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a. Titulo:
LA IMPOSIBILIDAD DEL DESARROLLO LABORAL Y FAMILIAR QUE

AFECTA A LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD QUE ACUDEN AL CENTRO DE SALUD N° 3 DE LA

PROVINCIA DE LOJA.



b. Resumen

El cuidado de una persona con discapacidad es un trabajo que demanda de
tiempo y recursos de acuerdo al grado de discapacidad que posea el paciente, por
lo general este rol es asumido por sus familiares con mayor énfasis en personas
del sexo femenino, quienes pueden presentar varios inconvenientes de acuerdo al
tiempo de cuidado que llevan y a su desarrollo personal, a partir de esta realidad la
investigacion se titula “La imposibilidad del desarrollo laboral y familiar que
afecta a los cuidadores primarios de las personas con discapacidad”
planteando como objetivo general determinar el grado de afectacion en el
desarrollo laboral y familiar de este grupo; como objetivos especificos relacionar
las dos categorias de estudio, analizar la situacién actual de los cuidadores
primarios y disefiar una propuesta con enfoque social a partir de los resultados
obtenidos. El presente estudio contd con la participacion de 40 familiares
cuidadores, la investigacion emple6 metodologia cualitativa, cuantitativa,
exploratoria y correlacional con técnicas como la entrevista semi estructurada, la
observacién, el diagnéstico primario y la encuesta que sirvieron para dar
cumplimiento al objetivo general, donde se pudo determinar que todas las
personas que participaron en esta investigacion se dedican al cuidado de su
familiar, tan solo el 3% tienen un trabajo fijo, en cuanto a las relaciones familiares
la mayor parte las definen como buenas, adicional a ello consideran a las
relaciones entre el paciente con discapacidad y sus familiares como excelentes
concluyendo asi que el cuidado de una persona con discapacidad afecta mas en el

desarrollo laboral que en las relaciones familiares.



Palabras claves: Personas con discapacidad, cuidadores primarios, Imposibilidad

laboral y relaciones familiares.



ABSTRACT

The care of people with a disability is a job that demands time and resources
according to the degree of disability that the patient possesses, usually this role is
assumed by their relatives with greater emphasis on the female sex, who can
present several inconveniences according to the time of care that lead to their
personal development, taking into account this reality the following research work
is entitled ""The impossibility of work and family development that affects the
primary caregivers of people with disability' it has as a general objective to
determine the degree of affectation in the work and family development of this
group, likewise three specific objectives were set; to relate the two study
categories, to analyze the current situation of primary caregivers and to design a

proposal with a social approach based on the results obtained.

The present investigative work had the participation of 40 caregivers, the research
used qualitative, quantitative, exploratory and correlational methodology with
techniques such as; the semi structured interview, observation, primary diagnosis
and the survey, which were used to accomplish the general objective, moreover
these helped to determine that all the people who participated in this research are
dedicated to care their relatives, only 3% have a permanent job, according to
family relationships most caregivers define them as good, therefore the
relationship between the disability patients and their families are considered as
excellent concluding that the care of a person with disability affects more in work

development than in family relations.



Key words: People with disabilities, primary caregivers, labor impossibility and

family relationships



c. Introduccidén

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud méas de mil millones de
personas viven en todo el mundo con alguna forma de discapacidad; de ellas,
casi 200 millones experimentan dificultades considerables en su
funcionamiento, en los afios futuros, la discapacidad sera un motivo de
preocupacion aun mayor, pues su prevalencia estd en aumento cada vez,
ademas la discapacidad afecta de manera desproporcionada a las poblaciones

vulnerables.

Los resultados de la encuesta mundial de Salud indican que la prevalencia de
la discapacidad es mayor en los paises de ingresos bajos que en los paises de
ingresos mas elevados. Las personas en el quintil mas pobre, las mujeres y los
ancianos también presentan una mayor prevalencia de la discapacidad. Las
personas con pocos ingresos, sin trabajo o con poca formacion académica
tienen mayor riesgo de discapacidad. (OMS, Informe Mundial sobre

Discapacidad, 2011)

En Ecuador el ultimo censo realizado por el INEC en el afio 2010, determina
que la poblacion total nacional asciende a 14°306.000 habitantes; de ellos el
5,64% corresponde a personas con discapacidad. En el afio 2012 la Misién
Solidaria Manuela Espejo, mediante un estudio investigativo, ejecutado
durante los afios 2009 y 2013, sefiala que a través de acciones realizadas por el
gobierno, se manifiesta el compromiso por la atencion enfocada hacia las

personas con discapacidad, como un grupo de atencion prioritaria. Se



determina ademas que en nuestro pais existen 294.304 personas con

“discapacidad mayor” (discapacidad de grado grave y muy grave).

De acuerdo al Consejo Nacional para la Igualdad de discapacidades a través
del Ministerio de Salud Publica en Junio del 2017 refiere que en la provincia

de Loja se encuentran registradas 14.441 personas con discapacidad.

Frente a las cifras de personas con discapacidad registradas en nuestro pais y
considerando aquellas que no lo han sido por diferentes situaciones ya sea
culturales, geogréfica o sociales se puede decir que realmente las estadisticas
son considerables, no obstante el problema no radica Unicamente en detectar la
informacion cuantitativa de este grupo y sus condiciones de vida, sino en
conocer quiénes son aquellas personas que se dedican a su cuidado producto de

su discapacidad.

Se estima que por cada persona con discapacidad existe un responsable directo
que se encarga de los cuidados y asistencia diaria del paciente, como
transporte, alimentacién, cuidados de higiene, movilizacion a las terapias, etc.
Algunos pueden llevar afios en esta actividad y dedicar la mayor cantidad de su
tiempo denominandolos asi cuidadores primarios, pero también existen los
cuidadores secundarios designados asi a las enfermeras, medicos, terapista,
psicorrehabilitador, etc, es decir los profesionales que por razones obvias no
dedican méas de 2 o 3 horas en cada atencion; y finalmente los cuidadores

terciarios que son familiares de segundo o tercer grado de consanguineidad de



la persona con discapacidad quien puede visitarlo de vez en cuando pero no

atenderlo diariamente.

Las funciones de los cuidadores es un conjunto de ocupaciones que se llevan a
cabo cotidianamente, en ocasiones esta labor suele ser compartida, pero
también puede ser un rol solitario, que es asignado a una sola persona, el
sentido otorgado dependera de cada situacion en especifico, si es que es
tomado como un deber (trabajo) o si es tomado como una responsabilidad al
ser parte de un ndcleo familiar, ademas el ser cuidador puede traer
consecuencias graves dentro de su entorno con efectos de tipo fisicos,
emocionales, econdémicos, laborales, familiares y sociales que no le permitan
desarrollarse normalmente y por lo tanto no gozar de una buena calidad de

vida.

La importancia de realizar esta investigacion es para conocer como afecta la
imposibilidad del desarrollo laboral y familiar de los cuidadores, inmiscuirse
en su realidad, dar a conocer a los demas, situaciones que pueden verse
cotidianamente y como corresponde crear un propuesta de intervencion de tipo
social que ayude a estas personas a mejorar su situacion laboral conforme a sus

necesidades e intereses.

Los resultados arrojados en la investigacion son claros, se pudo evidenciar como
todo el grupo encuestado se considera responsable directo del cuidado de su
familiar con discapacidad, el 90% son mujeres y su relacion filial es de madres o

hermanas con un nivel de instruccion media y se encuentran en edades de rangos



que comprenden de 40 a 50 afios, es decir dentro de la poblacion econémicamente
activa sin embargo su actividad laboral como tal es baja , tan solo el 3% refiere
tener un trabajo fijo y el 97% no gozan de estabilidad laboral por lo tanto no estan

ejerciendo su derecho al trabajo.

Otro aspecto importante es la relacion que se establecio entre las dos categorias de
estudio planteadas, la imposibilidad laboral y las relaciones familiares, de acuerdo
a los resultados obtenidos se puede decir que las dos categorias no presentaron
una relacién directa o significativa, pues este grupo de cuidadores no refieren
tener problemas graves dentro de su familia por la situacion de discapacidad del
paciente, tan solo inconvenientes menores o problemas de baja relevancia
producto de la convivencia diaria, no obstante esta realidad podria ocasionar
conformismo con respecto a su situacion laboral ya que estarian priorizando el
cuidado de su familiar antes que su desarrollo laboral, debido al fuerte nexo que

desarrollan estas personas con el paciente.

Lo mencionado anteriormente se sustentan a través de la teoria del apego de Jhon
Bowli psiquiatra psicoanalista, en donde define a esta filiacion o relacion de
dependencia como una conducta instintiva, activada y modulada en la interaccion
con otros significativos a lo largo del tiempo, como un sistema de control, un
mecanismo que adapta la conducta a la consecucion de fines determinados por las
necesidades del momento.

Adicionalmente dentro de este marco se considera importante conocer y describir

el efecto mencionado (imposibilidad laboral) estableciendo objetivos enmarcados



a fomentar estrategias de accion social para mejorar la situacion laboral, con
alternativas que promuevan la participacion y empoderamiento para la toma de

decisiones.

Para una mejor comprension en la presente tesis se ha sintetizado en los

siguientes apartados:

APARTADO I

Revision de literatura:

Se realiza una contextualizacién de las categorias del objeto de estudio
realizada mediante la busqueda de diferentes fuentes de informacion como libros,
revistas, articulos cientificos, paginas web y todo tipo de documentos
bibliogréficos que permitan definir, analizar y comprender conceptos con
referencia a los cuidadores de las personas con discapacidad y su afectacion en su

imposibilidad laboral y familiar.

APARTADO Il

Materiales y métodos:

Los métodos que se utilizardn son el cualitativo, cuantitativo, exploratorio y
correlacional con las técnicas de la entrevista semi estructurada, la observacion, el

diagnostico primario y la encuesta.

APARTADO Il

Discusion de resultados
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Contiene la interpretacion de los resultados obtenidos de la encuesta y
entrevista aplicada a los cuidadores primarios de las personas con discapacidad y
a la Trabajadora Social del Centro de Salud N° 3 de la provincia de Loja,
representados en cuadros o graficos y su respectivo analisis cuantitativos y

cualitativos.

APARTADO IV

Conclusiones y recomendaciones: hace referencia a los resultados obtenidos de

acuerdo a la realidad que vive este grupo.

Para finalizar el disefio de una propuesta de intervencion social que mejore su

situacion laboral actual.
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d. Revisién de la literatura

Resefia histdrica del grupo de cuidadores de personas con discapacidad del

Centro de Salud N° 3 del Canton Loja.

El grupo de cuidadores de personas con discapacidad inicia el 27 de noviembre
del 2015 al reunirse en Asamblea general 78 personas cuidadoras con
discapacidad del Circuito 3, perteneciente al Centro de Salud N° 3 perteneciente a
la parroquia El Valle, cuidad y canton Loja, Distrito 11D01 Zona 7del Ministerio

de Salud Publica, ubicado en las calles Machala y Riobamba.

El objetivo del grupo es organizarse y trabajar con fines sociales, educativos y de
salud; a través de la conformacion de una directiva que represente al Club de
personas cuidadoras de personas con discapacidad, compuesto por: La Sra. Cecilia
Bonilla como su Presidenta, el sefior Maximo Paladines como Vicepresidente,
secretaria Sra. Cecilia Alberca, tesorera Sra. Veronica Pineda y asuntos sociales
Sra. Maria Sanchez, Sra. Mayra Quille, Sra. Lorena Pefia y el Sr. Griseiro
Reinoso. Ademas este grupo también se forma con el prop6sito de garantizar su

participacion ciudadana, derechos y velar por su salud psicosocial.

Finalmente, para su organizacion y funcionamiento el grupo trabajan con acuerdos
como: las reuniones seran el ultimo viernes de cada mes seran de tipo educativas y
sociales, para coadyuvar en la salud fisica y mental de los cuidadores, otra es que
su directiva tendra una duracion de un afio y las convocatorias se las realizaran

mensualmente. (Hidalgo, 2017)
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Centro de Salud N° 3 del canton y Provincia de Loja.

El centro 3 se construy6 bajo la direccion técnica del IEOS, siendo Ministro de
Salud Pdblica el Sr. Gil Bermeo Vallejo y Jefe Provincial de Salud de Loja el Sr.
Dr. Guillermo Gonzales, el 2 de agosto de 1979, funcionando hasta la actualidad

38 aros a partir de su creacion.
Mision del Area de Salud N° 3

El Area de Salud N° 3, brinda atencion integral e integrada a la comunidad
mediante la aplicacion de normas y procedimientos estandarizados por el
Ministerio de Salud Publica en los diferentes programas, por ciclos de vida y
grupos etareos, con énfasis en la prevencion, promocién, rehabilitacion de la
salud, priorizando grupos vulnerables, para lo cual tienen en marcha el Modelo de
Atencion Integral en Salud, encaminado a crear en la poblacion una cultura por la

salud y la vida y garantizar el derecho del pueblo ecuatoriano a la salud.
Vision del Area de Salud N° 3

El Area de Salud N° 3 cuenta con un equipo humano altamente capacitado,
sensible a las necesidades de salud de la poblacion; con adecuado stock de
medicamentos, equipamiento, insumos y materiales suficientes; sin riesgo de
contaminacion, ni congestiébn de usuarios, en donde la privacidad y el
profesionalismo permitan una atencidn integral e integrada, orientada a la familia,
con enfoque preventivo y con miras a generar en la poblacion una cultura

saludable.
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Principios y Valores del Area de Salud N° 3

En esta casa de Salud lo atendemos con:
Solidaridad

Facilitando el acceso a los que méas necesitan y asegurando la proteccién de salud
a toda la poblacion.

Equidad

Para ofrecerle atencion en salud segin su necesidad, tanto en el establecimiento
como es su domicilio.

Responsabilidad

Y capacidad profesional para garantizarle calidad en la atencion.
Voluntad y Amor

Para brindarle la mejor atencion y satisfacer su necesidad en salud
Igualdad

Y trato digno para todas las personas que acuden a esta casa de salud.
Calidez Humana

Con respeto y sensibilidad humana.

Inclusién y Participacion

Y compromiso social, generando confianza en los servicios.
Oportunidad

Para resolver los problemas de salud en el momento adecuado.

El Centro de Salud N° 3 Tipo B del canton Loja, ofrece la siguiente cartelera

de servicios:
Informacion y admision: Consulta Externa

Medicina Familiar, Medicina General, Odontologia general, Enfermeria general,
Psicologia, Calificacion a personas con discapacidad, Trabajo Social, Ginecologia

y Pediatria.
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Procedimientos Generales.
Procedimientos y Esterilizacion
Farmacia

Vacunatorio

Bodega

Almacenamiento final de desechos. (MSP, 2017)
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1. Desarrollo Laboral.

Para Martinez (2009) el desarrollo laboral es la transicion de un nivel laboral,
puesto o plaza ocupada por el sujeto en una determinada empresa del sector
privado o del gobierno, de mayor categoria con una remuneracion mejorada, pero
con una mayor responsabilidad en base a la preparacion o capacidad certificada de

la persona ascendida.

Es claro que el hombre para poder subsistir debe realizar actividades de diverso
tipo que tienen como objetivo principal proveerle de aquellos elementos
necesarios como alimentos, abrigo, proteccion, etc. Sin embargo, hoy en dia las
sociedades complejas en las que vivimos hacen que esto no alcance y surgen asi
innumerables trabajos que tienen que ver con necesidades secundarias como
bienes materiales o servicios. De cualquier modo, el trabajo siempre se rige como
la actividad que le da al ser humano un salario, pago o producto a partir del cual

establece su subsistencia.

Al mismo tiempo, el desarrollarse laboralmente le permitirle al hombre y a la
mujer proveerse de un sin fin de otras cosas (objetos o servicios) también le
brinda riqueza intelectual e incluso social ya que le da oportunidades de
interactuar con otras personas, de conocer mas sobre la actividad que realiza, de
sentirse util, de descubrir capacidades y habilidades que no conocia, de decidir

sobre su vida, de tener un porvenir y planear el futuro.

El trabajo es considerado hoy en dia un derecho humano social. La posibilidad de

tener un empleo que respete las condiciones internacionalmente reconocidas para

16



cada tipo de trabajo. Cuando este derecho no se cumple, ademas de no respetarse
los tratados internacionales que indican que es responsabilidad de los Estados
asegurar a los habitantes de un territorio el acceso al trabajo, se vulneran ademas

cuestiones relacionadas intimamente con la calidad de vida de una persona.

Esto es asi ya que el desempleo se puede facilmente convertir en un problema y
requiere la rapida atencion de los gobernantes para evitar problemas subsecuentes.
Aquella persona que no tiene trabajo puede caer en situaciones de desesperacion,
depresion, pérdida de autoestima e incluso puede llegar a verse necesitado de

resolver sus necesidades a través de la delincuencia y otras salidas faciles.

1.1 Trabajo y género

Desde una perspectiva de género, los conceptos de trabajo y empleo requieren una
especial distincion al menos por tres razones: en primer lugar, debido a que la
interaccién de ambos tipos de actividades resulta un factor condicionante de la
vida de hombres y mujeres de manera diferente; en segundo lugar, porque esa
distincion contribuye a identificar el aporte econdmico global de las personas y en
particular de las mujeres; y en tercer lugar, porque como se desarrolla en adelante,
para analizar la problematica del empleo femenino es indispensable relacionar

ambos conceptos.

La presencia femenina suele ser proporcionalmente mayor en los puestos de
trabajo informales y precarios, al igual que en el trabajo no remunerado destinado
al mantenimiento y la reproduccion de la vida en los hogares; es decir, el trabajo

estrictamente doméstico y otras actividades vinculadas al cuidado de las personas.
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Estas actividades se hallan aunque no en forma exclusiva indisolublemente
ligadas a las dinamicas de los hogares y al aporte femenino al bienestar y al
funcionamiento de la economia global. La Ilamada «division sexual del trabajo»,
es decir, la distribucion social de obligaciones y responsabilidades entre
individuos de uno u otro sexo de las actividades de mercado y extramercado,
determina la participacion de las mujeres en el trabajo remunerado asi como en
otras actividades (politicas, culturales, sociales o de recreacion). El tiempo
destinado a los distintos tipos de trabajo marca una diferencia entre hombres y
mujeres, que se expresa en las caracteristicas que asume el empleo para unos y
otras, asi como en el tiempo libre (recreacién, cuidados personales). De alli la
importancia de concebir el trabajo de manera mas abarcativa, tanto para explicar
el origen de las diferencias de la participacion de las mujeres en el mercado
laboral respecto de los hombres con relacion a oportunidades, el trato y los

resultados, como respecto de las posibilidades de superar esas diferencias.

Si bien las actividades domésticas y de cuidados en los hogares normalmente se
valoran por su componente afectivol y se entienden como parte de la «naturaleza
femenina», se las tiende a ignorar desde el punto de vista econdémico. Los
economistas clasicos (Adam Smith, Karl Marx) reconocieron la importancia de la
actividad de las mujeres en la casa destinada al cuidado familiar y, en particular, a
la crianza y educacion de los hijos, y la consideraron indispensable para que estos
se convirtieran en trabajadores productivos y contribuyeran, de este modo, a la
«riqueza de las naciones». Sin embargo, no le otorgaron valor econémico.

(Espino, 2010)
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El trabajo siempre ha sido considerado como fuente de desarrollo personal, pero
el género femenino no ha tenido mayor incidencia en el, limitando su
participacion a trabajos informales, actividades de tipo domésticas y de
mantenimiento del hogar; por ende, dichas actividades no son consideradas de

gran importancia cayendo en la subestimacion de las personas que lo realizan.

Otro aspecto importante para recalcar, acerca del trabajo y las mujeres, es la
relacion estrecha que se maneja entre estos dos términos, antiguamente este rol
se veia invisibilizado y sin importancia, no obstante esta realidad ha cambiado a
partir de algunos movimientos feministas que buscan la integracion laboral del

género en las diferentes plazas de empleo.

Es asi que mediante la presente investigacion se evidencio, que el 90% de las
personas cuidadoras son mujeres, las cuales emplean la mayor cantidad de
tiempo a la atencion de su familiar con discapacidad, lo que implica la asistencia
diaria y permanente para el mismo; adicional a ello, este grupo de personas
refieren realizar actividades de mantenimiento de su hogar, lo cual las limita a
ejercer actividades laborales que generen ingresos econémicos para su

subsistencia.

1.2 Feminismo como parte del desarrollo laboral.

Se considera que los movimientos feministas tienen su origen en la Declaracion
de los derechos universales de igualdad y de libertad promovidos en la

Revolucion Francesa y en la llustracion, donde las mujeres tomaron conciencia de
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su situacion y comenzaron a reivindicar la igualdad en todos los terrenos, tanto en

derechos como en oportunidades y no solo para varones.

La lucha de las mujeres por la igualdad ha existido desde hace siglos, sin embargo
fue hasta finales del siglo XIX con el movimiento sufragista que las mujeres se
organizaron colectivamente para exigir sus derechos politicos. Durante el siglo
XX esta lucha tuvo varios momentos, en donde se persiguié distintos derechos
tanto humanos como laborales logrando un muy lento pero significativo cambio

en la sociedad.

En los setenta se afirmaba que el movimiento feminista era un fenémeno nuevo,
desde sus propias filas surgié la tesis contraria. Apoyado por el trabajo de las
historiadoras, las feministas y con ellas los interesados en los movimientos
sociales redescubrieron el sufragismo. El olvido del movimiento sufragistas que
contrastaba con la memoria sobre el movimiento obrero del siglo XIX formaba
parte de la "invisibilidad" de las mujeres. Un movimiento que habia sido
importante, potente y que ningun analisis politico histérico riguroso podia ignorar,

habia caido, sin embargo, en el mas completo olvido.

Las sufragistas recogieron el testigo es esta generacién de mujeres. Aceptaban el
analisis sobre la situacion de inferioridad de las mujeres, es decir, su
discriminacion y pedian el acceso al mundo publico del cual habian sido
excluidas. Si bien, planteaban diversas reivindicaciones como el derecho a la
educacion y a poder tener un trabajo remunerado, convirtieron a la participacién

politica en el medio para conseguir las otras demandas. El derecho al voto se
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convirtio, asi, en el aglutinante de la movilizacion de las mujeres. Esto demuestra
el respeto al parlamento y a la democracia representativa que tenian, cuando otros
sectores sociales consideraban que sus reivindicaciones jamas podian ser
atendidas por los parlamentos democraticos y que éstos debian ser eliminados.

(Sensoles, 2005)

1.3 Las mujeres y la necesidad de trabajar.

Una serie de cambios de naturaleza econdémica, cultural y social, que tuvieron
lugar especialmente a mediados del siglo xx en el &ambito internacional, abri6 paso
a la mayor participaciéon laboral de las mujeres, quienes también ampliaron su
presencia en el campo politico y social. En América Latina, ha sido notable el
incremento de la participacion laboral femenina en forma sostenida en las Gltimas
décadas, con un ritmo superior a la masculina. Ello ha dado lugar a que el
crecimiento de la fuerza de trabajo se explique en su mayor parte por la
incorporacion de las mujeres al mercado laboral. Segin datos de la Comision
Econdmica para América Latina y el Caribe (Cepal), la tasa de participacion
labora (urbana) entre 1990 y 2008 pasé de 42% a 52% de las mujeres en edad de
trabajar (de 44% en Cuba hasta 62% en Per(), mientras que la de los hombres no
registré aumentos y se situd en torno de su tope de 78% (67% en Cuba y 85% en
Guatemala). Este indicador presenta valores diferentes segin los estratos de
ingreso de los hogares de origen de las personas, y resulta bastante inferior entre

las mujeres mas pobres y con menor escolaridad.
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1.4 Grupos que impulsaron el desarrollo laboral en Mujeres

Se considera que los movimientos feministas tienen su origen en la Declaracion
de los derechos universales de igualdad y de libertad promovidos en la
Revolucion Francesa y en la llustracion, donde las mujeres tomaron conciencia de
su situacion y comenzaron a reivindicar la igualdad en todos los terrenos, tanto en

derechos como en oportunidades y no solo para varones.

Tampoco puede olvidarse el nivel laboral e incluso la situacion familiar de cada
mujer para poder definir su grado de subordinacién y las posibilidades de igualdad
con el grupo masculino. Todo esto es matizar demasiado pues llevaria a la
afirmacion de que cada mujer es una situacion determinada y diferente y, aunque
hay cierta verdad en esta afirmacion, una cierta globalizacion puede hacerse y es

util para intentar un acercamiento a la situacion actual de las mujeres.

1.5 Las mujeres y el desarrollo laboral

En la medida en que los roles tradicionales de hombres y mujeres dentro y fuera
de los hogares se consideraban como un dato de la naturaleza o, en todo caso,
como resultado de las ventajas comparativas de los individuos segln su sexo para
el trabajo de mercado y extramercado. Por eso, la inclusién de la especificidad de
las mujeres como sujetos sociales en los estudios econdmicos tiene lugar,
principalmente, para esto es, el trabajo femenino remunerado tendrd lugar
solamente para complementar una insuficiencia del ingreso del proveedor

(hombre) o para reemplazar su ausencia.
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Segun el Banco Mundial, hoy las mujeres representan el 40 por ciento de la fuerza
de trabajo global, el 43 por ciento de la mano de obra agricola mundial y méas de
la mitad de los estudiantes universitarios del mundo. La productividad aumentara
si se aprovechan mas sus aptitudes y sus talentos y para 2020 se prevé que el 53,5
por ciento participen del mercado laboral, reduciendo la pobreza y aumentando el
PBI. “Su empoderamiento como agentes econdmicos, politicos y sociales puede
modificar las decisiones sobre politicas y hacer que las instituciones sean mas
representativas de una mayor variedad de opiniones. Para Grow, una consultora
especializada en género y trabajo que evalla el estado de las organizaciones en
materia de igualdad y politicas de diversidad, la presencia femenina en comités
ejecutivos y puestos de liderazgo alcanza el 11 por ciento. Su remuneracion esta

en un 25 por ciento por debajo de los hombres.

El trabajo desde el punto de vista social se convierte en parte del desarrollo
humano que posea una persona, con el fin de satisfacer sus necesidades y las de
su familia, para ello el estado tiene la obligacion de garantizar este derecho a
todas las personas que quieran hacer uso de él de manera digna y honrada,
ademés el desarrollo laboral ha ido evolucionando como parte de la

transformacién de una sociedad y del crecimiento del hombre.

Lamentablemente aquella brecha que divide el trabajo y el género se extiende un
poco cuando la mujer confronta situaciones diarias que abarcan su desarrollo
laboral y el cuidado de alguien mas, como es el caso del grupo de cuidadores

primarios del Centro de Salud N° 3 de la ciudad de Loja, quienes a diario
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emprenden esta labor y ademéas de no poseer un trabajo estable que sustente su

convivencia y la de su familia.

Finalmente, los resultados son claros, la mayor parte de cuidadores primarios
son mujeres, con un nivel de educacion baja y ademas de ser familiares mas

cercanas a los pacientes, lo que hace que su trabajo sea permanente y continuo

2. FAMILIA

2.1 Definicion familia

“La familia es un grupo humano preformado, que funciona como un tipo
particular de grupo centrado alrededor de diferentes funciones, como demanda
social, que le impone sus tareas de procreacion, afectivas, sexuales, educativas, de
supervivencia, economicas y sociales, determinadas por la estructura edipica y la
estructura social, organizadas para el cumplimiento de esas funciones sobre la
base de los diferentes sexos, edades y roles; roles prescritos (madre, padre, hijo,
hermano, esposo, esposa) y roles funcionales, sometidos a una interaccion

dinamica interna.” (Marta, 2008)

2.2 Tipos de familia

A continuacion, autores como Estrella y Suarez (2006) y Eguiluz (2007),

describen los tipos de familia mas comunes en la actualidad
2.2.1 Monoparentales
“Es aquella familia con un solo padre y su(s) hijo(s) pudiendo tratarse de un

padre soltero, separado/divorciado o viudo” (Estrella y Suarez, 2006). De acuerdo
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con (Guispert, 2003) las causas que llevan a ésta composicion del hogar se deben
a la separacion o el divorcio del matrimonio, la viudez de uno de los conyuges o el
ser madre soltera; los problemas y dificultades que el progenitor unico debe
soportar son variados: problemas economicos, excesivo apego a los hijos porque
estos se convierten en el apoyo emocional, baja disciplina y poco control del

comportamiento de los hijos.

2.1.2 Nucleares o elemental:

“Familia con dos adultos conyuges que ejercen el rol de padres y viven con sus
respectivos hijos, sean estos bioldgicos, incluyendo a la fertilizacion in vitro o

adoptivos” (Estrella & Suarez, 2006)

2.1.3 Extendidas o consanguinea

Estrella y Suarez (2006) afirman que “se trata de una familia con mas de dos
generaciones conviviendo en el hogar, esto es, por lo menos existe un padre de

otra persona que es padre a su vez (viven desde abuelos hasta nietos)”.

En los estudios realizados por Eguiluz (2003) se ha mostrado que la familia
extensa desempefia un papel como red social de apoyo familiar; la convivencia
diaria con la familia de origen (abuelos) o parientes establece redes de alianza y
apoyo principalmente para los padres que trabajan lejos por largo tiempo o para
los hijos que inician una familia a corta edad; estd comprobado que a menor nivel
socioecondémico familiar, més se establecen redes de relacion con familiares y
parientes, esto hace que vivan muy cerca entre si 0 bajo el mismo techo y que se

influyan entre si las ideologias y los valores de cada uno de sus miembros en
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especial en la educacion de los menores de edad que viven en ella, la presencia de
otras figuras de cuidado diferentes de la madre o padre bioldgicos desarrolla en el
menor una pluralidad de ideologias que puede confundirlo al intentar marcar

limites y adoptar los roles familiares que tendrian que mantener.

2.1.4 Reconstituidas o ensambladas.

Una familia ensamblada es una familia en la cual uno o ambos miembros de la

actual pareja tienen uno o varios hijos de relaciones anteriores.

2.1.5 Disfuncionales

Hay diversos tipos de familias disfuncionales en parte se debe a diferentes
problemas como negacion, problemas psicoldgicos, abuso y adicciones. Veremos

ahora algunas de las caracteristicas mas notorias en familias disfuncionales.

La falta de empatia, comprension y sensibilidad hacia ciertos miembros de la
familia. Muchas veces se cree que el maltrato es la Unica forma de corregir. La
negativa a reconocer el comportamiento abusivo, también aplica a un problema o
riesgo obvio que nadie quiere discutir. La falta de respeto de los limites de los
otros (por ejemplo, deshacerse de objetos personales que pertenecen a otros, el
contacto fisico que no le gusta a otra persona; romper promesas importantes sin
justa causa, violar a propdésito un limite que otra persona ha expresado). La
libertad de expresion, el respeto a los demas y a sus pertenencias se debe inculcar

dentro de cada hogar”. (Gladys, 2013)
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2.2 Las familias de las personas con discapacidades

Entrando ya en el tema de la familia de las personas con discapacidad diremos que
merece mas de 30 menciones expresas en el Programa de Accion Mundial para las
Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, p. 118). Ello no es sino un
indicador de la importancia que las nuevas corrientes de pensamiento y accion en
materia de discapacidades otorgan al hecho de entender a la persona en su
contexto familiar y comunitario y desde esa comprension plantear la intervencion

del profesional.

Lo que digamos a continuacion deberd ser necesariamente relativizado, ya que
como sabemos no existe un algo homogéneo que sea la persona con discapacidad.

De igual modo, no hay dos familias iguales.

Vamos a empezar por insistir en que la familia con un miembro con discapacidad
no se tiene por qué diferenciar en muchos aspectos de la familia que no tiene un
miembro con discapacidad. Dicho de otro modo: cometeriamos un grave error Si
atribuyéramos a la presencia de un miembro con discapacidad todas las
caracteristicas o fendomenos de la familia. La alerta ante las imagenes
estereotipadas no parece ociosa cuando tras una investigacion sobre lo publicado
en los ultimos 20 afios se concluye que “muchos investigadores escriben todavia

en un tono negativo acerca del ajuste familiar” (Gliddens y Johnson, p. 461).

2.3 La familia antes de tener un hijo con discapacidad

Antes de que el nifio nazca o de que se anuncie la discapacidad, la familia ya ha

recorrido un camino Es importante conocer cuél ha sido ese camino y como se ha
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recorrido (Rios Gonzélez, 1994, p. 15).. Es importante saber si hay otros hijos o
no, si es una familia con vinculos en su entorno o esta aislada, si hay una buena
comunicacion entre sus miembros, cudl es su ritmo de vida, cuéles sus valores

dominantes, qué expectativas tienen puestas en el hijo que va a nacer, etc.

Todo este tipo de caracteristicas preparan mejor o peor el terreno para un hecho
que, de todos modos, en muchas ocasiones, va a ser inesperado y problematizador:
el nacimiento de un hijo con deficiencias o la deteccion o aparicion de las mismas

tiempo después del nacimiento.

Asi, volviendo a los puntos antes comentados se suele afirmar que probablemente
el haber tenido otros hijos antes pueda favorecer un mejor encaje de hecho ya que
la espera de un segundo o tercer hijo es menos estresante que la del primero, y los
cuestionamientos sobre uno mismo se ven atenuados por el hecho de haber

engendrado hijos sin discapacidad con anterioridad.

Siempre va a ser positivo todo lo que sea el tener una buena red social de apoyo
(familiares, vecinos) tanto para el apoyo material como moral. Un buen orden y
reparto en las actividades y relaciones en el seno de la familia, supone un tejido
mas fuerte que va a aguantar mejor la crisis. Muchas veces puede ocurrir que no
se cuestione el rigido reparto de roles (que en cualquier caso podria ser criticable)
entre marido y mujer, incluso en el caso en el que las tareas de la madre se vean

incrementadas por los problemas especificos del hijo con discapacidad.
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2.4 Trabajar con las familias de las personas con discapacidades

Otro elemento importante es el de la ideologia o los valores de la familia, los
estereotipos (o en su caso el conocimiento) sobre las discapacidades que tengan
con anterioridad, las expectativas para con el hijo o hija. No serd lo mismo una

familia centrada en el éxito social que una que valore més el afecto humano.

En todo caso, independientemente de las condiciones previas de la familia, parece
indudable que la aparicion de la discapacidad provoca una crisis. A menudo se
nos recuerda que “crisis en chino se escribe con los caracteres ‘oportunidad’ y
‘peligro” (Martinez, p. 76). Esa crisis es la que vamos a intentar analizar a

continuacion.

2.5. La familia tiene un hijo con una discapacidad

En algunas ocasiones por ejemplo cuando nace un nifio con sindrome de Down en
el momento del nacimiento se sabe que ese nifio tiene algin problema. En otros
casos el problema se produce o se detecta mas tarde. En todo caso nos interesa
analizar qué pasa en el momento que se comunica a los padres que "algo no va

bien".

Es esencial saber quién comunica la noticia, a quién se la comunica, cuél es el
contenido que se transmite, como se transmite, etc. Por ejemplo, no es lo mismo
que el médico hable solo con el padre y que le dé un diagnostico escueto y frio,
que si se facilita una situacion de didlogo, con mas profesionales, se den

orientaciones de como actuar, etc. A pesar de adecuadas orientaciones que se
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repiten en la bibliografia (por ejemplo, Navarro, p.19; Associazione Bambini

Down) no es infrecuente una manera inadecuada de comunicar las noticias.

En ese momento los padres echardn mano de sus experiencias, conocimientos o
estereotipos anteriores sobre las discapacidades e irdn -sumidos en emociones
probablemente tristes y dolorosas- elaborando, pensando la realidad del nifio y la
suya. Es absolutamente normal que afloren sentimientos de rechazo, miedo,
impotencia o culpabilidad, que no se sienta al hijo como propio (pues no es el que
habian imaginado), que se produzca un autocuestionamiento, que se generen

conflictos en la pareja, etc.

En ese momento es fundamental para los padres sentirse aceptados incluso con
sentimientos que pueden avergonzarles, poder desahogarse y también tener
acceso, poco a poco, a orientaciones practicas sobre el qué hacer. Muchas veces
son otros padres de nifios con discapacidades los que mejor pueden ayudar en todo

esto.

El punto de partida es distinto cuando la discapacidad es detectada o sobreviene
con posterioridad. En estos casos cuando se trata de un accidente (en el que por
ejemplo se esperaba la muerte) o cuando se han ido teniendo sospechas y, por fin,
se recibe un cierto diagnostico, diriamos que el choque inicial puede ser menor

pues vino precedido de expectativas, a veces mas dolorosas.

Otro caso diferente es el de los padres con una discapacidad, mas aun en la
medida en que hayan asumido de antemano que es posible que su hijo presente

una discapacidad similar a la suya. Un ejemplo es el caso de padres sordos con
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hijos sordos, en el que, ademas de una posible actitud mas positiva de partida
existe un lenguaje (el lenguaje de sefias) que les va a permitir interactuar con sus
hijos e hijas de un modo similar a como lo hacen padres oyentes con hijos oyentes
(Valmaseda, p. 223 y ss.) En todo caso, y en general, a partir de este momento -
en muchas ocasiones- empieza un peregrinaje de especialista en especialista. En
parte puede venir dado por la esperanza de que a uno le digan que el anterior se
habia equivocado, pero en otras ocasiones viene provocado por las deficientes

explicaciones y orientaciones que se dan a las familias. (Fantova, 2000)

La familia se convierte en el primer hogar de una persona, donde se desarrolla,
aprende sus primeros habitos, costumbres etc. A media que va creciendo los
miembros de la familia se relacionan unos con otros y también, crean fuertes

lazos de afectividad, especialmente con aquellos de mayor vulnerabilidad.

Es importante recalcar que tener un familiar con discapacidad en casa, podria
hacer a una familia diferente, entendiendo que, por sus necesidades, la atencion

se dirige a una sola persona y el tiempo de cuidado para la misma es mas amplio.

Las familias cuidadoras de las personas con discapacidad, del Centro de Salud
N° 3, presenta obstaculos directamente proporcionales a la condicion actual de
su familiar, entre algunos de los problemas que sefialan, de acuerdo a los

testimonios referidos encontramos:

“Dificultad para movilizarse libremente por tener que estar postrado de acuerdo

a su discapacidad”
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“Falta de corresponsabilidad de 10s demas integrantes de la familia para el

cuidado de la persona con discapacidad”

“Sentimientos de cansancio y estrés del cuidador, por la asistencia diaria que

requiere su familiar con discapacidad”

Sin embargo, el convivir diariamente con una persona con discapacidad
independientemente de las dificultades mencionadas anteriormente, también
puede hacer que lo demés miembros de la familia desarrollen un vinculo fuerte y
amoroso, en un ambiente de proteccién y dependencia que haga que sus
relaciones familiares sean un escudo de refuerzo y ayuda, desarrollando un

apego entre las dos personas muy dificil de separar.

3. Discapacidad

La Organizacion Mundial de la Salud enuncia que la discapacidad es “compleja,
dinamica, multidimensional, y objeto de discrepancia, es toda restriccion o
ausencia (debido a una deficiencia) de la capacidad de realizar actividad en la
forma o dentro del margen que se considera normal para cualquier ser humano.”

(OMS, Informe Mundial sobre Discapacidad, 2011).

De acuerdo a la Direccion Nacional de Discapacidades. (Ecuador)

Discapacidad es una condicion de salud crénica e irreversible que no se soluciona
con tratamientos clinicos o quirdrgicos, causando una limitacion funcional

significativa, permanente, objetiva y comprobable, para una o varias de las

32



actividades de la vida diaria de una persona, que son habitualmente factibles de

acuerdo a su edad, genero, nivel educativo y entorno cultural.

(Pérez, 2004) Las personas con discapacidad, por la diferencia que presentan, que
tiene efectos sociales, al enfrentarse a un entorno hostil, no pensado para ellas,
parten de una situacion de objetiva desventaja que repercute en sus posibilidades
de participacion plena en el curso ordinario de la vida social, en las mismas o
parecidas condiciones que el resto de los ciudadanos. A efectos practicos, las
personas con discapacidad son, en muchos casos, ciudadanos de segunda. Pese a
las proclamaciones formales de igualdad que tienen su reflejo tanto en
instrumentos juridicos internacionales, como en normas de &mbito nacional, la
equiparacion efectiva entre personas con y sin discapacidad no pasa de ser un

buen propdsito.

El concepto de discapacidad o personas con discapacidad puede variar debido a
las circunstancia o situaciones presentes en cada lugar tal como lo establece la
Organizacion Mundial de la Salud, considerando un concepto con enfoque un

integral, multidimensional y evolutivo.

Es importante sefialar que dentro del grupo de cuidadores del Centro 3, acuden
un aproximando de 50 a 60 personas con discapacidad, que se ven restringidas
permanentemente de su capacidad para ejercer actividades esenciales de la vida;
por lo tanto se considera personas con discapacidad a todas aquellas que por
alguna condicién genética, congénita o adquirida se ven limitadas a realizar

actividades que pueden ir desde las mas simples, hasta las mas complejas; por
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otro lado la asistencia al Centro de Salud de este grupo de personas con
discapacidad es para recibir los diferentes servicios que ofrece el Centro como

parte de la atencion al paciente.

Ademas, las personas con discapacidad, socialmente por su condicion pueden
verse excluidas, ya sea fuera de su entorno familiar o al momento de
desempefiarse laboralmente, a pesar de que en nuestro pais la Ley Orgéanica de
Discapacidades ampara a este grupo de atencion prioritaria, muchos de ellos no
ejercen sus derechos como tales acarreando asi un sin nimero de problemas que

no les permite desarrollarse dentro de la sociedad.

3.1 Tipos de Discapacidad.

En el Ecuador de acuerdo al articulo 6 de la Ley Organica de Discapacidades,
publicada en el registro oficial el 25 de septiembre de 2012; la tipologia

reconocida por el sistema unico de calificacion de discapacidad en el pais es:

Discapacidad Fisica
Discapacidad Mental y Psicol6gica o Psicosocial

Discapacidad Intelectual

YV WV VWV V¥V

Discapacidad Sensorial
e Discapacidades auditivas
e Discapacidades de lenguaje

e Discapacidad visual.
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Tabla 1.

Porcentaje de los tipos de Discapacidad de acuerdo al CONADIS

FiSICA 175.444 48,53%
SENSORIAL 90.443 25,02%
INTELECTUAL 81.450 22,53%
PSICOLOGICA 14.150 3,91%
TOTAL 361.487 100,00%

La presente tabla refleja claramente los porcentajes dados por el Consejo Nacional de
Discapacidad (Ecuador) en el afio 2013 a través de su manual para las personas con discapacidad.

Fuente: Guia Sobre Discapacidades 2013

A continuacién se ubican algunos de los tipos de discapacidades de acuerdo a las
definiciones y criterios de la Organizacion Mundial de la Salud, Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, La Ley Orgéanica de
Discapacidad en Ecuador y el informe del Consejo Nacional de Discapacidades en

el afo 2015.

3.1.1 Discapacidad Fisica:

Se refiere a deficiencias corporales y/o viscerales. Las primeras pueden ser
evidentes como amputaciones de miembros superiores o inferiores, paraplejia o
hemiparesia (falta de movilidad de la mitad del cuerpo). Las segundas pueden
implicar un dafio en los 6rganos internos y por lo tanto ser imperceptibles, como
afectaciones a pulmones o corazon, fibrosis quistica de pancreas, insuficiencia
renal crénica terminal, entre otras. Estas enfermedades generan dificultades para

caminar, subir y bajar gradas, controlar esfinteres, mantener el equilibrio, etc.
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Puede ser adquirida, es decir causada por enfermedades, accidentes, violencia,
desastres, etc.; congénita, originada en el embarazo, cuando ha sido heredada de
padres a hijos. Un ejemplo de discapacidad fisica congénita es la acondroplasia o
talla baja, trastorno del crecimiento debido a la falta de desarrollo del cartilago de
crecimiento de los huesos largos de las extremidades. A pesar que las piernas y
brazos son cortos con relacion a la cabeza y el tronco, su desarrollo mental y
sexual es completamente normal. (CONADIS, Manual de atencién de derechos a

personas con discapacidad., 2015)

Para la pagina web “Psicologia y Mente” hace referencia a la discapacidad fisica

de la siguiente manera:

Las distintas clases de discapacidad o minusvalia fisicas pueden ser las siguientes.

3.1.1.1 Monoplejia

Paralisis de una unica extremidad, generalmente producida por dafios en el nervio

que inerva la zona en cuestion.

3.1.1.2. Paraplejia

Esta afectacion debido a una lesién medular en la zona dorsal supone la paralisis o
incapacidad de movimiento de la mitad inferior del cuerpo. Afecta basicamente a
piernas y pies. El sujeto pierde la capacidad de caminar. Puede o no afectar a la

capacidad de respuesta sexual.
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3.1.1.3 Tetraplejia

Alteracion debida a una lesién medular cervical cuya repercusion se observa en
la pérdida total de la capacidad de movimiento de las extremidades inferiores y en
la pérdida total o parcial de la capacidad de movimiento de los miembros

superiores.

Segln la posicion de la lesion las dificultades seran mayores o menores,
implicando por lo general una mayor afectacion y discapacidad asociada aquellos
dafios en las vértebras méas cercanas al craneo. De hecho, puede llegar a provocar
la necesidad de utilizar ventiladores artificiales de cara a mantener la respiracion

del paciente.

3.1.1.4 Hemiplegia

Se trata de una alteracion o lesion en el sistema nervioso que produce la paralisis
de la parte opuesta o contralateral a la dafiada. Suele deberse a accidentes

cerebrovasculares o traumatismos craneoencefalicos.

3.1.1.5 Espina bifida

Se trata de un tipo de malformacion congénita en que el tubo neuronal y la
columna vertebral no se cierran por completo durante la formacién del feto,
produciéndose dafios en los nervios y la médula que pueden impedir o dificultar el

movimiento de la persona.
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3.1.1.6 Distrofia muscular

El grupo de trastornos englobados dentro de la distrofia muscular provocan la
presencia de un tono muscular débil que va perdiendo tejido con el tiempo,
haciendo dificil el movimiento y provocando una discapacidad. Se trata de uno de

los tipos de discapacidad fisica mas frecuentes.

3.1.1.7 Pardélisis cerebral

La paralisis cerebral es una condicion médica cronica debida a problemas durante
el desarrollo cerebral del feto o nifio, que produce graves efectos en la motricidad.
Estos efectos pueden ir desde dificultades y lentitud de movimiento, rigidez,
agitacion, convulsiones o incluso una paralisis completa de la musculatura

voluntaria.

3.1.1.8 Amputacién

La pérdida de extremidades o de partes del cuerpo puede provocar una
discapacidad fisica al limitar el funcionamiento habitual de la persona. (Castillero
Mimenza, 2010).

3.2 Discapacidad Psicosocial.

Esta discapacidad es causada generalmente por enfermedades como la
esquizofrenia, trastorno bipolar, psicosis, entre otras. Se manifiesta a través de
deficiencias o trastornos de la conciencia, comportamiento, razonamiento, estados

de animo, afectividad, y/o comprensién de la realidad (irritabilidad, depresion,
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inestabilidad emocional cronica). Como lo mencionamos, esas deficiencias
variaran segun el nivel. En los casos de deficiencias leves o moderadas, la persona
con la debida medicacion podréa realizar sus actividades diarias con autonomia e
independencia (CONADIS, Manual de atencion de derechos a personas con

discapacidad., 2015).

3.3 ¢Quién puede presentar trastornos mentales?

La OMS a través de su publicacion “Trastornos Mentales” en Abril del 2017

manifiesta;

Los determinantes de la salud mental y de los trastornos mentales incluyen no
solo caracteristicas individuales tales como la capacidad para gestionar nuestros
pensamientos, emociones, comportamientos e interacciones con los demas, sino
también factores sociales, culturales, econdmicos, politicos y ambientales, como
las politicas nacionales, la proteccion social, el nivel de vida, las condiciones

laborales o los apoyos sociales de la comunidad.

Otros factores que pueden causar trastornos mentales son el estrés, la herencia
genética, la alimentacion, las infecciones perinatales y la exposicion a riesgos

ambientales.

3.3.1 Esquizofrenia

La esquizofrenia es un trastorno mental que se encuentra dentro del grupo de los
Ilamados trastornos psicoticos. Las personas afectadas de esquizofrenia pueden

presentar una grave distorsion en el pensamiento, la percepcion y las emociones,
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manifiestan pérdida de contacto con la realidad y experimentan alucinaciones
(fendbmeno en el que las personas escuchan y/o sienten cosas que los otros no

escuchan ni sienten).

Las personas que padecen esquizofrenia también manifiestan otros sintomas,
como los delirios, en que se tienen ideas extrafias que no se ajustan a la realidad o
al consenso social. Ademas, sus emociones se ven afectadas con pérdida de
habitos e interés, aislamiento social, depresion y/o irritabilidad. No hay ningln
sintoma que, por si mismo, sea caracteristico de este trastorno, ni todas las
personas afectadas muestran todos y cada uno de los sintomas descritos. (Lalucat

& Agles, 2009)

3.3.2. Depresion

La depresion es un trastorno mental frecuente, que se caracteriza por la presencia
de tristeza, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa o falta de
autoestima, trastornos del suefio o del apetito, sensacién de cansancio y falta de

concentracion.

3.3.3 Trastorno Bipolar

Para la OMS este trastorno afecta a alrededor de 60 millones de personas en todo
el mundo. Se suele caracterizar por la alternancia de episodios maniacos y
depresivos separados por periodos de estado de animo normal. Durante los
episodios de mania, el paciente presenta un estado de animo exaltado o irritable,

hiperactividad, verborrea, autoestima elevada y una disminucion de la necesidad
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de dormir. Las personas que presentan solamente episodios maniacos y no sufren

fases depresivas también se clasifican dentro del diagnostico de trastorno bipolar.

Se dispone de medicamentos que estabilizan el estado de &nimo con los que

atajar eficazmente las fases agudas del trastorno bipolar y prevenir las
recidivas. Ademds, el apoyo psicosocial es un elemento esencial del
tratamiento.

3.3.4 Trastornos de ansiedad, adaptativos y somatomorfos

Los trastornos que se toman en cuenta en la valoracion de discapacidad se
encuentran: trastorno de ansiedad generalizada, trastorno de panico, trastorno de
ansiedad fobica, trastorno obsesivo-compulsivo, reacciones a estrés grave,
trastornos de adaptacion, trastornos somatomorfos, y disociativos. (OMS,

Trastornos Mentales, 2017)

3.3.6 Discapacidad Intelectual

Una persona con discapacidad intelectual 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 en sus grados fronterizo, leve, moderado, grave y profundo. Para valorar
este tipo de discapacidad se toma en cuenta la psicomotricidad, el lenguaje, las
habilidades de autonomia personal y social, el proceso educativo, ocupacional,
laboral, y la conducta. (CONADIS, Manual de atencién de derechos a personas

con discapacidad., 2015).
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3.3.7 Trastornos del desarrollo, incluido el autismo

El concepto de trastorno del desarrollo es un término general que abarca la
discapacidad intelectual y los trastornos generalizados del desarrollo, entre ellos el
autismo. Los trastornos del desarrollo suelen debutar en la infancia pero tienden a
persistir hasta la edad adulta, causando una disfuncion o un retraso en la
maduracion del sistema nervioso central. Por lo general, no se caracterizan por
periodos de remision y recidivas como muchos otros trastornos mentales, sino que

siguen un patron constante.

La discapacidad intelectual se manifiesta por la afectacion de facultades de
diversas areas del desarrollo, como las habilidades cognitivas y la conducta
adaptativa. El retraso mental afecta a la capacidad de adaptarse a las exigencias
cotidianas de la vida.
Los sintomas de los trastornos generalizados del desarrollo, como el autismo, son
alteraciones del comportamiento social, la comunicacién y el lenguaje, asi como
limitaciones especificas de cada individuo con respecto a sus intereses y
actividades, que realiza repetidamente. Los trastornos del desarrollo suelen
iniciarse en la infancia o la primera nifiez. En ocasiones, las personas afectadas
presentan un cierto grado de discapacidad intelectual.
3.3.8 Sindrome de Down

De acuerdo al Consejo Nacional de Discapacidades en el afio 2012 “Se
caracteriza por presentar una debilidad o hipotonia muscular generalizada, un

grado variable de deficiencia cognitiva entre leve y retardo del crecimiento. Con
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mas frecuencia se asocia a cardiopatias congénitas y enfermedades del tracto
digestivo entre otros”.

3.4 Discapacidad Sensorial

3.4.1 Discapacidad visual

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

atencion de derechos a personas con discapacidad., 2015)

3.4.2 Discapacidad visual

Para Mac Pérez Lopez (2010) “La discapacidad visual es la carencia, deficiencia o
disminucion de la visién. Para muchas personas la palabra ciego significa carencia
total de la vision, sin embargo la discapacidad visual se divide en ceguera total o

amaurosis, ceguera legal”. Y que ademas esta clasificada de la siguiente manera.
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Clasificacion

a. Ceguera parcial: cuando la vision de la persona es baja o no tiene

capacidad suficiente y necesita usar lentes para mejorarla.

b. Degeneracién macular: se pierde la vision periférica y la vision del

centro queda débil o con un agujero negro.

c. Cataratas: se producen cuando el lente del ojo se nubla; es la causa mas

comun de debilidad visual en la vejez.

d. Vision en tunel o tubular: es causada por el glaucoma. El dafio del nervio
oOptico en la parte posterior del ojo conlleva a una pérdida gradual en la

funcién nerviosa y puede causar pérdida de la vista periférica.

e. Retinopatia diabética: es una fuente comdn de debilidad visual en la
edad madura. La diabetes puede causar dafio en los vasos sanguineos del
o0jo.

f. Daltonismo: significa que hay dificultad para diferenciar entre los colores,

principalmente los rojos y verdes.

g. Ceguera cortical: es causada por un dafio cerebral en las &rea visuales
primarias del I6bulo occipital aunque los 6rganos visuales se encuentran
en buen estado. La vision de la persona es vaga frente a la luz o el

movimiento.

h. Uveitis: es la hinchazon e irritacion de la Uvea, capa media del ojo que

suministra la mayor parte del flujo sanguineo a la retina. Las personas con
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uveitis pueden presentar uno o varios sintomas como Vision borrosa,
percepcion de moscas volando, dolor en el ojo, enrojecimiento del ojo y

sensibilidad a la luz.

i. Tracoma: es una infeccion causada por la bacteria Chlamydia
Trachomatis; afecta principalmente a nifios en las zonas rurales de paises
en desarrollo. Comienza como una inflamacién del tejido que recubre los
parpados, conjuntivitis u o0jo rojo; sin tratamiento puede llegar a cicatrizar.
Los sintomas pueden ser opacidad de cornea, secrecion ocular,
inflamacion de los ganglios linfaticos justo delante de las orejas, parpados

inflamados, y pestafias invertidas. (Pérez Lépez, 2010)

3.4.3 .Discapacidad auditiva

Se refiere a personas con sordera bilateral total y/o sordera severa de ambos
oidos. Puede presentarse por causas genéticas, congénitas, infecciosas,
ocupacionales, traumaticas, toxicas, envejecimiento, entre otras. Las personas con
este tipo de discapacidad pueden utilizar varias formas de comunicacion, no
necesariamente el lenguaje de sefias. Lo importante es reconocer las formas que
utilizan estas personas para comunicarse, ya que muchas veces la persona que
nacié con dicha discapacidad adopta formas de comunicacion Unicas y personales,
gue son el vinculo de inclusion con su entorno. (CONADIS, Manual de atencion

de derechos a personas con discapacidad., 2015).
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3.4.4 Pérdida de audicion y sordera

Segun la Organizacion Mundial de la Salud “Se dice que alguien sufre pérdida
de audicion cuando no es capaz de oir tan bien como una persona cuyo sentido
del oido es normal, es decir, cuyo umbral de audicion en ambos oidos es igual
0 superior a 25. La pérdida de audicion puede ser leve, moderada, grave o
profunda. Afecta a uno o ambos oidos y entrafia dificultades para oir una

conversacion o sonidos fuertes.

Las personas ‘duras de oido’ son personas cuya pérdida de audicion es entre
leve y grave. Por lo general se comunican mediante la palabra y pueden utilizar
como ayuda audifonos, implantes cocleares y otros dispositivos, asi como los
subtitulos. Para las personas con una pérdida de audicién mas acusada pueden
ser Utiles los implantes cocleares.

Las personas ‘sordas’ suelen padecer una pérdida de audicion profunda, lo que
significa que oyen muy poco o nada. A menudo se comunican mediante el
lenguaje de signos.

3.5 La convencion sobre los derechos de las personas con Discapacidad
(México, 2012) establece la clasificacion de la discapacidad de la siguiente
manera.

3.5.1 Discapacidad motriz

Incluye a las personas con discapacidad para caminar, manipular objetos y de
coordinacion de movimientos para realizar actividades de la vida cotidiana.

Cuenta con las alteraciones mas frecuentes, por ejemplo, secuelas de poliomielitis,
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lesion medular (parapléjico o cuadripléjico), amputaciones, espina bifida,

sindrome pospolio y falta de alguna extremidad del cuerpo.

3.5.2 Discapacidad sensorial

Comprende a las personas con deficiencias visuales, auditivas y a quienes

presentan problemas en la comunicacion y el lenguaje (ceguera y sordera).

3.5.3 Discapacidad intelectual

Se caracteriza por una disminucion de las funciones mentales superiores
(inteligencia, lenguaje y aprendizaje, entre otros), asi como de las funciones
motoras. Esta discapacidad incluye a las personas que presentan discapacidades
para aprender y para realizar algunas actividades de la vida diaria, como el
sindrome de Down y ciertos trastornos del desarrollo, como el autismo y el
sindrome de Asperger que, aun gque no son discapacidades en sentido estricto, para
efectos de su atencidn en algunos sectores se incluyen en esta clasificacion, ya que

inciden en la forma de relacionarse con otras personas.

3.5.4 Discapacidad psicosocial

Es la que se puede derivar de una enfermedad mental y que tiene factores
bioquimicos y genéticos. No esta relacionada con la discapacidad intelectual. Los
sintomas generalmente se presentan en la adolescencia. La discapacidad
psicosocial puede ser temporal o permanente y se convierte en una condicion de

vida. Por ejemplo: depresion, esquizofrenia, condicion de vida trastorno bipolar,
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trastorno esquizoafectivo, ataques de panico, trastornos fobicos y trastorno dual,

entre otros. Como interactuar con una persona con discapacidad psicosocial.

Los tipos o clasificacion de las discapacidades pueden tener diferente
terminologia tal como reflejan los conceptos establecidos, su diferenciacion no es
significativa, al contrario encontramos cierta similitud como en el caso de las

discapacidades sensoriales o psicosociales.

Por otro lado través del diagndstico primario que realizd la investigadora en el
centro de Salud N° 3 de la provincia de Loja, acuden un aproximado de 50 a 60
cuidadores de personas con discapacidad, quienes presentan diferentes tipos,
entre ellas tenemos: Fisica, Psicosocial, Intelectual y Sensorial, todas estas
personas poseen su carnet de discapacidad que les confiere ciertos beneficios,
ademas reciben atencion en los diferentes servicios que ofrece el Centro, por otro
lado, los cuidados que demandan estas personas varian una a otra de acuerdo a

la discapacidad y el entorno que los rodea.

4. Cuidadores de las Personas con Discapacidad.

4.1 Definicion general de cuidador

Para Nelson Ernesto Coelho. (2016)

“El cuidador lo priva de ejercer un papel de sujeto autbnomo y tomar decisiones
acerca de su propio cuidado. Dentro de ese contexto, cuidar de alguien acaba
significando decidir por el otro. Muchos cuidadores se refieren al cuidado como

un acto de amor. Detras de este discurso, se puede ver que el cuidador se coloca
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en un lugar de poder en la que da el bafio, da comida, da atencion y por lo tanto
exigir cierto reconocimiento social como una figura que se sacrifica por el otro, la
figura piadosa y generosa, figura rica que es capaz de dar todo a los que nada
tienen. En esa logica, la persona cuidada se encuentra en el lugar de quien no tiene
nada y necesita de todo, De modo que el "hacer por el otro” termina siendo el

significado primordial detras del cuidado”.

Segin Wilson (2000), se define al cuidador principal como aquel individuo
procedente del sistema de apoyo informal del enfermo, bien sea familiar o amigo,

y que comprende las siguientes caracteristicas:

1) Asume las principales tareas de cuidado, con la responsabilidad que ello

acarrea.

2) El cuidador principal es percibido por los restantes miembros de la familia

como el responsable de asumir el cuidado del enfermo.

3) No es remunerado econdmicamente por la realizacion de dichas tareas de

cuidado.

4) Antes de seleccionar como cuidador a cualquier persona, ésta debe haber

realizado un minimo de 6 semanas a 3 meses en tareas de cuidado.

Al mismo tiempo, argumentamos junto a Lehr (1993) y Mcgoldrick, Anderson y
Walsh (1991), que la mayor parte de los cuidadores pertenecen al género

femenino, corroborando tal afirmacion algunos estudios tales como los de Novak
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y Guest (1992), Cox y Monk (1993), Williamson y Schulz (1993), Dwyer et al.

(1994). (Roig, Abengozar, & Serra, 2000)

Para finalizar El Ministerio de Salud Publica a través de la Organizacién Mundial
de la Salud define los cuidados paliativos (CP) como «el enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados
con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y el alivio
del sufrimiento, por medio de la identificacion temprana y la impecable
evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y

espirituales».

La responsabilidad de cuidar a una personas con discapacidad, tal como ocurre
en la investigacion a través de la atencion y monitoreo de la misma, hace que los
familiares del paciente, se consideren sus responsables directos y para ello
emplean actividades diarias, de tiempo, de recursos etc, dependiendo del grado
de discapacidad de su familiar, la importancia del rol que cumple el cuidador es
fundamental, pero no muy reconocido, ademas puede ocasionar problemas a

nivel fisicos, psicoldgicos y sociales que perjudican su libre desarrollo.

4.2. Cuidador primario

Segtin Rogero (2009) “El concepto de cuidado informal es utilizado para aludir a
un tipo de apoyo que se caracteriza porque es desarrollado por personas de la red
social del receptor del cuidado y se provee de forma voluntaria, sin que medie
ninguna organizacion ni remuneracion., es decir es la persona encargada de la

mayor parte del cuidado del paciente”.
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Por lo general este vive en el mismo domicilio o muy cerca. Es mayormente
familiar en primer grado del paciente. El cuidado informal suele distinguir tres
categorias de ayuda: apoyo material o instrumental, apoyo informativo o

estratégico y apoyo emocional.

Su trabajo adquiere una gran relevancia para el grupo que atiende y rodea al
enfermo conforme progresa la enfermedad, no solo por la atencion directa al
paciente, sino también por su papel en la reorganizaciéon, mantenimiento y

cohesion de la familia. (Barrén, 2009).

4.3 Cuidador secundario

El cuidador formal o también Illamado secundario se define como aquel
profesional que oferta de forma especializada, y que va mas alla de las
capacidades que las personas poseen para cuidar de si mismas o de los demas.
Existen dos tipos bésicos de cuidado formal: el que se provee desde las
instituciones publicas, y el que se provee a través de las familias. (Rogero G. ,

2009).

4.4 Cuidador terciario

Segin Bermejo (2003) en un estudio publicado en la revista Scielo “Los
cuidadores terciarios son aquellas personas en su mayoria familiares y amigos
muy allegados que forman parte de su sistema o entorno y colaboran en menor

medida en la atencion y cuidados al paciente”.
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4.5 Perfil del cuidador primario de una Persona con Discapacidad.

De acuerdo al Informe final del Perfil Nacional de Cuidadores Familiares en

Canadé (2002).

Los cuidadores familiares son predominantemente mujeres (77%) vy, tipicamente,
son mayores que la poblacion, en general. Siete de cada diez (70%) son 45 afios
de edad o més, y un cuarto (25%) son por lo menos 65. Las mujeres mayores de

45 afios comprenden el 51 por ciento de la poblacién de cuidadores del pais.

En consonancia con estas caracteristicas, los cuidadores tienen méas probabilidades
de ser jubilados (31%) o amas de casa (16%), especialmente entre las mujeres
mayores. Un poco mas de uno de cada cinco (22%) trabajan a tiempo completo,
mientras que una proporcion similar trabaja a tiempo parcial o es autbnomo

(19%).

Los cuidadores pueden encontrarse en todos los estratos de ingreso, pero dado su
perfil de empleo tienden a tener ingresos familiares por debajo del promedio
nacional. S6lo uno de cada tres (35%) reporta ingresos familiares de $ 45,000 o

mas.

El perfil de los cuidadores familiares refleja en gran medida la poblacion
canadiense en términos de idioma y origen étnico. Uno de cada seis (15%) tiene

un primer idioma que no sea el inglés o el francés.
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La mayoria de los cuidadores cuidan de un solo individuo, pero cerca de uno de
cada diez (8%) cuidan de un segundo miembro de la familia (en la mayoria de los

casos el otro padre).”

Perlado (1995) establece un perfil para estas personas de la siguiente manera
“Muchas veces, y aunque resulte paraddjico, no siempre estan dispuestos los
cuidadores de los pacientes reconocer el sufrimiento emocional que padecen. Es
relativamente frecuente que el cuidador niegue soportar un peso superior a sus
fuerzas, y se oponga a que alguien dude de su capacidad fisica y psiquica para
ocuparse del cuidado de su familia. Precisamente los cuidadores son las personas
gue mas ayuda necesitan de todo tipo (emocional, psicoldgica, etc.) considerados
como las “segundas victimas”, como se las ha venido llamando. Algunas de las

caracteristicas basicas que menciona el autor son:

» El cuidador principal esta expuesto continuamente a una gran sobrecarga
tanto fisica como emocional.

» El cuidador (o cuidadores) suele asumir la responsabilidad absoluta del
enfermo en todo lo que concierne a su medicacion y tarea de cuidado, en
general.

» Debido al vinculo de dependencia que crea el familiar afecto de demencia
con su cuidador, este Gltimo va perdiendo poco a poco su independencia.

» El cuidador se olvida de si mismo, no tomandose el tiempo libre que

necesita para descansar; los hobbies o aficiones que tenia los abandona,
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deja de comunicarse con los amigos, etc. Es decir, acaba paralizando

durante algunos afios su proyecto de vida.

Adicionalmente Roig Abengdzar M (2000) refiere que el familiar encargado debe
haber realizado el cuidado al menos 6 meses, presentan mas sobrecarga en
mujeres mayores de 50 afios que también tienen otras responsabilidades a su cargo

como tareas del hogar o el cuidado de los hijos.

Sin embargo Para Rodriguez M, (2016) a través de la revista consejeria de Salud y

Servicios Sanitarios, ser cuidador de una persona con Discapacidad significa:

“Estar pendientes de la medicacion de sus cuidados, realizar tareas
administrativas para solventar la mayor parte de necesidades del hogar y del
paciente con discapacidad, realizar tareas de acompafiamiento y vigilancia por
ejemplo a consultas médicas, al banco, al parque en fin traslados de un lugar a
otro, la frecuencia de asistencia y la intensidad en el cuidado va a depender en
mayor parte al nivel de dependencia que tenga la persona con discapacidad
realizan un trabajo no remunerado, el cuidado es prestado en virtud de las
relaciones afectivas y de parentesco que unen a la persona dependiente y la
persona cuidadora, se desarrolla en el ambito doméstico y como tal queda oculto a
la comunidad y, por Gltimo, como ya se ha comentado, forma parte de una funcion

adscrita a las mujeres como parte de un rol de género

Cuidar implica muchas y variadas tareas de prestacion de ayuda, muchas de las
actividades relacionadas con el cuidado requieren el desarrollo de determinadas

habilidades que, en mayor o menor medida, han ido adquiriendo las personas
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cuidadoras, las areas en las que se prestan cuidados y las tareas que implica dicha
ayuda dependen de cada situacion particular, muchas de estas tareas habituales
son comunes a la mayoria de las situaciones de cuidado, a lo largo del dia la
persona cuidadora realiza diversas actividades de las que no es consciente y que
por ello no valora, percibiendo tan solo que el tiempo transcurre sin saber en que,
la tarea de cuidar afecta en muchas ocasiones a la vida de la persona cuidadora en
diferentes planos, cambios en las relaciones familiares y sociales, en el trabajo y
en la situacion econdmica, en el tiempo libre, en la salud, en el estado de animo,

entre otros”.

4.6 Funciones de los cuidadores de las personas con Discapacidad.

Las funciones de cuidadoras o cuidador es un conjunto de comportamiento que
conlleva ocupaciones que se llevan a cabo cotidianamente, que en ocasiones
puede ser compartido entre mas personas, pero que también puede ser un rol
solitario, que es destinado a un solo integrante familiar o persona. Y el sentido
otorgado dependera de cada situacion en especifico, si es que es tomado como un
deber (trabajo) o si es tomado como una responsabilidad al ser parte de un nucleo

familiar. (Setram, 2015)

Entre las funciones de los cuidadores de las personas con discapacidad se
encuentran: el traslado de pacientes, la misma que es considerada como la
movilizacién o desplazamiento de éstos desde un sitio a otro. El traslado se puede
realizar utilizando varios medios posibles: silla, camilla, cama, etc. dependiendo

de las circunstancias propias de cada situacion. (Villamar, 2009).
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En un estudio realizado en la Universidad Nacional de Colombia denominado
“Caracterizacion y condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad
severa en Bogota” (Gomez, Pefias, & Parra, 2016) refieren a las funciones de las
personas con discapacidad de la siguiente manera: “A través de la investigacion
realizada se pudo construir un perfil del oficio, con las tareas ejecutadas, como
son: asistir las actividades basicas cotidianas, entre ellas, preparacién y consumo
de alimentos, higiene mayor y menor, y vestido; apoyar cambios de posicion del

cuerpo, requeridos por la persona con discapacidad.

Apoyar desplazamientos dentro y fuera del domicilio, y transporte fuera de éste;
colaboracion en tareas de cuidado bésico en salud; realizacion de las actividades
domesticas; ayudar en la administracion de medicamentos, dinero y bienes;
gestionar el acceso y consulta de servicios de salud; resolver situaciones de crisis,
por ejemplo, ante urgencias o accidentes; disponer y manipular equipos médicos
(sillas de ruedas, oxigeno, ayudas ortopédicas, etc); mediar en la comunicacion
con terceros y en la integracion de la familia con la persona cuidada (motivar
visitas, apoyo econdémico y acompafiamiento); atender las visitas y acompafiar las
actividades de ocio de la persona cuidada; ademéas de hacer "pequefias tareas",
como alcanzar o retirar algin elemento que la persona con discapacidad considere

necesario”.

Los referentes tedricos y la investigacién realizada en el Centro 3, establecen una
similitud bastante grande, considerando las caracteristicas inherentes de estas
personas cuidadoras quienes expresan sentirse unicos Unico responsables de su

familiar, al asumir un rol solitario, asi mismo la cantidad de tiempo que invierten
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para el paciente con discapacidad no le permite desarrollarse en otras areas

como laboral, familiar, académica y social que forman parte de su cotidianidad.

A través de la investigacion también se puede acotar que aquellas personas que
asumen este trabajo son por lo general las madres, esposas 0 hermanas, de los
pacientes, quienes por la cercania toman la responsabilidad, esta realidad se
reflejo en el 90% del grupo encuestado y ademas es importante sefialar que se

encuentran en edades avanzadas complicando aln mas su situacion personal.

A continuacion, mediante los testimonios de las personas cuidadoras de sus
familiares con discapacidad identifican algunas de las funciones que realizan a

diario.

V' “Ayudar en las actividades basicas cotidianas (higiene, alimentacion,
etc.)”

v’ “Ayudar en los cambios de posicion de pacientes que tienen
discapacidades mas severas”

V' “Ayudar en los desplazamientos en el interior del domicilio”

v’ “Ayudar en el transporte fuera del domicilio”

v’ “Administracion de los medicamentos”

v’ “Llevarlos a las terapias de rehabilitacion”

4.7 Caracteristicas de la carga del cuidador

Segun Martinez 2010 a través de la revista Analis Sis San Navarra “La carga
familiar del cuidado repercute en distintas areas de la vida del cuidador: las tareas

de la casa, las relaciones de pareja, familiares y sociales, el desarrollo personal y
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del tiempo libre, la economia familiar, la salud mental y el malestar subjetivo del

cuidador relacionado con la enfermedad.”

Estas areas se agrupan en dos grandes dimensiones: carga objetiva y carga

subjetiva.

4.8 La carga objetiva

Se define como cualquier alteracion potencialmente verificable y observable de la
vida del cuidador causada por la enfermedad del paciente. Se origina en las
labores de supervision y estimulacion del paciente. La supervision hace referencia
a los esfuerzos de los familiares por asegurar que el paciente tome la medicacion,
duerma y no presente alteraciones de conducta. La estimulacion incluye todo lo
relacionado con la motivacion del paciente para que se ocupe del propio auto
cuidado, alimentacion y actividades de la vida diaria, y en muchos casos, la
suplencia del paciente en estos aspectos ante la imposibilidad de que él mismo las
realice. Las principales limitaciones del concepto son la cuantificacion de esa

carga y su atribucion a la enfermedad.

4.9 La carga subjetiva

Hace referencia a la sensacion de soportar una obligacién pesada y opresiva
originada en las tareas propias del cuidador y en el hecho mismo de que un
familiar sufra una enfermedad de estas caracteristicas. La carga subjetivase
relaciona con la tension propia del ambiente que rodea las relaciones
interpersonales entre el paciente y sus familiares y las preocupaciones generales

por la salud, seguridad, tratamiento y futuro del paciente. Para desarrollar un
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marco conceptual integrador del concepto de carga familiar en sus aspectos
cuantitativos y cualitativos, tanto de los factores subjetivos como objetivos, se han
utilizado diferentes bases teoricas: teoria sistémica, teoria de los roles y teoria del

estrés. (Martinez A. , 2000)

4.10 Los efectos de cuidar de cuidar a una persona con discapacidad.

Existe evidencia contrastada de que cuidar a una persona dependiente supone con
frecuencia una notable fuente de estrés que puede llegar a afectar, y de hecho
afecta, de manera importante a la vida del cuidador. No es de extrafiar que, dada la
alta dedicacién que exige el cuidado de una persona dependiente, los cuidadores
sientan, por el hecho de serlo, afectados todos los demas ambitos de su vida
cotidiana. Segun el ya citado informe del IMSERSO (2005) un 85% de los
cuidadores entrevistados sienten que la ayuda prestada incide negativamente en su
vida cotidiana, y ese sentimiento se acrecienta a medida que aumenta la edad del
cuidador. Y es que el cuidado afecta, y mucho, en el desarrollo de la vida normal
de los cuidadores, y se relaciona con problemas de diversa indole, que se hacen
especialmente patentes en el cuidador principal.

De ahi que en ocasiones se les llegue a denominar “victimas o pacientes ocultos”.
Unos cuidadores tan afectados que pueden llegar a experimentar en numerosas
ocasiones un deseo creciente de institucionalizar a su familiar. Ademaés de ver
mermado su tiempo libre y las actividades de ocio, de ver restringida su vida
social, de tener dificultades en la vida familiar y laboral, ven alterada su propia

salud.
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Los cuidadores presentan problemas de salud tanto fisicos como emocionales o
psicoldgicos, los cuales, aun pudiendo afectar a todos los familiares de la persona
mayor dependiente, se hacen especialmente acusados en el cuidador principal.
Cabe resefiar ademas, que a pesar de que los cuidadores se vean afectados tanto
fisica como emocionalmente por el desempefio de su rol, muchas veces ellos
mismos se niegan a aceptar que los sintomas que presentan pueden obedecer al
hecho de que cuiden a su familiar . (Buitrago & Ortiz, 2010)

Flores, Rivas, & Senguel, (2012) Expresan “Cuando se requiere de cuidados con
mayor complejidad, tiempo y dedicacion, se esta frente a cuidados
extraordinarios, que implican una mayor responsabilidad, gasto de energia y
tiempo, es decir representan cuidados que sobrepasan los limites de lo
considerado usual. Este cuidado a veces puede durar meses o afios, puede exigir
gran esfuerzo fisico, suelen ser desagradables y provocan interrupcién de los roles
que desempeifia la persona tanto en su familia como en la sociedad”

4.11 Repercusiones sobre la salud fisica de los cuidadores

Los estudios realizados sobre la salud de los cuidadores han tenido en cuenta
indicadores objetivos de salud fisica (listados de sintomas o de enfermedades,
conductas saludables o perjudiciales para la salud, etc.), indices clinicos objetivos
(niveles en el sistema inmunolodgico, niveles de insulina, tension arterial, etc.), v,
sobre todo, valoraciones subjetivas de salud. Una gran preocupacion, sobre todo
en los cuidadores de mas edad, es que su salud no se vea disminuida para poder
hacer frente al futuro de la enfermedad del familiar: “yo lo que quiero es que no

me coja a mi nada, a ver si yo lo puedo solventar todo” (Algado, Basterra y
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Garrigos, 1999, p. 27). Pero una cosa son los deseos de los cuidadores de tener
una buena salud y otra, a veces bien diferente, es la salud que realmente presentan.

De hecho su salud fisica se encuentra en numerosas ocasiones deteriorada.

Asi, un 84% de los cuidadores experimentan algin problema fisico (Badia et al.,
2004) y siete de cada diez padecen dolores de cabeza y cansancio (Roca et al.,
2000). Mas de la mitad de los cuidadores presentan trastornos del suefio y
problemas osteomusculares (Ashi et al., 1995; Badia et al., 2004; G6mez-Ramos y
Gonzélez-Valverde, 2004; Roca et al., 2000) y una reduccién o abandono del
ejercicio fisico que realizan. Incluso ocasionalmente experimentan ahogos,
fracturas y esguinces. Algunos de estos problemas (e.g. dolores musculares,
problemas 6seos, esguinces) estan directamente relacionados con las principales
cargas fisicas de la situacion en la que se encuentran. Por todo lo anterior, no es
extrafio que aquellos cuidadores que no presentaban ningin problema de salud
antes de cuidar a su familiar, califiquen su estado de salud en el momento de ser
cuidadores como malo o muy malo. Llegando incluso los cuidadores mayores de
65 afos que atienden a un esposo dependiente y que se sienten sobrecargados a
tener un riesgo de mortalidad 63% mayor que quienes conviven con un esposo No

dependiente . (Buitrago & Ortiz, 2010).

A través de la observacion directa de la investigadora, en el centro de
rehabilitacion donde casi todo el grupo de personas con discapacidad del Centro
3, reciben terapias de diferentes tipos, se menciona, que la mayoria de cuidadores
de su familiar se ven cansadas o agobiadas, con dificultades al caminar con su

familiar con discapacidad, al utilizar los medios de transporte, al movilizarlos de
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un salon a otro, etc, adicionalmente estas personas cuidadoras refieren por medio

de sus testimonios:

“No sentirse bien de su columna”
“Problemas en sus rodillas”
“Dolores en la espalda”
“Dolores de cabeza™
“Dolores en el cuello”
Entre otras.

4.12 Repercusiones en la Salud emocional.

De acuerdo con la revista de enfermeria de la Salud Mental (Ballester & Brugada,

2016)

“La actividad del cuidador/a informal ha generado una nueva necesidad de
atencion sanitaria, debido a la sobrecarga de trabajo que representa para éste el
cuidar de una persona, tanto a nivel fisico como emocional, sin tener la
preparacion suficiente ni los recursos sanitarios adecuados. Ademas en muchas
ocasiones se produce una sobrecarga impuesta por el entorno y por el mismo
cuidador, de realizar este cuidado con la maxima dedicacién aunque para esto se

cambie o anule su vida personal.

De este modo, se ha correlacionado el hecho de ser cuidador informal con la

mayor presencia de patologia, distinguiéndose de forma especial las alteraciones

62



relacionadas con la salud mental. Partiendo de esta realidad y de la mayor
probabilidad que presentan los cuidadores informales, de sufrir alteraciones fisicas
(algunas de ellas psicosomaticas) y psiquicas, es preciso detectar los factores de
riesgo que puedan indicar una posibilidad de presentar patologia para conseguir

una intervencion precoz eficaz”.

No obstante Buitrago y Ortiz (2010) refieren “Los porcentajes de trastornos
clinicos del estado de animo son especialmente frecuentes, entre quienes buscan
ayuda en programas psicoeducativos de manejo del estrés. Sin embargo, muchos
cuidadores muestran problemas emocionales sin llegar a cumplir criterios
diagnosticos de trastorno clinico del estado de animo o de ansiedad. Asi, es
frecuente la presencia de sintomas como problemas de suefio, sentimientos de
desesperanza, preocupaciones por el futuro, etc. Por ello Gallagher-Thompson et
al. (2000) proponen incluir entre las categorias diagnosticas de los cuidadores el
subsindrome depresivo para el cuidadores que, pese a verse afectados
emocionalmente, no tienen los sintomas suficientes o la intensidad necesaria para
alcanzar un diagnostico de trastorno del estado de animo segun los criterios de la

Asociacion Americana de Psiquiatria ( criterios DSM).

Los testimonios de los cuidadores de personas con discapacidad del Centro 3,
con respecto a su salud emocional, a través de una entrevista no estructurada

expresan lo siguiente.

“Me siento estresada’
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“A veces me pongo triste de pensar que le va a pasar a mi familiar con

discapacidad, si yo no estoy siempre a su lado”

“Cuando lo veo que no puede valerse por si mismo, me da mucha pena”

“Me siento triste de no tener tiempo para salir o hacer algo que me gusta”

“Ya estoy viejita y como toda mi vida he estado con él, ya nos hemos

acostumbrado el uno al otro”

“Casi nadie de mis hermanos u otra familia que vivan fuera de mi casa nos van a

visitar”

4.13 Relaciones familiares de los cuidadores

Ademés de los problemas fisicos y emocionales, el cuidador principal
experimenta importantes conflictos y tensiones con el resto de familiares. Estos
conflictos familiares tienen que ver tanto con la manera de entender la enfermedad
y las estrategias que se emplean para manejar al familiar, como con tensiones
relacionadas respecto a los comportamientos y las actitudes que algunos
familiares tienen hacia la persona con discapacidad o hacia el propio cuidador que
lo atiende. Las relaciones conyugales se ven afectadas en un 70% de los casos y

las relaciones con los hijos en un 50% de las ocasiones.

Los problemas del cuidador principal con el resto de los familiares es una fuente
de tension no solo habitual, sino también muy importante, pues genera un gran
malestar en la mayoria de las ocasiones. Tener un familiar mayor que necesita

ayuda suele desencadenar antiguos conflictos familiares o crear otros nuevos. Y
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como muy bien indica Bazo (2000) uno de los problemas mas importantes de los
cuidadores principales es el sentimiento de soledad y de incomprensién, incluso
con sus familiares mas cercanos como hermanos, esposo, hijos etc. (Buitrago &

Ortiz, 2010)

Para Moris & Pedrero (2017) en su articulo denominado los Cuidadores de las
Personas con Discapacidad (nifios, nifias y Adolescentes), una de las mayores
dificultades percibidas se relacionan con el ambito familiar, principalmente
aquellos que afectan las relaciones interpersonales y el ejercicio de los roles de sus
diferentes miembros. Destacan entre ellas, dificultades en la relacion de pareja, las
que pueden significar la separacién de los padres; en la relacion de los cuidadores,
los que producto de su rol centran la atencion en la persona con Discapacidad,
postergando al resto de los integrantes de la familia; y, en la relacion de la familia
nuclear con la familia ampliada, pues los padres y/o cuidadores directos, perciben

falta de apoyo y comprension de ésta Gltima.

Segun Sarto, Maria (2014) en su articulo Familia y Discapacidad refiere “El hecho
de la llegada de un familiar con discapacidad con necesidades especiales va a
originar un cambio importante en la vida de aquéllos, que pasaran también por
fases de la aceptacion de la realidad, al rol social que ellos tienen que desempefiar
y a la percepcion personal de si mismos. Las actitudes de los hermanos, como
miembros del sistema familiar van a ser determinante para la insercion familiar,
escolar y social. El orden de nacimiento del hijo con discapacidad va a ejercer una

influencia importante en la adaptacion de los demas.
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Por el contrario Segiin Montse Freixa (2000),” se puede decir que los hermanos
mayores de la persona con discapacidad son mas adaptables socialmente que los
mas pequefos; aunque es verdad que a medida que los hermanos crecen las
dificultades o los problemas pueden aumentar; desde los problemas de celos por
una menor atencion y dedicacion de los padres, especialmente de la madre absorta
en los cuidados y demandas del hijo con discapacidad, hasta la asuncion de otros
roles no propios, como cuidadores, maestros, etc. Parece ser que la relacion entre
los hermanos oscila a lo largo del desarrollo; es méas facil en la infancia, se hace

mas dificil y tensa en la adolescencia, para volver a ser mas estable en la adultez.

Las relaciones familiares pueden variar de acuerdo a los niveles de comunicacion
que tiene cada familia, en el caso del grupo “Soy Cuidador” del centro de Salud
N°3, los resultados fueron que las relaciones se definian como buenas y
excelentes, por lo que no podrian presentar problema alguno, tan solo

inconvenientes menores como parte de la convivencia diaria entre los miembros.

Ademas expresan que el hecho de tener a un familiar con discapacidad, ha
fortalecido sus vinculos afectivos unos a otros, desarrollando un instinto

protector, que les permite acercarse mas y mantener sus relaciones de familia.

4.14 Afectaciones Laborales

La revista Redalyc.Org en el afio 2010 a traves de su publicacion titulada
Necesidades Generales de los Cuidadores de las Personas en situacion de

Discapacidad, refiere:
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Respecto a la vinculacion laboral para el cuidador, se asume como una necesidad
no sélo econdémica para su mantenimiento y aporte a la familia, sino como la
posibilidad que se genera de establecer otras conexiones con el mundo y de no
sentir postergado todo su proyecto de vida en el proceso de cuidar de otro.
También surge la necesidad para quienes tienen algun tipo de trabajo de poder
contar con mejores opciones, pues las condiciones realmente son precarias para

estas familias, como lo comprobamos en nuestro trabajo de campo”.

El Informe Final sobre el Perfil Nacional de Cuidadores Familiares en Canadé en

el aflo 2002, expresa de la siguiente manera el impacto del empleo:

Mas de uno de cada cuatro personas indican que su situacion laboral ha sido
afectada por sus responsabilidades de cuidado, ya sea en cuanto a dejar de fumar /
jubilarse temprano o haber tenido que hacer otros cambios en su situacion
laboral. Las mujeres y los cuidadores mas jovenes que cuidan de un miembro de
la familia mas joven (por ejemplo, menores de 45 afios de edad) informan mas

ampliamente sobre un trabajo.

Entre los empleados actualmente, la prestacion de cuidados ha sido perjudicial
para su trabajo, ya sea a un grado significativo o un poco. Este tipo de impacto es
mayor entre aquellos que no tenian ninguna opcidn en asumir el papel, y entre los

que cuidan a alguien con una discapacidad mental.

Aunque muchos cuidadores tienen dificultades para equilibrar las

responsabilidades laborales y de cuidado, la mayoria reporta que se han
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beneficiado de la flexibilidad proporcionada por sus empleadores en términos de
ajustar sus horas de trabajo o responsabilidades laborales para acomodar sus
obligaciones de cuidado. Uno de cada seis indica que no se han beneficiado de
esta manera, mientras que una proporcién similar son trabajadores autonomos (y

por lo tanto son responsables de su propia situacion laboral).

Los cuidadores muestran un fuerte interés en apoyos adicionales en el lugar de
trabajo para ayudarles a equilibrar sus demandas de cuidado y empleo. Méas de
cuatro de cada diez consideran que seria muy util recibir horas de trabajo
flexibles, mientras que una proporcion igual expresa un interés similar en la
proteccién del empleo y el ingreso a corto plazo a través del programa de Seguro
de Empleo (EIl) del gobierno federal . En comparacion, menos de uno de cada
cinco ve un beneficio significativo al tener acceso a una licencia sin goce de
sueldo, probablemente porque no podrian manejar sin sus ingresos laborales.

(Canada, 2002)

Las limitaciones laborales que presenta este grupo de cuidadores del centro 3 son
significativas, el hecho de desarrollarse laboralmente es un impedimento bastante
grande, debido a las labores de cuidado diario que deben enfrentar con su
familiar con discapacidad, lamentablemente las jornadas laborales no son
compatibles con sus labores de cuidado, ademas refieren no contar con alguien
mas para compartir la atencion del paciente, dicen sentirse responsables Unicos
de su familiar, comentan que han intentado trabajar por horas, pero no tienen la

confianza para dejar a su familiar al cuidado de alguien mas, sin embargo este
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grupo manifiesta que a pesar de su situacion actual le gustaria poder ejercer

actividades laborales para mejorar su situacion econémica y la de su familia.

Es importante recalcar que las actividades que demandan el cuidar a una
persona con discapacidad no son remuneradas y como se mencionaba, ocasiona
también problemas econdémicos, no obstante, el Unico ingreso seguro que ellos
tienen es el Bono Joaquin Gallegos Lara, el cual es otorgado por el estado, como

aporte para las necesidades de las personas con discapacidad.

5. Perfil del Trabajador Social con Personas con Discapacidad.

5.1 Construccién del Proceso de Intervencion

A partir del andlisis particular de las distintas dimensiones y factores contextuales
por los que atraviesa la persona con discapacidad y las que vive su familia, se
construye el objeto de intervencion. Esas dimensiones son las situaciones que
afectan y condicionan directa o indirectamente su condicion de salud, el proceso
de habilitacion y rehabilitacion, su situacion de aprendizaje, su rendimiento
laboral o su inclusion social en general. Valorando en cada dimensién las
variables e indicadores que actian como barreras o facilitadores, sobre los cuales

es necesario trabajar.

Del analisis de esas variables y determinando criterios a priorizar, se eligen los
indicadores que orientan el Proceso de Intervencién del Trabajador Social;
buscando y definiendo conjuntamente con las personas, las alternativas y

estrategias superadoras a seguir segun la singularidad de cada vivencia, en funcion
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de contribuir a la autonomia y superacion de barreras, proveyendo facilitadores

del proceso.

Se interviene para mejorar o prevenir el deterioro de la situacion social actual, a
través del acompafiamiento y asesoramiento oportuno y pertinente, en el
seguimiento social de cada persona. Contribuyendo a la elucidacion de los
derechos, orientando, asesorando, informando, reafirmando, sugiriendo,
corrigiendo, segun sea la necesidad y objetivos. Teniendo en cuenta la evaluacion
diagndstica que deriva del andlisis de las dimensiones antes referidas, el/la

Trabajador/a Social acttia en el medio social para:

= Favorecer la toma de conciencia y la movilizacion de las personas,
familia y entorno social, desde un enfoque de derechos, hacia la
resolucion de las situaciones que afectan directa o indirectamente
el proceso de rehabilitacion y habilitacion, de aprendizaje, de
insercion e inclusién social de la persona con discapacidad.

= Contribuir a que disminuya el impacto de las barreras sociales que
interfieren el proceso, y favorecer el desarrollo de factores
protectores y facilitadores.

= Favorecer el autovalimiento y autogestion de la familia en la
resolucion de los desafios a afrontar.

= Orientar su accionar hacia la mediacién y definicion de estrategias

de intervencion con los diferentes actores, sectores e instituciones.
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» Viabilizar la gestion de recursos y hacer efectivo el ejercicio de los
derechos y responsabilidades de las personas y sus familias como
ciudadanos.

= Confluir con la intervencion del Equipo hacia una mejor
rehabilitacion, insercion, integracién e inclusion social, para una
mejor calidad de vida, tanto de la persona con discapacidad como

de su familia.

El Trabajador Social realiza su actividad profesional en multiples y diversas areas
y ambitos de desempefio, siendo una profesion centrada en la accién social.
Detecta y reconoce las problemaéticas sociales y disefia estrategias de accion de
cara a modificar la realidad social a través de la relacion de ayuda a las personas
en un proceso de empoderamiento y prevencion de disfunciones- y la
dinamizacion de recursos institucionales y comunitarios, con la finalidad Gltima

de aumentar el bienestar.

Adicionalmente otras de las innumerables funciones que ejerce el Trabajador
Social especificamente con personas con discapacidad comprenden los aspectos

gue se enuncian a continuacion.

5.2 Informacion

Entendemos que el objetivo de un programa de informacion a familias es
basicamente que éstas conozcan y estén al dia sobre el funcionamiento de todos
aquellos recursos que les pueden resultar utiles como padres y familiares de

personas con discapacidad. Para llevar adelante un programa de informacion hay
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que conocer y sondear permanentemente las necesidades del colectivo al que
queremos atender, para lo cual recoger y clasificar sus demandas serd de gran

utilidad, asi como darles siempre respuesta.

5.3 Orientacion

En este texto optamos por llamar orientacion a la atencién individualizada para
ayudar a padres y familiares a la toma de decisiones y actuacion en todo lo que
tenga que ver con la persona con discapacidad. A diferencia de la accion
informativa, en la intervencidon orientadora ayudamos en la elaboracién de

criterios y en la aplicacion a la préctica.

Para ello hemos de tener claros nuestros propios criterios y ayudar al padre o
familiar a identificar su ambito de competencia y su responsabilidad intransferible

en la toma de decisiones. Orientar no es decidir por el padre, madre o familiar.

Creemos mé&s en una relacion orientadora con cierta continuidad que en la
consulta concreta de la situacion particular descontextualizada ante la que,
honestamente, poco se puede hacer. Se trata de orientar tendencias no de dar

recetas.

Para una buena intervencion orientadora es importante la capacidad de
comprension y empatia, la capacidad analitica y evaluadora y las habilidades de
comunicacion interpersonal en general. No hay buena intervencién orientadora

posible sin una relacion minimamente significativa entre profesional y cliente.
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5.4 Apoyo emocional

En este apartado incluimos fundamentalmente el tipo de programa que se ha dado
en llamar padre a padre, acerca del cual tenemos un conocimiento de varias
experiencias en diferentes paises y una experiencia propia en cuya fisonomia nos

basaremos para la siguiente descripcion.

En un programa de estas caracteristicas la mision del profesional es crear y ayudar
a mantener las condiciones de un encuentro entre padres de personas con

discapacidad que reporte apoyo emocional.

5.5 Formacion

Cuando hablamos de formacion familiar nos referimos a procesos colectivos
animados por un profesional orientado a la adquisicién y mejora de actitudes,
destrezas y conocimientos que seran Utiles a padres y familiar al enfrentar las
diferentes situaciones y actividades en que se ven inmersos como padres vy

familiares de personas con discapacidad.

Preferimos el término formacion familiar al méas clasico de escuela de padres ya
que éste tiene una connotacién mas vinculada lo escolar (y por lo tanto a la
infancia), a lo cognoscitivo (charlas sobre temas) y lo pasivo (el especialista habla
y el padre o madre escucha). No queremos decir que todos los programas
denominados escuela de padres hayan tenido esas caracteristicas, sino que ese ha

sido el modelo clasico y de ahi las resonancias del nombre.
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5.6 Asesoria

En este caso hemos reservado el término asesoria para la intervencion del
profesional con grupos organizados, asociaciones o federaciones de padres y
familiares de personas con discapacidad. Partimos del supuesto de que el
profesional se encuentra frente a un grupo constituido por padres, madres y
familiares de personas con discapacidad en los términos en los que ha sido
descrito en otros lugares con anterioridad. En muchas ocasiones nos resulta dificil
conceptualizar este tipo de intervencion debido a que como profesionales
deseamos tener un tipo de accion en el que se vean unos resultados claros y a
corto plazo de nuestra accion. Poniendo un ejemplo tosco pero claro: si yo
(profesional) podria tomar las riendas de una reunién y llevarla a buen puerto
mucho mejor que el padre de familia que lo esta intentando ¢por qué quedarme

callado estoicamente durante dos horas viendo como se pierde el tiempo?

5.7 Terapia

No nos extenderemos mucho en este apartado. En casos excepcionales, estara
indicada una terapia para padres y familiares o para las familias de personas con
discapacidad. El hecho de que en ocasiones se aborden estos casos desde la

terapia familiar no debe hacernos confundir las cosas.

Terapia familiar no es cualquier terapia que se haga en relacion con problemas
surgidos en la familia o que se haga con familias. La terapia familiar es un tipo de
terapia que desde determinadas orientaciones terapéuticas se realiza en

determinados casos. El tipo de terapia indicado en el caso que nos ocupa podré ser
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la terapia familiar o muchas otras en funcion de la patologia observada y de otros

factores. (Fantova, 2000).

El perfil del Trabajador Social con las personas con discapacidad es muy amplio,
abarca actividades de promocién, prevencion y rehabilitacion, que permiten la

atencién oportuna del mismo, con el objetivo de mejorar su calidad de vida.

Es importante recalcar que la intervencion del Trabajador Social es fundamental,
como profesionales técnicos, velamos por el cumplimiento de sus derechos en
ambitos, de salud, alimentacion, seguridad social, etc, con el fin de lograr que la

atencion al paciente sea de manera eficaz y eficiente.

Otro aspecto importante es sefialar la importancia que debe tener el preocuparse
de la persona cuidadora del paciente con discapacidad, quien en ocasiones puede
pasar por desapercibido u opacado por los cuidados y atencién que amerite su
familiar en condicién de discapacidad. Ademas, en el articulo 24 de la Ley
Organica de Discapacidad de Ecuador sefiala, que se realizaran programas de
soporte psicoldgico para las personas con discapacidad y sus familias de manera
periddica, lo que quiere decir que como Trabajadores Sociales y conjuntamente
con el equipo multidisciplinario es sumamente necesario implementar y vigilar
que todo lo establecido en la ley se cumpla, para aportar como profesionales

especializados y acreditados con los grupos con discapacidad.
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6. Marco legal

La constitucion de la Republica del Ecuador refiere sobre las persona con

discapacidad lo siguiente:

Derechos de las personas y grupos de atencién prioritaria

Art. 35.- Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes
adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad, recibiran atencién
prioritaria y especializada en los &mbitos publico y privado. La misma atencion
prioritaria recibiran las personas en situacion de riesgo, las victimas de violencia
doméstica y sexual, maltrato infantil, desastres naturales o antropogénicos. El
Estado prestard especial proteccién a las personas en condicion de doble
vulnerabilidad.

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

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

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

2. La rehabilitacion integral y la asistencia permanente, que incluirdan las

correspondientes ayudas técnicas.
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3. Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte y
espectaculos.

4. Exenciones en el régimen tributarlo.

5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente sus
capacidades y potencialidades, a través de politicas que permitan su incorporacion
en entidades publicas y privadas.

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

7. Una educacion que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su
integracion y participacion en igualdad de condiciones. Se garantizard su
educacion dentro de la educacion regular. Los planteles regulares incorporaran
trato diferenciado y los de atencion especial la educacion especializada. Los
establecimientos educativos cumpliran normas de accesibilidad para personas con
discapacidad e implementaran un sistema de becas que responda a las condiciones
econdmicas de este grupo.

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

9. La atencion psicol6gica gratuita para las personas con discapacidad y sus

familias, en particular en caso de discapacidad intelectual.
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10. El acceso de manera adecuada a todos los bienes y servicios. Se eliminaran
las barreras arquitectonicas.

11. El acceso a mecanismos, medios y formas alternativas de comunicacion, entre
ellos el lenguaje de sefias para personas sordas, el oralismo y el sistema braille.
Art. 48.- El Estado adoptara a favor de las personas con discapacidad medidas
que aseguren:

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

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

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

4. La participacion politica, que asegurarad su representacion, de acuerdo con la
ley.

5. El establecimiento de programas especializados para la atencion integral de las
personas con discapacidad severa y profunda, con el fin de alcanzar el maximo
desarrollo de su personalidad, el fomento de su autonomia y la disminucion de la
dependencia.

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

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

Art. 49.- Las personas y las familias que cuiden a personas con discapacidad que
requieran atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran
capacitacion periddica para mejorar la calidad de la atencion. (Ecuador R. d.,

2008)

6.1 El Plan Nacional del Buen vivir en su Objetivo 9, Garantiza el Trabajo

digno en todas sus forma establece lo siguiente.

“El trabajo es un derecho y un deber social, y un derecho econdémico, fuente de
realizacion personal y base de la economia. El Estado garantizara a las personas
trabajadoras el pleno respeto a su dignidad, una vida decorosa, remuneraciones y
retribuciones justas y el desempefio de un trabajo saludable y libremente escogido

o0 aceptado”.

Los principios y orientaciones para el Socialismo del Buen Vivir reconocen que la
supremacia del trabajo humano sobre el capital es incuestionable. De esta manera,
se establece que el trabajo no puede ser concebido como un factor mas de
produccién, sino como un elemento mismo del Buen Vivir y como base para el
despliegue de los talentos de las personas. En prospectiva, el trabajo debe apuntar

a la realizacion personal y a la felicidad, ademas de reconocerse como un
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mecanismo de integracion social y de articulacion entre la esfera social y la

econdmica.

Una sociedad que busque la justicia y la dignidad como principios fundamentales
no solamente debe ser evaluada por la cantidad de trabajo que genera, sino
también por el grado de cumplimiento de las garantias que se establezcan y las
condiciones y cualidades en las que se efectle. Asimismo, debe garantizar un
principio de igualdad en las oportunidades al trabajo y debe buscar erradicar de la
manera mas enfatica cualquier figura que precarice la condicion laboral y la

dignidad humana.

Lo anterior también implica considerar la injerencia directa del Estado en los
niveles de trabajo como empleador especialmente como empleador de ultima
instancia, con el objeto de asegurar el acceso al trabajo a las poblaciones en
condicion de vulnerabilidad econdémica y de garantizar la total aplicacion del

concepto constitucional del trabajo como un derecho.

6.2 Ley Organica de Discapacidades

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

conexas, con enfoque de género, generacional e intercultural.
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Articulo 2.- Ambito.- Esta Ley ampara a las personas con discapacidad
ecuatorianas o extranjeras que se encuentren en el territorio ecuatoriano; asi como,
a las y los ecuatorianos en el exterior; sus parientes dentro del cuarto grado de
consanguinidad y segundo de afinidad, su conyuge, pareja en unién de hecho y/o
representante legal y las personas juridicas publicas, semipublicas y privadas sin
fines de lucro, dedicadas a la atencion, proteccion y cuidado de las personas con
discapacidad. ElI ambito de aplicacion de la presente Ley abarca los sectores
publico y privado. Las personas con deficiencia o condicién discapacitante se

encuentran amparadas por la presente Ley, en lo que fuere pertinente.

Articulo 3.- Fines.- La presente Ley tiene los siguientes fines: 1. Establecer el
sistema nacional descentralizado y/o desconcentrado de proteccion integral de
discapacidades; 2. Promover e impulsar un subsistema de promocion, prevencion,
deteccion oportuna, habilitacion, rehabilitacién integral y atencién permanente de
las personas con discapacidad a través de servicios de calidad; 3. Procurar el
cumplimiento de mecanismos de exigibilidad, protecciéon y restitucién, que
puedan permitir eliminar, entre otras, las barreras fisicas, actitudinales, sociales y
comunicacionales, a que se enfrentan las personas con discapacidad; 4. Eliminar
toda forma de abandono, discriminacién, odio, explotacion, violencia y abuso de
autoridad por razones de discapacidad y sancionar a quien incurriere en estas

acciones;

Articulo 4.- Principios fundamentales.- La presente normativa se sujeta y

fundamenta en los siguientes principios:
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1. No discriminacion: ninguna persona con discapacidad o su familia puede ser
discriminada; ni sus derechos podran ser anulados o reducidos a causa de su
condicion de discapacidad. La accion afirmativa sera toda aquella medida
necesaria, proporcional y de aplicacion obligatoria cuando se manifieste la
condicion de desigualdad de la persona con discapacidad en el espacio en que

goce y ejerza sus derechos; tendré enfoque de género, generacional e intercultural

2. In dubio pro hominem: en caso de duda sobre el alcance de las disposiciones
legales, éstas se aplicaran en el sentido més favorable y progresivo a la proteccién
de las personas con discapacidad; 3. Igualdad de oportunidades: todas las personas
con discapacidad son iguales ante la ley, tienen derecho a igual proteccion legal y
a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminacion alguna. No podré
reducirse o negarse el derecho de las personas con discapacidad y cualquier

accion contraria que asi lo suponga sera sancionable;

Articulo 6.- Persona con discapacidad.- Para los efectos de esta Ley se
considera persona con discapacidad a toda aquella que, como consecuencia de una
0 mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, con
independencia de la causa que la hubiera originado, ve restringida
permanentemente su capacidad biolOgica, sicologica y asociativa para ejercer una
0 mas actividades esenciales de la vida diaria, en la proporcién que establezca el

Reglamento.

Articulo 9.- Calificacién.- La autoridad sanitaria nacional a través del Sistema

Nacional de Salud realizara la calificacion de discapacidades y la capacitacion
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continua de los equipos calificadores especializados en los diversos tipos de
discapacidades que ejerceran sus funciones en el area de su especialidad. La
calificacion de la discapacidad para determinar su tipo, nivel o porcentaje se
efectuara a peticion de la o el interesado, de la persona que la represente o de las
personas o entidades que estén a su cargo; la que sera voluntaria, personalizada y

gratuita.

Articulo 19.- Derecho a la salud.- El Estado garantizard a las personas con
discapacidad el derecho a la salud y asegurara el acceso a los servicios de
promocion, prevencién, atencion especializada permanente y prioritaria,
habilitacion y rehabilitacion funcional e integral de salud, en las entidades
publicas y privadas que presten servicios de salud, con enfoque de género,

generacional e intercultural.

Articulo 20.- Subsistemas de promocion, prevencion, habilitacion y
rehabilitacion.- La autoridad sanitaria nacional dentro del Sistema Nacional de
Salud, las autoridades nacionales educativa, ambiental, relaciones laborales y
otras dentro del ambito de sus competencias, estableceran e informaran de los
planes, programas Yy estrategias de promocion, prevencion, deteccion temprana e
intervencion oportuna de discapacidades, deficiencias 0 condiciones
discapacitantes respecto de factores de riesgo en los distintos niveles de gobierno

y planificacion.

Articulo 24.- Programas de soporte psicolégico y capacitacion periddica.- La

autoridad sanitaria nacional dictard la normativa que permita implementar

83



programas de soporte psicoldgico para personas con discapacidad y sus familiares,
direccionados hacia una mejor comprension del manejo integral de la
discapacidad; asi como, programas de capacitacion periodica para las personas
que cuidan a personas con discapacidad, los que podran ser ejecutados por la

misma o por los organismos publicos y privados especializados.

Articulo 28.- Educacion inclusiva.- La autoridad educativa nacional
implementara las medidas pertinentes, para promover la inclusion de estudiantes
con necesidades educativas especiales que requieran apoyos técnicotecnoldgicos y
humanos, tales como personal especializado, temporal o permanente y/o
adaptaciones curriculares y de accesibilidad fisica, comunicacional y espacios de

aprendizaje, en un establecimiento de educacion escolarizada.

Articulo 45.- Derecho al trabajo.- Las personas con discapacidad, con
deficiencia o condicion discapacitante tienen derecho a acceder a un trabajo
remunerado en condiciones de igualdad y a no ser discriminadas en las practicas

relativas al empleo, incluyendo los procedimientos.

Articulo 46.- Politicas laborales.- ElI Consejo Nacional de Igualdad de
Discapacidades en coordinacion con la autoridad nacional encargada de las
relaciones laborales formulard las politicas sobre formacién para el trabajo,
empleo, insercién y reinsercion laboral, readaptacion profesional y reorientacion
ocupacional para personas con discapacidad, y en lo pertinente a los servicios de

orientacion laboral, promocion de oportunidades de empleo, facilidades para su
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desempefio, colocacion y conservacion de empleo para personas con discapacidad,

aplicando criterios de equidad de género.

Articulo 47.- Inclusion laboral.- La o el empleador pablico o privado que cuente
con un nimero minimo de veinticinco (25) trabajadores estd obligado a contratar,
un minimo de cuatro por ciento (4%) de personas con discapacidad, en labores
permanentes que se consideren apropiadas en relacion con sus conocimientos,
condiciones fisicas y aptitudes individuales, procurando los principios de equidad
de género y diversidad de discapacidades. El porcentaje de inclusion laboral
debera ser distribuido equitativamente en las provincias del pais, cuando se trate
de empleadores nacionales; y a los cantones, cuando se trate de empleadores

provinciales.

Articulo 48.- Sustitutos.- Las y los parientes hasta cuarto grado de
consanguinidad y segundo de afinidad, conyuge, pareja en union de hecho,
representante legal o las personas que tengan bajo su responsabilidad y/o cuidado
a una persona con discapacidad severa, podran formar parte del porcentaje de
cumplimiento de inclusiéon laboral, de conformidad con el reglamento. Este
beneficio no podrd trasladarse a mas de una (1) persona por persona con
discapacidad. Se considerardn como sustitutos a los padres de las nifias, nifios o
adolescentes con discapacidad o a sus representantes legales. De existir otros
casos de solidaridad humana, la autoridad nacional encargada de la inclusion
econdmica y social validara al sustituto, de conformidad al reglamento. Las y los

empleadores no podran contratar mas del cincuenta por ciento (50%) de sustitutos
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del porcentaje legal establecido. En el caso de sustitucién en cooperativas de

transporte se regulara de conformidad con el reglamento.

Articulo 82.- Seguridad social.- La seguridad social es un derecho irrenunciable,
y sera deber y responsabilidad primordial del Estado garantizar y hacer efectivo su
pleno ejercicio con respecto de las personas con discapacidad que requieran

atencion permanente y a las personas y las familias que cuiden de ellas.

6.3 Reglamento de la Ley Organica de Discapacidad.

Acrticulo .- De la persona con discapacidad.- Para efectos de este Reglamento y
en concordancia con lo establecido en la Ley, se entenderé por persona con
discapacidad 'a aquella que, como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que la hubiera
originado, ve restringida permanentemente su capacidad bioldgica, sicoldgica y
asociativa para ejercer una 0 mas actividades esenciales de la vida diaria, en una
proporcion equivalente al ‘cuarenta por ciento de discapacidad, debidamente

calificada por la autoridad sanitaria nacional.

Articulo 7.- Equipos multidisciplinarios especializados

La autoridad educativa nacional expediré la normativa necesaria para determinar
la conformacion y funcionamiento dé los equipos multidisciplinarios
especializados, que realizaran las evaluaciones integrales para definir la
modalidad de atencion educativa y ofrecer la atencion complementaria
especializada a los estudiantes con discapacidad o condicion discapacitante y sus

familias. Tales equipos estaran conformados al menos por un psicélogo clinico,
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psicologo educacional, un educador especial, un terapeuta de lenguaje o un
terapeuta ocupacional, segun la discapacidad a ser atendida. En caso de no existir
profesionales en esas areas se podré incluir a otros especialistas.

Articulo 12.- Accesibilidad.-

Los gobiernos autonomos descentralizados definiran el porcentaje de
parqueaderos destinados a personas con discapacidad, dentro del sistema de
estacionamientos tarifados, y de acuerdo a la planificacion territorial, tomando
como referencia el porcentaje minimo establecido en la Ley.

6.4 Ley Organica de la Salud

Art. 1.- la presente ley tiene como finalidad regular las acciones que permitan
efectivizar el derecho universal a la salud consagrado en la constitucion politica
de la republica y la ley. Se rige por los principios de equidad, integralidad,
solidaridad, universalidad, irrenunciabilidad, indivisibilidad, participacion,
pluralidad, calidad y eficiencia; con enfoque de derechos, intercultural, de género,

generacional y bioético.

Art. 117.- La autoridad sanitaria nacional, en coordinacion con el Ministerio de
Trabajo y Empleo y el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social, establecera las
normas de salud y seguridad en el trabajo para proteger la salud de

los trabajadores.
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6.5 El Ministerio de Relaciones Laborales reconoce al empleo como pilar
fundamental para el desarrollo del ser humano en el cual el papel de los

empleadores es de vital importancia

El Acuerdo 41 Ministerio de Relaciones Laborales

Art. 2.-El Objeto de este reglamento es normar el procedimiento para el registro
como trabajadores (as) sustitutos (as) de personas adultas con discapacidad severa
y/o nifias y adolescentes con discapacidad, observando las garantias consagradas

en la Constitucion de la Republica, en la Ley Organica de Discapacidades.

Es de suma importancia sefialar como ha ido avanzando la legislacion
Ecuatoriana con respecto a los derechos de las personas con discapacidad, al
establecerlos dentro de los grupos de atencion prioritaria, también al conferirles
derechos de inclusién e igualdad, que promueven mejoras para este grupo y por

lo tanto contribuyan a mejorar su calidad de vida.

Sin embargo el hecho de tratar de mejorar la realidad y oportunidades de las
personas con discapacidad, se ha convertido en una lucha diaria y de muchos
afnos; por lo tanto, no es suficiente que todos aquellos beneficios que el estado
otorga a estas personas, estén escritas a través de la Ley Organica de
Discapacidad, del reglamento de discapacidad o de la misma Constitucion, el
hecho esta, en hacer que todo esto se cumpla, en vigilar y controlar la realidad
que viven estos grupos y lo que es mejor, que hagan uso de sus derechos

inalienables como parte de una convivencia inclusiva.
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También es necesario recalcar, que la corresponsabilidad que demanda que las
personas con discapacidad hagan uso de sus derechos, depende del rol que
cumpla la sociedad al darles la apertura, espacio y tiempo que permita su normal

desarrollo para el goce pleno de sus derechos.
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e. Materiales y Métodos

La metodologia utilizada en el proceso de investigacion se determiné a través

de los siguientes métodos.

a. Metodo Cualitativo

El método cualitativo es aquel que busca generar su propia informacion a partir
del fendbmeno que se vaya a investigar esto se realiza por medio de la indagacion
empirica que posteriormente podra ser corroborada o descartada por la utilizacion
de otros métodos auxiliares que haya planteado la investigadora. Para el desarrollo
de la presente tesis este método sirvio al momento de la observacion y el
diagnostico primario con técnicas como la entrevista no estructurada y la ficha de
observacion ademas como el primer acercamiento a la realidad a intervenir esta
técnica fue utilizada con anterioridad siendo la que dio el horizonte de lo que se
queria investigar la inmersion y caracterizacion del escenario al que se iba a
inmiscuir, ademas ayudo6 a caracterizar las categorias de estudio desarrolladas en

la revision de la literatura.

b. Método exploratorio

El siguiente método sirvio para familiarizarnos con el objeto de estudio que es
poco conocido e investigado, se empled la técnica de la encuesta dirigida a 40
cuidadores de personas con discapacidad y la entrevista estructurada efectuada al
equipo multidisciplinario del Centro de Salud N° 3 de la provincia de Loja en
donde la investigadora pudo realizar un analisis critico respecto al problema a
través de los resultados que arrojo la encuesta, identificar conceptos o variables

para la posterior realizacion de los resultados.
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c. Método Cuantitativo

Este método se empled para la realizacion de los resultados de la investigacion
con informacion de tipo porcentual y estadistica que permitieron a su vez dar paso
a las conclusiones y recomendaciones que sirvieron ademdas para sugerir
afirmaciones y postulados de la investigacion finalmente como pilar fundamental
para el disefio la propuesta de intervencion social que planted la investigadora en

uno de sus objetivos.

d. Método Correlacional

Este tipo de estudios tuvo como propoésito conocer la relacion que existe entre
dos 0 mas conceptos, categorias o variables en un contexto en particular, en este
caso se realizd la comparacion entre el desempefio laboral y las relaciones
familiares como efectos sociales generados a partir del cuidado de una persona

con discapacidad con el familiar encargado.

A. Técnicas y herramientas
La presente investigacion hizo uso de diferentes técnicas de investigacion
utiles para la recoleccion de informacion y vital para la fundamentacién de la

misma.

A.1 Observacion
Esta técnica nos sirvié al inicio de la investigacion cuando se realizd el primer
acercamiento al escenario a intervenir y para ello se la proyect6 a través de la

ficha de observacion, con datos empiricos.
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A.2 Encuestas

La técnica de la encuesta es aquella que tiene una estructura de preguntas
abiertas o cerradas (Cuestionario) de acuerdo al problema objeto estudio que
permitio obtener datos cuantitativos y cualitativos, misma que se aplico al grupo
humano seleccionado mediante el muestreo, siendo posible la obtencién de

resultados a través de la interpretacion y andlisis de los datos.

A.3 Entrevista

La técnica de la entrevista es aquella que también tiene estructura en sus
preguntas (Guia de entrevista) de acuerdo a las necesidades del investigador esta
técnica permitié obtener informacion relevante en cuanto al objeto de estudio, fue
dirigida al equipo multidisciplinario del Centro de Salud N° 3 de la Provincia de

Loja.
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f. Resultados
Interpretacion y analisis de los datos de la encuesta aplicada a los cuidadores
primarios de las personas con discapacidad que acuden al Centro de Salud N° 3 de

la Provincia de Loja.

Variable Frecuencia Porcentaje %

Sexo
Femenino: 36 90%
Masculino: 4 10 %
Total : 40 100%
Instruccion
Primaria 22 55%
Secundaria 14 35 %
Superior

3 7.5 %
Ninguna 1 25%
Total 40 100%
Edad
21- 30 afos 5 125 %
31-40 afios 8 20%
41- 50 afios 13 32.5%
51- 60 afios 10 25%
61- 70 4 10%
Total 40 100%
Gréfico: N° 1

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja
Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

El 90% de la poblacién encuestada son de sexo femenino, mientras el que solo el
10% son de sexo masculino; en referencia a la instruccion de la muestra se
evidencia que el 55% ha cursado el ciclo de primaria, el 35% secundaria, un 7,5%
estudios superiores y el 2,5% no tienen ninguna instruccion, finalmente la variable

edad muestra que los cuidadores de las personas con discapacidad oscilan entre
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los siguientes rangos: de 21 a 30 afios un 12,5 % , de 31 a 40 afios un 20%, 41 a
50 afios con 32,5 % , de 51 a 60 afios tan solo el 25% y finalmente de 61 a 70 afos

un 10%.

ANALISIS CUALITATIVO:

Segun los datos analizados casi toda el grupo de cuidadores primarios de personas
con discapacidad son mujeres, pero también encontramos a tan solo cuatro
personas del sexo masculino, sin embargo es importante sefialar que del 90% del
grupo de mujeres cuidadoras de su familiar con discapacidad tienen una relacion
filial de madres o hermanas de los mismos, ademas a través del diagndstico
primario refieren que no existe corresponsabilidad para el cuidado de su familiar,
lo que podria ocasionar otros inconvenientes. De acuerdo a la variable instruccion
la mayor parte del grupo manifiestan haber cursado sus estudios primarios, y
secundarios es decir se encuentran en un nivel de educacion media por lo tanto
debido a su baja formacion académica podrian considerarse como personas de
bajos recursos economicos, finalmente los estudios superiores fueron cursados por
una pequefa parte del grupo que no sobrepasa de 3 personas. Para el analisis de la
variable edad se establecio rangos que van de diez en diez, dando como resultado
que el grupo que presenta mayor frecuencia son aquellos que oscilan en edades de
41 a 50 aflos de edad es decir se encuentran dentro de la poblacion
econdmicamente activa que ademas habitan dentro del casco urbano y por lo tanto
deberia estar dentro de las plazas laborales actualmente, quienes manifiestan que
por motivos de cuidado de su familiar se ven imposibilitados de desarrollar

actividades laborales que generen ingresos o
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1. ¢Que tipo de actividades realiza usted diariamente?

La mayoria respondio.
Me dedico a cuidar mi familiar con discapacidad
Quehaceres domésticos
Trabajo por horas
Trabajo los fines de semana
Tengo mi negocio propio
Trabajo fijo
Estudio
Gréfico: N° 2
Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N° 3 de la

Provincia de Loja
Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

ANALISIS CUALITATIVO:

De acuerdo a la encuesta aplicada los resultados reflejan que casi todos ejercen
mas de una actividad diaria, es decir dedican su tiempo al cuidado de su familiar y
también realizan quehaceres domésticos, esto debido a que no ejecutan
actividades laborales y mas bien dedican su tiempo completo al cuidado de su
familiar con discapacidad, por otro lado un grupo pequefio de personas sefialan
que trabajan por horas, en actividades informales como: preparacion de alimentos,
manualidades, trabajos de construccion, trabajan los fines de semana, tienen su

negocio propio, o estudian.
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2. ¢Qué tiempo usted dedica para su actividad con su familiar?
100,0% 77,5%
50,0% —
7,5% 15%
0,0% T T 1
1-2 hora 3-4 horas 4 horas a mas
Grafico: N° 3

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja
Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

De acuerdo a la pregunta ¢ Qué tiempo usted dedica para su actividad? El 7,5% del
grupo dedica de 1 a 2 horas diarias para su trabajo o actividad, el 15% dedica de 2
a 3 horas diarias y finalmente el 77,5% invierte mas de 4 horas al dia para las

diferentes actividades que se mencionan anteriormente.

ANALISIS CUALITATIVO:

De acuerdo a los datos analizados, todo el grupo encuestado se consideran
cuidadores primarios de su familiar con discapacidad, quienes emplean mas de
cuatros horas al dia para este trabajo, tal como refleja el cuadro estadistico,
refieren que dependiendo del grado de discapacidad que presenta su familiar se
generan los cuidados y tiempo que sea necesario; adicional a ello, a través de la
revision de la literatura, el uso del tiempo que emplea el cuidador con los afios

podrian generar dafios de tipo fisicos, psicologicos o sociales.
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3. ¢Qué tiempo lleva usted en su actividad ocupacional?

M 3. ¢Qué tiempo lleva usted en su actividad ocupacional?

100,0% 80%
50,0%
0,0% -
1-2 afios 3-4 afos 4 fios a mas
Gréfico: N° 3

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja
Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

En la pregunta ;Qué tiempo lleva usted en su actividad ocupacional? Segun los
datos que arroja la investigacion el 7,5% de estas personas van de 1 a 2 afios en
las diferentes actividades que realizan, el 12,5% refiere que va de 3 a 4 afios y
finalmente el 80% van mas de 5 afios en adelante considerando que son aquellas

que estan al cuidado directo de su familiar.

ANALISIS CUALITATIVO:

Tomando como referencia los resultados de la encuesta, se puede decir que la
mayor parte de cuidadores de personas con discapacidad, llevan mas de 4 afios
con esta responsabilidad, algunos manifiestan que lo hacen desde el momento en
que naci6 su familiar y otros cuando la discapacidad fue adquirida, lo que
significaria un tiempo més corto. No obstante recordando las variables de edad y
sexo del grupo, estas personas se encuentran en una edad avanzada y algunos son
adultos mayores, pero ademas expresan sentirse cansados o agobiados por el

trabajo diario que demanda de su familiar con discapacidad.
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4. ¢Cuadles son sus ingresos mensuales?

Los ingresos generados son:
De50a100$
De 200 a 300%
De 400 a 500 $
600 $ a mas
Bono de Desarrollo Humano 50%

Bono Joaquin Gallegos Lara 240$

Gréfico: N° 4

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sanchez Poma, investigadora.

ANALISIS CUALITATIVO:

Las 40 personas encuestadas refieren que su familiar con discapacidad recibe el
bono Joaquin Gallegos Lara, que sirve para solventar sus gastos y necesidades.
Algunos de ellos también expresan que esta cantidad de dinero no cubre lo
suficiente, comparado con las necesidades existentes, ademas las personas
cuidadores de los pacientes con discapacidad por el hecho de no tener un trabajo,
no cuentan con los ingresos econdmicos para su subsistencia, por otro lado un
porcentaje menor otros cuidadores refieren tener ingresos econdémicos extras

producto de actividades laborales que realizan por horas, o los fines de semana.
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5. éEs remunerado el trabajo que realiza?
100,00% 70%
50,00% 302
0,00% T T )
Si No
Gréfico: N° 5

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja
Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

Con respecto a la interrogante de remuneracion el 70% de los cuidadores
primarios de las personas con discapacidad no reciben alguna remuneracion por el
trabajo de cuidador o de quehaceres domésticos considerando que son estas las
actividades de mayor demanda, mientras que el 30% siguiente se refiere que si
recibe una remuneracion que son aquellas personas que trabajan por horas, los

fines de semana o que tienen su negocio propio.

ANALISIS CUALITATIVO:

Segun la tabla comparativa la mayor parte de cuidadores de personas con
discapacidad expresan que las actividades que realiza con su familiar no son
remuneradas, pero que recibir el bono Joaquin Gallegos Lara, les permite
sobrevivir, aunque de una manera limitada en su desarrollo laboral, otro aspecto
importante que indica esta interrogante es, que un grupo pequefio de personas
cuidadoras reciben remuneraciones, dentro de su trabajo parcial, por horas, fines

de semana o que tienen su negocio propio
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H 6. ¢El horario de su trabajo le permite cumplir con el rol de cuidador con su
familiar con discapacidad?

100% 77%

- 23%
0% n T 1

Si No

Gréfico: N° 6

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sanchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

De acuerdo a la tabla comparativa el 77 % de los encuestados manifiestan que si
pueden cumplir con su rol de cuidador independientemente de su actividad o

trabajo, mientras que solo el 23% refiere no poder hacerlo.

ANALISIS CUALITATIVO:

Segun los datos obtenidos de la encuesta aplicada, a este grupo de cuidadores
refieren no ejercer actividades laborales, debido a su responsabilidad con su
familiar con discapacidad, los cuidadores se ven limitados de hacerlo, comentan
que el asistir a su familiar, implica la inversion de més de 4 horas diarias,
adicionalmente no quieren dejarlos al cuidado de alguien mas, por lo que prefieren
atenderlos personalmente y en casa. Por otro lado, un grupo pequefio expresan
realizar actividades laborales, pero presentan algunos inconvenientes como falta
de tiempo, no tener la ayuda de otro familiar para compartir la responsabilidad,

tener que movilizarlos a su lugar trabajo o actividades diarias que realizan, etc
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m 7.¢ El cuidado de su familiar con discapacidad le impide cumplir con su
actividad laboral?

100,00% 50% 60%
no si
Gréafico: N° 7

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja
Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:
De acuerdo a la interrogante planteada de si el cuidado de su familiar con
discapacidad le impide cumplir con su actividad laboral el 60% de este grupo

manifiesta que si, no obstante el otro 50% refiere que no es problema.

ANALISIS CUALITATIVO:

Los resultados obtenidos son claros, la mayoria de cuidadores primarios refieren
que el estar al cuidado de su familiar con discapacidad, si es un impedimento para
ellos poder desarrollarse laboralmente, ya sea por cuestiones de tiempo, de

responsabilidad de no saber con quién dejarlos, movilizacién de su familiar, etc.
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H 8.¢En algun momento su actividad laboral se encuentra afectada por el tiempo
que dedica al cuidado de su familiar con discapacidad?

60,0%

35,0%

40,0% 35%

20,0%

Siempre A veces nunca

20,0%

0,0%

Gréfico: N° 7

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

Referente a la pregunta ¢En algin momento su actividad laboral se encuentra
afectada por el tiempo que dedica al cuidado de su familiar con discapacidad? La
el gréfico refleja claramente que el 45% de la muestra encuestada dice que nunca
se ha encontrada afectada su actividad laboral, el 22,5% que casi siempre se ve

afectada, el 20% dice que A veces y un 12,5% siempre.

ANALISIS CUALITATIVO:

Segun los resultados la mayor parte del grupo si presentan dificultades laborales,
por el hecho de cuidar a su familiar, ademas relacionandolo con los datos
anteriores todas estas personas son cuidadores, dedican mayor tiempo a su
familiar, no disponen de una trabajo fijo, no tienen ingresos estables
econdmicamente fuera del bono Joaquin Gallegos Lara, entre otras situaciones

que les impide desarrollarse laboralmente.
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9.¢ Se siente usted satisfecho actualmente con su situacion de trabajo o actividades
que realiza?
100,0% 42,5% 57,5%
0,0% T T T 1
Si No
Gréfico: N° 9

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja
Elaborado: Diana Patricia Sanchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

La interpretacion del cuadro comparativo muestra claramente como 57,5% no esta
satisfecho actualmente con su situacion de trabajo o actividad, asi mismo el 42,55

sefala sentirse bien o satisfecha con su situacién actual.

ANALISIS CUALITATIVO:

La mayoria de personas cuidadoras, expresan no sentirse bien con su situacion
actual, por el hecho de no tener la posibilidad de ejercer actividades laborales a
tiempo completo; ademas la ausencia de un ingreso econémico que aporte a su
hogar, por la imposibilidad de hacer lo que desean, o por tener a alguien mas para
el cuidado de su familiar con discapacidad, refieren que el Unico ingreso estable

que tienen es el Bono Joaquin Gallegos Lara.
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B 10¢ Ha presentado algun problema para ingresar a una plaza de trabajo por el
hecho de cuidar a su familiar con discapacidad?

[o)
100,0% 72.5%
50,0% | 2 /’buo
0.0% - , .
Si No

Gréfico: N° 10

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

En la pregunta ;Ha presentado algun problema para ingresar a una plaza de
trabajo por el hecho de cuidar a su familiar con discapacidad? el 72,5% de los
encuestados manifiestan que si han presentado problemas mientras el 27,5 refiere

que no han presentado problema alguno.

ANALISIS CUALITATIVO:

De acuerdo a la encuesta aplicada casi todos los cuidadores de personas con
discapacidad del Centro de Salud 3, manifiestan que si han tenido problemas para
ingresar a una plaza de trabajo, debido a que uno de los requisitos fundamentales,
es disponer de tiempo completo. Ademas otras de las razones por las que no
tienen acceso laboral, son: no contar con otro familiar que se encargue del cuidado
mientras trabajan, porque en algunas empresas contratan personal de tiempo
completo, el temor de dejar a su familiar al cuidado de particulares o simplemente

no lo han intentado por sentirse totalmente responsable de su familiar.
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11. (Considera que en el futuro el hecho de cuidar a su familiar con
discapacidad le podria generar alguno de estos problemas?

Variable Frecuencia Porcentaje %
No poder trabajar normalmente 18 26%
Sentirse mal por no aportar en casa 11 16%
econdémicamente

Querer estudiar para obtener una 5 7%
profesion y trabajar

No tener dinero para las necesidades de 14 21%
su familiar

Tener el deseo de trabajar y no poder 20 29%
hacerlo

Total 68 100%

Gréfico: N° 11

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

El 29% de los cuidadores manifiesta que puede sentir el deseo de trabajar y no
poder hacerlo, en un 26% no poder trabajar normalmente, el 21% no tener dinero
para las necesidades de su familiar, otra inquietud que presentan el 16% de los
mismos es sentirse mal por no aportar en casa econdmicamente y finalmente

querer estudiar para obtener una profesion en un 7%.

ANALISIS CUALITATIVO:

Una de las preocupaciones mayormente significativas es tener el deseo de trabajar
y no poder hacerlo, este temor provocado en este grupo refleja que sus intenciones
de poseer un trabajo fijo y remunerado existe, pero que no pueden hacerlo, gran
parte también creen que no van a tener dinero para las necesidades de su familiar
y finalmente también dicen sentirse mal por no aportar econémicamente en casa,
de acuerdo a la situacion actual que viven estas personas se observa claramente el

estrés que generan estas situaciones que podrian presentarse en el futuro.
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12 .¢Se siente estresada/o por tener que trabajar y cuidar a su familiar a la
vez?
60%
43%
40% +— 35,0%
22,5%
20% +——
O% T T T 1
Siempre A veces nunca

Gréfico: N° 12

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sanchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:
A través de la pregunta ¢Se siente estresado por tener que trabajar y cuidar a su
familiar a la vez? el 43 % refiere que siempre, el 35% de este grupo manifiesta

que nunca, el 22.5% que a veces

ANALISIS CUALITATIVO:

La mayoria de cuidadores de personas con discapacidad refiere con mayor
porcentaje que siempre se siente estresado por realizar dos actividades a la vez,
expresan que el hecho de asistir todo el tiempo a su familiar es muy complicado
mas cuando existe un porcentaje considerable de discapacidad en la persona,
quien requiere de cuidados mayores, ademas considerando que los rangos
establecidos de edad con mayor indice son de mujeres de 40 afios en adelante,

quienes probablemente no gozan de una buena salud.
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H 13.¢En el caso de que no trabaje, le gustaria tener un trabajo con 8 horas
diarias, recibir una remuneracion, y todos los beneficios de la ley?

100,0% 92,5%
50,0% -
7,5%
0,0% - . EEee——— 20000
Si No

Gréfico: N° 13

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

En respuesta a la interrogante ¢si les gustaria tener un trabajo estable, el 92.5%

manifiestan que si frente al 7.5% que dice que no.

ANALISIS CUALITATIVO:

Sin duda alguna la necesidad de trabajo es requerida por cualquier persona que
tenga el deseo de hacerlo, no obstante y dentro de esta realidad se encuentra el
grupo de cuidadores del Centro de Salud 3, donde las personas encuestadas si les
gustaria poder tener un trabajo fijo con ocho horas diarias, remuneracién y todos
los beneficios de la ley, la necesidad es latente, ademas este grupo se encuentra
dentro de la poblacion econGmicamente activa y que en otras circunstancias de su
vida si podrian ejecutar actividades laborales normalmente, cabe recalcar que su
predisposicion de encontrar y ejercer un trabajo existe pero lamentablemente su

rol de cuidador limita drasticamente esta labor.

107



14. Con respecto a su familia¢ Como define sus relaciones’
0,
100,0% 70,0%
50,0% 30,0%
0,0% T T T
Buenas Regulares

Gréfico: N° 14

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

De acuerdo a la tabla de datos, las relaciones familiares de los cuidadores de las
personas con discapacidad encuestados es la siguiente el 70 % buenas y regulares

en un 30%.

ANALISIS CUALITATIVO:

Se evidencia que las relaciones familiares de los cuidadores de las personas con
discapacidad, son buenas, lo que no podria significar problemas; algunas de estas
personas refieren que el hecho de compartir tiempo juntos hace que los lazos de
familia se fortalezcan y se cree un ambiente protector con la persona con

discapacidad considerandola como la mas vulnerable.
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M 15. ¢{Cree que el estar al cuidado de su familiar con discapacidad afecta sus
relacidénes con otros miembros de su familia en una forma negativa?

100%
65%
50% 359

Si No

Gréfico: N° 15

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

Para el analisis de la pregunta ¢Cree que el estar a cuidado de su familiar con
discapacidad afecta a su relacién con otros miembros de su familia de una forma
negativa? El 65% refiere que no le afecta de ninguna manera, mientras que el 35%

dicen que si afecta a la familia de forma negativa.

ANALISIS CUALITATIVO:

El grupo de cuidadores del Centro 3 encuestados, reconocen que las relaciones
familiares no presentan ningun inconveniente, ademas claramente podemos
observar como en esta pregunta la mayor parte del grupo manifiestan que la
convivencia con su familiar con discapacidad no les afecta o genera problemas de
forma negativa con los demas integrantes del nacleo familiar por el fuerte nexo
que desarrollan, ademaés esta afirmacion también se sustenta en la revision de la

literatura que se desarrollado en la investigacion.
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16. ¢Ha sentido alguna vez que algiin miembro de su familia (esposo o hijos)
han sentido celos por la atencion que le brinda a su familiar con discapacidad?

100,0%
65,0%
50,0% 35,0%
0,0% T T T 1
Si no

Grafico: N° 16

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

El 35% de la personas encuestadas refieren que si han sentido celos, mientras que

el 65% refieren que no.
ANALISIS CUALITATIVO:

Los resultados obtenidos en esta pregunta reflejan que la mayor parte de
cuidadores de personas con discapacidad, no han tenido inconvenientes con
respecto a celos entre los miembros de su familia, por la atencion que brinda a la
persona con discapacidad dentro de casa lo que hace que sus relaciones familiares

se fortalezcan.

110



100,0%
50,0%

0,0%

17. éSe han generado reclamos a partir de conflictos familiares generados con
los demas integrantes de la familia?

779,
7

1

22,0%

Siempre

nunca

Gréfico: N° 17
Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°

3 de la Provincia de Loja
Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

El 22% refieren que siempre presentan reclamos, y el 77%, que nunca se han

presentado.
ANALISIS CUALITATIVO:

Es importante sefialar que de acuerdo al analisis de la pregunta, este grupo refiere

que no han presentado reclamos por conflictos familiares, lo que significaria que

en las relaciones familiares no se ven afectadas.
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H 19 ¢Cree que sus relaciones familiares se han visto afectadas por tener que
cuidar a su familiar?

100,0%
57,5%
50,0% 42,5%
,U7%
0,0% _4- .
Si No

Gréfico: N° 19

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 de la Provincia de Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora.

INTERPRETACION CUANTITATIVA:

De acuerdo a los datos de la tabla interpretativa el 57.5% considera que sus
relaciones familiares no se han visto afectadas por tener que cuidar a su familiar

con discapacidad mientras que el 42.5% refieren que si se han visto afectadas.

ANALISIS CUALITATIVO:

Segun la mayor parte de los cuidadores de personas con discapacidad el cuidado
de su familiar no afecta en su relacion con los demas, debido a la condicion de la
persona con discapacidad en el mayor de los casos, es un motivo de cercania y
apego en lo miembros del grupo familiar, por considerarlos como las mas

vulnerables.
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20. ¢ Considera que ha sufrido discriminacion, a causa de su familiar con
discapacidad, por alguna de estas personas?

Las respuestas de mayor frecuencia son las siguientes

Hermanos

Tios

Sobrinos

Padres

Personas particulares

No he sufrido discriminacion

Gréfico: N° 20

Fuente: Encuesta aplicada los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de Salud N°
3 del cantén Loja

Elaborado: Diana Patricia Sdnchez Poma, investigadora

ANALISIS CUALITATIVO:

La discriminacion es uno de los problemas mas comunes que pueden presentar las
personas con discapacidad, por lo tanto sus cuidadores pueden verse afectados,
para ello en el anélisis de la pregunta se puede evidenciar que la mayor parte de
ellos, han sido victimas de problema por parte de sus hermanos, también
encontramos cierto porcentaje en las otras variables que representan familiares
qgue han ejercido discriminacion sobre la persona con discapacidad como los

hermanos, tios, sobrinos, padres y personas particulares.
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g. Discusion
La vinculacion laboral para el cuidador de una persona con discapacidad, se
asume como una necesidad no sélo econémica para su mantenimiento y aporte a
la familia, sino como la posibilidad que se genera de establecer otras conexiones
con el mundo y de no sentir postergado todo su proyecto de vida en el proceso de
cuidar de otro. También surge la necesidad para quienes tienen algun tipo de
trabajo de poder contar con mejores opciones, pues las condiciones realmente son

precarias para estas familias.

De acuerdo a La constitucion del Ecuador del 2008, refiere que: “El trabajo es un
derecho, deber social, y un derecho econémico, fuente de realizacion personal y
base de la economia. El Estado garantizara a las personas trabajadoras el pleno
respeto a su dignidad, una vida decorosa, remuneraciones y retribuciones justas y

el desempefio de un trabajo saludable y libremente escogido o aceptado”

No obstante en la investigacion realizada en el Centro de Salud N° 3 de la ciudad
de Loja se puede evidenciar claramente que todas las personas encuestadas se
consideran responsables directas del cuidado de su familiar con discapacidad, el
90% son mujeres y su relacion filial es de madres o hermanas con un nivel de
instruccion media y se encuentran en edades de rangos que comprenden de 40 a
50 afios es decir dentro de la poblacion economicamente activa, sin embargo su
actividad laboral tal como reflejan los resultados es baja , tan solo el 3% de ellos
refiere tener un trabajo fijo mientras que el 97% no gozan de estabilidad laboral

por lo tanto no estan ejerciendo su derecho al trabajo, las razones pueden deberse
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a situaciones multifactoriales , adicional a ello el 95.2% les gustaria tener un

trabajo estable.

Por lo tanto no se estd cumpliendo con lo establecido en EI Plan Nacional del
Buen vivir en su Objetivo 9 en donde garantiza el trabajo digno en todas sus
formas, ademas establece que el trabajo no puede ser concebido como un factor
mas de produccion, sino como un elemento mismo del Buen Vivir y como base
para el despliegue de los talentos de las personas, el trabajo debe apuntar a la
realizacion personal y a la felicidad, ademas de reconocerse como un mecanismo

de integracion social y de articulacion entre la esfera social y la econémica.

Otro aspecto importante es la relacion que se estableci6 entre las dos categorias de
estudio planteadas a través del diagndstico primario al inicio de la investigacion:
la imposibilidad laboral como uno de los efectos sociales de mayor afectacion de
los cuidadores de la persona con discapacidad en donde el usuario no puede
desarrollarse normalmente en el &mbito laboral producto del tiempo que emplea
en su tarea de cuidado y asistencia; las relaciones familiares como parte
fundamental de la convivencia diaria entre la persona con discapacidad y los

demas integrantes del nacleo familiar .

De acuerdo a los resultados obtenidos se puede decir que las dos categorias no
presentaron una relacion directa o significativa, pues este grupo de cuidadores no
refieren tener problemas graves dentro de su familia por la situacién de
discapacidad del paciente tan solo inconvenientes menores o problemas de baja

relevancia producto de la convivencia diaria como cualquier familia, no obstante
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esta realidad crea un nexo fuerte e irrompible entre el cuidador y la persona con
discapacidad, priorizando el cuidado de su familiar antes que los aspectos

laborales.

Dicha priorizacion se justifica bibliograficamente a través de la teoria del apego
de Jhon Bowli psiquiatra psicoanalista en donde define a esta filiacibn como
“Una vinculacion afectiva intensa, duradera de caracter singular, que Se
desarrolla y consolida entre dos personas, por medio de su interaccion reciproca
y cuyo objetivo més inmediato es la busqueda y mantenimiento de proximidad.
Para Bowlby el apego es una conducta instintiva, activada y modulada en la
interaccidon con otros significativos a lo largo del tiempo. Lo define como un
sistema de control, un mecanismo que adapta la conducta a la consecucién de
fines determinados por las necesidades del momento.

Ademas ejemplifica el apego de un nifio hacia su madre en los primeros afios de
vida como una cuestion de dependencia sintiendo el deseo de proximidad y si el
nifio se siente amenazado, buscara la seguridad que le brinda la proximidad de su
figura de apego (madre). Bajo esta misma linea algunos autores consideran que el
estar al cuidado de una persona con discapacidad acarrea la responsabilidad y
asistencia del familiar o cuidador ademas relacionan una gran similitud entre la
situacion de dependencia de una persona con discapacidad con la de un nifio de 0
a 3 afios de edad quienes requieren de alguien mas para movilizarse, alimentarse,
cuidar de su higiene, vestirse etc.

Para la comparacion de la investigacidon no se ha encontrado tematicas iguales en

nuestro medio, ni a nivel nacional, sin embargo se encontré un estudio similar en
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una tesis realizada por Carlosama Santamaria Francisco Javier estudiante de
medicina de la Universidad Técnica de Ambato en Noviembre del 2014 titulada:
“Impacto de la atencion a pacientes discapacitados beneficiarios del programa
Joaquin Gallegos Lara en la provincia de Tungurahua en la calidad de vida y salud
del cuidador primario” en la que se evidencia:

“Los cuidadores primarios del programa Joaquin Gallegos Lara tiene un
promedio de edad de 44 afios, el 75 % de los mismos son mujeres el 80% , la
mayoria de pacientes sufre mas del 70% de discapacidad se dedican al cuidado
integro de estas personas, los cuidadores estudiados tienen que cumplir el rol de
madre, amas de casa, esposas Y velar por el resto de su nucleo familiar, razon por
la cual su calidad de vida y salud se ve vulnerable, ya que esos factores junto a la
condicion socio econOmica, falta de apoyo y capacitacion en las actividades de
cuidado contribuyen al deterioro de su calidad de vida.

La productividad economica de los cuidadores es escasa un 50% de cuidadores
refiere haber abandonado su actividad econdémica para dedicar méas tiempo a su
familiar, los recursos econémicos de la mayoria de casos provienen tanto del jefe
de familia a mas del bono, pero existen casos en los cuales el bono es el Unico
sustento de todo un ndcleo familiar, lo que representa un riesgo ya que este
beneficio debe ser utilizado solo en las necesidades de la persona con
discapacidad, no asi en el cuidador primario o en alguno de sus familiar y el
incurrir en este propdsito podria significar la exclusién de dicho programa.
Estos resultados tienen una gran similitud a los encontrados en esta investigacion

en donde de las 40 personas encuestadas 36 son mujeres madres 0 hermanas de
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los pacientes, mayoritariamente en rangos de 41-50 afios de edad que se dedican
al cuidado de su familiar y otras actividades como quehaceres domesticos,
trabajos por horas, o los fines de semana, todos son beneficiarios del Bono
Joaquin Gallegos Lara y con ingresos economicos que no sobrepasan los $250 en
su mayoria, por lo tanto como ya se mencion0 anteriormente el 97% de ellos no

tienen estabilidad laboral”.

Finalmente la investigadora propone que se ejecute la propuesta de intervencion
disefiada en base a la realidad, necesidades y requerimiento presentados por este
grupo de cuidadores de persona con discapacidad para mejorar su situacion
laboral; la propuesta esta basada en tres parametro principales que son concienciar
a los cuidadores primarios de la realidad que viven, vinculacién con otras
instituciones a fines con el proposito de crear nuevos espacios de esparcimiento, y
empoderamiento de los usuarios para mejorar su situacion actual en beneficio

propio.
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Conclusiones

Se evidencia que las personas que fueron participes de esta investigacion,
refieren ser los cuidadores primarios de su familiar con discapacidad, y
dedican la mayoria de su tiempo al cuidado de su familiar, los mismos
Ilevan mas de 5 afios en esta actividad.

El 90% del grupo son mujeres y un 10% son hombres, su relacion filial es
de madres o hermanas de los mismos con un nivel de instruccion media,
cuyas edades oscilan entre 40 a 50 afios, pertenecientes a la poblacion
econdmicamente activa.

La situaciéon laboral de los cuidadores primarios de las personas con
discapacidad es baja, debido al cuidado directo a su familiar, tan solo el
3% tienen un trabajo fijo, ademas el 95.2% del grupo manifiestan que
desearian tener un trabajo estable.

Las relaciones familiares de los cuidadores de las personas con
discapacidad no presentaron problemas graves, solo inconvenientes
menores dentro de la familia, que fueron solucionados con una buena
comunicacion intrafamiliar.

Se establece un vinculo afectivo fuerte entre la persona con discapacidad y
la persona cuidadora, lo que genera confianza, afectividad y dependencia
fuerte, limitando el desarrollo laboral de la persona cuidadora fuera del

hogar.
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Recomendaciones

Al equipo multidisciplinario del Centro de Salud N° 3, ejecutar la
propuesta de intervencion disefiada por la investigadora, que fue creada de
acuerdo a la realidad de este grupo y a las necesidades encontradas con el
fin de mejorar su situacion actual.

A las entidades anexas como el Ministerio de Inclusion Econdémica y
Social y el Ministerio de Salud Publica- Distrito 11D01- Loja a ser
coparticipes de la propuesta con el fin de aportar con su cartera de

servicios para mejorar la situacion de los cuidadores.

Los cuidadores primarios de las personas con discapacidad del Centro de
Salud N° 3, desarrollar la importancia de la corresponsabilidad que
demanda el cuidado de su familiar, y a la ejecucion de la propuesta con la

orientacion y asesoria de los profesionales del centro 3.

A la familia, seguir fortaleciendo y manteniendo sus relaciones familiares
a través de actividades de integracién y participacion que se plantearon en
la propuesta de intervencién social, para el desarrollo pleno de la familia

como pilar fundamental, para el bienestar del paciente con discapacidad.

A las Autoridades vigilar el cumplimiento del marco legal que establecen
para este grupo de atencion prioritaria y generar empoderamiento y toma

de decisiones para mejorar su situacion actual.
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2. DATOS INFORMATIVOS

2.1 Nombres y Apellidos:

Diana Patricia Sdnchez Poma

2.2 Correo Electronico

dianapatricia.sanchez@yahoo.com

2.3 Periodo de ejecucion

Enero 2018- junio 2018

3. DATOS GENERALES DE LA INSTITUCION

Centro de Salud N° 3 de la Provincia de Loja

3.1 Teléfono de la institucion

07-257-1645

4. Antecedentes

En nuestro medio encontramos a muchas personas con discapacidad que poseen

diferente grados de afectacién de acuerdo a la valoracion realizada por el

Ministerio de Salud Pudblica a través de los profesionales facultados (Médico

Familiar, Psicélogo Clinico y Trabajador Social); en efecto se reconoce a estas

personas como parte de los grupos de atencidn prioritario tal como lo establece la

Constitucidn, por lo tanto se estima que por cada persona con discapacidad existe

alguien que maneja sus cuidados e invierte el tiempo necesario para su atencion,
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por lo general y por los resultados obtenidos a través de esta investigacion estas
personas cuidadores siempre suelen ser familiares cercanos al paciente con

discapacidad denominandolas asi cuidadores primarios.

Para Flores, Rivas, & Senguel, (2012) “Cuando se requiere de cuidados con
mayor complejidad, tiempo y dedicacion, a una persona con discapacidad se esta
frente a cuidados extraordinarios, que implican una mayor responsabilidad, gasto
de energia y tiempo, es decir representan cuidados que sobrepasan los limites de
lo considerado usual, a veces puede durar meses o afos, puede exigir gran
esfuerzo fisico, suelen ser desagradables y provocan interrupcién de los roles que

desempefia la persona tanto en su familia como en la sociedad”

A partir de esta realidad el disefio de la presente propuesta de intervencién busca
generar estrategias de accion social que les permita tomar decisiones frente a la
situacion laboral de los cuidadores primarios de las personas con discapacidad,
contara con actividades a partir de los objetivos planteados por la investigadora ,
todo el proceso se mostrara y llevard a cabo por medio de las matrices de
objetivos y actividades que se detallan a continuacién como aporte a la institucion
esperando sea ejecutada con el grupo de personas cuidadores que asisten al Centro

de Salud N° 3 de la provincia de Loja.
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5. JUSTIFICACION

Luego de analizar la problematica antes expuesta es preciso y necesario que como
Trabajadora Social la presente propuesta genere una intervencion eficaz y

oportuna a dicho problema.

La presente propuesta se justifica por la necesidad que tiene la investigadora de
fomentar estrategias de accion social que les permita a los cuidadores primarios de
las personas con discapacidad tomar decisiones sobre su situacion laboral, tal
como lo establecio en el objetivo especifico N° 3 al inicio de la investigacion, por
lo tanto para el desarrollo del mismo, se planteara lo siguiente: concienciacién de
los cuidadores primarios de la realidad que viven, vinculacién con otras
instituciones a fines con el propdsito de crear nuevos espacios de esparcimiento ,y

empoderamiento de los usuarios para mejorar su situacion actual.

6. OBJETIVOS

Objetivo general

Fomentar estrategias de accion social que les permita tomar decisiones a los
cuidadores primarios de las personas con discapacidad sobre su situacion laboral a

través de actividades participativas.

Objetivos especificos:

v" Capacitar a los familiares cuidadores en temas de participacion laboral y

relaciones familiares.
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v Impulsar a los cuidadores de las personas con discapacidad a ser participes
de espacios laborales de instituciones externas para el desarrollo de
habilidades y destrezas de este grupo.

v Motivar a los