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Titulo

“Sindrome del Cuidador y Funcionalidad Familiar en las Personas con
Discapacidad, Loja 2016”



1. Resumen

El sindrome del cuidador en discapacidad grave y muy grave representa
una problematica muy prevalente y con graves repercusiones en la vida del
paciente y cuidador, y sin existir al momento estudios sobre esta teméatica y sus
complicaciones justifico la realizacibn del mismo, el objetivo del estudio fue
establecer la relacion entre el sindrome del cuidador y la funcionalidad familiar en
la poblacion objeto de estudio, a su vez que realizar la caracterizaciéon del
cuidador, del sindrome, funcionalidad familiar, y los factores demograficos, socio-
econdémicos, la metodologia utilizada fue la de un disefio descriptivo, relacional de
corte transversal de los cuidadores de personas con discapacidad grave y muy
grave de la Provincia de Loja 2016, en una muestra de 397 cuidadores/as, la
informacion se obtuvo tras la aplicaciébn de una ficha técnica personal para
recoger informacién sobre aspectos sociodemograficos del paciente y cuidador, y
de escalas para determinar funcionalidad familiar como Apgar Familiar y sindrome
del cuidador con el test Zarit, Los resultados muestran asociacion estadistica
entre estas variables, con un chi cuadrado de 4,77 y un valor de P de 0,029
indicando significativa asociacion estadistica entre estas variable, las
correlaciones muestran que cuanto mayor es el estado de disfuncionalidad de las
personas con discapacidad es mucho mas la sobrecarga de los cuidadores.
Estos resultados obtenidos nos muestran la realidad del diario vivir de los
cuidadores, realidades no visualizadas por los equipos médicos, ni valoradas
como personas con un alto grado de vulnerabilidad fisica y psicoldgica,
concluyendo principalmente que con la obtencion de los datos se estan
proporcionando los parametros necesarios para orientar las intervenciones
dirigidas a mejorar la calidad de vida de las personas cuidadoras por parte de
entes gubernamentales.

Palabras Clave: sobrecarga, disfuncionalidad, sindrome, Zarit



Abstract

The syndrome of the caregiver in severe and very serious disability represents a
very prevalent problem, having serious repercussions on the patient and
caregiver’s life. It is due to the inexistence of studies on this subject and its
complications why | have engaged in this research, the objective of the study was
to establish the relationship between the caregiver's syndrome and family
functionality in the population under study, as well as to perform the
characterization of the caregiver, of the syndrome and of the family functionality,
as well as demographic and socio-economic factors, the methodology used was
descriptive, relational, with a cross-sectional design of caregivers of persons with
severe and very serious disabilities in the Province of Loja 2016. In a sample of
397 caregivers, the information was obtained after the application of a personal
data sheet to collect information on socio-demographic aspects of the patient and
the caregiver, as well as scales to determine family functionality, such as Family
Apgar and Caregiver Syndrome with the Zarit test. The results show a statistical
association between these variables, with a chi chart of 4.77 and a P value of
0.029 indicating a significant statistical association between these variables. The
correlations show that the greater the state of dysfunction of people with
disabilities the harder the work overload of caregivers. These results show the
reality of the daily life of the caregivers, realities not visualized by the medical
teams, nor valued as people with a high degree of physical and psychological
vulnerability. In conclusion, with the obtaining of the data, the necessary
parameters are being provided to guide interventions aimed at improving the
quality of life of caregivers by government entities.

Keywords: overload, dysfunction, syndrome, Zarit



2. Introduccioén

Es de conocimiento mundial que la dependencia, es decir, la situacion en la
gue una persona requiere de la ayuda de otro/s para realizar las actividades
cotidianas, es un problema cada vez mayor por sus implicaciones sociales,
psicologicas, econdmicas, politicas y familiares (Rolland & Jhon, 2000).

En la actualidad el porcentaje de personas con discapacidad segun la OMS
(2011), es de mas de mil millones de personas que representa el 15 % que
padecen alguna forma de discapacidad. En el Ecuador existen 640.183 con bajo o
ningun nivel de autonomia. De los cuales el 38% necesita de cuidado
permanente, siendo segun los datos estadisticos el 52% de este grupo cuidados
por las madres, las mismas que no s6lo asumen las responsabilidades derivadas
del cuidado sino también las consecuencias que el mismo conlleva sobre la
dindmica familiar, de pareja, sus relaciones sociales, actividades de tiempo libre y
cotidianas.

En la provincia de Loja existen 13.053 personas con discapacidad que
representa un 3,61%, en la provincia de Loja la discapacidad fisica ocupa el
primer lugar con 5.026 casos; seguido de discapacidades sensoriales 3.209
casos; discapacidad intelectual 4.198 casos, y psicologica 620 casos. (Torres,
2013). Ante esta grave problematica la asamblea constituyente del 2008 crea en
la Seccion sexta: Personas con discapacidad en los articulos 47, 48 y 49 e indica
gue el estado garantizard politicas de salud, prevencién, cuidado e integracion
social, de las personas con discapacidad y sus familias.

En nuestro pais, Unicamente el Ministerio de Inclusibn Econémica y Social
se encarga de dar charlas y conferencias esporadicas a los cuidadores, a mas
gue luego de una valoracion minuciosa entregar el bono Joaquin Gallegos Lara a
las personas con discapacidad pero obviando el punto neurdlgico como es el
psicoldgico y fisico por lo cual no se adoptan hasta la actualidad normas que
vayan a evitar esta patologia en los cuidadores, a su vez se creo la misién
Manuela Espejo que junto con la secretaria técnica de discapacidades han podido
ayudar desde la calificacion y recalificacion hasta la prescripcion de ayudas
técnicas a las personas con discapacidad El Ministerio de Salud Publica
implement6 equipos calificadores en las unidades distritales que se encargan de
la atencion continua de estos pacientes.

El cuidado, asi, se convierte en un estresor que impacta negativamente
sobre el cuidador y que le sobrecargara experimentando graves problemas de
salud fisica y mental (Sanchez & Herrera et al, 2000), (Grad y Sainsbury, 1963),
es un tema muy poco conocido principalmente por los servidores de salud de
cualquier nivel de atencién, pero lo mas importante es que hasta el momento no
existen buenas estrategias de afrontamiento de los cuidadores para solventar o
conllevar esta problematica que provoca que el cuidador experimente desordenes
emocionales y fisicos producto de su labor (Morris et al, 1988). Y que
posteriormente repercutian en el cuidado del paciente. (Aravena & Alvarado
2010). concluyen que a nivel de los sistemas de salud una persona cuidadora no
es determinado como paciente, inclusive si esta a expensas de sufrir patologias



ya que su labor es sacrificada y fundamental para los pacientes que sufren alguna
discapacidad y que necesitan de su cuidado, que con esta actividad contribuyen
con el sistema sanitario de forma directa, (Crespo & Lépez, 2012) cooperando con
el estado de salud del paciente ya que son sus cuidados quienes mantienen
estable al enfermo. Sin embargo, los cuidadores no reciben ninguna asistencia
donde puedan atender las necesidades o implicacién que tiene para ellos la labor
de cuidar, donde solo son vistos como un agente cooperador, y no se toman en
cuenta como factor fundamental dentro de la recuperacion del paciente o como un
sujeto que requiere de atencion y eso es el motivo desencadenante por el cual
estas personas sufren la morbilidad que su labor provoca, evidenciando esta
problematica muy frecuente y en un grupo vulnerable determiné el vacio de
conocimiento de esta tematica en nuestra localidad por lo cual decidi evidenciar
su magnitud y asociaciones con las diferentes realidades propias de una persona
con discapacidad y sus cuidadores.

En los estudios realizados (De la Cuesta & Benjumea, 2009), se concluye
que el 65% de cuidadores pasado los 9 meses de esta labor desarrolla este
sindrome y Unicamente paises desarrollados o que manejan de manera
adecuada la atencion primaria de salud y la medicina familiar y comunitaria tienen
estrategias bien estructuradas para prevenir o en su defecto manejar
adecuadamente las repercusiones que este sindrome conlleva no solo al cuidador
sino a la familia y asi mantener estable la funcionalidad familiar. (Artaso &Biurrun
2002).

Igualmente un estudio describe las estrategias de afrontamiento empleadas
por un grupo de cuidadoras de personas que padecen demencia, en donde
exponen que la estrategia dirigida a la busqueda de apoyo social se sitio como
una de la mas usadas y sobretodo la que daba mejores resultados para evitar el
sindrome de cuidador, y entre la menos empleadas result6 ser, la huida-evitacion.
(Crespo & Lopez, 2012).

Ademas algo importante es que, las cuidadoras mas jovenes e hijas de los
pacientes con mayor formacién académica, utilizaban habilidades centradas en el
problema como: la confrontacion y la planificacion (Barrén & Ramirez, 2009), en el
cual, la sobrecarga grave determinaba la mayor utilizacién de estrategias como la
huida-evitacion, la aceptacion de la responsabilidad y la confrontacion, los autores
indican, que el afrontamiento en la tarea de cuidador/a varia en funcién del
contexto en el que se produce y del grado de sobrecarga que estos presentan,
por lo que preocupado por esta grave problematica y la importancia de obtener
datos reales en nuestra ciudad, me plantée la pregunta de investigacion de como
¢El diagnéstico temprano del sindrome del cuidador lograra mejorar la atencion
en las personas con discapacidad al implantar estrategias de manejo y
rehabilitacién en los cuidadores?, tras la verificacion bibliogréafica previa que hasta
el momento no existe algun trabajo que estudie la asociacion entre sindrome del
cuidador y la funcionalidad familiar en personas con discapacidad realizé la
presente investigacion para tener una vision mas clara y precisa del estado fisico
y psiquico de los cuidadores, planteandome como hipétesis determinar que el
sindrome del cuidador se relaciona con la funcionalidad familiar en las personas
con discapacidad grave y muy grave de la provincia de Loja y como objetivos
principales la caracterizacion de los cuidadores, sindrome del cuidador,



funcionalidad familiar, los factores demogréficos, socio-econdémicos en la
poblacion objeto de estudio.

Por lo que luego de realizada la misma desde un punto de vista practico, los
resultados pueden servir de linea de base para establecer estrategias de control,
manejo y rehabilitacion de los cuidadores que presenten sobrecarga y asi mejorar
su cuadro patolégico no solo a nivel local sino regionalmente y con su
consecuente publicacion hacer conocer la realidad en nuestro pais de este grupo
vulnerable.



3. Revisién de literatura

Las personas con discapacidad tienen derecho a todas aquellas medidas
gue garanticen su autonomia, su integracion social y profesional y su participacion
en la vida de la comunidad (Siurana, Aparisi 2010).

Histéricamente, la discapacidad y su problematica a nivel mundial y
nacional ha tenido una serie de transformaciones y cambios, principalmente
porque las personas han tomado conciencia al tratar a este grupo vulnerable
como personas que Unicamente tienen capacidades especiales. Por otro lado a
existido el interés de los gobiernos de turno que poco a poco va implementando
normas y leyes en beneficio de estas personas lo que ha influido enormemente en
mejorar su calidad de vida.

Es asi que en el Articulo 11 de la Constitucion de la Republica (2008) se
sefiala que el ejercicio de los derechos se regird por los siguientes principios
“Todas las personas son iguales y gozaran de los mismos derechos, deberes y
oportunidades. Nadie podra ser discriminado por razones de etnia, lugar de
nacimiento, edad, sexo, identidad de género, identidad cultural, estado civil,
idioma, religion, ideologia, filiacibn politica, pasado judicial, condicion
socioeconOmica, condicion migratoria, orientacion sexual, estado de salud, portar
VIH, discapacidad, diferencia fisica; ni por cualquier otra distincion, personal o
colectiva, temporal o permanente, que tenga por objeto o resultado menoscabar o
anular el reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos. La ley sancionara toda
forma de discriminacion. El Estado adoptara medidas de accion afirmativa que
promuevan la igualdad real en favor de los titulares de derechos que se
encuentren en situacion de desigualdad”.

Son también definidos para las personas con discapacidad los Articulos 47,
48 y 49 de la Constitucion, Capitulo Tercero, donde se menciona sobre los
Derechos de las Personas y Grupos de Atencidn Prioritaria; en los cuales incluyen
garantizar politicas de prevencion de discapacidades de manera conjunta con la
sociedad y la familia, asi como el libre acceso a la atencién, con medidas que
aseguren la inclusion social y la no discriminacion por razén de la discapacidad
(Constituciéon del Ecuador, 2008). Es importante mencionar asi mismo la Ley
Organica de Discapacidades publicada en el Registro Oficial No. 796 del 25 de
septiembre de 2012, la misma que ampara a las personas con discapacidad y
establece un sistema de prevencién de discapacidades, atencion e integracién de
personas con discapacidad, para que se garantice su desarrollo y evite que sufran
toda clase de discriminacion (Conadis, 2013).

3.1 Marco Legal de la Discapacidad

En la convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad
realizada en la sede de la Naciones Unidas en Nueva York, el 13 de diciembre del



2006, se reafirma la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e interrelacion
de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales, asi como la
necesidad de garantizar que las personas con discapacidad los ejerzan
plenamente y sin discriminacion, recordando que la discapacidad es un concepto
gue evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias
y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las deméas (Convencion
de Derechos de las personas con discapacidad, 2013).

En el 2013 se crea, en Ecuador, la Secretaria Técnica de Discapacidades y
en las disposiciones transitorias sexta y séptima de la Ley Organica de
Discapacidades se establece que la “Mision Solidaria Manuela Espejo” y “Joaquin
Gallegos Lara” deben transferirse para su manejo y rectoria al Ministerio de Salud
Publica y al Ministerio de Inclusion Econdmica y Social para efectos del manejo,
rectoria y coordinacion con las demas entidades del sector publico, con el objetivo
de implementar la transferencia de dichas misiones de manera que no se afecte ni
interrumpa  su funcionamiento y atenciébn. Es necesario establecer la
institucionalidad adecuada que permita la continuidad de la labor y el normal
funcionamiento con una estructura administrativa financiera y operacional propia
que permita el cumplimiento de sus objetivos (Inmaculada, 2009).

De esta manera se entiende que las personas con discapacidades estan
amparada por las leyes del estado; sin embargo, no por ello gozan de una buena
calidad de vida. Para ello es prudente utilizar la Teoria General de Sistemas en
donde a la familia se la considera un sistema complejo y vulnerable a multiples
factores como la organizaciébn socio-politica, la economia, los aspectos
psicologicos y factores fisicos relacionados con el medio ambiente; es decir,
constituye un sistema dinamico de continua relacion, por lo que cualquier cambio
gue ocurra en cualquier miembro, tiene repercusiones en los demas.

Aunque la familia tiende a autorregularse y mantener en conjunto una
estabilidad tanto emocional, fisica, y psicolégica, resulta dificil lograr este objetivo
en un hogar en el cual existan personas con discapacidad, y mas aun si a la
misma se le sobreafiaden algunas patologias, ya que el proceso de la
enfermedad seria una desviacidn en la funcion normal de la familia tanto
econémica como emocional, por lo tanto habra desajustes, tensiones, conflictos
gue anticiparan la apariciéon de problemas en el nacleo familiar por lo cual el
estado de resilencia debe ser adecuado para que globalmente se puedan afrontar
estos cuadros.

En conclusién, el enfoque sistémico constituye un modelo explicativo de la
evaluacion familiar, en donde lo que le ocurre a una persona afecta a toda la
familia, y a su vez ésta como sistema influye sobre la persona y la sociedad y
viceversa (Espina & Gimeno, 2006).



La discapacidad es una realidad humana, que afecta gran parte de la
poblacion a nivel mundial. Es asi que la Clasificaciéon Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la salud (CIF), define la discapacidad
como un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y
restricciones para la participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos
de la interaccion entre personas con un problema de salud, factores personales y
ambientales (Organizacién Mundial de la Salud, 2011).

Discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
gue evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas (La discapacidad en el Ecuador, 2013).

3.2Discapacidad en Ecuador

En cifras las personas con discapacidad, segun la OMS (2011) en el mundo
existen mas de mil millones de personas que representa el 15 % que padecen
alguna forma de discapacidad. En Ecuador existen 640 183 con bajo o ningun
nivel de autonomia. De los cuales el 38% necesita de cuidado permanente y el 52
% es cuidado por las madres.

Los cuidadores, no soOlo asumen las responsabilidades derivadas del
cuidado sino también las consecuencias que el mismo conlleva sobre la dinamica
familiar, de pareja, sus relaciones sociales, actividades de tiempo libre y
cotidianas. En el 2010 se identificdé en todo el pais 294 611 personas con
discapacidad, siendo Cotopaxi y Loja las provincias que ocupan el primero y
segundo lugar, respectivamente.

En la provincia de Loja existen 13053 personas con discapacidad que
representa un 3,61 %, siendo la discapacidad fisica la que ocupa el primer lugar
con 5 026 casos; seguido de discapacidades sensoriales (3 209 casos);
discapacidad intelectual (4 198 casos); v, psicologica (620 casos) (Xavier Torres,
2013). Hasta abril del 2015, segun datos del Ministerio de Salud Publica, el
namero de personas con discapacidad incrementé a 416 177 personas y
especificamente en la provincia de Loja se notificaron 14 657 personas con
discapacidad, con mayor prevalencia en el Canton Loja con 5 984 personas con
discapacidad, seguido de los cantones Calvas, con 1075 discapacitados,
Catamayo (con 1003 personas), Gonzanama (872), Paltas (837), Saraguro (749)
personas con discapacidad.

Como se ha podido evidenciar, en los ultimos afios, la cantidad de personas
con discapacidad ha ido creciendo, debido al envejecimiento de la poblacion y al
incremento global de los problemas cronicos de salud asociados a discapacidad,
como son la diabetes, las enfermedades cardiovasculares y los trastornos
mentales.



Se estima que las enfermedades cronicas representan el 66,5 % de
patologias padecidas por las personas con discapacidad en los paises con
ingresos bajos y medianos (The Global Burden of Disease, 2004).

Las caracteristicas de la discapacidad en un pais concreto estan influidas
por las tendencias en los problemas de salud y en los factores ambientales y de
otra indole, como los accidentes de trafico, las catastrofes naturales, los
conflictos, los habitos alimentarios y el abuso de sustancias. 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 quintii mas pobre, las mujeres y los ancianos
también presentan una mayor prevalencia de la discapacidad (Worl Health
Organization, 2010).

El libro “Discapacidad en cifras” nos indica la opinién y percepcion de las
personas con discapacidad grave y nos sefiala que en el 2005, el 41 %
percibieron discriminaciéon en el pais. Dicha discriminacion pertenecia a la
marginacion de actividades comunitarias, como son las fiestas, torneos
deportivos, reuniones, entre otros citado en (Montano, 2012). Adicionalmente,
datos estadisticos indicaron que el 58 % de las personas con discapacidad grave
sintieron que su discapacidad influyé negativamente en el trato que recibieron;
mientras que el 70 % de individuos sefiald que no tuvieron la misma oportunidad
de conseguir empleo que el resto de la poblacién.

Con referencia a la percepcion de las capacidades que tienen las personas
con discapacidad, el 39 % de la poblacién ecuatoriana indicé que las mismas no
tienen las mismas aptitudes que el resto de la poblacion, el 13 % opiné que un
individuo con discapacidad no puede ser un profesional y el 23 % mencion6 que
no aportan al desarrollo del pais (Montafio, 2012).

De acuerdo a estas definiciones, la discapacidad no se trata solo de la
persona y de sus deficiencias funcionales, mas bien indican que la misma es
provocada en el proceso de contacto e interaccion de la persona con su entorno
gue constituye un factor determinante en la existencia de la discapacidad, puesto
gue la falta de adaptaciones y adecuaciones necesarias que faciliten el pleno
desenvolvimiento de las persona con sus deficiencias, son aquellas que
verdaderamente limitan su participacion en la sociedad, provocando asi la
discapacidad.

3.3Clasificacion de discapacidad en Ecuador

La tipologia reconocida por el Sistema Unico de Calificacion de
Discapacidad (2012) en Ecuador corresponde a:
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» Discapacidad fisica

+ Discapacidad visual

» Discapacidad auditiva

+ Discapacidad del lenguaje

» Discapacidad intelectual

» Discapacidad psicolégica/mental

Para ello se establecen los siguientes grados y porcentajes de discapacidad:
Grado 1: Discapacidad nula, la calificacion de esta clase es 0 %. Grado 2:
Discapacidad leve, a esta clase corresponde un porcentaje comprendido entre el
1vyel 24 %. Grado 3: Discapacidad moderada, a esta clase corresponde un
porcentaje comprendido entre el 25 y 49 %. Grado 4: Discapacidad grave, el
porcentaje que corresponde a esta clase estd comprendido entre el 50 y 70 %.
Grado 5: Discapacidad muy grave, esta clase, por si misma, supone la
dependencia de otras personas para realizar las actividades mas esenciales de la
vida diaria, demostrada mediante la obtencion de 15 o mas puntos en el baremo
especifico (Cossio et al, 2012).

Por medio de estas escalas de clasificacion se puede calificar y ubicar al
paciente en un puntaje especifico de discapacidad para determinar si es apto o0 no
para un bono solidario o Joaquin Gallegos Lara el mismo que sirve como ayuda al
cuidador para cubrir las necesidades basicas de la persona con discapacidad.

3.4Sindrome del cuidador

Dentro de la circunstancia de discapacidad, va unida la figura de cuidador, la
cual no ha sido muy valorada ni estudiada a profundidad por las connotaciones
culturales, sociodemograficas, entre otras. Se sabe que generalmente es un
familiar o amigo cercano; es decir, son personas que usualmente no han sido
educadas para el manejo de diferentes tipos de patologias y el aprendizaje
termina dandose mas por la experiencia, la necesidad u obligacion de cuidado. En
este nivel se hablaria entonces de los cuidadores informales de la discapacidad
(Giraldo et al., 2005). Freudenberguer, Staff burnout. J Soc Issues fueron quienes
iniciaron originalmente con el estudio sobre el sindrome del cuidador, como
inicialmente se lo conocié.

Fue descrito en 1974 e indica agotamiento mental y ansiedad frente al
cuidado de una persona dependiente. A su vez esta relacionado con dificultades
en la salud fisica, debido a una acumulacién de estresores frente a los que el
cuidador se encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de afrontamiento
para adaptarse a la situacion como son actividades diarias que exigen una
dependencia parcial o total del paciente hacia su cuidador (aseo personal,
vestido, alimentacién, entre otras). Todas estas anormalidades acopladas a
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cambios conductuales del paciente, los altos costos economicos, y la limitacion de
actividades propias que generen insatisfaccion personal en el cuidador (De los
reyes, 2001), basédndose en el estudio (Flores et al, 1997), indica que se ha
definido al cuidador como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide
el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales”

3.5Cuidadores Principales

Los cuidadores familiares son personas que otorgan cuidado informal, es
decir, no reciben remuneraciébn o retribucion econdmica, se catalogan como
principales o primarios y secundarios, segun el grado de responsabilidad en el
cuidado de las personas con discapacidad (Lara, 2012). El cuidador principal
suele definirse como aquel individuo que dedica una gran parte de su tiempo,
medido en numero de horas al dia, al cuidado de dicho enfermo y que ha
realizado las tareas de cuidado durante un minimo de 6 semanas (Sanchez et al,
2000).

El cuidado compromete la participacién humana y con ella el desarrollo de
habilidades destinadas a mejorar la calidad de vida de la persona cuidada y del
cuidador. Siempre ha existido la figura del cuidador en el circulo familiar siendo
este lugar ocupado generalmente por una mujer. Ser cuidador familiar de una
persona con enfermedad cronica lleva implicaciones, familiares, sociales,
mentales, econdmicas y espirituales que merecen la atencion y el reconocimiento
centrado en el cuidado y autocuidado de la salud de las personas y colectivos.

Cuidar a una persona con discapacidad o enfermedad crénica implica “ver la
vida de una manera diferente”, es decir, modificar las funciones a las que se esta
acostumbrado, tomar decisiones en medio de alternativas complicadas, asumir
responsabilidades o realizar tareas y acciones de cuidado fisico, social,
psicolégico y religioso para atender las necesidades cambiantes de la persona
cuidada. La experiencia de cuidar a personas con algun tipo discapacidad
provoca un aumento en la carga del cuidador que si no es manejada
correctamente puede desencadenar consecuencias fisicas, emocionales,
sociales, entre otras (Venegas y Bustos, 2006).

(Zarit et al, 1997) elaboraron la Entrevista sobre la Carga del Cuidador, que
es probablemente el instrumento mas utilizado para la evaluacién de la carga
familiar. Su estudio marcoé el inicio por los aspectos conceptuales en torno a la
nocion de carga de los cuidadores.
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Perfil sociodemogréafico del cuidador principal

El cuidador tiene ciertas caracteristicas socioculturales y biolégicas como: el
ser mujer (esposa, hija, hermana o nuera), ya sea por vinculos afectivos o por una
estrecha relacion con el enfermo, desde los cuales ayudan al cuidado de
personas con algun grado de dependencia o discapacidad por lo que esta labor
no se hace tan visible ni se reconoce socialmente; sin embargo, es evidente la
reorganizacion de la vida familiar para adaptarse a la nueva situacion (Espin y
Andrade 2008).

La responsabilidad de cuidar es asumida de manera voluntaria porque no ha
existido otra alternativa y ademdas sin ninguna retribucion econdmica. Los
cuidadores principales constituyen una unidad social sujeta a las presiones y
condiciones de su entorno cultural, econémico y politico de un momento dado y
se encarga de brindarle apoyo social, funcional, econédmico o material, afectivo y
asistencia en diversas formas (Zambrano et al, 2007).

Historicamente, a la mujer se le ha asignado este papel aduciendo
condiciones inherentes a su naturaleza que la preparan para cuidar y ser mas
abnegada.

Un estudio del Centro de Investigaciones Sociologicas (Imserso, 2005)
realizado en cuidadores de adultos mayores revela que cuando los mayores
requieren ayuda, su cuidador principal suele ser una mujer (83 %), de edad
intermedia (M= 52 afios), ama de casa (50 %) y en la mayoria de las ocasiones
una hija (52 %) o conyuge (16 %). Datos similares se encuentran en el estudio de
Escudero (1999) donde el 90,4 % de los cuidadores son mujeres, el 54 % hijas,
quienes tienen una edad media de 59 afios, aunque el 69 % de los cuidadores es
mayor de 64 afios. También es mayoritaria la presencia de cuidadoras de
mediana edad en casi todos los estudios realizados en nuestro pais.

Si una persona mayor se enferma o necesita de atenciones en las
actividades de la vida cotidiana se espera que su esposo 0 esposa, si puede, le
cuide. Y si este no puede, el género se convierte en un factor importante. Ser
mujer (hija, nuera, nieta, hermana, sobrina, etc.) se convierte en un factor
asociado a ser cuidador. Se espera que cuidar de los familiares mayores, con
algun tipo de deficiencia, dependientes o no, sea una tarea de las mujeres, como
una extension de su rol maternal (Barrén y Alvarado, 2009).

3.7. LaCargadel Cuidador

El hecho de que exista dentro de la estructura familiar un miembro que
precisa de cuidados, genera una situacion que provoca grandes cambios dentro
del rol familiar, en muchos de los casos puede ocasionar una crisis en la
estabilidad familiar afectando principalmente al cuidador (Carretero, 2008).
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El cuidador mantiene un rol muy demandante ya que esta encargado de
ayudar en las necesidades bésicas e instrumentales de la vida diaria del paciente
en el mayor tiempo posible. Los cuidadores constituyen un recurso valioso; sin
embargo, también, un recurso muy vulnerable, pues para ellos el cuidado implica
importantes costos materiales, econémicos, sociales y de salud (De la Cuesta,
2009). En cumplimiento a estos roles, experimentan diferentes sentimiento que
pueden ir desde la culpa, hasta la satisfaccion, también se puede observar que
hay otros sentimientos como la soledad, la tristeza, el sentirse abandonado, el
nerviosismo, la falta de ocio y descanso, problemas para dormir y deterioro de la
situacion economica, sentimientos que van generando en el cuidador una
situacion problematica que le impide ser feliz y lograr un minimo de bienestar
(Crespo et al, 2012).

La carga del cuidado es pues, un estado resultante de las demandas de
cuidado de una persona enferma que amenazan el bienestar fisico o mental del
cuidador. Se ha definido también como una dificultad persistente al dar cuidado o
como problemas experimentados de caracter fisico, socioldgico, financiero o
social por aquellos que dan el cuidado (Andrade, 2008).

3.8. Perspectivas tedricas sobre el estrés del cuidador

Los problemas de comportamiento que surgen de la enfermedad generan un
particular impacto en los cuidadores. La habilidad funcional de paciente y
cuidador; y, la habilidad misma del cuidador para dar cuidado de manera tal que
satisfaga los requerimientos del paciente resultan ser definitivas. Por dltimo, el
tipo, la cantidad y el tiempo esperado de cuidado necesario, contribuyen también
al estrés del cuidador. La percepcién de que es una situacion muy demandante o
de largo plazo puede ser fisica y psicologicamente devastadora.

Por otra parte, de acuerdo a las caracteristicas de la enfermedad, presentan
diferentes impactos en los cuidadores, cuando los cuidadores de la familia no son
reconocidos o el paciente no recuerda la relacion anterior. Estos cuidadores
refieren un gran estrés psicoldgico y es evidente que la disminucién de la funcién
cognitiva se relaciona con mayores necesidades de dar cuidado, lo que a su vez
es también mas estresante.

3.9. Consecuencias de la sobrecarga sobre el cuidador

El cuidador desarrolla actividades diversas y con frecuencia asumen
multiples roles de cuidado, el cuidador/a es enfermera/o, psicélogo, consejera/o,
empleada de hogar, ademas de estos roles asumen otros a la vez como ser
madre, padre, esposo/a, hijo/a y trabajador/a; todas estas responsabilidades
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repercuten en la vida del cuidador principal que, en la mayoria de los casos (70,5
%) suele ser una mujer y en un 29,5 % suelen ser hombres.

Los cuidadores principales se enfrentan, por un lado, a estresores
inmediatos propios del desempefio del cuidado; y por otro, al deterioro de
proporcionar asistencia durante un periodo indeterminado y sin descanso
probable.

3.10. Repercusiones de la sobrecarga sobre el receptor del cuidado

Los cuidadores se afectan en el orden fisico, psicol6gico y socioeconémico,
lo que en conjunto conlleva a una "carga" que interfiere en el manejo adecuado
del enfermo y en la propia evolucion de la enfermedad, provocando al mismo
tiempo el empeoramiento de la calidad de vida del cuidador.

La carga o estrés del cuidador, a través de sus repercusiones sobre la salud
mental y fisica del proveedor de cuidados, puede tener efectos, de las cuales las
principales consecuencias que se ha observado han sido la institucionalizacién
prematura y los malos tratos hacia la persona dependiente. La ira y el
resentimiento son emociones comunmente sentidas por los cuidadores y en
ocasiones pueden ser capaces de conducir al cuidador al punto de la violencia.

3.11. Variables asociadas a la carga del cuidador

El cuidador debe tener confianza en si mismo acerca de su capacidad para
suministrar una asistencia eficiente, apropiada y de calidad a la persona
dependiente para poder atender las necesidades, resolver problemas imprevistos
y aprender habilidades necesarias para asumir el rol de cuidador.

Las variables asociadas a la carga del cuidador analiza el debate entre la
evidencia de los aspectos positivos que equilibran o compensan los aspectos
negativos del cuidador, debido a que la mayoria de los cuidadores no informan de
las consecuencias negativas del cuidado.

3.12. Sindrome del cuidador primario

El sindrome del cuidador primario suele estar provocado por la dificultad que
entraia para el cuidador el cambio radical de su modo de vida y el desgaste que
provoca ver como un ser querido va perdiendo progresivamente sus facultades
fisicas y psiquicas; pasando, conforme avanza el curso de la enfermedad, de ser
un mero supervisor de las actividades del paciente al que le procura los cuidados
mas basicos.
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Este sindrome presenta tres etapas muy definidas que se producen luego de
gue el cuidador se encuentra sometido a una sobrecarga fisica y emocional y sus
recursos de afrontamiento no son adecuados.

Una primera etapa definida como desgaste, pérdida de energia, agotamiento
y fatiga 0 como una combinacién de ellos.

La segunda etapa, la despersonalizaciébn, un cambio negativo en las
actitudes hacia otras personas, que podrian corresponder a los beneficiarios del
propio trabajo.

Si bien la despersonalizacion en niveles moderados seria una respuesta
adaptativa a esta misma respuesta, en grado excesivo demostraria sentimientos
patolégicos expresados en insensibilidad hacia los otros.

El tercer componente en estas reflexiones es el sentimiento de falta de
realizacién personal, donde surge una serie de respuestas negativas hacia uno
mismo y a su trabajo, tipicas de depresion, autoestima baja aumento de la
irritabilidad, aislamiento profesional, bajo rendimiento, escasa tolerancia a
tensiones, pérdida de la motivacion hacia el trabajo.

En la actualidad no se han identificado las causas del aparecimiento del
sindrome del cuidador; sin embargo, en la literatura se describen posibles
predictores en la aparicion de dicho sindrome:

- Indefension aprendida: Se plantea como el escaso o nulo control sobre la
situacion adversa en repetidas ocasiones.

- Interés social: Se refiere al interés activo del fomento del bienestar humano.
La aparicion del interés social, unido a la incapacidad de realizar reuniones y
actividades de esparcimiento social debido a la demanda de su tarea, es un factor
predictor de esta patologia.

- Personalidad resistente: Es un patron de personalidad caracterizado por un
sentimiento de compromiso hacia si mismo y el trabajo, por la percepcion de
control del ambiente y por la tendencia a acercarse a los cambios en la vida con
una actitud de desafio y no de amenaza. Esto resume los tres factores que
componen este patron de personalidad (compromiso, control y desafio). Las
personas con este tipo de personalidad previenen o reducen la incidencia del
sindrome del cuidador.

- Género: Es una variable que se debe tener en cuenta, puesto que esta
relacionada con una serie de caracteristicas propias del trabajo, que predisponen
especialmente al género femenino.
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- Demandas emocionales: Se consideran un antecedente objetivo del
sindrome del cuidador ya que existe una relacion directamente proporcional; por
lo que a mayores demandas emocionales, mayor probabilidad de padecer el
sindrome. El cuidador en este caso considera que las demandas son
abrumadoras, mientras que para la persona receptora de cuidado son normales.

- Estrategias de afrontamiento inadecuadas: Las estrategias de tipo
escapista aumentan la probabilidad de sufrir sindrome del cuidador; mientras que
las de control la disminuyen.

- Autoeficacia: Es la propia percepcién de eficacia en las tareas que se deben
realizar. Esta relacionada con el factor de la indefensién aprendida.

- Patrén de personalidad tipo A: Este patron caracteriza a individuos con
altos componentes de competitividad, esfuerzo por conseguir el éxito, agresividad,
prisa, impaciencia, inquietud, hiperresponsabilidad, etc. Debido a que es un factor
altamente relacionado con el aspecto laboral, se encuentra mucho en cuidadores.

3.13. Teoriadel Humanismo

Algo que hacemos todos los humanos de una manera totalmente
espontanea es el cuidar a la persona que lo necesita mas adn si es un familiar
con un alto grado de apego, pero la pregunta radica en por qué especificamente
cuidamos, y es asi que revisando la literatura se evidencia que dentro de la
psicologia humanista hallamos el termino humanistico el cual se relaciona con las
concepciones filosoficas que colocan al ser humano como centro de su interés. Es
asi que el humanismo filosofico resalta la dignidad del ser humano, aunque
interpretada de distinto modo en las diferentes formas de humanismo descrito por
los multiples pensadores Yy filésofos (cristiano, socialista, existencialista, cientifico,
etc.). con esta concepcion pienso que humanismo puede ser entendido como una
determinada concepcion del ser humano, y también como un método de vida del
mismo (Henzo, 2012).

Es decir que el humanismo es entendido como método en el cual rechazo
todo absolutismo y toda negaciéon de la variedad y espontaneidad de la
experiencia y, en consecuencia, reivindico flexibilidad al describir la riqueza de lo
real, aun a costa de perder exactitud. Para el enfoque humanista los
conocimientos relevantes sobre el ser humano se obtendran centrandose en los
fendbmenos puramente humanos tales como el amor, la creatividad o la angustia.
El enfoque humanista se ocupa de desarrollar el potencial humano y no se
contenta con su adecuado funcionamiento.

En una palabra, la psicologia humanista representa un compromiso para
llegar a ser humanos, un acentuar la totalidad y unicidad del individuo, una
preocupacion por mejorar la condicion humana, asi como por entender al
individuo en todos sus aspectos.
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3.14. Funcionalidad Familiar

Las familias aun en las sociedades mas modernas necesitan ser dinamicas,
evolutivas y tienen funciones que se deben cumplir durante las etapas de
desarrollo de la misma, principalmente en las funciones de afecto, socializacion,
cuidado, reproduccion y estatus familiar.

Estos aspectos interesan a la medicina contemporanea Illamandola
funcionalidad familiar y corresponde a uno de los parametros principales que se
evalua en el estudio de la salud familiar. La disfuncion familiar se entiende como
el no cumplimiento de alguna de estas funciones por alteracién en algunos de los
subsistemas familiares. Por otra parte, analizando a la familia como sistema, esta
es disfuncional cuando algunos de sus subsistemas se alteran por cambio en los
roles de sus integrantes (Sanchez y Ortega, 2000). Una familia es mucho mas
gue la suma de sus partes, y que los diferentes elementos que la componen, al
interrelacionarse entre si producen una organizacion psicosocial en constante
cambio y crecimiento.

* Familia disfuncional.- La disfuncion familiar puede manifestarse por
medio de los sintomas en sus integrantes. Dentro de una familia disfuncional
existe una incapacidad para reconocer y satisfacer las necesidades emocionales
bésicas de cada uno de sus miembros. La familia se hace disfuncional cuando no
se respeta la distancia generacional, cuando se invierte la jerarquia.

* Crisis.- Cualquier evento traumatico, personal o interpersonal, dentro o
fuera de la familia, que conduce a un estado de alteracion y que requiere una
respuesta adaptativa de la misma.

* Normativas.- Son situaciones planeadas, esperadas o que forman parte de
la evolucion de la vida familiar. Son cambios obligados.

* Paranormativas.-Son experiencias adversas o inesperadas, impredecibles
para la familia. Las que ocurren dentro de la familia ocasionan mayor disfuncién
gue cualquier otro evento (Garza 1997) nos dice que la familia se encuentra
sometida a presion interna originada por la evolucion de sus miembros y
subsistemas de desarrollo individual y familiar y a presion externa originada en los
requerimientos para acomodarse a las instituciones sociales que influyen sobre
los miembros de la familia. Una familia con un enfermo dependiente, presenta un
evento tensionante que afecta no solo al enfermo, sino a cada uno de sus
integrantes y a la familia como un todo (Garza, 1997).

La enfermedad, la discapacidad y la muerte son experiencias universales que
ponen a las familias frente a uno de los mayores desafios de la vida. Algunas
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familias sufren un deterioro en su calidad de vida mientras otros tienen capacidad
de adaptacion y superan con éxito la crisis (Sanchez, 2000), dice que, el actual
concepto de “persona con discapacidad” va indisolublemente unido al de
“entorno”, incluido el familiar, con demandas de funcionamiento. Dichas personas
se caracterizan por limitaciones en dos o mas de las siguientes areas de
habilidades de adaptacion: comunicacién, autocuidado, vida en el hogar,
habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccién, salud vy
seguridad, habilidades académicas funcionales, tiempo libre y trabajo (Rolland,
2000). La dinamica familiar de una persona con discapacidad esta marcada por
situaciones criticas que se afiaden a las habituales en la relacién familiar y la
forma de resolverlas condicionara los apoyos que se le ofrezcan a la persona.
(Kathleen, 1986).

3.15. Teoria General de los sistemas

Es importante abordar esta tematica en cuanto que para entender el
funcionamiento humano se necesita conocer sobre el desarrollo de esta teoria, la
misma que indica y categoriza al sistema como un estado estable, dinAmico, que
permite  un cambio constante de componentes mediante asimilacion y
desasimilacion.

Podemos demostrar que el mismo implica, orden, totalidad, organizacion,
estructura y finalidad. La familia considerada desde esta teoria es un sistema
abierto en continuo movimiento, cambio y reestructuracion, en busca de una
estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la componen. Es una unidad
formada por distintas subunidades que pretenden conseguir un ajuste y una
adaptacion positiva. Los procesos son interactivos asi que cualquier suceso que
ocurre en uno de sus miembros repercute de una u otra manera en todos los
demas. (Espinal et al, 2006).

Con esta introduccién determinamos que el equilibrio en las familias esta
dado por la interaccidon y la normalidad estructural y funcional de cada integrante
de la misma por lo cual al existir una persona con discapacidad en ese sistema el
mismo tiende a romperse y a desequilibrarse hacia la aparicion de crisis
Paranormativas por desorganizacion y afecta a cada subsistema familiar,
principalmente al conyugal en caso de que la persona con discapacidad sea la
pareja, que revisando la bibliografia es la mas frecuente debido a que el cuidado
del mismo sera generalmente por su conyuge coartando en la mayoria de los
casos sus funciones normales tanto individuales como sociales y descuidando
muchas de sus actividades cotidianas que le conllevaban a mantener una buena
estabilidad emocional .

En otras ocasiones habrd que aprender a manejar otro tipo de recursos:
materiales, sociales, que en muchas circunstancias, se desconocian por completo
0 se consideraban como de otro mundo (Fantova, 1995).
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3.16. Ladiscapacidad como sistema

En coherencia con la teoria de sistemas, el mundo en general es una
correlacion de elementos que componen un todo, “el todo es mas que la suma de
las partes” uno de los principios de la teoria en cuestidon, puesto que es imposible
analizar un sistema aislado, cada uno de los elementos esta en correlacion con
los otros, de tal manera que la totalidad, siempre tendra caracteristicas que se
forman de la relaciones de los elementos que no estan en ellos individualmente,
por ello, la vision sistematica del mundo proporciona nuevos elementos a los
investigadores de cualquier area del conocimiento. De esta forma una teoria es
una forma de determinar la realidad, y para nuestro caso, es identificarla como un
todo sistematico integrado por subsistemas.

Ahora bien, si la totalidad es un sistema compuesto por sistemas en
correlacion, es necesario decir que el sistema de interés esta determinado por los
areas de conocimiento hacia la cual se dirija un investigador, en coherencia con
una disciplina del saber. Asi para los fisicos el sistema més importante, para su
estudio, es el movimiento de los cuerpos en la naturaleza y todos los subsistemas
y macro- sistemas que ello implica. Pero para la biologia el sistema mas
importante es el organismo vivo y los sistemas corporales en interaccion. De esta
forma una reflexion sobre la discapacidad implica asumirla como un sistema que
involucra otros sistemas concretos y abiertos.

De esta forma si asumimos la clasificacion de la CIF, como elementos
sistematicos podemos afirmar que tanto las funciones como las estructuras
corporales, constituyen macro- sistemas que permiten acceder al fenémeno de la
discapacidad. Sistemas como el cognitivo, el sensorial, del lenguaje, el
cardiovascular, el hematoldgico, el inmunoldgico, y de respiracion, lo mismo que
el sistema digestivo, el metabdlico y el endocrino, el genitourinario, el
neuromuscular el musculo esquelético, y el tegumentario.

En el caso de las estructuras corporales la discapacidad se relaciona con el
sistema nervioso, el ojo, el oido, estructuras involucradas en la voz y el habla,
estructuras de los sistemas cardiovascular, inmunoloégico y de respiracion,
estructuras relacionadas con sistema digestivo metabdlico y endocrino. De forma
similar podemos pensar en relaciones entre la discapacidad con las actividades
de la vida diaria, la educacion, el trabajo y el empleo, la vida econdémica y la vida
comunitaria, entre otros

Pero este fenomeno también se relaciona con factores ambientales, tales
como la tecnologia el entorno natural, los sistemas sociales y politicos. De esta
manera el fendbmeno de la discapacidad es una alteracion corporal que tiene
incidencias en el contexto, ya que una persona con limitaciones en la
participacion, es un momento y una fraccion del mundo y por ello si se altera el
sujeto se altera el mundo, asi, no es lo mismo una sociedad con tecnologia que
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posibilite evolucion en la funcionalidad de las personas en situacion de
discapacidad que una sociedad atrasada tecnolégicamente, o una sociedad en
donde las politicas publicas para las personas en situacion de discapacidad no
son claras. La relacion es directa; las personas, en general, necesitan de estos
sistemas ambientales los mismos sistemas contextuales inciden en el bienestar
de las personas con discapacidad (Bertalanffy et al, 1951).

Ahora bien, las relaciones entre la discapacidad y su entorno se dan en
varios sentidos, por una parte, existen aquellos que podriamos llamar sistemas
ecologicos de la discapacidad, pero también hay otros ambitos de los sistemas,
como la economia, la psicologia, la ética; de forma similar podemos pensar la
relacion con la ciencias formales tales como la matematica y la linglistica entre
otros. Estos sistemas que podemos denominar como sistemas conceptuales que
constituyen regiones de conocimiento que determinan, en modelos linguisticos,
unos actos de la realidad de las personas en situacién de discapacidad.

Asi en lo econ6mico, en tanto, distribucibn de bienes y servicios tiene
relaciones directas con el fenbmeno en cuestidén ya que aqui podemos hablar de
ambientes de trabajo, es decir, laborales, o el solo hecho de ser un consumidor o
un productor ya se ve intervenido por la concepcion de restriccion en la
participacion. De forma similar podemos encontrar puntos de encuentro entre el
sistema de la discapacidad y la psicologia, lo cual, de hecho es muy evidente. En
cuanto a la ética, las personas no dejan de ser tal por sus circunstancias de
discapacidad, aunque en algunos casos hay que reevaluar la dignidad humana
como finalidad y no como instrumento, esto es, asumir a las personas en situacion
de discapacidad como personas y no como cosas.

En cuanto a la relacién entre las ciencias formales (matematica, geometria, y
linglistica) y la discapacidad en tanto fendmeno en el mundo de la vida, podemos
decir que las relaciones son directas e indirectas. En cuanto a las primeras estas
son evidentes ya que la forma como interviene la matematica y la geometria en la
discapacidad, la forma misma de determinar una discapacidad esta mediada por
los determinantes cuantitativos puesto que el desequilibrio en las funciones
corporales se logra mediante mediciones que permiten diagnostica una
disminucién en la funcionalidad de un cuerpo; esta misma incidencia la podemos
ver con la linglistica, en tanto produccién de la palabra con sentido y con el fin de
comunicar, aqui la discapacidad esta directamente relacionada tal como lo afirma
la CIF, cuando en su clasificacion incluye las funciones de la voz y del habla.

En cuanto las relaciones indirectas, los sistemas formales, constituyen
sistemas conceptuales que explican las diversas formas del fenbmeno de
discapacidad, la clasificacion misma es una cuestion de taxonomia que solo se
logra cuando se plantea limites entre una patologia y otra, en donde los
determinantes son la geometria la matematica. Asi las ciencias formales como un
conglomerado de sistemas conceptuales esta intimamente ligado con el sistema
de la discapacidad.
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En este orden de ideas los sistemas tedricos, en tanto estructuras
epistemoldgicas que dan cuenta de la discapacidad como un area del
conocimiento, también son sistemas, que se relacionan con el fendmeno de la
discapacidad, ya que ellos constituyen una forma de ver el mundo, tales como las
teorias estructuralistas, las funcionalistas o la teoria interaccionista, cada uno de
estos modelos, se despliega en la conciencia colectiva de tal manera que impone
una manera de entender la discapacidad. La misma teoria de sistemas es un
modelo conceptual de la realidad que busca una mirada integradora de los
fendmenos en el mundo de la naturaleza y aun en el mundo cultural (Engel,
1998).
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4. Materiales y métodos

4.1. Tipo de investigacion

La presente investigacion tiene un enfoque de tipo cuantitativo, y se aplicaran
pruebas estadisticas para la consecuente comprobacién de hipoétesis, teniendo
como linea de investigacion la discapacidad y su problematica y como poblacion
de estudio a los cuidadores de personas con discapacidad grave y muy grave en
la provincia de Loja.

4.2. Area de estudio

El estudio se realiz6 en la provincia de Loja, la cual se ubica entre las
coordenadas 3°59' 26” de latitud sur y 79°12'18” de longitud oeste; limita al norte
la provincia de Azuay, al sur con la Republica del Peru, al este con la provincia de
Zamora Chinchipe y al oeste con la provincia de El Oro.

Segun la division politica administrativa de la zona, ésta comprende 16
cantones: Calvas, Catamayo, Celica, Chaguarpamba, Espindola, Gonzanama,
Loja, Macara, Olmedo, Paltas, Pindal, Puyango, Quilanga, Saraguro, Sozoranga y
Zapotillo; ademas de 78 parroquias urbanas y rurales. De acuerdo al Registro
Oficial No. 290, del 28 de mayo de 2012, para la gestion de las entidades y
organismos que conforman la Funcidbn Ejecutiva, se establece que se
conformaran 19 distritos (seis en El Oro, nueve en Loja y cuatro en Zamora
Chinchipe) y 164 circuitos (66 en El Oro, 72 en Loja y 26 en Zamora Chinchipe);
niveles administrativos de planificacibn que se establecen para garantizar la
distribucion y provision de bienes y servicios publicos de calidad y calidez para la
ciudadania; los cuales seran implementados en el territorio nacional por los
diferentes ministerios y secretarias.

4.3. Universo

El universo lo constituyen los cuidadores de personas con discapacidad
grave y muy grave de la Provincia de Loja en el afio 2016.

4.3.1. Calculo del tamafo de la muestra

Para el célculo del tamafio de la muestra, los datos son un universo infinito
por cuanto no se tiene un valor real del total de los cuidadores, se cuenta con el
numero de personas con discapacidad mas no del dato real de cuidadores en la
Provincia de Loja, se establece como nivel de confianza al 95% (1,96); y, una
precision o error de inferencia del 5%.
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Se utilizé los software EPI INFO v. 7, EPIDAT v. 3.2; SPSS v. 16; EXCEL
(Pita Fernandez), Microsoft Project, entre otros. Siendo asi la muestra calculada
de 397 cuidadores de personas con discacapacidad grave y muy grave., Para el
célculo de la misma se utilizo la siguiente férmula

B N.Z% p. (1—p)
" (N—1).e2+ Z2.p.(1—p)

n

2050 (1,96)%.0,13.(1-0,13)
n= - =397
(2050-1) x (0,13)*+(1,96)2.0,13.(1-0,13)

Conjuntamente con el célculo del tamafio de muestra, se realiz6 el analisis
de potencia estadistica, con el fin de que dicho tamafio no sea ni demasiado alto
ni demasiado bajo el estudio. Ya que al ser demasiado bajo, el experimento
carece de precision para proporcionar respuestas fiables a las preguntas que se
estd investigando, mientras que al ser demasiado grande, el tiempo y los recursos
seran en vano.

De manera general, la potencia fue alta y permitio detectar desviaciones
minimas de la hip6tesis nula. Ya que caso contrario, el experimento no valdria la
pena, por lo que se trabajé con una potencia deseada minima del 80 %. Para la
verificacion de la potencia de la muestra se utilizé el software GPower v. 3.1;
Minitab v. 17 y Excel (Pita Fernandez).

Esta muestra calculada fue analizada mediante el software Gpower v. 3.1,
confirmandose un poder y/o potencia estadistica superior al 80%. Durante el
analisis estadistico se incluyeron a los 397 casos a estudiar los cuales se
mantuvieron a lo largo del mismo.

4.3.2. Muestreo aleatorio estratificado

La seleccion de sujetos dentro de cada estrato se realizd aleatoriamente
utilizando hojas de calculo previamente disefiadas en el software Excel. La
estratificacion se hizdé en funcion de diferentes variables o caracteristicas de
interés. Cada una de las parroquias involucradas tienen caracteristicas
ambientales particulares tales como, altitud, temperatura, precipitacion vy
necesidades basicas insatisfechas, cada caracteristica de interés se divididé en
rangos, con el propoésito de que cada estrato cumpla con al menos un rango
dentro de cada caracteristicas de interés.
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Una vez finalizado el proceso de estratificacion y aleatorizacion se
elabor6é una hoja de ruta para la aplicacion del instrumento en campo y la
consecuente recopilacion de informacion (anexo 7).

4.3.3. Criterios de inclusién

e Cuidadores primarios y secundarios de personas con discapacidad grave y
muy grave de la provincia de Loja.

e Cuidadores de personas con discapacidad mayores de 10 afios.

e Cuidadores que firmen el consentimiento informado.

4.3.4. Criterios de Exclusion

e Cuidadores de personas con discapacidad leve.

e Cuidadores que no deseen formar parte del estudio.

4.4. Técnicas utilizadas en el proceso de recopilacion de la informacion

Para el cumplimiento de los objetivos planteados inicialmente se realiz6 un
trabajo de campo en las localidades objetivo de estudio, aplicando instrumentos
heteroadministrados para la recoleccion de datos y de esta manera obtener los
resultados que servirdn para la estructuracion de las tablas de frecuencias para
variables categoricas y datos descriptivos en caso de las variables de tipo
numéricas y asi realizar la estructuracion de la caracterizacion demografica, y
socioeconOmica tanto de personas con discapacidad como de sus cuidadores,
datos que posteriormente serviran para el cruce de variables dependientes e
independientes y la conformacion de las respectivas tablas de contingencia.

- Recopilacién de informacion Primaria, en primera instancia se efectué una
encuesta semiestructurada, dirigida a los participantes e involucrados de la
investigacién tales como: diagnéstico de la realidad histérica (revision de
literatura técnica y cientifica) y diagnostico de la realidad auténtica (encuesta
semiestructurada sistematizacion, analisis e interpretacion de resultados) la
informacion colectada considero informacion general del involucrado y la
descripcion individual de cada uno de ellos en el &mbito bioldgico, clinico,
psicoldgico y social.

- Recopilaciéon de Informacion Secundaria, me basé en los documentos e
informacion sobre el contexto: trabajos, reportes, mapas, archivos
comunitarios, informacion en linea, donde se haya planteado el tema de la
generacion, innovacion y operatividad de estrategias para la solucién de la
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problematica, esto se realizara para corroborar la datos recopilados de manera
primaria.

4.5. Instrumentos
45.1. Test de percepcidon de funcionalidad familiar APGAR

El test APGAR Familiar, se aplicé a las personas con discapacidad grave y
muy grave y/o a sus representantes (Anexo 1), de acuerdo a este instrumento,
este clasifica a las familias en tres categorias de funcionalidad familiar: altamente
funcionales de 7 a 10 puntos, moderadamente disfuncionales de 4 a 6 puntos y
severamente disfuncionales de 0 a 3 puntos.

45.2. Encuesta de estratificacion del nivel socioecondmico del Instituto
Nacional de Estadisticas y Censos (INEC)

Mediante la encuesta del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos 2010,
se obtuvo informacion de las condiciones socioecondémicas (Anexo 2) las cuales
permiten clasificar en estratos, esto es: bajo: 0-316 puntos; medio bajo: 316,1-535
puntos; medio tipico 535,1-696 puntos; medio alto 696,1-845 puntos (Instituto
Ecuatoriano de Estadisticas y Censos del Ecuador, 2011).

4.5.3. Fichatécnica personal

Se utilizé para recolectar los datos de la persona con discapacidad y de su
cuidador (Anexo 4). La utilizacibn de estas herramientas fue posible previo
consentimiento informado (Anexo 5), lo cual permiti6 alcanzar los objetivos
planteados en al inicio de esta investigacion.

4.5.4. Test de Zarit (sindrome del cuidador)

en el sindrome del cuidador se uso la Escala de Zarit la cual consta de 22
items de respuesta tipo Likert que reflejan la percepcion y los sentimientos
habituales de los cuidadores, (Martin et al., 1996) El rango de puntuacion es de
22 a 110 puntos, y a mayor puntuacion, mayor carga percibida por parte del
cuidador. El punto de corte entre ausencia de carga y carga leve se encuentra en
los 46 y los 47 puntos, y entre carga leve e intensa, entre los 55 y los 56 puntos.
Ambos instrumentos de medida fueron elegidos debido a las bondades que
ofrecen, ya que permiten realizar comparaciones con la poblacion general
ecuatoriana y se encuentran adaptados al castellano (Ramirez et al, 2013).

La utilizacion de estas herramientas se realizara previa socializacion del
objetivo de la investigacion y la firma posterior del consentimiento informado
(anexo 5) que permitird asi alcanzar los objetivos planteados en la presente
investigacion.
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4.6. Andlisis de datos

La investigacion fue realizada por fases:
4.6.1. Fase de inicio prueba piloto

Se realiz6 la prueba piloto, aplicada a 30 personas con discapacidad de la
provincia de Zamora Chinchipe, elegidos de forma aleatoria simple, a quienes se
les aplicé la encuesta, se tabularon los datos en el programa SPSS, luego de lo
cual:

o Se establecio el libro de codigos, fijandose las caracteristicas de cada
variable tipo, etiqueta y medida.

o El test de Zarit consta de 22 preguntas y 5 respuesta en cuestionario tipo
likert para determinar “sindrome del cuidador”, siendo las puntuaciones:
casi siempre (5), bastantes veces (4) algunas veces (3) bastantes veces (2)
rara vez (1), Nunca (0), mientras mas puntaje obtenga el encuestado, o
mayor a 47 puntos se indicara la patologia.

o Posterior a ello, se procedi6 al andlisis de confiabilidad del instrumento, se
utilizé el alfa de Cronbach y mitades partidas. En el primer caso se obtuvo
un alfa de Cronbach de 0,84 de buena fiabilidad ; para el caso del test
APGAR un alfa de 0,942 de fiabilidad alta, indica que estos instrumentos
tienen buena consistencia interna.

4.6.2. Fase de ejecucion del proyecto

En esta fase se establecié dos grupos de trabajo entre los integrantes del
macroproyecto; el primer grupo conformado por tres personas y el segundo por
dos personas para facilitar la labor de campo en la provincia y poder cumplir con
los tiempos en la hoja de ruta establecida.

Se acudié a realizar las encuestas en 33 parroquias de 13 de los 16
cantones de la provincia de Loja, se aplicaron los instrumentos APGAR, escala de
Zarit y encuesta socioecondémica del INEC (Ver anexo 7)

4.7Fase de andlisis

En esta fase se realizd el analisis estadistico utilizando la razén de
prevalencia con un intervalo de confianza del 95%, para los estadisticos de
frecuencia, prueba de Chi cuadrado y valor de p para establecer la significancia
estadistica, la V de Cramer para establecer la magnitud del efecto y/o la fuerza de
la dependencia, y el Odds Ratio (OR); esté ultimo proceso fue donde se
establecio si las variables dependiente e intervinientes eran factores de riesgo,
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protectores, nulos y/o indiferentes. La prevalencia fue determinada a traves de la
siguiente formula:

t
Prevalencia puntual = Nt

Dénde:

Ct=  numero de casos existentes (prevalentes) en un momento o edad
determinados.

Nt= namero total de individuos en la poblacion en ese momento o edad
determinados.

4.7.1 Aspectos éticos

El presente trabajo investigativo fue realizado bajo los principios de la ética
médica: autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia y la declaracién de
Helsinky. Se aplicé un documento para consentimiento informado y los resultados
obtenidos seran utilizados con extrema confidencialidad precautelando los
derechos del paciente.

4.7.2 Anadlisis estadistico

Para determinar las caracteristicas demograficas y socioeconomicas de la
poblacion de estudio se utilizé frecuencias, porcentajes y desviacion estandar. En
el anélisis de la asociacién se utilizd la prueba estadistica de Chi®, para la
magnitud del efecto V. Cramer, la fuerza esta determinada por el Odds Ratio con
un intervalo de confianza del 95%.

A partir de los resultados de la investigacion se desarrollé un analisis de la
asociacion de variables, aquellas que forman parte del estudio directamente y
otras que de una u otra forma intervienen; se identificd la razon de ventajas u
oportunidades, tomando como puntaje significativo el valor de Chi’ de Pearson,
especificamente aquellos valores de p inferiores a 0.05, este proceso a traves del
software SPSS v. 16.

Al final del analisis se realizO una contrastacion entre la argumentacion
tedrica con la informaciobn de los resultados obtenidos en la presente
investigacion.

Para la obtencion de los datos, inicialmente se llevo a cabo el analisis de las
variables cualitativas basandose en un estudio descriptivo de la informacion
incluida en la ficha técnica personal, para acoplar a partir de estas la informacion
de tipo epidemiolégica de frecuencia y prevalencia (cuadros de frecuencias), para

28



posteriormente realizarse la descripcidon de las variables cuantitativas obteniendo
tablas de frecuencia con medidas de tendencia central, de dispersion y de forma.

Entre las variables objeto de estudio (sindrome del cuidador y funcionalidad
familiar) inicialmente de realiz6 la prueba de normalidad de Kolmogorov —
Smirnov, mientras que para relacionar las variables entre sindrome del cuidador y
funcionalidad familiar como variables dependientes, se utilizo la prueba de chi
cuadrado y para determinar si existen diferencias estadisticamente significativas
se uso el valor de P o significancia asintética bilateral < de 0,05 (a= 5%)

Igualmente se realiz6 un analisis bivariante, utilizando la variable sindrome
del cuidador y la funcionalidad familiar como variables dependientes y el resto
como independientes. En las tablas se presentan los resultados de las variables
en las que se ha detectado diferencias estadisticamente significativas (p < 0,05)
con sus correspondientes intervalos de confianza (IC 95%).

Ademas, se llevaron a cabo correlaciones entre la escala de Zarit y las 5
dimensiones de la escala de Zarit.

La OR se expresé para las categorias de cada variable en relacion con la
categoria de referencia para determinar el riesgo, junto con sus intervalos de
confianza u error tipico, igualmente el valor de Phi y V de Cramer nos sirve para
determinar dependencia o no de variables. Para el analisis de los datos y la
aplicacion del estudio estadistico se utilizé el paquete estadistico SPSS version
22.0.

En definitiva el estudio fue realizado en personas con discapacidad grave y muy
grave de los cuales 226 presentaron discapacidad fisica, 120 intelectual, 27
visual, auditivo 8 pacientes, 13 psicologicos y 3 con discapacidad mixta es decir
que presentaban 2 discapacidades juntas.
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5. Resultados

Caracteristicas de los cuidadores de personas con discapacidad grave y
muy grave en la provincia de Loja 2016.

Cuadro 1. Caracterizacion de los cuidadores

- i 0,
Iltem f Prevalencia Tasa x 1000 Intervalo de confianza 95%

LC Superior LC Inferior

Sexo del cuidador

Mujer 212 53,4 534 534,48 533,53
Hombre 185 46,6 466 466,47 465,52

Edad del cuidador

adulto joven 174 33 330 328,8 331.09
adolescente 81 15,6 156 150.0 152.0

adulto medio 79 15,1 151 150,02 152,25
adulto mayor 63 10,8 108 107,19 109,43

estado civil del cuidador

casado 298 75,1 750,6 747,8 753,46
soltero 44 11,1 110,8 108 113,66
viudo 18 4,5 45,3 42,51 48,17
separado 16 4 40,3 37,47 43,13
divorciado 13 3,3 32,7 29,91 35,58
union libre 8 2 20,2 17,32 48,17

relacion cuidador - paciente

madre 212 53,4 534 532,17 535,84
otro 64 16,1 161 159,37 163,04
hermano 57 14,4 144 141,74 145,41
esposo 25 6,3 63 61,14 68,41
amigo 23 5,8 58 56,1 59,77
padre 16 4 40 38,47 42,14

escolaridad del cuidador

sin escolaridad 23 5,8 570,9 540,18 610,68
primaria 325 81,9 810,9 814,89 822,39
secundaria 44 11,1 111,1 107,08 114,58
universitaria 5 1,3 12,6 8,84 16,34
Parroquia

Rural 234 58,9 589 588,18 590,66
Urbana 163 41,1 411 409,34 411,82

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.
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Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

Descripciéon: En la poblacién de cuidadores observamos que existe una
distribucion uniforme en cuando al sexo, con solo una diferencia de 6% mas en el
sexo femenino, a su vez los limites tanto superior como inferior no se solapan
entre si por lo cual se determina que existe diferencia estadisticamente
significativa en cuanto al sexo femenino y masculino.

La variable edad de los cuidadores indica que un tercio de la poblacién son
adultos joévenes seguidos por adolescentes y adultos medios. a su vez los limites
tanto superior como inferior no se solapan entre si por lo cual se determina que
hay diferencia estadisticamente significativa en la edad del cuidador.

En lo que se refiere a la descripcion del estado civil de los cuidadores mas
del 75% de la poblacion son casados en relacion al resto de la muestra, sus
intervalos de confianza tanto superior como inferior no se solapan existiendo
diferencia estadisticamente significativa en esta variable.

El cuidador y su relacion con la persona con discapacidad se determiné que
mas de la mitad de la poblacion estaba bajo la tutela de la madre, seguido con el
16% de otros en los cuales figuran los cuidadores secundarios, los limites de
confianza superior e inferior no se solapan existiendo diferencia estadisticamente
significativa en esta variable.

Mientras que segun la escolaridad del cuidador mas del 80% de la muestra
presenta estudios de nivel primario y secundaria en el 11,1%, sus intervalos de
confianza no se solapan determinando diferencia estadisticamente significativa en
esta variable.

Mas de mitad de la muestra de cuidadores reside en zona rural y sus
intervalos de confianza tanto superior como inferior no se solapan existiendo
diferencia estadisticamente significativa entre estos datos.

Cuadro 2. Caracterizacion del sindrome del cuidador de acuerdo a la escala de Zarit

i - Tasa Intervalo de confianza 95%
Item f Prevalencia  Especifica /

1000 LC Superior LC Inferior
Sindrome del cuidador
con sindrome 296 74,6 746 742,18 749,01
sin sindrome 101 25,4 254 250,99 257,82

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.
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En el presente cuadro se puede observar que de 296 -cuidadores
diagnosticados de sindrome del cuidador que constituye el 74,6% mas de la
tercera parte presenta un estado de disfuncionalidad familiar y que casi el total de
la poblacion presenta malas condiciones de vida observando a su vez que en
ninguna de estas variables sus intervalos de confianza tanto superior como
inferior no se solapan existiendo diferencia estadisticamente significativa en cada
una de estas variables.

Cuadro 3. Edad promedio de presentacion del sindrome del cuidador

Variable N Minimo Méaximo Media Desviaciéon estandar

Edad promedio de presentacion 296 10 96 37,29 20,03
del sindrome del cuidador

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

En la poblacion diagnosticada del sindrome determinamos que el promedio
de edad de los cuidadores esta en 37,29 afios, con una edad minima de 20 y
maxima de 96, siendo 20,03 la desviacion estandar.

Cuadro 4. Caracterizacion del sindrome del cuidador por sexo

Masculino Femenino Total
SOBRECARGA N % N % N %
Con sobrecarga 140 74,5 156 74,6 296 74,6
Sin sobrecarga 48 25,5 53 25,4 101 25,4
Total 188 100,0 209 100,0 397 100,0

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

En la poblacién objeto de estudio tenemos que las tres cuartas partes
padecen sindrome del cuidador, la misma que afecta a varones y mujeres en
proporcién semejante.

Cuadro 5. Caracterizacion de la funcionalidad familiar de acuerdo a la escala Apgar

; . Intervalo de confianza 95%
Item f Prevalencia Tasa/ 1000

LC Superior  LC Inferior

Funcionalidad familiar

Disfuncional 285 71,8 718 714,85 720,92
Funcional 112 28,2 282 272,08 285,15
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Cuadro 6. Caracterizacion de la disfuncionalidad en pacientes con discapacidad de
acuerdo alaescala Apgar

Intervalo de confianza 95%

item f Prevalencia Tasa/ 1000

IC Superior IC Inferior
Sexo
Hombre 136 47,7 477 48,3 57
Mujer 149 52,3 523 43 51,7
Grado de discapacidad
grave 77 27 270 11.3 17,4
muy grave 208 73 730 19,4 26,7
Tipo de discapacidad
fisica 270 94,7 947 5,4 10
mental 15 5,3 53 28,8 37
Edad de las personas con
discapacidad
adolescentes 55 19,3 193 21,7 35,8
adultos 230 80,7 807 39,3 47,9
Procedencia
Urbana 111 46,2 280 82,1 88,3
Rural 174 54,8 438 11,7 17,9
Escolaridad de la persona con
discapacidad
sin escolaridad 151 53 530 23,3 31,1
con escolaridad 134 47 470 22,4 30,1

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

Descripciéon: En la poblaciéon de personas con discapacidad en estado
disfuncional observamos que existe una distribucién uniforme en cuando al sexo,
con solo una diferencia de 5% mas en el sexo femenino, a su vez los limites tanto
superior como inferior se solapan entre si por lo cual se determina que no existe
diferencia estadisticamente significativa en cuanto al sexo femenino y masculino.

El grado de discapacidad indica que mas del 70% de la poblacién presenta
discapacidad muy grave a su vez los limites tanto superior como inferior no se
solapan entre si por lo cual se determina que hay diferencia estadisticamente
significativa en estos items, mientras que segun el tipo de discapacidad la fisica
representa mas del 90% de la muestra sin solaparse sus intervalos.

La edad de mayor prevalencia de personas con discapacidad y en
disfuncionalidad son los adultos en relacion de los adolescentes con el 80,7%, a
su vez los limites tanto superior como inferior no se solapan entre si por lo cual se
determina que hay diferencia estadisticamente significativa en estos items.
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Casi el 43% de las personas con discapacidad y disfuncionales residen en
zona rurales y sus intervalos de confianza tanto superior como inferior no se
solapan existiendo diferencia estadisticamente significativa entre estos datos.

Mientras que segun la escolaridad de personas con discapacidad en estado
disfuncional observamos que existe una distribucion uniforme con solo una
diferencia de 6% mas en el sexo femenino, a su vez los limites tanto superior
como inferior se solapan entre si por lo cual se determina que no existe diferencia
estadisticamente significativa.

5.1. Zonas de riesgo por el sitio de residencia

Cuadro 7. Prevalencia del sindrome del cuidador de acuerdo a la procedencia y por grado
de discapacidad grave

Cuartil de
ltem f  Poblacidon prevalencia x 100 tasa/1000 ICI ICS riesgo
CALVAS 23 53 43,4 434,0 433,96 433,96 3,00
CATAMAYO 7 63 11,1 111,1 111,11 111,11 1,00
CELICA 8 23 34,8 347,8 347,83 347,83 2,00
CHAGUARPAMBA 4 8 87,5 8750 875,00 875,00
ESPINDOLA 7 26 26,9 2692 269,23 269,23 2,00
GONZANAMA 6 16 37,5 375,0 375,0 375,00 3,00
LOJA 19 103 18,4 184,5 184,47 184,47 1,00
MACARA 6 13 46,2 4615 461,54 461,54 3,00
OLMEDO 9 14 64,3 642,9 642,86 642,86
PALTAS 1 36 2,8 27,8 27,78 27,78
PINDAL 0 7 0,0 0,0 0,00 0,00
SARAGURO 5 21 23,8 238,1 238,10 238,10
ZAPQTILLO 10 14 71,4 714,3 714,29 714,29
Total 108 397 468,1 2720 267,04 277,04

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

Descripcion

En el presente cuadro se caracterizO a la poblacion de cuidadores de
personas con discapacidad grave, determindndose que las zonas de frecuencia
moderada de padecer esta patologia son los cantones color amarillo, como
Calvas, Gonzanama y Macara mientras que de color rojo se encuentran los
cuidadores que presentan en mayor prevalencia el sindrome del cuidador
constituyendo los cantones de, Chaguarpamba, Olmedo y Zapotillo en relacién al
resto de cantones estudiados.
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Cuadro 8. Prevalencia del sindrome del cuidador de acuerdo a la procedencia y por grado
de discapacidad muy grave

prevalencia x Cuartil de
ltem f Poblacion 100 tasa/1000 ICI ICS riesgo
CALVAS 30 53 56,6 566,0 566,04 566,04 2,00
CATAMAYO 56 63 88,9 888.,9 888,89 888,89
CELICA 15 23 65,2 652,2 652,17 652,17 2,00
CHAGUARPAMBA 1 8 12,5 125,0 125,00 125,00 1,00
ESPINDOLA 19 26 73,1 730,8 730,77 730,77 3,00
GONZANAMA 10 16 62,5 625,0 625,00 625,00 2,00
LOJA 84 103 81,6 815,5 815,53 815,53 3,00
MACARA 7 13 53,8 538,5 538,46 538,46 1,00
OLMEDO 5 14 35,7 357,1 357,14 357,14 1,00
PALTAS 35 36 97,2 972,2 972,22 972,22
PINDAL 7 7 100,0 1000,0 1000,0 1000,00 -
SARAGURO 16 21 76,2 761,9 761,90 761,90 3,00
ZAPOTILLO 4 14 28,6 285,7 285,71 285,71 1,00
Total 289 397 831,9 728,0 727,96 727,96

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

En el presente cuadro se caracterizd a la poblacion de cuidadores de
personas con discapacidad muy grave, determinandose que las zonas de
frecuencia moderada de padecer esta patologia son los cantones color amarillo,
como Espindola, Loja y Saraguro mientras que de color rojo se encuentran los
cuidadores que presentan en mayor prevalencia el sindrome del cuidador
constituyendo los cantones de, Catamayo, Paltas y Pindal en relacion al resto de
cantones estudiados.

Cuadro 9. Caracterizacion de las condiciones socioecon6micas de las personas con
discapacidad de acuerdo al test del INEC.

Intervalo de confianza 95%

Variable f Prevalencia Tasa / 1000
IC Superior  IC Inferior
Bajo 276 69,5 695 48,3 57
Medio bajo 49 12,3 123 43 51,7
Medio tipico 69 17,4 174 11.3 17,4
Alto 3 0,8 8 19,4 26,7
Total 397 100 1000 100 100

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.
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En el presente cuadro se puede observar que de 397 personas con el 94,7% viven en
malas condiciones de vida y solamente el 5,3% en buenas condiciones, factor que se
encuentra relacionado con el origen del sindrome del cuidador, observando a su vez que en
ninguna de estas variables sus intervalos de confianza tanto superior como inferior no se
solapan existiendo diferencia estadisticamente significativa en cada una de estas variables.

Cuadro 10. Relacion entre sindrome del cuidador y funcionalidad familiar en la poblacion
objeto de estudio

variables con sindrome sin sindrome Total
Funcionalidad familiar n(%) n(%) n(%)
Disfuncional 221 (77,50) 64 (22,50) 285(100)
Funcional 75 (67,00) 37 (33,00) 112 (100)
Total 296 (74,60) 101 (25,40) 397 (100)

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracién: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

Descripcién: La frecuencia de personas con sobrecarga del cuidador en
personas con disfuncionalidad es tres de veces mayor que los que no tienen
sobrecarga y son funcionales, es decir el porcentaje alto de personas
disfuncionales presenta relacion directa con el porcentaje alto de cuidadores con
esta morbilidad.

5.2 Contrastacion de hipotesis

5.2.1. Enunciado

la disfuncionalidad en las personas con discapacidad grave y muy grave provoca en sus
cuidadores el sindrome del cuidador en la provincia de Loja 2016.

5.2.2 Hipotesis alterna

el sindrome del cuidador se relaciona con la funcionalidad familiar en las personas con
discapacidad grave y muy grave de la provincia de Loja.
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Grafico 1. Prueba de normalidad entre variables de estudio

Resumen de contrastes de hipotesis

Hipotesis nula Prueba Sig. Decision
La distribucion de ZARITSINY  Prueba de R
con la rng-:dia 1;25"-1- ¥ la Smirnov para * 1 I"IlJri.E.
desviacion estandar 0,44. una muestra .
La distribucion de APGAR Prueba de R

2 FUNMCIONAL DISFUNCIONAL es  Kolmogorov- 000. hipotesis

normal con la media 1,282 v la Smirnov para ' 1 nuri.a
desviacion estandar 0,45. una muestra -

Se muestran significaciones asintoticas. El nivel de significancia es ,05.

, Lilliefors corregido

En el presente figura se determina la prueba de normalidad de Kolmogorov
Smirnov a las variables sindrome del cuidador y funcionalidad familiar y se
determind normalidad entre estas 2 que tras el contraste con la prueba de
Lilliefors corregida nos dio un valor de p de 0,000 menor al (0,05) y con una media
de 1,254 y una desviacion estandar de 0,44 para sindrome del cuidador y con una
media de 1,282 con su desviacion estandar de 0,45 para la variable funcionalidad
familiar datos que nos indican asociacién y por ende nos permite continuar con el

analisis respectivo .

5.3.3. Tablas de contingencia, variables categoéricas

Cuadro 8. Sindrome del cuidador y funcionalidad familiar

variables con sindrome sin sindrome Total
Funcionalidad familiar n(%) n(%) n(%)
Disfuncional 221 (77,50) 64 (22,50) 285(100)
Funcional 75 (67,00) 37 (33,00) 112 (100)
Total 296 (74,60) 101 (25,40) 397 (100)

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

Descripcién: La frecuencia de personas con sobrecarga del cuidador en
personas con disfuncionalidad es tres de veces mayor que los que no tienen

sobrecarga y son funcionales.
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Cuadro 9. Estadistica inferencial sindrome del cuidador y funcionalidad familiar

Estadistico valor gl sig. Asintotica bilateral
Chi-cuadrado de Pearson 4,744 1 0,029

valor de Phi 0,109 0,029

valor V de Cramer 0,109 0,029
Calculo de laRAZON valor limite inferior limite superior
odds ratio (disfuncional/funcional) 1,704 1,052 2,759

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

Andlisis: X2 = 4, 744, p-valor = 0,029 = 2,9%

Con una probabilidad de error del 2,9% (< de 0,05) se indica que entre estas
variables existe significancia o dependencia estadistica aceptandose de esta
manera la hipotesis alterna y rechazandose la nula, la cual planteaba que entre
estas 2 variables si existia asociacion y significancia estadistica, por lo que se
indica que la frecuencia de personas con el sindrome del cuidador en personas
con disfuncionalidad es tres veces mayor que los que no tienen el sindrome y son
funcionales.

El valor de Phi de Cramer de 0,109 se determina una baja dependencia
entre el sindrome del cuidador y funcionalidad familiar, asi mismo la
disfuncionalidad familiar desde la perspectiva de razén de ventajas entre estas 2
variables no constituye un factor ni a favor de contra por mantener un valor del
valor del OR obtenido fue de 1,704 con los intervalos de confianza respectivos al
95% (LCI:1,052 — LCS: 2,759), indicAndose que en las personas con discapacidad
y con disfuncionalidad tienen sus cuidadores 17 veces mas el riesgo o
probabilidad de padecer sindrome del cuidador de aquellos que tienen un estado
familiar funcional.

Interpretacion: El estado de disfuncionalidad en personas con discapacidad
constituye un factor de riesgo para el origen del sindrome del cuidador.
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6. Discusioén

Muchos estudios revisados previamente indican que, en la mayoria de las
ocasiones, el cuidador principal es una mujer, habitualmente la esposa o la hija de
la persona receptora del cuidado, Andren, S., & Elmstahl, S. (2008); que lleva
proporcionando atencién a su familiar desde hace meses o afios y generalmente
vive con la persona cuidada; Rivera-Navarro et al., (2009). Contrastando con
nuestro estudio en el cual se encuentra como cuidador principal a la mujer con un
porcentaje casi semejante al varon pero igual mas prevalente, Peeters, J. M., et.
(2010), en realidades parecidas a la nuestra, es decir en cuidadores de pacientes
dependientes, las variables determinadas en trabajo investigativo indican
asociacion entre la presentacién del sindrome con cuadros de depresion, Jofré
Aravena, V., & Sanhueza Alvarado, O. (2010), mala calidad de vida Ferrer-Garcia,
M., & Darrigrande-Molina, P. (2012) grado de dependencia funcional, y
enfermedades concomitantes de las personas con discapacidad, pero la mas
importante y con la cual se realizo el andlisis fue con el grado de funcionalidad
familiar, valorado con la escala Apgar la cual indic6 un porcentaje de
disfuncionalidad en las personas con discapacidad del 71,8%, encontrandose de
esta manera significancia estadistica al determinarse el valor de P< 0,05, Sin
duda alguna, cuidar de un familiar o persona con discapacidad tiene un gran
impacto en la salud de la persona cuidadora, de ahi la importancia de estudiar la
situacion de estas personas (Zarit et al., 1986)

Al valorar los datos de frecuencia y porcentaje de sindrome del cuidador
mediante la escala determinada observamos que es alto este valor Islas Salas, N.
L., et al (2006), en relacion o comparacion con mi estudio definimos que existe
una media de 35% mas de sobrecarga de los cuidadores que en los estudios
comparativos Pérez, P. A., et al (2009). La mala calidad de vida percibida por las
personas con discapacidad, mas la presencia de enfermedades concomitantes
como hipertension y diabetes, representan una gran asociacién con la variable
sindrome del cuidador.

La sobrecarga sentida en los cuidadores principalmente por esta actividad
cotidiana y continua se refleja en el relato de presentar problemas de tipo lumbar
y osteoarticular, Woodford, J., et al (2013), siendo muy esporadico el control
médico a estos pacientes por lo cual para paliar estas molestias normalmente
suelen acudir a la automedicacion ingiriendo analgésicos continuos y en algunos
casos Aines, Menéndez Jiménez, et al, (2014). Acoplado a la aparicion de
comorbilidades en el cuidador un punto importante para su presentacion es el
tiempo destinado al cuidado en horas al dia y tiempo continuo en afios, por lo que
la interiorizacion del rol de cuidador pueden ser una limitacién para el acceso al
sistema de salud y por ende a un control médico y psicologico, Brenes
Hernandez, et al, (2014), lo cual conlleva a dejar a estos pacientes sin un
diagnéstico y sin una valoracion necesaria, provocando mas agravamiento de sus
comorbilidades, Korte-Verhoef, M. C.,et al. (2014) y por ende a la negligencia en
el cuidado Neves-Silva, P., & Alvarez-Martin, E. (2016), ademas que sin conocer
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esta problematica en el primer nivel de salud (atencion primaria de salud) se
verian disminuidas igualmente las visitas de tipo domiciliarias por los equipos que
realizan atencién medica extramural.

Un punto de gran importancia y carente en nuestra realidad medica es el
inadecuado manejo de estos pacientes por lo cual seria conveniente incorporar
estrategias de atencion y rehabilitacion las mismas que tengan como doble
objetivo abordar tanto al cuidador como a la persona con discapacidad, la misma
gue por medio del programa discapacidades, rehabilitacion y cuidados especiales
en salud, se mantiene con controles mas adecuados y continuos a no asi a los
cuidadores, los cuales se hallan subregistrados en los datos epidemiolégicos por
lo que un control adecuado disminuiria esta problematica Rosell-Murphy, M., et al
(2014) pero se debe tener en cuenta que el abordaje debe ser individualizado
para cada cuidador dependiendo del grado de sobrecarga que presenten y de
acuerdo a las caracteristicas de la persona a la cual cuidan (Rodriguez-Séanchez,
E., et al, 2010).

Dentro de las limitaciones del estudio, la no disponibilidad de estudios
relacionados en la localidad sobre sindrome del cuidador y funcionalidad familiar a
mas de datos epidemiolégicos carentes sobre esta problematica constituyo una
limitacion para la elaboracion de hipétesis, asi como para definir el papel que
ocasiona la disfuncionalidad en las personas con discapacidad en la aparicion de
sindrome del cuidador. Asi mismo, la no utilizacion de una escala para clasificar
la funcionalidad familiar en cualquier entorno tanto familiar como individual impide
tener un dato referente al mismo, por lo cual con el conocimiento de la medicina
familiar se han podido conocer estas escalas de medicién de gran importancia
para la dispensarizacion de familias y por ende de su manejo tanto intra como
extramural (Aranda, A. G., & Castillo, C. A., 2013).

En otros paises se han diagnosticado y manejado estos casos basados en
estudios de intervencion, acoplando terapias entre las mas importantes estan las
de afrontamiento e inclusive la generacién de casas de retiro, lo cual tienen un
efecto fundamental en su rehabilitacion (Ferré-Grau, et al, 2012)

Un punto importante en el estudio es que las particularidades socioculturales
y demogréficas (ambiente rural, dispersion geografica, junto con la baja
escolaridad) siendo la distancia rural principalmente lo que dificulta el normal
trabajo de los equipos béasicos de atencion de salud retrasando la valoracion y
diagnéstico de los cuidadores, explicandose de esta manera la alta frecuencia y
porcentaje de la sobrecarga en relacion a otros estudios, sin olvidar lo rezagados
gue estos pacientes estan de la ayuda o apoyo social (Ganchala, S., & Elizabeth,
A., 2013).

Hay que decir que, a pesar de que los resultados desvelan una mayor
relacion entre la sobrecarga y la funcionalidad familiar, cabe recalcar que frente a
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cuadros de depresion, mala calidad de vida, presencia de enfermedades
concomitantes, grado de dependencia y condicién socioecondémica deficiente los
resultados también son significativos y por ello se le deberia prestar la suficiente
atencion a este grupo en estado de vulnerabilidad.

En base al presente estudio es importante tomar cartas en el asunto y
realizar en la brevedad estrategias de manejo para los cuidadores. Pero siempre
tener en cuenta que su tratamiento serd determinado tras una valoracion
exhaustiva de la persona dependiente y del mismo cuidador es decir la
individualizacion de terapias

En futuras investigaciones se tratara de aplicar estrategias de manejo para
gue de esta manera valorar en nuestra realidad el beneficio de las mismas en
estos pacientes y poder exponer con resultados las estrategias tentativamente a
utilizar.
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7. Conclusiones

En la presente investigacion conclui que dentro de la caracterizacién de los
cuidadores se observo que de acuerdo al sexo en mayor frecuencia esta la mujer
con el 53,4%, y por consecuente presenta mayor prevalencia del sindrome.

Segun la edad de los cuidadores el 33% encontramos al adulto joven como
el principal para realizar esta labor, sefialando de esta manera el mayor descuido
y en casos negligencia en las actividades, en cuanto al estado civil los cuidadores
casados son los mas prevalentes con el 75,1%, mientras que las personas que
mayormente cuidan son las madres con el 53, 4% seguido de otros con el 16,1%
gue normalmente corresponde cuidadores secundarios que realizan esta actividad
por un sueldo, se evidencio que los cuidadores en el 81,9% presentaban
unicamente estudios de nivel primario seguido del secundario con un 11%, y que
la zona rural es prevalente para padecer este sindrome presentando un valor del
58,9%.

El sindrome del cuidador se presento en un 76% de la poblacion, siendo las
localidades de Paltas, Loja y Zapotillo las que presentan cuidadores afectados
con el sindrome, mientras que la disfuncionalidad se dio en un 78% es decir en
valores muy semejantes, provovando en los cuidadores mayor esfuerzo en su
labor y sacrificio.

el dato de mayor importancia fue la asociasion directa que presenta la
disfuncionalidad familiar con el sindrome del cuidador, con un valor muy
significativo, indicando de esta manera que la disfuncionalidad representa un
factor de riesgo para el origen de este sindrome.

8. Recomendaciones

- Implantar un apoyo psicologico por parte del personal experto en la materia para
asi paliar en algo sus alteraciones de indole psicologico que conllevan a la
negligencia en el cuidado, programar continuamente terapias de afrontamiento
para asi disminuir las secuelas que este problema ocasiona en los cuidadores.

- Esta investigacion alcanzé los objetivos previamente planteados por lo que se
recomienda para futuras investigaciones proporcionar mayor capacitacion y
atencion a los cuidadores primarios o secundarios, debido a que la gran mayoria
carece del conocimiento para poder realizar estas actividades.

- Elaborar proyectos que permitan incrementar el personal tanto técnico como
médico para asi ampliar la cobertura y mejorar la calidad de los programas y
servicios de atencidon a personas con discapacidad y por ende a los cuidadores
para evitar las complicaciones.

- Mejorar la sistematizacién de datos reales de estos grupos vulnerables para que
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se logren una mayor capacidad de gestiébn acorde a las realidades de cada
paciente y cuidador, que permitan una informacion veraz clara y objetiva a
quienes lo requieran sin exigencias burocréaticas, mas bien con la transparencia y
honestidad.

- Programar continuas capacitaciones en la provincia de Loja que conciencien a
las personas a la prevencion de factores que puedan afectar la salud tanto de
personas con discapacidad como de sus cuidadores, evitando asi la proliferacion
de enfermedades o a la adquisicion de algun tipo de discapacidad sobreafadida
consecuencia de la negligencia en el cuidado.

- Con el fin de cumplir a cabalidad los objetivos del Plan Nacional de Desarrollo
Para el Buen Vivir, los organismos estatales encargados, deberian involucrar
directamente a los gobiernos y autoridades seccionales. En la Provincia de Loja
seria importante por ejemplo; que el MIES, y otros, participaran activamente en
las actividades de los equipos de atencion extramural para que asi conseguir que
la atencion medica continua y las ayudas técnicas y sociales llegue mas
oportunamente y asi mejorar la calidad de vida de este grupo prioritario.
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10. ANEXOS

Aspectos administrativos.
Talento Humano.

Postulante: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.

Para la elaboracién del cronograma en el proceso de implementacion del proyecto
de investigacion, se empleara el software MS Project v. 2010 y/o posteriores, para
lo cual se tiene que seguir paso a paso su estructuracion y por ende la creacion
del presupuesto.
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Presupuesto y financiamiento.

Informe presupuestario el mar 26/04/16
CRONOGRAMA Y PRESUPUESTO

Id Nombre de tarea Costo fijo Acumulacion de costos fijos Costo total Previsto Wariacion

20 Recoleccion de informacion por e 50,00 Prorrateo 5 4.623,25 50,00 $4.623,25
2 Seleccion y redaccion de tema de $0,00 Prorrateo $2.020,80 $0,00 $2.020,80
12 Aplicacion de la prueba piloto 50,00 Prorrateo 439,75 50,00 $439,75
27 Elaboracion del informe final $0,00 Prorrateo $ 54,00 $ 0,00 $54,00
21 Sistematizacion de la informacior $0,00 Prorrateo $ 40,00 $ 0,00 $ 40,00
32 Sustentacion y defensa da la tesis 50,00 Prorrateo $ 40,00 50,00 $ 40,00
13 Tabulacién e interpratacion de re 50,00 Prorrateo 538,00 50,00 538,00
g Sustentacién y aprobacién del an $0,00 Prorrateo $ 36,60 $ 0,00 $ 36,60
22 Tabulacién de datos $0,00 Prorrateo $ 30,00 $ 0,00 $ 30,00
29 Socializacidn del informe final 50,00 Prorrateo $ 30,00 50,00 530,00
10 Presentacion de proyecto 50,00 Prorrateo 529,50 50,00 529,50
7 Rewision bibliografica (marco tedl $0,00 Prorrateo $ 20,00 $ 0,00 $ 20,00
14 Confiabilidad del instrumento $0,00 Prorrateo $ 20,00 $ 0,00 $ 20,00
17 Aleatorizacion del muastrao por+ $0,00 Prorrateo $20,00 $0,00 $20,00
30 Elaboracion de articulo cientifico 50,00 Prorrateo 520,00 50,00 520,00
34 Redaccidn, aprobacién y comunic $0,00 Prorrateo $ 20,00 $ 0,00 $ 20,00
3 Formulacién de proyacto de inve: $0,00 Prorrateo $10,00 $ 0,00 $10,00
5 Planteamiento del tema de inves! $0,00 Prorrateo $ 10,00 $0,00 $10,00
15 Validacién del constructo 50,00 Prorrateo 510,00 50,00 510,00
16 Elaboracién de la hoja de ruta $0,00 Prorrateo $10,00 $ 0,00 $10,00
18 Andlisis y ajuste de la hoja de rut: $0,00 Prorrateo $10,00 $ 0,00 $10,00
23 Ingraso de datos al 5PSS $0,00 Prorrateo $10,00 $0,00 $10,00
24 Andlisis e interpretacion de result 50,00 Prorrateo 510,00 50,00 510,00
25 Andlisis de datos 50,00 Prorrateo $10,00 $ 0,00 $10,00
28 Elaboracion de conclusiones y rec $0,00 Prorrateo $10,00 $ 0,00 $10,00
31 Revision e implementacion de co $0,00 Prorrateo $10,00 $0,00 $10,00
33 Publicacion de la tesis 50,00 Prorrateo 510,00 50,00 510,00
8 Elaboracion de instrumentos de | 50,00 Prorrateo $7,40 $ 0,00 57,40
4 Esquema del proyecto de investig $0,00 Prorrateo $ 6,60 $ 0,00 $ 6,60
6 Elaboracidn de objetivos e hipote $0,00 Prorrateo $5,00 $0,00 $5,00

50,00 5 7.610,90 50,00 57.610,90
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TEST UTILIZADOS

ANEXO 1 [ N2 Encuesta ]
Test de Apgar Familiar.

Instrucciones.

A continuacion encontrara una serie de situaciones que pueden ocurrir 0 no en su
familia. Marque con una (X) la respuesta segun sea el criterio mas cercano a lo
gue vive diariamente.

Codigo de la persona entrevistada: edad: sexo:

Residencia: (canton/parroquia)

Cuestionario Apgar Familiar

Casi Algunas Casi
siempre veces nunca

Estoy contento de pensar que puedo recurrir a
mi familia en busca de ayuda cuando algo me
preocupa.

Estoy satisfecho con el modo que tiene mi
familia de hablar las cosas conmigo y de cémo
compartimos los problemas.

Me agrada pensar que mi familia acepta y
apoya mis deseos de llevar a cabo nuevas
actividades o seguir una nueva direccién.

Me satisface el modo que tiene mi familia de
expresar su afecto y como responde a mis
emociones, como colera, tristeza y amor.

Me satisface la forma en que mi familia y yo
pasamos el tiempo juntos.

Tou [ )

Observaciones:

De acuerdo a este test se clasifica a las familias en
una de tres categorias de funcionalidad familiar:
Familias altamente funcionales : 7 a 10 puntos
Familias moderadamente funcionales: 4 a 6 puntos
Familias severamente disfuncionales: 0 a 3 puntos
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ANEXO 2 [ N° Encuesta ]
Universidad Nacional de Loja

Postgrado de Medicina Familiar y Comunitaria

Ficha técnica personal (Hoja de recoleccion de datos)
Cddigo de la persona con discapacidad: .................cooiiiiinnl

Fecha de nacimiento:..................... Edad:........coooiiii
Tipo de discapacidad: ...l Porcentaje:................
Canton...................... Parroquia.........cccooiiiiiiii

Teléfono para contactar................coooiiiiii i
1.Sexo: a. hombre[ | b mujer| |
2. Estado civil actual es:

a. SolterC_] b. Casado c. divorciad d. separado e. Viudo f. unién
libre. D @ D D D

3. Grado de escolaridad de la persona con discapacidad es:

a. Sin escolaridad D b. Primaria D c. Secundaria D d. Universitaria D
4. Numero de personas que viven en la casa.................

5. Recibe algun tipo de ayuda econdmica por parte del estado.

a.sl [ ] e

Datos del cuidador

1. Su relacion con la persona que cuida es:

a. Hermano D b. esposo Dc padre D d. madreD e. AmigoD

f. otro,........ especifique:

2. Estado civil actual es:

a. Soltero (] b. Casado c. divorciad d. separado e. Viudo f. unién
libre. D @ D D D

3. Grado de escolaridad es:
a. Sin escolaridad D b. PrimariaD c. Secundaria D d. Universitaria D
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ANEXO 3 (escala Zarit) [ N° Encuesta

\

ra Tagu

nun | ra | nas basta |casi
ESCALA DE ZARIT ntes siem
ca |ve |vece
2 s veces |pre

Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que
realmente necesita

Piensa que debido al tiempo g dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted

Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado
con otras responsabilidades

Siente vergluenza por la conducta de su familiar.

Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar:

Piensa que al cuidar a familiar afecta negativamente con
los otros miembros de la familia

Tiene miedo por el futuro de su familiar

Piensa que su familiar depende de usted

Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar

piensa que su salud ha empeorado debido a tener que
cuidar de su familiar

piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria
debido a tener que cuidar

piensa que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar

se siente incobmodo por distanciarse de sus amistades por
tener que cuidar

Piensa que su familiar le considera a usted como Unico
cuidador

Piensa que no tiene muchos ingresos econémicos para
gastos de cuidar y sus propios

Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo

siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo la enfermedad del familiar

desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra
persona

se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar

piensa que deberia hacer por su familiar

Piensa que podria cuidar mejor a su familiar

Globalmente que grado de carga experimenta por el hecho
de cuidar a su familiar

TOTAL
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ANEXO 4 [ N° Encuesta

Encuesta de estratificacion socio-econdmica.

1. Caracteristicas de la vivienda. Puntaje
final
1.1 ¢Cual es el tipo de vivienda?
Suite de lujo 59
Cuarto(s) en casa de inquilinato 59
Departamento en casa o edificio 59
Casa/Villa 59
Mediagua 40
Rancho 4
Choza/ Covacha/Otro 0
1.2 El material predominante de las paredes exteriores de la
vivienda es de:
Hormigon 59
Ladrillo o bloque 55
Adobe/ Tapia a7
Cafa revestida o bahareque/ Madera 17
Cafia no revestida/ Otros materiales 0
1.3 El material predominante del piso de la vivienda es de:
Duela, parquet, tablén o piso flotante 48
Ceramica, baldosa, vinil 0 marmetén 46
Ladrillo o cemento 34
Tabla sin tratar 32
Tierra/ Cana/ Otros materiales 0
1.4 ¢(Cuantos cuartos de bafio con ducha de uso exclusivo
tiene este hogar?
No tiene cuarto de bafo exclusivo con ducha en el hogar 0
Tiene 1 cuarto de bafio exclusivo con ducha 12
Tiene 2 cuartos de bafio exclusivos con ducha 24
Tiene 3 0 méas cuartos de bafio exclusivos con ducha 32
1.5 El tipo de servicio higiénico con que cuenta este hogar es:
No tiene 0
Letrina 15
Con descarga directa al mar, rio, lago o quebrada 18
Conectado a pozo ciego 18
Conectado a pozo séptico 22
Conectado a red publica de alcantarillado 38
2. Acceso alatecnologia.
2.1. ;Tiene este hogar servicio de internet?
No 0
Si 45
2.2 ;Tiene computadora de escritorio?
No 0
Si 35
2.3. ¢ Tiene computador portétil?
No 0
Si 39
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2.4. ¢ Cuéntos celulares activados tienen en el hogar?
No tiene celular nadie en el hogar

Tiene 1 celular

Tienen 2 celulares

Tienen 3 celulares

Tienen 2 celulares

3. Posesion de bienes.

3.1. ¢ Tiene este hogar servicio de teléfono convencional?
No
Si
3.2. ¢ Tiene cocina con horno?
No
Si
3.3. ¢ Tiene refrigeradora?
No
Si
3.4. ¢ Tiene lavadora?
No
Si
3.5. ¢ Tiene equipo de sonido?
No
Si
3.6. ¢ Cuantos TV a color tienen en este hogar?
No tiene TV a color en el hogar
Tiene 1 Tv a color
Tiene 2 Tv a color
Tienen 3 0 mas TV a color
3.5¢Cuantos vehiculos de uso exclusivo tiene este hogar?
No tiene vehiculo exclusivo para el hogar
Tiene 1 vehiculo exclusivo
Tiene 2 vehiculos exclusivos
Tienen 3 0 mas vehiculos exclusivos

4. Habitos de consumo.

4.1. ¢Alguien en el hogar compra vestimentas en centros
comerciales?

No

Si

4.2. ¢En el hogar alguien ha utilizado internet en los 6 Gltimos
meses?

No

Si

4.3. ¢En el hogar alguien utiliza correo electronico que no es
del trabajo?

No

Si

4.4. ¢ En el hogar alguien esta registrado en una red social?

No

Si

4.5. Exceptuando los libros de texto o manuales de estudio y
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lecturas de trabajo ¢Alguien en el hogar ha leido algun libro
completo en los ultimos tres meses?

No 0
Si 12
5. Nivel de educacion.
5.1. ¢ Cuédl es el nivel de instruccion del Jefe del hogar?
Sin estudios 0
Primaria incompleta 21
Primaria completa 39
Secundaria incompleta 41
Secundaria completa 65
Hasta 3 afios de educacién superior 91
4 6 mas afios de educacion superior (sin post grado) 127
Post grado 171
6. Actividad econdmica del hogar.
6.1. ¢Alguien en el hogar esta afiliado o cubierto por el seguro
del IESS (general, voluntario o campesino) y/o seguro del
ISSFA o ISSPOL?
No 0
Si 39
6.2. ¢Alguien en el hogar tiene seguro de salud privada con
hospitalizacion, seguro de salud privada sin hospitalizacion,
seguro internacional, seguros municipales y de Consejos
Provinciales y/o seguro de vida?
No 0
Si 55
6.3. ¢ Cual es la ocupacion del Jefe del hogar?
Personal directivo de la Administracion Publica y de empresas 76
Profesionales cientificos e intelectuales 69
Técnicos y profesionales de nivel medio 46
Empleados de oficina 31
Trabajador de los servicios y comerciantes 18
Trabajador calificados agropecuarios y pesqueros 17
Oficiales operarios y artesanos 17
Operadores de instalaciones y maquinas 17
Trabajadores no calificados 0
Fuerzas Armadas 54
Desocupados 14
Inactivos 17
/ i;eg:tr:fll:;; ;n:ud:;EE?J;ECJ?C{;ZE‘::I:?;HWecesu hogar: \ i i
Grupos — Puntaje final
A (alto) De 845,1 a 1000 puntos
B (medio alto) De 696,1 a 845 puntos

G- (medio bajo) De 316,1 a 535 puntos

\ D (bajo) De 0 a 316 puntos /

C+ (medio tipico) De 535,1 a 696 puntos [ ]
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ANEXO 5

[ N° Encuesta ]
Consentimiento informado.

Titulo de la investigacion: Problemética de la discapacidad en la Provincia
de Loja.

Nombre del partiCipante. ... ..o
Propésito del proyecto.

Los médicos Esther Paola Conde Minga, Karina Alexandra Cuadrado Martinez,
Alvaro Manuel Quinche Suquilanda, José Gerardo Valdivieso Hidalgo y Zairena
Yosela Verdugo Tinitana, estudiantes de tercer afio de la Especializacion de
Medicina Familiar y Comunitaria de la Universidad Nacional de Loja. Nos
encontramos realizando la presente investigacion con la intencién de conocer la
problematica de la discapacidad en la provincia de Loja, para alcanzar mayores
conocimientos sobre el estado de bienestar de las personas con discapacidad y
su entorno familiar, y ademas de obtener nuestro titulo de especialista.

¢, Qué se hara?

Usted forma parte de un grupo de personas con discapacidad. Su participacion
en la investigacion es la siguiente: colaborar con los datos generales suyos y de la
persona a la que usted cuida.

Riesgos

Los riesgos a los que usted pudiera estar expuesto a la hora de participar en el
estudio son minimos por ejemplo, pudiera sentirse incOmodo 0 ansioso por las
respuestas que tenga que dar a la hora de contestar los cuestionarios.

Beneficios

Sera conocido su caso y el de su familiar por parte del equipo investigador sino
es asi se reportara el mismo al departamento de discapacidad del distrito para
gue reciba el control médico adecuado y otros beneficios actuales

Consentimiento

He leido o se me ha leido, y ademas he comprendido, toda la informacién
descrita en este formulario, antes de firmarla. Se me ha brindado la oportunidad
de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada. Por lo
tanto, accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

Nombre, cédula y firma del cuidador (nifios mayores de 12 afios y adultos) / fecha.

Nombre, cédula y firma del testigo / fecha.
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ANEXO 6

Cuadro 1. Namero de encuestas por parroquias donde se realizara el trabajo de campo

%

Personas con

Cantones Parroquias Poblacion Poblacion Discapacidad Encuestas arealizar
Calvas Cariamanga 21301 75.58 1429 53
Catamayo Catamayo 23455 76.55 1348 55
Catamayo El Tambo 4630 15.11 334 8
Celica Celica 7323 48.48 460 7
Celica Cruzpamba 1094 7.24 72 8
Celica Pézul 3673 24.31 226 8
Chaguarpamba Santa Rufina 1210 16.89 78 8
Espindola 27 de abiril 2086 14.10 193 8
Espindola Amaluza 3438 23.23 339 10
Espindola Jimbura 2316 15.65 220 8
Gonzanama Changaimina 2751 21.66 240 9
Gonzanaméa Sacapalca 2168 17.07 218 7
Loja Gualel 2060 0.96 163 7
Loja Loja 180617 84.06 8276 53
Loja Malacatos 7114 3.31 385 6
Loja Quinara 1384 0.65 102 9
Loja San Lucas 4673 2.17 280 8
Loja Taquil 3663 1.70 184 7
Loja Vilcabamba 4778 2.22 259 9
Macara m?;:ra(\)ra-Eloy 15730 82.71 879 13
Olmedo La tingue 668 13.72 47 7
Olmedo Olmedo 4202 86.28 349 7
Paltas Casanga 1805 7.58 136 8
Paltas Catacocha 12202 51.28 769 11
Paltas ;ﬁg:?em 1825 7.67 130 o
Paltas Cangonama 924 7.40 89 8
Pindal Pindal 5665 50.62 507 7
Saraguro Lluzhapa 1705 3.32 159 7
Saraguro Sgr:{ Sligastlan 982 1.91 458 ,
Saraguro Saraguro 30183 58.80 76 7
Zapotillo Garza Real 1782 14.48 137 8
Zapotillo Zapotillo 4231 34.36 335 7
Fuente: INEC

Elaborado por: Postgradistas autores de macroyecto y asesores metodologicos
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Grafico 1. Mapa de riesgo de personas con sindrome de cuidador en la Provincia de Loja

MAPA DE SINDROME DE CUIDADOR EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD DE LA PROVINCIA DE LOJA

ELABORADO POR: Ing. José Eduardo Gonzdlez Estrella M.Sc.
DOCENTE ASESOR DE INVESTIGACION Y GESTION EMFYC, 2016

Fuente: encuestas realizadas en el proceso investigativo.

Elaboracion: Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda.
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Lic. Pedro Alberto Fiallo Alonso del Rivero
DOCENTE-TRADUCTOR DE .
FINE-TUNED ENGLISH CTA. LTDA

CERMEDNE I C A:

Que el documento aqui compuesto es fiel traduccién del idioma espafiol al
idioma inglés del resumen "SINDROME DEL CUIDADOR Y
FUNCIONALIDAD FAMILIAR EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
LOJA 2016" autoria del Dr. Alvaro Manuel Quinche Suquilanda con nimero
de cédula 1103825830.

Lo certifica en honor a la verdad y autorizo al interesado hacer uso del

presente en lo que a sus intereses convenga.

Loja, 30 de Enero de 2017

ook

e At R
PERITO-TRADUC &

Lic. ) cr{f}%ﬁllo Alonso del River;

DOCENTE-TRADUCTOR DE

FINE-TUNED ENGLISH CTA. LTDA
Lideres en la Ensefianza del Inglés

Fine-Tuned English Cia. Ltda. | Teléfono 2578899 | Email venalfine@finetunedenglish.edu.ec | www.finetunedenglish.edu.ec

LOJA: Fine-Tuned English, Macara entre Miguel Riofrio y Rocafuerte. 2578899, 2563224, 2574702
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LOJA 2016
1.Tema:

“SINDROME DEL CUIDADOR Y FUNCIONALIDAD FAMILIAR EN LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD, LOJA 2016”

2. Problematica

Segun la Organizacién Mundial de Salud (OMS, 2013) méas de mil millones de
personas, es decir, un 15% de la poblacién mundial, padece alguna forma de discapacidad
de ellos entre 110 millones y 190 millones de adultos tienen dificultades considerables para
funcionar (Consejo Nacional de la Igualdad de Discapacidades, 2013).

Segun el ultimo Censo Nacional, realizado por el INEC en el 2010, de la poblacion total
del Ecuador (14°483.499 de habitantes), existen 816.156 personas con discapacidad (5,6%
de la poblacién). En nuestro pais el Ministerio de Inclusién Econémico y Social, con su
programa emblematico el Bono Joaquin Gallegos Lara asume la mayor parte de la
asistencia a las personas dependientes.

Las estadisticas en la provincia de Loja segun el Conadis en el afio 2013 revelan un
total de 13053 personas con discapacidad en sus diferentes tipos lo que representa un
porcentaje del 3.61% con respecto a las demas provincias del Ecuador (Consejo Nacional
de la Igualdad de Discapacidades, 2013), sin embargo segun datos del Ministerio de Salud
Publica hasta abril del 2015 el nimero se elevo a 14.657 personas con discapacidad.

Por varias décadas, las enfermedades crénicas habian sido la causa principal de
defuncion en Canada y los Estados Unidos. Hoy en dia ellas son también la primera causa
de mortalidad en América Latina y el Caribe, ya que provocan dos de cada tres
defunciones en la region, segun datos de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS).

Segun la informacion basada en estadisticas de mortalidad y egresos hospitalarios en
Ecuador, para el afio 2011 (INEC), muestra que el grupo de enfermedades constituido por
la diabetes mellitus, enfermedad hipertensiva, enfermedades cerebrovasculares,
enfermedades isquémicas del corazon e insuficiencia cardiaca forman parte de la diez
primeras causas de mortalidad y morbilidad, y representan el 26% de todas las muertes.
(Freire & Ramirez, 2013) este porcentaje se muestra alto y supera el riesgo si sabemos que
se trata de una persona con discapacidad grave y muy grave, pues la presencia de
enfermedad crénica demanda un mayor nimero de complicaciones y un control estricto del
estado de salud, a mas de la toma de medicamentos cada dia y sumado a esto lo
indispensable de la adherencia al tratamiento, lo cual muchas veces es dificil de lograrlo si
no hay una buena educacion y conocimiento del riesgo de dichas enfermedades por parte
de lo familia; incrementando la mortalidad y afectando aun mas la salud del discapacitado
(Interna &Villanova, 2015).

La discapacidad se constituye por ende en uno de los problemas emergentes que debe
enfrentar la sociedad, incluso en los paises desarrollados; se demuestra que es un fendmeno
de incidencia cada vez mayor aun por resolver y junto con las enfermedades cronicas
(Grady & Gough, 2015) es el resultado de diferentes factores sociales, epidemiol 6gicos y
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culturales de gran trascendencia social y econdmica, que requiere atencién a fondo para
lograr su disminucidn, pues exige a la familia una mayor demanda de atencién y cuidados,
ademas del alto costo que representa para el Sistema de Salud su control. (Barba, 2015).

En la realidad las personas que tienen su discapacidad y alguna enfermedad crénica
asociada no reciben una verdadera atencion integral, algunas veces abandonados por sus
familiares, sumado a la limitacion para el acceso a la atencién y adquisicién de su
medicina o falta de adherencia al tratamiento de sus patologias; presentan mayor
vulnerabilidad tanto fisica como psicolégica. (Angarita, 2009). Es mas, la condicion
crénica es estresante para todos los miembros del sistema familiar y tiene un impacto
directo sobre dicho sistema y requiere de diversas respuestas de todos los miembros de la
familia para afrontar la situacion. (Mayo, 2010)

Lo ideal seria que las personas con discapacidad reciban una atencion sin limitaciones
en su acceso, atencion prioritaria y mas aun cuando acuden por control de sus patologias y
para adquision de su tratamiento; debe existir una atencion integral de calidad y apoyo
emocional tanto para la persona con discapacidad como para su familia que muchas veces
no han logrado sobrellevar esta crisis paranormativa, asi como la educacién para la
adherencia a su tratamiento y las visitas domiciliarias. Si se lograra englobar todos estos
aspectos mejorariamos notablemente su calidad de vida.

3. Justificacion.

Es de conocimiento mundial que la dependencia, es decir la situacion en la que una
persona requiere de la ayuda de otro/s para realizar las actividades de la vida diaria, es cada
vez un problema mas importante por sus implicaciones sociales, psicoldgicas, econdmicas,
politicas y familiares (Rolland & Jhon, 2000). En nuestro pais, el Gobierno a
implementado politicas de inclusion social, politica y laboral a las personas con
discapacidad entre el 2010 y el 2013 se ha logrado la inclusion laboral de 60.758 personas
con discapacidad, otras 20.172 se benefician del bono Joaquin Gallegos Lara, se han
entregado 8.854 soluciones habitacionales, 5.072 casas equipadas, entre otros apoyo
(Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008).

El cuidado, asi, se convierte en un estresor que impacta negativamente sobre el
cuidador y que le sobrecargara experimentando graves problemas de salud fisica y mental
(Sanchez & Herrera et al. 2000). Grad y Sainsbury (1963), mencionaron por primera vez
el concepto de carga en la bibliografia cientifica, al describir la carga percibida por los
familiares al cuidado de sus semejantes afectados por alguna enfermedad mental en el
domicilio (Grad & Sainsbury, 1963).

El cuidador mantiene un rol muy demandante ya que esta encargado de ayudar en
las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria del paciente en el mayor tiempo
posible. Los cuidadores constituyen un recurso valioso; sin embargo, también, un recurso
muy vulnerable, pues para ellos el cuidado implica importantes costos materiales,
econdmicos, sociales y de salud (De la Cuesta & Benjumea, 2009). En cumplimiento a
estos roles, experimentan diferentes sentimientos que pueden ir desde la culpa, hasta la
satisfaccion, también se puede observar que hay otros sentimientos como la soledad, la
tristeza, el sentirse abandonado, el nerviosismo, la falta de ocio y descanso, problemas para
dormir, deterioro de la situacion econdémica que van generando en el cuidador una
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situacion problematica que le impide ser feliz y lograr un minimo de bienestar. (Crespo &
Lépez, 2012).

La familia es el primer sistema integral de la sociedad en constante transformacion por
los diversos ciclos de evolucion esperados y no esperados y que dispone de recursos como
cohesion, adaptabilidad, normas, valores, conductas para afrontar tensiones, auxilio
médico, etc. y cuando se expone a momentos criticos que implican perturbaciones, por
ejemplo, la presencia de una enfermedad incapacitante en uno de sus miembros, por lo
general aparece la disposicion de uno de los miembros como cuidador directo, y se inicia
asi una alteracion en la dinamica familiar, que si no se supera de modo satisfactorio, se
puede desarrollar una serie de alteraciones. Para medir su presentacion y frecuencia
(Barrén & Ramirez, 2009). En 1980 apareci6 la Burden Interview de Zarit o escala
medidora de sindrome de cuidador, la cual basada en 22 preguntas y cada una con un
indicador de respuesta nos indica que grado de sobrecarga presentan los cuidadores
(Regueiro & Pérez, 2007).

La importancia y relevancia del presente trabajo investigativo radica esencialmente en
que documenta aspectos muy poco estudiados y valorados como el sindrome del cuidador
y su relacion con la funcionalidad familiar en la provincia Loja en el afio 2016. Los
estudios previos realizados y sobretodo con este tipo de metodologia son escasos en
nuestro pais, a su vez desde que se inicio efectivamente el control y seguimiento de las
personas con discapacidad se ha obviado el estudio de las diversas problematicas que este
grupo vulnerable presenta, incluido el cuidador como persona en riesgo de
morbimortalidad, por lo que se carece de estudios serios y basados en la realidad propia de
los cuidadores y asi desconociendo el impacto que su actividad diaria y continua afecta su
estabilidad emocional, fisica y psicologica. Desde un punto de vista practico, los resultados
de la presente investigacion pueden servir de linea de base para establecer estrategias de
control, manejo y rehabilitacion de los cuidadores que presenten sobrecarga y asi mejorar
su cuadro patoldgico no solo a nivel local sino regionalmente y con su consecuente
publicacion hacer conocer la realidad en nuestro pais de este grupo vulnerable.

4.Hipotesis

4.1 Enunciado.

Existe una marcada relacion entre el sindrome del cuidador y la funcionalidad familiar
en las personas con discapacidad grave y muy grave en la Provincia de Loja en el afio
2016.

4.2 Modelo Légico.
4.2.1 Hipétesis Nula.

La disfuncionalidad familiar no es significativa en el sindrome del cuidador de las
personas con discapacidad grave y muy grave de la Provincia de Loja durante el afio 2016,
a un nivel de significancia del 95 %

4.2.2 Hipdtesis Alterna 1.

La disfuncionalidad familiar es altamente significativa en el sindrome del cuidador de

las personas con discapacidad grave y muy grave de la Provincia de Loja durante el afio
2016, a un nivel de significancia del 95 %.
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4.2.3 Hipotesis Alterna 2.

La disfuncionalidad familiar es moderadamente significativa en el sindrome del
cuidador de las personas con discapacidad grave y muy grave de la Provincia de Loja
durante el afio 2016, a un nivel de significancia del 95 %.

5. Objetivos
5.1 Objetivo general.

Evaluar la funcionalidad familiar y su afectacion en el sindrome del cuidador en las
personas con discapacidad grave y muy grave en la provincia de Loja 2016.

5.2 Objetivos especificos.

Caracterizar la funcionalidad familiar y su relacion con factores demograficos, socio-
econdmicos y culturales en la aparicion del sindrome del cuidador en las personas con
discapacidad grave y muy grave.

Establecer la relacion entre el grado de funcionalidad familiar y el sindrome del
cuidador en la poblacién objeto de estudio.

Validar los instrumentos de recopilacion de datos para identificar la prevalencia y
porcentaje del sindrome del cuidador en la poblacion en estudio.

6. Marco Teorico

Las personas con discapacidad tienen derecho a todas aquellas medidas que garanticen
su autonomia, su integracion social y profesional y su participacién en la vida de la
comunidad. (Siurana, Aparisi 2010).

Historicamente la tematica de la discapacidad a nivel mundial y Nacional a tenido una
serie de transformaciones y cambios, principalmente esos cambios se dan enormemente
por la conciencia de la gente al tratar a este grupo vulnerable como personas que
Unicamente tienen capacidades especiales, y a su vez el gobierno de turno que poco a poco
implementando normas y leyes en beneficio de este grupo ha ido mejorando al calidad de
vida de estas personas es de esta manera que el gobierno Nacional del Ecuador en estos
Gltimos 9 afos ha ido implementando normas de mayor énfasis en el cuidado y proteccion
de las personas con discapacidad es asi que entre las politicas de Salud Publica que ha
implementado el actual gobierno, se pone énfasis en la inclusién social de todos los
sectores, principalmente de aquellos grupos de atencion prioritaria como es el caso de las
personas con discapacidad.

Es asi que en la (Constitucién de la Republica 2008) se sefiala en el Articulo 11.- El
ejercicio de los derechos se regira por los siguientes principios: 2. “Todas las personas son
iguales y gozaran de los mismos derechos, deberes y oportunidades. Nadie podra ser
discriminado por razones de etnia, lugar de nacimiento, edad, sexo, identidad de género,
identidad cultural, estado civil, idioma, religion, ideologia, filiacion politica, pasado
judicial, condicion socioeconomica, condicion migratoria, orientacion sexual, estado de
salud, portar VIH, discapacidad, diferencia fisica; ni por cualquier otra distincion, personal
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o colectiva, temporal o permanente, que tenga por objeto o resultado menoscabar o anular
el reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos. La ley sancionara toda forma de
discriminacion.

El Estado adoptara medidas de accion afirmativa que promuevan la igualdad real en
favor de los titulares de derechos que se encuentren en situacion de desigualdad.” Son
también definidos para las personas con discapacidad los Articulos 47,48 y 49 de la
Constitucidn, Capitulo Tercero de los Derechos de las Personas y Grupos de Atencion
Prioritaria; en los cuales incluyen garantizar politicas de prevencion de discapacidades de
manera conjunta con la sociedad y la familia, asi como el libre acceso a la atencidn, con
medidas que aseguren la inclusion social y la no discriminacién por razén de la
discapacidad. (Constitucion del Ecuador 2008). Es importante mencionar asi mismo La ley
Orgéanica de discapacidades Publicada en el Registro Oficial N° 796 del 25 de septiembre
de 2012, la que ampara a las personas con discapacidad; establece un sistema de
prevencion de discapacidades, atencion e integracion de personas con discapacidad que
garantice su desarrollo y evite que sufran toda clase de discriminacion (Conadis 2013).

Se podrian mencionar algunas otras politicas, pero es suficiente para entender que la
persona con discapacidad es amparada por las leyes del estado, sin embargo no por ello
gozan de una buena calidad de vida, puesto que influyen algunas otras circunstancias. Para
ello es prudente utilizar la Teoria General de Sistemas en donde a la familia se la
considera un sistema complejo, vulnerable a multiples factores como la organizacion
socio- politica, la economia, los aspectos psicologicos y factores fisicos relacionados con el
medio ambiente; es decir, constituye un sistema dinamico de continua relacién, por lo que
cualquier cambio que ocurra en cualquier miembro, tiene repercusiones en los demas.
Aungue la familia tiende a autorregularse y mantener la homeostasis, resulta dificil en una
familia con personas con discapacidad, y mas adn si a la misma se le sobreafiaden mas
patologias, ya que el proceso de la enfermedad seria una desviacion de la funcion normal
de la familia, por lo tanto habra desajustes, tensiones, conflictos que nos anticipan a la
aparicion de alguna crisis.

En conclusion el enfoque sistémico constituye un modelo explicativo de la evaluacion
familiar, en donde lo que le ocurre a una persona afecta a toda la familia, y a su vez esta
como sistema influye sobre la persona y la sociedad y viceversa (Espina, Gimeno 2006).

6.3 Sindrome del cuidador .-

Dentro de la circunstancia de discapacidad, va unido la figura de cuidador, la cual
no ha sido muy valorada ni estudiada a profundidad que por las connotaciones culturales,
sociodemogréficas entre otras es un familiar o amigo cercano; en estas condiciones se
podria establecer que son personas que usualmente no han estado educadas para el manejo
de diferentes tipos de patologias, el aprendizaje termina dandose mas por la experiencia, la
necesidad u obligacién de cuidado, en este nivel se hablaria entonces de los cuidadores
informales de la discapacidad (Giraldo et al., 2005). Freudenberguer HJ. Staff burnout. J
Soc Issues fueron quienes iniciaron originalmente con el estudio sobre el sindrome del
cuidador como inicialmente se lo conocié fue descrito en 1974 e indica agotamiento
mental y ansiedad frente al cuidado de una persona dependiente a su vez esta relacionado
con dificultades en la salud fisica, debido a una acumulacién de estresores frente a los que
el cuidador se encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de afrontamiento para
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adaptarse a la situacion como son actividades diarias que exigen una dependencia parcial o
total del paciente hacia su cuidador (aseo personal, vestido, alimentacion, entre otras).
Cambios conductuales del paciente. Altos costos econdmicos, limitacion de actividades
propias que generen satisfaccion personal (De los reyes, 2001) basandose en el estudio de
(Flores, et al. 1997) indica que se ha definido al cuidador como “aquella persona que asiste
0 cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le
dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones
sociales”

6.3.1 Cuidadores Principales.-Los cuidadores familiares son personas que otorgan
cuidado informal es decir no reciben remuneracion o retribucion econémica, se catalogan
como principales o primarios y secundarios, segun el grado de responsabilidad en el
cuidado de las personas con discapacidad (Lara, 2012). El cuidador principal suele
definirse como aquel individuo que dedica una gran parte de su tiempo, medido en niUmero
de horas al dia, al cuidado de dicho enfermo y que ha realizado las tareas de cuidado
durante un minimo de 6 semanas (Séanchez et al. 2000).

El cuidado compromete la participacion humana y con ella el desarrollo de habilidades
destinadas a mejorar la calidad de vida de la persona cuidada y del cuidador, siempre ha
existido la figura del cuidador en el circulo familiar siendo este lugar ocupado
generalmente por una mujer. Ser cuidador familiar de una persona con enfermedad créonica
lleva implicaciones, familiares, sociales, mentales, economicas y espirituales que merecen
la atencién y el reconocimiento centrado en el cuidado y autocuidado de la salud de las
personas y colectivos.

Cuidar a una persona con discapacidad o enfermedad cronica implica “ver la vida de
una manera diferente” es decir modificar las funciones a las que se esta acostumbrado,
tomar decisiones en medio de alternativas complicadas, asumir responsabilidades o realizar
tareas y acciones de cuidado fisico, social, psicoldgico y religioso para atender las
necesidades cambiantes de la persona cuidada.

La experiencia de cuidar a personas con algun tipo discapacidad provoca un aumento en
la carga del cuidador que si no es manejada correctamente puede desencadenar
consecuencias fisicas, emocionales, sociales entre otras (Venegas y Bustos, 2006).

Zarit y cols elaboraron un procedimiento para su evaluacion, la Entrevista sobre la
Carga del Cuidador, probablemente el instrumento mas utilizado para la evaluacién de la
carga familiar. Su estudio marcé el inicio por los aspectos conceptuales en torno a la
nocion de carga de los cuidadores A lo largo del tiempo transcurrido hasta el momento
presente, y a pesar de una notable produccion cientifica sobre este tema, también en su
aplicacion al &ambito de la gerontologia, la disparidad en cuanto a la definicion de este
concepto (Montorio, 1998).

6.3.2 Perfil sociodemografico del cuidador personal.

El cuidador tiene ciertas caracteristicas socioculturales y bioldgicas como el ser mujer
(esposa, hija, hermana o nuera), ya sea por vinculos afectivos o por una estrecha relacion
con el enfermo, desde los cuales ayudan al cuidado de personas con algunos grados de
dependencia o discapacidad por lo que esta labor no se hace tan visible ni se reconoce
socialmente; sin embargo es evidente la reorganizacion de la vida familiar para adaptarse a
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la nueva situacion. (Espin y Andrade, 2008).

La responsabilidad de cuidar es asumida de manera voluntaria porque no ha existido
otra alternativa y ademas sin ninguna retribucion econémica. Los cuidadores principales
constituyen una unidad social sujeta a las presiones y condiciones de su entorno cultural,
econdmico y politico de un momento dado y se encarga de brindarle apoyo social,
funcional, econémico o material, afectivo y asistencia en diversas formas (Zambrano et al.
2007).

Historicamente a la mujer se le ha asignado este papel aduciendo condiciones
inherentes a su naturaleza que al preparan para cuidar y ser mas abnegada.

Segun un estudio del Centro de Investigaciones Socioldgicas (Imserso, 2005) realizado
en cuidadores de personas adultas mayores revela que cuando los mayores requieren ayuda
su cuidador principal suele ser una mujer (83%), de edad intermedia (M= 52 afios), ama de
casa (50%) y en la mayoria de las ocasiones hija (52%) o conyuge (16%). Datos similares
se encuentran en el estudio de Escudero en 1999 donde el 90,4% de los cuidadores son
mujeres, el 54% hijas, tienen una edad media de 59 afios, aunque el 69% de los cuidadores
es mayor de 64 afios. También es mayoritaria la presencia de cuidadoras de mediana edad
en casi todos los estudios realizados en nuestro pais.

Si una persona mayor se pone enferma o necesita de atenciones en las actividades de la
vida cotidiana se espera que su esposo 0 esposa, Si puede, le cuide. Y si este no puede, el
género se convierte en un factor importante. Ser mujer (hija, la nuera, la nieta, la hermana,
la sobrina, etc.) se convierte en un factor asociado a ser cuidador. Se espera que cuidar de
los familiares mayores, con algun tipo de deficiencia dependientes 0 no sea una tarea de las
mujeres, como una extension de su rol maternal (Barron y Alvarado, 2009).

6.3.3 La Carga del Cuidador

El hecho de que exista dentro de la estructura familiar un miembro que precisa de
cuidados, genera una situaciéon que provoca grandes cambios dentro del rol familiar, en
muchos de los casos puede ocasionar una crisis en la estabilidad familiar afectando
principalmente al cuidador (Carretero, 2008).

El cuidador mantiene un rol muy demandante ya que esta encargado de ayudar en las
necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria del paciente en el mayor tiempo
posible. Los cuidadores constituyen un recurso valioso; sin embargo, también, un recurso
muy vulnerable, pues para ellos el cuidado implica importantes costos materiales,
econdmicos, sociales y de salud (De la Cuesta, 2009). En cumplimiento a estos roles,
experimentan diferentes sentimiento que pueden ir desde la culpa, hasta la satisfaccion,
también se puede observar que hay otros sentimientos como la soledad, la tristeza, el
sentirse abandonado, el nerviosismo, la falta de ocio y descanso, problemas para dormir,
deterioro de la situacion economica que van generando en el cuidador una situacion
problematica que le impide ser feliz y lograr un minimo de bienestar (Crespo et al. 2012).

6.3.4 Concepto de carga.

La carga del cuidado es pues, un estado resultante de las demandas de cuidado de una
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persona enferma que amenazan el bienestar fisico o mental del cuidador. Se ha definido
también como una dificultad persistente al dar cuidado o como problemas experimentados
de cardcter fisico, socioldgico, financiero o social por aquellos que dan el cuidado
(Andrade, 2008)

6.3.5 Perspectivas tedricas sobre el estrés del cuidador.

Los problemas de comportamiento que surgen de la enfermedad generan un particular
impacto en los cuidadores. La habilidad funcional de paciente y cuidador y la habilidad
misma del cuidador para dar cuidado de manera tal que satisfaga los requerimientos del
paciente resultan ser definitivas. Por altimo, el tipo, la cantidad y el tiempo esperado de
cuidado necesario, contribuyen también al estrés del cuidador. La percepcion de que es una
situacion muy demandante o de largo plazo puede ser fisica y psicolégicamente
devastadora

Por otra parte de acuerdo a las caracteristicas de la enfermedad presentan diferentes
impactos en los cuidadores, cuando los cuidadores de la familia no son reconocidos o el
paciente no recuerda la relacion anterior, estos cuidadores refieren un gran estrés
psicoldgico y es evidente que la disminucion de la funcion cognitiva se relaciona con
mayores necesidades de dar cuidado, lo que a su vez es también més estresante.

6.3.6 Consecuencias de la sobrecarga sobre el cuidador.

El cuidador desarrolla actividades diversas y con frecuencia asumen multiples roles de
cuidado, el cuidador/ra es enfermera/ro, psicélogo, consejera/o, empleada de hogar,
ademas de estos roles asumen otros a la vez como ser madre, padre, esposo/sa, hijo/a 'y
trabajadora/o, todas estas responsabilidades repercuten en la vida del cuidador principal
que en la mayoria de los casos suele ser una mujeres un 70.5% y 29.5% son hombres.

Los cuidadores principales se enfrentan, por un lado, a estresores inmediatos propios
del desempefio del cuidado, y, por otro, al deterioro de proporcionar asistencia durante un
periodo indeterminado y sin descanso probable.

6.3.7 Repercusiones de la sobrecarga sobre el receptor del cuidado.

Los cuidadores se afectan en el orden fisico, psicologico y socioecondmico, lo que en
conjunto conlleva a una "carga” que interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la
propia evolucién de la enfermedad, provocando al mismo tiempo el empeoramiento de la
calidad de vida del cuidador.

La carga o estrés del cuidador, a través de sus repercusiones sobre la salud mental y
fisica del proveedor de cuidados, puede tener efectos, de las cuales las principales
consecuencias que se ha observado han sido la institucionalizacion prematura y los malos
tratos hacia la persona dependiente, la ira y el resentimiento son emociones comunmente
sentidas por los cuidadores y en ocasiones pueden ser capaces de conducir al cuidador al
punto de la violencia.

6.3.8 Variables asociadas a la carga del cuidador.

El cuidador debe tener confianza en si mismo acerca de su capacidad para suministrar
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una asistencia eficiente, apropiada y de calidad a la persona dependiente para poder atender
las necesidades, resolver problemas imprevistos y aprender habilidades necesarias para
asumir el rol de cuidador.

Las variables asociadas a la carga del cuidador analiza el debate entre la evidencia de
los aspectos positivos que equilibran o compensan los aspectos negativos del cuidador,
debido a que la mayoria de los cuidadores no informan de las consecuencias negativas del
cuidado.

6.3.9 Sindrome del cuidador primario

El sindrome del cuidador primario suele estar provocado por la dificultad que entrafia
para el cuidador el cambio radical de su modo de vida y el desgaste que provoca ver como
un ser querido va perdiendo progresivamente sus facultades fisicas y psiquicas; pasando,
conforme avanza el curso de la enfermedad, de ser un mero supervisor de las actividades
del paciente al que le procura los cuidados més basicos.

Este sindrome presenta tres etapas muy definidas que se producen luego de que el
cuidador se encuentra sometido a una sobrecarga fisica y emocional y sus recursos de
afrontamiento no son adecuados.

Una primera etapa definida como desgaste, pérdida de energia, agotamiento y fatiga o
como una combinacion de ellos.

La segunda etapa, la despersonalizacion, un cambio negativo en las actitudes hacia otras
personas, que podrian corresponder a los beneficiarios del propio trabajo.

Si bien la despersonalizacidn en niveles moderados seria una respuesta adaptativa a esta
misma respuesta, en grado excesivo demostraria sentimientos patologicos expresados en
insensibilidad hacia los otros.

El tercer componente en estas reflexiones es el sentimiento de falta de realizacion
personal, donde surge una serie de respuestas negativas hacia uno mismo y a su trabajo,
tipicas de depresion, autoestima baja aumento de la irritabilidad, aislamiento profesional,
bajo rendimiento, escasa tolerancia a tensiones, pérdida de la motivacion hacia el trabajo.

En la actualidad no se han identificado las causas del aparecimiento del sindrome del
cuidador sin embargo en la literatura se describen posibles predictores en la aparicion de
dicho sindrome:

a) Indefension aprendida. Se plantea como el escaso o nulo control sobre la situacion
adversa en repetidas ocasiones.

b) Interés social. Se refiere al interés activo del fomento del bienestar humano. La
aparicion del interés social, unido a la incapacidad de realizar reuniones y actividades de
esparcimiento social debido a la demanda de su tarea, es un factor predictor del SCC.

c) Personalidad resistente. Es un patron de personalidad caracterizado por un

sentimiento de compromiso hacia si mismo y el trabajo, por la percepcién de control del
ambiente y por la tendencia a acercarse a los cambios en la vida con una actitud de desafio
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y no de amenaza. Esto resume los tres factores que componen este patron de personalidad
(compromiso, control y desafio). Las personas con este tipo de personalidad previenen o
reducen la incidencia del SCC.

d) Género. Es una variable que se debe tener en cuenta, puesto que esta relacionada con
una serie de caracteristicas relacionadas con el trabajo, que predisponen especialmente al
género femenino.

e) Demandas emocionales. Se consideran un antecedente objetivo del SCC, ya que
existe una relacion directamente proporcional; por lo que a mayores demandas
emocionales, mayor probabilidad de padecer el sindrome. El cuidador en este caso
considera que las demandas son abrumadoras, mientras que para la persona receptora de
cuidado son normales.

f) Estrategias de afrontamiento inadecuadas. Las estrategias de tipo escapista aumentan
la probabilidad de sufrir SCC; mientras que las de control la disminuyen.

g) Autoeficacia. Es la propia percepcién de eficacia en las tareas que se deben realizar.
Esta relacionada con el factor de la indefension aprendida.

h) Patron de personalidad tipo A. Este patron caracteriza a individuos con altos
componentes de competitividad, esfuerzo por conseguir el éxito, agresividad, prisa,
impaciencia, inquietud, hiperresponsabilidad, etc. Debido a que es un factor altamente
relacionado con el aspecto laboral, se encuentra mucho en cuidadores.

6.6 Teoria del Humanismo.-Algo que hacemos todos los humanos de una manera
totalmente espontanea es el cuidar a la persona que lo necesita mas aun si es un familiar
con un alto grado de apego, pero la pregunta radica en el porque especificamente
cuidamos, y es asi que revisando la literatura se evidencia que dentro de la psicologia
humanista hallamos el termino humanistico el cual se relaciona con las concepciones
filoséficas que colocan al ser humano como centro de su interés. Es asi que el humanismo
filosofico resalta la dignidad del ser humano, aunque interpretada de distinto modo en las
diferentes formas de humanismo descrito por los maltiples pensadores y fil6sofos
(cristiano, socialista, existencialista, cientifico, etc.). con esta concepcion pienso que
humanismo puede ser entendido como una determinada concepcion del ser humano, y
también como un método de vida del mismo (Henzo, 2012). Es decir que el humanismo es
entendido como método en el cual rechazd todo absolutismo y toda negacion de la
variedad y espontaneidad de la experiencia y, en consecuencia, reivindicé flexibilidad al
describir la riqueza de lo real, aun a costa de perder exactitud. Para el enfoque humanista
los conocimientos relevantes sobre el ser humano se obtendrén centrandose en los
fendmenos puramente humanos tales como el amor, la creatividad o la angustia. El
enfoque humanista se ocupa de desarrollar el potencial humano y no se contenta con su
adecuado funcionamiento. En una palabra, la psicologia humanista representa un
compromiso para llegar a ser humanos, un acentuar la totalidad y unicidad del individuo,
una preocupacion por mejorar la condicion humana, asi como por entender al individuo en
todos sus aspectos.

7. Metodologia

7.1 Tipos de investigacion
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La presente investigacion es de tipo analitica, descriptiva, correlacional y explicativa
7.2 Disefio de la investigacion.
7.2.2 La Investigacion de campo.

En el desarrollo de este proyecto se requerira el apoyo de informacion que proviene de
varias fuentes, entre ellas: encuestas y observaciones directas, aplicadas o dirigidas a los
participantes e involucrados en las zonas seleccionadas o identificadas de acuerdo al
muestreo que se aplique en la provincia de Loja. Como es compatible desarrollar este tipo
trabajos junto a la investigacidn de caracter documental, primero se consultara las fuentes
a fin de evitar una duplicidad de trabajo.

7.3 Célculo de la muestra.

Para determinar la variabilidad de las variables serd necesario realizar un muestreo
preliminar o piloto que permita tener un primer estimado de la varianza. Respecto a la
precision de su estimado, ésta es fijada por el investigador, a través del tamafio deseado del
intervalo de confianza. Una vez definidos esos dos valores (varianza y tamafio del
intervalo), se aplicaran férmulas para calcular el tamafio de muestra. Para calcular el
tamafio de muestra para un grado especifico de precision, se empleara la proporcion error
estandar de la media / media aritmética como indice de precision.

n> 2(TId)*(tap* tait-pi)?

Para calcular el tamafio de muestra, se tomara como base de datos del IV Censo
Poblacional y V de Vivienda (2010), para la provincia de Loja. Se cruzara esta informacion
con la base de datos de personas a las cuales se dirija la investigacion (discapacidades),
esta informacion esta disponible en la Coordinacion Zonal 7 del Ministerio de Salud
Publica del Ecuador, en la que constan 2050 personas con discapacidad grave y muy grave,
distribuidas en todas las parroquias de la provincia de Loja.

Para el céalculo del tamafio de la muestra se utilizara los software EPI INFO v. 7,
EPIDAT v. 3.2; SPSS v. 18 o superior; EXCEL (Pita Fernandez), Microsoft Project, entre
otros.

Como primera instancia se realizaran las siguientes operaciones:
7.10. Area de estudio.

El estudio se realizara en la provincia de Loja, la cual se ubica entre las coordenadas
3°59'26” de latitud sur y 79°12'18” de longitud oeste; limita al norte la provincia de
Azuay, al sur con la Republica del Peru, al este con la provincia de Zamora Chinchipe y al
oeste con la provincia de EI Oro. Segun la division politica administrativa de la zona, ésta
comprende 16 cantones: Calvas, Catamayo, Celica, Chaguarpamba, Espindola,
Gonzanam4, Loja, Macara, Olmedo, Paltas, Pindal, Puyango, Quilanga, Saraguro,
Sozoranga y Zapotillo; ademas de 78 parroquias urbanas y rurales. De acuerdo al Registro
Oficial No. 290, del 28 de mayo de 2012, para la gestion de las entidades y organismos que
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conforman la Funcién Ejecutiva, se establece que se conformaran 19 distritos (seis en El
Oro, nueve en Loja y cuatro en Zamora Chinchipe) y 164 circuitos (66 en El Oro, 72 en
Loja y 26 en Zamora Chinchipe); niveles administrativos de planificacion que se
establecen para garantizar la distribucién y provision de bienes y servicios publicos de

calidad y calidez para la ciudadania; los cuales seran implementados en el territorio
nacional por los diferentes ministerios y secretarias.

Tabla 1

Parroquias a realizar el trabajo de campo

Cantones Parroquias Poblacién 7 . P(_ersonas'con Encue_stas
Poblacion  Discapacidad a realizar

Calvas Cariamanga 21301 75.58 1429 53
Catamayo Catamayo 23455 76.55 1348 55
Catamayo El Tambo 4630 15.11 334 8
Celica Celica 7323 48.48 460 7
Celica Cruzpamba 1094 7.24 72 8
Celica Pozul 3673 24.31 226 8
Chaguarpamba Santa Rufina 1210 16.89 78 8
Espindola 27 de abril 2086 14.10 193 8
Espindola Amaluza 3438 23.23 339 10
Espindola Jimbura 2316 15.65 220 8
Gonzanamé Changaimina 2751 21.66 240 9
Gonzanama Sacapalca 2168 17.07 218 7
Loja Gualel 2060 0.96 163 7
Loja Loja 180617 84.06 8276 53
Loja Malacatos 7114 3.31 385 6
Loja Quinara 1384 0.65 102 9
Loja San Lucas 4673 2.17 280 8
Loja Taquil 3663 1.70 184 7
Loja Vilcabamba 4778 2.22 259 9
Macara Macara-Eloy Alfaro 15730 82.71 879 13
Olmedo La tingue 668 13.72 47 7
Olmedo Olmedo 4202 86.28 349 7
Paltas Casanga 1805 7.58 136 8
Paltas Catacocha 12202 51.28 769 11
Paltas Lauro guerrero 1825 7.67 139 9
Paltas Cangonamé 924 7.40 89 8
Pindal Pindal 5665 50.62 507 7
Saraguro Lluzhapa 1705 3.32 159 7
Saraguro San Sebastian de 982 1.91

Yulug 458 7
Saraguro Saraguro 30183 58.80 76 7
Zapotillo Garza Real 1782 14.48 137 8
Zapotillo Zapotillo 4231 34.36 335 7
Fuente: INEC

Elaborado por: Postgradistas autores de macroyecto y asesores metodologicos
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Consentimiento informado.
Titulo de la investigacion: Probleméatica de la discapacidad en la Provincia de Loja.
Nombre del partiCIPante. .........o.eeuiitii e

Proposito del proyecto.

Los médicos Esther Paola Conde Minga, Karina Alexandra Cuadrado Martinez, Alvaro
Manuel Quinche Suquilanda, José Gerardo Valdivieso Hidalgo y Zairena Yosela Verdugo
Tinitana, estudiantes de tercer afio de la Especializacion de Medicina Familiar y
Comunitaria de la Universidad Nacional de Loja. Nos encontramos realizando la presente
investigacién con la intencién de conocer la problematica de la discapacidad en la
provincia de Loja, para alcanzar mayores conocimientos sobre el estado de bienestar de las
personas con discapacidad y su entorno familiar, y ademas de obtener nuestro titulo de
especialista.
¢ Qué se hara?

Usted forma parte de un grupo de personas con discapacidad. Su participacion en la
investigacion es la siguiente: colaborar con los datos generales suyos y de la persona a la
que usted cuida.

Riesgos

Los riesgos a los que usted pudiera estar expuesto a la hora de participar en el estudio
son minimos por ejemplo, pudiera sentirse incomodo o ansioso por las respuestas que
tenga que dar a la hora de contestar los cuestionarios.

Beneficios

Sera conocido su caso y el de su familiar por parte del equipo investigador sino es asi se
reportara el mismo al departamento de discapacidad del distrito para que reciba el control
médico adecuado y otros beneficios actuales
Consentimiento

He leido o se me ha leido, y ademas he comprendido, toda la informacidn descrita en
este formulario, antes de firmarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y
éstas han sido contestadas en forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como sujeto
de investigacion en este estudio.

Nombre, cédula y firma del cuidador (nifios mayores de 12 afios y adultos) / fecha.

Nombre, cédula y firma del testigo / fecha.

hoja de ruta proyecto discapacidad primera fase
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PRIMERA FASE MAYO 2016

N° PERS. A HORA HORASDE | HORA | HORAS DE :
CANTON | encuesTAR | PARROQUIAS | FECHAS 1 | ecApA | TRABAJO | SALIDA VIAJE DR AECN
CHAGUAR . . 2 HORAS 30 TODOS LOS
PAMBA 8 STARUFINA | 16/05/2016 8:00 3 HORAS 11:00 MIN POSGRADISTAS
7 OLMEDO 16/05/2016 13:30 2 HORAS 17:30
BRIGADAS EN DOS
GRUPOS: UNO EN
Otz 1HORA | 5| MEDO OTRO EN LA
7 LA TINGUE 16/05/2016 13:30 2 HORAS 17:30 TINGUE
16/05/2016 deezy - - - PERNOCTACION
11 CATACOCHA
) ) TODOS LOS
17/05/2016 08:00 4 HORAS 12:00 1 HORA S ERADIET A
. 14:00 | 2 HORAS 30 TODOS LOS
8 CANGONAMA | 17/05/2016 13:00 1 HORA MIN POSGRADISTAS
LAURO
PALTAS 9 GUERRERO 17/05/2016 16:00 2 HORAS 18:00 BRIGADAS EN DOS
GRUPOS UNO A
ZSHOC;mS CANGONAMA Y OTRA
. . LAURO GUERRERO Y
CASANGA 17/05/2016 16:30 2 HORAS 18:30 CASANGA
8 17/05/2016 21:00 - 5 - PERNOCTACION
CATACOCHA
18/05/2016 S - 8:00 2 HORAS
12:00 TODOS LOS
7 CELICA 18/05/2015 10:00 2 HORAS : 2 HORA POSGRADISTAS EN
CELICA
CLbes: 8 POZUL 18/05/2016 14:00 2 HORAS 16:00
DOS GRUPOS UNO EN
POZUL Y OTRO EN
CRUZPAMABA
8 CRUZPAMBA | 18/05/2016 14:30 2 HORAS 16:30 2 HORAS
) ) TRABAJO DE TODOS
PINDAL 7 PINDAL 18/05/2016 18:30 2 HORAS 20:00 1 HORA 105 POSCRABISTAS
18/05/2016 21:30 - - - PERNOCTACION
7 ZAPOTILLO
ZAPOTILL . . TRABAJO DE TODOS
o 19/05/2016 08:00 2 HORAS 10:00 30 MIN 105 POSCRABISTAS
) . TODOS LOS
7 GARZA REAL | 19/05/2016 10:30 2 HORAS 12:30 1 HORA POSCRADISTAS
19/05/2016 TODOS LOS
13:30 5 HORAS 18:30 POSGRADISTAS
MACARA PERNOCTACION
MACARA 13 (=
. 2 HORAS 30
20/05/2016 08:00 .
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CARIAMANGA | 20/05/2016 10:30 8 HORAS 18:30 > HORAS TODOS LOS
CENTRO POSGRADISTAS
AL 53 LOJA 20/05/2016 20:30 . - - RETORNO A LOJA
CARIAMANGA , , TODOS LOS
Ak 23/05/2016 10:30 8 HORAS 18:00 2 HORAS TG
23/05/2016 o ) ) ) PERNOCTACION
TRABAJO DE TODOS
1 AMALDZA | 2410512016 08:00 6 HORAS 14:00 2 HORAS > PSS'G'VF'{EARDAISTAS/
' ' CONSOLIDACION DE
INFORMACION
PERNOCTACION
25/05/2016 - - 08.00 2
ESPINDOL
A , , TRABAJO DE TODOS
8 JIMBURA 25/05/2016 10:00 4 HORAS 14:00 2HORAS | | 0o hOSGRADISTAS
25/05/2016 | 4g:09 i . . PERNOCTACION
AMALUZA
26/05/2016 . . 08:00 1 HORA
, , TRABAJO DE TODOS
8 27 DE ABRIL | 266/05/2016 09:00 3 HORAS 12:00 2HORAS | | 0cOSGRADISTAS
PERNOCTACION,
14:00 3 HORAS 17:00 TRABAJO DE TODOS
26/05/2016 LOS POSGRADISTAS
9 CHANGAIMINA
27/05/2016 - - 08:00 2 HORAS
GONZANA
MA
TRABAJO DE TODOS
SACAPALCA | ,oomnors 10:00 4 HORAS 14:00 3HORAS | LOSPOSGRADISTAS /
7 RETORNO A LOJA
. CULMINACION
LOJA 27/05/2016 17:00 PRIMERA FASE
hoja de ruta proyecto discapacidad segunda fase
N PERS. A | PARROQUIA | FECHAS | HORA | HORAS | HORA | HORAS | OBSERVACION
CANTON [ c\eUESTAR S LLEG DE SALIDA | DE
ADA | TRABAJO VIAJE
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SEGUNDA FASE

5 EL TAMBO 9.00 | 2HORAS | 11.00 | 30 MIN | TRABAJO DE TODOS
04/07/2016 LOS POSGRADISTAS
CATAMAYO | 04/07/2016 | 11:30 | 8 HORAS | 19:30 | 30 MIN | TRABAJO DE TODOS
LOS POSGRADISTAS
CATAMAYO RETORNO A LOJA
2 LOIA 0410772016 | - - - = | PERNOCTACION
05/07/2016 | - - 08:00 | 30 MIN
5 MALACATOS | 05/07/2016 | 8:30 | 1HORA | 930 | 30 MIN | TRABAJO DE TODOS
LOS POSGRADISTAS
5 VILCA 05/07/2016 | 10:00 | 2HORAS | 12:00 | 1HORA | TRABAJO DE TODOS
LOS POSGRADISTAS
QUINARA | 05/07/2016 | 13:00 | 3 HORAS | 18:00 2 | TRABAJO DE TODOS
LOJA HORAS |LOS POSGRADISTAS
. RETORNO A LOJA
LOJA 05/07/2016 | 20:00 - - PERNOCTACION
06/07/2016 | - - 07:00 4
HORAS
; YULLUG | 06/07/2016 | 11:00 | 1HORA | 12:00 3 | TRABAJO DE TODOS
HORAS | LOS POSGRADISTAS
SARAGURO | 06/07/2016 | 15:00 | 1HORA | 16:00 | 1HORA | TRABAJO DE TODOS
7 LOS POSGRADISTAS
SARAGURO LLUZHAPA | 06/07/2016 | 17.00 | 1HORA | 18:00 2 | TRABAJO DE TODOS
7 HORAS | LOS POSGRADISTAS
RETORNO A LOJA
LOJA 06/07/2016 | 20:00 - : = [PERNOCTACION
LOJA 07/07/2016 | - - 07:00 | 1HORA
: SAN LUCAS | 07/07/2016 | 07:45 | 1HORAS | 08:45 TRABAJO EN DOS
GRUPOS UNO CUBRE
- TAQUIL | 07/07/2016 | 08:00 | 1HORA | 0800 | SOMIN | Zx-iiS aiai el y
; GUALEL | 07/07/2016 | 09:30 | 1HORA | 1030 | 1HORA | OTRA SAN LUCAS
LOJA Lo
LOJA 08/07/2016 | 11:30 | 8 HORAS | 19:300 TRABAJO DE TODOS
LOS POSGRADISTAS
53 EN LOJA
FIN DE LA SEGUNDA
FASE
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