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RESUMEN

La presente investigacion fue de tipo mixto y transversal, tuvo por objetivo determinar
el impacto psicosocial y familiar en 80 cuidadores informales de personas con discapacidad
fisica e intelectual de 18 a 65 afos de edad, beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara de
la ciudad de Loja, para cumplir con este objetivo se utilizaron: una ficha sociodemogréfica, la
escala de ZARIT y el SCORE-15. Mediante la ficha sociodemografica se determind que las
caracteristicas del cuidador investigado corresponden a una persona de sexo femenino,
estado civil casado, madre de la persona dependiente, edad 40 a 65 afios, nivel de instruccién
primaria y desempleada; mientras que con la escala de ZARIT se evidencié que el 68.8%
padecen sobrecarga del cuidador; en tanto que los resultados del SCORE 15 indican que:
88.5% de familias presentan dificultades para establecer patrones de comunicacién; 87.50%

se muestran preocupados o angustiados y 68.8% revelan fortaleza y capacidad de adaptarse.

Los resultados de esta investigacion permitieron disefiar una propuesta de intervencion

para mejorar la salud emocional del cuidador.

Palabras clave: discapacidad, cuidador Informal, sobrecarga, relaciones familiares



ABSTRACT

The present investigation was of a mixed and transversal type, aimed at determining the
psychosocial and family impact in 80 informal caregivers of people with physical and intellectual
disability from 18 to 65 years of age, beneficiaries of the Joaquin Gallegos Lara Bond of the city
of Loja, to fulfill this objective, we used: a sociodemographic record, the scale of ZARIT and
SCORE-15. By means of the sociodemographic record it was determined that the
characteristics of the caregiver investigated correspond to a female person, married marital
status, mother of the dependent person, age 40 to 65 years old, primary education level and
unemployed; whereas with the scale of ZARIT it was evidenced that 68.8% suffer from caregiver
overload; while the results of SCORE 15 indicate that: 88.5% of families have difficulties to
establish communication patterns; 87.50% are worried or distressed and 68.8% show strength
and ability to adapt.

The results of this research allowed us to design an intervention proposal to improve the

emotional health of the caregiver.

Key words: disability, informal caregiver, overload, family relationships



INTRODUCCION

La imagen del cuidador informal aparece por el aumento de las discapacidades
fisicas, como mentales; esta figura al dedicar largos periodos de tiempo al cuidado de estas
personas, los cuales en su mayoria no se encuentran preparados, hace que se expongan
a sufrir una sobrecarga intensa, que conduce a un desgate fisico y emocional, llegando a
convertirse en otro enfermo mas en la familia. A esto se suma que el cuidador desconoce
sus propias limitaciones y no cuenta con una red de apoyo. La discapacidad es una
deficiencia de las facultades fisicas, mentales o sensoriales que impiden o limitan el
desarrollo de las actividades de la vida diaria. De ellas la discapacidad fisica e intelectual en
situaciébn de dependencia severa demandan de un cuidado especial para cubrir las
necesidades basicas de atencion que éste requiere. Es asi que Rogero Garcia (2009),
distingue dos tipos de cuidados: formal e informal; considerando que el cuidado informal es
realizado por los profesionales de la salud, mientras que el informal lo realizan personas no

profesionales con un grado de familiaridad o parentesco hacia el discapacitado.

En Ecuador el estudio realizado por Rivas (2012), se basa en el andlisis de méas de
500 cuidadores de personas con discapacidad, el cual sefiala las consecuencias
desfavorables que influye sobre: a) dinamica familiar y de pareja, b) relaciones sociales, c)
actividades de tiempo libre, d) cuidado de si misma o realizacion de actividades cotidianas.
Otro estudio significativo realizado en 13 cantones de la provincia de Loja en el 2016 con
397 cuidadores, determina que el “Sindrome del Cuidador” afecta al 74,6% de las personas
gue se desempefian como cuidadores de personas con discapacidad grave y muy grave, el
64,74% tiene una sobrecarga intensa del cuidador, estado que los mantiene con multiples
problemas médicos y psicologicos, y que en muchos casos lleva a negligencia en su
actividad de cuidar y el 80% sufre depresion, estrés y ansiedad. Ademds, altera la

funcionalidad familiar (Quinche, Rios y Cuadrado, 2016).

El trabajo investigativo sobre impacto psicoldgico, social y familiar en personas
cuidadoras de adultos con grado de discapacidad severa de tipo fisico e intelectual en
edades comprendidas entre 18 a 65 afios, beneficiarias del Bono Joaquin Gallegos Lara en
la ciudad de Loja, tuvo como objetivo disefiar un plan de intervencion para mejorar el estado

de salud mental, calidad de vida y la de su familia.

Este trabajo esta constituido por cuatro capitulos: el primer capitulo presenta la

fundamentacion tedrica del contexto del cuidado en personas con discapacidad, estrés y



cuidado informal, funcionamiento familiar y discapacidad, programas de apoyo a cuidadores

informales.

El segundo capitulo, describe los objetivos, disefio, poblacion, muestra, instrumentos
y técnicas utilizadas en el desarrollo de la investigacion de campo, asi como el procedimiento
gue se sigui6é para recoger informacién de las variables asociadas al impacto psicoldgico,
social y familiar del cuidado de una persona con discapacidad. Los instrumentos utilizados

han sido revisados y validados y cubren altos niveles de confiabilidad y consistencia.

El tercer capitulo se analiza e interpretan los resultados de las variables psicoldgicas,
sociales y familiares del impacto que genera el cuidado de las personas con discapacidad
fisica e intelectual mayores de 18 a 65 afios de edad, para ello se utiliz6 el programa IBM
SPSS Statistics 24.

El cuarto capitulo presenta las conclusiones y recomendaciones en base a los
resultados obtenidos en la investigacion de campo; tomando en cuenta las
caracteristicas psicosociales del cuidador informal, el nivel de sobrecarga y las alteraciones

familiares que provoca cuidar a personas mayores con discapacidad.

Por dltimo, se elabora una propuesta de intervencion, con un enfoque cognitivo
conductual, siendo ésta, psicoeducativa y grupal, cuya finalidad es reducir el nivel de

sobrecarga de los cuidadores informales investigados.



CAPITULO I: MARCO TEORICO



1.1. Contexto de cuidados en personas con discapacidad

1.1.1. Definiciéon

El cuidado es una actividad inherente al ser humano, por lo tanto, el contexto de
cuidados en personas con discapacidad fisica e intelectual, sera distinto en las diferentes

etapas de la vida, el mismo que tendra relacion con la discapacidad que presente la persona.

Al hacer referencia al contexto de cuidados se enfatiza en las respuestas que, en forma
de servicios formales, se ofrecen desde el ambito sanitario o social. No obstante, la inmensa
mayoria de las personas que los requieren, reciben los cuidados a través del sistema informal
de salud y, dentro de éste, de la familia, siendo asumido fundamentalmente por las mujeres
(Duran, 2004).

Con el paso de los afios, se ha producido una ampliacion del concepto de cuidado, que
ha pasado a ser considerado como una cuestién de atencion a las personas en situacion de
dependencia, entendiéndose como un trabajo imprescindible, para lograr cubrir las
necesidades que todas las personas requieren, para el mantenimiento y sostenibilidad de su
vida (Izquierdo, 2004).

1.1.2. Estructura de soporte de cuidados

Segun estudios realizados por la Comisiébn Econdmica para América Latina y el Caribe
(CEPAL, 2013) se considera poblacién primordial que demanda de cuidados a los: nifios,
nifias, personas ancianas, personas con discapacidad y personas con enfermedades
cronicas. Asume que el grupo de personas de 18 a 64 afios sin discapacidad requiere de
menores cuidados que el resto de los grupos poblacionales, por lo que se le asigna un valor
igual a la unidad (es decir, se requiere una unidad de cuidados para cubrir sus necesidades).
Sobre la base de esta unidad, los grupos tienen un coeficiente de necesidades de cuidado de

acuerdo con las distintas etapas de la vida (rangos de edad).

La distribuciébn de soporte de cuidados, segln las investigaciones realizadas a
personas con discapacidad fisica e intelectual en situacion de dependencia severa, se puede
esquematizar desde la red del cuidado formal e informal, la cual se presenta en la figura 1 de

la siguiente manera:



CUIDADO CUIDADO

FORMAL INFORMAL
Cuidadores Cuidadores no
profesionales profesionales
(remunerados) (no remunerados)
Publico Familar
Privado No familiar

Figura 1. Estructura de soporte de cuidados
Fuente: Cuevas, Gallud, Soler y Cols, 2014
Elaborado por: Chamba, R., 2017

La figura 1 refiere lo siguiente: cuando las personas en situaciones de discapacidad severa
requieren de la atenciébn de un profesional de la salud (remunerado) para asistir sus
necesidades, tanto fisicas como psicoldgicas se trata de un cuidado formal; en cambio cuando
las necesidades de atencién son cubiertas por un familiar cercano, vecinos, amigos y otros

(no remunerados) se denomina cuidado informal

1.1.3. Caracteristicas del cuidado informal e informal

El prestar asistencia y apoyo a personas en situacion de dependencia severa de forma
cotidiana ya sea por medio del cuidado formal o informal implica una serie actividades vy

funciones las cuales que se deben tomar en cuenta al momento de proveer cuidados.

Rogero Garcia (2009), hace referencia sobre la distincién entre el cuidado formal y el

cuidado informal:

a. El cuidado formal: es una actividad de caracter laboral, realizada por
profesionales, que brindan servicios y ofertan de forma especializada cuidados
para una persona dependiente. La relacion del cuidador profesional con la persona
en situacién de dependencia esta regulada, por una instituciéon y el proveedor

suele recibir remuneracion econémica. (Francisco del Rey, 1995); la prestacion



del cuidado formal es universal y se brinda a toda persona que lo demande o

pueda pagarlo (Herrera, 1998)

Estos profesionales prestan sus servicios en una institucion puablica o entidad
privada u organismos no gubernamentales (ONG), también existen profesionales
auténomos que atienden a personas en situacion de dependencia ya sea en su hogar

0 en las instituciones antes mencionadas.

En el Ecuador, a través del Ministerio de Salud Publica (MSP), se establecen los
procedimientos de coordinacion, atencion y supervision de las unidades de salud publicas
y privadas a fin de que brinden servicios profesionales especializados para las familias
cuidadoras y el discapacitado, esto permite a la persona cuidada adquirir y mantener la mayor
independencia, capacidad fisica, psicosocial y participacion de su entorno.

b. El cuidado informal: es una actividad no remunerada, realizada por cuidadores
no profesionales, construida en base a relaciones afectivas y de parentesco. En
ocasiones estos cuidadores pueden recibir algan tipo de compensacion
econémica o gratificacion; los cuales prestan sus servicios a personas con

discapacidad fisica e intelectual en situacién de dependencia en su domicilio.

Segun varios autores citados en Ruiz y Moya (2012), el cuidado informal es el
conjunto de actividades y/o servicios que prestan a personas de su red social, para aquellas
gue presentan una discapacidad, que les impide realizar las actividades cotidianas en forma
autbnoma como: vestirse, alimentarse y movilizarse; existiendo un vinculo afectivo o de
cercania entre éstas, la cual puede ser voluntaria, en el mismo domicilio y sin limite de

tiempo.

En cuanto al cuidado informal Rodriguez (2016), clasifica tres categorias de ayuda
gue se dan dentro del cuidado informal, estas pueden ser: apoyo personal, informativo y

emocional.

1. El apoyo personal, es cuando el individuo no puede realizar acciones por si solo,
esto quiere decir con respecto a su cuidado personal, comunicacién y el desplazarse.
Dentro de este contexto estan, las actividades de la vida diaria (ABVD) y las
actividades instrumentales de la vida Diaria (AIVD) que a su vez se detallan de la

siguiente manera:



- Las actividades bésicas de la vida diaria (ABVD) son universales, estan
ligadas a la supervivencia, condicion humana y requieren de un minimo esfuerzo
cognitivo, automatizandose su ejecucion tempranamente (alrededor de los 6
afos), con el fin de lograr la independencia de la persona cuidada. Normalmente
dentro de las ABVD esta: la alimentacion, el aseo, bafio, vestido, movilidad
personal, suefio y descanso, dirigidas al autocuidado y movilidad, actividades
qgue le dotan a la persona cuidada autonomia e independencia basica que le

permitiran vivir sin requerir del apoyo de otros.

- Las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) conllevan un
mayor sesgo cultural, estan ligadas al entorno, tienen mayor complejidad
cognitiva y motriz e implican la interaccion con el medio, tales como: utilizar
distintos sistemas de comunicacion, escribir, hablar por teléfono, movilidad
comunitaria (conducir, uso de medios de transporte), mantenimiento de la propia
salud, manejo de dinero, realizacion de compras, establecimiento y cuidado del
hogar, cuidar de otros, uso de procedimientos de seguridad y respuesta ante
emergencias. Por lo tanto, estas actividades permiten a la persona adaptarse a
su entorno y mantener una independencia en la comunidad (Romero, 2007 pp.
266).

En relacion a las categorias de apoyo personal, la Clasificacion Internacional del
funcionamiento de la discapacidad [CIF] (2001) hace referencia sobre la distincion de

actividades béasicas e instrumentales y expone las siguientes:

e Aprendizaje y utilizacion del conocimiento: experiencias sensoriales
intencionadas, aprendizaje basico, aplicacién de conocimiento, resolucion de
problemas y toma de decisiones.

e Tareas y demandas generales: realizacion de tareas sencillas o complejas,
organizar rutinas y manejar el estrés.

e Comunicacion: recepcion y produccion de mensajes, llevar a cabo
conversaciones y utilizacion de instrumentos y técnicas de comunicacion.

e Movilidad: cambiar y mantener la posicion del cuerpo; llevar, mover y usar
objetos; andar y moverse y desplazarse utilizando medios de transporte

e Autocuidado: lavarse y secarse, cuidado del propio cuerpo, vestirse, comer,

beber y cuidar la propia salud.



e Vida doméstica: conseguir un lugar para vivir, comida, ropa y otras
necesidades; tareas del hogar (limpiar y reparar el hogar, cuidar los objetos
personales y de los del hogar y ayudar a otras personas.

e Interacciones y relaciones interpersonales: llevar a cabo interacciones
interpersonales, particulares y generales de manera adecuada al contexto y
entorno social.

e Areas principales de lavida: educacion, trabajo y empleo, y vida econémica.

e Vida comunitaria, social y civica: participacion en la vida social fuera del
ambito familiar (pp. 268-269).

2. El apoyo informativo. Consiste en la ayuda para resolver problemas concretos y
afrontar situaciones dificiles. La persona cuidadora actla como intermediaria para
vincular a la persona con discapacidad con los recursos externos, servicios de salud
y prestaciones sociales, le informa del avance y mejoria que puedan afectarle, asume
responsabilidades sobre sus habitos de salud y sirve de interlocutor, durante el

ingreso a un hospital, asi como las tareas de acompafiamiento y vigilancia.

3. El apoyo emocional. Consiste en relacionarse con las personas en situaciéon de
dependencia, expresar opiniones, sentimientos, intercambiar expresiones de afecto,
en definitiva, que se sientan queridos. La provisién de apoyo emocional, ayuda a
reforzar la autoestima, desarrolla el sentido de pertenencia, asi como compartir y

confiar en otras personas.

Segun datos del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO, 2005),
normalmente los cuidadores informales apoyan en las actividades cotidianas relacionadas
con el exterior (comprar, hacer gestiones, visitas médicas y otros), el 92% de los cuidadores
realizan alguna de estas tareas para la persona que cuidan, les siguen muy de cerca las
tareas domésticas (89%) y, a cierta distancia, los cuidados personales (76%), esto evidencia

que el cuidador informal realiza més actividades de apoyo personal.

En Ecuador, no se conoce datos referentes a la intensidad de ayuda que presta el
cuidador informal a las personas con discapacidad fisica e intelectual. Sin embargo, la
mayoria de estudios en cuidadoras informales de personas dependientes (Useros, Parra,
Espin, Manez & Borge, 2004) sitian la duracién del cuidado en al menos cinco afios y se
relaciona con el parentesco y la pertenencia a la misma generacion. El sentimiento de

excesiva carga hacia el cuidado de la persona en situacion de dependencia aumenta cuando
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la persona cuidadora es de edad avanzada y cuando las tareas de ayuda tienen gran

intensidad sin el apoyo de otros en las actividades basicas de la vida diaria.

Los cuidadores informales segin De Abajo (2015) se identifican por no tener
capacitacion alguna, con respecto a los cuidados que debe recibir la persona en situacion
de dependencia; no son gratificados por realizar dichas funciones y no tienen un tiempo
establecido para hacer su trabajo; a todo esto, se agrega el nivel de compromiso alto que
tienen hacia su labor, el mismo que estd determinado por las relaciones afectivas o
consanguineas, entre el que cuida y la persona cuidada. Por lo general este trabajo lo
realizan familiares en un 85% de la ayuda; siendo el conyuge o familiar femenino mas

cercano.

Ruiz y Moya (2012) mencionan que la gran mayoria de estas personas residen en el
mismo domicilio, y estan disponibles para satisfacer sus demandas las redes informales, en
especial los familiares, ejercen un efecto protector, pero es necesario evaluar el coste que
supone esta situacién para la salud y la calidad de vida de las mujeres, principales

cuidadoras de la familia.

Aquellos que proveen de cuidados, segin Duran (1983), los denomina “cuidador
principal, cuidador familiar, cuidador informal o cuidador crucial”’; estas personas pueden ser
un familiar cercano o amigos, los cuales dan apoyo diario, siendo responsables y
comprometidos en su labor, capacitados fisica y mentalmente. En este sentido, la persona

gue provee de cuidados se la identifica como persona cuidadora principal.

Varios autores, denominan al cuidador informal como cuidador principal o cuidador
familiar, entre otros, siendo necesario hacer una diferencia entre los términos que sefialan

a los cuidadores:

e Cuidador principal: es la persona que se encarga del cuidado del individuo que
sufre una discapacidad fisica o mental, la cual impide, el normal desenvolvimiento de
las actividades cotidianas, vive en el mismo domicilio y tiene vinculos cercanos con la

familia.

 Cuidador secundario: familiar que comparte en menor medida la carga del

cuidador principal.
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» Cuidador ocasional: comparte iguales caracteristicas del cuidador informal, pero no

tiene la responsabilidad principal del cuidado.

» Cuidador familiar: son personas que forman parte del entorno familiar que prestan
sSu apoyo continuo, asistiendo y asumiendo decisiones sobre el cuidado de la persona
en situacién de dependencia en el hogar, en un hospital o en una institucion (Herrera,
2007).

Vaquiro y Stiepovich (2010) consideran que el pariente mas cercano y con mayor
grado de salud, es el que siempre ha contribuido con el cuidado de las personas
dependientes severas en la familia; asumiendo la mayoria de responsabilidades en el
proceso de cuidado. En este sentido, cuidar personas con discapacidad fisica e intelectual
severa, requiere de mayor responsabilidad dentro de la familia, y no suele repartirse por igual
y suele recaer sobre uno de sus miembraos, el cual en ocasiones no recibe ningdn tipo de

ayuda formal e informal.

Este cuidado de personas en situacion de discapacidad se desarrolla tipicamente en
el ambito doméstico, de modo que las actividades de cuidado son entendidas
frecuentemente como parte de las tareas del hogar, y existen dificultades para establecer

limites claros entre unas y otras (Garcia-Calvante, 2012).

Cuando se trata de familiares, la relacion de parentesco difiere segun el sexo de la
persona dependiente, segun el Observatorio Estatal de la Discapacidad en Espafia [OEDE],
(2010) el 33% de los hombres reciben cuidado de sus parejas, mientras que el porcentaje
se reduce a la mitad 15%, cuando la persona dependiente es una muijer; las hijas, en cambio,
son las cuidadoras mas frecuentes de las mujeres en un 27%. Estos datos, evidencian que,
sobre la mujer, recae la mayor responsabilidad de las tareas y funciones, formando redes
de cuidado informal en el hogar que giran en torno a la cuidadora como principal figura
central. También se recibe apoyo de otros familiares o allegados, que formarian la red de
cuidadores secundarios, quienes participan en menor grado en el cuidado de las personas
con discapacidad fisica e intelectual severa, y en ocasiones pueden ser un apoyo béasico
para evitar la claudicacion de la cuidadora; es decir, para que no se sienta incapaz de ofrecer
una respuesta adecuada a las multiples demandas y necesidades de la persona con

discapacidad severa.
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Generalmente las personas cuidadoras principales asumen por si solas la mayor parte de las
tareas, durante mucho tiempo, generando un impacto sobre su calidad de vida y su salud.
El estado de salud de la cuidadora principal, tiene influencia en el desempefio de su rol
y dificultan un cuidado adecuado. Por lo tanto, se considera un recurso importante para

cuidar a la persona en situacion de dependencia severa.

Con respecto a la interaccion entre el sistema formal e informal se puede decir, que estos
suelen influirse reciprocamente, el sistema formal sanitario se plantea la necesidad de
abordar estrategias de apoyo a las personas cuidadoras, al reconocer la importancia de
estas como agentes de salud.

Con respecto a la intervencion, el papel que se otorga entre otros a los cuidadores
informales segun Twigg (1994) es:

1. Cuidador como recurso:

Los profesionales de los servicios sanitarios ponen atencién a la persona que presta
cuidados. Se preocupan por su salud y bienestar no lo ven como un instrumento, tratan
de maximizar la cantidad y calidad de los cuidados que presta al paciente, es decir,
garantizan su continuidad como recurso. Las intervenciones estarian dirigidas a
informar y formar al cuidador sobre la enfermedad y las necesidades de la persona

discapacitada.

2. Cuidador como paciente secundario:

Los profesionales sanitarios enfocan su atencién al cuidador mismo, tienen en cuenta
sus necesidades y el impacto que puede producir el cuidar en su salud y bienestar.
Los cuidadores se convierten en “pacientes” que requieren una intervencion de apoyo,
para mejorar su calidad de vida durante el tiempo del cuidado. Los objetivos de la
intervencién con la persona cuidadora se dirigen a conocer sus necesidades y
demandas, a la promocion de su salud, a la prevencion y atencion de la enfermedad,
al apoyo emocional, a la formacién en habilidades de manejo de la sobrecarga y de

gestion del tiempo y al aprovechamiento de los servicios de apoyo.
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En la figura 2 se menciona de forma sintética el papel que se otorga a los cuidadores
informales dentro de la intervencion, esto es como recurso y paciente secundario, el mismo

puede ser programado desde ambas perspectivas.

CUIDADOR COMO "RECURSO"

INTERVENCIONES

* Informacion al cuidador sobre las necesidades delpaciente.
» Formacion en habilidades tecnicas para cuidar

CUIDADOR COMO "PACIENTE"

INTERVENCIONES

Valoracion especifica del cuidador

*Prevencion y promocion de la salud

* Atencion a su salud

* Apoyo emocional

*Formacion en habilidades para disminuir la sobrecarga

Figura 2. Intervencion: papel que se otorga a los cuidadores informales
Fuente: Twigg, Atkin y Carers (1994)
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Por otro lado, el cuidado es parte de un proceso que evoluciona al mismo tiempo que
la discapacidad y el ciclo vital de la persona receptora de cuidados (Castillo, 2016); es
necesario entender el tipo de discapacidad (gravedad del déficit, extension, duracioén), la
situacion y el contexto en que se da (interaccion padres-hijo, apoyo social, recursos
familiares y econémicos percepcion positiva de la situacion), ya que estos pueden influir en
agravar o aliviar el problema familiar, siendo de este modo, la dependencia como un proceso
en el tiempo, cuyas caracteristicas varian segun las diferentes fases que atraviesa (Aleméan
de Ledn, 2015).

En el proceso de adaptacion al cuidado, se pueden diferenciar una serie de fases
gue experimentan la mayoria de los cuidadores, sin embargo, en algunos casos es posible
gue no se produzcan las mismas. Segun Polanco (2014), desde que el cuidador comienza
las tareas de cuidado, éste va pasando por distintas situaciones que pueden dividirse en

varias fases:
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Fase |. Negacién o falta de conciencia del problema: la persona cuidadora no
asume adecuadamente la dimensién del estado del familiar y las tareas que tiene por
delante. Se acomparia con sentimientos de enfado y frustracion, que son provocados por
no poseer el control de la situaciéon y por la incertidumbre que provoca la nueva etapa que

emprende.

Fase Il. Preparacién, adquisicion: a medida que el cuidador adquiere conocimiento
y comprende la discapacidad de su familiar, el cual requiere ayuda continuada, se da
cuenta de las dificultades que afronta el familiar y €l mismo (Aleman de Ledn, 2015). Esto
permite que los cuidadores adopten estrategias, entre ellas de afrontamiento personal,
de planificacion del tiempo, de delegacion de responsabilidades, de busqueda de
informacién, de blusqueda de servicios de apoyo y otros; para cuidar al familiar de la mejor
manera posible. Se experimentar sentimientos de malestar por la injusticia que supone

vivir esa situacion.

Fase lll. Reorganizacion: el cuidador ejerce su rol, junto a la evolucion de la
discapacidad que son progresivos, multidimensionales y complejos. presentan problemas
de tipo laboral o familiar. Gracias a la cotidianidad de los cuidados, se consigue un notable
grado del control de la situacién. adquiriendo destrezas para cuidar adecuadamente al
familiar y para afrontar los problemas que afectan al propio cuidador. Segun (Montafio, et
al., 2005) el periodo de reorganizacién, tiene como efecto el desarrollo de una pauta para

que la vida sea mas normal.

Fase IV. Resolucién: el cuidador tiene un buen control de la situacién, lo que permite
prestar cuidados 6ptimos, tomar decisiones sobre el familiar, asi como con el nicleo
familiar, disfrutar del tiempo libre. Aprende a cuidar mejor de si mismo y esta mas

dispuesto a buscar ayuda en otras personas con experiencias similares (p,22).

La dltima etapa que comienza tras el fallecimiento del familiar, en la que tiene que
renovar su vida, su identidad; y, en la que no necesariamente cesa el estrés del cuidador.
Los problemas emocionales de los cuidadores habitualmente no se solucionan con el
fallecimiento de la persona dependiente, persisten a niveles clinicos de depresion en el 30%
de los cuidadores al afio del deceso del familiar. (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad, MSSSI, 2012)
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1.1.3.1. El perfil de la persona cuidadora.

Las personas con discapacidad severa de cualquier indole, demandan atencion e
interaccion continua de un cuidador tanto formal como informal, es por ello, que es
necesario, garantizar el bienestar fisico, emocional, social y psicolégico de las personas
“proveedoras de cuidados, brindandole espacios de interaccién social que garanticen el
derecho de participar en la Sociedad, siendo aceptados, reconocidos, apreciados,

participando de los recursos necesarios para cumplir su rol. (Escobar de Villate et al., 2014).

Las variables sociodemogréaficas que determinan el perfil de la persona cuidadora estan
relacionadas con: la familia, el género, la edad, el estado civil, el nivel educativo, la situacién
laboral y el nivel econémico. Estas caracteristicas nos permiten contextualizar y comprender

mejor el fenébmeno del cuidado. A continuacion, se describe cada una de estas variables.

a) Familiay vinculo familiar

Las redes informales conectan a los familiares o amigos, a través de vinculos personales y
sin duda alguna constituyen una fuente de bienestar para la poblacion que requiere de
cuidados, considerandolos como la principal fuente de apoyo para la persona con
discapacidad severa, puesto que en el proceso de cuidado desarrollan aptitudes suficientes

(personales y sociales) que les permite progresar con autonomia, seguridad y autoestima.

Al respecto Ruiz y Nava (2012), describen cuéles son los miembros de la familia que

asumen este rol considerando a los siguientes:

 El esposo o laesposacomo cuidador

Si alguno de los miembros de una pareja sufre deterioro de la salud a causa
de una enfermedad corporal y/o visceral o una deficiencia ya sea de tipo fisico,
cognitivo, sensorial y necesita ayuda para sus actividades de la vida diaria, quién provee
de cuidados suele ser la pareja o el conyuge con mejor salud, situacion que resulta
dificil, requiriendo cambios en la estructura familiar, de roles, modificacion de planes
de futuro, reevaluacion de la relacion interpersonal, sentimientos de ambivalencia y
reajuste de la vida social. Cuidar del marido o mujer requiere una constante
adaptacion, puesto que se crean tensiones en la pareja, al ser una relacion menos

reciproca. Por lo tanto, la ayuda de la pareja o conyuge es mas facil de aceptar porque
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es vista en algunos casos como una obligacion transmitida de generacién en
generacién, y como muestra de carifio por los afios de convivencia juntos. Ademas, es
facil aceptar la ayuda cuando el cuidado es realizado por los hermanos o0 hermanas sin

requerir la ayuda de otras personas (p.165).

Los maridos cuidadores reciben mas ayuda de otros familiares y de las
instituciones que las mujeres cuidadoras. En ocasiones, las mujeres cuidadoras se
resisten a buscar o recibir ayuda de otros familiares, amigos, vecinos e incluso, de
servicios de salud. Estas mujeres, a menudo, acaban cuidando y sobrecargandose de

trabajo al no aceptar el apoyo de otros (p.165).

e Las hijas y los hijos como cuidadores

Cuando la persona que cuida es la hija o el hijo, existe un vinculo natural
familiar con la persona dependiente que mejora la disposicion del cuidado. En la
mayoria de los casos representa un fuerte impacto emocional para los hijos al darse
cuenta de que el padre, la madre o ambos ya no pueden valerse por si mismos; el cual

puede verse afectado por la inversion de roles.

Ademas de ser la persona cuidadora, afronta las necesidades de la familia
(cényuge e hijos), asi como las propias. Esto representa un reajuste de la vida social y
laboral, a los miembros de la familia les resulta dificil aceptar la situacion de cuidado de
personas con discapacidad severa, sean estos padres, hermanos, hijos; ya que

normalmente implica algo imprevisto que les impide realizar sus actividades normales.

Las hijas/os solteras, los que tienen menos carga familiar o de trabajo, asi
como la hija que vive mas cerca o la Unica mujer entre los hermanos, o el hijo favorito,
suelen ser las personas sobre las que recae la responsabilidad del cuidado de sus
padres (Rojas, 2006).

Cuando se comienza a ver la necesidad de proporcionar cuidados al familiar
en situacion de dependencia, se perfila un cuidador principal que suele responder a las
circunstancias de cada familia, sin necesidad de que se haya elegido por acuerdo

explicito entre los miembros que componen la familia.
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Cuando se asume el cuidado de la persona con discapacidad severa, estos
suelen creer que sera una situacién transitoria, en algunos de los casos, puede durar
afios, con una creciente demanda de cuidados, viéndose obligados a reducir su

jornada laboral o no pueden pensar en buscar trabajo.

Y en casos extremos abandonan el trabajo por su condicidn de cuidador.
Finalmente, los hijos e hijas de los cuidadores deben atender también alas necesidades

de su familia (conyuge e hijos), asi como a sus propias necesidades (Rojas, 2006).

e Los padres como cuidadores

Cuando uno de los hijos presenta una discapacidad intelectual es decir 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; dentro de esta
categoria se encuentra el retraso mental de grado: grave y profundo o por diversas
circunstancias se convierte en una persona dependiente, el impacto emocional es
mayor, presentandose regreso a un rol que ya se entendia superado; se caracteriza
por madificacion de planes de futuro, reevaluacion de la relacion interpersonal,

sentimientos de ambivalencia y reajuste de la vida social (Rojas, 2006).

En este contexto, el papel del cuidado lo han asumido las mujeres, como
consecuencia del modelo patriarcal que requiere cumplir el rol asignado, el mismo que
se ha trasmitido por la sociedad a través de los mensajes y educacion recibida,
esta concepcion ha sido apoyada para establecer que las mujeres, estdn mas
preparadas que los hombres para el cuidado, por su capacidad de abnegacion,
sufrimiento, y habilidades especiales. En las familias que no cuentan con una mujer
cuidadora, algin hombre (esposo, hijo, hermano) se ha de hacer cargo del cuidado,
pero en aquellas en las que hay una mujer, el peso del cuidado sigue recayendo en
ella; y aunque los hombres se estan implicando paulatinamente en el hecho de cuidar,

normalmente suele ser como colaboradores de la cuidadora principal (Caracoli, 2014).

Segun la literatura, los familiares directos que cuidan de las personas en situacion
de dependencia suelen ser los padres, conyuges/parejas e hijas/os. La vinculacién conyugal
o filial se asocia con una duracion mas prolongada del cuidado y con mayor riesgo de

afectacion emocional.
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En un estudio realizado en Canada, por Decima Research INC se encontré que los
cuidadores de personas con discapacidad con frecuencia son los conyuges (38%), seguido
del padre 0 madre (33%) y en un menor porcentaje son los hijos (17%). En lo referente al
estado civil el 75% de los cuidadores son casados, tienen un nivel de instruccion bajo que
no supera los estudios primarios y no desempefian ninguna actividad laboral (Carretero,
Garcés y Rodenas, 2006).

En Ecuador el estudio realizado en las parroquias de Pifo, Tumbaco determiné que el
72 % de los cuidadores pacientes con discapacidad beneficiarios del Bono Joaquin
Gallegos Lara son madres o padres de las personas con capacidades distintas, el 16%

hermanos y el 12% otro tipo de relacién que no sale del vinculo familiar (Barreto, 2015).

b) Genero

Con respecto a la atencién informal en el area de la salud, esta plantea que la
responsabilidad del cuidado no es igual: entre hombre - mujer, la familia y el estado, siendo
elementos importantes de discusion para buscar recursos e implementacion de programas,
gue mejoren los servicios de salud, y las politicas publicas (Garcia-Calvante, Mateo-

Ramirez y Eguiguren, 2004).

Con respecto al tipo de cuidados Achury (2011) menciona que las mujeres
proporcionan mas ayudas en las ABVD, entre ellas se cita: la higiene, vestir, preparar la
comida y otros; mientras que los cuidadores hombres se centran en las actividades
instrumentales de la vida diaria AIVD entre ellas tenemos: hacer gestiones, administrar el
dinero, hacer compras, ir al médico, entre otros. Las diferencias de sexo estan asociados a
las consecuencias del cuidado, los cuidadores hombres estdn menos afectados
emocionalmente por su rol de cuidador que las mujeres que cuidan. Esto se explica puesto
gue proporcionan menos cantidad de apoyo, se distancian mas emocionalmente y buscan

mas el apoyo de otros familiares en el desempefio del rol.

Para Rogero Garcia, citado por (Ruiz y Moya 2012) existen diferencias de género
significativas en el vinculo entre cuidador y la persona cuidada: la mayoria de los hombres
tienen como cuidadores principales a la esposas 0 comparieras de vida, mientras las mujeres

son cuidadas generalmente por sus hijas o nueras. junto con la desigualdad social (menor
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nivel educativo y econdmico), convierte el cuidado en una funciéon que sélo por su rol de

género lo realiza las mujeres.

Cabe resaltar, que las mujeres asumen un elevado costo, por el hecho de cuidar,
viéndose afectadas en su salud, calidad de vida, oportunidades de empleo, relaciones
sociales, recursos econémicos y disponibilidad del propio tiempo. Por tal motivo es necesario
tener en cuenta la perspectiva de género en la atencién de las personas cuidadoras con

discapacidad o en situacion de dependencia severa (Troncoso, 2013).

Desde el enfoque de género, se consideran las diferentes oportunidades y
necesidades que tienen hombres y mujeres no solo por sus diferencias biolégicas, sino por
el papel especifico que desempefian en la sociedad segun el patron social y cultural. Estas
diferencias entre hombres y mujeres cuidadores implican identificar y analizar las
necesidades especificas, diferenciar las intervenciones y promover la equidad en el cuidado
entre los miembros de la familia de la persona en situacion de dependencia (Cuevas, Gallud,
Soler y Rosado, 2014).

En Ecuador segun la informacién de estudios realizados en la capital, en cuidadores
familiares de personas con discapacidad Fisico — Motora, determiné que el 76% son de sexo
femenino (Salazar, 2013), otro estudio realizado en Quito en el sector Magdalena y Chilibulo,
mostrd el predominio del sexo femenino (86,4%) como cuidadoras informales de personas

con discapacidad severa (Cafiizares, 2016).

La mayoria de estudios evidencia que la mujer sigue cumpliendo funciones
significativas en el cuidado de personas con discapacidad severa o en situacion de
dependencia puesto que representan mas del 50% de los cuidadores informales (Campos,

Gutiérrez, Sandoval y Rojas, 2011).

¢) Edad

En la mayoria de los casos se emplea datos de una poblacion de 50 afios en adelante,
colectivo que constituye el principal responsable de las labores de cuidado informal en los

paises desarrollados (Glendinning, Arskey y Tjadens, 2009).

Al respecto segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2010) de Espafia sefiala

gue las personas cuidadoras mas jévenes, llamadas la “generacién sandwich”, serian las
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mujeres entre 40 y 60 afios, que tienen que atender las demandas de cuidado de la
generacién anterior (padres), de generaciones posteriores (hijos o nietos) y de la misma
generacién (conyuge o pareja). Este conjunto de demandas simultdneas en un mismo
periodo puede percibirse como una sobrecarga; otro dato que menciona la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD, 2008) es que la
mayoria de personas cuidadoras se encuentran en el rango de los 45 a los 64 afios, con
una edad media de 55 afios; la media de edad de cényuges o parejas que cuidan es de
71,6 afios y la de los hijos/as nueras/yernos es de 48,5 afios (Encuesta de Empleo del
Tiempo 2002-2003).

En Colombia el rango de edad predominante en los cuidadores sobre pasa los 50 afios,
en esta edad enfrentan una serie de cambios tipicos de la edad adulta, que a su vez pueden
aparecer tempranamente debido a los esfuerzos fisicos y emocionales que requiere asumir

la tarea de cuidar (Cerquera y Pabon, 2014).

En Ecuador, segun los resultados de varias investigaciones sobre cuidados a
personas en situaciones de dependencia severa que son beneficiarios del Bono Joaquin
Gallegos Lara, se evidencia que la mujer es quien provee de cuidados siendo su edad menor
de 42 afios. (Barreto, 2015; Cafiizares, 2016).

d) Estado civil y Convivencia

La encuesta realizada con respecto al apoyo Informal realizada por la Union Europea
(2004) en hogares de mayores en situacién de dependencia severa menciona que: el estado
civilque predomina entre las cuidadoras es el de casadas, mostrando una frecuencia de mas
del 50% (Carretero, Garcés y Rodenas, 2006).

La convivencia en el mismo hogar no depende principalmente del estado civil de la
cuidadoray del grado de dependencia de la persona cuidada. Segun los estudios realizados
por Rivera, Rivera 'y Zurdo (1999) sostienen que, en el cuidado informal, las hijas que tienen
una familia formal o las que cohabitan con su pareja prestan mayor apoyo a sus padres

debido a que pueden convivir en la misma casa y no descuidar de los suyos.

Segun los resultados de un estudio realizado en Ecuador por Barreto (2015), el 68%

de los cuidadores esta casado, 20 % soltero, 4% viudo y 8 % se encuentra en union libre.
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e) Nivel educativo

Respecto al nivel educativo de los cuidadores, en Espafa el 43% de cuidadores
termind la educacién primaria y el 17,1 % no tiene estudios. Deduciendo que un nivel
educativo superior estd asociado con trabajos mejor remunerados, mayores recursos y
disponibilidad para buscar servicios alternativos de cuidado. En la Comunidad Valenciana, un
17,5% de las personas cuidadoras no tiene estudios, un 33,7% tiene estudios primarios y

solamente un 11,1%, estudios superiores (Cuevas, et al., 2014).

En Ecuador se ha realizado un estudio en cuidadores de pacientes con discapacidad,
los cuales pertenecen al Programa Joaquin Gallegos Lara, y éstos presentan un grado de
escolaridad del 48%, con estudios primarios completos, mientras que el 18 % no tenia
ningun tipo de estudio (Barreto, 2015).

f) Situacion laboral

En Espafia la situacién laboral de la persona cuidadora se perfila de forma diferente
dependiendo de si es coényuge (en general, jubilados o encargados de las tareas
domeésticas) o hijo/a (por edad, todavia activos laboralmente). En cuanto a la discapacidad,
autonomia personal y situaciones de dependencia, en Espafia, el 65% de las personas
cuidadoras no tienen actividad laboral, estan jubiladas, en el paro, en blsqueda de empleo

o0 se dedican a las tareas del hogar (Cuevas et al., 2014).

Para Torres, Ballesteros y Sanchez (2008) las tareas que realiza la persona cuidadora,
el esfuerzo y dedicacion, trae perjuicios impactando negativamente en lo laboral, impidiendo
trabajar fuera del hogar (26%), abandono de su trabajo (11,5 %) y reduciendo su jornada
laboral (12,4%).

En el contexto chileno a partir de la informacion recopilada de la Direccion Nacional de
Discapacidad (DND, 2013), es posible determinar que los principales problemas que deben
enfrentar las personas discapacitadas, no difieren del contexto mundial, identificandose, por
ejemplo, un alto impacto econémico en la familia, bajas cifras de incorporacion al contexto
laboral (39,3% de ocupacion en personas con discapacidad mayores de 18 afios, versus un
63,9% en las personas sin discapacidad) y menores ingresos (Giaconi, Pedrero y San
Martin, 2017).
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g) Nivel Econdémico

Las personas con poder adquisitivo tienen una mayor capacidad econdmica para
contratar servicios privados, en comparacién con las de bajo nivel econémico, cuya situacion
de mayor precariedad les obliga a asumir toda la responsabilidad de los cuidados de la
persona dependiente. En el 14% de los hogares en que una persona precisa cuidados

permanentes, el cuidador principal es una empleada de hogar. (Blanco, 2012)

Asumir el papel de cuidadora principal, obliga a las mujeres a reducir su jornada de
trabajo, dejar definitivamente su empleo o no poder acceder al mismo, ocasionando una

pérdida importante de ingresos.

Por otro lado, la atencién de las necesidades especiales de las personas con
discapacidad, segun Giaconi, Pedrero y San Martin (2017) es de alto precio e implica gastos
extraordinarios, dificultades que aumentan las posibilidades de acceder al mercado laboral

siendo insuficientes los apoyos del Estado.

En la Comunidad de Valencia, segun el Informe sobre personas cuidadoras de la
Direccion General de Salud Publica [GSP] (2010), el 48% de las personas cuidadoras dicen
gue su nivel de renta esta por debajo de la media. Un 25% se sitian en niveles de renta
media-baja y un 22,9% en baja. Siendo, las mujeres de menor nivel educativo, jubiladas o
sin trabajo, en condiciones econdémicas muy bajas, las que conforman el primordial grupo de

personas cuidadoras informales de personas con discapacidad.

En Ecuador no se evidencia estudios, que sefialen el nivel econémico de las personas
cuidadoras, sin embargo, la mayoria de beneficiarios que reciben el Bono Joaquin Gallegos
Lara, son de escasos recursos econémicos y sus ingresos mensuales no alcanzan un salario

basico unificado.

1.1.3.2. El perfil de las personas cuidadas.

En la actualidad existen diferentes perspectivas y enfoques sobre la discapacidad, por un
lado, se reconoce a la discapacidad como una condicion permanente e invariable de la
persona y al momento de clasificarla es importante tomar en cuenta que esta condicion

puede ser temporal 0 permanente y que existe en varios grados leve, moderado y severo.
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La Organizacibn Mundial de la Salud [OMS] (2011), unific6 el concepto de
discapacidad, estableciendo una segunda clasificacion internacional del funcionamiento de

la salud, definiéndola de la siguiente manera:

Las deficiencias y limitaciones en el movimiento, condicionan la intervencién,
delimitando a la discapacidad como la interaccién entre las personas que padecen
alguna enfermedad o discapacidad (depresion, paralisis cerebral, sindrome de Down
y etc.), con factores personales (actitudes negativas) y ambientales (espacios
publicos inaccesibles y un soporte social limitado).

El axioma antes mencionado mejora el concepto de discapacidad, tomando en cuenta que
no solo es el estado de salud de la persona, sino que existen otros factores condicionantes
gue juegan un rol importante, siendo el resultado de la interaccién entre las limitaciones de
la persona y su medio en el que se desarrolla, a este se lo conoce como contexto social factor

importante en la discapacidad de la persona.

Segun los acuerdos de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad [CDPD] (2008), las personas con discapacidad son aquellas que presentan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, en periodos extensos y al
interrelacionarse con multiples impedimentos, éstos pueden imposibilitar su intervencién en

una forma total y efectiva en su entorno social.

Segun la Ley Organica de Discapacidades (LOD, 2012) del Ecuador, la persona con
discapacidad (PcD) es aquella que presenta una o mas deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales, no toma en cuenta la causa y su origen, se vera limitada su
capacidad biologica y psicosocial, afectando sus actividades basicas de la vida en general,

la cual estara superdita a lo que establezca el Reglamento (p.8).

Dentro del contexto de las discapacidades, es importante tomar en cuenta la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y de la Salud (CIDDM-2, 2001)

la cual establece dos niveles grupo y subgrupo y los organiza de la siguiente manera:

Grupo 1. Discapacidades sensoriales y de la comunicacion: aqui existe una
imposibilidad para ver, oir y hablar. El grupo se conforma de cinco subgrupos:
discapacidades para ver, discapacidades para oir, discapacidades para hablar

(mudez), discapacidades de la comunicacion y comprension del lenguaje e
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Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades sensoriales y de la

comunicacion (p 23).

Grupo 2. Discapacidades motrices: son aquellas que presentan discapacidad para
transitar, maniobrar objetos, asi como de coordinacién de movimientos para realizar
una actividad. Este grupo lo conforman tres subgrupos: discapacidades de las
extremidades inferiores, tronco, cuello y cabeza, discapacidades de las extremidades
superiores e Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades motrices. En
este grupo se incluyen la pérdida total o parcial de uno o mas dedos de las manos o
pies. (p 37).

Grupo 3. Discapacidades mentales: son aquellas personas que tienen una
incapacidad para aprender y controlar su conducta en las actividades cotidianas y
relacionarse con los demas. El grupo esta integrado por tres subgrupos:
discapacidades intelectuales (retraso mental), discapacidades conductuales y otras
mentales e Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades mentales. El
grupo incluye los nombres técnicos de algunas discapacidades y el nombre comun
con el que el informante las conoce y las descripciones de los listados se refieren

tanto a discapacidades como a deficiencias (p, 41).

Algunas de las descripciones que se incluyen en este grupo se consideran como
discapacidad Unicamente si estdn acompafiadas de adjetivos o descripciones que

” LI TH

indiquen que la dificultad es “grave”, “severa”, “importante”, o que le impide trabajar”.

Grupo 4. Discapacidades multiples y otras: conforma tres subgrupos:
discapacidades mudltiples, otro tipo de discapacidades e Insuficientemente
especificadas del grupo discapacidades mdltiples y otras. Comprende las
discapacidades multiples, asi como las discapacidades que no corresponden a los
grupos Sensoriales y de la Comunicacién, Motrices, y Mentales. Su objetivo es

identificar a la poblacion que muestra mas de una discapacidad (50).

Generalmente se percibe a la discapacidad como una condiciébn permanente,

invariable a lo largo del ciclo de vida de la persona, ademas se puede presentar en diferentes

niveles: leve, moderado y severa. En nuestro contexto, el grado de severidad de la

discapacidad segun el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS,

2013) se distinguen de la siguiente manera:
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a) Discapacidad Leve: Personas que presentan alguna dificultad para llevar a cabo
actividades de la vida diaria, sin embargo, la persona es muy independiente puede

superar barreras del entorno y no requiere apoyo de terceros.

b) Discapacidad Moderada: Personas que presentan una disminuciébn o
imposibilidad importante de su capacidad para realizar la mayoria de las actividades
de la vida diaria, llegando incluso a requerir apoyo en labores béasicas de autocuidado
y supera con dificultades s6lo algunas barreras del entorno.

c) Discapacidad Severa: En esta existe una deficiencia fisica, mental o sensorial,
impidiendo su capacidad de realizar varias actividades esenciales de la vida diaria
necesitando del apoyo de otros.

1.1.3.2.1. Ladiscapacidad fisica.

El enfoque de la discapacidad fisica, ha variado con el paso de los afios, esto ha permitido
gue los gobiernos estales de varios paises, tomen en cuenta esta condicion para promover
e implementar politicas que ayudaran a mejorar las condiciones y calidad de vida de esa

persona.

Una de las definiciones basicas es la que refiere la Clasificacion Internacional de la
Discapacidad y de la Salud (CIDDIS, 2001), donde sefiala que la persona con discapacidad
fisica o motora es aquella que presenta de manera transitoria 0 permanente alguna
alteracion de su aparato motor, debido a una disfuncion en su sistema nervioso, muscular y

/u 6seo0, o en varios de ellos relacionados.

En cambio, otro autor describe a la discapacidad motriz como la pérdida o restriccion
de la capacidad de movimiento, desplazamiento y equilibrio de todo o de una parte del cuerpo
(Moralejo, 2010).

Por lo tanto, la discapacidad fisica 0 motora se la define desde varias perspectivas

gue se describen a continuacion:

o La dificultad para realizar actividades de la vida diaria, que surge como

consecuencia de la interaccion entre la dificultad especifica de manipular
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objetos o acceder a diferentes espacios, lugares y actividades que realizan las

personas y las barreras presentes en el contexto.

e La pérdida o restriccion de la capacidad de movimiento, desplazamiento y
equilibrio de todo o una parte del cuerpo, ademas de una alteracién motora,

gue puede ser de corta o larga duracion.

1.1.3.2.1.1. Clasificacion de la discapacidad fisica.

La discapacidad fisica se presenta de diferentes maneras, por tal motivo Basil (2003)
establece una clasificacion de acuerdo al tipo de origen, la intensidad o grado de la afectacion,
la zona del cuerpo afectada, segun la afectacién del tono muscular y segun la etiologia.

a) Segun su origen:

- De origen cerebral: paralisis cerebral, traumatismo craneoencefalico y tumores.

- De origen espinal: poliomielitis, espina bifida, lesiones medulares degenerativas,
traumatismo medular.

- De origen muscular: miopatias; distrofia muscular progresiva de Duchenne,
distrofia escapular de Landouzy-Djerine.

- De origen 6seo articular: malformaciones congénitas, malformaciones distrofias y
microbianas, reumatismos de la infancia, lesiones por desviaciones del raquis y
artritis 6seo-articular

- De origen vascular: hemorragia cerebral y reblandecimiento cerebral

b) Segun el grado de afectacion:

- Leve: Permite a la persona llevar una vida independiente. Solo tiene alguna
dificultad en la precisiéon de los movimientos y/o pequefios problemas de habla,
logra caminar en forma auténoma. Presenta capacidad de habla y tiene movilidad.
Su independencia es total.

- Moderada: La persona necesita apoyo de terceros para realizar
determinadas actividades, requiere de ayudas técnicas para lograr independencia

en la marcha (bastones, carritos y/o silla de ruedas). Existe dificultad en la
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manipulacion y en la destreza manual, puede presentar problemas de habla y
también en algunos casos discapacidad intelectual leve. En este caso, si presenta
dificultades en la marcha y en el habla, pero, necesita algun tipo de ayuda.

- Severa: Sus dificultades motoras, intelectuales y/o sensoriales le impiden
alcanzar independencia total en el autocuidado personal. Su integracion social es
parcial.

- Grave: La persona estd comprometida en todas las areas del desarrollo, con
escasa conexibn con el medio y severos problemas asociados. Existe
dependencia total de un tercero. Presenta gran afectacién en el habla y en la

marcha. Por lo tanto, su autonomia es nula.

c) Segun lazonadel cuerpo afectada:

- Monoplejia 0 monoparesia: afecta a una extremidad del cuerpo miembro

- Hemiplejia o hemiparesia: cuando afecta a una de las dos mitades laterales del
cuerpo, bien, la izquierda, o bien, la derecha.

- Paraplejia o paraparesia: cuando afecta a las extremidades inferiores,

- Tetraplejia o tetraparesia: cuando afecta a las cuatro extremidades del cuerpo
(Ver figura, 3).
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generalmente & brazo afectado Memiyos

Figura 3. Discapacidad fisica: zona del cuerpo afectada
Fuente: Neuropediatria.org
Elaborado por: Chamba, R., 2017

d) Segun la etiologia o el momento del parto:

- Como prenatales (causas hereditarias, irradiaciones de rayos X o falta de
oxigeno en la placenta).

- Perinatales (traumatismos o anoxia).
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- postnatales (traumatismos-accidentes, lesiones cerebrales por problemas
vasculares e infecciones).
- Causa desconocida (como la espina bifida, la escoliosis idiopética o

determinados tumores).

Por otro lado, la CIDDM-2 (2001), incluye la discapacidad producida por afecciones

Oseas, articulatorias y los reflejos entre ellas tenemos:

La discapacidad 6sea y articulatoria: la extension y la facilidad de movimiento de una
o varias articulaciones, aqui les afecta la rigidez articular o la artritis; la estabilidad e
integridad estructural de las articulaciones, por ejemplo, la dislocacién de hombro o de
cadera; la extension y facilidad de movimiento de grupos especificos de huesos. Entre las

afecciones se destacan: la escapula congelada y rotacién de la pelvis.

1.1.3.2.2. La discapacidad intelectual.

La discapacidad intelectual ha sido un tab( durante muchos afios, rodeada de estigmay de
exclusion, sin embargo, en la actualidad, los conceptos, definiciones estan cambiando
tomando en cuenta, la variabilidad individual, las diferencias que presentan cada una de las
personas Y la variedad ambiental en la que se desarrolla cada persona lo que determinara,

en parte, la adaptacion o el ajuste como los apoyos que necesitara a lo largo de su vida.

Para Ortiz, Gonzales, Ceja y San Martin (2016) la discapacidad intelectual presenta
una serie de limitaciones siendo habilidades que tiene la persona para aprender a
desenvolverse en la vida diaria y segun Calderén (2017) para comprender e interactuar con el

entorno.

Una discapacidad intelectual es aquella en la que el individuo presenta numerosas
limitaciones, la cual le impide realizar funciones individuales y sociales en un contexto
determinado. Esta condicién se observa cuando interactia en su entorno social, puesto
gue no pueden entender y comprender la realidad ni tampoco pueden comunicar sus deseos

y necesidades (Cid- Rodriguez y Marti -Arques, 2018).

Actualmente se ha sustituido el término retraso mental por el término discapacidad
intelectual puesto que encaja mejor para designar esta condicion, siendo menos ofensivo

en las personas con discapacidad intelectual en el campo de la investigacion. La
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discapacidad del desarrollo engloba a la discapacidad intelectual, paralisis cerebral, los

trastornos del espectro autista y otras, las cuales requieren de un proceso de apoyo.

El Manual diagndéstico y estadistico de los trastornos mentales publicado por la

Asociacién Estadounidense de Psiquiatria (DSM-5, 2014) incluye dentro de los trastornos

del neurodesarrollo las siguientes caracteristicas:

Por déficits en el funcionamiento intelectual de la persona, tales como:

dificultades en el razonamiento, la resolucién de problemas, la planificacion, el juicio,

el pensamiento abstracto, en la toma de decisiones, en el aprendizaje académico y el

aprendizaje a partir de la experiencia de reconocer.

Por déficits en el comportamiento adaptativo que conducen a dificultades en la

consecucion de estandares sociales y culturales, problemas de autonomia personal

y responsabilidad social. Por lo tanto, estas personas, necesitan apoyo o ayuda en el

desempefio de muchas de las actividades de su dia a dia en entornos como el hogar,

la escuela, el trabajo y la comunidad, donde suelen presentar problemas de

comunicacion o participacién social. De donde se desprenden dificultades como la

siguientes:

Dificultades a nivel conceptual o académico: a la persona le cuesta realizar
tareas que implican memoria, atencion, lenguaje, lectura, escritura,
razonamiento matematico, adquisicion de conocimientos practicos y capacidad
de resolucién de problemas.

Dificultades en el dominio social: la persona posee poca conciencia de sus
pensamientos, sentimientos y experiencias con los demas, y presenta déficit en
la empatia, habilidades para la comunicacion interpersonal y la habilidad para
hacer amigos.

Dificultades en el dominio practico: la persona no puede aprender e
incorporar la gestion autonoma en las distintas situaciones de la vida, como: el
cuidado personal, la responsabilidad del trabajo, el manejo del dinero, tiempo
libre, la organizacién de tareas para el colegio o el control adecuado del

comportamiento (p.33-35).

El inicio de las deficiencias intelectuales y adaptativas, se produce durante el periodo

de desarrollo. La edad y los rasgos caracteristicos al inicio dependeran de la causa, el tipo

y la gravedad de la discapacidad intelectual.
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En los casos de discapacidad intelectual mas graves, los hitos del desarrollo motor,
desarrollo del lenguaje o desarrollo social son alcanzados mas tarde que en la poblacion
general y se podran identificar en los primeros afios de vida, mientras que en niveles mas
leves de discapacidad intelectual pueden ser identificados, cuando se haga evidente la

dificultad para el aprendizaje en la escuela.

Ademas, el DSM-5 (2014), menciona otras caracteristicas para reconocer la

presencia de algun tipo de discapacidad intelectual:

- Tras una enfermedad como la meningitis, una encefalitis o después de un golpe
(traumatismo) en el craneo durante el desarrollo.

- Presentan entre 3 y 4 veces mas trastornos mentales, neurolégicos, médicos y
fisicos que la poblacién general.

- La prevalencia es mayor en cuanto a los problemas de salud mental. Lo mas
comunes son los trastornos del estado de animo, la esquizofrenia, los trastornos de
ansiedad y las alteraciones del suefio.

- Presentan mayor riesgo y prevalencia ante enfermedades como la obesidad, la
epilepsia, la diabetes, el VIH y ETS, la demencia, y otras, que no corresponden al
patrén de salud de las personas sin discapacidad.

- Lafuncidén mas afectada es el lenguaje y la comunicacién. Normalmente, presentan
un lenguaje igual de una menor edad. Si la discapacidad intelectual es mayor habra
mayores problemas en el lenguaje.

- Las alteraciones de conducta son consecuencia de varios factores entre ellos: el
malestar producido por la dificultad para comunicarse o expresar sus deseos y
necesidades personales, los problemas emocionales relacionados a su vez con la
exclusion y la discriminacion social o, simplemente, como una forma de expresar o
comunicar aquello que no pueden transmitir de otra manera (frustracion,

preocupacion, nerviosismo entre otros.) (p, 37-38).

Estas conductas problematicas, por su intensidad, frecuencia o duracién afectaran
negativamente al desarrollo personal y las oportunidades de participar en la comunidad.
Generalmente, estas conductas tienen una funcién para la persona que la realiza y exigen

un sobreesfuerzo del sistema de apoyos para atenderlas adecuadamente.
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1.1.3.2.2.1. Clasificacion de la discapacidad intelectual.

Para entender la discapacidad intelectual, es necesario conocer cdmo se manifiesta
segun su nivel de gravedad, por ello, el (DSM-5, 2014) establece una clasificacién en funcion
de la conducta adaptativa y la diferencia en cuatro niveles: leve, moderado, grave y profundo,

las cuales se menciona a continuacion:

1. Lapersonacon discapacidad intelectual leve: tiene afectado el dominio conceptual
que abarca el pensamiento abstracto, flexibilidad cognitiva, memoria a corto plazo y
el uso funcional de las habilidades académicas como leer o manejar dinero. En cuanto
al dominio social, aparece inmadurez en las interacciones sociales y aumenta el
riesgo de ser manipulado. Por ultimo, respecto al dominio practico, necesita apoyo
para completar tareas complejas de la vida cotidiana.

2. La persona con discapacidad intelectual moderada: en el dominio conceptual,
requiere de asistencia continua para completar actividades conceptuales basicas del
dia a dia, siendo necesario que terceros tomen algunas responsabilidades de dicha
persona (por ejemplo, firmar un consentimiento informado). En el dominio social, el
lenguaje oral (que es la principal herramienta que tenemos para comunicarnos
socialmente) es mucho menos complejo que el de las personas sin discapacidad. No
interpreta adecuadamente ciertas claves sociales y necesita apoyo comunicativo para
establecer relaciones interpersonales exitosas. Finalmente, en el dominio practico,
puede desarrollar varias habilidades y destrezas con apoyo adicional y un largo

periodo de aprendizaje.

3. Cuando la discapacidad intelectual es de nivel grave, las habilidades
conceptuales son mas limitadas. Posee poca comprension del lenguaje y de los
conceptos numeéricos como el tiempo o el dinero. Los cuidadores deben proporcionar
un apoyo extenso para realizar actividades cotidianas para mejorar su lenguaje oral,
vocabulario, gramatica, el discurso de palabras o por frases simples. La comunicacion
y el dominio social se centra en el aqui y el ahora. Respecto al dominio préctico, la
persona requiere apoyo y supervision constante para todas las actividades de la vida

diaria (cocinar, higiene personal, eleccion de vestuario, entre otros).

4. En la discapacidad intelectual profunda, las habilidades conceptuales engloban el
mundo fisico y los procesos no simbdlicos. La persona podria usar algun objeto para
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el autocuidado o juego y adquirir algunas habilidades viso- espaciales como sefialar.
Sin embargo, los problemas motores y sensoriales que suelen ir asociados, pueden
impedir el uso funcional de objetos. La habilidad social es muy limitada en cuanto la
compresion de la comunicacion verbal o gestual. Pueden llegar a entender
instrucciones muy simples y expresar deseos o emociones basicas a través de una
comunicacion simple y no verbal. En cuanto al dominio practico, la persona es
totalmente dependiente sin embargo si no hay grandes afectaciones motoras o

sensoriales, podria participar en algunas actividades béasicas (p.291).

Segun la literatura revisada, los principales sindromes asociados a la discapacidad
intelectual son: el Sindrome de Dow, Sindrome de X- fragil, Sindrome de Williams, Sindrome
de Angelman, Sindrome de Prader-Willi, Sindrome 5p (del maullido de gato) (Calderon,
2017).

La discapacidad fisica severa e intelectual profunda requiere de atencién o asistencia
de una persona cuidadora principal, generando una dependencia y segun varios autores y

perspectivas se puede definir de la siguiente manera:

Para el diccionario de la Real Academia Espafiola, dependencia es: “una persona que
no puede valerse por si sola”’. Para ser catalogado como dependiente segun (Duran y
Garcia, 2005), esta se da por varias vias: la psicolégica (autopercepcion), la social
(percepcién de los demas), la valoracibn médica (a través de un diagndstico) y por la

administrativa.

El Consejo Europeo (1998), Comité de Ministros de Estado, definen la dependencia
de la siguiente manera: “como una situacion en la cual, la persona por la falta de autonomia
ya sea fisica, psiquica o intelectual, necesita de ayuda para poder realizar actividades
comunes”. ElI Programa Joaquin Gallegos Lara de Ecuador, (Vicepresidencia de la
Republica del Ecuador, 2010) “considera a las personas con discapacidad entre ellas la
discapacidad fisca e intelectual severa en situacién de dependencia a las que requieren

atencion de un familiar cercano o un responsable directo por sus cuidados permanentes”.

Para la valoracion de la dependencia, la Clasificacién Internacional de la
Discapacidad y de la Salud (CIDDIS, 2001), considera las actividades de auto-cuidado,

movilidad y tareas domésticas; asi como la actividad de tomar decisiones en el caso de
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personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental u otras situaciones en que las

personas puedan tener afectada su capacidad perceptivo-cognitiva.

En cambio, el Baremo de Valoracion de la Dependencia (BVD) en Espafia de acuerdo
con lo establecido en el articulo 26 de la Ley 39/2006 referente a la Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de dependencia hace referencia

a los grados de dependencia y lo clasifican de la siguiente manera:

- Grado I: Dependencia moderada: es aquella donde la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas en su diario vivir requiriendo de un apoyo
intermitente 0 no continuo para su autonomia personal. Se corresponde a una

puntuacion final del (BVD) de 25 a 49 puntos.

- Grado Il: Dependencia severa: se refiere aquellas personas que necesitan ayuda para
poder realizar algunas actividades basicas de su vida diaria de dos a tres veces al dia,
pudiendo no requerir un apoyo permanente de su cuidador o necesita de un apoyo extenso
para su autonomia personal. Se corresponde a una puntuacion final del (BVD) de 50 a 74

puntos.

= Grado lll: Gran dependencia: practicamente el individuo necesita de una ayuda constante
para ejecutar ciertas destrezas necesarias en la vida diaria, por la pérdida total de

autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,

En base a la investigacion realizada, las personas con dependencia severa y gran
dependencia conforman el grupo mas grave de las situaciones de dependencia, puesto que
requieren de ayuda y cuidado permanente para que no se vea comprometida su calidad de
vida y su supervivencia. Por lo tanto, las caracteristicas y grados de dependencia
condicionan y delimitan los distintos tipos de ayudas que precisa: ayudas en la vida diaria,

ayudas instrumentales y/o ayudas de acompafiamiento y vigilancia.

El perfil de las personas cuidadas en el Ecuador, se establece en base a los
resultados del primer estudio Biopsicosocial Clinico — Genético de las personas con
discapacidad en el Ecuador de la Mision Solidaria Manuela Espejo (2010), este estudio
determino que 293.743 personas padecen de algun tipo de discapacidad, de las cuales

el 4,9 % presentan discapacidad severa en situacion socioeconémica critica.
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La Vicepresidencia de la Republica del Ecuador (2010) lleva adelante la misibn Manuela
Espejo, y crea la Secretaria Técnica de Discapacidades (STD, 2013), como entidad
encargada de la coordinacion de la transferencia hacia los Ministerios de Salud Publica
(MSP) y de Ministerio de Inclusion y Econdmica Social (MIES), de los programas que

ejecuta el gobierno (Suplemento del Registro Oficial No.14 de junio de 2013).

Uno de los programas es el Bono Joaquin Gallegos Lara, creado mediante Decreto
Ejecutivo 422 (2010) para personas con discapacidad (PcD) severa y profunda,
inhabilitados por sus condiciones, nifias/nifios menores de 14 afios condicionados con VIH-
SIDA, o padecimientos calamitosos y raros de riesgo mortal y debilitamiento a largo plazo;
gue se encuentren en una crisis socioeconodmica, las mismas que son identificadas a través
de la base de datos de la “Mision Solidaria Manuela Espejo” y determinadas por el Ministerio
de Salud publica ( MSP) pensadas en mejorar las condiciones de vida de este grupo.

El bono mencionado corresponde a una contribucion mensual de 240 délares que da
el Gobierno del Ecuador como parte de un programa integral para atender a las personas
con discapacidad severa (intelectual, fisica, mental y/o multidiscapacidad) en extrema
pobreza, que por su condicion dependen de un familiar cercano o un responsable directo por
sus cuidados permanentes, la persona responsable o cuidadora debera direccionar los
recursos a gastos de alimentacion, vestido, movilizaciéon e insumos basicos que garanticen
el bienestar individual y familiar. A si mismo le corresponde mantener cuidados
adecuados a la persona con discapacidad severa; asistir a cursos de capacitacion; reportar
al (MIES) los cambios de direccién y/o nimero de teléfono; vy, asistir a controles médicos

normalmente (Vicepresidencia Republica del Ecuador, 2010).

Esta actividad que fue asumida por el MIES (2014), tras la firma de un convenio con
la Secretaria Técnica de Discapacidades, realizando un seguimiento periddico, con visitas
domiciliarias y asi garantizar la corresponsabilidad en la calidad del cuidado y el buen uso
del bono. Promueve la participacion ciudadana a través de los comités de cuidadores de
personas con discapacidad llevando adelante didlogos y talleres mensuales con cuidadoras
y cuidadores de personas con discapacidad. Los cuales tiene como objetivo dialogos para
la conformacién de comités, empoderando a las familias en temas de inclusion para
personas con discapacidad y estimularlos para que realicen emprendimientos y puedan

gestionar sus propios ingresos (MIES, 2014).
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El trabajo de diagnéstico se inicia con un instrumento de valoracién actual de la
persona con discapacidad severa en la gue se concretan algunas preguntas sobre la mirada,
movilidad, presencia de escaras, capacidad de comer solo, entre otras. No se aplica un
(BVD) serio y las interrogantes precisadas so6lo evallan la autonomia fisica pero no la
mental, quedando fuera muchas personas con este tipo de discapacidad. Es mas, la
determinacion del factor pobreza esta sujeta al sano juicio del trabajador social derivado de
una inspeccion visual por demas simple y subjetiva. Claro que no deben desmerecerse los
aciertos de esta revolucionaria y sin precedentes misién, pero no se pueden desconocer las
falencias de la misma, sobre todo porque lo que esta en juego no es un bien juridico menor
(Direccion Nacional de Discapacidad, DND, 2013).

Con la discapacidad severa y profunda se dio inicio a la implementacion del pago de
este bono, siendo el primer tipo de beneficiario la persona con discapacidad severa fisica o
intelectual dependiente del cuidado de otra persona, para realizar las actividades de la vida
diaria y de autocuidado, que no sea susceptible de inserciéon en el proceso educativo ni
laboral y tenga conductas de autoagresibn o agresion a otras personas asi como
demostracion de conductas afectivas o sexuales desinhibidas. Para recibir este beneficio, la
persona con discapacidad severa debe requerir el cuidado y poseer los documentos que
habiliten la discapacidad fisica severa e intelectual profunda. En la tabla 1 se describe los

requisitos basicos que establece el MIES para la inclusién como beneficiarios:

Tabla 1. Requerimientos discapacidad fisica e intelectual

Para la discapacidad fisica se requiere: Para la discapacidad intelectual se
requiere:
e Carnet y el certificado de e Carnety el certificado de
discapacidad con >75%. discapacidad intelectual, psicologica
e Funcionalidad/ Dependencia: indice mental >65%.
de Barthel (escala aplicada por el e Funcionalidad/ Dependencia: Baremo
(MSP) igual 0 menor a 60 puntos. para determinar necesidad de
e Contar con un cuidador. asistencia de otra persona (tabla de
e Registro social: menor o igual a 50 calculo) igual o mayor a 15 puntos.
puntos. e Contar con un cuidador.
e Registro social: menor o igual a 50
puntos.

Fuente: Ministerio de Inclusiéon Econdmica y social
Elaborado por Chamba, 2017

En la base de datos del MIES-Loja (2017), hasta la fecha son 114 personas con
discapacidad de 18 a 65 afos, que se benefician del Bono Joaquin Gallegos Lara, siendo 92
personas con discapacidad fisica y 22 con discapacidad intelectual. De acuerdo a la
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investigacion realizada el 80,70% de los beneficiarios, tienen discapacidad fisica severa y el

19,30% tienen discapacidad intelectual profunda.

1.2. El estrésy el cuidado informal

La prestacion de cuidados a una persona con discapacidad fisica severa e
intelectual profunda, segln varios autores, acarrea dafios en la salud del cuidador, el cual
se enfrenta a nuevas demandas sociales, fisicas y psicoldgicas, siendo necesario poner en
marcha recursos que estén a su alcance para hacer frente a los mismos. (Ruiz y Moya,
2012).

Lazarus & Folkman (1984) proponen un modelo de estrés enfocado en los estados

tensionales y las repercusiones sobre la salud del cuidador informal y menciona que:

La vivencia que tiene la persona de una situacion, depende de la evaluacion que
haga sobre ella (valoracién cognitiva), asi como de las estrategias que tenga para hacerle
frente (afrontamiento). Cuando la persona se enfrenta a demandas sociales son valoradas
COmo una amenaza, y si sus capacidades adaptativas son insuficientes para enfrentarlas,
sus estrategias de afrontamiento son consideradas inadecuadas, percibiéndose una
situacion de estrés, que da inicio a la apariciébn de reacciones emocionales negativas
produciendo respuestas conductuales o fisiolégicas que supone un empeoramiento o mayor

riesgo de adquirir trastornos psicolégicos o fisicos.

Los cuidadores modifican sus actividades a las cuales estan acostumbrados, como
tomar decisiones en momentos de mucho estrés, ocupando gran parte de su tiempo,
pudiendo prolongarse durante meses e incluso afios. Todo ello, en un contexto emocional
de implicacion con la persona cuidada, donde no es facil atender las necesidades

cambiantes de la persona (Salazar & Sempere, 2012).

Las personas cuidadoras responden de diversas maneras, esto se debe a las
diferencias inter e intra individuales, durante el proceso de cuidado, a medida que pasa el
tiempo sufren un desgaste paulatino, manifestado con efectos negativos en su salud como

el estrés (Espinoza Sevilla, 2016).

Algunas de las situaciones dificiles identificadas por la literatura cientifica y que pueden ser

estresantes para quién cuida son:
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- Problemas graves en la relacién cuidador - persona cuidada.

- Lafalta de apoyo familiar y social.

= La asistencia en la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria.

« Los problemas de conductas de autoagresion o agresidén a otras personas, asi

como demostracion de conductas afectivas o sexuales desinhibidas.

Lazarus y Folkman (1984) mencionan la utilizacién de diferentes estrategias para intentar

resolver estas situaciones dificiles, entre ellas tenemos:

e Centradas en el problema: intentos del cuidador por controlar las situaciones
problematicas que se le plantean a través de alguna accion directa, planificando,
solucionando problemas mediante la toma de decisiones, busqueda de informacion,
de ayuda, etc. Estas acciones tienen en comun el objetivo de intentar resolver

eficazmente la situacion planteada.

« Centradas en la emocién: se utilizan para controlar y reducir las emociones
negativas consecuentes al estrés. Este tipo de afrontamiento incluye estrategias como
evitacion (“no hay problema, a mi no me afecta”), minimizacion (“no tiene
importancia”), distanciamiento (“que lo solucione otro”), atencion selectiva (enfocar la
atencion sobre otra cosa o0 sobre los aspectos positivos de la situacién),

comparaciones positivas (“estoy mejor”), aceptacion y reevaluacion de la misma.

Savage y Bailey (2004) refieren que la adecuacién de cada tipo de habilidad para
afrontar el reto depende de ciertos factores, siendo estos: la patologia y situacion de
cuidado, sin embargo, existe una relacion entre el tipo de estrategia de descarte y fortaleza.
Uno de los aspectos fundamentales mediadores entre el estrés y la salud, es el apoyo social,
psicosocial, economico y familiar percibido por los cuidadores, amortiguando las

repercusiones del cuidado sobre la salud de la persona cuidadora.

Cuando los problemas de la persona con discapacidad severa y profunda no tienen
solucion real, utilizar una estrategia centrada en el problema puede resultar equivocado,
generando un aumento en el malestar de la persona cuidadora. Lo mas recomendable es
el uso de afrontamiento centrado en la emocién. Varios autores sefialan que aquellos

cuidadores que ponen en marcha estrategias activas y centradas en la emocion, estan en
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mejores condiciones de salud que el resto de los cuidadores que se centran en los

problemas existentes (Ruiz y Moya, 2012).

El uso de estrategias inadecuadas no permite resolver un problema que no tiene
solucién, haciendo aumentar la frustracion, mayor percepcion de carga y finalmente
estrés, el uso de estrategias adecuadas permite resolver el problema y dar solucién, sin

generar carga ni estrés.

1.2.1. Consecuencias del cuidado informal

De acuerdo a la literatura revisada, diferentes estudios concluyen que cuidar a una
persona en situacion de dependencia severa supone una fuente de estrés, que puede llegar
a afectar su vida, y segun Flores, Rivas y Seguel (2012) su estado de salud, su bienestar,
sintiéndose incapaz de afrontar esta responsabilidad, pasando a constituirse en un paciente
"oculto" o "desconocido”, que requiere de un diagnéstico precoz e intervencion inmediata,
antes de presentar el Sindrome del Cuidador (Lara, Diaz, Herrera y Silveira, 2001).
También se sienten agobiados por las exigencias de cuidados, llegando a presentar
ansiedad y depresion. Estos efectos son frecuentes en cuidadores que deben lidiar con
personas que presentan problemas conductuales, como agresividad y conducta errante,
ademas cuando el curso de la enfermedad es de naturaleza impredecible. También se han
descrito efectos positivos asociados al cuidado, como el aumento de la autoestima, mayor
satisfaccion personal al sentir que el ser querido estd siendo cuidado adecuadamente

(Shultz, citado en Flores, Rivas y Seguel, 2012).

Muchos estudios evidencian que cuidar por un tiempo prolongado permite a los
cuidadores ir realizando una adecuacién en sus rutina logrando una adaptacion paulatina a
su rol, lo que significa aminorar los efectos negativos y disminuye la probabilidad de sufrir
estrés cronico (Flores, Rivas y Seguel, 2012), sintomas que afectarian al mantenimiento
de los cuidados, a la estabilidad y autonomia de la persona con discapacidad y a su
permanencia en el domicilio, siendo necesario tener en cuenta, que los aspectos positivos y
negativos pueden coexistir al mismo tiempo, no son incompatibles y como afectan a la

persona cuidadora dependera de sus capacidades, actitudes o apoyos.

A continuacioén, se expone algunas de las repercusiones mas frecuentes en las

diferentes areas:
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1.2.1.1. Efectos sobre la salud.

Los estudios a nivel internacional mencionan que las cuidadoras presentan sintomatologias
fisicas, peor salud percibida, mucho dolor y malestar y sobrecarga fisica. encontrando un
mayor riesgo de hipertensién, alergias, cefaleas, lumbalgias, trastornos gastricos e
intestinales. Duermen menos horas, existiendo una respuesta inmunolégica reducida e
incluso tardan mas en cicatrizar las heridas. En nuestro pais, segun los pocos estudios
realizados sobre la salud de las personas cuidadoras de personas con discapacidad severa,
sefala la presencia de importantes problemas de salud.

No obstante, de acuerdo a la guia de atencion a las personas cuidadoras familiares
en el &mbito sanitario en Valencia (Cuevas et al., 2014) refiere que las personas cuidadoras
con frecuencia no recurren al médico cuando presentan sintomas asociados a problemas
de salud. Es méas, el porcentaje de las que, aun acudiendo al médico, no siguen el tratamiento
prescrito es elevado en la mayoria de los trastornos, oscilando entre el 15 y el 35%. En
relacion al consumo de psicofarmacos, en gran medida auto medicados, se inicia 0
incrementa desde que ejercen el cuidado y responde a la necesidad de aliviar el
importante malestar que experimentan. Los estudios han descrito diferentes problemas de
salud como: deficiencias neurocognitivas, falta de interés, malestar corporal y alteraciones
psicolégicas, entre otras. Se aquejan de cansancio, dolor de espalda, cefalea y algias
musculares, asi como alteraciones en el suefio, apatia, irritabilidad, ansiedad y depresiéon
(Lépez, 2009).

Los cambios en la respuesta de cortisol (hormona esteroide) ratifican que se reduce
en el eje hipotalamo-hipofisoadrenal, indicador del estrés crénico, estudiado en trastornos
de depresion o eventos traumaticos. (Ellenbogen et al., 2006). Cuando existe una deficiencia
en este sistema se altera el funcionamiento del organismo, afectando sistemas fisiologicos,
como el inmunoldgico, produciendo disfunciones significativas en el estado de salud de la

persona cuidadora (Ruiz y Moya, 2012).

Cuando se brinda cuidados de forma crénica se corre el riesgo de presentar mas
sintomatologia en el sistema: respiratorio, gastrointestinal, cardiovascular, eurosensorial,
esquelético y defensas naturales del cuerpo contra infecciones, etc. (Moya-Albiol et al.,
2012).
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El género incide en los efectos del estrés y el proceso del cuidado sobre la salud de
los cuidadores, ya que los hombres padecen menos malestares fisicos y emocionales, en
consecuencia, las mujeres presentan mayores molestias fisicas y emocionales,
observandose situaciones de ansiedad y depresion; asi como un menor bienestar subjetivo,

falta de suefio, malestar corporal y menos actividades recreacionales. (Ruiz y Moya, 2012).

Algunos estudios desarrollados por Vitaliano, Zhang y Scanlan (2003), sefialan que
cuando el cuidador principal corresponde al género femenino y se ha dedicado largo tiempo
al cuidado de la persona con discapacidad o enfermedad crénica, la posibilidad de presentar

complicaciones en su salud aumenta y por ende se da un deterioro en su interaccion social.

Sin embargo, es importante sefialar que, entre las implicaciones positivas para el
cuidador, se encuentra la resiliencia como la capacidad para hacer frente a las
situaciones adversas, siendo un rasgo de personalidad que permite al individuo mantener
un estado de bienestar, armonia y relaciones interpersonales saludables (Block y
Kremen, 1996).

Ademas, ha demostrado ser un aspecto imprescindible a la hora de modular y dar
soluciones a situaciones estresantes, (Fernandez- Lansac, 2011) puesto que se vincula con
el tipo de personalidad, calificada como resistente; siendo una forma positiva para el

desarrollo y evolucién de la persona (Maddi, 2008).

Durante el proceso de cuidado se puede observar la relacidon existente entre variables, las
cuales le permiten al cuidador valorar a los estresores como positivos 0 negativos, de esta
forma se puede identificar el estilo de personalidad, su capacidad de resiliencia y el uso de
estrategias para afrontar el estrés, sin embargo, quienes no poseen habilidades de

afrontamiento imposibilitan una correcta adaptacion a la situacion del cuidado.

Por lo tanto, las estrategias de afrontamiento, el uso de éstas y el resultado final son las que

influyen en el estilo de personalidad del individuo y su respuesta a situaciones de adversas.

1.2.1.2. Efectos emocionales.

La estabilidad psicolégica se ve afectada cuando se cuida una persona con
discapacidad severa, esto lo revela varios estudios en Espafia (2010), donde las

personas cuidadoras, comparadas con las no cuidadoras, presentan mayores niveles de
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depresién, ansiedad e ira, mostrando mayores niveles de estrés, somatizaciones, con
frecuencia existen sentimientos de desesperanza, preocupaciones por el futuro y mayor
consumo de psicofarmacos. Las estrategias de afrontamiento y la capacidad del cuidador
para ponerlas en ejecucién, al tratarse de la "carga” la cual se traduce en problemas fisicos,
mentales y socioecondmicos que sufren los cuidadores de enfermos crénicos, llegando a
afectar en la realizacion de actividades de tiempo libre, relaciones sociales, amistades,

intimidad, equilibrio emocional y libertad. (Villalobos citado en Espinoza, 2010).

Algunos autores consideran que la falta de apoyo social, la carencia de recursos
economicos, las relaciones conflictivas previas con la persona dependiente, el sentimiento
de culpa, la existencia de una historia familiar de depresion y las limitaciones psicofisicas del

cuidador, influyen en mayor medida, en la aparicion de problemas emocionales.

En un estudio realizado por Pérez (2014), sobre la salud mental — emocional de
los/las cuidadores/as muestra estados de ansiedad y sintomas minimos de depresion, que
generan riesgos para la salud cardiovascular, debido a un nivel bajo o inactivo del ejercicio

fisico que desencadena en sobrepeso.

Segun los autores Verdugo y Bermejo, todo cambio o reto ante el que se encuentra
una familia y sus miembros produce estrés. Ante el cual, responden con esfuerzos cognitivos
y conductuales de afrontamiento en un contexto en el que podemos encontrar recursos que
ayuden a su solucién. En la medida en que tengamos éxito pasamos a una nueva etapa
(diriamos superior) en el desarrollo de la familia (y por ende de sus miembros); citado en
(Verdugo, 2014).

En cuanto a las necesidades de apoyo emocional, es indispensable potenciar el papel del
cuidador y reconocer la labor que realiza. El cuidador desea recibir afecto, comprension y
apoyo, ya que el discapacitado, por su propia situacion, en muchos casos no es capaz de
valorar el esfuerzo de las personas que lo cuidan, lo cual resulta desalentador, siendo
necesaria una buena comunicacion con la familia lo que significa que deben tener en cuenta la

necesidad de apoyo del cuidador principal.

Segun Pentland & McColl (1999) la ayuda prestada por los cuidadores se

puede estructurar en tres categorias que se describen en la tabla 2:
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Tabla 2. Categorias de cuidado

Provision de ayuda Apoyo informativo y El apoyo instrumental
emocional estratégico

Consiste en, sentirmos Consiste en la ayuda que se Consiste en la prestacion de
gueridos/as por las recibe para la resolucion de ayuda y  servicios en

personas cercanas, problemas concretos y situaciones problematicas que
relacionarnos con ellas, afrontamiento de situaciones no pueden resolverse por uno
expresarles opiniones, dificiles. mismo (personas con
sentimientos, discapacidad, situaciones de
intercambiar dependencia y enfermedad.

expresiones de afecto.

Fuente: Pentland & McColl, (1999); Rodriguez (2006)
Elaborado por: Chamba, R., 2017

- Modelos de estrés adaptados al cuidado

Se menciona al “Modelo de Agentes Estresantes” sefialado por Pearlin, y el “Modelo
Doble ABCX” mencionado por McCubbin y Patterson, puesto que estan vinculadas al cuidado
y han aportado con evidencia empirica. (Ruiz y Moya, 2012), a continuacion, se presenta

cada uno de los modelos en la tabla 3:

Tabla 3. Modelos del estrés adaptados al cuidado

El Modelo Multidimensional de Agentes El Modelo Doble ABCX adaptado al

Estresantes cuidado informal
1. Antecedentes del sujeto Integra la dindmica y cohesion familiar
2. Estresores primarios
3. Estresores secundarios Analiza las relaciones de Aa- Bb- Cc- BCy X
4. Resultados
5. Variables moduladoras

Fuente: Pearlin, (1990) & Patterson, (1983)
Elaborado por: Chamba, R., 20

En este sentido Pearlin (1990) citado por (Ruiz y Moya, 2012) menciona el modelo

Multidimensional de agentes estresantes y distingue 5 factores interrelacionados entre si
1. Los antecedentes del sujeto, rasgos de la familia, biografia del cuidador, apoyo

disponible y red social familiar. El impacto de brindar cuidados, dependera de

aspectos sociales, culturales y econémicos.
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2. Los estresores primarios, son todos aquellos que estan ligados al cuidado
(funcionalidad de la persona discapacitada) junto a los estresores subjetivos

(sobrecarga).

3. Los estresores secundarios, se catalogan en: rol e intrapsiquicos. El primero sefiala
los efectos negativos para quien provee de cuidados a una persona en situacién de
dependencia, ya sea en lo familiar, social o de trabajo. El segundo se refiere al
deterioro de la autoestima, inadecuado control de emociones, que implican la
disminucion de los conceptos del yo.

4. Los resultados, constituye la respuesta a una fuente de estrés que afecta
principalmente a quiénes presentan un largo historial de cuidar a una persona en
situacion de dependencia, afectando las diferentes esferas de su vida, lo cual deriva
en pensamientos negativos que conllevan a manifestaciones psicosomaticas que

perjudican la calidad de vida del cuidador y de la persona necesitada de cuidado.

5. Variables, la angustia, el agobio entre otros, son efectos que intervienen como
variables que son producto del estrés, la habilidad de afrontamiento y el apoyo del
entorno social del sujeto, son situaciones del cuidado que pueden afectar al cuidador

de formas distintas.

McCubbin y Patterson (1983) proponen un modelo doble ABCX que se fundamenta
en la dinamica y cohesion familiar como determinante al momento de evaluar las

repercusiones del estrés debido al cuidado informal.

El modelo descrito anteriormente fue propuesto por Hill (1949), este autor introduce
otras variables familiares, exponiendo los efectos que provoca el cuidado de una persona
en situacion de dependencia. Puesto que, estudia el impacto inicial del estresor y las
exigencias del cuidador (Aa), los recursos que posee la familia (Bb), el producto de la
valoracion del estresor (Cc), las habilidades de afrontamiento (BC) y como se ajusta la
familia a la situacion (X). Las relaciones que se forman entre las situaciones descritas
producen un mayor o menor ajuste de la familia al estrés, modelo que ha sido ejecutado
en otros estudios y mencionan que: las habilidades de afrontamiento y las competencias
familiares son las que modulan la respuesta al estresor inicial, optimizando las

respuestas de la familia en situaciones, como el cuidado (Ruiz y Moya, 2012).
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1.2.1.3. Efectos sobre las relaciones familiares.

Cada familia tiene su particularidad forma de interaccién; siendo el funcionamiento
familiar el resultado de diversas pautas de interrelacién establecidas entre los integrantes
de la familia, manifestadas con sentimientos, afectos y emociones de los miembros entre si,
y enrelacidén con el grupo en su totalidad. De acuerdo con esto, la familia es funcional cuando
posee un nivel de adaptabilidad a determinados cambios, crisis o conflictos y puede adecuar
sus roles, normas y actitudes para encontrar soluciones viables a los problemas, en
resumen, se puede decir que la dinamica familiar es un conjunto de fuerzas positivas o

negativas las cuales afectan al comportamiento de cada miembro de la familia.

Una situacion de discapacidad puede generar alteraciones en la familia Lépez (2012),
siendo divididas en tres grupos: alteraciones estructurales, el impacto emocional y las

alteraciones procesuales:

1. Las alteraciones estructurales, los roles y funciones de la familia se modifican con
la presencia de la persona con discapacidad, apareciendo el rol del cuidador
primario, quien asume el cuidado de dicha persona, promoviendo coaliciones y
exclusiones emocionales donde el cuidador y la persona con discapacidad
desarrollan una relacion estrecha donde el resto de miembros quedan excluidos. Al
existir una relacion privilegiada ésta es sentida por otros miembros de la familia. Por
ejemplo, los hermanos pueden no entender el cuidado, sintiéndose celosos,
abandonados, los cuales pueden desarrollar sintomas fisicos, psicolégicos o
sociales como trastornos de comportamiento o fracaso escolar, la sobreproteccion

y el aislamiento social (p. 82).

2. Impacto emocional, la discapacidad introduce a la familia a una experiencia de
angustia y dolor, generando respuestas donde los sentimientos juegan un papel
importante. Los aspectos negativos mas habituales son: contrariedad, impotencia,
depresion, agresividad, culpabilidad, injusticia, temor al futuro propio y deseos de
que la persona con discapacidad muera (para que no sufra o para que deje de ser

una carga).

3. Con frecuencia la familia que ha sido afectada por la discapacidad en uno de sus
integrantes, se encuentra el sentimiento de ambivalencia, existiendo una

discrepancia entre los sentimientos, ya sea por razones sociales, culturales,
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religiosas e incluso personales, se entremezclan sentimientos contradictorios, por
un lado, los deseos de ayudar al hijo con una discapacidad y por otro el sentirlo
como una carga por la cantidad de cuidados que demanda, produciéndose un silencio
en torno a la enfermedad del discapacitado, dando como resultado el derrumbe

psicoldgico o fisico (p. 88).

4. Las alteraciones procesuales: se producen con la aparicion de una discapacidad,
originando acciones orientadas al interior de la familia, reduciendo el contacto con
el exterior (p. 82).

A continuacion, se presenta en latabla 4 se menciona los problemas mas

comunes entre la familia, la persona enferma y los servicios:

Tabla 4. Problemas comunes entre la familia, el enfermo y los servicios

TIPO DE ALTERACIONES SISTEMA AFECTADO

a) Estructural

e Coaliciones y
exclusiones emocionales.
Patrones rigidos.

Familia/Red social.
Familia/Red social/Servicios.

o ape
e Aislamiento social. Fam!l!a.
. . Familia.

e Cambios en roles y funciones. Famili

e Cuidador primario familiar amiia.
(respiro).

1. De procesos

e Compatibilidad. Familia/Enfermo.

e Los mecanismos de N .
afrontamiento resultan dificiles Familia/Red social/ Enfermo.
de cambiar. N

« Interdependencia entre los tres Familia/Enfermo.
ciclos (familiar, individual y
discapacidad).
¢) Emocional-cognitivo »

Familia/Enfermo.

e Complejo emocional. Eam!:!zgnfgrmo.ls N

e Alta expresion de emociones. amilia/Paciente/Servicios.

° Conspwamon del- silencio, Familia/Paciente/Servicios.

e Malas experiencias con los

rofesionales de la salud Familia/Enfermo.
P ! ud. Familia/Enfermo.

Duelo. o Familia/Paciente/Servicios.
e Busqueda del significado. Familia/Enfermo.

e El problema del control.
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e Incertidumbre. Familia/Enfermo.

e Elrol del sistema de creencias
familiares.

Fuente: Navarro Géngora & Beyebach (1995), Rolland, (1994)
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Algunos autores mencionan, que las mayoria de las dificultades percibidas se dan,
principalmente en aquellos que afectan las relaciones interpersonales y el ejercicio de los
roles de sus diferentes miembros, existiendo problemas en la relacion de pareja, pudiendo
terminar en una separacion; en cuanto a la relacion de los cuidadores, con respecto a su rol
estos centran su atencion en la persona con discapacidad, relegando al resto de los
integrantes de la familia; y, en la relacion a la familia nuclear con la familia ampliada, pues los
padres y/o cuidadores directos de las personas con discapacidad, perciben falta de apoyo y
comprension (Giaconi, Pedrero y San Martin, 2017).

Dizy (2010), menciona que la relacién del cuidador principal se ve afectada con
respecto a su pareja e hijos, evidencidndose una reduccion del tiempo por parte de la
persona cuidadora hacia ellos. Con respecto a la relacion de pareja, cuidar a un familiar,
tiene un efecto directo sobre la misma, renegociandose los roles para afrontar la nueva
situacion, repartiéndose tareas y responsabilidades entre los dos, lo que puede provocar

miedo, incertidumbre e incluso la pérdida de apetito sexual, desestabilizando a la pareja.

Los hermanos de nifios con discapacidad también sufren una serie de emociones y
cambios de vida, ya que muchas veces recae sobre ellos la responsabilidad de cuidar al
nifio con discapacidad, lo que afectaria a su desarrollo social; muchas veces se termina
sacrificando a este nifio, pudiéndose provocar problemas de conducta como: llamar la
atencion, miedo a ser ellos discapacitados, sentimiento de culpa, pena, negligencia y

excesiva preocupacion por el futuro (Guevara, 2012).

Los problemas del cuidador principal con el resto de la familia son una fuente de
tension significativa, generando un gran malestar, asi como sentimientos de soledad y de
incomprension con sus familiares mas cercanos. Segun Muela, Torres y Pelaez (2002) la
falta de apoyo familiar esta vinculado con un estado psicoldgico malo del cuidador y estados

depresivos.
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La familia pasa por una serie de etapas, existiendo un periodo de transicién, esto
sucede cuando existe un miembro con discapacidad o la misma es sobrevenida por
diversos factores, enfrentando el entorno familiar puesto que habra cambios inesperados en

circunstancias que desconocian, dependiendo su afrontamiento de cada familia.

Dentro de estos periodos, es la aceptacion la cual dependera de muchos factores
como: las caracteristicas emocionales, personales de los progenitores, su dinamica familiar,

las relaciones de pareja, los apoyos sociales, el nivel sociocultural y econémico.

Los efectos dependeran de variables como: la edad al comienzo de la enfermedad,
los compromisos en la vida de la persona en ese momento, la etapa del ciclo vital en que
se encuentren, el contexto de una enfermedad grave, su del ciclo de vida determinara de
forma significativa el desarrollo de cada miembro de la familia El estudio de las familias
cuidadoras ha evolucionado desde el punto de ser consideradas familias “patol6gicas”
(familias con algun sufrimiento que no tienen la capacidad para adaptarse a cambios que le
otorguen el equilibrio necesario para continuar estando en la normalidad), concepciones

actuales, basadas en modelos de calidad de vida (Guevara, 2012).

1.2.1.4. Efectos sobre las relaciones sociales.

El bienestar emocional del cuidador y su calidad de vida dependen de sus relaciones
sociales. Las consecuencias de éstas se ven reflejadas en la dificultad de establecer y
mantener relaciones sociales. Por ejemplo, en algunos casos la supervision de la persona
dependiente conlleva al cuidador que pase mucho tiempo dedicado a actividades domésticas,
provocando que se aislen de la red social, limiten sus relaciones, pasen gran cantidad de
tiempo con la persona dependiente y vivan exclusivamente para ella. Bittman, citado en
(Guevara, 2012).

La persona cuidadora, se encuentra inmiscuida en la tarea del cuidado que no acepta que el
familiar con discapacidad sea cuidado por otro miembro, rechazando la ayuda de familiares
cercanos u organizaciones de voluntariado entre otras, lo que conlleva a un deterioro en sus
actividades personales y sociales, ya que sienten la necesidad de buscar un sustituto para
poder salir de casa, sumandose la tensién de no saber cuanto tiempo y niumero de horas

dedicara al cuidado.
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1.2.1.5. Consecuencias econdémicas.

El cuidado informal de personas con discapacidad severa también conlleva consecuencias
econdmicas en la familia, debiéndose redistribuir los ingresos econémicos de la misma, para
dar respuesta a la situacion de la discapacidad, por ello muchos cuidadores familiares se
ven obligados a dejar el trabajo o reducir su jornada laboral, puesto que, ademas de atender
a las necesidades de la familia (hijos 0 cényuges) o sus propias necesidades, deben atender
al padre, madre u otro familiar en situacién de dependencia y no siempre se considera que

esta situacion se va a prolongar en el tiempo.

Generalmente los gastos se cubren con la venta del patrimonio y el consumo de sus
ahorros. Situacién que se convierte en una fuente de fricciébn entre los familiares de la

persona enferma (Garcia-Calvante, 2012).

El dinero invertido en el cuidado informal acarrea consecuencias psicolégicas y
sociales, por lo general las mujeres sufren una extrema frustracién al no poder realizar
un trabajo remunerado, por el hecho de cuidar una persona con discapacidad severa (Lefley,
1997).

Profundizando los efectos negativos de cuidar sobre la situacion laboral y econémica
de las personas cuidadoras, especialmente en mujeres alterando su capacidad de eleccién

entre cuidado y empleo, afectando definitivamente su salud (Garcia-Calvante, 2012).

1.2.1.6. Consecuencias positivas y negativas.

Los estudios que prueban los beneficios del cuidado sobre el cuidador son escasos
si los comparamos con la cantidad ingente de publicaciones sobre la carga del cuidador
(Lawton, Kleban, Moss, & Rovine, 1989).

Las personas cuidadoras también descubren aspectos positivos en su labor, es decir cuando
tienen los recursos adecuados y buenos mecanismos de adaptacion puede extraer beneficios

de su tarea.

Segun la literatura revisada, las ganancias que adquieren los cuidadores de personas en
situaciébn de dependencia son: potenciar el crecimiento personal: incrementando la

paciencia, resiliencia y dominio personal; promover una mayor implicacion en actividades
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altruistas; incrementar las habilidades en el manejo de situaciones dificiles; mejorar las

relaciones personales, entre otras.

Entre las consecuencias positivas que experimenta un cuidador en su provisién de
la asistencia son: la satisfaccibn y la maestria. La primera hace referencia a los
sentimientos de placer por ayudar, saber que se esta proporcionando la mejor asistencia,
disfrutar del tiempo que se pasa junto al receptor del cuidado, y sentirse cercano a la
persona atendida debido a la ayuda prestada. La maestria del cuidado representa la
confianza que tiene el cuidador en si mismo acerca de su capacidad para suministrar una
asistencia eficiente, apropiada y de calidad. (Lawton, Kleban, Moss, Rovine vy
Glicksman,1989). Y esta se refleja en sentimientos de competencia del cuidador para
atender las necesidades de la persona: cuidado, resolucién de problemas imprevistos y
aprender las habilidades necesarias para asumir su rol.

Las investigaciones indican que algunos cuidadores afirman que se sienten muy gratificados
y mas utiles, puesto que experimentan una mejor relacion con la persona en situacion de

dependencia adquiriendo mayor confianza y aceptacion de si mismos.

De acuerdo a las evidencias empiricas se ha demostrado que equilibran o
compensan los aspectos negativos del cuidado, idea que es consistente con los hallazgos
de aquellos estudios que sefalan que la mayoria de los cuidadores no informan de
consecuencias negativas de cuidado medulares (Wright, Clips y Bass, citado en Rogero
Garcia, 2009). Por dltimo, en la tabla 5 se resume las consecuencias positivas y negativas

del cuidado informal:

Tabla 5. Consecuencias positivas y negativas del cuidado informal

NEGATIVAS Positivas
Salud Peor salud percibida, mayor dolor, Beneficios fisicos: mayor actividad
mas enfermedades infecciosas, mas fisica, pero con informacion
alergias, menor respuesta técnica
inmunoldgica, més consumo de
farmacos.
Disfunciones neurocognitivas,
dolores corporales, la salud general,
etc.

Mayor presencia de cansancio,
dolor de espalda, cefalea y algias
musculares.

Emocional Depresion, ansiedad, ira, estrés,
somatizaciones, alteraciones del
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Relaciones
familiares

Relaciones
sociales

Econdmicas

Personal

Socio familiar

suefio, apatia e irritabilidad, se
produce una discreta atenuacion de
la respuesta matutina de cortisol
mayor consumo de psicofarmacos

Conflictos, discusiones, falta de
apoyo, sentimientos de soledad,
Incomprensién

Dificultad para mantener e iniciar
relaciones sociales, aislamiento.

Abandono temporal o definitivo del
trabajo.

Fuente: Adaptado de Cuevas, Gallud, Soler y Cols, (2014)
Elaborado por: Chamba, R., 2017

El malestar que muchos cuidadores experimentan podria deberse, a la ausencia de
ganancias 0 recompensas emocionales que a la presencia de consecuencias negativas.
El bienestar de la persona cuidadora podria fomentarse de una forma mas efectiva, si
ademas de disminuir su percepcion de carga, se procura e incrementa su percepcion de

ganancia (crecimiento personal, implicaciéon altruista, reconocimiento familiar y otros

(Barbero, 2012).

Estudios que sugieren que los efectos del cuidado, equilibran y compensan los
negativos, idea que es consistente con los datos que sefialan que muchas de las personas
cuidadoras, no informan de consecuencias negativas e incluso no aceptan que los sintomas
que presentan puedan obedecer al hecho de cuidar a su familiar. Segun Fernandez,

Montorio y Diaz, citado en (Rogero Garcia, 2009) sefialan que algunos cuidadores estan

Beneficios emocionales:
sensacion de control, satisfaccion,
desarrollo de la empatia

Apoyo en entre los miembros de la
familia.

Compartir experiencias con otros
cuidadores.

Crecimiento personal,
conocimiento de uno mismo,
implicacion altruista,

reconocimiento familiar.

Mejorar habilidades de
comunicacion, resolucién de
problemas y relaciones
personales, capacidad para

proporcionar y atender de forma
eficiente las demandas de la
persona dependiente.

perfectamente adaptados y mantienen su bienestar dentro de los limites.
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1.2.2. Lacargadel cuidador

La primera concepcion de carga del cuidador surgié en la década de 1960 con el
trabajo de Grad y Sainsbury, citado en (Barbero, 2012) con familiares de enfermos

psiquiatricos. Estos autores definieron la carga como "cualquier coste para la familia".

Considerada como una medida global de los efectos negativos de la situacion de
estrés en la que se pueden encontrar las personas que cuidan, sensacion y percepciéon
diferenciada por Hoenig y Hamilton como carga objetiva y subjetiva, (citado en Cruz-Ortiz,

2004), distincién utilizada por la mayoria de investigadores.

Carga objetiva: Conjunto de demandas y actividades que el cuidador y su familia hacen
(ayudar, supervisar, controlar y otros), experimentan (alteraciones en larutina y relaciones
interpersonales en la familia) y las restricciones en las actividades a las que estan
sometidos (ir de vacaciones, al club, practicar deportes, ir al trabajo, etcétera) como

consecuencia de las tareas de cuidado (p. 165).

La afectacion en la vida cotidiana, se basa en funcién de factores como el tiempo de
dedicacion, las actividades que desempefia, las limitaciones en su vida familiar y social, las

restricciones en su tiempo libre y el impacto laboral y/o econémico.

Carga subjetiva: “Conjunto de percepciones y sentimientos negativos ante la experiencia
de cuidar. (p. 165). Uno de sus componentes principales es la valoracién de que la
situacion de cuidado sobrepasa las habilidades que la persona cuidadora tiene para

afrontarlas” (Cuevas et al., 2014).

Los conceptos citados en el parrafo anterior se encuentran intimamente relacionados
entre si entre si; siendo las tareas de cuidados fisicos como: aseo personal, transporte entre
otros Montgomery (1985), las que mas influyen en la carga objetiva, limitando temporal y
geograficamente al cuidador, forzandolo a adaptarse a horarios, que exigen una respuesta
inmediata, apareciendo de forma inesperada y requiriendo disponibilidad permanente, lo que

supone una mayor sobrecarga subjetiva (Garcia, Mateo-Rodriguez y Eguiguren, 2004).

Rogero Garcia (2009), refiere que los factores asociados a la percepcion que tienen

los cuidadores informales de carga y satisfaccion con el cuidado, se destacan los siguientes:
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¢ La mayoria de quienes cuidan expresa una percepcion positiva del cuidado. Solo
uno de cada cinco experimenta el cuidado como una carga excesiva.

¢ Cuando el grado de dependencia es elevado y el cuidado es mas intenso (en
tiempo y actividades) la percepcién de la carga es mayor y en consecuencia el
cuidador siente que es menos eficiente en su trabajo.

e Los apoyos que reciben de otros familiares pueden generar satisfaccion, pero
también sentimientos de culpa o rivalidad, interpretdndose como: apoyo
desinteresado, solidario o injerencia.

e La ayuda formal (publica o privada) puede incrementar el estrés del cuidador al
abrir el domicilio a personas ajenas, generando una pérdida de control e
inseguridad. Esta dependera como lo interprete el cuidador, como un respiro

merecido o una falta de compromiso por su parte.

Tomando como referencia a Zarit (1999) las estrategias de afrontamiento, los
sentimientos positivos y el apoyo con que se cuenta, actuaran como mediadores (en este
caso, reductores) de los efectos estresores que influyen en el bienestar de la persona
cuidadora, a continuacion, en la figura 4 se presenta de forma esquematica lo antes

mencionado:

Carga objetiva: Carga subjetiva:

percepciony
sentimientos
negativos sobre la
experiencia de cuidar

limitaciones en su
vida familiar, social
laboral

Reductores de la
carga:

Estrategias de
afrontamiento
adecuadas

Sentimiento positivos
ner apoyos

T

DISMINUYE EL ESTRES

Figura 4. Estrés y carga
Fuente: Adaptada a Zarit (1999)
Elaborado por: Chamba, R., 2017
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1.2.3. El Sindrome del cuidador

Algunos investigadores de las ciencias sociales, han estudiado la problematica de la
sobrecarga fisica y emocional que tienen los cuidadores familiares, la misma que fue
denominada como «sindrome del cuidador», siendo definido como un estado generalizado
de desgaste fisico y emocional consecuencia de la sobrecarga de cuidar de un modo
desmedido a un enfermo croénico, o discapacitado severo, corriendo el riesgo de que éste

se convierta en un enfermo secundario.

En definitiva “el Sindrome del cuidador” es el impacto que el cuidador presenta en su
salud, generando de esta manera alteraciones fisicas, psicosomaticas y emocionales La
tarea de cuidar permite la aparicién de una variedad de problemas de orden fisico, psiquico,
familiar y social; conformando un cuadro clinico, necesario de conocerlo , diagnosticarlo y
prevenirlo, siendo los mas frecuentes la fatiga, insomnio, cefaleas , lumbalgias, problemas
gastrointestinales, depresion, ansiedad y un deterioro de la funcién inmune. (Deben y Lago,
citado en Crespo y Rivas, 2015)

El resultado de varias investigaciones menciona las alteraciones que provocan el
sindrome del cuidador en diferentes niveles tales como: fisico, psicosomatico y emocional, a

continuacion, en la tabla 6 se describen como se manifiestan estas:

Tabla 6. Alteraciones que produce el sindrome del cuidador

Alteraciones fisicas Fatiga consistente e irritabilidad, postura
encorvada, dolores articulares y musculares,
lumbalgia, problemas gastrointestinales,
deterioro de la funcidon inmune, problemas
respiratorios entre otros.

Insomnio, dolor de cabeza, cansancio, pérdida

Alteraciones psicosomaticas de apetito, problemas gastricos, palpitaciones,
vértigo, alergia inmotivada, problema de
memoria y concentracion.

Entre los sintomas esta el distanciamiento de
Alteraciones emocionales la persona con discapacidad y los miembros

de la familia, ansiedad, depresion, malestar
emocional, sentimientos de culpa. Entre las
reacciones emocionales esta, la tristeza,
preocupacion, soledad e irritabilidad

Fuente: Adaptado de varios autores

Elaborado por: Chamba, R., 2017
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Varios autores sefialan Escobar de Villate, Torres de Tovar, Pefias y Gomez (2008)

gque el sindrome del cuidador se manifiesta de la siguiente manera:

a) Sobrecarga manifestada en agresividad constante contra los demas, dureza en
el manejo de las relaciones con otros miembros de la familia que puedan auxiliar
en el desarrollo de la labor de cuidado, falta de paciencia con la persona atendida,
negacién de su estado real, aislamiento progresivo con tendencia a encerrarse en

si mismo, cansancio, depresion y sentimientos de culpa.

b) Fatiga consistente en irritabilidad, postura encorvada, dolores articulares y

musculares, ojeras y suspiros frecuentes.

c) Despersonalizacion progresiva, presentacion de sintomas de aislamiento de la
persona con discapacidad por ejemplo hablando delante de ella como si no

estuviera

d) Ansiedad demostrada en temblor de las manos, incapacidad de centrarse ante

cualquier problema, atencién escasa o voz estridente.

1.2.3.1. Fases del Sindrome del Cuidador.

En la investigacion realizada a cuidadores de personas con discapacidad que asisten
al Sub Centro de salud de Chimbacalle en el 2015, se menciona las fases del sindrome del

cuidador (Garcia, 2015), las cuales se describen en la tabla 7:

Tabla 7. Fases del sindrome del cuidador

1. Fase de alarma La persona cuidadora no posee tiempo libre para si. Su vida
gira en torno a la persona con discapacidad severa, no
permiten el apoyo de otros miembros de la familia.

Empiezan los trastornos emocionales y psicosomaticos.

2. Fase

. . Deriva de la sensacion de falta de apoyo que recibe de los
de resistencia

demés o de menos comprensién de los mismos, la persona
cuidadora siente impotencia, hiriendo su valia
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Repercusiones fisicas y psiquicas. Se muestran
constantemente fatigados, presentan sobrecarga, Ulceras
gastricas.

3. Inadecuacioéon
personal.

Sentimiento de culpa, creyendo que no asiste
adecuadamente al familiar. Se siente tan implicado en el
cuidado, que si no se encuentra con la persona dependiente,
lo interpretara como abandono o traicion.

Fatiga, signos fisicos y psicoldgicos que indicaran que se
debe descansar para reponer energia. Comienza una
preocupacion excesiva, incapacidad para tomar decisiones,
blogueos mentales, sensacién de confusion, dificultad para
mantener la atencién, mal humor, hipersensibilidad para
hacer frente a las criticas, trastorno del suefio, enfermedades,
aparece el “Sindrome del cuidador”

4. Fase
de agotamiento

Fuente: Garcia (2015)
Elaborado por: Chamba, R., 2017

1.2.4. Motivacion para el cuidado

La presencia de personas con discapacidad y en situacion de dependencia severa, originan

gue la familia tome decisiones y se reorganice, sus motivaciones y responsabilidades que

cada uno asuma tendran consecuencias sobre el cuidado y sobre el resto de sus integrantes.

Para Rogero Garcia (2009) los aspectos que se consideran para decidir quién adopta

el rol de cuidado son:

La persona en situacion de dependencia demanda explicitamente ser cuidado
por un familiar determinado.

Muchas veces un miembro del grupo familiar asume directamente la funcién del
cuidado, debido a su posicién en la estructura social (género, relacion familiar y
trabajo, si es el caso).

La voluntad de la persona cuidadora o la consecuencia de percibir que no hay otros
cuidadores en el entorno del grupo familiar.

La toma de decisiones en forma colectiva y familiar, cuando varios miembros de la
familia alcanzan el acuerdo y/o imponen el trabajo de cuidado, generalmente los
procesos de designacion van asociados al sexo de la persona.

En casos extremos de conflicto y desatencion sera tomada la decision por organismos

legales.
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Las investigaciones realizadas, sefialan que, la motivacion es fundamental para explicar
cdmo se vive el cuidado informal de la persona en situacién de dependencia, por lo tanto, si
lo hacen por iniciativa propia, son mas proclives a experimentar satisfaccion; al no existir
iniciativa por parte de la persona que cuida, la percepcién de la carga del cuidado aumenta y

puede llegar a generar frustracion.

Situacion demostrada en varios estudios esto se ve reflejado en el cuidado de las
personas mayores de los hogares espafioles (IMSERSO, 2011), donde los cuidadores
declaran que prestar ayuda a las personas mayores de su familia es “su obligacién moral”
(90,6%), “les dignifica como personas” (78,9%) y, al mismo tiempo, al 51% “no les queda
mas remedio que cuidar a esa persona” y el 47% “econémicamente no pueden plantearse
otra situacion”. Una poblacién cuidadora (21%) declara sentirse atrapada en “un callején sin

salida” y siente que cuidar a esa persona es una “carga excesiva para ellos”.

Rogero Garcia (2009) menciona que existen ciertos factores que influyen en el |

momento de tomar la decision de cuidar y son los siguientes:

* La severidad de la dependencia: ante la existencia de una dependencia severa,
se promueven decisiones en forma colectiva, fomentando un mayor apoyo en la
provision de cuidados.

e La cercania en el parentesco: el cuidado por iniciativa propia se asume cuanto
mas cercana es la relacién de parentesco, por lo que existe un compromiso de
reciprocidad mayor entre los conyuges y por parte de los hijos.

* Elgénero: en sumayoria son mujeres las que méas probablemente cuiden por decision
familiar y mas aun cuando su situacion laboral es de inactividad y dependencia
economica, factores que predisponen a no contar con alternativas en el momento de
tomar la decision, siendo los hombres que mayor probabilidad tienen de cuidar por

iniciativa propia, suelen asumir el cuidado cuando no hay otro familiar que lo realice.

1.2.5. Necesidades y expectativas de las personas cuidadoras

Para que el cuidado se mantenga de forma estable y continle en las mejores

condiciones, es importante atender a las necesidades de la persona cuidadora principal.

Al respecto, Garcia (2004), agrupa las necesidades expresadas por las cuidadoras

principales:
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< Requerimientos de informacion sobre la enfermedad o discapacidad, sus cuidados y
complicaciones, informacion de los recursos y ayudas técnicas disponibles.

» Necesidad de formacion para el desarrollo de habilidades y estrategias para el
cuidado del paciente como para su autocuidado.

< Necesidades de apoyo emocional: recibir afecto y comprensién de las personas de
Su entorno mas cercano.

< Necesidad de aumentar el apoyo de los sectores social y comunitario. Disponer de
recursos “de respiro”, como centros de salud, estancias temporales en residencias,
suplencia por otros familiares o allegados.

- Establecer un apoyo econdémico, asi como de servicios de ayuda a domicilio para
actividades como el bafio, acostar y levantar, y para las tareas domésticas.

< Necesidad de atencion sanitaria dirigida a las personas en situaciéon de dependencia

y a la persona que provee de cuidados.

En otro estudio, sobre condiciones de vida de las personas mayores en Andalucia,
2005, citado en (Guerra Martin, 2013) encontraron que las expectativas de los cuidadores

respecto a los servicios sanitarios eran:

e Tener acceso preferente en los servicios sanitarios., mejorar el acceso telefonico
a los servicios: para poder resolver dudas, recibir atencién y consejo, en definitiva
“sentir que hay alguien disponible cuando se necesita”.

e Mas diligencia en la atencién domiciliaria si aparece algun problema, mayor
cobertura horaria y mayor capacidad de resolver problemas sin necesidad de
acudir al hospital. Garantizar la asistencia en el domicilio, en caso de necesidad,
por profesionales competentes.

e Trato caracterizado por amabilidad, humanidad, consideraciéon, empatia y
comprension.

¢ Reconocimiento del esfuerzo realizado y de la experiencia y los conocimientos
adquiridos por los pacientes y cuidadores familiares a lo largo de los afios de

tratamiento.

De esta manera, el autor menciona que la situacion de cuidar influye de forma distinta
en cada persona, dependiendo de una serie de circunstancias o factores que inciden en los

efectos del cuidado como:
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- La salud del propio cuidador y la atencion sanitaria recibida.

- El apoyo gue recibe de otros familiares.

- La disponibilidad de servicios de respiro, financiados por instituciones o de
forma privada.

- El apoyo emocional, agradecimiento y reconocimiento de otros familiares.

- Lainformacion que tiene sobre cdmo cuidar y resolver problemas del cuidado.

e Su capacidad para actuar ante algunos comportamientos dificiles o molestos
que puede manifestar la persona cuidada.

« Una disposicion optimista ante el cuidado tiene consecuencias positivas y
disminuye el estrés relacionado con su rol.

- La percepcion de ganancias por cuidar disminuye la percepcion de carga.

1.3. Funcionamiento familiar y discapacidad

El funcionamiento familiar se lo ha definido como el conjunto de atributos que
caracterizan a la familia como sistema, explicando las regularidades encontradas en la forma
coémo el sistema familiar opera, evalia o se comporta McCubbin y Thompson, citado en
(Guerra Martin, 2013). Este es analizado frecuentemente a partir de tipologias familiares que
permiten distinguir sistemas familiares que funcionan de forma muy diferente tanto
internamente como en relacién al exterior, las cuales son multiples y comparten el objetivo

de discriminar entre los diferentes tipos de sistemas familiares.

Cuando una familia tiene un miembro con discapacidad severa ya sea fisica e intelectual,
se ve obligada a adaptarse a una nueva realidad y debera seguir funcionando con la
situacion de la discapacidad, ésta va a depender de la comunicacién intrafamiliar, de los
roles que desempefiaba y de las distancias emocionales entre sus miembros, asi como su
capacidad de adaptacion en este proceso complejo, mientras transcurre el tiempo de

cuidado.

Para conocer el tipo de funcionamiento familiar, es necesario evaluar: el tipo de

comunicacion establecida entre sus miembros, la adaptabilidad de la familia y su cohesion.

1.3.1. Comunicacion familiar

Hay muchos autores, teorias y enfoques que definen a la comunicacion, una de ellas
es la experta en terapia familiar Margarita Mendoza y refiere que la comunicacion es
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cualquier acto en el que entre dos o mas personas se intercambia informacion, ideas,
sentimientos, afectos y valores, tanto a través de la palabra, como de sefias, gestos,
acciones, de la presencia 0 ausencia, o del simple tono de la voz. En este contexto, la familia
es el ambiente donde la comunicacion adquiere su maxima dimensién, porque comprende

el intercambio de toda la gama imaginable de elementos que se puedan transmitir.

En cambio, Mucchielli, citado por (Guerra Martin, 2013), sefiala que el tipo de comunicacién
nos permite observar el clima familiar, la forma de transmitir informacién la cual, esta
impregna por la naturaleza y calidad de vida de la familia. La familia es el grupo humano
gue mas comunicacion necesita, en todas sus formas, para funcionar adecuadamente,
donde la comunicacién es un factor que proporciona cohesion entre sus miembros,

haciéndolos sentir parte del grupo y funcionar como tal.

Con respecto al medio sociocultural y de interaccion humana, aparece el concepto de
comunicacion familiar, éste es un proceso simbdlico transaccional generado en el sistema
familiar, en el cual se incluyen situaciones de la vida diaria de mutua influencia y evolucion,
existiendo mensajes analdgicos y digitales, percepciones, sentimientos y cogniciones de los
miembros de la familia, interaccion que se realiza un contexto cultural, ambiental e histdrico
gue dan como como resultado el de compartir y crear significados. (Gallego, citado en

Garcés y Palacio, 2010)

Al estudiar la comunicacion familiar se han topado conceptos como: la
intersubjetividad y la interactividad, los cuales presenta una fenomenologia y una interaccion
simbdlica, no todos utilizan estos conceptos en forma unida, a pesar de esto se les confiere
una importancia en su analisis e interpretacion. Fitzpatrick y Ritchie, citado en (Garcés y
Palacio, 2010)

Tesson & Younnis, citado por (Cava, 2003) perciben a la comunicacion familiar como
un escenario decisivo para renegociar roles y transformar las relaciones para que el

ambiente familiar no sea hostil, sino que esté rodeado de mutualidad y reciprocidad (p. 22).

En este sentido, Alcaina & Badajoz, citado por (Garcés, Palacio, 2010) han

enmarcado a las familias en dos grandes tipos:

a. La familia funcional es aquella que cumple eficazmente sus funciones,
permitiendo el desarrollo de la identidad y la autonomia de sus miembros, sus
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roles y reglas son flexibles, posibilitando los cambios en los mismos, existe una
comunicacion congruente y afable que permite comunicar y superar las
dificultades.

b. La familia disfuncional carece de autoestima entre sus miembros, la
comunicacion es inadecuada y dafiina, muestra comportamientos nocivos y
violentos, bloqueando la mejora personal de quiénes la conforman, por lo
general estos comportamientos afectan a nifios y adolescentes, esta familia
frente al estrés responde de forma rigida, carecen de motivacioén y se oponen al

cambio.

Satir (2004) una de las terapeutas familiares mas eficientes y exitosas, sefiala los

estilos comunicativos empleados en las familias:

a. Estilo inculpador o agresivo: tienden a actuar de manera exigente con los demas,
actlan con aire de superioridad y se les describe como autoritarios, s6lo buscan ganar,
dominar, forzando a la otra persona a perder.

b. Estilo calculador o intelectual: las relaciones interpersonales las manejan con
intelectualizaciones, ocultan las emociones y son muy desconfiadas.

c. Estilo distractivo o manipulador: las situaciones no son tratadas directamente y se
despliegan numerosas estrategias para salir de situaciones desagradables.

d. Estilo nivelador o asertivo: defienden sus derechos, respetando los ajenos y
expresan sus sentimientos, pensamientos o necesidades de forma directa y honesta;

siendo sus mensajes congruentes.

La posibilidad del empleo de la asertividad segun la autora, es una ganancia para
cualquier relacion, que aporta gran productividad; sin embargo, cualquier estilo puede ser

efectivo si se emplea oportunamente.

Por lo tanto, para que la comunicacién familiar sea adecuada segun la doctora
Margarita Mendoza especialista en Terapia de Familia, debe incluir informacién e
intercambio de ideas respecto al proyecto familiar o a sus actividades como grupo;
transmision de valores y de criterios educativos de padres a hijos; un modelo educativo y
posibilidad de discusion sobre el mismo; formaciébn humana a los hijos; compartir
informacion y apoyar las actividades y proyectos de cada miembro; compartir experiencias
cotidianas, trascendentes o intrascendentes; compartir actividades; presencia fisica y

psicoldgica de los padres; transmision de seguridad, proteccion (no sobreproteccion) y
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amparo mutuo; y, sobre todo, afecto; todo ello en el marco del respeto mutuo y la armonia
entre el respeto a la individualidad de cada uno, y los intereses de la familia como grupo
(Mendoza, 2015).

Sin embargo, de acuerdo a la especialista, en la disfuncion familiar, la falta de
comunicacion es un criterio importante, y se debe diferenciar en dos niveles: la comunicacion

inadecuada, y la falta de comunicacion y refiere lo siguiente:

- La falta de comunicacion representa la transmision de bajos porcentajes de
elementos de la misma, que no permite establecer un vinculo sélido y una cohesion
entre sus miembros, estableciendo un mero vinculo biolégico. No existe vida familiar,
si no vidas independientes y solas, habitando bajo el mismo techo. La comunicacion
inadecuada, si permite transmitir una cantidad de esos elementos, pero no lo hace de
forma adecuada, lo cual, conlleva a otro tipo de consecuencias negativas, ésta si

permite cierta cohesion y estructura afectiva entre los miembros.

- Hablamos de comunicacién inadecuada cuando se utiliza la imposiciéon en vez del
didlogo; o el castigo como represalia, y no como consecuencia logica de lo infringido;
cuando hay prohibiciones y obligaciones en vez de responsabilidades razonables;
cuando se dicen las cosas con un doble sentido agresivo; no existe el debido respeto,
e, incluso, existe un maltrato fisico o psiquico con una intencién positiva. Se transmite
amor, educacion, autoridad, proteccion, etc., pero se pueden producir dafios
colaterales profundos, la cual posee un sentimiento ambivalente de amor y odio por
los otros miembros; en la falta de comunicacién el sentimiento predominante es la

indiferencia por ellos.

Al existir abundantes mensajes ambivalentes, se observa un exceso de critica
negativa, poca empatia, secretos de familia, ausencia de reconocimiento y apoyo mediante
mensajes positivos, e incapacidad para expresar y compartir las emociones sin duda nos
encontramos en una situacion en la que sera mucho mas dificil cuando se realiza la tarea del
cuidador informal. Por ello se debe tomar en cuenta que la buena comunicacion facilita el
funcionamiento de la familia, explica el psicologo Eric Soler especialista, citado en (Aguilar
Rodriguez, 2014).

Tener una buena comunicacion y una relacion de confianza con las personas en
situacion de discapacidad, permite estar mas atentos a sus necesidades y ayuda en la labor
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de los cuidados. Cuando se tiene buena relacion, en este caso con las personas
discapacidad fisica, estan mas abiertos a recibir ensefianzas, a compartir con los miembros
de su familia sus problemas, aprenden a expresar sus sentimientos, actitudes y deseos y

aprenden a establecer relaciones satisfactorias con otras personas.

1.3.2. Adaptabilidad Familiar

Se entiende como la flexibilidad de la familia con capacidad de respuesta ante
acontecimientos estresantes, como cuidar una persona con discapacidad severa,
manifestada en el ejercicio del liderazgo familiar que mantiene un cierto control y disciplina,
en los estilos de negociacion, los roles establecidos y las reglas que rigen las relaciones
familiares. Por lo tanto, el comportamiento segin el modelo de Olson, citado por (Delgado,
2010), la teoria de comunicacion permite diferenciar cuatro niveles de adaptabilidad en un
continuo de alto- bajo que dan origen a diferentes tipos de familia como:

1. Familias rigidas, suelen utilizar un estilo de comunicacién pasivo-agresivo, hay una
disciplina muy estricta, que hace imposible negociar en los conflictos que van
surgiendo con la convivencia. Los roles de sus miembros son rigidos y
estereotipados: unos mandan y otros obedecen. Las reglas familiares no son
modificables y son estrictamente respetadas a la fuerza y si un miembro de la familia

las transgrede, experimenta la amenaza de ser considerado de la familia.

2. Familias estructuradas, frecuentemente utilizan un estilo de comunicacién asertivo,
puesto que es posible que alguno de sus miembros exprese su disconformidad con
el resto de familiares sin que ello implique un disgusto familiar importante. La
disciplina suele ser establecida de una forma democratica y estructurada. Los
conflictos se pueden resolver satisfactoriamente gracias a negociaciones
respetuosas. Los distintos roles para el desempeiio de las tareas suelen estar
repartidos y/o compartidos. Conocen las normas, si es necesario seran recordadas
de forma explicita, y se aceptan cambios progresivos en las mismas de modo que se

hace mas facil que puedan ser respetadas.

3. En las Familias flexibles, utilizan un estilo de comunicacion en el que se acepta la
discrepancia como algo natural. La disciplina es completamente democratica y la
negociaciéon de los conflictos es adecuada, de forma que se pueden resolver
satisfactoriamente para todos. Los roles son compartidos, sin que haya grandes
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desequilibrios entre los que desarrollan unos miembros u otros, y ademas son
capaces de intercambiar las tareas con facilidad si se hace necesario. Las reglas
estan claras para todos, son modificables si la situacion lo requiere, y no suele ser

necesario recordarlas explicitamente porque todos las respetan.

5. Familias cadticas, Suelen utilizar estilos de comunicacion ambivalentes, por lo que
a menudo se da por supuesto que los demas deben adivinar las cosas y que, por lo
tanto, no hay que esforzarse en llamarlas por su nombre. Incluso a veces se utiliza
el silencio por respuesta, cosa que despista mucho a los interlocutores. Por
supuesto, hay poca o nula disciplina; cada uno hace lo que quiere y le importan
relativamente poco los demas. En este tipo de familias es muy dificil resolver
problemas porque las discusiones se hacen interminables. El reparto de tareas es
aleatorio; cada uno hace lo que quiere, por lo que es frecuente que haya tareas que
se realizan por duplicado y otras queden por hacer. Como en todas las familias hay
roles establecidos, pero ha sido de forma arbitraria, y cambiarlos suele ser dramatico.

Las reglas, si existen, también son arbitrarias y nunca se habla de ellas

1.3.3. Cohesion Familiar

La cohesion en una familia se entiende como el grado de uniébn emocional que
perciben sus miembros respecto al resto de familiares, considerando la vinculacién
emocional, la implicacién familiar, las coaliciones entre padres e hijos, la percepcion de
fronteras entre familiares y/o con los familiares, y amistades, y el grado de unién en cuanto

a la toma de decisiones (Minuchin, 1984).

El modelo establece sus cuatro tipos de familia, estas consideraciones segun Soler,
(2015) facilitan establecer cuatro niveles de cohesién familiar que representan un continuo

de alto-bajo y que permiten clasificar y tipificar a la familia en:

1. Familias desligadas (desapego): Sus vinculos afectivos suelen ser fragiles, de modo
que los miembros de la familia son muy independientes entre ellos. Este tipo de
familias suelen tener unos limites generacionales muy rigidos, asi que es dificil que
abuelos y nietos tengan una relacién consistente. Los limites internos son tan cerrados
que los miembros de la familia suelen tener mas confianza en personas externas a la
familia que en los propios allegados. Estas familias suelen pasar su tiempo separados,

estableciendo una gran distancia emocional y fisica entre sus integrantes. Las
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decisiones son tomadas por cada uno independientemente, no comparten amistades

y tienen preferencia por actividades de ocio individuales.

2. Familias separadas: gozan de una independencia moderada entre sus miembros. Los
limites generacionales suelen ser evidentes, pero ello no impide que los nietos
‘cumplan” con sus abuelos de vez en cuando. En estas familias se combinan las
actividades individuales con las compartidas. Tienen preferencia a las actividades
individuales, tanto para tareas propias del funcionamiento familiar como para el ocio,

pero no se les da mal actuar colaborativamente si se presenta la ocasion.

3. Familias conectadas: Suelen observarse relaciones de dependencia emocional entre
algunos de sus miembras, sin que ello llegue a ser un problema en el funcionamiento
familiar. Los limites generacionales estan claros pero sus miembros disfrutan y se
sienten comodos relaciondndose con familiares de otras generaciones. Pasan tiempo
juntos y se separan cuando hay una justificacion que todo el mundo comprende. Se
prioriza el espacio familiar privado teniendo en cuenta la existencia del espacio publico
(“los trapos sucios se lavan en casa”). La red de amistades suele ser conformada por
un reducido numero de amigos cercanos a la pareja o el mejor amigo de un miembro
de la familia. Las decisiones se toman pensando en el bien del grupo familiar, y las
actividades de ocio suelen ser compartidas con familiares o, a lo sumo, con amigos

considerados como de la familia.

4. Familias aglutinadas (apego): Suelen tener vinculos afectivos de gran dependencia
emocional. Son familias muy cerradas en si mismas con pocos o0 ningun limite interno
por lo que es frecuente que se confundan algunos roles (por ejemplo: “me crié mi
abuela, que me hizo de madre, y mi madre es mi mejor amiga”). Suelen convivir varias
generaciones juntas dejando poco o nulo espacio para la intimidad individual. La
mayoria del tiempo juntos, comparten todas las amistades, y toman todas las
decisiones juntos. Las actividades de ocio son conjuntas y no les gusta integrar a

personas que no sean de la familia en ellas.

1.3.4. Modelo del estrés familiar

Determina los estresores familiares y en que magnitud operan; cuales son los

mediadores personales, familiares y comunitarios de los recursos y respuestas de
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enfrentamiento, y qué proceso familiar se produce y facilita el ajuste y la adaptacion familiar

a través del tiempo (McCubbin y Patterson,1983).

De esta manera, el funcionamiento familiar se manifiesta por los distintos procesos
del cambio, que pueden facilitar y promover la adaptacion de la familia a una situacién
explicita, siendo la familia un sistema intrinsecamente activo. Por lo tanto, todo tipo de
tension, pueden ser originado por los cambios que ocurren dentro de la familia o que

proceden del exterior, el cual repercute en el sistema y en el funcionamiento familiar.

Frente a estos cambios se requiere un proceso de adaptacion, es decir, una
transformacién constante de las interacciones y de las reglas familiares capaces de

conservar la continuidad de la familia y permitir el crecimiento de sus miembros.

Este proceso requiere, que el individuo tenga la capacidad resiliente, de afrontar

tensiones como lo es cuidar una persona con discapacidad severa.

El término “resiliencia” hace referencia a la capacidad o competencia que tiene el ser
humano para hacer frente a situaciones de conflicto, siendo éste, un rasgo o caracteristica
de la personalidad del individuo. Asi como a un proceso dinamico que comprende la
adaptacion positiva dentro de un contexto significativamente adverso. La discusion se aclaré
en el Primer Congreso Mundial de Resiliencia realizado en Paris en febrero del 2012, donde
guedod claro que la Resiliencia era un constructor de ocho pilares con el que nacen todos los
seres vivos para poder alcanzar su propio bienestar. De alli que el instrumento mas confiable
sera el que valore estas variables: autonomia, afrontamiento, autoestima, conciencia,
responsabilidad, esperanza/optimismo, sociabilidad inteligente y tolerancia a la frustracion
(Neil, 2006).

Las caracteristicas de la persona adulta resiliente:

1. La comunicacion esta determinada por la capacidad de establecer vinculos e
intercambios con los demas, a través de ella se puede brindar y recibir soporte
emocional, y expresar los pensamientos mas dificiles de sobrellevar. Ante una
situacion dificil la persona puede percibir aislamiento, incomprendida, cree que nadie
es capaz de imaginar la intensidad del sufrimiento, algunas personas poseen poca
empatia que pueden llegar a experimentar resentimientos hacia los demas. La

comunicacion es indispensable, permite avanzar sin obstaculos. La habilidad de
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expresar con palabras lo que siente tiene un efecto sanador, y posibilita a la persona

a establecer contacto con el mundo y con el entorno.

2. Lacapacidad de asumir la responsabilidad de la propia vida: consiste en buscar
el control sobre la situacion vivida, ser proactivos, hacer nacer el orden personal a

partir del caos y modificar lo que esté al alcance.

3. Tener una conciencia libre de culpabilidad: la capacidad de no acceder ante la
culpa, mantener una conciencia limpia y clara, aceptar las propias responsabilidades,
analizar los errores, repararlos si es necesario, los reproches obstaculizan la
esperanza, rechazar la culpabilidad contribuye a experimentar resiliencia. La persona
resiliente cree que el sufrimiento tiene una razén o un sentido, un objetivo en el

sufrimiento.

4. Las convicciones difieren de una persona a otra; sin embargo, son como el

encontrar el por qué el dolor, hace a la persona vivir la resiliencia.

5. Lacompasion consiste en involucrarse con los demas, sentir junto a ellos el dolor
y las desgracias, manifestar interés por quienes se encuentran en una situacion dificil,
ya que el compadecerse de otros permite a la persona sentirse bien consigo misma.
Los resilientes adultos de mayor edad viven mejor cuando durante la vida han tenido
alguna habilidad artistica y han practicado la espiritualidad. La persona puede
convertirse en resiliente a cualquier edad a través de la mejora de aptitudes para
comunicarse, ser responsable de la vida, eliminar sentimientos de culpa, confirmar las

convicciones, buscar el sentido a la vida y acrecentar la compasion.

En cuanto a los atributos personales de la resiliencia Melillo (2002), exponen los

cimientos que representan los atributos personales, entre ellos destacan:

* Introspeccion: capacidad que tiene la persona para interrogarse a si mismo y brindar
una respuesta honesta. Se manifiesta como la sabiduria, comprension de si mismo y de
otras personas, con aceptacion de las dificultades, sin culpar a los demas.

e Independencia: se refiere a la capacidad de fijar limites entre la persona y el medio
problematico, asi mismo de mantener distancia emocional y fisica sin caer en
aislamiento. Esta capacidad se manifiesta en la actitud de vivir de manera autbnomay

la capacidad de tomar decisiones por si mismo.
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* Capacidad de relacionarse: establecer relaciones intimas con otros, para equilibrar la
necesidad de recibir y brindar afecto a los demas. Capacidad de valorar las relaciones
interpersonales, intimas y los rituales.

* Iniciativa: capacidad de la persona para hacerse cargo de los problemas y asi mismo
controlarlos. Participar en proyectos comunitarios, sentimientos de autorrealizacion,
capacidad de liderazgo y enfrentar desafios.

* Humor: tener una perspectiva agradable, positiva y coOmica de las adversidades; para
asi encontrar lo cémico ante la tragedia.

* Creatividad: capacidad de inventar y reinventar con orden y belleza a partir de lo
ocurrido. Capacidad de reconstruir y componer.

* Moralidad: comprometerse con valores, y consigo mismo para alcanzar el bien
personal y social. Compromiso y entrega hacia los demas.

* Autoestima consistente: es el aspecto primordial para alcanzar la resiliencia

En la capacidad de resiliencia, interactian factores sociales, emocionales, cognitivos
y ambientales que permiten conseguir una adaptacion positiva en medios que amenazan el

desarrollo humano saludable (Torre de Carvalho, 2007).

Gracias a los aportes de importantes investigadores como Neil (2006) y otros, ha sido
posible identificar algunas cualidades que distinguen a las familias resilientes. Si se analizan
con detenimiento estas cualidades, se vera que la mayor parte de ellas tiene sus raices o
se vincula estrechamente con la experiencia y expresion adecuada de las emociones, con
especial énfasis en las emociones positivas como el amor, la ternura, la gratitud, la simpatia,

la serenidad, la satisfaccion con uno mismo y el buen humor.

La razon por la cual estas emociones estan en la base de muchos comportamientos
resilientes, es porque facilitan estilos de pensamiento creativos y flexibles, actitudes
tolerantes frente a la frustracion, posibilidades conductuales mas amplias para resolver con
eficacia diferentes problemas de la vida cotidiana, y mayor tendencia a la proximidad

interpersonal.

Teniendo en cuenta lo presentado hasta aqui, parece acertado suponer que el
esfuerzo realizado para fortalecer los recursos psicosociales de cuidadores informales,
alterara necesariamente y de forma positiva el sistema familiar como unidad funcional.
Numerosos estudios indican que el apoyo social (externo), puede influir de forma

positiva en el funcionamiento familiar, ya que el aislamiento social en que viven muchas de
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las familias es un factor de riesgo. Se han observado efectos positivos del apoyo social

en las actitudes paternales, en las practicas de socializacion.

Este doble proceso de continuidad y crecimiento ocurre a través de un equilibrio
dinamico entre dos funciones aparentemente contradictorias, tendencia homeostatica y

capacidad de transformacion.

Entre cada una de las etapas, del ciclo vital de la familia se dan unas transiciones.
Dichas transiciones son a menudo los periodos de mayores retos para las familias. Ademas
de los periodos transicionales entre las etapas del ciclo vital, hay también transiciones en las
familias de un sistema de servicios a otro (Cordova y Soto, citado en Villaluenga, 2011).

Dos factores tienden a reducir los niveles de tension que la mayoria de las familias
sienten durante una transicion. Primero, en todas las culturas los roles de la nueva etapa
son bastante bien definidos. Las interacciones y roles para cada nueva etapa son modelados
por otras familias con la misma o previa experiencia. Asi, el futuro no es enteramente
desconocido. Segundo, el tiempo de transicion es facilmente predecible (Turnbull, citado en
Villaluenga, 2011).

Para las familias, con uno de sus miembros con discapacidad, los roles esperados
entre ellos, el futuro de la persona con discapacidad, no pueden ser claros, y un ritual que
marque el cambio puede estar ausente. En este tipo de familias es propenso a experimentar
una transicion del ciclo de vida que ocurre en un tiempo diferente al previsto. Asimismo, las
transiciones tardan con frecuencia o fracasan. Por el contrario, algunas transiciones pueden

ocurrir antes de lo esperado (Cordova y Soto, citado en Villaluenga, 2011).

Las fases del desarrollo de la familia inevitablemente influyen en la forma en que sus
miembros perciben una fuente potencial y especifica de estrés como es la discapacidad de
una de las personas del grupo familiar. Por ejemplo, estudios desarrollados en Costa Rica
evidenciaron que existen diferentes ritmos de ajuste entre los miembros de la familia, pero

en particular entre el padre y la madre (Ferguson, 2002).
Generalmente, el adulto que permanece mas tiempo con la persona en situacién de
discapacidad es el que se ajusta mas rapidamente a esta condicién. La discrepancia en el

ajuste podria agregar mas estrés al funcionamiento diario de la familia, pero esto depende
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en gran medida de la variabilidad existente entre los diferentes sistemas familiares en

cuanto a los ritmos de ajuste (Chavarria y Stupp, citado en Navas, 1999).

Por lo tanto, desde el modelo de la teoria del ciclo vital de la familia, se busca explicar
cdmo cada familia experimenta ciertas etapas predecibles y estables y cdmo se mueve de
una etapa a la préxima. Esto incluye una fase intermedia que se conoce como transicion,
donde trasciende la sumatoria de los ciclos vitales de cada uno de los miembros de la familia,
en que se dan las crisis, y por tanto, se hace necesario caracterizar cada etapa, asi como
los puntos neurdlgicos de cada una o de los periodos de transicion, para lograr con mayor

claridad la intervencion.

Dentro de la resiliencia se puede encontrar a la resiliencia familiar que ha sido
enriquecida por la psicopatologia del desarrollo, y el estudio de la familia, alimentado de la
practica clinica, una orientacién centrada en las fortalezas, que se aleja de los modelos
basados en el déficit. Desde la teoria del estrés familiar, el modelo de respuesta de ajuste y
adaptacion familiar implica el balance entre la interaccion de demandas y capacidades
familiares, mediatizado por los significados atribuidos. Cuando las demandas superan la
capacidad de la familia, esta entra en un estado de desorganizacion llamado crisis, a partir
del cual se ponen en marcha procesos emergentes que incrementan las capacidades o

cambian los significados para adaptarse adecuadamente (Patterson, 1983).

“El estrés y los retos se consideran como oportunidades para fomentar la curacion y
el crecimiento” Black y Lobo, concibe la familia solo como contexto de desarrollo de
resiliencia individual y no como una unidad de procesos resilientes en si misma, Nichols,
citados en (Bravo, 2015).

La expresion ‘resiliencia familiar’ designa los procesos de superacion y adaptacion
gue tienen lugar en la familia como unidad funcional. La perspectiva sistémica permite
comprender de qué manera los procesos familiares moderan el estrés y posibilitan a las
familias afrontar penurias prolongadas y dejar atras las situaciones de crisis. Walsh, citado
en (Bravo, 2015).

Desde la teoria del estrés familiar, Hawley y DeHaan, citado por (Bravo, 2015),

sostienen que:
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La resiliencia familiar describe la trayectoria que una familia sigue, sobre como se adapta
y prospera frente al estrés, tanto en el presente como a través del tiempo (...) dependiendo
del contexto, nivel de desarrollo, combinacion interactiva de factores de riesgo y
proteccién, y el panorama familiar compartido (p. 65). Los procesos fundamentales que
dan soporte a la resiliencia familiar: sistema de creencias, procesos organizacionales y
procesos de comunicacion. Los principales factores de proteccion familiar que se
destacan son: apego adecuado y apoyo, disciplina y monitorizacion, calidez y apoyo

apropiados.

Por otro lado, McCubbin y Patterson (1983), sefiala que los procesos familiares de
proteccion son: cohesion familiar, flexibilidad familiar, comunicacion familiar y significados
familiares. Black y Lobo, citados en (Bravo, 2015) por su parte, proponen como factores
prominentes de resiliencia familiar: un panorama positivo; espiritualidad; acuerdos entre los
miembros de la familia; flexibilidad; comunicacién familiar; administracién financiera; tiempo

en familia; recreacion compartida; rutinas y rituales; y redes de apoyo.

Algunos modelos centran la resiliencia familiar en los factores protectores,
mientras que otros se concentran en los de recuperacién. Los factores protectores facilitan
el ajuste, mantienen la seguridad, el funcionamiento y completan las tareas de desarrollo;
mientras que los factores de recuperacion promueven la habilidad de adaptarse en

situaciones de crisis (Black y Lobo, 2008).

Asi pues, existe una perspectiva que defiende que para ser resiliente es necesario
enfrentar riesgos significativos: a) continuos o cronicos, como la pobreza, b) ex- posicion a
un evento traumatico o adversidad severa, tal como la guerra, o ¢) una combinacion de
ambos. La otra posicién mantiene que todo aquel que funcione competentemente debe ser
considerado resiliente puesto que la vida es suficientemente desafiante para crear exposicion
a los riesgos. La perspectiva del riesgo significativo surge de investigadores con poblaciones
de riesgo, mientras que la perspectiva de la vida como riesgo, surge de profesionales
interesados en las fortalezas de los individuos y las familias. Ambas perspectivas estan

relacionadas (Patterson, 2002).

De esta manera Bravo (2015) refieren que el modelo de resiliencia familiar se apoya

en tres aspectos fundamentales:
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1. A partir de sus componentes engloba en un solo constructo toda una variedad de
cuestiones familiares, tales como cohesion y adaptabilidad, sistemas de creencias,

formas de organizacion, comunicacion y resolucion de problemas.

2. Desde esta perspectiva se consideran tanto los contextos o sistemas mas amplios,

como la evolucion de las personas y familias.

3. En lugar de factores de riesgo y resultados problematicos, el trabajo con resiliencia
se preocupa por las fortalezas familiares, la adaptacion positiva y lo que lleva a
mejores resultados para la familia en su conjunto, lo cual permite abonar en acciones

gue contribuyan al fortalecimiento de las familias.

Walsh (2004), define la resiliencia familiar como “la capacidad de una familia para
recuperarse de circunstancias adversas y salir de ellas fortalecida y con mayores recursos
para afrontar otras dificultades de la vida’. Como principales factores protectores de
resiliencia familiar el autor distingue: la integracion, la comunicaciéon y la adaptacion que
pueda presentar la familia ante los acontecimientos estresantes, asi como la significacion
del hecho traumatico en el nucleo familiar como mecanismo para dotar de sentido la

adversidad y de este modo superarla o sucumbir ante ella.

En un articulo publicado en Espafia, Grau describe algunos enfoques entre ellos se
expone el enfoque del sistema familiar y enfermedad de Rolland, en el que se contemplan
tres dimensiones: caracteristicas de la enfermedad, considerando si es aguda o gradual,
progresiva o constante, recaidas, grado de incapacidad y amenaza a la existencia; fases de
la enfermedad en las que se encuentran la crisis inicial, la crénica y la terminal; interaccion

entre el ciclo vital individual y familiar, citado en (Bravo, 2015).

Walsh (2004) presenta tres ambitos del funcionamiento familiar que deberian
orientar la planificacion de las intervenciones para fomentar la resiliencia entre ellos se
menciona: (a) los sistemas de creencias, (b) los patrones organizacionales y (c) los procesos
comunicacionales, estos procesos fundamentales para el desarrollo emocional de las

familias se describen en la tabla 8:
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Tabla 8. Procesos fundamentales para el desarrollo emocional de las familias

Ambitos del
funcionamiento Procesos fundamentales
familiar
Sistema de creencias Perspectiva positiva
Iniciativa activa y
perseverancia
Patrones Conexion

organizacionales

Expresion
Procesos emocional sincera
Comunicacionales

Fuente: Walsh, (2004)
Elaborado por: Chamba, R., 2017

1.4. Programas de apoyo a cuidadores familiares

Estrategias

Coraje y aliento

Esperanza, optimismo, confianza en
la superacion de las dificultades
Focalizacion en los puntos fuertes y
el potencial

Dominio de lo posible; aceptacion de
lo Inmodificable

Apoyo mutuo, colaboracion y
compromiso Respeto por las
necesidades, diferencias y fronteras
individuales

Liderazgo fuerte: cuidado,
proteccidn y orientacién de los nifios
y miembros vulnerables de la familia
Busqueda de una reconexion,
reconciliacion de las relaciones
perturbadas

Compartir una amplia gama de
sentimientos (alegrias

y tristezas, esperanzas y temores)
Empatia mutua; tolerancia a las
diferencias Responsabilidad por los
propios sentimientos y

conductas; evitacion de las
acusaciones

Interacciones placenteras; humor

Los programas de apoyo a cuidadores informales tienen su origen y fundamento en

la filosofia del Movimiento de Salud Mental Comunitaria al plantear como alternativa a la

institucionalizacion tratamientos y cuidados basados en un mayor protagonismo de los

recursos sociales y comunitarios. Los primeros modelos de programas de provision

continuada de cuidados en la comunidad se establecen al final de la década de los cincuenta

y comienzo de los sesenta tanto en Estados Unidos como en Gran Bretafia. Warren y

Cohen, citado por (Brazo-Alvarez, 2017) y, si bien en sus comienzos estaban dirigidos a las
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personas mayores con trastornos mentales, pronto tuvieron una amplia difusién para otros

colectivos con necesidad de cuidados especiales.

En la actualidad es muy frecuente en los paises occidentales el uso intervenciones
dirigidas a familias con miembros dependientes, de tal forma que estos servicios han llegado
a formar parte integrante de los sistemas de cuidados de muchos paises europeos. De
acuerdo con el Consejo de Europa estas situaciones de dependencia deben encontrarse
dentro de un sistema de apoyo social, incidiendo tanto en la persona con dependencia asi
como su ambiente fisico y social, haciendo especial hincapié en su sistema de apoyo
informal. Martinez, Villalba y Garcia, citado en (Brazo-AIvarez, 2017).

Segun Agosta, citado por (Bravo, 2015), los objetivos basicos que se deben

identifican en los programas de apoyo a las familias son:

1. Incrementar el empowerment de sus miembros para la toma de decisiones;
2. Responder a las necesidades reales de la unidad familiar.
3. Ser suficientemente flexibles para acomodarse a las mdaltiples situaciones

culturales, econémicas y geograficas, en las que se desarrolla el cuidado familiar.

Hasta la fecha, existen una gran variedad de programas y actividades que
abarcan una gama de situaciones. En este caso, desde la perspectiva del contenido de las
intervenciones. Burns y Rabins, citado por (Brazo-Alvarez, 2017) clasifica a los programas

en tres grandes grupos:

1. Intervenciones educativas, estas proveen informacion sobre, discapacidades o
disfunciones que padecen los individuos que necesitan de cuidado, dando también
informacién sobre el pronéstico y tratamiento, aspectos legales y econémicos, entre
otros. Proponen un adecuado entorno fisico para que se sienta seguro y satisfecho en
sus necesidades funcionales, mediante una estimulacion adecuada a sus

caracteristicas personales.

2. Intervenciones conductuales, de eleccion en aquellos casos, como la discapacidad,
en los que el sujeto focal padece importantes alteraciones comportamentales. Los
cuidadores deben aprender a modificar la conducta a través de técnicas de
observacion y reforzamiento, para ayudarles en la resolucién de los distintos

problemas que tienen que afrontar.
74



3. Las intervenciones de apoyo psicologico y emocional pueden dirigirse tanto al
cuidador como al sujeto focal. Estas ayudan a los cuidadores en su identificacién y
comprensién de las emociones que experimentan, asi como a dares cuenta que

existe apoyo y resolucién de sus problemas.

De acuerdo a la investigacion realizada, la intervencion esta dirigida a la accion
programada y justificada de la persona cuidadora principal, para dar respuesta a las
necesidades identificadas en la valoracién, cuyos objetivos permiten prevenir y/o aliviar su

carga de cuidado y mejorar su salud y calidad de vida.

En el ambito de la salud, desde la perspectiva del cuidador como “recurso” y como

“paciente secundario”, las intervenciones propuestas a continuaciéon se encuadran en:

- Laatencion a la salud de la persona cuidadora y
- El apoyo a la funcién de cuidar y cuidarse.

Las intervenciones que se pueden llevar a cabo para apoyar a las personas
cuidadoras son muy diversas, puesto que existe una variedad de contenidos y formatos de
actuacion, que se plantean con objetivos diferentes, los cuales se pueden desarrollar al
mismo tiempo y combinadas entre si. Sin embargo, el objetivo modular de estas
intervenciones es eliminar los efectos negativos del cuidado o prevenir su aparicion, para

cuidarse a si mismo y a su familiar (Crespo, 2015).

Tomando en cuenta, que las necesidades de los cuidadores son individuales y
pueden cambiar con el tiempo, Lopez-Hartmann, Wons. Verhoeven y Remmen, citado por
(Brazo-Alvarez, 2017) consideran que es importante estar alerta a los cambios que se

produzcan para que las intervenciones respondan a esas necesidades concretas.

Al respecto Lopez y Crespo, citado por (Bravo, 2015), mencionan las intervenciones
mas habituales que se dan a las personas cuidadoras, entre ellas: atencion a la salud fisica
y mental, intervenciones psicoeducativas: Informativas, formativas, de apoyo emocional,
servicios de apoyo formal, y servicios de apoyo informal, a continuacion, la tabla 9 expone

cada una de ellas:
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Tabla 9. Intervenciones habituales para cuidadores

TIPO DE INTERVENCIONES

ATENCION A LA
SALUD
FISICA Y MENTAL

INTERVENCIONES
PSICOEDUCATIVAS

SERVICIOS
APOYO FORMAL

DE

Problemas salud previos cuidado
Problemas salud consecuencias del
Cuidado

Informacién. Formacién

psicologica.

y atencion

Prestaciones econdmicas (MIES)
programas de apoyo: Manuela Espejo

Ministerio de Salud

publica.

Subcentro de salud

Ministerio de inclusion,
econdmica y social

SERVICIOS DE | Comités de cuidadores de personas con Confederaciones

APOYO INFORMAL | discapacidad severa. Personas con
discapacidad (PcD),
ONG.

Fuente: Adaptado de Lopez y Crespo (2007)
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Dentro del contexto de la atencién fisica y mental, las intervenciones relacionadas en
la atencién de los problemas de salud de las personas cuidadoras, deben realizarse desde
el Ministerio de Salud Publica a través de los profesionales que prestan sus servicios en el
subcentro de salud, realizando actividades como: organizacibn de la atencién de los
problemas de salud existentes y/o aquellos derivados del impacto de cuidar asi como la
prevencion de los efectos negativos del cuidado, Por dltimo, ajustar y agrupar las citas en
consulta y agilizar los trdmites administrativos de forma que se faciliten las tareas y se

reduzcan los tiempos para no sobrecargar a la persona cuidadora.

En ocasiones, pueden requerir atencion en las Unidades de Salud Mental (USM) por
problemas especificos de salud como; ansiedad, malestar emocional etc., previos al rol de
cuidador o consecuencia de este. Segun el modelo de atencién para personas con
discapacidad descrito por el (MIES, 2013), los familiares son participes del programa de
Desarrollo de capacidades familiares, cuya finalidad es fortalecer las capacidades familiares
para obtener la autonomia de la persona que tiene discapacidad, para que esta participe

de una forma activa y dinamica en el medio donde se desenvuelve.

En este sentido, el programa se desarrolla de la siguiente manera:

- Capacitar a los facilitadores que van a realizar el acompafiamiento a dichas familias.

« Programa de Desarrollo Familiar, que tiende a fortalecer la calidad de vida de estos.
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« Redes de apoyo que servirdn de soporte para la socializacidén y asociacién de estas
familias.

* Preparar a las familias para un cambio en sus conductas culturales

1.4.1. Las intervenciones psicoeducativas: informativas, formativas y de

apoyo emocional.

A través de las intervenciones psicoeducativas se proporciona informacion,
formacion y apoyo emocional, su objetivo es educar o instruir a los cuidadores en aspectos
como: la dependencia severa que tiene una persona, el manejo adecuado y solucién de
problemas especificos, asi como el entrenamiento en habilidades para cuidar y cuidarse, los

cuales permiten mejorar y estabilizar mas la funcion familia.

a) Las intervenciones psicoeducativas: se realizan para cubrir las demandas de
informacién y capacitacion que garanticen los cuidados adecuados, a partir del
reconocimiento y la valoracion de las tareas que realiza, construyendo una comunicacion
con la persona que cuida que permita su participacion en la toma de decisiones, una mayor

percepcion de control e implicacion en el cuidado.

Para adaptarse mejor a las circunstancias de cada caso, las intervenciones
psicoeducativas segun (Cueva et al., 2014) se pueden realizar en diferentes modalidades

como:

1. La intervencion individual es realizada directamente y de forma personalizada

sobre la persona cuidadora, ya sea en el propio domicilio o0 en la consulta del centro.

2. Laintervencion grupal requiere la organizacion de talleres, con la participacion de
un nimero limitado de personas cuidadoras con necesidades comunes. El formato
grupal proporciona la oportunidad de aprender nuevas formas de actuar a través de
la préactica de las estrategias y técnicas planteadas por los profesionales y de las

sugerencias proporcionadas por otros cuidadores a partir de su experiencia.

3. Laintervencion familiar: sera necesaria si el profesional detecta la necesidad de
implicar a otros familiares o trata de resolver cuestiones relacionadas con el cuidado
que afectan a varios miembros de la familia. Si es el caso se convoca a los miembros

pertinentes de la familia para abordar con ellos la resolucién colectiva de la situacion
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Ademas, es viable que las intervenciones se ajusten o combinen, donde el cuidador
familiar principal puede ser atendido de forma individual en consulta, junto con su familia y/o

participar en un taller de personas cuidado.

Para Torres citado por (Vaquiro y Stiepovich 2010) el objetivo y contenido de las

intervenciones psicoeducativas pueden ser informativas, formativas y de apoyo emocional.

b) La intervencion informativa: se ofrece a la persona cuidadora, de forma
individual o en grupo, informacion a través de diferentes vias: material audiovisual:
plataformas Web, material escrito: folletos, dipticos, guias, libros y revistas; de forma
presencial, promovidos por los profesionales o las federaciones de organizaciones No
Gubernamentales para personas con discapacidad.

La informacion para las personas cuidadoras se realizara de forma progresiva y
estructurada, teniendo en cuenta la diversidad de contenidos dependiendo de la
enfermedad, de los cuidados a prestar y de las necesidades individuales. Generalmente se

incluyen los siguientes contenidos:

< Informacién sobre las enfermedades y las necesidades que plantea la persona
cuidada;

< Informacién para cuidarse (autocuidado): higiene  postural, alimentacion
equilibrada, actividad fisica, suefio y descanso;

= Informacion sobre los servicios sanitarios;

< Informacion sobre los servicios sociales y comunitarios.

c) La intervencion formativa: Consiste en capacitar o dotar de habilidades a la
persona cuidadora para “cuidar mejor”. Se trata de una actividad programada y adaptada a
las necesidades especificas detectadas, en la que se plantean unos objetivos realistas y los
correspondientes contenidos y técnicas para alcanzarlos. Aunque puede ofertarse a nivel
individual, es recomendable el contexto grupal en este tipo de intervenciones ya que

favorece el aprendizaje de una forma mas dinamica y practica (Cueva et al., 2014).

Entre los contenidos més habituales, dirigidos a las personas con discapacidad
severa estan: los cuidados basicos como: higiene, alimentaciobn administracion de
medicamentos, movilizaciones, el manejo de los sintomas en el cuidado de la persona con

discapacidad, el ofrecer apoyo emocional a la persona pendiente, facilitar la
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comunicacion con la misma, favorecer la independencia y la autoestima, manejar los
comportamientos dificiles, el final de vida y perdidas y adaptar la vivienda y eliminar los

riegos para facilitar los cuidados.

En nuestro medio, no existe programas especificos para los cuidadores informales
de personas con discapacidad severa, sin embrago existe un plan de desarrollo familiar de
capacitacion y formacion, la cual esta vinculada a: desarrollar habilidades en nutricion,
actividades de ocio e integracion familiar, seguimiento y evaluacién. Formacién que tiene
como meta darle a la familia las herramientas necesarias para lograr que alcancen sus
objetivos (tanto a nivel personal como de grupo). Preparacion que la debe realizar el equipo
multidisciplinario de la institucion, cuando los conocimientos deben ser de forma especifica

se buscara organismos externos. Valares, citado en (Bravo, 2015).

d) De apoyo emocional: segun la guia de atencion a las personas cuidadoras
familiares en el ambito sanitario elaborada por profesionales de medicina, enfermeria y
psicologia en Valencia (2014), menciona algunas caracteristicas de las intervenciones de

apoyo emocional:

Las intervenciones programadas de apoyo emocional se dirigen a mejorar el malestar
emocional de la persona cuidadora. En funcion de las necesidades y de la organizacion,
pueden ser individuales o grupales, y combinarse con acciones informativas y formativas.
Se trata, en la mayoria de los casos, de alteraciones leves o trastornos adaptativos
relacionados con la situacion personal, familiar y social que esté viviendo la persona
cuidadora (especialmente frustraciones, conflictos interpersonales y pérdidas), que no
suponen una patologia, pero conlleva un grado de desazdn importante que hace muy

conveniente su atencion y tratamiento.

Las técnicas y estrategias utilizadas para mejorar el malestar emocional permiten
ofrecer una respuesta eficaz, no farmacolégica, para resolver los problemas. Estan
basadas en sus propios recursos personales, destacando la comprension de las
circunstancias relacionadas con el malestar, identificando los sentimientos y los
problemas recientes que pudieran estar afectandole y requiriendo su participacion

activa en la busqueda de soluciones a sus problemas (p. 76).

Ayudan a “cuidarse mejor” y van dirigidas al:

79



< Manejo de pensamientos erroneos y control de las emociones.
< Resolucion de problemas.

« Aprendizaje de técnicas de relajacion.

- Mejora de la autoestima.

» Habilidades de comunicacion.

- Entrenamiento en la realizacion de actividades agradables.

A continuacion, en la figura 5 se presenta de forma esquemaética, el impacto
gue se da en una situacién de estrés crénico en las personas cuidadoras. En ese
contexto influyen tanto las caracteristicas de la persona cuidadora (recursos
personales, estrategias de afrontamiento y valoracion positiva de la situacién) como los
valores culturales de la sociedad en la que vive (lo que piensa, siente y hace en
relacion con el cuidado). Las consecuencias que se derivan de esta situacion, en
ocasiones, pueden provocar un impacto emocional, que requiere una valoraciéon
para determinar el tipo de técnicas y estrategias mas indicado para intervenir en cada

caso (Cuevas, et al., 2014).

CONTEXTO DE CUIDADOS

Caracteristicas del cuidador
Valores culturales

¢ Recursos personales SITUACION DE . -
¢ Estrategias de afrontamiento ESTRES CRONICA ¢ (F;;sg&gzzglhdad familiar
e Valoracion positiva de la D anificad

situacion e Da significado a sus

CONSECUENCIAS DE CUIDADOS
A

SOBRECARGA PROBLEMAS DISMINUCION O DISMINUCION
DE SALUD AUSENCIA DE DE RECURSOS
FISICA Y RELACIONES ECONOMICOS
MENTAL

VALORACION IMPACTO
EMOCIONAL

TECNICAS Y ESTRATEGIAS

A
( \

Resolucion de Mod|f|cac_:|or: de Mejorade la Entrenamiento Act|t\./f|.dad<fs
nrohlemas pensamientos autoestima Asertivo aratiricante
erroneos

Figura 5. Impacto emocional del cuidado en las personas cuidadoras familiares
Fuente: Cuevas, Gallud, Soler y Cols, (2014).
Elaboracién: Chamba, 2017
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A modo de resumen con respecto a este capitulo se puede deducir lo siguiente:

Las personas con discapacidad o en situaciones de dependencia severa y sus familias son
el grupo de atencién prioritaria para el estado en Ecuador; por ello establece politicas publicas
para garantizar una mejor calidad de vida, tanto para la persona dependiente como para la
familias quienes proveen asistencia y apoyo diario a las mismas, esto lo llevan a cabo, a
través de programas sociales, dirigidos por la Vicepresidencia de la Republica del Ecuador,
mediante la Mision Manuela Espejo, dando origen al programa Joaquin Gallegos Lara.

En la actualidad el programa Joaquin Gallegos Lara, es asumido por el Ministerio de Inclusién
Econdmica y Social como una labor social, no obstante, esta institucion trabaja en conjunto,
con un grupo multidisciplinario de profesionales que realizan los tramites y valoraciones
pertinentes para elegir qué persona debe ser beneficiario de un bono, que consiste en un
aporte econémico que proporciona mensualmente el estado, que permite solventar los
gastos y necesidades que requieran las personas con discapacidad o en situaciones de
dependencia severa. A ello se suma las capacitaciones que realizan hacia los cuidadores
que estan enfocados en las personas cuidadas y no en la salud mental que conforme pasa

el tiempo puede derivar en problemas de salud mas graves.
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CAPITULO Il: METODOLOGIA
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2.1. Objetivos de lainvestigacion

2.1.1. General

Determinar el impacto psicolégico, social y familiar de los cuidadores
informales de personas adultas con discapacidad fisica e intelectual entre 18 a 65 afios,
beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara, de la zona urbana de la ciudad de Loja.

2.1.2. Especificos

* Determinar las caracteristicas psicoldgicas, sociales y familiares del cuidador
informal.

* Evaluar el nivel de sobrecarga del cuidador informal beneficiario del Bono
Joaquin Gallegos Lara.

* Identificar el impacto familiar que genera cuidar una persona de 18 a 65 afos
de edad con discapacidad fisica e intelectual.

» Disefiar un programa de intervencion psicosocial en funcion de los resultados

encontrados.

2.2. Disefio de lainvestigacion

La investigacion tuvo un enfoque mixto porque implicé la recoleccién y analisis de
datos cuantitativos y cualitativos, asi como su integracion y discusion conjunta para
realizar inferencias, producto de la informacion recabada. Los datos cuantitativos
permitieron medir y evaluar los factores psicosociales y familiares que influyen en la
toma de decisiones y calidad de vida tanto del cuidador como la persona cuida;
mientras que los datos cualitativos mediante preguntas abiertas en los instrumentos
permitieron conocer como el cuidador de personas con discapacidad fisica e
intelectual experimenta las situaciones de estrés, sobrecarga y los conflictos

existentes en la familia.

El estudio se midié de forma transversal permitiendo recoger datos en un solo
momento, con el propoésito de recolectar informacion relacionada con las variables

planteadas sobre el cuidado informal, para luego analizarlos e interpretarlos.
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El alcance del estudio fue exploratorio, para familiarizarnos con las variables que
influyen en el comportamiento de los cuidadores que asisten a personas con
discapacidad fisica e intelectual en situacion de dependencia severa, relativamente

desconocidos.

Asi mismo, fue descriptivo ya que se describieron las variables psicolbgicas,
familiares y sociales que inciden en el cuidador informal de adultos con grado de
discapacidad severa de tipo fisico e intelectual, beneficiarios del Bono Joaquin
Gallegos Lara, tal y como se presentan en la realidad.

2.3. Poblacion y muestra: criterios de inclusion y exclusion

El estudio se realizé con familias beneficiarias del Bono Joaquin Gallegos Lara de la zona
urbana de la ciudad de Loja. La muestra esta compuesta por 80 cuidadores informales
de personas con discapacidad fisica e intelectual entre 18 a 65 afios de edad. La
muestra fue no probabilistica porque se desconoce la probabilidad que tienen los
elementos de la poblacién para integrar la muestra. El tipo de muestra se determiné por

la accesibilidad y aproximacion a los sujetos investigados.

Los criterios de inclusidon son los siguientes:

a. Personas mayores de edad de 18 a 65 afios, con discapacidad fisica e
intelectual de grado severo ha moderado de la zona urbana de la ciudad de
Loja.

b. Familiares de personas con discapacidad fisica e intelectual mayores de 18 a
65 afios de edad de la zona urbana de la ciudad de Loja.

c. Cuidador informal de personas con discapacidad fisica e intelectual mayores
de 18 a 65 afios de edad. Zona urbana de la ciudad de Loja.

d. Aceptacion y autorizacién mediante consentimiento informado para participar

en la investigacion por parte de las familias.

Los criterios de exclusion son los siguientes:

a. Menores de 18 afios de edad con algun tipo de discapacidad fisica e intelectual

con grado menor al 75%.
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b. Cuidador informal de menores 18 afios de edad con discapacidad fisica e
intelectual.
c. Falta de aceptacidén y consentimiento de las familias de estos menores para

participar en la investigacion.

2.3. Instrumentos de investigacion

En la presente investigacién se utilizd: la ficha sociodemografica, la escala de
sobrecarga del cuidador de ZARIT adaptada al espafiol (Martin et al., 1996) vy, la escala de
evaluacién familiar el SCORE 15 adaptado y validado con normas en espafiol (Stratton, 2010).

a. La ficha sociodemografica estuvo compuesta por las siguientes variables:
nombre, sexo, etnia, estado civil, parentesco con la persona con discapacidad,
situacion laboral, nivel de estudios, ocupacion actual, ingresos econdmicos
familiares, caracteristicas del entorno social y familiar; caracteristicas del cuidado:
tipos de cuidado, horas diarias dedicadas al cuidado, tiempo en el rol de cuidador,
implicacién, motivacion, presencia de otras personas dependientes a su cuidado;
problemas de salud de la persona cuidadora, agotamiento fisico, malestar
emocional, estrés; caracteristicas de la persona cuidada: edad, tipo de
discapacidad, grado de dependencia, convivencia con el cuidador, datos de
salud de la persona cuidada caracteristicas del entorno y sistema de apoyo:
entorno fisico, prestaciones sociales y econdmicas, instituciones u

organizaciones que lo apoyan.

b. La Escala de evaluacién de sobrecarga de ZARIT, es un instrumento de
valoracién y vivencia subjetiva de sobrecarga sentida por el cuidador, en distintas
areas: fisica, psiquica, social y econdémica; esta escala ha sido validada a nivel
internacional, consta de 22 preguntas tipo LIKERT de 5 opciones (1 a 5 puntos),
cuyos resultados se suman en un puntaje total de (22-110 puntos). Este clasifica
al cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (<46),” sobrecarga ligera” (47 — 55) o
“sobrecarga intensa” (< 56). “Sobrecarga ligera” representa un factor de riesgo

para generar “sobrecarga intensa” Zarit citado en (Saltos, 2017).

Este instrumento presenta gran confiabilidad inter - observador
(coeficiente de correlacion intra clase (CCI) de 0,71 en su estudio original y 0,71
— 0,85 en validaciones internacionales), consistencia interna con un alfa de

Cronbach 0,91 en el estudio original, y entre 0,85 y 0,93 en varios paises. Ha
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demostrado también gran validez de apariencia, contenido y constructo en
diferentes adaptaciones linguisticas. En la validacion chilena, se confirmé su
confiabilidad al obtener un coeficiente de alfa de Cronbach de 0,87 (Urbina y
Zapata, 2017).

El SCORE-15 es un grupo de medidas autoinformadas de procesos familiares
derivados del SCORE - 40 original (Stratton, 2010) y ha sido adoptado por la
Asociacion Europea de Terapia Familiar como el principal instrumento para
evaluar el resultado en la terapia sistémica familiar y de pareja. Una de las
ventajas del SCORE-15, es su brevedad en cuanto a su resolucion, esta no
excede los 15 minutos; este instrumento es sensible al cambio durante el proceso
terapéutico. Actualmente existen seis versiones de este instrumento: SCORE-40,
SCORE-15, SCORE-28, SCORE-29, Child SCORE-15 y Relational SCORE-15

El test esta compuesto por 15 items de escala tipo Likert, donde 1,
significa “totalmente en desacuerdo” y 5 “totalmente de acuerdo”, la puntuacién
total alcanzada por el test oscila entre 15 y 75, siendo las puntuaciones mas
bajas aquellas que corresponden a un mejor funcionamiento, asi también se
generan puntajes subescalares de los 5 items en cada una de las tres
dimensiones: Fortaleza y Capacidad para Adaptarse, Preocupados Yy
Angustiados y Dificultades de comunicacion, permitiendo identificar
aspectos disfuncionales dentro de las interacciones familiares, como para
detectar areas de buen funcionamiento. (Walsh, 2004), dentro de las familias
0 parejas. Dicha informaciéon podra ser utilizada a la hora de construir un

tratamiento personalizado.

Asimismo, el Score-15 presenta dos escalas que oscilan en un rango
del 1 al 10 donde la familia valora la percepcién de su valia como familia
funcional y la utilidad de la terapia respecto a sus dificultades. Dichos
apartados se repiten en las tres aplicaciones del cuestionario de manera que,
no soélo se puede recoger la percepcion de la familia sobre las dificultades,
sino, ademas, si éstas han variado y si la intervencién terapéutica les ha

ayudado.

La fiabilidad del instrumento fue analizado y estudiado con la

consistencia interna del mismo y sus dimensiones tedricas y empiricas a través
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del coeficiente alfa de Cronbach (1951). La escala total del Score-15 obtuvo
un alfa de Cronbach (a) de 0.85, para la dimensién 1 (fortalezas y capacidad
de adaptacion) un a = 0.79, para la dimension 2 (preocupados o angustiados)
a = 0.78 y para la dimension 3 (dificultad para comunicarse) un a = 0.62
(Pereira, 2013).

2.5. Procedimiento (proceso de recolecciéon de datos)

2.5.1. Pre-Trabajo de campo:

a. Se realiz6 contacto con el Ministerio de Inclusién Econdmica y Social (MIES)
a través de un oficio, solicitando la base de datos de los cuidadores

participantes beneficiarios del bono Joaquin Gallegos Lara.

b. De la base de datos proporcionada por el MIES, de 114 participantes se
eligieron 80 que cumplian con los criterios de inclusién y exclusion, entre 18 a
65 afios de edad con discapacidad fisica e intelectual severa de la zona urbana

de la ciudad de Loja

c. Una vez seleccionados los participantes se contactd con los familiares de
estas personas via telefénica para informarles de la investigacion y solicitar
la autorizacién para participar de la misma, asi mismo solicitar informacion

para actualizacion de la base de datos.

d. Se realizé un mapa de ubicacién de domicilio de los participantes.

2.5.2. Fase de trabajo de campo

a. Parala recoleccion de los datos e informacion, previamente se realizd
llamadas telefénicas para confirmar la direccién exacta de cada uno de los
participantes, luego se realizaron las visitas domiciliarias en su totalidad de

acuerdo a los sectores identificados en la ciudad de Loja.

b. Los instrumentos de evaluacién se aplicaron en tres sesiones, cada sesion
duro aproximadamente 30 minutos, en la primera entrevista se entrega y

presenta el consentimiento informado, en el cual decidian voluntariamente
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2.5.3.

participar en este proceso, luego de la aceptacién de los participantes
mediante consentimiento informado se aplicé la ficha sociodemogréfica, en la
segunda sesién se aplicé la escala de ZARIT y posteriormente en la tercera

sesién se aplico el SCORE-15.

Post- Trabajo de campo

Luego de aplicar los instrumentos se procede a ingresar los datos en una
matriz de Excel para posteriormente exportarlos al programa estadistico para
las ciencias sociales (IBM SPSS Statistics 24), donde se calculd, frecuencias,

porcentajes, medias, minimo y maximo.

En la investigacion se realizé un andlisis descriptivo y relacional; es descriptivo
ya que permiti6 organizar y clasificar la informacion de la ficha
sociodemogréfica, mediante tablas de distribucion de frecuencias, y diagrama
de barras, que ayudaron a representar de un modo mas eficiente los datos, y
relacional valorando la vivencia subjetiva de sobrecarga sentida por el
cuidador informal junto con la percepcion de los colaboradores acerca sobre

la terapia y de sus resultados.

Finalmente, se disefié un programa de intervencién psicosocial en base a los
resultados obtenidos y necesidades de los cuidadores de personas con

discapacidad fisica e intelectual severa.

2.6. Recursos

a.

C.

Humanos: Responsable del proyecto, director de tesis y cuidadores
informales de adultos entre 18 y 65 afios con discapacidad fisica e intelectual,

beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara de la ciudad de Loja.
Técnicos: Para esta investigacion se utilizé instrumentos como: (1)
Consentimiento Informado, (2) Ficha Sociodemogréfica, (3) Escala de
sobrecarga del cuidador ZARIT y (4) SCORE 15.

Paquete estadistico: se aplico el programa IBM SPSS Statistics 24 y Excel.

88



d. Equipos y materiales: computadora Dell, impresora, flash memory, hojas de
papel bond, lapices, borradores, resaltador, copias e impresiones, folders, tinta
y otros.

e. Recursos bibliogréaficos: libros, articulos cientificos, revistas, tesis, internet,
otros.

2.7. Permisos y autorizaciones para realizar la investigacion

Para desarrollar la investigacion se solicit6 los siguientes permisos:

1. Visto bueno de la directora del departamento de psicologia y coordinadora de
la maestria en Terapia Familiar para realizar la investigacion.

2. Aprobacion del perfil de tesis por parte del director de tesis asignado de la
escuela de psicologia de la Universidad Técnica Particular de Loja.

3. Autorizacion del Ministerio de Inclusién Econémica y Social para solicitar la
base de datos de los beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara que son
mayores de 18 a 65 afios con discapacidad fisica e intelectual de la zona
urbana de la ciudad de Loja.

2.8. Evaluacion ética

2.8.1. Posibles riesgos para los participantes.

Al participar en la investigacién es posible que los participantes se hayan
expuesto a un riesgo psicolégico y/o emocional mayor que si no lo hubieran hecho,
sin embargo, es importante mencionar que no existieron riesgos fisicos derivados de

la participacion en esta investigacion.

Los riesgos derivados en la investigaciobn son minimos, no obstante, algunos

participantes sintieron algunas emociones:

1. Incomodidad o molestia al responder algunas de las preguntas incluidas
en algunas de las fichas o cuestionarios psicolégicos.
2. Interrupcion en el desarrollo de sus actividades habituales de cuidado, en

la aplicacion de las entrevistas y cuestionarios.
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3. Recelo, vergiienza o temor de la informacion proporcionada durante la
entrevista y que esta pueda ser divulgada.

4. Ser juzgados por su estilo de vida familiar.

Como evitar estos riesgos:

1. Establecer un ambiente adecuado y de confianza para la entrevista, ser
muy empaticos y al momento de entablar un dialogo deberan iniciar la
sesion informando y aclarando dudas que puedan tener los participantes
del estudio, a fin de disminuir y/o eliminar las posibilidades de que ocurran
los riesgos mencionados con anterioridad.

2. En el presente estudio, los participantes podran abandonar el proceso de
investigacion en caso de sentirse incomodos o considerar que el tiempo
gue dedican a este estudio se prolongue.

3. Con obligatoriedad y por cuestiones de ética se respeto y evitd juzgar las

respuestas, opiniones y creencias de los participantes del estudio.

Ademas, se garantiz6 en todo momento, que la informacién proporcionada se

mantendra en anonimato; respetando los criterios de confidencialidad.

2.8.2. Posibles beneficios para los participantes.

Concluido el trabajo investigativo, los participantes se beneficiaran del disefié
de un programa de intervencion psicosocial — familiar, que contribuira para ser aplicado
por el Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES), especificamente en aquellos
distritos donde existen grupos formados e identificados de cuidadores informales y su
familias que tienen a cargo una persona con discapacidad fisica e intelectual de muy
grave a severa; y, que requieran asistencia psicolégica y social como soporte para

mantener un equilibrio en su salud mental y mental.
2.8.3. Ventajas potenciales a la sociedad.
Mediante esta investigacion se determiné el grado de sobrecarga que presenta

el cuidador informal, y las variables que inciden en ello, lo que permitié establecer y

proponer un programa de intervencion psicosocial — familiar, que sirva de referente y
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aplicacion por parte del (MIES-Loja), para la prevencion de la salud mental del cuidador

informal en la zona sur del Ecuador; de competencia de esta organizacion social.

2.8.4. Derechos y opciones de los participantes del estudio

La participacién en el presente estudio fue de caracter voluntario, siendo el
participante libre de escoger, participar o no del mencionado estudio, debiendo informar
a tiempo al investigador principal; para considerar una interrupciéon del proceso en forma

inmediata.

2.8.5. Seguridad y confidencialidad de los datos

La informacién recogida fue absolutamente confidencial y no se usé para
ningun otro propdésito fuera de los propios de esta investigacion, es importante mantener
la privacidad de los participantes, por lo cual se aplicaron las medidas necesarias para
proteger los datos de identidad y /o personales de los participantes. El paquete estadistico
gue se aplico fue manejado exclusivamente por la investigadora, y dicha informacion
permanecera en archivos seguros a los que sélo se tendra acceso por contrasefia.
Valorando en cada fase de la investigacion el criterio de confidencialidad y anonimato de
los participantes.

Una vez finalizado el proyecto, los datos seran guardados durante dos afios
en la biblioteca de la universidad, para poder realizar publicaciones y reportes de
resultados en conferencias y congresos cientificos. Posteriormente esta informacion sera
destruida.

Criterios a considerar:
1. Elnombre de los participantes no sera mencionado en los reportes o publicaciones.
2. En caso de tener alguna otra salvedad en el uso del material generado a través de

las evaluaciones, los participantes podran especificarlo en su

consentimiento informado.
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2.8.6. Consentimiento informado

Una vez identificado los cuidadores informales, y realizada la reunién de
socializacion del proyecto de investigacion, se los invitd a participar del estudio;
entregandoles una copia del formulario de consentimiento informado, en el que se detalla
los objetivos vy finalidades del proceso, el mismo que contard con el consentimiento o

autorizacion.

Este documento permanecera por duplicado, y estara debidamente
respaldado por la firma del responsable del proyecto, una copia se quedara con el
participante y la otra servira para recopilar informacién valedera para sustentar el
proyecto. Se adjunta “Formulario de Consentimiento Informado” siguiendo el instructivo

de la Universidad Técnica Particular de Loja, (UTPL).

2.8.7. Responsabilidades del investigador y co-investigadores dentro del

estudio

Las responsabilidades del investigador principal y co-investigadores son las

siguientes:

1. Verificar que los participantes tengan un nivel de comprension adecuado para
entender tanto los objetivos de la investigacion como los documentos
entregados (en especial los cuestionarios psicologicos). En este sentido, es
responsabilidad del investigador utilizar un lenguaje claro y entendible en todo

momento (escrito y verbal durante la formulacion de preguntas y evaluaciones).

2. Mantener estrictamente el anonimato de los participantes y la confidencialidad
de la informacion recolectada. Ademas, evitar la invasion de la propia

privacidad de los participantes durante el proceso de la investigacion.

3. Asegurar que los riesgos de los participantes durante el proceso de la
investigacion sean minimos y/o inexistentes. Si esta investigacion tuviera algan
tipo de consecuencia negativa para los participantes, es responsabilidad de los
investigadores crear los procedimientos necesarios para reparar los posibles

dafios producidos.
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4. Mantener en todo momento los principios éticos y morales necesarios durante
el proceso de recoleccion de datos, manteniendo buena disposicion en todo
momento al tratar con personas cuidadoras de adultos mayores, merecedoras

de toda consideracién y respeto.

5. Potenciar y revertir los beneficios de la investigacion sobre los propios

participantes y sobre el conjunto de la sociedad.

6. Publicar los resultados de esta investigacion con el propdésito de informar a la

comunidad cientifica y a la sociedad en general de los andlisis realizados.
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2.9. Operacionalizacion de las variables del cuidador Informal

VARIABLE DEFINICION DIMENSION INDICADOR ESCALA
EDAD Tiempo que vive una personadesde | Tiempo transcurrido Afios Numérica
su nacimiento hasta la actualidad.
e 20- 40 afios
e 41- 60 afos
e 61-65afos
GENERO Se refiere a las funciones, | Diferencias entre hombresy |-  Masculino Nominal
comportamientos, actividades y| mujeres - Femenino
atributos que cada sociedad « Masculino
considera apropiados para los « Femenino
hombres y las mujeres (OMS).
ESTADO CIVIL Condicién de una persona segun el | Situacion civil del Cuidador/a | -  Soltero/a Nominal
registro civil en funcion de si tiene o - Casado/a
no pareja y su situacion legal - Divorciado/a e Unién libre
respecto a esto. - Viudo/a e Casadalo
e Separada/o
- Divorciada/o
« Viuda/o
- Soltero/a
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PARENTEZCO Vinculo por consanguinidad, | Relacién formal e informal y Nominal
afinidad, adopcién, matrimonio u| estable de afectividad en la| Vinculo
otra relacién estable de afectividad | sociedad - Conyugue
relacionada entre el cuidador y la e Madre
Persona con Discapacidad, (PcD). - Padre
< Hijo/a
« Hermano/a
= Otro familiar
NIVEL DE | Nivel de formacion adquirida en un | Niveles de estudios - Primaria Nominal
INSTRUCCION sistema de educacion formal que | aprobados - Secundaria e Primaria
alcanza una persona segun los afios - Tercer nivel incompleta
de estudio aprobados e Primaria completa
< Bachillerato
incompleto
< Bachillerato
completo
e Universidad
incompleta
= Universidad
completa
INGRESOS Ingresos monetarios que permiten | Economia Délares Numérica
ECONOMICOS determinar el tipo de calidad de vida

de una familia o individuo, La
misma que esta relacionada con el
cuidador informal

Menos de $ 240
Igual a $ 240
Mas de $ 240
Igual a $ 375
Mas de $ 375
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SITUACION Condicién, por la cual una persona | Situacion laboral del | Situacion laboral del | Nominal
LABORAL realiza actividades manuales o | cuidador/ra cuidador/ra
intelectuales, y percibe una < Empleado
remuneracion econdémica de las e Trabajador
mismas independiente
- Pensionado
« Desempleado
OCUPACION Se refiere a las actividades que | Actividades u oficios Actividades u oficios Nominal
ACTUAL realiza la mayor parte de su tiempo el

cuidador informal

e Quehaceres
domeésticos

e Agricultura

- Ganaderia

« Artesanos

« Otros
ACTIVIDADES QUE | Tareas Yy relaciones que ha dejado - Pérdida econémica. Nominal
HA DEJADO DE | de realizar por cuidar o asumir el rol » Desempleo
REALIZAR de cuidador informal » Aislamiento social - Social
< Aislamiento familiar. e Familiar
- Economico
« Laboral
CUIDA OTRAS | Si existen otras personas con | Personas con algin tipo de | Personas con algun tipo de Nominal
PERSONAS discapacidad que requieran | discapacidad discapacidad fisica o mental.
DEPENDIENTES atencion del cuidador informal e Si
« No
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TIPOS DE CUIDADO
QUE REALIZA EL
CUIDADOR

Tipos de apoyo que proporciona el
cuidador informal a la persona con
discapacidad Severa

Actividades necesarias en la
vida cotidiana (ABVD)

Actividades  instrumentales
en la vida cotidiana (AIVD)

IActividades necesarias en la vida
cotidiana (ABVD)

IActividades instrumentales mas
realizadas en la vida cotidiana
(AIVD)

IATENCION Es un tratamiento que recibe una
PSICOLOGICA persona, a partir de manifestaciones |Atencién  psicolégica del |Atencién psicolégica del Nominal
psiquicas o fisica, promoviendo de |cuidador cuidador
este modo el logro de cambios o > Si
modificaciones en el comportamiento, * No
la salud fisica y psiquica, la
integracion de la identidad psicolégica
y el bienestar de las personas o
grupos tales como la pareja o la
familia.
RELACIONES Interaccion de una persona con los  |Favorables -Favorables: cuando tiene apoyo [Nominal
FAMILIARES demas miembros del nicleo familiar  |Dificiles emocional (recibir carifio, poder
compartir los problemas, poder |+ Si
hablar de sus sentimientos, ser |+ No
escuchado...).
Nominal

IABVD
Bafarse, vestirse, comer,
usar el inodoro, movilidad

IAIVD
Cocinar, hacer las
compras, utilizar medios de
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transporte, controlar la
medicacion

DURACION DEL | Tiempo que se lleva cuidando a la | Tiempo de cuidado Afos Numérica
CUIDADO PcD severa
< 3 meses aunafo
e labafos
e 6aloafios
e 11 a15aros
 Mas de 15 afios
INTENSIDAD DEL | Namero de horas diarias/semanales | Horas de cuidado Horas Numérica
CUIDADO dedicadas al cuidado.
e 10 horas
e 12 horas
e 18 horas
e 24 horas
Nominal

IMPLICACION DEL
CUIDADO

Formas de cuidado que presta el
cuidador informal a la PcD

- Adecuada
- Despreocupada
- Excesiva

« Adecuada
- Despreocupada
- [Excesiva

MOTIVACION PARA
EL CUIDADO

Es la voluntad, obligacién o interés
que estimula a hacer un esfuerzo
para cuidar a la PcD

Decision y responsabilidad

Decision y responsabilidad

Nominal

< Voluntad propia
< Obligacién
« Otros
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PROBLEMAS DE

Consecuencias negativas en la

Salud fisica y mental

Salud fisica y emocional

Nominal

SALUD salud que provoca, la tarea de e Agotamiento
cuidar una persona con fisico
discapacidad severa « Malestar

emocional
e Estrés
« Otros

RECURSOS Y | Los recursos y apoyos con que | Sector social Sector social y comunicatorio Servicios que

APOYO SOCIAL | cuentan las personas cuidadoras y | Servicios y prestaciones que | Servicios y prestaciones que reciben:

COMUNITARIO su satisfaccion con ese apoyo | reciben reciben Ministerio de salud
pueden actuar como un publica Ayudas

amortiguador del estrés que provoca
la situacién de cuidados.

técnicas: Subcentro de
Salud

Ministerio de inclusién
econdmica y social
Prestaciones
econdémicas:

Bono Joaquin Gallegos
Lara
Bono
humano
Sector comunitario:
Apoyo de asociaciones
de voluntariado y
grupos de ayuda mutua
Las manuelas

desarrollo
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CARGA
CUIDADOR

DEL

Es una medida global de los efectos
negativos de la situacién de estrés
en la que se pueden encontrar las
personas que cuidan

Carga objetiva: limitaciones
en su vida familiar, social y
laboral.

Escala de carga del cuidador
de ZARIT (Zarit Reever vy
Bach-Peterson, 1980) versién
espafiola, Martin et al., (1996)

Numérico

e (<46) ausencia de
sobrecarga

e (47 —55) sobrecarga

. ligera
Carga subjetiva:
percepcion y sentimientos _(:teSr(]Siésobrecarga
negativos sobre la !
experiencia de cuidar
FUNCIONAMIENTO | Se explica por los distintos procesos | Evaluacion del Escala de evaluacion familiar Nominal

FAMILIAR

del cambio que pueden facilitar y
promover la adaptacién de la familia
a una situacion determinada, donde
la familia es un sistema
intrinsecamente activo.

funcionamiento familiar en
diversas areas

El SCORE-15: permite
identificar areas de
relevancia clinica para la
intervencién sistémica con
familias y parejas.

en espafol SCORE-15.
Validacion (Rivas y Pereira,
2015).

- Capacidad de fortaleza
y adaptacion

- Preocupadoo
angustiados

- Dificultades de
comunicacion

En el segundo apartado
del SCORE-15 consta tres
escalas que oscilan en un
rango del 1 al 10 donde la
familia valora la
percepcion de su valia
como familia funcional y la
utilidad de la terapia
respecto a sus dificultades.
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CAPITULO Il RESULTADOS, ANALISIS Y DISCUSION
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A continuacién, se presentan los resultados obtenidos de los diferentes instrumentos:
ficha sociodemogréfica, escala de sobrecarga del cuidador de ZARIT, y la escala de
evaluacién familiar SCORE-15; estos instrumentos fueron aplicados a cuidadores de
personas con discapacidad fisica e intelectual severa de 18 a 65 afos, beneficiarios del
bono Joaquin Gallegos Lara, auspiciado por la (Vicepresidencia de la Republica del
Ecuador, 2010).

3.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS: Caracteristicas de la persona cuidadora

Tabla 10. Género del cuidador

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido Femenino 73 91,3 91,3 91,3
Masculino 7 8,8 8,8 100,0
Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador de (PcD) severa, fisica e intelectual

Elaborado por: Chamba, R., 2017
Por lo tanto, el sexo femenino, sigue siendo en su mayoria (91,3 %) la que provee de cuidados
a las personas con discapacidad fisica e intelectual severa, en tanto que el sexo masculino
realiza esta labor, con una representacion del 8,8%. Esto se debe a que en nuestra sociedad
se le da a la mujer ciertos atributos de proteccién y cuidado a la familia, haciendo uso de la

inteligencia emocional que posee.

Tabla 11. Sexo del cuidador y tipo de discapacidad

Sexo del cuidador

Femenino =~ Masculino Total
Cuidador/a de (PcD) Intelectual Recuento 36 2 38
% dentro de Cuidadora de 94, 7% 5,3% 100,0%
(PcD)
Fisica Recuento 37 5 42
% dentro de Cuidadora de 88,1% 11,9% 100,0%
(PcD)
Validacion Total: Recuento 73 7 80
% dentro de Cuidadora de 91,3% 8,8% 100,0%
(PcD)

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017
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La tabla 11 demuestra que la mayoria de cuidadores de personas con discapacidad (PcD)
severa, tanto intelectual como fisica son del sexo femenino; en comparacion con el sexo
masculino que corresponde casi a la décima parte. El cuidador principal es la persona
encargada de la mayor parte del cuidado, vive en su domicilio y esta relacionado con la familia

muy cercana, que por lo general es una mujer.

Tabla 12. Edad del cuidador

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido 20 a 40 afios 22 27,5 27,5 27,5
40 a 65 afios 39 48,8 48,8 76,3
65 afios en adelante 19 23,8 23,8 100,0
Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Los resultados del estudio muestran que el 48,8 % de cuidadores/as informales tienen un
rango de edad de 40 a 65 afios, el 27,5 % entre 20 a 40 afios, y por ultimo el 23,8% son
personas de la tercera edad. En muchas ocasiones se encuentran en la desocupacion

0 con trabajos parciales y pueden apoyar a la familia con cuidados.

Tabla 13. Estado civil del cuidador

Porcentaje

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido acumulado
Valido Casada/o 49 61,3 61,3 61,3
Unién libre 2 2,5 2,5 63,8
Divorciada 8 10,0 10,0 73,8
Separada 6 7,5 7,5 81,3
Viuda 5 6,3 6,3 87,5
Soltera/o 10 12,5 12,5 100,0

Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

El presente estudio demuestra que la mayoria (61,3%) de cuidadores informales son
casados/as, seguido de las solteras/os con una representacion del 12, 5 % vy las
divorciadas/os con un 10%. Siendo el cuidador el pilar fundamental en el cuidado de las

(PcD) severa, que a la vez genera dependencia cada vez mayor; resulta complicado para
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personas de estado civil casadas, porque esta situacion les acarrea una serie de

inconvenientes con la pareja y con los hijos.

Tabla 14. Nivel de educativo del cuidador

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido  Primaria incompleta 16 20,0 20,0 20,0
Primaria completa 31 38,8 38,8 58,8
Bachillerato incompleto 5 6,3 6,3 65,0
Bachillerato completo 14 17,5 17,5 82,5
Universidad incompleta 6 7,5 7,5 90,0
Universidad completa 8 10,0 10,0 100,0

Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Los resultados obtenidos en esta investigacion, demuestran que el 38, 8% de cuidadores
de (PcD) fisica e intelectual severa, tienen un nivel educativo de primaria completa, seguido
de primaria incompleta con el 20% y solo el 17,5 % bachillerato completo. Estas personas
suelen pasar dentro de casa y disponen de tiempo para apoyar a las personas delicadas de

salud en la familia.

Tabla 15. Ingresos econémicos

Porcentaje

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido acumulado
Valido Menos de $240 70 87,5 87,5 87,5
Mas de $ 240 10 12,5 12,5 100,0

Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Con respecto a la situacion econémica de los cuidadores informales, se encontré que la
mayoria (87,5%) poseen ingresos economicos menores a $ 240, y solo un porcentaje bajo
(12,5%) posee ingresos econdmicos que sobrepasan los $ 240. Deduciendo que la situaciéon
econdmica por las que pasan las familias ecuatorianas, obliga a contribuir con los cuidados de
un familiar cercano con discapacidad severa y poderse beneficiar de los beneficios que provee
el bono solidario Joaquin Gallegos Lara, para apalear las multiples necesidades y mejorar el

tipo de calidad de vida relacionado al cuidador informal.
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Tabla 16. Situacion laboral del cuidador

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido  Empleado 1 13 13 1,3
Trabajador independiente 16 20,0 20,0 21,3
Pensionado 4 5,0 50 26,3
Desempleado 59 73,8 73,8 100,0
Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

La situacién laboral del cuidador informal de personas con discapacidad severa, estd muy
ligada al desempleo, y representa al 73,8 %, de cuidadores en desocupacion, un porcentaje
bajo (20%) se maneja como trabajador independiente, y solo el 5% afirma que recibe una

pensién de jubilacién o viudez.

Tabla 17. Parentesco con la persona con discapacidad

Porcentaje

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido acumulado
Valido Conyugue 7 8,8 8,8 8,8
Madre 42 52,5 52,5 61,3
Padre 5 6,3 6,3 67,5
Hijo/a 7 8,8 8,8 76,3
Hermano/a 8 10,0 10,0 86,3
Otro familiar 11 13,8 13,8 100,0

Total 80 100,0 100,0
Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Se observa que son las madres mayormente (52,5%) quienes cuidan a las personas con
discapacidad fisica e intelectual severa dentro de las familias, seguido de otros familiares
en un 13, 8% quienes se hacen responsables del cuidado; el 10 % esta representado por

los hermanos/as; seguidos del cényuge o hijo/a respectivamente.
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Tabla 18. Existen otras personas con discapacidad dependientes a su cuidado

F . . Porcentaje Porcentaje
recuencia Porcentaje N
valido acumulado
Si 10 12,5 12,5 12,5
Vélido No 70 87,5 87,5 100
Total 80 100 100

Fuente: Ficha sociodemogréfica del cuidador de (PcD) severa, fisica e intelectual
Elaborado por. Chamba, R. 2017

La mayoria (87,5 %) menciona que no tiene otras personas con discapacidad dependientes

a su cuidado; en cambio el 12,5 % de los cuidadores informales sostienen que si existen otras

personas con discapacidad a su cuidado. Lo que puede provocar una carga subjetiva con

malas experiencias en el cuidado de familiares cercanos.

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS: caracteristicas del cuidado

Tabla 19. Actividades bésicas de la vida diaria (ABVD)

ABVD?

Total

Respuestas
N Porcentaje Porcentaje de casos

Banarse 77 21,2% 96,3%
Vestirse 76 20,9% 95,0%
Usar el inodoro 69 19,0% 86,3%
Movilidad 49 13,5% 61,3%
Incontinencia 43 11,8% 53,8%
Alimentacion 49 13,5% 61,3%

363 100,0% 453,8%

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Los tipos de apoyo més frecuentes que proporciona el cuidador informal a la persona con

discapacidad severa son actividades basicas como el bafio diario, la vestimenta, el uso del

inodoro, que por las condiciones de discapacidad no lo saben hacer bien. La tarea del

cuidador esta relacionada con el apego emocional al nicleo familiar.
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Tabla 20. Actividades instrumentales de la vida diaria (AlVD)

Respuestas
N Porcentaje Porcentaje de casos
AlVD? Cocinar 78 24,6% 97,5%
Hacer la compra 80 25,2% 100,0%
Utilizar medios de transporte 80 25.2% 100,0%
Controlar la medicacion 79 24,9% 98,8%
Total 317 100,0% 396,3%

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 201

Las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) que realiza el cuidador informal para
ayudar a la (PcD) severa, tiene mas méritos por tratarse de personas vulnerables en la familia,
merecedoras de consideraciones especiales, siendo las mas importantes: hacer las compras,

utilizar medios de transporte; controlar la medicacién y preparar sus alimentos.

Tabla 21. Afos que dedica de cuidado (Agrupada)

Cuidadora de PcD

Intelectual Fisica Total
Afos que dedica de 3 meses a un afio 0 5 5
cuidado (Agrupada) 0,0% 11,9% 6,3%
1 a 5 afios 3 12 15
7,9% 28,6% 18,8%
6 a 10 afios 3 6 9
7,9% 14,3% 11,3%
11 a 15 afios 1 2 3
2,6% 4,8% 3,8%
Més de 15 afios 31 17 48
81,6% 40,5% 60,0%
Total 38 42 80
100,0% 100,0% 100,0%

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Con respecto al tiempo de cuidado, el 60 %de cuidadores informales, lleva mas de
15 afios cuidando a una persona con discapacidad severa, mientras que el 18,8 % lleva
cuidando de 1 a5 afiosy el 11,3 % lleva cuidando de 6 a 10 afios. Cuando el cuidado es
voluntario, por obligacion o interés que estimula a hacer un esfuerzo para cuidar a la persona

con discapacidad, la carga es mas ligera. El tiempo de cuidado es importante, dado que el
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cuidador puede experimentar consecuencias negativas: fisicas, psicolégicas, economicas,

sociales; consecuencias emocionales e impacto del cuidado sobre la salud mental.

Tabla 22. Horas que dedica de cuidado

Porcentaje
Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido acumulado
Valido 24 1 1,3 13 13
10 1 1.3 1,3 2,5
12 50 62,5 62,5 65,0
17 2 2,5 2,5 67,5
18 9 11,3 11,3 78,8
24 17 21,3 21,3 100,0

Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Con respecto a las horas que dedica a la persona con discapacidad severa, se
muestra que el 62,5 % dedica 12 horas de cuidado, el 21,3 % 24 horas y el 11,3% dedica
18 horas. Demostrando una carga prolongada de horas de cuidado, que, al no tener apoyo
familiar, podria tener un impacto negativo sobre el cuidador y el cuidado. El aislamiento
social del cuidador es frecuente, también los conflictos familiares y de pareja, ocasionando

serios conflictos emocionales.

Tabla 23. Recibe apoyo emocional familiar

Porcentaje

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido acumulado
Valido Si 62 77,5 77,5 77,5
No 18 22,5 22,5 100,0

Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador de (PcD) severa, fisica e intelectual
Elaborado por: Chamba, R., 2017

De acuerdo a datos obtenidos, se evidencia que el 77,5 % de cuidadores, recibe apoyo
emocional de un miembro de la familia, mientras que el 22.5 % no recibe un apoyo
adecuado en el cuidado de persona con discapacidad severa. El apoyo familiar es
fundamental porque disminuye los estresores y el impacto sobre la salud mental y fisica,

depresién y pérdida de calidad de vida.
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Tabla 24. Recibe atencién psicoldgica el cuidador

. . Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje

valido acumulado

Si 26 32,5 32,5 32,5

Vélido No 54 67,5 67,5 100
Total 80 100 100

Fuente: Ficha sociodemogréfica del cuidador de (PcD) severa, fisica e intelectual
Elaborado por: Chamba, R., 201

El estudio demuestra que el 67,5 % de cuidadores no recibe apoyo psicoldgico,
mientras que el 32,5 refiere que, si recibe una atencién psicologica por diversas razones, las
mismas que favorecen la salud mental del cuidador informal. El cuidador es un pilar
importante en el cuidado del paciente, por lo que recibir apoyo psicolégico es muy beneficioso

para ambas partes, debido a que las necesidades de adaptacion son necesarias.

Tabla 25. Motivacion para cuidar a la persona con discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido  Por voluntad propia 63 78,8 78,8 78,8
Por obligacion 17 21,3 21,3 100,0
Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

La motivacién que lleva a cuidar a una persona con discapacidad es la voluntad
propia, representada con el 78,8 %, mientras que 21, 3 % lo hace por obligacion. Cuando
existe inicia propia para cuidar a la familia con vulnerabilidad, las experiencias son

satisfactorias y con menos percepcion de carga.

Tabla 26. Implicaciones en el cuidado

Porcentaje

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido acumulado
Valido Excesiva 1 1,3 1,3 1,3
Adecuada 67 83,8 83,8 85,0
Despreocupacion 12 15,0 15,0 100,0

Total 80 100,0 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017
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La gran mayoria (83,8 %) de cuidadores de personas mayores de 18 a 65 afios, lo hacen de
una forma adecuada, el 15% lo hace de forma despreocupada y solo el 1,3% se esmera en
los cuidados. Los cuidadores han desarrollado estrategias de afrontamiento que disminuye

los estresores y proporcionan mayor bienestar.

Problemas de salud de la persona cuidadora.

Tabla 27. Problemas de salud

Personas con discapacidad Intelectual Porcentaje  Fisica  Porcentaje
N % N %

Agotamiento 25 31,25% 30 37,50%
fisico

Problemas de salud |

ekl 23 28,75% 28 35,00%
de la persona .
. emocinnal

cuidadora.
Estrés 26 32,50% 20 25,00%
Otros 6 7.5% 2 2,50%

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Los resultados del estudio demuestran que el 37,5% de cuidadores de personas con
discapacidad fisica, presentan problemas de salud con agotamiento fisico, frente al 35 %
gue manifiestan tener problemas emocionales; y, el 25% refiere tener estrés. En cambio, el
31,25% de los cuidadores de personas con discapacidad intelectual mencionan tener
agotamiento fisico, el 28,75% se siente afectado emocionalmente y el 32,50 % de los
cuidadores afirma estar estresado. Es importante conocer el sindrome del cuidador al que
pueden estar expuestos, lo que ocasiona desgaste fisico y emocional; mas conocido como
sobrecarga con cuidados excesivos al enfermo cronico familiar; consecuentemente con un

impacto en la salud.

Con los resultados ya descritos, se puede evidenciar las caracteristicas sociodemograficas
del cuidador quien asume la responsabilidad y cuidado de personas con discapacidad fisica
o discapacidad intelectual severa, esté relacionado principalmente al sexo femenino, de
estado civil casada, con estudios primarios y con edades que oscila de 40 a 65 afios, madre
de familia, desempleada y con muchos afios de cuidado a personas mayores de 18 a 65
afios de edad con discapacidad fisica e intelectual. Los datos encontrados no distan de
otras investigaciones realizadas a esta poblacién, que muchas veces demanda de atencion
por parte de los servicios sanitarios y en especial del area de salud mental.
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VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS: caracteristicas principales de la persona cuidada

Tabla 28. Tipo de discapacidad intelectual

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido Retraso mental 22 27,5 57,9 57,9
Sindrome de Down 3 3,8 7,9 65,8
Epilepsia 10 12,5 26,3 92,1
Autismo 2 2,5 53 97,4
Hidrocefalia 1 1,3 2,6 100,0

Total 38 47,5 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador

Elaborado por: Chamba, R., 2017

Segun los datos recabados, la discapacidad intelectual que prevalece con mayor frecuencia
es el retraso mental (27 %) y la epilepsia con menos periodicidad (12,5 %) en personas
mayores de 18 a 65 afios. El cuidado a (PcD) intelectual, provoca agotamiento por lo que
es interesante desarrollar habilidades y estrategias de cuidado.

Tabla 29. Tipo de discapacidad fisica

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia = Porcentaje valido acumulado
Valido Aneurisma 3 3,8 7,1 7,1
Artritis reumatoide 4 5,0 9,5 16,7
Infarto cerebral 2 2,5 4.8 21,4
Paraplejia 10 12,5 23,8 45,2
Fractura de la columna 5 6,3 11,9 57,1
Artrosis degenerativa 1 1,3 24 59,5
Atetosis 1 1,3 2,4 61,9
Paralisis cerebral 13 16,3 31,0 92,9
Poliomielitis 2 2,5 4.8 97,6
Diplejia Espastica 1 1,3 2,4 100,0

Total 42 52,5 100,0

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador

Elaborado por: Chamba, R., 2017
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La discapacidad fisica que prevalece en personas mayores de 18 a 65 afos, esta la
pardlisis cerebral, personificada en un 16,5 % vy la paraplejia interpretada con el 12, 5 %.
Los indicadores no son muy altos, pero el cuidado de (PcD) intelectual provoca mayores

estresores, agotamiento que pueden afectar también la salud del cuidador

Tabla 30. Grado de dependencia

Intelectual Fisica Total
N % N % N %
Grado Moderada 0 0 0 0 0 0
Dependencia Severa 0 0 42 52,5 42 52,5
Gran dependencia 38 47,5 0 0 38 47,5
80 100

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Respecto del grado de dependencia, el 47,5 % de las personas con discapacidad intelectual
presentan una gran dependencia, en tanto las personas con discapacidad fisica presentan
un grado de dependencia severa, figurados con el 52,5 %. Las consecuencias negativas
provocadas por la sobrecarga del cuidador tienen impactos sobre la salud mental del

cuidador, salud fisica, relaciones familiares, trabajo y otros.

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS: Caracteristicas del entorno fisico y sistema de

apoyo

Tabla 31. Caracteristicas del entorno fisico

Barreras Riesgo en el hogar Aislamiento geografico Total
N % N % N % N %
PcD Intelectual 20 52,6 10 26,3 8 21,0 38 475
Fisica 18 42,8 15 35,7 9 21,4 42 525
Total 80 100

Fuente: Ficha sociodemografica del cuidador
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Los resultados de la investigacion demuestran que las caracteristicas del entorno
fisico para las personas con discapacidad intelectual no son las mejores, (20) de ellas
encuentran que tienen algun tipo de barreras; (10) personas tienen riesgo en el hogar y 8
personas estan aisladas geograficamente de los centros de salud. Las personas con
discapacidad fisica también advierten (18) que siguen encontrando barreras en su entorno,
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(15) de ellas observan riesgos en el hogar y (8) se consideran aisladas geogréaficamente

de los sistemas de apoyo.

El entorno fisico es fundamental para las (PcD) intelectual y fisica, porque les representa el

gue tengan una mejor calidad de vida.

3.2. SOBRECARGA DEL CUIDADOR.

Valoracion de la sobrecarga que presentan los cuidadores informales, beneficiarios del
bono Joaquin Gallegos Lara

60
50
40

30 60,00%

Porcentaje

20
31,25%

10

I
Ausenciade Sobrecargaligera Sobrecarga
sobrecarga intensa

Figura 6. Sobrecarga del cuidador
Fuente: Escala de sobrecarga del cuidador - Test de ZARIT
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Las derivaciones del estudio muestran que el 60 % de cuidadores informales de personas
con discapacidad fisica e intelectual severa, tienen una sobrecarga ligera, el 31 %
aproximado considera que hay ausencia de sobrecarga; mientras el 9 % afirma tener
sobrecarga intensa. Es decir que los cuidadores advierten ciertos malestares por el
desempefio de sus actividades, sobrecarga, lo que repercute en consecuencias

emocionales e impacto sobre la salud mental y fisica.
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Relacién entre el nivel de sobrecargay tipo de discapacidad

B intelectual ™ Fisica

23
25

[¥=]
- .
—_—

AUSENCIA DESOBRECARGA SOBRECARGA LEVE SOBRECARGA INTENSA
[

Figura 7. Nivel de sobrecarga del cuidador y tipo de discapacidad
Fuente: Escala de sobrecarga del cuidador - Test de ZARIT
Elaborado por: Chamba, R., 2017

Segun los datos obtenidos de los participantes del estudio, observamos que la ausencia de
sobrecarga prevalece en cuidadores de personas con discapacidad intelectual (14). No asi los
cuidadores de personas con discapacidad fisica que presentan sobrecarga leve a intensa (31).
El cuidado excesivo de enfermos crénicos en la familia, desemboca en una sobrecarga del
cuidador; propensos a desarrollar el sindrome del cuidador con desgaste fisico, emocional,
con afectaciones en las relaciones familiares y de trabajo.

Relacidn entre el tiempo de cuidado y nivel de sobrecarga

Cuidadora de PcD=Intelectual

Afos que
dedica de
cuidado
(Agrupada)
1 a5 afos
MG a10afios

M 11 a15afos
Mas de 15 afios

20

15

10

Recuento

31,58%

Ausencia de Sobrecarga ligera Sobrecarga intensa
sobrecarga

Valoracion Sobrecarga(Agrupada)

Figura 8.Relacion entre el nivel de sobrecarga del cuidador (PcD) intelectual y el tiempo de cuidado
Fuente: Escala de sobrecarga del cuidador _ Test de Zarit
Elaborado por: Chamba, R., 2017
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El estudio presenta una relacién entre el nivel de sobrecarga del cuidador de la persona con
discapacidad intelectual y el tiempo de cuidado; observando que existe sobrecarga ligera
del 50% de cuidadores por el tiempo de cuidado de mas de 15 afios, los mismos que han
desarrollado habilidades en el cuidado y estrategias de afrontamiento para disminuir los
estresores y obtener un bienestar. No asi los cuidadores de (PcD) intelectual que prestan su
contingente por el lapso de 6 a 10 afios, afirmando que afrontan una carga intensa del 2,63
% trayendo consecuencias negativas tanto fisicas, psicolégicas, econémicas y sociales;
ademas de las consecuencias emocionales. El cuidado persistente produce un impacto
sobre la salud mental del cuidador por la sobrecarga intensa: sobre todo cuando no cuentan

con el apoyo familiar suficiente que les produzca un respiro en sus actividades de cuidado

Cuidadora de PcD=Fisica

Afos qgue
dedica de
cuidado
(Agrupada)

3 meses a un ano
M1 a5 afos

6 a10 afios
W11 a15 afios
B as de 15 afos

12

10

Recuento

T . L
Ausencia de Sobrecarga ligera Sobrecarga intensa
sobrecarga

Valoracion Sobrecarga(Agrupada)

Figura 9. Relacién del tiempo de cuidado y nivel de sobrecarga en cuidadores (PcD) fisica
Fuente: Escala de sobrecarga del cuidador- Test de ZARIT
Elaboracion: Chamba, R., 2017
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Los resultados obtenidos del estudio, presentan una relacién entre el nivel de sobrecarga del
cuidador de personas con discapacidad (PcD) fisica y el tiempo de cuidado; observando
que presentan sobrecarga ligera del 26,19 % de cuidadores por el tiempo de cuidado de mas
de 15 afios, los mismos que han logrado disminuir los estresores respecto de los cuidadores
de (PcD) intelectual; esto sucede cuando el cuidado es voluntario disminuye el nivel de
ansiedad y depresion en el cuidador. Lo mismo sucede con los cuidadores de (PcD) fisica
con experiencias de cuidado de 1 a 5 afios; y, de 6 a 10 afos, sefialando ausencia de
sobrecarga del 7,14 % y 9,52 % respectivamente, demostrando que mantienen buena
disposicién ante el cuidado a personas con discapacidad severa y experimentando mas bien
una satisfaccion en el cuidado, ya sea por el grado de afinidad o parentesco que los une.
Desarrollar habilidades y estrategias de cuidado y afrontamiento de la situacion, disminuye

los estresores

3.3. EVALUACION FAMILIAR:

Principales problematicas familiares relacionadas con el cuidador beneficiario del

bono Joaquin Gallegos Lara.

Los resultados segun la escala familiar SCORE-15 en las tres dimensiones: fortaleza
y capacidad para adaptarse, preocupados y angustiados y dificultad para comunicarse son

los siguientes:

Dimension: Fortaleza y capacidad para adaptarse

68,75%

Porcentaje

15,00%
3,75%

1
Muy bueno Bueno Funcionamiento con Malo
mayor frecuencia

Figura 10. Dimension: Fortaleza y capacidad para adaptarse
Fuente: ESCORE 15
Elaborado por: Chamba, R., 2017
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Los resultados de la evaluacion familiar muestran que el 68,8 % de las familias
funcionan bien respecto a la fortaleza y capacidad para adaptarse, el 15 % revela un
funcionamiento con mayor frecuencia de adaptabilidad; mientras que el 12,5 % demuestran
gue su funcionamiento es muy bueno. Cuando existe iniciativa propia en el cuidado de
familiares y parientes, se experimenta mayores satisfacciones y menos grado de
dependencia con respecto a la persona con discapacidad (PcD), con una alternabilidad en
actividades conjuntas con el cuidador principal para obtener respiro. La predisposicion e
incitacion a cuidar (PcD) severa familiares, produce efectos emocionales positivos, el apoyo
economico y la comunicacion de la familia también provoca menos estrés, ansiedad,

depresion y sobre todo mantener la calidad de vida

Relacién entre la dimensién de la Fortaleza y capacidad para adaptarse y el tipo de

discapacidad.

# Muy bueno  ®Bueno i Funcionamiento con mayor frecuencia & Malo

Intelectual Fisica

Cuidadora de PcD

Figura 11. Relacion: Fortaleza y capacidad para adaptarse y tipo de discapacidad
Fuente: SCORE 15
Elaborado por: Chamba, 2017

De acuerdo a resultados obtenidos, el 71,4% de las familias de (PcD) fisica y el 65,8
% de familias de (PcD) intelectual demuestran un buen funcionamiento respecto de la
fortaleza y capacidad para adaptarse, notando una mayor fortaleza en cuidados con (PcD)

fisica, debido a las actividades compartidas, emociones y movilidad de la persona cuidada.
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Dimensioén: Preocupados o angustiados

60

40

Porcentaje

20

0 1,25%

Bueno Funcionamiento Malo Muy Malo
con mayor
fecuecia

Figura 12. Preocupados o angustiados
Fuente: SCORE15
Elaborado por: Chamba, R., 2018

Segun los estudios realizados, la dimension preocupados o angustiados muestra un
alto porcentaje (62,5 %), el 25% de familias no aceptan los procesos de cambio, tomando
una dimension de preocupados y angustiados en términos de que lo que ocurre es
simplemente malo; y, el 11,3 % aproximado de familias lo acepta como una condicion de
funcionamiento que se da con mayor frecuencia. La evaluacion familiar demuestra la
preocupacion y la angustia de los familiares de (PcD) severa ante una situacion
determinada, donde la familia es un sistema intrinsecamente activo.

Relacion entre la dimensidn preocupados y angustiados y el tipo de discapacidad

B Bueno M Funcionamiento con mayor fecuencia  ® Malo Muy malo

Intelectual Fisica
Figura 13. Relacién: preocupados o angustiados y tipo de discapacidad

Fuente: SCORE15
Elaborado por: Chamba, R., 2017
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Los estudios realizados demuestran que existe una relacion alta (65 %) respecto a la
preocupacion y angustia de las familias con (PcD) intelectual, en relacion a las familias con
(PcD) fisica que alcanzan el 58 % de esta condicién. Lo que indica que las familias no logran
adaptarse con facilidad al manejo emocional de (PcD) intelectual cercana, en su mayoria; y
un poco menos en el segundo caso. Por lo que se ven en la necesidad de buscar apoyo extra,
lo que implica gasto, tiempo, energia, dinero o en su defecto un cuidador de la propia familia
gue esté dispuesto a aceptar tareas incobmodas y poco agradables; la preocupacion y
angustia desmesurada en los familiares de (PcD) intelectual y fisica, provoca un estrés
psicolégico, asi como un desgaste fisico importante.

Dimensién: Dificultades para comunicarse

Porcentaje

28,75%

8,75%

°1,25% 1,25% &=

x T
Muy bueno Bueno funcionamiento Malo Muy malo
con mayor
fecuencia

Figura 14. Dificultad para comunicarse
Fuente: SCORE 15
Elaborado por

Con respecto a la dificultad para comunicarse, el 60 % de las familias, manifiestan un
funcionamiento muy malo, el 28,8 % malo, y solo el 8,8 % revela que es un funcionamiento
con mayor frecuencia. Las familias frente a estos cambios requieren un proceso de
adaptacion, es decir, una transformacion constante de las interacciones y de las reglas
familiares capaces de conservar la continuidad de la familia y permitir el crecimiento de sus
miembros; el estudio demuestra que las familias evaluadas no manejan la resiliencia o

capacidad para hacer frente a situaciones desfavorables.
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Relacién entre las dificultades de comunicacion y tipo de discapacidad

B Muy bueno ™ Bueno Funcionamiento con mayor frecuencia Malo ™ Muy malo

68,4%

21,1%

9,5%
2,4%
0%

7,9%
2,6%

O|O% -

Intelectual Fisica

Figura 15. Relacion: dificultad para comunicarse y tipo de discapacidad
Fuente: SCORE15
Elaborado por: Chamba, R., 2017

La dificultad para comunicarse en las familias es constante, en condiciones de mantener
(PcD) intelectual o fisica dentro de casa; evidenciandose mayores dificultades (68, 4 %) en
familias de (PcD) intelectual y con menor porcentaje (52, 4 %) en familias de (PcD) fisica.
Todo depende como la familia afronte la situacién, cuando hay recursos hay menos estrés;
depende también cuando existe la predisposicion e incitacion al cuidado del familiar,
obedece también a rasgos familiares, personalidad, afrontamiento, aspectos culturales; vy,
aspectos positivos como la resiliencia y adaptacion dentro de un contexto significativamente

adverso.

Analisis de cualitativo en relacién a la descripciéon de la familia por parte de los

cuidadores

Segun la informacién proporcionada en la segunda parte del Score 15 por los
cuidadores de personas con discapacidad (PcD) severa, se puede sefialar las palabras que
mejor describen a su familia como: paciencia, colaboracion, union familiar, cuidado mutuo,
relaciones distantes, comprension, no saben expresar emociones y sentimientos,

desacuerdos con su conyugue e hijos.

Dentro de los problemas principales por los cuales la mayoria de cuidadores de
((PcD) severa desearia acudir a una terapia familiar son: inadecuada comunicacion,

relaciones distantes, percepciones y sentimientos negativos, estresores, desgaste fisico y
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emocional, cuidados excesivos, impacto en la salud, aislamiento social, conflictos familiares
y de pareja, falta de apoyo familiar. Siendo estos considerados como un verdadero mal con

una gravedad de 7; y, refieren que su familia se las arregla en un grado de 6.

Por otro lado, los cuidadores que asisten a terapia psicoldgica, sienten que les ha
sido muy util en la superacion de estresores; mientras que los cuidadores que adn no
cuentan con asistencia de ningun tipo, piensan gue no existe un verdadero interés ni eficacia
en la colaboracion entre la familia, los profesionales de la salud mental, y los de medicina,

acttan por separado sefalan.

ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

La sobrecarga del cuidado o sindrome del cuidador, conlleva un impacto en la calidad
de vida de los cuidadores informales que la padecen, esta actividad causa que agoten su
tiempo y energia en el cuidado de una persona con discapacidad severa, siendo este
trabajo en la mayoria de ocasiones invisible para su entorno social y familiar. (Flores, Rivas y
Seguel 2012)

Con respecto a la sobrecarga, en el estudio realizado muestra que el 60 % de los
cuidadores presenta sobrecarga ligera, lo que es un factor de riesgo para generar
sobrecarga intensa, dentro de este porcentaje la mayor prevalencia de sobrecarga esta en
31 cuidadoras de PcD fisica, cifra que no dista de los cuidadores de personas con
discapacidad intelectual. Este dato es preocupante, segin un estudio realizado en Chile por
Eterovic, Mendoza y Séez (citado en Diaz, 2014), “por las caracteristicas demandantes del
rol que ejercen, que se describe como una actividad constante y permanente, y por su
complejidad va aumentando a medida que el tiempo avanza”. Si bien la sobrecarga ligera
afecta porcentualmente a un grupo minoritario de la poblacion, es inquietante su presencia
en personas que son altamente exigidas en su rol de ayuda, y muestran evidencias
incipientes de un proceso de agotamiento sobre el cual se puede intervenir oportunamente

y en forma anticipada, evitando mayores costos para el bienestar de la persona cuidadora.

Los resultados obtenidos coinciden con un estudio realizado por Grey, Totsika, &
Hastings (2018) donde revelan que los cuidadores familiares de adultos con discapacidad
intelectual parecen experimentar un peor resultado de salud que las demas de la poblacion.
La adaptacion al rol de cuidador puede amortiguar los resultados negativos. Asi mismo otro

estudio encontré6 que los cuidadores de personas con Discapacidad Intelectual (DI) y
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psicopatologia morbida tienen niveles significativamente mas altos de estrés y angustia

psicoldgica que los cuidadores de personas sin discapacidad.

Los estudios en personas cuidadoras chilenas evidencian altos niveles de
sobrecarga (considerando la suma de los valores de los niveles de carga ligera e intensa
sobrecarga), como un estudio realizado en Valdivia que expone que un 83,6% de los
cuidadores presentd sobrecarga, mientras que el estudio realizado en San Carlos muestra
una sobrecarga en el 58% de los cuidadores informales (Flores, Rivas y Seguel, 2012).

Sin embargo, los estudios realizados en las parroquias Chimbacalle y Ferroviaria en
la ciudad de Quito, a cuidadores que son beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara, y
prestan ayuda entre ellas a las personas con discapacidad fisica e intelectual, sefiala que el
19,8% presenta una sobrecarga ligera. Asi mismo, la investigacion realizada con
participantes que cuidan a personas con discapacidad muy grave, se observo que de los
167 encuestados, 129 participantes, el 23% siente una sobrecarga generada por el cuidado.
(Urbina y Zapata, citado en Saltos, 2017). Similar porcentaje muestra, una investigacion
realizada en la ciudad de Cuenca donde el 21,9% tienen sobrecarga leve, por lo tanto, los

resultados de esta investigacion, difieren con los estudios mencionados.

Entre las variables que influyen en la sobrecarga del cuidador esta el tiempo de
cuidado, segun los resultados de la investigacion se observa que las personas que cuidan
mas de 15 afios, (37,5 %) tienen sobrecarga ligera, el 20% presenta ausencia de
sobrecarga, y solo el 2,5% muestra una sobrecarga intensa, esto se evidencia con las
investigaciones realizadas donde los cuidadores de personas con discapacidades severas
se sienten agobiados con mayor frecuencia que quienes cuidan personas con discapacidad

moderada. A medida que aumenta el numero de esfuerzos fisicos, aumenta la carga.

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas de las/los cuidadores/as
informales, se evidencia, el predominio del sexo femenino, que se puede explicar por los
patrones culturales vigentes en nuestra sociedad de machismo y patriarcado, que asigha a
la mujer el papel de cuidadora y principalmente el cuidado de personas dependientes, como
nifios, ancianos y personas con discapacidades fisicas y psiquicas; ademas estas mujeres
desempefiaban otros roles como madre de familia, esposa e hija (Flores, Rivas y Seguel,
2012).
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En Ecuador, segun informacion revisada se determina que, el 76% de los cuidadores
son de sexo femenino. Las mujeres juegan un rol muy importante en el cuidado ya que
representan el 60% de los cuidadores informales de adultos mayores y el 75% de los

cuidadores de las personas con discapacidad (Campos, Gutiérrez, Sandoval y Rojas, 2011).

Datos similares menciona Cafiizares (2016) segun estudios realizado en Quito en el
sector de la Magdalena y Chilibulo, evidenciando predominio del género femenino (86,4%)

en cuidadoras informales de personas con discapacidad severa.

Estudios en Tabasco, México realizado por Dominguez-Sosa Zavala-Gonzéalez
Cruz-Méndez Ramirez-Ramirez (2008); sefialan cifras similares a las anteriores. Estudios
realizados en Colombia y Chile también revelan resultados que coinciden con la mayoria de
estudios que evidencian que el sexo femenino sigue siendo la que provee de cuidados a
personas con discapacidad fisica e intelectual severa.

Por otro lado, los resultados de esta investigacion muestran que la edad de los
cuidadores/as informales, oscila entre los 40 a 65 afios, siendo el 48,8 %, su promedio de
edad es 51 afios, estos resultados se acercan auna investigacion realizada a cuidadores
primarios de pacientes beneficiarios del programa Joaquin Gallegos Lara, siendo el
promedio de edad de 44 afios, lo cual refleja que al ser una poblacion econémica, social
y fisicamente activa puede ser menos vulnerables a afectaciones fisicas (Carlosama, 2014).
Otra investigacion menciona que casi el 90% de cuidadores de personas con discapacidad
fisica severa son mujeres de edad media de 46 afios, frente a esta discapacidad se requiere
de mucha fuerza fisica, especialmente para su aseo personal, poniendo de manifiesto la
inseguridad fisica (Rodriguez, 2016). Por lo tanto, los datos obtenidos no distan de las

investigaciones mencionadas.

En cuanto al estado civil, la mayoria de cuidadores informales son casados/as con
un 61,3%, estos resultados no discrepan con el estudio realizado en 2014 en la Provincia
de Tungurahua a cuidadores primarios de pacientes con discapacidad pertenecientes al
Programa Joaquin Gallegos Lara, donde el 80% se encuentra casado o en unién libre.
Ademas de asumir este rol, en ocasiones la persona que ejerce como cuidador principal,
“abandona” otras responsabilidades familiares (hijos, pareja), lo cual supone una fuente de

tension afiadida en el entorno de la familia (Brasales, citado en Urbina y Zapata, 2017).
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El nivel educativo de los cuidadores fue superior a la observada en otras
investigaciones. Siendo el 38, 8% de cuidadores con un nivel educativo de primaria
completa, seguido de primaria incompleta el 20% y el 17,5 % bachillerato completo. Esto se
evidencia con un estudio realizado por (Tatés y Pujota, 2014), en donde muestran que el
68,8% de la poblacion representado por 11 casos afirman haber terminado la primaria y se
observé Unicamente un caso de analfabetismo y otro caso que refiere haber terminado la
secundaria. Aungue los datos obtenidos no distan de otros estudios se puede observar que
predomina el bajo nivel de estudios y podria ser un factor importante en el aumento de la
carga sentida por los cuidadores ya que a mayor nivel de estudios facilitaria la comprension
de estrategias de afrontamiento para evitar la sobrecarga. (Citado en Flores, Rivas y Seguel)

El nivel econémico de los cuidadores informales, mostré que el 87,7%  tiene
ingresos econdémicos menores a $ 240, por lo tanto, los cuidadores y su familia se
caracterizan por ser de nivel socioeconémico bajo, reciben basicamente el bono Joaquin
Gallegos Lara que entrega el Estado a personas que se dediquen al cuidado integro de
individuos con discapacidad de grado severo a profundo; estos ingresos se dirigen a
solventar gastos de alimentacién, medicacién, adquisicion de sillas de ruedas,

psicorrehabilidacion entre otras.

Estar desempleado, es la situacién laboral del cuidador informal en un 73,8 %,
mientras que el 20% es trabajador independiente. Estos datos coinciden  con una
investigacion realizada en el 2012 a cuidadores de personas adultas en situacion de
dependencia severa, encontrando que la mayoria de cuidadores no realizaban un trabajo
fuera del hogar, puesto que la asistencia y apoyo que requieren las personas con
discapacidad severa, implica dedicar muchas horas al dia para satisfacerlas y por lo tanto
no disponen de tiempo para trabajar, produciendo una incompatibilidad entre el cumplimiento
del trabajo y el cuidado del familiar, esto lo revela varias investigaciones donde la mayoria
de los cuidadores corresponde a amas de casa sin empleo (Pérez y Shou, citado en Flores,
Rivas y Seguel, 2012).

Son las madres quienes cuidan a la persona con discapacidad severa con un
52,5 %, estos datos, coinciden con el estudio realizado en Medellin- Colombia por Vélez y
colaboradores (2011), donde las madres cuidan a las personas con discapacidad, En
cambio en nuestro pais un estudio determind, que el 72 % de los cuidadores son madres o

padres de las personas con capacidades distintas, el 16% hermanos y el 12% otro tipo de
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relacién que no sale del vinculo familiar (Barreto, 2015). Debido a la exigencia total que

requieren las personas con discapacidad severa las madres asumen esta labor de cuidados.

Existen pocos estudios concluyentes con respecto a las actividades que mas
realizan los cuidadores de personas con discapacidad severa, sin embargo respecto al tipo
de cuidados Zabalegui (2007) menciona que las mujeres proporcionan mas ayudas en las
ABVD, entre ellas citan la higiene, vestir, usar el inodoro etc., por lo tanto los datos
evidencian la teoria mencionada donde las actividades basicas de la vida diaria, que mas
requiere de ayuda, es bafarse conun 21,2%, seguido de vestirse, con un 20,9 %y el 19
% refiere que presta ayuda para que la persona con discapacidad use el inodoro. Estos
dados coinciden que bafarse cuando se estudia de forma pormenorizada el nivel
dependencia para cada una de las ABVD, se observa que las actividades “ducha o bafio”
(63,9%) y “subir y bajar escaleras” (63,5%) son las ABVD para las que las personas
dependientes necesitan con mayor frecuencia la ayuda de otra persona para realizarlas

En cambio, entre las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) que mas
realiza el cuidador informal (mujeres) para ayudar a la persona con discapacidad severa, es
hacer las compras y utilizar medios de transporte con un 25,2%, en cambio controlar la
medicacion con un 24.9 %. Los datos de nuestra investigacion discrepan con la literatura
revisada, ya que menciona que los hombres se centran en las AIVD entre ellas tenemos:

hacer gestiones, administrar el dinero, hacer compras, ir al médico (Zabalegui, 2007).

Con respecto al tiempo de cuidado, esta investigacion revel6 que, el 60 %de
cuidadores informales, lleva més de 15 afios cuidando a la persona con discapacidad
severa, mientras que el 18,8 % lleva cuidando de 1 a5 afios y el 11,3 % lleva cuidando de 6
a 10 aflos. Estos datos no distan de una investigacion realizada en la ciudad de Quito en
el 2017, siendo la discapacidad fisica e intelectual la que presenté mayor prevalencia en la
poblacién, sumando entre las dos el 91% del total de casos, donde se observa que el 74.3%
de los individuos se han dedicado al cuidado de los pacientes con discapacidad grave y muy

grave por mas de 5 afios seguido por cuidadores de entre los 3 a 4 afios en un 10.8%.

Asi mismo se encontrd, que el 62,5 % de cuidadores informales dedica 12 horas de
cuidado a la persona con discapacidad severa, los datos obtenidos discrepan en relacion a
las variables tiempo con el estudio realizado en cuidadores de personas con discapacidad
severa en la Magdalena y Chilibulo, donde se encontré que el 43,2% de participantes

dedican durante 8 a 12 horas al dia a brindar cuidado (Cafiizares, 2016).
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De acuerdo a datos obtenidos, se evidencia que el 77,5 % recibe apoyo emocional
familiar, mientras que el 22.5 % no recibe apoyo emocional familiar para cuidar a una
persona con discapacidad severa. De acuerdo a la literatura revisada, el apoyo emocional
es indispensable para potenciar el papel del cuidador y reconocer la labor que realiza; ya
gue el cuidador informal siempre tendra deseos de recibir afecto, comprensién y apoyo, ya
gue las personas con discapacidad fisica e intelectual severa, por su propia situacién, en
muchos casos no es capaz de valorar el esfuerzo de las personas que lo cuidan, lo cual
resulta desalentador para el cuidador. Es necesaria una buena comunicacion con la familia

para que tengan en cuenta la necesidad de apoyo del cuidador principal (L6pez, 2012).

En cuanto a la atencion psicoldgica, el 67,5 % de cuidadores refiere que no acude
a recibir atencion psicologica por diversas razones entre ellas, la carencia de profesionales
en los subcentros de salud, la deficiente atencidn que se da al cuidador, esto se evidencia
cuando la cuidadora informal esta sobrecargada, se queja del escaso apoyo por parte del
sistema sanitario formal, por el que se siente subestimada, y al que reclama mayor escucha,
informacién, apoyo emocional, nivel de compromiso y orientacion en el cuidado. Por lo tanto,
es necesario el apoyo del sistema formal para mejorar su capacidad de ofrecer cuidados,
contribuyendo a la estabilidad y autonomia de la persona con discapacidad fisica e

intelectual.

Por otro lado, la motivacion que lleva a cuidar a una persona con discapacidad fisica
e intelectual es la voluntad propia con 78,8 %, en cambio el 21, 3 % lo hacen por obligacion.
Segun la literatura revisada, la motivacion es fundamental para explicar como se vive el
cuidado informal de la persona dependiente, si los cuidadores lo hacen por iniciativa propia,
son mas proclives a experimentar satisfaccion; en cambio, si no es iniciativa de la persona
gue cuida, la percepcion de la carga del cuidado aumenta y puede llegar a generar

frustracion.

Nuestro pais carece de estudios y datos que evidencien, cual es la motivacion para
cuidar a la persona con discapacidad severa, sin embargo, varios estudios espafioles,
declaran que prestar ayuda a las personas mayores dependientes de su familia es “su
obligacion moral” (90,6%), “les dignifica como personas” (78,9%) y, al mismo tiempo, al 51%
“no les queda mas remedio que cuidar a esa persona” y el 47% “econdmicamente no pueden

plantearse otra situacién”. Una proporcién importante entre la poblacion cuidadora (21%)
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declara sentirse atrapada en “un callejon sin salida” y siente que cuidar a esa persona es una

“carga excesiva para ellos” (IMSERSO, 2005).

En cuanto a la implicacion del cuidado, el 83,8 % lo hacen de forma adecuada y el
15% lo hace de forma despreocupada y solo un caso en 1,3 % el cuidado es excesivo. De
acuerdo a la teoria revisada, la implicacién excesiva es un factor de riesgo de claudicacion,
en este caso los cuidadores tienen la sensacion de sentirse fisica y emocionalmente
atrapados e, incluso aparecen sentimientos de culpabilidad si piensan en ellos mismos, estas
percepciones, a la larga, pueden provocar claudicacién, es decir, la incapacidad para seguir
atendiendo a las demandas y necesidades de la persona con discapacidad fisica e intelectual
severa. En cambio, el duelo patolégico esta asociado a un tiempo excesivo de mas de un
afio y los sintomas son demasiados intensos o desadaptativos, que converge en un
trastorno de personalidad con efectos profundos y duraderos (Freud, 1997) que pueden
durar varios afios e incluso cronificarse indefinidamente, aumentando la posibilidad de
adquirir enfermedades mentales como la depresion, el suicidio, trastornos de ansiedad.
(Barreto, 2015). Por otro lado, la despreocupacién puede ocasionar un cuidado deficiente.
Por lo tanto, los datos obtenidos en esta investigacion, demuestran gque las actividades de
cuidado lo hacen de forma adecuada, a excepcién de un caso que corre el riesgo de padecer

un duelo patoldgico.

Con respecto a los problemas de salud, que refieren los cuidadores informales de
personas con discapacidad severa, se encontrd que el 32,8 % siente estrés, en cambio el
32,3 % siente malestar emocional y el 30,8 % manifiesta que presenta agotamiento fisico.
Estos datos coinciden con la teoria de Montoro, citado en (Zabalegui, 2007), donde sefiala,
por ejemplo, que, al cuidar una persona con discapacidad intelectual, esta es mas estresante
gue cuidar un individuo con discapacidad fisica. Por otro lado, segun estudios realizados
por varios autores, algunos autores dicen que el hecho de ser hombres atenta las
consecuencias del estrés en el cuidado lo cual influye en la salud de los mismos. Lo que
significa que los varones padecen en menor cantidad malestar fisco y emocional, en cambio
las mujeres manifiestan malestar fisco y emocional es decir padecen mas problemas de
ansiedad y depresion; presentan menor bienestar subjetivo, déficit en la calidad del suefio,

peor salud fisica mayor sedentarismo (Ruiz y Moya, 2012).

Salazar & Sempere (2012) manifiesta qué entre los problemas causantes del
malestar emocional, estan las enfermedades orgéanicas, el dolor fisico, la discapacidad que,

a su vez, puede llegar en algunos casos a ser mucho mas importante que el propio dolor o
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limitacion fisica debidos a la enfermedad organica, determinando con frecuencia una mala
respuesta al tratamiento farmacoldgico o rehabilitador. El malestar que muchos cuidadores
experimentan podria deberse, segun algunos estudios, mas a la ausencia de ganancias o
recompensas emocionales que a la presencia de consecuencias negativas. El bienestar de
la persona cuidadora podria combatirse mas efectivamente con la disminucion de su
percepcién de carga e incrementar su percepciébn de ganancias (crecimiento personal,
implicacion altruista, reconocimiento familiar. (Zabalegui, 2007). Algunos datos descritos en
esta investigacién concuerdan con el estudio realizado en Corea en 2016 sobre la relacion
entre la carga de cuidado y la depresion en cuidadores de personas con discapacidad
intelectual menciona que todos los componentes anteriormente citados fueron
significativamente mas altos en el primer grado, designando las discapacidades mas graves.
En general, la carga de los cuidados tiende a ser mayor en las cuidadoras, los
desempleados, los padres, los corresidentes y las personas con problemas de salud. Las
caracteristicas de los cuidadores, como la relacion del conyuge, los problemas de salud y la
percepcion del tiempo y el costo de la atencidn se asociaron con la depresion (Nam, & Park,
2017).

Los resultados de la evaluacién familiar, con respecto a la fortaleza y capacidad para
adaptarse, muestran que el 68,8 % de familias tienen un buen funcionamiento, por lo tanto,
los datos obtenidos segun el articulo de Diaz (2014) refieren que las personas cuidadoras de
familiares con discapacidad severa se encuentran ante una situacién que pone a prueba sus
fuerzas, su animo y sus habilidades personales. Estas habilidades seran clave para el
desarrollo de su labor y el mantenimiento de su salud fisica y psicol6gica. Segun diversos
estudios, algunas personas cuidadoras de enfermos con discapacidad fisica e intelectual,
poseen o adquieren unas cualidades y destrezas personales que les hacen reflotar frente a

esta critica situacion.

En cambio, la adaptacion es definida en qué grado los cuidadores enfrentan
psicoldgica, social y fisiologicamente con la condicién de discapacidad, los factores de
riesgo para la adaptacion incluyen la gravedad de la discapacidad y el estatus psicoldgico
de la persona discapacitada, entretanto los factores protectores corresponden con los
patrones de afrontamiento y el ambiente familiar (Hentinen y Kyngas, citado en Tatés y
Pujota, 2014).

Respecto a la percepcion de adaptabilidad, se encuentra coincide también con la

edad de la persona con discapacidad intelectual, fluctia hasta obtener puntajes mas altos
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cuando el hijo tiene mayor edad. Tal como lo sefiala (Olson, 1989), la adaptabilidad se
incrementa cuando el hijo crece, lo que puede ser interpretado como el desarrollo de la
misma en el tiempo, sin embargo, se requieren mas estudios que analicen longitudinalmente
este aspecto. Estos resultados difieren del estudio de Hyang, Eung, Kyoung (2002) quienes
sefialan que la cohesion disminuye conforme pasa el tiempo y coincide con la edad del
hijo, en nuestro estudio la capacidad de adaptarse, en el cuidador tanto de las persona
con discapacidad fisica e intelectual en situacién de dependencia severa es muy significativa
por el tiempo de cuidado e intensidad que lleva realizando, ademas evidencia que el apoyo
social y profesional de la salud son factores importantes en el proceso de adaptacion. La
evidencia sugiere que los programas hacia los cuidadores promueven una adaptacion

cognitiva positiva (Turnbull, 2001).

Por lo tanto, segun la literatura, la adaptacion o la falta de ajuste familiar no dependen
exclusivamente de la presencia o ausencia de estrés, sino que es la interaccion entre el
suceso estresante, los recursos de la familia y la estimacion de la seriedad del suceso, lo

gue determina el grado en que la familia sera vulnerable al estrés y la crisis.

Con respecto a la funcionalidad de la dimensién preocupados o angustiados, los
resultados revelan que el 58% de familias de personas con discapacidad fisica, presentan
un funcionamiento muy malo 62,5 % asi también el 65% de las familias de personas con
discapacidad intelectual presentan un funcionamiento malo. Tanta es su dedicacion a la
persona dependiente que al principio se muestran desanimados, desesperados, enfadados,
irritables, preocupados, ansiosos, tristes y angustiados. Muchos de los cuidadores suelen
pasar por alto esas emociones y dejan que vayan ascendiendo, se van acostumbrando a
experimentar esos estados de animo y terminan teniendo complicaciones para controlar
estas emociones; puede ser porque son bastante intensas o0 porque se han reprimido
durante mucho tiempo y quedan luego instauradas en el cuidador. A la larga, tienden a
poseer problemas emocionales tales como trastornos depresivos, trastornos de ansiedad,

estrés y otros (Macedo y Pilco, 2016).

Por dltimo, la dimension relacionada con la dificultad para comunicarse, el 60 %
presenta un funcionamiento muy malo. Estoy datos coinciden con la psicologa Silvia
Afanador, ya que entre los principales cambios que puede vivir la familia es la falta de
comunicacion y entendimiento en la pareja estan asociados a problemas de convivencia,
cambios en las dindmicas de funcionamiento y recompensa de la pareja, en la falta de

demostracion de afecto y disminucion del deseo sexual). Ademas de los problemas de
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comunicacion en la familia, se tiende a evitar conversaciones relacionadas con la
discapacidad y los problemas generados, se evita afiadir mas preocupacion al entorno

familiar y cada miembro puede vivir el problema en soledad.

Por otro lado, la comunicacién es un area que va de la mano con la intimidad,
considerando que el mantener una comunicacion franca y directa puede convertirse en un
factor protector. Esta apertura permite abordar temas dificiles, pero necesarios, permitiendo
asi prever la manera de enfrentar situaciones futuras y contextualizar las reacciones de
cada uno de los miembros de la pareja ante las situaciones estresantes derivadas de la
discapacidad (Navarro, 2000).
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PROPUESTA DE INTERVENCION

PROGRAMA PSICEDUCATIVO DE FORTALECIMIENTO EMOCIONAL PARA
CUIDADORES INFORMALES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD FiSICA E
INTELECTUAL MAYORES DE 18 ANOS DE EDAD EN BASE A LA TEORIA
COGNITIVO-CONDUCTUAL
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Introduccion.

La situacion que viven los cuidadores de personas con discapacidad intelectual
profunda y discapacidad fisica en situacion de dependencia dejo en evidencia la necesidad
de desarrollar una intervencién que mejore su salud mental, calidad de vida y relacién entre
los miembros de la familia. Los motivos para intervenir en estos cuidadores se remiten a los
resultados de la investigacion realizada que muestran una sobrecarga leve que provoca:
ansiedad, depresion (repercusiones emocionales), cefaleas, entre otros; sin embargo, si ho
es tratada a tiempo, corren el riesgo de presentar una sobrecarga intensa o0 experimentar
una situacién de estrés cronico. A ello se suma un grado elevado de preocupacion o

angustia, dificultades de comunicacion entre los miembros del grupo familiar (SCORE-15).

Los cuidadores informales en el Ecuador, reciben formacién técnica a través de
talleres de capacitacion que es emprendida por el Ministerio de Inclusion Econémica y Social
(MIES) y de Salud Publica (MSP), en el marco de la gestién de la politica social. Estas
instituciones promueven la participacién ciudadana a través de los comités de cuidadores
de personas con discapacidad llevando adelante dialogos y talleres mensuales con
cuidadoras y cuidadores de personas con discapacidad; el objetivo de esta participacion es
empoderar a las familias sobre temas de inclusién para personas con discapacidad, v,
motivarlos para que realicen emprendimientos y puedan contar con su propio negocio

(Ministerio de Inclusion Econémica y Social [MIES],2017).

Sin embargo, la mayoria de talleres y capacitaciones estan enfocados a cuidar la
salud de las personas con discapacidad que son beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos
Lara y poco se hace por la salud emocional del cuidador informal, manteniéndose un
ambiente de permanente conflicto, entre sus deseos de crecimiento y superacion en la

pirdmide de necesidades y las situaciones que frenan el mismo.

Es necesario indicar que la situacién del cuidado de personas con discapacidad fisica
e intelectual de grado severo a profundo, presentan un desgarre fisico, emocional,
psicologico y cognitivo alto, este tipo de cuidados se prolongan indefinidamente en el
tiempo, desempefiando un conjunto de tareas especificas en todas las esferas de la
vida del discapacitado (tratamiento ,alimentacion higiene personal, visitas médicas,

movilizacion y otros) las cuales terminan afectando la dinamica familiar.

La mejor forma de ejercer un proceso de intervencién dirigido a las personas que

cuidan a individuos en situacién de dependencia severa es ofreciéndoles un soporte integral,
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gue conlleve un conjunto de “herramientas” de gestion emocional que potencien su bienestar
psicolégico y les permitan hacer frente a las situaciones estresantes que conlleva este tipo

de cuidados.

El presente programa es de caracter psicoeducativo en base a la teoria cognitiva
conductual, a través de talleres dinamicos, interactivos y participativos que permitiran
desarrollar una serie de habilidades emocionales, las cuales estan encaminadas a apoyar y
aliviar la carga, desarrollar mejores estilos de afrontamiento, asi como obtener, aprendizaje
de nuevas estrategias para solucion de conflictos y mejorar la relacion familiar a traves de

una comunicacion mas asertiva.

El enfoque de la terapia cognitiva conductual (TCC) permite entender como el ser
humano piensa acerca de si mismo, de otras personas y de su entorno, y como estos
influyen en sus pensamientos y sentimientos, esta terapia se centra en problemas y
dificultades del "aqui y ahora", buscando alternativas que mejoraran el estado animico del

cuidador informal.

Su eficacia esta establecida en evidencias de programas psicoeducativos, realizado
en 20 centros de diferentes comunidades y ambitos del sur de Europa y centros de
Andalucia, Catalufia, Madrid, Castilla y Ledn, Navarra, Pais Vasco y Portugal con 238
cuidadores de personas con demencia donde se analizaron dos grupos, uno que recibié
un programa estructurado de sesiones e instrucciones practicas para prevenir y combatir
el estrés y el otro grupo recibia consejeria y orientacién habituales en casos de
sobrecarga. los resultados mostraron que la intervencion psicoeducativa sobre el cuidador
minimizé su sobrecarga y ayudd a desarrollar estrategias para resolver problemas,

mejorando aspectos de su salud tanto fisica como mental (Dominguez et al, 2016).

Se debe mencionar un estudio de gran relevancia que se elabor6 una nueva
herramienta de intervencion psicoeducativa/accion tutorial en el &mbito educativo, basada
en la Terapia Cognitivo-conductual, que consto6 de 12 sesiones de 120 minutos de duracion
cada una de ellas, para ser aplicadas en formato grupal. La finalidad de la intervencion fue
ofrecer pautas para mejorar aspectos relacionados con la sobrecarga del cuidado y como

proteccion psicoldgica frente al estrés (Dominguez et al., 2017).

Este programa permitird generar espacios de reflexion, donde los participantes
identifiquen los niveles de sobrecarga a la que estan sometidos, sin plena conciencia de sus

efectos y que aun conociéndolos carecen de herramientas para enfrentar su problemética y
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ampliar sus horizontes de convivencia, de modo que puedan alcanzar un equilibrio
socioemocional satisfactorio. Siendo urgente y necesario que estos cuidadores adquieran

habilidades que les permitan modificar habitos de vida inadecuados.

Objetivos

General

* Fortalecer las habilidades emociones de los cuidadores informales de personas
adultas con discapacidad fisica e intelectual mayores de 18 afios en base a la

teoria cognitivo-conductual.

Especificos.

* Identificar y reconocer las habilidades emocionales para desarrollar estrategias
de afrontamiento que le permitan mejorar adecuadamente las emociones.

* Modificar pensamientos erroneos que posibiliten el manejo efectivo de la
sobrecarga socioemocional.

* Formar al cuidador en habilidades de conducta que permita una comunicaciéon

asertiva con su red familiar y social.

Descripcion del programa.

El programa fue disefiado basado en evidencia disponible y en los aportes de
estudios recientes sobre la efectividad de programas psicoeducativos basados en la
intervencion cognitiva - conductual en cuidadores principales de enfermos mentales como
la demencia, esquizofrenia, para luego ser adaptado a esta nueva realidad asistencial de la
discapacidad intelectual enfocado en la reduccion de la sobrecarga (Dominguez-Panchon
et al., 2017).

El programa se lo ejecutara en talleres grupales cuyo objetivo es psicoeducar en
habilidades instrumentales y emocionales que les permitan un mejor afrontamiento de las
situaciones relacionadas con el cuidado, ademas de posibilitar un espacio de intercambio
de apoyo emocional entre cuidadores, el cual facilitara la comunicacién, asi como la
posibilidad de compartir experiencias e intercambiar informacion, ofreciendo nuevas
alternativas mediante la escucha de otros puntos de vista, opiniones y vivencias (Cuevas et

al., 2014).
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Las técnicas y estrategias utilizadas para aliviar el malestar emocional basados en la teoria
cognitivo - conductual permitirdn disminuir el nivel de sobrecarga que conlleva cuidar una
persona con discapacidad y en situacién de dependencia severa, utilizando sus propios
recursos, identificando pensamientos, sentimientos, y problemas que puedan estar
afectando en su vida diaria, requiriendo una participacion activa en la busqueda de

soluciones a los mismos.

Consideraciones para la seleccion de participantes.

El grupo que participard seran aquellos cuidadores que presenten ausencia o
sobrecarga leve,

Si se detecta la necesidad de implicar a otros familiares o de resolver cuestiones
relacionadas con el cuidado que perturbe al sistema familiar, se optaré por una intervencion

familiar para abordar con ellos la resolucion en forma colectiva de dicha situacion.

En cuanto a los criterios de inclusion se tomara en cuenta los siguientes aspectos:

» La corresponsabilidad de asistir y participar en cada taller.
» Disponer de tiempo o apoyo para poder asistir al taller.
* Aceptacion de las normas de participacién: compromiso de asistencia,

confidencialidad, respeto a los sistemas de creencias, no comer ni fumar entre otros.

Este programa esté disefiado para ser aplicado y/o adaptado a las necesidades de
las personas que proveen de cuidado a personas adultas con discapacidad fisica e
intelectual en situacion de dependencia severa, beneficiario del Bono Joaquin Gallegos Lara
y que reciben atencion en instituciones de Salud Publica, ya que no cuentan con un
programa de orientacion que les permita adquirir herramientas que minimicen los niveles de
sobrecarga y mejorar su funcionalidad familiar, generando una mejor calidad de vida para

éste.

Organizacion del taller

La organizacion de los talleres, seran desarrollados en el subcentro de salud mas

cercano a la persona cuidadora, facilitando de esta manera la accesibilidad a cada taller.
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Los talleres estan organizados en 8 sesiones, con una frecuencia semanal y duracién
aproximada entre 90 y 120 minutos. En caso de ser necesario se adaptara el horario a la

disponibilidad de tiempo de las personas cuidadoras.

Se recomienda que el nUmero de participantes sea entre 10 como minimo y maximo
15 cuidadores, este debe ser lo mas homogéneo posible en cuanto a las necesidades de
intervencion, atendiendo a las personas en su totalidad sin olvidar sus caracteristicas

personales y que estan coincidan con otros cuidadores (Losada, et al., 2006).

Estos talleres estaran dirigidos por un grupo de profesionales capacitados en el
ambito sanitario, en particular de salud mental, que pueden impartir los contenidos

seleccionados. El grupo profesional sera multidisciplinario.

Los objetivos estan planteados dependiendo del contenido de cada tema, asi como

las técnicas y estrategias que se utilizaran en la intervencion con los participantes.

Contenidos

Los contenidos de cada taller se enmarcan en ofrecer pautas para mejorar aspectos
relacionados con la sobrecarga del cuidado y como proteccion psicologica frente al estrés,
siendo su estructura muy variado. El cual buscara un equilibrio entre el nUmero de sesiones
y el aprendizaje de las habilidades, de forma que se dedique suficiente tiempo a la practica
con el objetivo de consolidarlas, estos contenidos han sido de acuerdo a las necesidades

identificadas en los cuidadores de personas con discapacidad.

Su estructura esta dada por: objetivos, contenidos, técnicas o metodologias entre
estas tenemos: dindmicas de juego, trabajo grupal, por parejas o individual, puesta en
comun exposicion, role-playing, ejercicios de relajacion, entre otros, asi como recursos de
apoyo como: fichas de trabajo, lecturas y videos, etc.

Desarrollo de las sesiones

El desarrollo de las sesiones se realizara en tres bloques que corresponden a

135



PRIMER BLOQUE: Habilidades emocionales

Sesion 1. Definicion y clasificacion de las emociones
Sesion 2. Identificacion de las emociones y técnicas de relajacion

Sesidén 3. Manejo de habilidades emocionales

SEGUNDO BLOQUE: Habilidades cognitivas

Sesion 4: Definicion y clasificacion: dialogo interior y conversacion personal
Sesion 5. Técnicas de Resolucion de problemas y toma de decisiones
Sesion 6. Normas de conducta y actitud positiva

TERCER BLOQUE: Habilidades de conducta

Sesidén 7. Comunicacion: definicién, clasificacién y pasos para la comunicacién asertiva

Sesioén 8. Valoracién del programa, despedida y cierre

La primera sesion se dedicara a dar la bienvenida a las personas que van a participar en el
taller, se realizara una presentacion, se hara una exploracion sobre sus expectativas, se
informara cuales son los objetivos, contenidos, metodologia de trabajo y funcionamiento
de los talleres, asi como los profesionales que van a intervenir. Ademas, se solicitara a los
participantes el compromiso de mantener la confidencialidad de aquellos asuntos

personales que se expresen dentro del grupo de personas cuidadoras

En las sesiones intermedias, los talleres se distribuyen entre las diferentes sesiones que
Incluye una parte tedrica y una practica, facilitando la comprensién de los temas tratados a
través del apoyo de fichas de trabajo, que recogen las actividades para a llevar a cabo con

los cuidadores participantes.
En la Ultima sesion se destinara un espacio de didlogo abierto para plantear las dudas que

no se hayan resuelto en las sesiones anteriores, para obtener las conclusiones del grupo

sobre el taller y para realizar la evaluacion del mismo.
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Evaluacién de la intervencién grupal (taller)

El disefio de la evaluacién de los talleres esta directamente relacionado en identificar
en gué medida la intervencién realizada contribuyd a mejorar los problemas y sus objetivos

propuestos se cumplieron; estos seran evaluados al finalizar el programa.

Metodologia del programa

La metodologia de trabajo, estd basada en talleres psicoeducativos de apoyo
emocional donde las personas cuidadoras podran participar, realizar actividades y compartir

experiencias con otros cuidadores que viven la misma situacion.

Beneficiarios del Programa

Los beneficiarios directos del programa seran todos aquellos cuidadores informales
gue presentan una sobrecarga ausente o leve y perciben al entorno familiar en la dimension
de preocupados o angustiados, ademas de percibir las dificultades de comunicacién que

existen entre los miembros de su familia,
Recursos del programa.

Los recursos humanos, materiales y financieros requeridos para la ejecucion del
programa, estaran dotados por las instituciones del Ministerio de Salud Publica, el

Ministerio de inclusion y Economica Social (MIES) y/o fundaciones, organizaciones sin fines

de lucro.
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OBJETIVOS

Observar y
reconocer los
propios
sentimientos.
Crear un
vocabulario para
designar los
sentimientos.
Conocer la
relacién entre
pensamientos,
sentimientos y

reacciones.

PRIMER BLOQUE: Habilidades Emocionales

CONTENIDO

Definicion,
caracteristicas,
clasificacion de
las emociones
primarias.
Sentimientos
positivos y
negativos.
Sentimientos,
pensamientos y

reacciones.

Video para trabajar las emociones:

TECNICAS

Juego para

romper el hielo:

¢, Quién es?
Video
sobre las

emociones

Exposicion
del tema.
Expresion de
los
sentimientos
mediante un

dibujo.

SESION 1: Definicion: ¢Qué son las emociones y sentimientos?

PROCEDIMIENTO

Se inicia la sesiébn con un saludo de
bienvenida, y a la vez se explica en forma
general el nimero de sesiones, horarios y
duracion de cada taller. Luego se realiza la
dindmica “¢ Quién es?” mediante el uso de una
pelota, que se ira pasando de uno a otro.
Cada participante tiene que ir identificAndose
y pasar la pelota al siguiente. A continuacion,
se presenta la informacion del tema a tratar.
Seguidamente se presenta un video
relacionado con los sentimientos y emociones,
Yy, se realizan en el grupo comentarios sobre el
tema. Finalmente, se le entrega a cada uno de
los participantes una hoja en blanco para que
puedan realizar un dibujo que refleje sus

sentimientos.

Obtenido de: https://www.youtube.com/watch?v=L50SKf74dss

138

RECURSOS TIEMPO

Coordinador.

Participantes.

Computadora.

Data show. .
120 min

Dispositivas.

Pelota.

Hojas en blanco.

Marcadores.


https://www.youtube.com/watch?v=L5OSKf74dss

OBJETIVOS

Entender lo que
ocurre cuando
las emociones
se descontrolan.
Concienciar
sobre las
consecuencias
de las
emociones
negativas.
Explicar la
forma de
controlar las
emociones

sanamente.

CONTENIDO

Emociones sin
control:
ansiedad,
depresion.
Emociones
negativas: ira,
miedo, tristeza
Técnicas de
autocontrol:
respiracion,

distraccion.

Video: El puente - Inteligencia emocional.

SESION 2: Clasificacion de las emociones

TECNICAS

Video sobre las
emociones
negativas.
Exposicion del
tema.

Técnicas
demostrativas de
autocontrol:
respiracion,
distraccion.

Trabajo de a 2.

: ¢Cémo manejar las emociones?

PROCEDIMIENTO

Se inicia la sesién presentando un video
relacionado con las emociones y sus
consecuencias, se procede a realizar
preguntas para generar un dialogo grupal
sobre el tema. A continuacion, se explica el
tema a tratar, el coordinador aborda los
puntos principales y aclara las interrogantes
de los participantes sobre las emociones
negativas. Posteriormente se ensefia de
manera practica las técnicas de ayuda al
control de las emociones. Finalmente se
agrupa a los cuidadores en parejas para que
técnicas

entre ellos practiquen las

aprendidas.

Disponible en: https://www.youtube.com/watch?v=S2seE2JAVBO
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Coordinador.
Participantes.
Computadora. 120 min
Data show.

Dispositivas.


http://www.youtube.com/watch

SESION 3: Definicion y métodos de relajacion ¢Como manejar adecuadamente el estrés?

OBJETIVOS

e Identificar el
estrés dafino.

« Aprender
algunas
herramientas
para el control

del estrés.

CONTENIDO TECNICAS

Definicién,

caracteristicas,

clasificacion
del estrés.

 Exposicion
El valor P

del tema.

del
L e Estudio de casos.
ejercicio.
La « Ejercicios
. . ., demostrativo
imaginacion
guiada. S-
Métodos
de
relajacion.

PROCEDIMIENTO

Se empieza la sesion con la presentacion
de la

informacion acerca del tema.
Posteriormente se entrega a cada
participante diferentes casos con situaciones
dificles en el cuidado de la persona
discapacitada. En cada caso el cuidador
debe responder la pregunta: ¢Como
reaccionaria ante esta situacién?, pasados
unos 10 minutos se inicia una plenaria grupal
en donde seran expuestos los casos y sus
respuestas por cada uno de los cuidadores,
los demas integrantes pueden intervenir con
su opiniones y experiencias. El coordinador
utilizara esta actividad para ensefar algunas
técnicas en el control del estrés en cada
caso, y a la vez ira involucrando en el

desarrollo de las mismas a los participantes.
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Coordinador.
Participantes.
Computadora. ]

120 min
Data show.

Dispositivas.



Casos:
Emilia:
Después de cumplir los 30, y tras llevar varios afios cuidando a su madre enferma de una dolencia nefritica progresiva que exigia dialisis
todos los dias, Emilia decide acabar su carrera y casarse. Ni su hermano, que trabaja durante todo el dia, ni su padre se hacen cargo de la
madre, apoyados por su familia y convecinos, que piensan que es a la hija a quien corresponde hacerse cargo de la madre. Como resulta

se produce el practico abandono de ésta (llegaba a pasar hasta ocho horas sin que nadie apareciera por alli), sumiendo a todos en la culpa 'y
a la madre en una situacién miserable. (pag. 90)

Luisa tiene 25 afios; aquejada de pardlisis cerebral y con grandes problemas para hablar, es remitida a tratamiento psicolégico porque tiene
episodios de «referencia» (alguien la persigue para hacerle dafio o violarla), de depresion y de negativismo (rehdsa ir al centro de dia).
Ocasionalmente pega 0 empuja a su madre, no a su padre ni a su hermano. A pesar de su paralisis cerebral, es una joven a la que le gustan
los chicos y que tiene sentimientos sexuales hacia ellos. Los padres se ven en el dilema de dar alguna respuesta a sus necesidades. En un
momento dado tomaron la decisiébn de que no tuviera relaciones sexuales por el riesgo que ello comportaba, aunque conforme pasaba el
tiempo se cuestionaron si fue una decision correcta. Los 25 afios de Luisa, que coinciden con los 60 de los padres, comienzan a perfilar un
nuevo problema: la vejez de los padres y el porvenir de la hija discapacitada. Muchos padres desesperados ante el futuro inmediato comentan:
«jOjala Dios permitiera que se muriese al mismo tiempo que yo!» Por supuesto, la madre estd muy harta de la situacion, con sentimientos de
desesperanza, preocupacion, resentimiento hacia la hija, y probablemente hacia su marido, que la sermonea pero que no hace los problemas
en su contexto [...] nada eficaz, y hacia el hijo, que tampoco ayuda. No sabe por qué Luisa se comporta como lo hace, por qué le pegay la
amenaza, después de todo lo que ha hecho por ella. No puede por menos que pensar que la hija se comporta con ingratitud. Tener

resentimiento la culpabiliza, y la respuesta a la culpa es una sobre solicitud que la agota ain més, que aumenta el resentimiento (pag. 143)

Fuente: Navarro Gongora, J. (2004). Enfermedad y familia. Manual de intervencion psicosocial. Barcelona: Paidés
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Relajacién muscular progresiva de Jacobson

. Para poner en practica esta técnica se dice lo siguiente:
¢
3 \ | & { a) Coge aire v conducelo al vientre. Al soltarlo deja que tu cuerpo comience a relajarse. .
== e ‘; B a2\ o ih y b} Ahora cierra los pufios, tensa los antebrazos... los biceps... y el torso... Tensiona (7
/ ,_,7 = & . ’ seq.)y afloja, siente la sensacion de relajacion en !us brazos y el tors_n. _
| | <« é oA c) Ahora armuga la frente (7 seg.). luego sueltala y gira la cabeza siguiendo las manecillas
75> /__f / N ! brazos del reloj... luego lo haces al confrario... Siente la sensacion de alivio en la frente.
/% Y, N\ by B2 ) d} Ahora arrugamos la cara como una nuez, frunce el entrecejo... los ojos... los labios... y
|« -""'( e e e g LA s Hw aprieta la mandibula y curva los hombros... Tensalos (7seg.) v afloja. Pon atencion cuando
' [ /TIC 1 =1 =/ S el rostro y los hombros se relajan
/j_ﬂ (| U P s 2 = e} Ahora encorva poco a poco la espalda v respira hondo con el pecho. Se mantiene esta
& j U cara piernas posicion reteniendao la respiracion.
posicion de relajacién f)  Volvemos a respirar, esta vez sacamos el vientre... Hasta que se infle de verdad... Mantén
A At 4 : \ la postura (7 seq) v reldjate. Pon atencion cuando relajas la espalda v el vientre
;(& ) _ " N / “ 1AL al Flexigna los pies con tus dedos, aprieta las nalgas, los muslos y las pantorrillas. Mantén la
o ., ) 1) o=l W tension y suelta.
ol gt h) Estiralos dedos de los pies, sigue apretando tus nalgas... los muslos... vy las pantorrillas...
espalda & vientre cintura mira que sientes en tus piernas cuar]do estan relajadas. Brevemente repasa tu cuerpo v
entregate en forma total a la relajacion la cual se extiende desde la cabeza a la punta de
los pies.

Fuente: LLorente E. (2017). Método de relajacibn muscular progresiva de Jacobson paso a paso. Obtenido de:
http://emocionesbasicas.com/2017/01/15/metodo-de-relajacion-muscular-progresiva-de-jacobson-paso-a-paso/

Para la imaginacién guiada se requiere que los participantes estén un espacio adecuado, luego se empieza diciendo:

Colocate en una posicion cémoda, con los brazos extendidos cdmodamente a los lados, las piernas estiradas, con los pies ligeramente
abiertos hacia fuera, con una disposicion a relajarte...cierra los 0jos... y siente tu respiracion, tranquila, en calma. Vamos A realizar un sencillo
ejercicio de relajacion: A partir de este instante vas a tomar conciencia de tu respiracion...no la modifique en absoluto, simplemente observa

como respiras, no te identifiques con el proceso, has de realizarlo sin juicio, de igual forma en que mirarias como se mueve la llama de una
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vela, observando sin juzgar. Observa tu respiracion...sin modificarla, toma conciencia de que algo respira en ti, no te cuesta esfuerzo alguno

respirar, respiras y te llenas de calma, respiras y te llenas de paz.

A partir de este instante vas a visualizar una playa de arena dorada, es del tipo de arena que mas te gusta y tiene un color bajo el sol para
disfrutar observandolo... me gusta esta playa...la visualizo... miro hacia el horizonte y observo un mar tranquilo y azul que se desliza con

suavidad hasta la orilla, donde lentamente las olas se deshacen mientras se desgrana el dulce sonido de la espuma.

Visualizo toda la playa, el mar azul.... la arena dorada...me tumbo sobre la arena y resulta muy placentero absorber su calor.... la energia del sol
acumulada en los granos de arena penetra en mi espalda y la relaja, siento ese calor acumulado y como se infiltra en mi espalda ...es
relajante...es muy agradable.... es una sensacion deliciosa.... el mar azul.... el cielo azul sin nubes.... el sonido del viento, las hojas de los arboles
gue hay detras de mi...... el calor en mi espalda....... el sol incide sobre mis brazos y los calienta... al tiempo que se hunden pesados en la arena
gue los calienta ... relajandose mas y més......el sol calienta mi pecho y mis piernas .... mis piernas ...que se hunden pesadas en la arena que
las calienta, relajandose mas y mas...Escucho el sonido ritmico y balanceado de las olas que parecen mecerse en este mar azul tranquilo...bajo
este cielo azul precioso...escucho el sonido del viento en las hojas de los arboles.... percibo el olor salobre del mar azul...Tomo conciencia de
mi cuerpo descansando relajado... mas relajado. Tomo conciencia de este estado de conciencia tranquila, relajante, llena de paz y
tranquilidad...y... Me preparo para abandonar el ejercicio...conservando todos los beneficios conscientes o inconsciente que me
aporta......contamos lentamente 1 ... 2 ...3...abro y cierro las manos lentamente tomando conciencia de las pequefias articulaciones de los
dedos....... tomo aire con mas intensidad...realizando una respiracion profunda ... y abro los 0jos...conservando el estado de relax y calma que

he logrado con el presente ejercicio de relajacion.

Fuente: Barrios. F (2014). Relajacion en el bosque y el mar. Disponible en: http://www.ejerciciosderelajacion.com/articulos/relajacion-bosque-y-ma
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SEGUNDO BLOQUE: Habilidades Cognitivas

SESION 4: Dialogo interior: Conversacion personal

OBJETIVOS CONTENIDO TECNICAS PROCEDIMIENTO RECURSOS TIEMPO

L Se inicia la sesidn con la explicacion del tema
= Exposicion

- Dialogo del tema a tratar. Luego se realiza la dramatizacion de
= Conducira interior: L los tipos de pensamientos por unos 10 min. « Coordinador.
un dialogo e Dramatizacion ] ) L
g concepto, ) Seguidamente se realiza una dinamica grupal « Participantes.
interior . de los tipos de
2 tipos, en la que ordenadamente todos los . Computadora.

pensamientos.

ejemplos. ] ] participantes pueden dar sus comentarios de . pata show 120 min
» Dinamica grupal. L , '
- Pasos para la dramatizacion y se abre un espacio de . pjgpositivas
. e Ejercicio de las , '
cambiar el preguntas y respuestas. Finalmente, se le | Hojas
. frases - '
dialogo ] entrega a cada uno de los participantes una Lapices
) incompletas. . P '
interno. hoja con frases para completar.

Dramatizacion de los pensamientos

Psic. Silvia Russek. Crecimiento y bienestar emocional. Mejorando el presente, enriqueciendo el futuro. Obtenido de: www.crecimiento-y-
bienestar-emocional.com/dialogo-interno.html
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Anticipadamente, prepare la dramatizacion sobre el dialogo, puede ser realizado por los coordinadores, pero seria mas efectivo si los cuidadores

pueden dramatizarlo.

Hace unos meses Juan se quedo sin trabajo, estuvo presentando su carpeta en algunos lugares, de los cuales solamente en uno le llamaron
a una entrevista. Debe tomar la decision de presentarse o no, en su mente se produce un dialogo interno entre sus pensamientos positivos

(PR) y los negativos (PN).

PN = No voy a poder hacerlo.

PR = ¢ Cémo sabes que no puedes, si nunca lo has

hecho? PN = Porque todo me sale mal.

PR = ¢Todo? Sitodo te saliera mal, ni siquiera podrias estar vivo. Ademas, te has mantenido en tu trabajo muchos afos, si todo te saliera
mal ya no lo tendrias. Tienes familia y amigos con los que te relacionas, si todo te saliera mal, nadie se llevaria contigo.

PN = Pero una vez traté de hacerlo y no me salié.

PR = Pero fue una vez. Hoy las cosas pueden ser diferentes. Ademas, el hecho de que no hayas podido en el pasado, no significa que

no puedas hacerlo ahora o que no puedas aprender.

Este dialogo puede seguir o convertirse en un nuevo dialogo.
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Ejercicio de las frases incompletas

Obtenido de: http://www.crecimiento-y-bienestar-emocional.com/dialogo-interno.html

Complete las siguientes frases rapidamente, sin pensar o analizar la respuesta, sino que se debe escribir lo primero que se venga a la mente:

Me siento.........ccoeiiiiiiiiiiiii, 010 (0 11 =S PP
Me siento........ooooiiiiiiiii [0 (0 L1 od = 0 o [T
Me siento.......cccooeiiiiiiiiiii (020 (o [T 0] =T aT=To T PPN
LIz gl o1 =T g I (=T o I o 11 = PRSP
SN o =0 o U] o =
Las consecuencias de eSta SItUACION PUEHEN SEI. .. .. .ottt ettt ettt e e et e e et e e ettt e e et et e et et et e e e e et e e e e e tea e et ene et eneaaananeaens
207

Después de gue haya terminado, analice las respuestas y si encuentra uno o varios pensamientos negativos que le estén causando dafio, debe
centrarse en cambiarlos. Procure borrar de su mente y de su vocabulario las palabras siempre, nunca, todo y nada. Trate de cambiarlas por

las palabras: casi siempre o0 muchas veces,casi nunca 0 pocas veces, casi todo o mucho y casi nada 0 poco.
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SESION 5: Resolucién de problemas y toma de decisiones

OBJETIVOS

« Identificar
los
problemas.

« Explicar los
pasos para
resolver

problemas.

Dinamica: La roca

CONTENIDO

Problemas:
definicién, tipos.
Pasos para la
resolucion de
problemas:
Definicion y
formulacion
del problema,
generacion
de soluciones
alternativas,
toma de
decisiones,
aplicacion de

la solucién.

TECNICAS

Dinamica la roca.

Debate grupal.
Exposicion
del tema.

PROCEDIMIENTO

Se comienza la sesion la dinamica LA ROCA,

en la que después de una lectura se realiza

preguntas a los participantes, posteriormente

se

hace

un debate en grupo pequefios.

Luego se expone el tema a tratar.

Fuente: Yolanda (2005) Dinamica la Roca. Obtenido de: http://www.educarueca.org/spip.php?article94.
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RECURSOS

Coordinador.

Participantes.

Computadora.

Data show.
Dispositivas.

Piedra.

TIEMPO

120 min



Para realizar la dinamica se tomo la fuente de Yolana Jb 2005:

Se escogid un extracto del cuento de L. Tolstoy que dice:

“En un pueblo habia una “ROCA” muy grande, imposible de destruir. Un dia el alcalde solicit6 desaparecer este mineral natural. Algunos

ingenieros sugirieron que diversas gruas arrastren (roca), pero su valor era de $ 20.000. Otro sugirié explosiones que sean vigiladas y de baja

potencia para asi minimizar su precio a $10.000. Se solicita mas opiniones para que ya no incomode a los pobladores. Se realiza un foro de

discusién en grupos de 5 personas para luego hacer una reflexion de individual en corto tiempo. Es decir, se quiere llegar a un consenso

entre los grupos para elegir la opcion mas adecuada y darle fin a esta situacién que incomoda a los pobladores”.

ANALISIS SUGERIDOS.

En la dinamica se debe presentar las siguientes solucione:

Reutilizar la roca y darle un aspecto mejor: transformarla en juegos para que se diviertan los nifios entre otros.

Destruir una parte de este mineral natural (roca) para construir un tinel de bajo de la misma.

Se requiere la ayuda de toda la comunidad, lo que significa que cada persona que habita en dicho pueblo iria con un combo y rompe
un pedazo de ella, quedando en cero los gastos.

Si algunos desean beneficios, deben financiar la destruccion de la roca. Sin embargo, el autor propone realizar un hoyo para extraer
arenay enterrarla.

Con esto ejercicio han surgido ideas novedosas que generalmente no son tomadas en cuenta.

Se observa que se han podido superar algunas obstrucciones: En cambio otros cuestionan cual es el problema, que les incomoda de la
rocay se plantea posibles soluciones que transformen la piedra o que se vuelva a utilizar.

En ocasiones se llega a una solucion, la cual puede ser buena, se deja de buscar otras alternativas que pudieran mejorar las soluciones

que anteriormente se han dado.
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OBJETIVOS

Definir y
diferenciar la
conducta
aceptable y

no aceptable.
Entender la
importancia de
mantener una
actitud
positiva.

CONTENIDO

Conducta:
definicion,
normas de
conducta,
conducta
aceptable y no
aceptable.
Actitud:
definicién, tipos,
cualidades y
pasos hacia la

actitud positiva.

SESION 6: Normas de conducta y actitud positiva

TECNICAS

Juego del
Seméforo.
Exposicion
del tema.

PROCEDIMIENTO

Se inicia la sesién con un juego del Semaforo
para entrenar estrategias de autocontrol de la
conducta. Luego se realiza comentarios sobre
la dinamica, el coordinador aborda los puntos
principales y aclara las interrogantes de los
participantes sobre la conducta. A
continuacion, se presenta la informacién sobre
la actitud. Finalmente, se le entrega a cada
uno de los participantes una hoja en blanco
para que puedan escribir las caracteristicas de
una actitud positiva.
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Coordinador.
Participantes.
Computadora.
Data show.
Dispositivas.
Seméforo

de papel.

Marcadores.

Hojas en blanco.

TIEMPO

120 min



Juego del semaforo

Psicologa: Celia Rodriguez Ruiz
Obtenido de: https://www.educapeques.com/recursos-para-el-aula/juegos-para-ninos/juego-educativo-juego-del-semaforo.html

Este es una dindmica empleada para para entrenar estrategias de autocontrol de la conducta. El juego del seméforo, sefiala que hay que
seguir las luces, las cuales nos dicen cuando debemos parar, pensar y actuar. Los participantes desarrollaran estrategias destinadas a este

fin. Es muy divertida, sirve para desarrollar recursos que permitirdn la regularizacion de la conducta.

INSTRUCIONES

Preparacion: Se debe preparar el material, el espacio debe ser amplio para poder jugar y moverse.
Explicacién: Se dice lo siguiente: “El juego se denomina el “SEMAFORO”. Todos conocemos un seméforo y sabemos los colores que muestra:
y se explica: el rojo sefiala que se debe parar, el amarillo que hay que estar listo para caminar y el verde que puede emprender la marcha.

Continuamos con la explicacién
“Desarrollaremos el juego del “Semaforo”. cuando este en ® nos quedamos quietos, aqui se respira y se piensa

cuando cambie al  se piensa qué hacer,

yen @ lorealizamos
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SESION 7: Comunicacion

TERCER BLOQUE: Habilidades de Conducta

OBJETIVOS CONTENIDO TECNICAS PROCEDIMIENTO RECURSOS TIEMPO
L Se inicia la sesibn con la presentacion
Entender la * Comunicacion: _ _ ]
] ; L ilustraciones de personas sonriendo y personas
importancia de definicion, _ ) o )
o enojadas, haciendo ejercicios y relajadas,
la caracteristicas, . )
L ] alzando las manos y con las manos abajo; se les Coordinador.
comunicacion errores. llustraciones. o .
3 . o pregunta a los participantes ¢Qué estd Participantes.
asertiva. Tipos de Exposicion )
) L expresando cada imagen?, esperamos las Computadora. i
Explicar los comunicacion: del tema. ) o 120 min
) respuestas. Luego se realiza la exposicion del Data show.
tipos de verbales, no Juego el _ . _
L tema a tratar. A continuacioén, se realiza el Diapositivas.
comunicacion. verbales orgullo de _
) o juego el “orgullo de ganar en el grupo, llustraciones.
Mejorar la Comunicacion ganar

comunicacion

familiar.

asertiva:

definicién, pasos.

seguidamente cada uno de los participantes
expondrd lo que sinti6 durante el juego. El
coordinador aclarara las inquietudes en caso de

presentarse.

Dindmica: “El orgullo de ganar”,

Fuente: https://www.youtube.com/watch?v=paZwVOv385E

151



SESION 8: Evaluacion y dialogo abierto

OBJETIVOS CONTENIDO

e Aclarar
inquietudes de
los
participantes.

« Conocerla
eficacia del
programaen
los

cuidadores.

TECNICAS

Evaluativa.

Dialogo abierto.

PROCEDIMIENTO

Se inicia la sesién con un dialogo abierto de
los participantes para la aclaracion de
cualquier inquietud que no ha sido abordada.
Luego se realiza una evaluacion a los
cuidadores sobre los temas que se han
llevado a cabo en el transcurso de las
sesiones. En seguida se realiza dinamicas de
socializacion entre todos: coordinador vy

cuidadores. Finalmente se realiza la

despedida de los cuidadores.
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Coordinador.
Participantes.
Computadora.
Data show.
Dispositivas.
Hojas de

evaluacion.

TIEMPO

120 min



DINAMINCA RECORDATORIOS IMPORTANTES

Para realizar esta dindmica se requiere una bolsa que contenga:

- Un borrador para cambiar los preconceptos;

* Una vela para acordarme de repartir mis conocimientos;

* Una banda elastica - para acordarme de ser cada vez mas flexible;

* Un lazo me recordara que debo ser un instrumento de union;

« Un dibujo de una vaca me servira de estimulo para aprovechar todo lo mejor que la vida me ofrece;
= Un dibujo de una oreja — para no olvidar lo importante que es escuchar a los demas;

= Un espejo para no olvidar que autoeducarme es indispensable.

Objetivos:

o Desplegar ideas que informen las experiencias y acciones de los participantes
e Proveer recordatorios de todas las habilidades fundamentales para el ejercicio de la funcién facilitador participantes

Conclusion: Dar apertura y flexibilidad al grupo para expresar sentimientos, opiniones y experiencias: que reflejen las habilidades
aprendidas.

En general, luego de esta dinamica, los participantes del grupo hacen una valoracion afectiva el taller.

Fuente: Organizacion  Mundial de la  Salud (2016) Técnicas de cierre y  evaluacion.  Disponible
http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_content&view=article&id=10910%3A2015-tecnicas-de-cierre-y-
evaluacion&catid=7680%3Adinamicas-grupales&Iltemid=42210&lang=es
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Cuestionario de seguimiento:
Con el objeto de ayudar al Ministerio de Salud Publica y Ministerio de Inclusion Econémicay Social en
el area de salud mental del cuidador, nos serd muy util que contestara algunas preguntas sobre el
programa de intervencion.
Por tal motivo, le solicitamos contestar todas las preguntas de forma honesta con la respuesta que

mejor refleje su opinion personal. Sus respuestas seran estrictamente confidenciales, y solo seran

estudiadas por los profesionales en salud con el objetivo de mejorar las estrategias de intervencion

en la persona cuidadora de personas dependientes severas.

1. En general el programa de intervencion para fortalecer las emociones fue:

nada util algo util muy Util

2. Después de los talleres, en el subcentro de Salud, el problema por el que vino esta

peor igual mejor

3. Después del programa de intervencién la comunicacién entre sus familiares no

cambio cambio6 algo cambio mucho

4. ¢Cuantas veces encontré las sesiones tensas?

siempre alguna vez nunca

5. ¢Enalgin momento sintié afecto por los coordinadores del taller?

raramente alguna vez siempre

6. ¢Durante las sesiones ¢ cuantas veces se sintié incomodo?

nunca algunas veces siempre

7. ¢Se sinti6 enfadado con los coordinadores?

nunca alguna vez siempre
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8. ¢ Ahora que termino el programa de intervencion ¢ como le ve la situacion general de su
familia?

peor igual mejor

¢coémo ve su situacion?

peor igual mejor

9. ¢Le ayudo el programa de intervencién a comprenderse mejor a usted mismo?

no algo mucho
10. ¢ Sigue sintiéendose unido al programa de talleres?

nada algo mucho

11. Siente ahora mejor que entiende mejor a otros miembros de su familia no

algo mas mucho mas

12. ¢ Piensa que los coordinadores se comportaron de forma amable con ustedes?

nunca algunas veces siempre

13. ¢Mejoraron las relaciones fuera de la familia?

nada algo mucho

Fuente: Navarro Géngora J. (1992). Técnicas y programas de intervencion. Buenos Aires: Paidés

155



CONCLUSIONES

El 91, 3% de las personas cuidadoras informales son mujeres, de estas el 95%
cuidan a personas con discapacidad intelectual; el 88% cuidan a personas con
discapacidad fisica, con las siguientes caracteristicas: estado civil casada, madres
de las personas dependientes, entre 40 a 65 afios con un nivel de estudios primarios;
demostrando que el género femenino es el que principalmente provee cuidados a

personas con discapacidad severa.

El tiempo de cuidado dedicado a la persona dependiente en su mayoria es de 12
horas, se evidencian también tiempos de 24 y 18 horas dedicadas a esta labor, es
por ello que no pueden acceder a una fuente de trabajo que genere ingresos
econdmicos para solventar las necesidades basicas, siendo los ingresos menores a

240 délares que proveen otros miembros de la familia.

El cuidado informal por lo general se relaciona con el vinculo familiar mas cercano
asumiendo de forma voluntaria la responsabilidad y tarea de cuidado; que en

algunos casos se lo hace por obligacion.

La mayoria de cuidados esta orientado hacia la discapacidad intelectual con retraso
mental (27%), seguido por la epilepsia (12,5%); evidenciando una gran dependencia,
mientras que la discapacidad fisica que mayor prevalencia tiene es la pardalisis
cerebral con (16,5 %) y la paraplejia (12,5%) presentando un grado de dependencia

severa.

De acuerdo a los resultados de la escala de ZARIT se evidencia que el 60% de
cuidadores tiene una sobrecarga ligera, demostrandose también niveles menores de
ausencia de sobrecarga (31,3 %) y sobrecarga intensa (8,8 %) es por ello que los
problemas de salud mas frecuentes son: estrés, malestar emocional y agotamiento

fisico.

El cuidar a una persona con discapacidad fisica e intelectual severa, durante un largo
periodo de tiempo provoca una sobrecarga en el cuidador, afectacion de su salud
fisica y psicoldgica, y, ademas refleja un deterioro de las relaciones interpersonales
(dificultad para establecer y mantenerlas mismas). Por tanto, el impacto psicolégico
del cuidador, va a depender de su forma de afrontamiento a la adversidad y la

capacidad de resiliencia.
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De acuerdo a los resultados obtenidos de la escala de evaluacion familiar Score 15
se evidencié que los principales problemas familiares son: las dificultades para
establecer patrones de comunicacion en un 88.5%, seguido del 87.50% que
presentan un manejo inadecuado de conflictos y relaciones distantes, lo cual genera
un ambiente de convivencia con un grado elevado de preocupacion o angustia. Sin
embargo, el 68.8% manifiestan buen funcionamiento en la dimension fortaleza y
capacidad de adaptarse, por lo tanto, la experiencia del cuidado les ha permito
adquirir habilidades de afrontamiento ante la situacién estresante como el cuidado

de personas con discapacidad fisica e intelectual.
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RECOMENDACIONES

Se recomienda que se monitorice los programas de apoyo a la formacién psicoeducativa
del cuidador informal para garantizar la efectividad de los mismos y asegurar una mayor

participacion e involucramiento de las personas implicadas en el cuidado.

Al no existir instituciones que acojan a personas con discapacidad severa, mayores de
18 afios y que brinden cuidados por lo menos 12 horas, se requiere que se forme o
constituya un centro de ayuda social con profesionales capacitados en el cuidado de

personas con discapacidad severa.

Para trabajar problemas especificos o dificultades en el sistema familiar es necesario una
intervencion con todos los miembros implicados, asi, de esta manera se podra mejorar

la dindmica - relacional en la familia.

Es fundamental que por parte del Ministerio de Salud Publica y el Ministerio de
Inclusion Econdmica y Social, se brinde atencion oportuna al estado de salud mental
(impacto emocional y relacional familiar) de la persona cuidadora, considerando la

desigual distribuciéon de la responsabilidad dentro del hogar.

El programa de intervencién desde un enfoque cognitivo conductual, psicoeducativo y de
apoyo emocional, es efectivo puesto que permite disminuir el impacto psicolégico y
emocional de la persona cuidadora, mejorando las relaciones familiares y estableciendo

una mejor calidad de vida para la persona que provee de cuidados.

Se recomienda adaptar la propuesta del programa de intervencién, puesto que esta
basado en las necesidades que requieren atencion los cuidadores informales de

personas con discapacidad fisica e intelectual severa entre las edades de 18 a 65 afios.

Que el programa sea aplicado por profesionales que tengan formacién en Terapia
Familiar o que estén relacionados a la intervencion con familias con adaptaciones

necesarias para cuidadores formales.
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Anexo 1: Consentimiento informado

UNIVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL
PROCESO DE EVALUACION DE CUIDADORES DE PERSONAS ADULTAS CON
DISCAPACIDAD FISICA E INTLECTUAL ENTRE 18 A 65 ANOS BENEFICIARIOS DEL
BONO JOAQUIN GALLEGOS LARA

1. TECNICAS E INSTRUMENTOS DE EVALUACION A UTILIZAR;

*  FICHA SOCIODEMOGRAFICA
» CUESTIONARIO DE ZARIT
* SCORE 15

2. PROPOSITO DE LA EVALUACION:

Entre los resuliados que se requiere obiener esta la informacion sobre el grado de carga
subjetiva de los cuidadores de perscnas dependientes e identificar a través de esla
investigacién las manifestaciones del sindrome del cuidador y el grado de sobrecarga que
presentan, de acuerdo a la percepcion y la experiencia de cada uno de los participantes.

Ademas, se pretende registrar el contenido de los problemas que se dan en la dinamica
familiar, a través de las pregunias abierlas que se presenta, como la percepcion de los
participantes acerca del proceso de intervencidn y de su efecto, mediante una escala
orientada a obtener dicha informacion.

Se contara con una vision mas amplia del impacto psicosccial y famillar sobre el culdador
informal, que ha decidide cuidar a una persona dependiente,

3. PARTICIPACION VOLUNTARIA:

La participacion en este estudio no es obligatoria. Si usted considera que debe apartase
lo puede hacer,

4. CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION:

La Universidad Teécnica Particutar de Loja entregara al Ministerio de Inclusion Econdmica
y Social, el informe de las variables sociodemograficas, psicosociales, y de la
funcionalidad familiar de los cuidadores de personas con discapacidad fisica e intelectual
mayores de 18 afos, beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara, a los sujetos de la
evaluacion o autoridad legalmente competente, de ser el caso. La informacion que se
oblenga de este estudio, es confidencial y reservado. Por lo lanto, empleados,
colaboradores u otra persona no podrd hacer uso Indebido de la informacidn, caso
contrario si lo hacen seran responsables de ello.

En tal sentido, la informacidn y los datos obtenidos, del presente estudio seran
utilizados, para fines académicos, evitando la identificacion o el perjuicio de los
participantes,

5. BENEFICIOS DEL ESTUDIO:

La Universidad Técnica Particular de Loja, mediante la elaboracién de una propuesta de
intervencion psicosocial y familiar ofrecerd un programa  de prevencion para evitar que
el cuidador informal se queme y se agote Puesto que los cuidadores informales se
verian muy beneficiados por este programa dirigidos a prevenir y aliviar su malestary a
tratar de pafiarlo en la medida de lo posible, lo que indirectamente repercutira sobre la
persona con discapacidad fisica e intelectual.
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6. RIESGOS ASOCIADOS CON EL ESTUDIO

Al participar en este proyecto de investigacion es posible que los participantes se
expongan a un riesgo psicoldgico y/o emocional mayor que si no lo hiciera, sin embargo,
es importante mencionar que no existen riesgos fisicos derivados de a participacion en
esta investigacion,

Los riesgos derivados de esta investigacion son minimos, no obstante, alguncs pueden
ser que los participantes podrian:

1. Senlirse Incomodes o molestos al responder algunas de las preguntas incluidas en
algunas de las fichas o cuestionarios psicolégicos.

2. Sentir que el tiempo empleado durante las diferentes fases de aplicacion de
entrevistas y cuestionarios interrumpe u obstaculiza el desarroilo de sus actividades
de vida diaria y en el cuidado de su familiar.

3. Mostrar recelo, verglienza o temor de la informacion proporcionada durante la
entrevista y que esta pueda ser divulgada.

4. Pensar que sus opinicnes o su estilo de vida familiar puedan ser juzgadas por el
entrevistador.

DURACION:

La temporalidad del proyecto es de 6 meses, cabe senalar que el proceso de recogida
de informacion en el ambito psicosocial y familiar se lo hara en 2 meses

DECLARACION:

Yo, , con cédula de identidad he leido y
comprendido la informacion proporcienada y mis preguntas han sido respondidas de
manera satisfactoria. He sido informado y entiendo que los dalos e informacién
obtenides en el presente estudio seran utilizados adecuadamente para fines académicos
y se evitard la identificacién o el perjuicio de los participantes. Por lo tanto, no se
generalizara la informacion individual. Acepto participar en este estudio y comprendo
puedo retirarme del mismo en cualquier momento, por ello, junto al investigador (a)
responsable, suscribo a continuacion el presente formato de consentimiento informado, el
mismo que represanta mi decision libre y voluntaria de participar en el estudio “Impacto
psicolégico, social y familiar en los cuidadores informales de personas adultas
entre 18 a 65 anos con discapacidad fisica e intelectual, que reciben el bono
Joaquin Gallegos Lara en la ciudad de Loja", tras haber sido informado/a verbalmente
y por escrito de su naturaleza, importancia, riesgos, beneficios y alternativas posibles,
entendiendo que recibird una copia de la presente autorizacidn

Firma del participante: Firma del
investigador
responsable:

Nombre del Nombre del

participante: investigador
responsable:

Lugar y fecha:
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NOMDBIE: oot [ Sexo M( )F() Estado
... Etnia: Blanco ( ) Mestizo ( ) Indigena () Parentesco: Conyuge( ) Madre( ) Padre(
) Hijo/a( ) Hermano/a( )

(o] 17/1 ISUU

Abuelo/a( ) Otros......cccoeveevevvvnevnnens

Sit. Laboral Empleado( ) Trabajador independiente( ) Pensionado( ) Desempleado( )

Cambios en su situacion laboral por cuidar No () Si( ) Ocupacion actual.......cceeeeerreeeerevessrnnenn
Nivel educativo INgresos eCoNOMICOS.......ccceiereeveeverireenenas
( )Ninguno ( )Bachillerato incompleto menos $ 240 ( ) igual a$375()

( )Primaria incompleta ( )Bachillerato completo igual a $ 240 ( ) masde $375()

( )Primaria completa ( )Universidad completa mas $240 ()

CARACTERISTICAS DEL ENTORNO

ENTORNO SOCIAL

Actividades que ha dejado de realizar: Social( ) Familiar( ) Laboral( ) Econémico( )

Apoyo social: Recibe atencidn psicolégica No( ) Si( ) Apoyo a la funcion de cuidar y cuidarse No( ) Si( )

ENTORNO FAMILIAR

Relaciones Familiares:

Recibe apoyo emocional familiar No( ) Si( ) Presenta conflictos familiares No( ) Si( )
CARACTERISTICAS DEL CUIDADO

Tipos de cuidados:

Actividades basicas de la vida diaria en las que requiere ayuda la persona cuidada

Bafarse( ) Vestirse( ) Usar el inodoro( ) Movilidad( ) Incontinencia( ) Alimentacion( )

Actividades instrumentales de la vida diaria en las que requiere ayuda la persona

cuidada Cocinar( ) Hacer la compra( ) Utilizar medios de transporte( ) Controlar la

medicacién( )

N° horas diarias de cuidado:.......c.cooecevereeinnenne Fecha de inicio: .................... Aflos de cuidado:

Implicacion: Excesiva( ) Adecuada( ) Despreocupacion( )

Motivacién: Motivacién por voluntad propia () Por obligacién () Otros ()

Existen otras personas dependientes con discapacidad a su cuidado ()

PROBLEMAS DE SALUD DE LA PERSONA CUIDADORA

Agotamiento fisico: No( ) Si( ) Estrés No( ) Si( )

Malestar emocional: No( ) Si( ) Otras OPCIONES.....ovveevererire e ser et e eresevie e sees
CARACTERISTICAS DE LA PERSONA CUIDADA
DATOS IDENTIFICACION

Clivoeeeeveeeeeeevenens Edad.nnnneeeen Estado civil ...
Si( ) Tipo de discapacidad: fisica( ) intelectUal( ) CURL...ccceeoee e e et e st et e e s e s s e e e e

Convive con el cuidador No( )

Cuidadores golondrina: No( ) Si( ) Paciente golondrina No( ) Si( )
(el paciente vive solo o en otra familia) (se desplaza periddicamente entre varios domicilios)
DATOS DE SALUD DE LA PERSONA CUIDADA
Grado de dependencia: Modera () Severa () Gran dependencia ()
Comportamientos problematicos Si () No( ) CUAL et et et et e e e
CARACTERISTICAS DEL ENTORNO Y SISTEMA DE
APOYO ENTORNO FISICO
Barreras No( )Si( ) Riesgo Hogar No( ) Si( ) Aislamiento geografico No( ) Si( )
ENTORNO SECTOR SOCIALY COMUNITARIO
Prestaciones sociales: No( ) Si( ) Ministerio de salud () Mies ()
IESS( ) Seguro social campesino()
Prestaciones econdmicas No( ) Si( ) Bono Joaquin Gallegos Lara No( ) Si( )
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Anexo 3: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL
CUIDADOR

La escala de sobrecarga del cuidador ~Test de Zarnit tiene como objetivo medir el grado de sobrecarga subjetiva de
los cuidadores informales de personas con discapacidad fisica ¢ intelectual beneficianos del Bono Joaguin Gallegos
Lara de la ciudad de Loja.

Este mstrumento consta de 22 items relacionados con las sensaciones del cuidador cuande cuidan a otra persona,
cada opcidn puntia en un gradiente de frecuencia que va desde 1(nunca) a § (casi siempre),

S
&
z

RARA VEZ]

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR ZARIT

+[SBASTANTES
"flulrm:cul

“ALGUNAS

1. (Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita?

2. ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo
para Ud.?

3. ;Se siente agobiado por intentar compatibihizar ¢l cuidado de su familiar con
otras responsabilidades {trabajo, familia)

4, ;Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

5. (Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. (Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted
tiene con otros miembros de su familia?
7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. (Piensa que su familiar depende de Ud.?

9, ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10. ; Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que curdar de su familiar?

11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar
de su familiar?

12. ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que
cuidar a su familiar?

13, ;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar
de su familiar?

14. ;Piensa que su familiar lc considern a wsted la dnica persona que le puede
cuidar?

15. ;Piensa que no tiene suficientes ingresos cconémicos para los gastos de cuidar a
su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mds tiempo?

17. ;Siente que ha perdido ¢l control de su vida desde que comenzd la enfermedad
de su familinr?

18. ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19, ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. ; Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ;qué grado de “carga" experimenta por ¢l hecho de cuidar a
familiar?

TOTAL
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Anexo 4: SCORE 15

SCORE 15
Cédigo del centro 00O OO0 Namero de la Familia OO0 Lugar que ocupa en la Familia...............

Describiendo a su familia (Fecha.............................c......... )

Nos gustaria que nos comente como ve usted a su familia en estos momentos.
De modo que le solicitamos SU vision de su familia.

Cuando la gente habla de *la familia™ se refiere, normalmente, a las personas que viven en el
domicilio. Sin embargo, queremos que usted decida a quién quiere contar como
miembro de la familia que va a describir.

Para cada apartado haga su eleccion marcando con un M el interior de las casillas numeradas del 1 al
5. Por ejemplo, s1 la frase dijese “Siempre estamos peleando unos contra otros™ y usted considerase
que eso no es asi en su familia, marcaria el interior de la casilla 4, correspondiente a “Eso nos
describe: no muy bien”,

I K

No piense en exceso ninguna de las preguntas, pero trate de marcar una casilla en cada caso.

g <
n
=2 £| = £
Diria que la afirmacién describe a su familia: s (=) %
X 2| 2|2 |5
= = PRy T g L
AL e
- B e B ‘;- =
22| 8| 2 ¢zle
ol - [ - S
- || m| FZw

1) Enmi familia hablamos de las cosas que nos importan.

2) Enmi familia, muchas veces, no nos decimos la verdad.

3) Enmi familia se nos escucha a todos.

4) En nuestra familia estar en desacuerdo es amesgado.

5) Nos resulta dificil lidiar con los problemas cotidianos.

6) Confiamos los unos en los otros.

7) En nuestra familia uno se siente desgraciado.

8) Cuando personas de mi famiha se enfadan, se ignoran mutuamente adrede.

9) Parece que vamos de crisis en crisis.

10) Cuando alguno de nosotros esta preocupado / alterado, la familia le cuida.

11) Siempre parece que las cosas van mal en mi familia,

12) Somos antipaticos/ desagradables entre nosotros.

13) Los miembros de mi familia se entrometen demastado en la vida de cada
uno.

14) Nos echamos la culpa los unos a los otros cuando las cosas van mal.

15) Somos eficaces a la hora de encontrar nuevas maneras de afrontar temas
dificiles.

=[]+ |w

Ahora, por favor, de la vuelta a la hoja y cuéntenos un poco mas de su familia.
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+Qué palabras describen mejor a su familia?

oCuil es el problema que le trae a terapia? EI problema principal es

+Qué grado de gravedad indicaria? Por favor, marque su respuesta en la linea inferior.

Sin problema Verdaderamente mal

+Como se las arreglan como familia?

Muy bien Muy mal

0 1 2 3 4 S 6 71 & 9 10

oCree que la terapia le serd atil/ le ha sido atil?

Muy util Indtil

o 1r 2 3 4 5 6 7 & 9 10

Algunos datos importantes referentes a usted:

Edad

(iénero

Ongen étnico
Nivel de educacion
Ocupacion

Personas que conviven en el nicleo familiar (escriba por ejemplo, “hija de 127, no ponga
nombres, por favor).

GRACIAS POR SU TIEMPO.

EFTA Research-SCORE 15 ply.
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