorias y modelos conceptuales que pueden ser aplicados para guiar la
intervencion de enfermeria, se centran en la independencia de la persona mediante la
satisfaccion de las necesidades béasicas, o bien por ejemplo el Modelo Conceptual de
Dorotea E Orem quien conceptud la enfermeria como la promocidén del autocuidado

del paciente. Parti6 de una vision intuitiva sobre el concepto de enfermeria.

El autocuidado es un valor presente en cada ser humano y percibido esté como un
deber y un derecho para consigo mismo y con la sociedad (Foucault, 1984), es una
estrategia que responde a las metas y prioridades de enfermeria, que toma la tendencia
hacia el autoconocimiento y empoderamiento del individuo y de la sociedad de su
propia salud y a la vez reconoce la presencia de factores culturales, de indole educativo
y socioecondmico que condicionan la agencia de autocuidado e influye en el

autocuidado.

La teoria del autocuidado se basa en cuatro conceptos: autocuidados, gestion de
autocuidados, requisitos del autocuidado y demanda terapéutica de autocuidados.
Orem (Orem, 2011) identifica tres tipos de lo que denomina “sistemas de enfermeria

basicos”

e Sistemas de compensacion total: son necesarios para personas incapaces de

controlar y vigilar su entorno y de procesar informacion.
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e Sistemas de compensacion parcial: disefiados para personas incapaces de
realizar alguna, pero no todas, las actividades de autocuidado.

e Sistemas de apoyo educativo (de desarrollo): estan disefiados para personas

que necesitan aprender a realizar medidas de autocuidado y ayuda para hacerlo.

El modelo tedrico de Orem, cuya finalidad es mantener la funcionalidad vital de la
persona mediante el cuidado de si misma (Pereda, 2010), es el que permite o sustenta
esta investigacion, considerando al objeto de estudio que es el cuidador, al cual se lo
analizara, y buscara estrategias que permitan tramitarle mecanismos de autocuidado.

Para este estudio en particular, se conceptualiza el cuidar como una clase de
preocupacion, que tiene elementos invisibles, intangibles y dificiles de contabilizar
(Van Manen , Care-as-Worry or Don't Worry Be Happy, 2002). El papel del/la
cuidador/a no se define s6lo en términos de los procedimientos y las tareas que realiza,
sino por, sobre todo, por su capacidad de adquirir el conocimiento, la paciencia y el
valor para ello, es decir, la habilidad de cuidado. De una u otra forma, quien asume la
responsabilidad del cuidado informal en el hogar, lo hace con un gran compromiso,
mediado por la relacion afectiva que lo une a la persona cuidada, cuestionandose pocas
veces sobre la propia habilidad de cuidado y disposicién para asumir tal

responsabilidad (Eterovic, Mendoza, & Saez , 2015).

El desarrollo tedrico de la habilidad de cuidado tiene su origen e influencia conceptual
a partir de los cuidados holisticos de Milton Mayer, quien describe como “una manera
de entrar en relacion con otra persona que favorece su desarrollo” y propone factores
de cuidados que forman un marco conceptual para estudiar y comprender y dar
cuidados enfermeros. Esta teoria presenta una particular manera de mirar la
enfermeria, ya que expresa que la ciencia de los cuidados holisticos constituye el
corazén de la préactica de enfermeria, porque los cuidados holisticos estan centrados
en la salud, en la cual la dimensién del ser social, la cultura y el entorno de la persona
es tomada en cuenta en sus interacciones (Mayer M, 1971). Este autor plantea que

“cuidar es un proceso de ayudar a otros a crecer, propio de la condicion humana”,
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identifica ocho caracteristicas principales del cuidado: conocimiento, ritmos
alternados, paciencia, sinceridad, confianza, humildad, esperanza y coraje.

2.1.2. Cuidador

El cuidador, es aquella persona encargada de ayudar en las necesidades bésicas
instrumentales de la vida diaria del paciente, durante la mayor parte del dia, sin recibir
retribucion econdémica por ello, contribuyendo a que la persona dependiente se
mantenga en su entorno social. Este tipo de personas estan expuestas, a padecer una
gran sobrecarga, que puede repercutir en su salud (Rogero, 2010). El rol del cuidador
se caracteriza por una limitacion de intereses (no tener tiempo de cuidarse o para si
misma) que se une, en muchos casos, al rol de ama de casa, en muchas ocasiones, el
cuidado sobrepasa la propia capacidad fisica y mental del cuidador, conformando un
evento estresante cronico, que genera sobrecarga (Giraldo, Franco, Correa, & Salazar),
teniendo efectos desfavorables para la salud y la calidad de vida de estas personas
(Delicado , 2010).

Proporcionar cuidados a un enfermo precisa de apoyo, porque atenderlo en casa
representa un cambio sustancial para la familia por tiempo prolongado, que produce
con frecuencia una serie de sintomas que desgastan en lo fisico, emocional,
econdmico, etc. (Scherma , 2005). Cuidar es una clase de preocupacion, que tiene
elementos invisibles, intangibles y dificiles de contabilizar (Van Manen, 2002), el
papel del/la cuidador/a no se define s6lo en términos de los procedimientos y las tareas
que realiza, sino por sobre todo, por su capacidad de adquirir el conocimiento, la

paciencia y el valor para ello, es decir, la habilidad de cuidado.

Un cuidador desarrolla las habilidades de monitorear al individuo, interpretar los
cambios que se produzcan en él, tomar decisiones y resolver problemas a corto,
mediano y largo plazo, cuidar y controlar los recursos, asi como negociar frente a

situaciones conflictivas (Schumacher , Stewart, & Archbold , 2000).
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Caracteristicas del cuidado.- Dentro de las actividades més reportadas en el cuidado
de personas con discapacidad se encuentran las actividades administrativas y de
cuidado médico como administrar medicinas, manejar el dinero, organizar el
transporte, contactarse con los profesionales médicos y asegurar gque el individuo vaya
a la consulta médica junto con otras actividades fisicas como cocinar, limpiar la ropa,
hacer las compras, asear al paciente o levantarse de noche para atender a sus
necesidades. Lidiar con las conductas negativas y manejar los abusos fisicos y
verbales son consideradas dentro de las actividades mas estresantes que demanda el

cuidado de los pacientes (The Princess Royal Trust Carers Service, 2004).

Cuidar es una clase de preocupacion, que tiene elementos invisibles, intangibles y
dificiles de contabilizar (3). El papel del/la cuidador/a no se define s6lo en términos
de los procedimientos y las tareas que realiza, sino por, sobre todo, por su capacidad
de adquirir el conocimiento, la paciencia y el valor para ello, es decir, la habilidad de

cuidado

Cuidador informal. - Es aun un tema incipiente de investigacion, especialmente en
el ambito local, hay caracteristicas que tiene el cuidador informal y que afectan
directamente su visibilidad y reconocimiento social: se trata de un trabajo no
remunerado, sin precio en el mercado, y esto se confunde con una carencia de valor
(Espinoza & Aravena, 2012), el cuidado se basa en relaciones afectivas y de
parentesco, se desarrolla en el &mbito doméstico y, como tal, queda oculto, sin duda el
cuidar también implica dar apoyo emocional y social, entendido éste como la provisién
instrumental y/o expresiva, real y percibida, aportada por la comunidad, redes sociales

y amigos intimos (Tripodoro, Veloso, & Llanos , 2015).

Los cuidadores informales se diferencian porque tienen un alto grado de compromiso
hacia la tarea, se caracterizan por el afecto y la atencién sin limites de horarios, son
principalmente familiares, que no tienen la capacitacion y no son remunerados por su
labor (Florez , Adeba, & Garcia, 2009).
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Rol y funciones del cuidador. — La labor de los cuidadores informales contribuye al
mantenimiento de las personas en su entorno social, disminuyendo la utilizacion de
recursos formales, es el encargado de ayudar en las necesidades basicas e
instrumentales de la vida diaria del paciente implica acciones que aseguren la
nutricion, higiene, abrigo, descanso, comodidad, es decir hacer lo necesario para la

supervivencia.

El cuidador debe desarrollar destrezas y capacidades para ayudar a la persona que
cuida, pero también cuidar de su propio ser. La habilidad de cuidado se mide en
términos de conocimiento, valor y paciencia, donde el conocimiento “es el que
involucra un reconocimiento del otro como algo separado, con necesidades Unicas.
Implica entender quién es la persona que se cuida, sus necesidades, fortalezas y

debilidades, y lo que refuerza su bienestar” (Nkongho, 1999).

La experiencia de ser cuidadora de una persona en situacién de discapacidad, es vivir
de una manera diferente, modificando las funciones a las que se esta acostumbrado,
tomando decisiones, asumiendo responsabilidades y realizando tareas y acciones de
cuidado fisico, social, psicologico y religioso para atender las necesidades cambiantes
de la persona cuidada en las que progresivamente se va adquiriendo habilidad hasta

superar muchas veces a los mas conocedores (Sanchez B. , 2002).

La discapacidad, les hace méas dependientes e implican mayor trabajo y esfuerzo al
cuidador; aunque el cuidador va adquiriendo mayor destreza y conocimiento sobre el
manejo no solo fisico sino afectivo, el manejo de personas con alto grado de
discapacidad requiere de preparacion y adquisicion de competencias especiales, y éstas
no siempre se pueden adquirir a traves del tiempo, en un crecimiento mutuo cuidador-
cuidado. Segun Figueroa, “el conocimiento para manejar familiares con discapacidad
genera un panorama complejo, y requiere de competencias especiales” (Figueroa,
2002).
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2.1.3. La carga del cuidado.

Las dificultades de la vida diaria para la persona que cuida de un paciente con
discapacidad tienen su origen en las necesidades insatisfechas a las que debe atender
y vigilar, el concepto de carga del cuidador ha sido definido, en general, en términos
de experiencia negativa y de adversidad emocional.

El cuidado de la persona con discapacidad, supone para la familia una gran demanda
de tiempo para cubrir con esta funcion, que puede provocar tension. El concepto de
carga (tomado del inglés burden, que se ha traducido libremente como “estar
quemado”) originalmente fue descrito en 1974 por Freudenberger (Freudenberguer,
1974) e indica agotamiento mental y ansiedad frente al cuidado. También esta
relacionado con dificultades en la salud fisica, debido a una acumulacion de estresores
frente a los que el cuidador se encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de

afrontamiento para adaptarse a la situacion, por ejemplo.

Actividades diarias que exigen una dependencia parcial o total del paciente

hacia su cuidador (aseo personal, vestido, alimentacion, entre otras).

e Cambios conductuales del paciente.

e Altos costos econdémicos.

e Limitacion de actividades propias que generen satisfaccion personal.

e Esta situacion puede llevar a un elevado estrés que repercute en la calidad del
cuidado que recibe la persona con discapacidad y en la propia evolucion de la
enfermedad o discapacidad, llegando el cuidador presentar el sindrome de

sobrecarga.

Sobrecarga.- El sindrome de sobrecarga del cuidador consiste en un profundo

desgaste emocional y fisico que experimenta la persona que convive y cuida a un
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enfermo crénico. Puede expresarse en aquellos cuidadores de personas quienes
exhiben sintomas y caracteristicas que indican deterioro en su capacidad de
autocuidado y autonomia en general, como por ejemplo: enfermedades crénicas como
el cancer, diabetes mellitus, osteoartrosis, deficiencias auditivas y visuales,
enfermedades neurolégicas degenerativas o demencias (como enfermedad de
Alzheimer, Parkinson o Huntington), posterior a dafio cerebral (enfermedad cerebro
vascular, trauma encéfalcraneal), enfermedades cardiovasculares (como hipertension

arterial, infarto agudo de miocardio, entre otras (Bello, 2014).

La sobrecarga del cuidador/a comprende un conjunto de problemas fisicos, mentales
y socioecondémicos que sufren los cuidadores de personas enfermas, afectando sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio

emocional (Tripodoro, Veloso, & Llanos , 2015).

La sobrecarga del cuidador se ha definido como el impacto causado en el medio
familiar por el cuidado y la convivencia con el paciente involucrando aspectos
econdmicos, practicos y emocionales a los que los cuidadores estan sometidos
(Machado , Torres, Mesaque, & Modena , 2010). También se lo ha considerado como
el estado psicologico producto de la combinacion de trabajo fisico y emocional,
presidn social y restricciones economicas que deviene al cuidar pacientes (Caqueo-
Urizar, Miranda, Lemos, & Maturana, 2014)

Para que se presente el sindrome de “sobrecarga” se conjugan diversas variables:1)
desatencion de la propia salud, proyecto vital y vida social; 2) deterioro familiar,
relacionado con dindmicas culposas y manipulatorias; 3) ansiedad o frustracién por
falta de preparacion y conocimiento técnico en el cuidado de pacientes dependientes
(Breinbauer, Vasquez, Mayanz, Guerra, & Millan, 2009).

Modelos de sobrecarga del cuidador.- Uno de los modelos més valorados en el
estudio de la sobrecarga del cuidador es el modelo del proceso del estrés de Pearlin,
Este modelo se basa en el estudio del estrés que tienen los cuidadores de familiares

aquejados con la demencia de Alzheimer y tiene en cuenta los distintos factores
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intervinientes en el estrés y la adaptacién de los cuidadores (Pearlin , Mullan , Semple,

& Skaff , 1996). Si bien este modelo fue creado para cuidadores de pacientes con

demencia, puede ser aplicado a cuidadores de todo tipo. Los factores que considera

este modelo son:

Los antecedentes y el contexto: Son los antecedentes contextuales que pueden
influir sobre el estrés y las consecuencias del mismo en el bienestar de los
cuidadores (se incluyen caracteristicas sociodemograficas del cuidador y del
paciente como sexo, edad, estado civil; el tipo y vinculos de familia, la
disponibilidad y acceso a los servicios de salud, el tiempo de cuidado, asi como

el contexto cultural en donde se encuentran).

Estresores primarios que estan conformados por las experiencias y actividades
que son problematicas para las personas, es decir, las que son percibidas
cansadoras y desilusionantes (pueden ser objetivas como las conductas
probleméticas de los pacientes y la tarea de cuidado y subjetivas como la
percepcion subjetiva de las demandas de cuidado).

Tensiones de rol secundarias que se refieren a los roles en la familia o en el

trabajo que pueden verse comprometidos por los estresores.

Tensiones intrapsiquicas secundarias representadas por el de cambio del
concepto si mismo que ocurre al perder la autoestima y la confianza en si

mismo.

Efectos o resultados que se producen en la vida fisica y psiquica de los

cuidadores.

Mediadores que son aquellos factores que median entre los estresores y los
efectos de los mismos como ser los recursos de afrontamiento y el apoyo social

con el que se cuenta.
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King y colaboradores (1999) disefiaron un modelo considerado en los padres

cuidadores de nifios con discapacidad, que se centra en los riesgos y resiliencia:

Indicadores pronosticos (que serian los factores de riesgo como las

caracteristicas sociodemograficas y los parametros de la enfermedad).

El proceso de cuidado profesional dado por el apoyo profesional y la

informacion que se brinda (que serian un factor protector).

Las variables mediadoras (que son una combinacion de factores protectores y
de riesgo como, por ejemplo, los factores socio-ecoldgicos tales como el apoyo
social y el funcionamiento familiar, el estrés psicosocial y las formas de

adaptacion de los cuidadores).

Los efectos en los cuidadores (la satisfaccion con el cuidado y el bienestar del
cuidador).

Modelo multidimensional, disefiado por Raina (2004), toma elementos de los

precedentes y en el cual existirian cinco constructos de los cuales dependeria la

sobrecarga del cuidador:

El contexto social previo, es decir el nivel de limitacion familiar y de amigos

con los que cuenta el cuidador y el paciente.

Las caracteristicas del paciente (entre las que se cuentan no s6lo sus variables

demogréficas sino también su patologia, su sintomatologia y su funcionalidad).
La tension y el estrés del cuidador que estaria dada por la relacion entre las

necesidades de la persona y la demanda de cuidado y la tension entre el rol

como cuidador y sus otros roles (familiares u ocupacionales)
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e Los factores intrapsiquicos del cuidador (la forma en que se percibe a si mismo,
su autoestima) y los factores adaptativos (que tipos de estrategias utiliza, como
usa el apoyo social y familiar, que tipo de acceso tiene a los servicios de salud).

Todos estos modelos plantean que el concepto de sobrecarga es complejo, determinado
por numerosas variables y factores que actdan en diversos niveles y su estudio es
prioritario para entender el efecto de la sobrecarga del cuidador en el individuo cuidado

y en el mismo cuidador.

Hay varios factores que pueden condicionar el sindrome de sobrecarga, como son la
edad, hay estudios que indican que entre mas jovenes son los cuidadores muestran
niveles de sobrecarga mas altos que las de mas edad, tal vez porque perciben un mayor
coste de oportunidad asociado a cuidar, relacionado, con los conflictos para
compatibilizar empleo y cuidados ( Garcia , Rodriguez, & Navarro , 2004), otro factor
que puede condicionar es el género, aunque no hay un acuerdo directo, estudios
indican que las cuidadoras presentan impactos mas negativos que los hombres
cuidadores (Zarit, Todd, & Zarit, 1986), el tipo de enfermedad del familiar/paciente,
es otro factor que favorece la sobrecarga, entre mayor dependencia tenga, mas efectos

negativos, en la salud del cuidador.

La percepcion de su salud, la duracion de la dependencia y el apoyo social entre otras,
se puede manifestar de varias maneras, las cuales podemos dividir en fisicos y

psicoldgicos, pudiendo encontrarse los siguientes casos:

e Problemas osteoarticulares: Destacan sobre todo los referidos al dolor
cronico de caracteristicas mecanicas, del aparato locomotor (estan sometidos a
un mayor esfuerzo fisico en comparacion con otras personas de su misma
edad).

e Problemas Psicoldgicos, estos suelen ser los mas relevantes. La prevalencia

de trastornos psiquicos alcanza hasta un 50%, y a menudo éstos son dificiles
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de verbalizar y se refieren como somatizaciones o con términos inespecificos,
del tipo de “desanimo” o “falta de fuerzas”. Su aparicion se relaciona
directamente con un mayor riesgo de estrés y sobrecarga por parte del cuidador,

con multiples factores de riesgo.

e Otros problemas: como la cefalea de caracteristicas tensionales, la astenia, la
fatiga crdnica, la alteracion del ciclo suefio-vigilia, el insomnio, tendencia a la
obesidad en las mujeres y otros, en general mal definidos, de evolucion cronica

y que contribuyen a deteriorar ain mas su calidad de vida.

Tratamiento/ Intervencion de la sobrecarga. Segun sefiala Zambrano (2009) se
encuentran varios tipos de intervenciones psicosociales que se pueden realizar para la

prevencion o disminucion de la sobrecarga del cuidador:

e Educacioén general. Consiste en la presentacion formal de informacion como
lecturas o presentaciones sin discusiones en cualquier tema relacionado con el
cuidado en la categoria de informacion general. Cuando no hay informacion

detallada, se suministra mediante asesoria.

e Discusion general. Se incluyen discusiones individuales y de grupo entre los

pacientes y el facilitador.

e Grupos de apoyo. Se trata de grupos conformados por personas con las
mismas caracteristicas, en los que entre ellos mismos hablan y discuten de las

situaciones referentes al cuidado.

e Entrenamiento en habilidades sociales. Se realiza en diferentes modalidades,
como juego de roles, modelamiento, ensayos, entrenamiento en asertividad.

Entrenamiento en comunicacién verbal y no-verbal.

e Apoyo social. La intervencidn esta enfocada en una manipulacion del apoyo.

Se realiza mediante la ensefianza de habilidades de interaccion entre la familia
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con énfasis en incrementar la red de apoyo, reducir el aislamiento social y

aumentar el apoyo social.

Actividades sociales. Son intervenciones que incluyen actividades como

comidas, excursiones y ejercicios en grupo.

Resolucion cognitiva de problemas. Son estrategias encaminadas a mejorar
la respuesta ante los estresores que implica el cuidado, a fin de disminuir sus

consecuencias negativas.

Terapia cognitiva. Son intervenciones que intentan directamente modificar
una cognicion individual, como el tipo de creencias mas frecuentes con
respecto a la situacion de cuidado. Entre las creencias que han sido mas
destacadas por los cuidadores estan “incapacidad para controlar la conducta”.
y “la conducta del enfermo se estd motivando con intenciones hostiles hacia el

cuidador”.

Habilidades cognitivas. Es un tipo de intervencién en la que solamente se
utilizan técnicas. Habilidades cognitivas. Es un tipo de intervencién en la que

solamente se utilizan técnicas.

Habilidades practicas de cuidado. Consiste en la ensefianza de habilidades
practicas, como el bafiar o levantar. Incluyen sesiones de demostracién donde
el cuidador puede poner en practica las habilidades que ha aprendido, pero no

incluye discusiones simples o habilidades practicas.

Conservacion de grabaciones. Se solicita al paciente el consentimiento para
conservar las grabaciones. Las grabaciones que servian puramente para
propdsitos evaluativos, antes y después del programa, no se incluyen en este

tipo de intervencion.
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Relajacion. Ensefianza de cualquier técnica de relacion, como la de

tension/distension.

Terapia de conducta. Incluye programas en los que se aplican principios de
la teoria del aprendizaje y se usan una 0 mas técnicas de las siguientes:
establecimiento de metas formalizado (escrito como opuesto a lo verbal),

contratos en las metas y reforzamiento verbal o material.

Psicoterapia y consejeria. individuales Intervenciones o grupales de
consejeria o psicoterapia, diferentes a la terapia cognitiva.

Respiracion. Se nombra como tipo de intervencion cuando se ofrece en forma

de cuidado en el dia o en la noche.

Misceldneo. Toma este nombre cuando se nombran componentes de
intervencion amplios, pero no aclaran los detalles, como los componentes
cognitivo-conductuales, las habilidades sociales o la terapia de prevencion de
recaidas.

Las intervenciones seran aplicadas dependiendo del contexto, las caracteristicas

particulares de cada cuidador, es aqui, donde la enfermeria del primer nivel de

atencion, evidenciara sus destrezas de comunicacion, para poder transmitirle al

cuidador, con el propdsito de prevenir la sobrecarga.

2.1.4. Discapacidad.

La OMS, define la dependencia como “la necesidad de ayuda o asistencia importante

para las actividades de la vida cotidiana”, e 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
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importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular,
los referentes al cuidado personal (OMS, 2017).

Las situaciones de dependencia, no son algo nuevo, han existido siempre; lo que ha
cambiado en la actualidad, es su importancia social, por sus dimensiones y su
naturaleza, el cuidado de una persona dependiente, supone un exceso de trabajo. La
jornada de los cuidadores, suele ser larga, la mayoria presta ayuda mas de cinco horas

y sin horario: mafiana, tarde y noche, lo que significa una atencion constante.

La escasez de datos estadisticos sobre discapacidad y su falta de fiabilidad son una
realidad que ha sido reiteradamente sefialada, hasta el punto de que ha llegado a
convertirse en un lugar comadn. En relacién a los estudios de discapacidad son poco
precisos, lo que obliga a datos estimados, latinoamericana, discapacidad, basar el que
la mayoria de las veces corresponden muy poco a la realidad. (FCE, 2009).

Las personas que presentan algun tipo de discapacidad sin distincion de clase social,
raza, cultura, género, edad y condicidén econdmica, pertenecientes a un grupo familiar

0 solas demandan de la sociedad el derecho a una vida en igualdad de condiciones.

Antecedentes sobre la discapacidad. EI modelo médico — rehabilitador consideraba
a la discapacidad como un problema de la persona directamente causado por su
condicidn de salud. La discapacidad es, desde esta perspectiva, un problema de salud
individual que le impide enfrentarse en sus propias condiciones a las exigencias de la
vida en sociedad. Las personas con discapacidad deber ser tratadas o rehabilitadas de
modo que puedan participar en las actividades de las personas consideradas normas.
El modelo médico-rehabilitador se basa en la diferenciacién entre lo sano y lo enfermo,

lo normal y no lo es.

Los grandes cambios sociales, culturales y cientificos ocurridos en el siglo XX han
puesto en cuestion muchas de las asunciones sobre la ciencia en general y sobre la
discapacidad en particular, que han motivado la aparicion de nuevos enfoques en la

concepcién de lo que es la discapacidad y, consiguientemente, en las practicas
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profesionales de investigacion y tratamiento de las personas con discapacidad. (Lopez
Gonzélez, 2016).

Alrededor de 50% de la poblacion con discapacidad en Latino Ameérica tiene edad para

trabajar. Sin embargo, los altos niveles de pobreza y desempleo en la poblacion

general, asi como la clara relacion entre la pobreza y la discapacidad, hacen que la

situacion de las personas con discapacidad sea muy grave, en Ecuador el 13,20% de la

poblacién, tiene algin grado de discapacidad (Vasquez, 2018).

Causas de la discapacidad.

Causas sanitarias. - Ademas de las causas comunes que se comparten con los
paises industrializados, como defectos congénitos, enfermedades crénicas,
tumores malignos y accidentes de transito, los paises de Latino América
cuentan con casos significativos de discapacidad relacionados con
enfermedades infecciosas y parasitarias, deficiencias nutricionales y problemas

de salud relativos al desarrollo del feto y el parto.

Causas ambientales Estas causas comprenden problemas de contaminacién
ambiental y sus efectos en la salud, como por ejemplo el uso irracional de
plaguicidas en los cultivos que aumentan los riesgos de deficiencias y
discapacidades; la falta de prevencién de la violencia y los accidentes laborales
y de transito, y los conflictos armados en paises como, que causan traumas

psicoldgicos y emocionales, sumados a la explosion de minas antipersonales.

Tipos de discapacidad. De acuerdo a la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (OMS, 2014) se encuentran los

siguientes tipos de discapacidad:

Discapacidad fisica. - Se refiere a deficiencias corporales y/o viscerales. Las

primeras pueden ser evidentes como amputaciones de miembros superiores o
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inferiores, paraplejia o hemiparesia (falta de movilidad de la mitad del cuerpo).
Las segundas pueden implicar un dafio en los 6rganos internos y por lo tanto
ser imperceptibles, como afectaciones a pulmones o corazon, fibrosis quistica
de pancreas, insuficiencia renal cronica terminal, entre otras. (Consejo de la
Judicatura, 2015). Estas enfermedades generan dificultades para caminar, subir
y bajar gradas, controlar esfinteres, mantener el equilibrio, etc. Puede ser
adquirida, es decir causada por enfermedades, accidentes, violencia, desastres,
etc.; congénita, originada en el embarazo; o genética, cuando ha sido heredada

de padres a hijos.

Discapacidad psicosocial. - Es la limitacién de las personas que padecen
disfunciones temporales o permanentes de la mente para realizar una 0 mas
actividades cotidianas o para ejercer sus Derechos Humanos (Fernandez,
2010). Se manifiesta a través de deficiencias o trastornos de la conciencia,
comportamiento, razonamiento, estados de &animo, afectividad, y/o
comprension de la realidad irritabilidad, depresion, inestabilidad emocional
cronica (Consejo de la Judicatura, 2015), esas deficiencias variaran segun el
nivel. En los casos de deficiencias leves o moderadas, la persona con la debida
medicacion podrd realizar sus actividades diarias con autonomia e
independencia. Sin embargo, una de las mayores preocupaciones es el
tratamiento de personas con discapacidad psicosocial (mental) grave o muy

grave/severa.

Discapacidad intelectual.- Una persona con este tipo de discapacidad tiene
dificultad para comprender ideas complejas, razonar, resolver problemas,
tomar decisiones y desenvolverse en la vida diaria, lo cual influye en sus
relaciones interpersonales y les convierte en personas facilmente influenciables
(MedlinePLus, 2017); dentro de esta categoria se encuentra el retraso mental
en sus grados fronterizo, leve, moderado, grave y profundo. Para valorar este
tipo de discapacidad se toma en cuenta la psicomotricidad, el lenguaje, las
habilidades de autonomia personal y social, el proceso educativo, ocupacional,
laboral, y la conducta.
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Discapacidades sensoriales. - En ellas se incluye:

Discapacidad visual cuando presentan ceguera o baja vision. En los dos casos
se refiere a un alto grado de pérdida de visidn, es decir que no ven
absolutamente aun con el uso de lentes. No todas las personas con este tipo de
discapacidad tienen el mismo grado de afectacion. Su deficiencia dependera de
factores como la luz, la tension ocular o si es de dia o de noche; y se pueden
distinguir distintos tipos de dificultades: de acceso a la informacidn escrita,
para la orientacion y movilidad y quienes tienen dificultades para la ejecucion
de las actividades de la vida diaria. Dentro de esta categoria estan las personas
que tienen desfiguracion de un ojo y usan una prdtesis ocular ( Gonzélez ,
Garcia , & Ramirez , 2012).

Discapacidad auditiva. - Se refiere a personas con sordera bilateral total,
puede presentarse por causas geneticas, congénitas, infecciosas, ocupacionales,
traumaticas, toxicas, envejecimiento, entre otras (Aguilar, Alonso , Arriaza, &
Brea). Las personas con este tipo de discapacidad pueden utilizar varias formas
de comunicacion, no necesariamente el lenguaje de sefias. Lo importante es
reconocer las formas que utilizan estas personas para comunicarse, ya que
muchas veces la persona que nacié con dicha discapacidad adopta formas de
comunicacion unicas y personales, que son el vinculo de inclusién con su

entorno.

2.1.5. La Familia de las personas con discapacidad.

La familia soporta el peso que genera el cuidado se estima que la familia se

responsabiliza de méas del 80% de esta actividad, desde siempre se ha reconocido a la

familia como agente cuidador natural de las personas que viven en situacion cronica

de enfermedad o limitacion, las familias contintan teniendo el rol de cuidadores como

una de sus principales responsabilidades, lo que incluso se ha visto por muchos

tedricos como parte natural de las crisis familiares. Ser cuidador de alguien que nos

requiere dia y noche es dificil y muchas veces parece demasiado. Aunque con
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seguridad todas las familias tratamos de organizarnos y sobreponernos para afrontar
de la mejor forma estas demandas de cuidado, con alguna frecuencia nos sentimos

terriblemente impotentes.

e Tipos de familias. - En las ultimas décadas diversos psicdlogos, sociélogos y
profesores han clasificado, definido y caracterizado a la familia. Se considera
la clasificacion realizada por Benitez (2009) por considerarla representativa de

los grupos existentes en la actual sociedad.

e La familia nuclear o elemental: es la unidad familiar bésica que se compone
de esposo (padre), esposa (madre) e hijos. Estos ultimos pueden ser la

descendencia bioldgica de la pareja 0 miembros adoptados por la familia.

e La familia extensa o consanguinea: se compone de mas de una unidad
nuclear, se extiende mas alla de dos generaciones y esta basada en los vinculos
de sangre de una gran cantidad de personas, incluyendo a los padres, nifios,
abuelos, tios, tias, sobrinos, primos y demas; por ejemplo, la familia de triple

generacion incluye a los padres, a sus hijos casados o solteros, y a los nietos.

e La familia monoparental: es aquella familia que se constituye por uno de los
padres y sus hijos. Esta puede tener diversos origenes. Ya sea porque los padres
se han divorciado y los hijos quedan viviendo con uno de los padres, por lo
general la madre; por un embarazo precoz donde se configura otro tipo de
familia dentro de la mencionada: la familia de madre soltera; o por

fallecimiento de uno de los conyuges.

e Lafamilia de padres separados-disfuncional: familia en la que los padres se
encuentran separados. Se niegan a vivir juntos; no son pareja, pero deben sequir
cumpliendo su rol de padres ante los hijos por muy distantes que estos se
encuentren. Por el bien de los hijos/as se niegan a la relacion de pareja, pero no

a la paternidad y maternidad (Martinez , 2015)
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Independientemente de las diversas formas que adopten, es importante resaltar las

funciones bésicas que debe atender cualquier familia.

Funcion Economica: Se refiere a la obtencidn del ingreso suficiente y a la
organizacion del consumo al interior del grupo familiar (gasto de alimentacion,

vestuario, recreacion, etc.)

Funcion Afectiva y Apoyo Emocional: Al interior de la familia se dan
relaciones afectivas profundas, se acoge a cada uno de sus miembros,
aceptandolos y ayudandolos a confiar en si mismos y en los demas y a

desarrollarse emocionalmente equilibrados.

Funcion de Hacer Personas: La familia debe potenciar el desarrollo integral

de sus miembros.

Funcion Educadora o Socializadora: La familia es la que transmite valores,
formas de ser, normas y comportamientos (En ellas se ensefia a comer, a ser
hombre, mujer, padre, madre, esposo, esposa, etc.). En ella se corrigen los
comportamientos que socialmente no son aceptados (mentir, robar, etc.). Se
otorgan premios y castigos para asegurar lo que se espera de cada uno de sus

miembros.

Funcion Mediadora: La familia cumple una funcién de mediadora con
diferentes estructuras sociales, ya que relaciona a los integrantes de la familia

con otras unidades del sistema social.

Funcionalidad familiar.- Minuchin afirma que la funcionalidad o
disfuncionalidad de la familia no depende de la ausencia de problemas dentro
de ésta sino, por el contrario, de la respuesta que muestra frente a los
problemas; de la manera como se adapta a las circunstancias cambiantes de

modo que mantiene una continuidad y fomenta el crecimiento de cada miembro
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(Minuchin, 1997). Es determinante en la conservacion de la salud o en la
aparicion de la enfermedad entre sus miembros, la cual involucra cinco

aspectos fundamentales:

a. La adaptacion, que explica la capacidad de utilizar los recursos intra y
extra-familiares en procuracion del bien comun;

b. La participacion, describe la distribucion de responsabilidades entre los
miembros de la familia, compartiendo los problemas y la toma de
decisiones.

c. El crecimiento, se refiere a la autorrealizacion, madurez emocional y fisica
de la familia por un apoyo mutuo.

d. Elafecto, que puntualiza la relacion del cuidado y expresion de amor, dolor
e ira que existe entre los miembros de la familia y por dltimo, la resolucion,
representa un compromiso de la familia para compartir tiempo, espacio y

recursos (Casanova, Rascon, & Alcantara , 2014).

Factores de afectan la funcionalidad de la familia. La funcionalidad
familiar es aquel conjunto de atributos (adaptabilidad, participacion,
desarrollo, afectividad y la capacidad resolutiva) que caracterizan a la familia
como sistema. La familia funcional realiza diversos ajustes ante los procesos
de cambio que pueden facilitar y promover la adaptacion de la familia durante
las diversas crisis familiares que se experimentan a lo largo del ciclo de vida
de la familia; no obstante también es posible que no ocurran los reajustes y se
provoquen alteraciones en su funcionamiento (Pérez, Rodriguez, & Vega,
2014).

Los factores de riesgo de la funcionalidad familiar se pueden clasificar asi:

Factores de riesgo menores:

Patologia cronica de algin miembro de la familia
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e Inadecuado saneamiento béasico (agua potable, letrina sin alcantarillado,
acumulacién de basuras alrededor de la casa, vectores, animales

intradomiciliarios)

¢ Insatisfaccion laboral: autopercepcion de disconformidad con el trabajo.
e Sobrecarga laboral: Autopercepcion de trabajar demasiado.

e Nivel de endeudamiento elevado.

Factores de riesgo intermedios:

e Desempleo, menos de un afo sin trabajar, teniendo trabajo previamente
e Ausencia de padre 0 madre o sustitutos.

e Mala calidad de la vivienda

e Hacinamiento mas de dos personas por dormitorio que no sean pareja.
e Discapacidad de padre, madre o hijos

e Enfermedad terminal de padre, madre o hijos.

e Duelo reciente (seis meses)

e Enfermedad grave reciente.

Factores de riesgo mayores.

e Extrema pobreza: Ingresos insuficientes para adquirir alimentos.

e Nivel socio cultural muy bajo: Ambos padres analfabetos y nadie en el hogar

con estudios medios.

e Cesantia cronica: un afio sin trabajar
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e Uniones de parejas inestables: uniones consensuales multiples (dos o mas) con
duracion menos de dos afios, cada uno o una misma unidon con dos 0 méas

separaciones previas por causar de problemas conyugales.

e Patologia psiquiatrica grave del padre, madre o hijos.

2.2. Marco ético legal.

2.2.1. Marco Legal para la Investigacion.

El marco legal en el que se enmarca este estudio esta contemplado en la
Constitucion de la Republica del Ecuador que indica en el Art. 32.- La
salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula

al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua...

El Estado garantizara el derecho a la salud 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; el derecho a la salud se rige por los principios de equidad,
universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia,

precaucién y bioética, y enfoque de género y generacional.

Art. 362.- La atencion de salud como servicio publico se prestara a traves
de las entidades estatales, privadas, autbnomas, comunitarias y aquellas
que ejerzan las medicinas ancestrales alternativas y complementarias. Los
servicios de salud seran seguros, de calidad y calidez, y garantizaran el
consentimiento informado, el acceso a la informacion y la

confidencialidad de la informaciédn de los pacientes.

El Art. 363.- establece la responsabilidad del Estado para formular
politicas publicas de salud, universalizar la salud, fortalecer los servicios
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estatales de salud, garantizar la disponibilidad y acceso a medicamentos
y promover el desarrollo del recurso humano en salud. Todos estos
elementos favorecen la integracion de un sistema nacional de base publica
que brinde los servicios de salud a traves de una red. (Asamblea Nacional,
2008)

2.2.2. Marco Etico para la Investigacion

Para la realizacion de esta investigacion se tomé en cuenta los principios éticos
contemplados en el documento de Pautas Eticas Internacionales para la Investigacion
Biomeédica en Seres Humanos, elaborado por el Consejo de Organizaciones

Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) (Stepke, 2002) que indica:

e Toda investigacion en seres humanos debiera realizarse de acuerdo con
tres principios éticos basicos: respeto por las personas, beneficencia y
justicia, en forma general, se concuerda en que estos principios que en
teoria tienen igual fuerza moral- guian la preparacién responsable de
protocolos de investigacion. Segun las circunstancias, los principios
pueden expresarse de manera diferente, adjudicarseles diferente peso
moral y su aplicacion puede conducir a distintas decisiones o cursos de
accion. Las presentes pautas estan dirigidas a la aplicacion de estos

principios en la investigacion en seres humanos.

e Respeto por las personas incluye, a lo menos, dos consideraciones éticas

fundamentales:

e Respeto por la autonomia, que implica que las personas capaces de
deliberar sobre sus decisiones sean tratadas con respeto por su capacidad

de autodeterminacion.

e Proteccion de las personas con autonomia disminuida o deteriorada, que
implica que se debe proporcionar seguridad contra dafio o abuso a todas

las personas dependientes o vulnerables.
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La beneficencia se refiere a la obligacion ética de maximizar el beneficio
y minimizar el dafio. Este principio da lugar a pautas que establecen que
los riesgos de la investigacion sean razonables a la luz de los beneficios
esperados, que el disefio de la investigacion sea véalido y que los
investigadores sean competentes para conducir la investigacion y para

proteger el bienestar de los sujetos de investigacion.

Ademas, la beneficencia prohibe causar dafio deliberado a las personas;
este aspecto de la beneficencia a veces se expresa como un principio

separado, no maleficencia (no causar dafio).

La justicia se refiere a la obligacion ética de tratar a cada persona de
acuerdo con lo que se considera moralmente correcto y apropiado, dar a

cada uno lo debido.

En la ética de la investigacion en seres humanos el principio se refiere,
especialmente, a la justicia distributiva, que establece la distribucion

equitativa de cargas y beneficios al participar en investigacion.

Diferencias en la distribucion de cargas y beneficios se justifican sélo si
se basan en distinciones moralmente relevantes entre las personas; una de

estas distinciones es la vulnerabilidad.

El término "vulnerabilidad™ alude a una incapacidad sustancial para
proteger intereses propios, debido a impedimentos como falta de
capacidad para dar consentimiento informado, falta de medios
alternativos para conseguir atencion médica u otras necesidades de alto

costo, 0 ser un miembro subordinado de un grupo jerarquico.
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CAPITULO IlI

3. Marco Metodoldgico

3.1. Descripcion del Area de Estudio.

La parroquia de Caranqui, se encuentra a 2 km al sureste de la ciudad Ibarra, que es la

capital de la provincia de Imbabura

llustracion 1. Ubicacidn geogréafica de la parroquia Caranqui

Lits

CARCHI
URCUQUI
ESMERALDAS

Ibarra

San [J
COTACACH!  Anonio ;:’/2.

o
o
“ ;‘l)
ANTONIO o
ANTE ?‘
OTAVALO
La Esperanza

PICHINCHA Angoohnia

Ambuqui

PIMAMPIRO

Fuente: (SENPLADES, 2013)

Caranqui fue un importante asentamiento de las culturas Carague e Inca. Simbolo de

las etapas mas ricas de la historia del Ecuador. Pueblo antiguo lugar de asentamiento
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de los Quitus, Caras e Incas que se resistieron a la conquista incésica y luego por ser
imperio y cuna del dltimo Shiry Inca Atahualpa. Punto de irradiacion de cultura y
conquista. En sus suelos se encontraron restos arqueologicos que son preservados en
el Museo Etnogréafico Atahualpa, que fue inaugurado el 4 de mayo de 1997
(Rivadeneira, 2016).

Idioma: Castellano Kichwa (segunda lengua)

Poblacion: Su poblacion es aproximadamente de 6.360 habitantes.

La parroquia se encuentra conformada por 8 sectores urbanos y periféricos. La mayoria
de poblacion se autoidentifican como mestiza, que esta localizada principalmente
localizada en el centro y barrios periféricos, también se encuentra poblacién indigena

localizada en las comunidades de Naranjito, San Cristobal Alto, Catzuloma.

Hasta el afio 2017, se registraron en la unidad operativa de salud de Caranqui, 169

casos de discapacidad, distribuidos de la siguiente manera:
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Cuadro 1. Caracteristicas de personas con discapacidad en la parroquia de
Caranqui, 2017

Variable Frecuencia Porcentaje

Hombres 93 55,03
Mujeres 76 44,97
g ]
> 10 afios 17 10,06
11a15 11 6,51

16 a20 13 7,69
21a25 8 4,73

26 a 30 7 4,14
3l1a35 11 6,51
36a40 8 4,73

41 a45 10 5,92

46 a 50 7 4,14

51y méas 77 45,56
TipodeDiscapacided
Sensoriales 53 31,36
Fisica 89 52,66
Psicosocial 4 2,37
Intelectual 23 13,61

Hasta 50% 86 50,89
De 51% al 75% 45 26,63
Del 76% al 95% 38 22,49

Fuente: Centro de Salud Caranqui

Elaboracion: El autor.

El sexo mas afectado por algun tipo de discapacidad en la Parroquia Caranqui son los

hombres que representan el 55%; el mayor grupo de edad son personas con mas de 51
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afios de edad, con relacion al tipo de discapacidad, se puede ver que es la discapacidad
fisica la que afecta al mayor nimero de personas; pero existe un considerable nimero
de personas afectadas por discapacidad psicosocial e intelectual, que a la vez son las
que de mayor cuidado necesitan. Con relacion al porcentaje de discapacidad,
utilizando los criterios de clasificacion y valoracién del ministerio de Salud Publica,
se aprecia que el 50% se puede decir que no requieren acompafamiento permanente,
mientras que el otro 50%, tienen un porcentaje de discapacidad entre el 76 y 95% que
los convierte en dependientes casi en la totalidad, y este es justamente el grupo de

estudio objeto de esta investigacion.

3.2. Tipo de Investigacion

El estudio de tipo transversal y descriptivo se ejecuto en los meses entre diciembre a
febrero 2018, en la parroquia de Caranqui de la ciudad de Ibarra.

Descriptivo, permitio abordar y detallar una condicidn especifica, la sobrecarga de los
cuidadores de las personas con discapacidad, las situaciones que le provocan esta
sobrecarga, busca relacionar dos variables que es la sobrecarga del cuidador y la

funcionalidad de las familias en la parroquia de Caranqui-lbarra.

Es de tipo transversal, los datos fueron tomados en un tipo determinado y por una sola

VEZ.

3.3. Métodos de Investigacion

El método utilizado fue el deductivo-inductivo, se partié de lo general a lo especifico

se pudo obtener datos generales que puedan ser replicadas en condiciones similares.

3.4. Poblacién y Muestras

La poblacion objeto de esta investigacion la constituyeron las 169 familias de los

pacientes con discapacidad de la parroquia de Caranqui.
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Considerando el tipo de pacientes, y sobre todo el objetivo de la investigacién, que es
medir el nivel de sobrecarga de los cuidadores, se tomé una muestra a conveniencia,
constituida por 30 cuidadores informales de personas con discapacidad entre el 75% y
95% de discapacidad.

3.5. Disefio Metodoldgico.

Es un estudio no experimental, por los objetivos plateados en este estudio no se realizo

modificacion de variables, y se presentan tal cual fueron observadas.
Por los objetivos plateados, las técnicas e instrumentos de recopilacion de informacion
es un estudio cuantitativo, los resultados se presentan en tablas numeéricas y se utiliza

la estadistica para establecer la relacidn entre variables.

3.6. Procedimiento.

Socializacion del proyecto de investigacion, en la parroquia Caranqui, a
familiares de personas con discapacidad.

e Recoleccion de informacion (entrevistas) a familiares de personas con

discapacidad moderada y severa.

e Construccion de la base de datos.
e Tabulacion y andlisis de informacion.

e Elaboracidn de informe de estudio de investigacion.

3.7. Técnicas e Instrumentos de Investigacion

e Técnicas.

Aunque el cuestionario esta disefiado para la autoadministracion, (encuesta) se opto

por la aplicacion de la entrevista, considerando el tipo de poblacion al que se dirige el
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estudio, lo que implicé mayor tiempo en la recopilacion de los datos, se tuvo la certeza
de la veracidad de la informacion.

e |nstrumentos

La escala de sobrecarga del cuidador de Zarit fue disefiada por este autor para
valorar la vivencia subjetiva de sobrecarga sentida por el cuidador principal de
pacientes con demencia. Aunque la version original constaba de 29 items, la mas
utilizada es la de 22 (Alvarez, Gonzalez, & Mufioz, 2008). El cuestionario ha sido
ampliamente utilizado, se trata de un instrumento auto-aplicado de 22 items, que
exploran los efectos negativos sobre el cuidador en distintas areas de su vida: salud
fisica, psiquica, actividades sociales y recursos econdémicos. Cada item se evalua
mediante una escala tipo Likert con cinco posibles respuestas que van desde nunca a
casi siempre y que puntldan entre 1 y 5. La puntuacion total es la suma de todos los

items y el rango, por lo tanto, oscila entre 22 y 110 puntos (Camacho, 2015)

La evaluacioén de la sobrecarga en el cuidador puede abordarse desde varios puntos de
vista. En el enfoque de la escala de Zarit segun la teoria general del estrés, el cuidador
debe enfrentarse con factores estresantes y su respuesta a los mismos se ve
distorsionada por el impacto emocional y la posible utilizacion de soporte familiar y

estrategias de manejo (Alberdi , Martinez , Gurrutxaga, & Belastegui , 2011)

Se establece los diferentes grados de sobrecarga en funcion de la puntuacién obtenida:

e Ausencia de sobrecarga (< 46)
e Sobrecarga ligera (47-55)

e Sobrecarga intensa (> 56).

El cuestionario APGAR Familiar (Family APGAR) fue disefiado en 1978 por
Smilkstein para explorar la funcionalidad familiar. EI acronimo APGAR hace

referencia a los cinco componentes de la funcién familiar (Moreno & Chauta , 2012)

40



Adaptacion: es la capacidad de utilizar recursos intra y extra familiares para resolver
problemas en situaciones de estrés familiar o periodos de crisis.

Participacion: o cooperacion, es la implicacion de los miembros familiares en la toma

de decisiones y en las responsabilidades relacionadas con el mantenimiento familiar.

Gradiente de recursos: es el desarrollo de la maduracion fisica, emocional y auto
realizacion que alcanzan los componentes de una familia gracias a su apoyo y

asesoramiento mutuo.

Afectividad: es la relacion de carifio amor que existe entre los miembros de la familia.

Recursos o capacidad resolutiva: es el compromiso de dedicar tiempo a atender las
necesidades fisicas y emocionales de otros miembros de la familia, generalmente

implica compartir unos ingresos y espacios (Suarez & Alcala, 2014)

El test consta de cinco preguntas, con cinco posibles respuestas cada una, que se
punttan de 0 a 4. Su rango es por tanto de 0 a 20 puntos. Es una herramienta Util para

detectar disfuncion familiar.

Interpretacion del puntaje:

e Normal: 17-20 puntos
e Disfuncién leve: 16-13 puntos.
e Disfuncién moderada: 12-10 puntos

e Disfuncién severa: menor o igual a 9.

3.8. Procesamiento de la Informacién.

El andlisis estadistico de los datos obtenidos se realizd por medio de tablas de
distribucion de frecuencias, clasificadas segun el grupo etario y género de los

cuidadores de pacientes. Asi mismo, se cotejaron los resultados de la escala de
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sobrecarga de Zarit con los resultados obtenidos con el cuestionario APGAR familiar,
con la finalidad de identificar la asociacion entre los resultados.

3.9. Resultados Esperados

A traveés del instrumento seleccionado para la compilacién de la informacion se obtuvo
la valoracion del nivel de sobrecarga del cuidador, que permite visualizar a este grupo

de personas

3.9.1. En lo Econdmico-Social:

El cuidador de las personas con discapacidad como se ha analizado es un grupo
vulnerable, que tiene necesidades, derechos, pero esta invisibilizados, esta
investigacion tiene un alto impacto social ya que de verificara la situacion actual de
este grupo de personas, también tiene impacto econdémico, considerando que al
prevenir cualquier tipo de enfermedad, es un ahorro para el Estado, se propondran
estrategias de autocuidado, y prevencion de la enfermedad, con ello, indirectamente se
beneficiaran las personas con discapacidad que recibiran mejor calidad de cuidados.

3.9.2. En lo Cultural:

Calidad de atencion en salud se puede definir como las acciones encaminadas a
satisfacer las necesidades de los usuarios buscando alcanzar la excelencia en la calidad
de la prestacion de los servicios, es el resultado alcanzado a través de la Gerencia del
cuidado, de la satisfaccion de las necesidades reales y sentidas de los usuarios

(persona, familia y comunidad), en lo cual intervienen el personal de salud.
El presente estudio tiene impacto cultural, permitira verificar las condiciones de los

cuidadores y el servicio de salud mas cercano a estas familias podra tener mayor

cercania e instaurar un programa de seguimiento, evidenciando la cultura de la calidad
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3.9.3. En lo Ambiental:

No aplica

3.9.4. En lo Cientifico:

Desde el ambito cientifico los aportes de esta investigacion trabajo pueden ser el inicio
de un estudio mas profundo sobre la sobrecarga del cuidador informal, que apoyen en
la planificacion de actividades, generacion de politicas locales que permitan la
visualizacion de este grupo de personas que esta invisibilizados, y necesita proteccion,
cuidado y que se haga efectivo su derecho a la salud. Las enfermeras del Centro de
Salud de Caranqui, tienen la responsabilidad de transmitir sus conocimientos sobre el
cuidado a estas personas para que realicen su labor con calidad, lo que implica que la
persona que cuida también va a tener un mejor cuidado, logrando satisfaccion en quine

day recibe el cuidado.

Con los resultados obtenidos se elaborara articulos cientificos para ser publicados y
serviran como un aprendizaje para las futuras enfermeras que estan en etapa de
formacion académica, asi como, colegas enfermeras que ya se encuentran ejerciendo
la profesion. La meta de este trabajo de investigacion es convocar al conglomerado de
enfermeria de la provincia y el pais que se implemente procesos de investigacion para
que nuestra profesion, asi como, en otros paises se fortalezca, nuestro trabajo sea
visualizado, valorado y a traves de la evidencia cientifica generada en nuestro territorio

seamos una profesion que crece.
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CAPITULO IV

4. Andlisis e Interpretacion de Resultados

4.1. ; Quiénes son los cuidadores?

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores.

Variables Frecuencia Porcentaje

Hombre 7 23,33%

Mujer 23 76,67%
&d
21a30 2 6,67%

31a40 3 10,00%

41a50 9 29,99%

51 a 60 8 26,67%

61a70 2 6,67%

71a80 4 13,33%

mas de 81 2 6,67%

Casado 18 60,00%
Divorciado 3 10,00%
Soltero/a 6 20,00%

U. Libre 1 3,33%

Viuda 2 6,67%
Niveldelnstrucsion
Ninguno 4 13,33%
Primaria 15 50,00%
Secundaria 10 33,33%
Superior 1 3,33%




La mayoria de cuidadores informales son mujeres, se encuentran en edad entre los 20
a 50 afios de edad, siendo una poblacion adulta joven, su estado civil casadas,
existiendo también valores significativos 3 de cada 10 que indican ser solteros o
divorciados, con relacion al nivel de instruccién, el 63,33% tienen hasta nivel primario,
incluidos en este grupo el 13,3% que indican no tener ningun nivel de instruccion. Las
condiciones de los cuidadores de este estudio son muy similares a varios estudios
realizados a nivel mundial, por ejemplo, en Colombia, Gomez (2016) indica que el 48
% de la muestra de su estudio reporté como nivel educativo alcanzado la primaria
completa (Gomez-Galindo, Pefias-Felizzola , & Parra-Esquivel, 2016); el nivel de
instruccion de quien esta a cargo de una persona con discapacidad es importante, de

su nivel de educacion va a depender en gran parte la calidad de cuidados que brinde.
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Tabla 2. Caracteristicas sociales de los cuidadores informales de las personas
con discapacidad

Variable Frecuencia Porcentaje
N° de hijos
Ninguno 2 6,67%
la3 17 56,67%
4a6 10 33,33%
7y mas 1 3,33%
Trabaja
No 21 70,00%
Si 9 30,00%
Tipo de trabajo
Albafiil 4 44,44%
Comerciante 3 33,33%
E. Domestica 1 11,11%
Marmoleria 1 11,11%

El 90% de los cuidadores tienen hijos, y el 36,66% tienen mas de 4 hijos, lo que supone
mayor carga de trabajo, sobre la vinculacion a un trabajo, Unicamente el 30% indica
que si, siendo el trabajo como albafiil el que mas desempefian, es un trabajo no estable,
y no cuentan con beneficios establecidos en la ley, como son, seguro de vida, acceso a
servicios de salud etc. En el estudio realizado por Benitez, sobre la habilidad de
cuidado y sobrecarga en cuidadores familiares de personas con cancer, indica que el
16,8% de su poblacion en estudio, contaban con un trabajo (Benitez & Carrefio , 2015),
es decir casi la mitad de los resultados de la presente investigacion, es necesario
resaltar que ninguno de los trabajos que desempefian les garantiza estabilidad y las
prestaciones establecidas en la ley ecuatoriana.
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4.2. ¢ Quiénes son las personas dependientes?

Tabla 3. Caracteristicas de las personas con discapacidad

Variables Frec. Porcentaje
Sexo

Hombre 14 46,67%
Mujer 16 53,33%
Edad

11a21 7 23,34%
21a30 4 13,33%
31a40 3 10,00%
41a50 1 3,33%
51a60 3 10,00%
61a70 2 6,67%
71a80 6 20,00%
mas de 81 4 13,33%
Qué tipo de discapacidad tiene

Auditiva 4 13,33%
Fisica e intelectual 3 10,00%
Fisica 15 50,00%
Intelectual 8 26,67%
Nivel de discapacidad

Moderado 7 23,33%
Severo 23 76,67%
ARos que le cuida

lab 8 26,67%
6al0 7 23,33%
11a15 1 3,33%
16 a 20 8 26,67%
21a 25 2 6,67%
mas de 26 4 13,33%
Tipo de Relacion

Madres/padres 14 46,67%
Hijos/as 15 50,00%
Suegra 1 3,33%
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Mas de la mitad de las personas con discapacidad son mujeres, con un promedio de
48,8 afios de edad, el limite inferior de edad es 11 afios y el superior 93; la principal
discapacidad que tienen es fisica, y una cuarta parte de ellos intelectual; la mayoria
(76,67%) tiene un nivel de discapacidad severo: el tiempo que han cuidado a las
personas con discapacidad ha sido en promedio de 13,9 afios, la dedicacion diaria al
cuidado indican que superan las 20 horas; todos los cuidadores tienen relaciones
familiares, principalmente padres o madres, e hijos; se encontrd Unicamente un caso
de la nuera que cuidaba a su suegra; estos datos que coinciden con el estudio realizado
por Eterovic, en el que indica que, un porcentaje considerable cuida de la persona por
mas de 10 afios. (Eterovic Diaz, Mendoza Parra, & Séez Carrillo, 2015), el tiempo de
cuidado puede ser un factor que condicione la presencia de sobrecarga en las personas

que cuidan a las personas con discapacidad.
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4.3. Sobrecarga del Cuidador

Tabla 4. Nivel de sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad.

Nivel de sobrecarga Frec. Porcentaje
Ausencia de sobrecarga 23 76,67
Sobrecarga ligera 5 16,67
Sobrecarga intensa 2 6,67
Total 30 100,00

Existe un minimo porcentaje (6,67%) de poblacién que tiene sobrecarga intensa,
ocasionada por el cuidado que le brinda a su familiar, es necesario tomar en cuenta
también al 16,6% que tiene sobrecarga ligera, ocasionada principalmente segun la
opinion de los cuidadores, porque sienten inseguros acerca del cuidado que le deben
proporcionar a su familiar; asi como, la falta de recursos econémicos, recordemos que
de acuerdo a las caracteristicas socio econdmicas de los cuidadores, la mayoria no
tiene un trabajo fijo, de las personas con sobrecarga una manifiesta que recibe el bono
Joaquin Gallegos, que tiene por fin de brindar un mejor cuidado a las personas con
discapacidad severa y enfermedades catastroficas, es un beneficio monetario y tiene la

facilidad de obtener atencién médica prioritaria. (MIES, 2018).

El estudio realizado por Yonte Huete, (2010), sobre Sobrecarga del cuidador principal,
indica que el 28% de los cuidadores, sentian sobrecarga intensa (Yonte Huete, Urién
Pérez, Martin Gutiérrez, & Montero Herrero, 2010), datos opuestos al presente estudio,
pudiendo explicarse la diferencia de los contextos, pues los cuidadores de su estudio
indicaron recibir ayuda econdmica, tenian estudios secundarios; mientras que los
cuidadores del presente estudio no, pero son datos muy semejantes a los resultados
encontrados por Benitez (2015), que encontrd que el 5,3% de los cuidadores
presentaron sobrecarga severa su estudio se desarroll en Colombia, pais con el que se

comporten muchos rasgos culturales (Benitez & Carrefio , 2015).
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4.4. Funcionalidad Familiar

Tabla 5. Ayuda Econdmica para la Familia

Variables Frecuencia Porcentaje
Quien mantiene a la familia
Esposo/a 15 50,00%
Familiares 1 3,33%
Bono del Estado 4 13,33%
Hijo/a 4 13,33%
Madre 6 20,00%
Recibe Ayuda Econémica
No 5 16,67%
Si 25 83,33%
De quien recibe ayuda
Bono 3ra Edad 3 12,00%
Bono DH 11 44,00%
Bono G.J.G.L 11 44,00%

La situacion econdmica es un factor, que determina la funcionalidad de la familia, el
50% indican que quien provee la manutencion de la familia es el esposo/a; 4 personas
indican que la familia se mantiene con los bonos del estado (bono del desarrollo
humano, o Joaquin Gallegos Lara), como otros proveedores de la manutencion estan
hijos, familiares y la madre de las personas con discapacidad. El 83,33% reconocen
que, si reciben ayuda econdmica, de ellas Gnicamente el 44% recibe el bono Joaquin
Gallegos Lara, que es una ayuda econdmica gubernamental de 240 ddlares a un
familiar cuidador o persona que se haga responsable del cuidado de una persona que
padece de discapacidad fisica o intelectual severas, también se entrega medicinas,
capacitacion en areas como salud, higiene, rehabilitacion, nutricion, derechos y
autoestima (Foros Ecuador, 2014). Recordemos que el 76% de los participantes de este
estudio tienen discapacidad severa, por lo que deberian recibir esta ayuda econémica.
El 66% de los participantes, unicamente reciben el bono de desarrollo humano, que

actualmente es de $. 50,00.
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Tabla 6. Funcionalidad familiar de los cuidadores de personas con discapacidad

Nivel de disfuncionalidad Frec. Porcentaje
Normal 7 23,33
Disfuncionalidad leve 11 36,67
Disfuncionalidad moderada 5 16,67
Disfuncionalidad severa 7 23,33

Total 30 100,00

Los resultados del APGAR familiar, demuestran que el 77% de los cuidadores tienen
algun nivel de disfuncionalidad familiar, y mas de la mitad de ellos (52%) tienen
disfuncionalidad de moderada y severa. De acuerdo a la opinion de los cuidadores el
item que recibid una valoracion negativa con mas frecuencia fue el de “sentir que su
familia le apoya en nuevas actividades que quiere realizar” demostrando el poco apoyo
que reciben de sus familiares. En el estudio de Marcano, revel6 que la funcion familiar
en los cuidadores el 56,52% presentaron funcionalidad, seguido 34,78% con
disfuncion leve y 8,70% con disfuncién grave (Marcano Carballo & Betancourt H ,
2017), siendo los resultados de este estudio, ligeramente mas elevados en la

disfuncionalidad moderada y severa.
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Tabla 7. Relacion entre la sobrecarga del cuidador y la funcionalidad familiar

Nivel de sobrecarga
Nivel de Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Total
Disfuncionalidad sobrecarga ligera intensa
Frec % Frec % Frec % Frec %
Normal 5 21,714 1 20,00 1 50,00 7
23,33

Leve 3 60,00 0 - 11

34,78 36,67
Moderada - 1 50,00 5

17,39 16,67
Severa 1 20,00 0 -

26,09 23,33
Total 23 100,00 5 100,00 2 100,00 30 100,00

De los cuidadores que tienen sobrecarga ligera el 60% tiene disfuncionalidad familiar,

y el 20% disfuncionalidad severa; mientras que los cuidadores que tienen sobrecarga

intensa, el 50% tiene disfuncionalidad moderada, los resultados obtenidos en el

presente estudio demuestran la inherente relacion existente entre el grado de cohesion

familiar y el nivel sobrecarga del cuidador (p=0.55). Sa&nchez (2016) en su estudio

refiri6 que existe mayor predisposicion al desarrollo del sindrome de sobrecarga en

cuidadores cuando esta presente la disfuncion familiar. (Sanchez , Molina , & Gomez

, 2016)
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CAPITULO V

5. Conclusiones y Recomendaciones

5.1. Conclusiones

La mayor parte de los cuidadores son mujeres, se encuentran entre los 30 y 50 afios
de edad con un limite inferior de 20 y superior de 81 afios, indican estar casados
mas de la mitad, el nivel de instruccion que tienen la mitad de los cuidadores es
primaria, pero existe un porcentaje bajo que indican no tener ningun nivel de
instruccion; la educacion es un componente importante, porque facilitara o limitara
la comprensidn de las instrucciones que se le pueda dar sobre el cuidado. Se hace
importante destacar que los cuidadores en su mayoria indicar que no trabajan y el
limitado nimero que si trabajan son jornaleros, agricultores, es decir, son trabajos
no fijos. Sobre las personas a quienes cuidan se puede indicar que la mayoria son
mujeres, con discapacidad fisica con un nivel de discapacidad severa, lo que

implica una dependencia total.

Se identificd que existe sobrecarga en los cuidadores, aunque es bajo el porcentaje
no se debe pasar por alto, en 2 de cada 10 cuidadores se manifestd el sindrome de
sobrecarga, en menos proporcién la sobrecarga intensa que la ligera, es un dato
que hay que tomar en cuenta, que permita futuras intervenciones desde los
servicios de salud. Manifiestan los cuidadores que se sienten inseguros al realizar
actividades del cuidado a sus familiares; asi como, les preocupa la situacion
econdmica, sienten que por el tiempo que le dedican a su familiar, ya no tienen
tiempo para ellos, que son las razones por las que se ha manifestado el sindrome

de sobrecarga.

De acuerdo a los resultados del test de APGAR, la mayoria de los cuidadores tienen

algun nivel de disfuncionalidad, siendo mas evidente la disfuncionalidad
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leve, sin embargo, 2 de cada 10 tienen un nivel severo de disfuncionalidad familiar,
manifestado por que los cuidadores no se sienten respaldados por sus familiares
cuando quieren emprender nuevas alternativas, también sienten que no reciben
apoyo de la familia cuando tienen algin problema, se puede evidenciar por las

respuestas de los cuidadores que se sienten solos.

Al relacionar la sobrecarga del cuidador y la funcionalidad familiar, se evidencia
que son variables que se relacionan, la disfuncionalidad familiar, puede aumentar
la sobrecarga de los cuidadores. Se puede concluir que unas de las razones por las
que en los cuidadores no se manifiesta la sobrecarga puede ser las caracteristicas
socioeconémicas, el nivel educativo, que condiciona las respuestas, 1o que no

permitio evidenciar completamente el nivel de sobrecarga.
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5.2. Recomendaciones

¢ No se pueden modificar las condiciones educativas de los cuidadores, por lo que
se recomienda al servicio de salud, en especial a la enfermera que cuando imparta
educacion sobre el cuidado, considere varias estrategias educativas, como son la
utilizacion de técnicas ludicas, ejercicios précticos, material grafico, considerando

el nivel educativo de los cuidadores.

e Se recomienda al servicio de salud, que como parte de la atencion prioritaria se
realice un examen médico integral a los cuidadores, integrando en él, una
valoracion psicoldgica que permita medir el nivel de cansancio fisico y psicologico
que tienen. Asi mismo, se recomienda que se creen espacios de intercambio de
experiencias entre los cuidadores, que les permita sentirse valorados, y al mismo

tiempo se busque un momento de relajacion y descanso para ellos/as.

e Se recomienda que sea la familia, la que se integre al cuidado de la persona con
discapacidad, en lo posible de fijen turnos o responsabilidades, lo que contribuiria
a disminuir la sobrecarga en una sola persona, permitiendo que cada miembro de
la familia al tiempo que asumen una responsabilidad, va a contar con tiempo para

él mismo.

e Se recomienda a la Universidad Técnica del Norte, a través de las diferentes
carreras (enfermeria, terapia, fisica, nutricién, psicologia) se planteen nuevos
proyectos de investigacién, que contribuyan a identificar la situacion de salud, y
calidad de vida de los cuidadores, a través de los programas de vinculacion también

se pueden disefiar programas para la proteccion de este grupo de poblacién.
e Se deja como un aporte, de este estudio una guia de auto cuidado para el cuidador,

enfocado sobre todo en la prevencion de la sobrecarga, se recomienda al servicio

de salud que sea difundida.
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CAPITULO VI

6. PROPUESTA

6.1. Guia de Cuidado del Cuidador

Cuidando de ti

Mejor del otro
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5.2 Presentacion

El cuidado familiar de las personas con
discapacidad constituye un reto social y
un problema que va en aumento de la
poblacion envejecida, a este fendmeno
se le conoce como sobre
envejecimiento de la poblacion, que
hace que cada vez haya méas personas
mayores y que éstas a su vez tengan
mas edad, asi como, también personas
con  discapacidad, genera  un
incremento notable y progresivo de la
responsabilidad de la familia de
proporcionar ayuda y asistencia a un

familiar en situacién de dependencia,

se incrementa cada vez méas sobre la
vida de las personas cuidadoras
principales y el resto de la familia, con
el consiguiente impacto fisico y
psicolégico sobre las vida y salud de los

cuidadores.

Como se pudo observar en los
resultados de la investigacion, la mayor
parte de los cuidadores son mujeres,
dedicadas los 7 dias a la semana, en
promedio 20 horas diarias al cuidado,
sin contemplar un espacio para ellas,

los resultados sugieren que ellas
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piensan no tener el derecho de contar
con un tiempo, un espacio para ellas.
Las tareas y actividades de la persona
cuidadoras son mudltiples, exigen
tiempo y energia, no siempre son
cémodas o agradables, la persona
cuidadora no siempre esta preparada
técnicamente para el cuidado ni para
afrontar la diversidad de situaciones
que los cuidados conllevan como
pueden ser, la relacién filial con la
persona, tipo y grado de dependenciay

hasta por el motivo por el que se cuida

Actualmente en nuestro pais, la
dependencia se ha convertido en una
oportunidad social para conseguir que
las personas en situacion de
dependencia fisica, psiquica o sensorial
puedan acceder a una ayuda
institucional, sin embargo, el cuidado
diario siempre recaerd en la familia, y
dentro de la familia en una persona. El
presente trabajo, es un aporte para
prevenir la sobrecarga del cuidador,
pensando en el bienestar de ellos, que
muchas veces estan olvidados y se les
exige mas de lo que personal y

técnicamente no estan preparados.

5.2 Introduccién

Escudero, dice que “es importante que
el individuo que cuida se cuide para
cuidar mejor y las formas para hacerlo
no son negandose a la realidad sino
enfrentandola, pidiendo ayuda,
hablando con otros, tomando las
circunstancias de manera positiva y
viendo los problemas o dificultades
como  oportunidades”  (Escudero,
2001), con ello, desde los servicios de
salud deben pensar en los cuidadores,
para orientar sus cuidados, educar en
estilos de vida saludables, para que el
cuidador aprenda a sentirse bien, a
prevenir la depresion, tristeza y su
estado de salud este en mejores

condiciones.

Los servicios de salud y sociales,
participan de manera minoritaria en el
cuidado permanente de las personas
dependientes que viven en la
comunidad, constituyendo el cuidado
informal un verdadero sistema invisible
de atencidn a la salud. La familia es el
principal prestador de atencion a la
salud y constituye la Unica fuente de
provision de cuidados para una gran

mayoria de personas que lo necesitan,
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este papel es asumido en su mayor parte
por las mujeres, dado que la funcion de
cuidar, de atender la salud de las
personas de la familia que lo necesitan,
esta asociada claramente a un rol de
género. Se trata de un trabajo no
remunerado, el cuidado es prestado en
virtud de las relaciones afectivas y de
parentesco que unen a la persona
dependiente y la persona cuidadora, se
desarrolla en el ambito doméstico y

como tal queda oculto a la comunidad.

El hecho de cuidar a una persona
préxima o familiar es una de las
experiencias mas dignas y merecedoras
de reconocimiento por parte de la
sociedad. Es wuna actividad que
normalmente no esta prevista y para la
cual uno no esta preparado. Por esta
razon se ha considerado la elaboracion
de esta guia, como un reconocimiento a
su labor, llena de humanismo, amor,

dedicacion y desinterés.

Mis afos de trabajo en el primer nivel
de atencidn, me permitieron conocer a
cada una de las cuidadoras, a ellas que
se olvidaron de si mismas para pensar
en sus familiares, que ademas tenian
gque ser esposas y madres. Esta mi

expresion de carifio, y reconocimiento

a ustedes, desde mi rol de enfermera,
quiero aportar con un granito de
arena para que se mejoren su calidad de

vida.

5.3 Objetivos

5.3.1 Objetivo General
Prevenir la sobrecarga del cuidador
informal de las personas con

discapacidad.

5.3.2 Objetivo Especifico.

e Sefalar los principales
conceptos sobre el cuidado y la

sobrecarga del cuidador.
e Orientar a las cuidadoras de las

personas con discapacidad, para

mejorar su calidad de vida.
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5.4. Desarrollo

Qué es el cuidado.

Implica la interaccion de unos sujetos en un contexto con el fin
altimo de lograr el desarrollo como personas y crecer en su
capacidad como cuidadores (Boykin & Schoenhofer , 2010) Este
cuidado ademéas de buscar mejorar el bienestar y ser bien
intencionado, debe ser seguro, es decir, confiable subjetivo y
objetivo, teGricamente avanzado, técnicamente solido,

demostrable y susceptible de mejoramiento (Sanchez , 2010).

Qué es la dependencia.

Es lanecesidad 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. (Rodriguez, 2010)

“Es dependiente la persona que no es

completamente capaz de cuidar de si

pendiendo de la patologia,

presentarse  varios  grados

misma, de mantener una alta calidad de
vida, de acuerdo con sus preferencias,
con el mayor grado de independencia,
autonomia, participacion, satisfaccion
y dignidad posible” (Ontiveiros, 2010).

dependencia.

Grado de Dependencia

Grado 3 (gran dependencia): Cuando
la persona necesita ayuda para realizar
varias actividades basicas de la vida

diaria varias veces al dia y, por su
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pérdida total de autonomia mental o
fisica, necesita la presencia
indispensable y continla de otra
persona.

Grado 2 (dependencia  severa):
Cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la
vida diaria dos o tres veces al dia, pero
no requiere la presencia permanente de

un cuidador.

Grado 1 (dependencia moderada):
Cuando la persona necesita ayuda para
realizar una o varias actividades
béasicas de la vida diaria, al menos una

vez al dia.

5.5. Quién es el cuidador

Al lado de cada persona dependiente
que necesita cuidados y atenciones se
encuentra a un cuidador, con frecuencia
no profesional, que asume un rol de

cuidado de la persona afectada.

La cuidadora principal se consideraa la
persona que suele tener el mayor peso
en la responsabilidad de los cuidados
de la persona dependiente.

Entre las principales discapacidades
que necesitan de cuidado estan
problemas psiquicos, fisicos, poblacion
infantil con limitaciones que necesitan
atenciones especializadas, personas
con problemas sensoriales, personas
con deterioros cognitivos, fisicos,
demencia, etc. La lista de personas
susceptibles de tener que ser atendidas
por sus familiares ante situaciones de
dependencia es  lamentablemente

bastante larga.

El cuidador informal es esa persona que
atiende a una persona dependiente en
su vida diaria. Las caracteristicas y el
grado de dependencia de la persona
afectada condicionardn y delimitaran
los distintos tipos de ayudas que
precisa: ayudas en la vida diaria,
ayudas instrumentales y/o ayudas de

acompariamiento.

Cuidar es una situacion que muchas
personas pueden vivir a lo largo de su
vida, Cada experiencia de cuidado es
Unica, ya que depende de factores: a
quien se cuida, del cuidador, de porqué
se cuida, de la relacion previa con la
persona cuidada, del grado de

dependencia etc.
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El perfil del cuidador, se mantiene
estable, aunque puede ir cambiando al
igual que la sociedad. Normalmente
son mujeres, que tienen un parentesco
directo con la persona a quien cuidan,
conviven en el mismo espacio, y no
reciben ninguna retribucion econémica

por los cuidados que ofrecen.

5.6. Derechos del Cuidador

e Dedicar tiempo y actividades a si
mismo.

e EXxperimentar sentimientos
negativos.

e Resolver por si misma/o lo que
pueda y preguntar por aquello que
no le es posible resolver.

e Ser tratada/o con respeto por la
persona a quien cuida y su familia.

e Cometer errores y ser disculpada/o
por ellos.

e Quererse a si misma/o y admitir que
hace lo mejor que puede.

e Aprender y tener tiempo para
aprender.

e Admitir sus sentimientos Yy
expresarlos.

e Decir NO ante demandas excesivas
0 inapropiadas.

e Sequir su propia vida

5.6. Sobrecarga del Cuidador

Asumir el rol de cuidador puede
resultar una experiencia satisfactoria y
enriquecedora, pero a menudo se
convierte en una situacién de soledad y
cansancio, llena de  vivencias

emocionales dificiles de interpretar.

El cuidador deja de lado sus
necesidades para poder cuidar a la
persona dependiente, pero no tiene
presente que su propia salud y su
bienestar benefician directamente a la

persona que cuida.

Detectar las sefiales de agotamiento y
estrés por parte del cuidador es el
primer paso que permitird una
redefinicion de su papel, orientdndolo
hacia una gestién de las atenciones mas

saludable.

El sindrome del cuidador se caracteriza
por presentar un cuadro
plurisintomatico que suele afectar y
repercutir en todas las esferas de la

persona cuidador.
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5.6. Sefiales de sobrecarga

Poder identificar las sefiales de
sobrecarga, puede ayudar a prevenir

este sindrome:

Problemas Fisicos

e Pérdida de energia, fatiga cronica,
cansancio, etc.

e Problemas fisicos: palpitaciones,
temblores de manos, molestias
digestivas, jaqueca, etc.

e Aumento o0 disminucion del
hambre.

e Sensacion de empeoramiento del
estado de salud general.

e No admitir la presencia de sintomas
fisicos que se justifican mediante
otras causas ajenas al rol de
cuidador

Problemas Emocionales

Enojarse con facilidad, aumento de
la irritabilidad.

Mal humor.

Cambios frecuentes de humor o de
estado de animo.

Sentimientos de tristeza,
frustracion, culpa...

Sentimientos de preocupacion y
ansiedad.

Reaccion de duelo.

Dar demasiada importancia a
pequerios detalles.

Problemas de memoria vy
dificultades de concentracion.

No admitir la presencia de sintomas
psicolégicos que se justifican

mediante otras causas ajenas al rol

de cuidador.

Problemas de la
conducta
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e Problemas de suefio (despertarse al
amanecer, dificultades para
conciliar el  suefio, dormir
demasiado, etc.)

e Consumo excesivo de bebidas con
cafeina, alcohol o tabaco.

e Consumo excesivo de pastillas para
dormir u otros medicamentos.

e Trastornos alimentarios.

e Actos rutinarios repetitivos como,
por ejemplo, ordenar de manera
continua.

e Hiperactividad desasosegada.

Aislamiento.

e Tratar a personas de la familia de

forma menos amable de lo habitual.

e Menor interés en actividades y
personas que anteriormente eran
objeto de interes.

e Sentir verglienza por la conducta
del familiar enfermo.

e Ausencia de vida social.

e La relacion de ayuda afecta
negativamente a la relacion con

e otros miembros de la familia.

e Problemas en el lugar de trabajo
'- ol
.
1
N

Problemas de relaciones
interpersonales

El papel de enfermeria es basico para
proporcionar un soporte integral a las
personas con dependencia y sus
cuidadores procurando el
mantenimiento de su autonomia
personal, asi como prestar soporte
integral y de forma continuada a la
familia, concretamente al cuidador

principal y también, mejorar la eficacia
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de los recursos asistenciales destinados
a la atencion de personas dependientes.

Las intervenciones de apoyo en los
cuidadores son beneficiosas y aun mas
efectivas si se combinan el apoyo
emocional, apoyo educativo y recursos

que si solamente se trata uno.

Asesoramiento, consiste en sesiones
de trabajo orientadas a ensefiar a
resolver las necesidades de la persona o
grupo, el objetivo final es mejorar la
salud del usuario. El profesional, de
enfermeria, facilita conocimientos,
alternativas, herramientas, técnicas y
entrenamiento, y el usuario conduce su
propio proceso. Con esta estrategia se
pueden utilizar los talleres de
entrenamiento, grupos de apoyo y
metodologias formativas. El
asesoramiento estd demostrando su
eficacia para facilitar la adopcién y el
mantenimiento de comportamientos
saludables 'y esta especialmente
indicado para abordar aquellas

enfermedades de caracter cronico.

Estrategias para

disminuir la sobrecarga

Terapias individuales: La atencién

individual de los cuidadores de

personas con discapacidad debe estar
basada  principalmente en dos
corrientes, la humanista y la cognitiva
conductual. La primera porque es
importante empatizar y comprender la
situacion por la que esta pasando. Es
fundamental que el cuidador se sienta
comprendido y escuchado,
permitiendo, de este modo, que todos
sus sentimientos y emociones salgan a
la luz. La segunda porque, por otro
lado, siempre se tiene que perseguir el
cambio de aquellos patrones del
pensamiento y de la conducta que estan
interfiriendo en el mal afrontamiento
del proceso degenerativo de la
enfermedad y asi aumentar las

habilidades del cuidador.

Grupos de ayuda mutua o de
autoayuda: Significa que es un
intercambio de dar y recibir entre dos o
mAas personas con resultados positivos
para la salud de las personas. Los
grupos de ayuda mutua son grupos,
formales 0 no, de personas que se unen
porque tienen algo en comdn, en estos
grupos los miembros se autogestionan
y no hay profesionales dentro de ellos,
pero si cuentan con el apoyo Yy
colaboracion de profesionales de la

salud.
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En estos grupos, sus miembros, se
relinen para compartir e intercambiar
informacién y experiencias, facilitarse
apoyo emocional, buscar posibles
soluciones a sus problemas, paliar el
sentimiento de soledad ante una
situacion no deseada y formaciéon sobre

la enfermedad.

La experiencia de cuidar a un
familiar puede ser una de las mas
satisfactorias y gratificantes que
vivan los cuidadores a lo largo de
su vida; pueden descubrir
cualidades positivas hasta
entonces  desconocidas, pero
también puede ser una labor muy
solitaria e ingrata, que genere
muchos sentimientos y

pensamientos negativos (Valdes)

Medidas de Prevencion

La prevencion es la mejor manera de
tratar la sobrecarga del cuidador/a. Una
medida fundamental para impedirla es
motivar el autocuidado en los
cuidadores, o lo que es lo mismo,
aprender a atender las propias

necesidades.

Medidas de autocuidado:

e Informacion clinica adecuada
sobre la enfermedad y su
posible evolucion.

e Buscar asesoramiento para
cuidar de uno mismo.

e Asesoramiento juridico si lo
precisa su situacion.

e Contactar con los Servicios
Sociales para conocer los
recursos disponibles.

Cuidar de la salud fisica vy

psicoldgica:

e Cuidar el descanso y la
alimentacion.

e Procurar practicar ejercicio
fisico y/o técnicas de relajacion.

e Buscar relevos en el cuidado.

e Plantearnos metas realistas.

e Hablar con algin amigo o
familiar que le sirva de apoyo y
con quien pueda compartir sus
emociones, evitando el
aislamiento social.

e Aceptar que estas reacciones de
agotamiento son frecuentes y

normales.
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e Intentar mantener las aficiones
habituales, planificando alguna
actividad fuera de casa para
desconectar de la situacion.

e Dedicar un espacio de tiempo al
dia para hacer algo placentero.

e Automotivarse a uno mismo,
valorando los logros
conseguidos.

e Acudira los talleres dirigidos al
cuidador que se realizan en

diferentes organismos.

Herramientas para un mejor

cuidado de si mismo

Una vez que el cuidador es consciente
de la necesidad de cuidar mejor de si
mismo, existen algunas medidas que
pueden poner en practica para
conseguirlo y que la tarea de cuidado

sea lo mas satisfactoria posible.

Organizacion del tiempo

Todas las situaciones de la tarea de
cuidar pueden provocar problemas de
falta de tiempo o de organizacion del
mismo. El cuidador siente que su vida

social, laboral, familiar, se ve afectada

0 incluso puede quedar anulada por
dichas situaciones.

Para superar estos problemas, el
cuidador familiar de- be aprender a

organizar y planificar su tiempo:

a. Valorar la situacién en cada uno de
sus aspectos, tanto de la persona
cuidada como de él/ella mismo/a.

b. Enumerar las tareas que requieren
cada uno de los aspectos, estimando
el tiempo necesario para cada una
de ellas, con el fin de ordenarlas
segun su importancia y urgencia.
Puede ser bastante atil hacer una
lista con cada una de las tareas con
el fin de puntuarlas en importancia
y urgencia.

c. Establecer una  rutina de
actividades, intentando integrarlas
en su vida diaria. También puede
ser util, realizar un listado con las
tareas diarias, incluyendo
alternativas a las mismas, ya que
pueden aparecer imprevistos.

d. La planificacion del tiempo,
necesitara de  revisiones y

modificaciones continuas, ya que, a

lo largo del cuidado, irén

apareciendo nuevas actividades u

otras dejaran de ser importantes.
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La planificacion del tiempo
facilitara la vida diaria del cuidador
familiar que se  encuentra
atendiendo a una persona en
situacion de dependencia. Pero éste
también puede tener en cuenta otros
aspectos para aprovechar mejor el

tiempo:

e Dar prioridad a las tareas mas
importantes.

e Anotar las tareas que no se
pueden olvidar.

e Organizar las actividades
compaginando las tareas del
cuidado con otras que le
permitan salir fuera del hogar.

e Hacer algin descanso para
relajarse entre actividad y
actividad. Estos  descansos
deben tenerse en cuenta cuando
se haga la planificacion del
tiempo.

e Pedir ayuda, sin esperar a que
otras personas adivinen las
necesidades del  cuidador
familiar. Buscar apoyo en otros
familiares y amigos.

e Informarse sobre la
enfermedad, sobre los recursos

y servicios que prestan las

administraciones y las
asociaciones.

e Intentar seguir manteniendo
amistades y realizar actividades
gratificantes.

e Buscar tiempo para uno mismo,
aunque sea poco a la sema- na,
y tratar de ocuparlo con alguna
actividad de disfrute.

e Llevar habitos saludables de
vida: alimentacion equilibrada,
gjercicio moderado,

descanso...

Cuidar de la propia salud

Los cuidadores suelen tener problemas
fisicos y psicologicos debidos a las
exigencias que supone cuidar de una
persona dependiente, por lo que el
cuidador debe intentar mantener las
mejores condiciones posibles en ambos
niveles. Algunos aspectos que se
pueden tratar para cuidar de la propia

salud son:

a. Hacer ejercicio con regularidad, es
una forma de eliminar tensiones de
la vida diaria. El ejercicio fisico
también ayuda a combatir la

depresion.
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b. Dormir lo suficiente, la falta de
suefio provoca mayor fatiga vy
tension en el cuidador que debe
afrontar cada dia multitud de tareas
y responsabilidades. Dormir es una
necesidad vital, por lo que el
cuidador debe buscar las soluciones

necesarias.

c. Descansar, las personas que cuidan
de un familiar deben tomarse
momentos de descanso en su vida
diaria, ya que estan sometidas a un

esfuerzo continuo.

Hay muchas formas de descansar y
desconectar un poco de la situacion sin
tener que salir de casa o dejar a su
familia, por ejemplo, hacer una breve
interrupcién en las tareas y descansar,
mirar durante un tiempo por la ventana,
pensar durante unos momentos en algo

agradable, etc.

Evitar el aislamiento, debido al exceso
de trabajo y la falta de tiempo, muchos
cuidadores se distancian de otros
familiares y amigos. Este aislamiento
aumenta la sobrecarga y los problemas
fisicos y psicologicos. Por lo tanto, es
necesario que se disponga de algun

tiempo libre para realizar actividades

gratificantes, mantener relaciones
sociales que aporten experiencias
positivas, conservar aficiones e

intereses, etc.

e Salir de casa, también es un habito

saludable.

e Organizar el tiempo, la falta del
mismo es una de las mayores
reocupaciones de los cuidadores.
Se debe intentar combinar de la
mejor  manera  posible las
obligaciones, las necesidades y la

cantidad de tiempo.
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Anexo 3 Formulario del Test de Zarit (Sobrecarga del cuidador)

UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE

INSTITUTO DE POSGRADO

TRABAJO DE TITULACION
Sindrome de sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad y su relacion
con la funcionalidad familiar, parroquia Caranqui 201
De la manera maés cordial, solicito conteste el siguiente formulario, que tiene por
objetivo. Determinar el nivel de sobrecarga en cuidadores de personas con
discapacidad y su relacion con la funcionalidad familiar, en la parroquia
Caranqui. Los datos proporcionados por usted, tienen fines Gnicamente
académicos.

1.- Datos Generales:

1. Edad 2.- Estado Civil

Soltero/a

Casado/a

Divorciado/a

Viudo/a
U. Libre
3.- Sexo - 4.- Nivel de Instruccion
Muier . .
Primaria:
Secundaria: __
Hombre :
Superior:
Ninguno:
5.- Etnia 6.- N° de Hijos
Blanco
Mestizo
Indigena

Afro ecuatoriano
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7.- Trabaja 7.- En dénde?

Sl NO

2.- Datos sobre la persona que cuida.

8.- Qué tipo de discapacidad tiene la persona a quien cuida:

Discapacidad Fisica

Discapacidad Intelectual

Discapacidad Auditiva

Discapacidad Psicoldgica

Discapacidad de lenguaje

9.- El nivel de discapacidad es:

Leve
Moderado

Severo

10.- Que edad tiene la persona a quién usted cuida. Hombre o Mujer

11.- Cuénto tiempo le cuida

12.- Cuéntas horas del dia dedica a su cuidado.

3.- Escala de sobrecarga de Zarit

Pregunta a realizar Puntuacion

1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
2 tiempo suficiente para usted?

¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
3 otras responsabilidades?
4 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con
° amigos y otros miembros de su familia?
7 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
8 ¢Siente que su familiar depende de usted?
9 ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?
10 ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
11 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?
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¢ Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su

12
familiar?
13 ¢Se siente incdbmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
1 ¢ Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica
persona con la que puede contar?
¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
o ademas de sus otros gastos?
16 ¢Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
17 ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad
de su familiar se manifest6?
18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
19 ¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
20 ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?
21 ¢ Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
2 familiar?
Nunca Casi Nunca A veces Bastantes Casi siempre
Veces
0 1 2 3 4
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Anexo 4. Test APGAR familiar

Situacion Familiar.

Cuantas personas viven es esta casa:

Quien provee la manutencion:

Recibe alguna ayuda econémica Si No

Quién le da esta ayuda

CASI ALGUNAS CASI

PREGUNTAS NUNCA | yUNCA | VECES | SIEMPRE

SIEMPRE

Me satisface la ayuda que recibo
de mi familia cuando tengo algun
problema y/o necesidad?

Me satisface como en mi familia
hablamos y compartimos nuestros
problemas

Me satisface como mi familia
acepta v apoya mi deseo de
emprender nuevas actividades de

Me satisface como mi familia
expresa afecto y responde a mis
emociones tales como rabia,
tristeza, amor.

Me satisface como compartimos en
mi familia:

1. el tempo para estar juntos

2. los espacios en la casa

3. el dinero

Usted tiene unia) amigo(a)
cercano a quien pueda buscar
cuando necesite ayuda?

Estoy satisfecho(a) con el soporte
que recibo de mis amigos (as)
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Anexo 5 Formulario de consentimiento Informado

S UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
D7 SR
2 I.ll—:l %
o4 f INSTITUTO DE POSTGRADO

MITITYTD DM FOSTRAARD

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacién

El propdsito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en esta
investigacion con una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su

rol en ella como participantes.

La presente investigacion es conducida por Lic. Rocio Anrrango S. maestrante de la
Universidad Técnica del Norte. La meta de este estudio es conocer el nivel de
sobrecarga de los cuidadores, y la relacion con la disfuncionalidad familiar.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedirad responder preguntas en una.
Esto tomara aproximadamente 30 minutos de su tiempo. Lo que conversemos durante
estas sesiones se grabara, de modo que el investigador pueda transcribir después las

ideas que usted haya expresado.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se
recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propdésito fuera de los de esta
investigacion. Sus respuestas al cuestionario y a la entrevista seran codificadas usando

un namero de identificacién y por lo tanto, serdn anénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento
durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier
momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas
durante la entrevista le parece incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al

investigador o de no responderlas.
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Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por la Lic. Rocio
Anrrango S. He sido informado (a) del proposito de la investigacion, me han indicado
también que tendré que responder cuestionarios y preguntas en una entrevista, lo cual

tomaré aproximadamente minutos.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no serd usada para ningun otro propdsito fuera de los de
este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas
sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi

lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me seré entregada, y que puedo
pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido.
Para esto, puedo contactar a Lic. Rocio Anrrango al teléfono anteriormente

mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante
Fecha

(en letras de imprenta)
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Anexo 6. Archivo Fotografico
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ABSTRACT

Relationship between overload syndrome in caregivers of people with disabilities
and family functionality, Caranqui Parish, 2017

' Marlene del Rocio Anrrango Salazar

When there is a case of disability, or dependency on the family, a family member
regularly assumes the role of caregiver, fulfilling functions that the disabled person
cannot do by himself or herself, This study aims to determine the level of overload in
caregivers and its relationship with family functionality, it is a descriptive, transversal,
non-experimental study; The population was composed of 30 informal caregivers,
people with disabilities or with a medium and severe dependency level, for the
collection of the information, the Zarit test was used to measure the overload level, and
to determine functionality in the family was used the APGAR scale, among the main
results are that most caregivers are women, at an average age of 54.2 years, married,
who in average have 3 children, their education level is primary, of them only 30% have
work, people who care people with disabilities are mostly women, with an average age
of 48.8 years, with severe dependence, the results indicate 6.67% of the caregivers have
severe overload and a 16.67% light overload, caused by insecurity they ggfeel when
providing care; With regard to family functionality, it is shown that 77% of caregivers
have a level of family dysfunctions, the main cause is economic and the little support
their families provide, caregiver overload was found to be related to family dysfunctions
(P = 0.5). It is concluded that the health service in particular the nurse should look for
strategies to generate in the caregiver habits of prevention, giving them information
regarding care, for himself or herself and for his or her relative with disability

Keywords: Caregivers, family functionality, overload
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