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RESUMEN

Se disefi6 una Propuesta de Intervenciéon Educativa a cuidadores sobre autocuidado y
manejo adecuado de personas con discapacidad en el Barrio las Colinas. 2015-2016. Se
realizd un estudio observacional de tipo inferencial de desarrollo tecnolégico de corte
transversal, con universo de 30 cuidadores de personas con discapacidad, que cumplieron
con los criterios de inclusion y exclusion dando su consentimiento informado por escrito
de participar en la investigacion. La recoleccion de datos fue a través de una encuesta
aplicada para conocer conocimientos de autocuidado y manejo adecuado de personas con
discapacidad, datos sociodemograficos, héabitos alimenticios. Obteniéndose como
resultados que existié un predominio del sexo femenino 73,4% (22), en mayores de 50
afios, de raza mestiza con el 60% (18), nivel de instruccion Tercer Nivel Completa 40%
(12). Los participantes que tuvieron un conocimiento inadecuado sobre estilos de vida
saludables resultaron ser los mayores de 50 afios, del sexo femenino, de raza mestiza, con
instruccion de Tercer Nivel completa; teniendo en cuenta los resultados se disefié una
intervencion educativa con la finalidad de contribuir a brindar informacion a los
cuidadores sobre los conocimientos generales que deben poseer para atender a sus
necesidades de salud y cumplir adecuadamente con sus roles de cuidador. Barrio las
Colinas. 2015-2016.

Recomendando la aplicacion de la intervencion educativa a los cuidadores de personas
con discapacidad del Barrio Las Colinas pertenecientes al subcentro de salud Urbano

Tena para mejorar la calidad de vida en estos pacientes.

Palabras claves: <MEDICINA FAMILIAR>, <AUTOCUIDADO>, <CUIDADORES
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD>, <DISCAPACIDAD>, <MINUSVALIA>,
<DEFICIENCIA>, <CUIDADOR FORMAL>, <CUIDADOR INFORMAL>,
<FAMILIA>, <INTERVENCION EDUCATIVA>.

Vi



SUMMARY

A Proposal of Educational Intervention was designed for caregivers on self-care and
appropriate management of people with disabilities in Barrio las Colinas. 2015-2016 An
observational study of inferential type of cross-sectional technological development was
carried out, with a universe of 30 caregivers of people with disabilities, who met the
inclusion and exclusion criteria giving their written informed consent to participate in the
research. The data collection through an applied survey to know the knowledge of self-
care and proper management of people with disabilities, sociodemographic data, eating
habits. Obtain positive results in the predominance of females 73.4% (22), over 50,
mestizo race with 60% (18), level of education Third Complete Level 40% (12).
Participants who had knowledge about healthy lifestyles turned out to be those over 50,
female, mestizo, with full Third Level instruction; Taking into account the results, an
educational intervention was designed with the purpose of contributing to provide
information to the caregivers about the general knowledge that they must possess to attend
to their health needs and to fulfill adequately with their caregiver roles. Barrio las Colinas.
2015-2016

Recommending the application of the educational intervention to the caregivers of
persons with disabilities in Barrio las Colinas belonging to the urban health sub-center

Tena to improve the quality of life in these patients.

KEYWORDS: < FAMILY MEDICINE>, < SELF-CARE>, < CAREGIVERS FOR
PEOPLE WITH DISABILITIES>, < DISABILITY>, <HANDICAP>,
<DEFICIENCY>, <FORMAL CAREGIVER INFORMAL>, < CAREER FAMILY>, <
EDUCATIVE INTERVENTION>.
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CAPITULO I

1. INTRODUCCION

La discapacidad ha sido abordada desde hace muchos afios por la comunidad
internacional, en 1948 la Declaracion de los Derechos Humanos proclamada por las
Naciones Unidas habla sobre la normalizacion social y la total integracion de las personas
con limitacion. En la década de los sesenta encontramos numerosas referencias que
muestran la preocupacion de los gobiernos por la atencién de esta poblacion cada vez

MAas creciente. (Serna, 2014)

Un elemento natural de la vida, es el proceso de transicién demogréafica que ha ocurrido
de forma acelerada. El grupo de edad de mayores de 60 afios tiene cada vez mas peso
relativo, alcanzando el 11,4% del total de la poblacién, de los cuales aproximadamente el
15% tiene méas de 80 afios. Situacion que, sumada al escaso mejoramiento de los estilos
de vida saludables, trae consigo el aumento de los adultos mayores postrados o con
dependencia severa. Esto conlleva a una pérdida de autonomia en los Adultos Mayores,
surge entonces la necesidad de cuidado, de contar con ayuda de otras personas para

satisfacer las demandas (Flores, E, Rivas, E, & Seguel, F, 2012).

El brindar cuidado a una persona con discapacidad es un acto de mucha valentia y
dedicacion ya que no cualquiera estaria dispuesto a realizarla porque implica esfuerzo,
amor, entrega y muchas veces perdida de todo su vida social, familiar y amoroso, dejando
a un lado a la familia para dedicarse en su totalidad a la persona que requiere de sus
cuidados, es por ello que quien mas lo puede hacer es un familiar, aunque en ocasiones
no presenten los conocimientos suficiente pero el amor y la entrega es mas que suficiente
para brindar esa atencién requerida. Una vez asumido el rol, la familia tiende a alejarse y
dejan el cuidado en manos de una sola persona olvidando que tambien necesita de la
ayuda del resto de familiares y mostrando su preocupacion mas por la persona en

situacion de discapacidad que por el mismo cuidador, quien también merece atencion.
(Castro Espejo, R. E., Solérzano Gil, H. P., & Vega Chavez, E. P, 2015).



La ejecucién diaria de tareas como parte del proceso de cuidado, la lucha por la
inclusion social de las personas con discapacidad, el tener que aprender la forma adecuada
de desarrollar el rol de cuidadora o cuidador, estar disponible las 24 horas, ser responsable
de lavida de otra persona y posponer el propio proyecto de vida, generan en las cuidadoras
y cuidadores, alteraciones que afectan su salud mental y fisica asi como repercusiones
economicas, laborales, familiares, sobre sus relaciones sociales y su tiempo libre,
dificultando por demas, su desplazamiento a espacios de formacion y capacitacion que

optimicen su actividad de cuidado (Serna, 2014).

Estudios han demostrado que el género femenino conlleva la mayor carga tanto fisica,
como psiquica en el nucleo familiar, en relacion al cuidado de personas con discapacidad.
Son entonces padres, madres, hijos, hijas familiares o personal contratado, que responden
al papel especifico de mejorar la calidad de vida de la persona cuidada y de su familia,
favoreciéndole el desempefio activo en sociedad, promoviendo su inclusién social y su
participacion en los diferentes entornos en los que se desenvuelve, posibilitando su toma

de decisiones y elecciones. (Flores, E, Rivas, E, & Seguel, F, 2012)

Frecuentemente el cuidador ve afectado su estado de salud, su bienestar y se siente
incapaz de afrontar esta responsabilidad, pasando a constituir para el area sanitaria un
paciente “oculto” o “desconocido”, que requiere de un diagnostico precoz ¢ intervencion
inmediata. Asimismo, se sienten agobiados por las exigencias de cuidados, llegando a
presentar ansiedad y depresion. Estos efectos son mayores y mas frecuentes en cuidadores
que deben lidiar con personas que presentan problemas conductuales, como agresividad
y conducta errante, ademas cuando el curso de la enfermedad es de naturaleza

impredecible demandas (Flores, E, Rivas, E, & Seguel, F, 2012)

Actualmente la discapacidad, ya no es entendida s6lo desde una perspectiva médica, sino
que es abordada, de manera amplia e integral, desde su contexto social para impulsar
procesos de integracion y participacion de las personas con discapacidad en la sociedad.
Si analizamos, la discapacidad no es un atributo de la persona, es un conjunto de
condiciones, complejo e interactivo, de las relaciones entre las personas y de éstas con el

ambiente, creando y recreando muchas de estas condiciones. (Organizacién Mundial de la Salud,
2011)



La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y la salud (CIF)
considerada el marco conceptual de este informe, entiende el funcionamiento y la
discapacidad como una interaccion dinamica entre las condiciones de salud y los factores
contextuales, tanto personales como ambientales. La promocién de un «modelo bio-
psicosocial» representa un equilibrio viable entre los modelos médico y social. El término
genérico «discapacidad» abarca todas las deficiencias, las limitaciones para realizar
actividades y las restricciones de participacion, y se refiere a los aspectos negativos de la

interaccion entre una persona y los factores contextuales de esa persona. (Organizacion
Mundial de la Salud, 2011)

En la convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las personas con
Discapacidad (CDPD) se reconoce que la discapacidad es un «concepto que evolucionay,
pero también destaca que la discapacidad «resulta de la interaccién entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y el entorno que evitan su participacion
plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con los demés». Si se define
la discapacidad como una interaccion, ello significa que la «discapacidad» no es un
atributo de la persona. Se pueden lograr avances para mejorar la participacion social
abordando las barreras que impiden a las personas con discapacidad desenvolverse en su

vida cotidiana. (Organizacion Mundial de la Salud, 2011)

La Organizacion Mundial de la Salud (2011), en el afio 1980, present6 la Clasificacion
Internacional de la Deficiencia, la Discapacidad y la Minusvalia CIDDM, en la cual se
propone al mundo la clasificacién de la discapacidad y se plantean definiciones precisas
de términos relacionados con la misma. De igual manera, se bosquejan para discusion de
la comunidad cientifica y de las personas con discapacidad conceptos novedosos que
buscan entre otras cosas dar una base cientifica para entender y estudiar la discapacidad

como una condicion de salud y no como una enfermedad.

Existen programas y proyectos que apoyan a la persona en situacion de discapacidad,
pues se habla de cerca de mil millones de personas que viven en todo el mundo con alguna
forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades
considerables en su funcionamiento segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),

afirmando que por cada persona con discapacidad hay un cuidador, lo que supondria que



existe la misma cantidad de cuidadores sin embargo son escasas las politicas, programas

y proyectos que se dirigen al cuidado de los cuidadores. (Organizacién Mundial de la Salud, 2011)

Las condiciones de los cuidadores son particulares, en tanto que a nivel mundial se ha
establecido una mayor proporcién de mujeres dedicadas a esta labor, en general con
parentesco cercano a la persona que requiere del cuidado y de menor edad cuando se trata
de adultos a cuidar. Un estudio realizado en Chile confirma estas caracteristicas
mostrando que entre el 75% y 84% de quienes proveen de cuidados de ancianos y

ancianas son mujeres, del 83% al 94% son familiares que viven con ancianas o0 ancianos.
(Castro Espejo, R. E., Solérzano Gil, H. P., & Vega Chavez, E. P, 2015).

Se estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad; o
sea, alrededor del 15% de la poblacién mundial (segun las estimaciones de la poblacion
mundial en 2010). Esta cifra es superior a las estimaciones previas de la Organizacion
Mundial de la Salud, correspondientes a los afios 1970, que eran de aproximadamente un
10%. Segun la Encuesta Mundial de Salud, cerca de 785 millones de personas (15,6%)
de 15 afios y més viven con una discapacidad, mientras que el proyecto sobre la Carga

Mundial de Morbilidad estima una cifra proxima a los 975 millones (19,4%). (Organizacién
Mundial de la Salud, 2011)

La Encuesta Mundial de Salud sefiala que, del total estimado de personas con
discapacidad, 110 millones (2,2%) tienen dificultades muy significativas de
funcionamiento, mientras que la Carga Mundial de Morbilidad cifra en 190 millones
(3,8%) las personas con una “discapacidad grave” (el equivalente a la discapacidad
asociada a afecciones tales como la tetraplejia, depresion grave o ceguera). Solo la Carga
Mundial de Morbilidad mide las discapacidades infantiles (0-14 afios), con una
estimacion de 95 millones de nifios (5,1%), 13 millones de los cuales (0,7%) tienen

“discapacidad grave”. (Organizacion Mundial de la Salud, 2011)

La discapacidad afecta de manera desproporcionada a las poblaciones vulnerables. Los
resultados de la Encuesta Mundial de Salud indican que la prevalencia de la discapacidad
es mayor en los paises de ingresos bajos que en los paises de ingresos mas elevados. Las

personas en el quintil mas pobre, las mujeres y los ancianos también presentan una mayor



prevalencia de la discapacidad. Las personas con pocos ingresos, sin trabajo o con poca
formacion académica tienen mayor riesgo de discapacidad. Los datos de las encuestas a
base de indicadores multiples en paises seleccionados ponen de manifiesto que los nifios
de las familias mas pobres y los que pertenecen a grupos étnicos minoritarios presentan

un riesgo significativamente mayor de discapacidad que los demas nifios. (Organizacion
Mundial de la Salud, 2011)

Segun censo realizado en el afio 2010 sobre personas con discapacidad; a nivel de
Latinoamérica; de un total de 557 148 402 habitantes, 70 233 172 personas presentan
discapacidad para un 12,6 %. Brasil es el pais que mayor porcentaje de personas con
discapacidad presento con un total de 23,9 % de su poblacion total. Sigue Uruguay con
15,8% y en tercer lugar se encuentra Argentina con 14,8 %. Ecuador report6 un total de
816 156 personas discapacitadas, esto representa el 5,6%, de una poblacién total de 14

483 499 habitantes. (CEPAL, 2016)

En Ecuador queda muy bien establecido en articulos de la Constitucion de la Republica,
asi como en leyes emitidas por el gobierno y establecidas por el Ministerio de Salud
Publica; el apoyo, amparo, atencién, dedicacion y derechos de la persona con
discapacidad. Sin embargo; no se encontrdé ningin documento legal que ampare a los

cuidadores de estas personas.

Teniendo en cuenta el gran nimero de personas con discapacidad que se reporta en el
censo del afio 2010, la autora de la investigacion opina que deben existir alrededor de esta
cifra igual nimero de personas cuidadoras que requieren de cuidados, ayuda y proteccién

para continuar ejerciendo las actividades que realizan a diario con los discapacitados.

(Ecuador, Instituto Ecuatoriano de Estadisticas y Censos, 2015)

La provincia de Napo es la que mayor nimero de personas con discapacidad presenta
3.757 en la region de la amazonia y en la Ciudad del Tena de este gran nimero se
encuentra 2144 predominando la discapacidad fisica con un total de 1007, seguida de la
discapacidad intelectual con un 505, detras de cada persona con discapacidad se encuentra

un cuidador o cuidadora a quienes nunca se los nombra. Ecuador. (Consejo Nacional para la
igualdad de discapacidades, 2016)



En el Barrio Las Colinas perteneciente a la comunidad que la investigadora atiende, se
realizé el ASIS resultando que hay trece personas con discapacidad, por tanto, hay
quienes se encargan del cuidado de estos, dejando a un lado sus trabajos, su vida social e

incluso su vida familiar para dedicarse al cuidado de estas personas que lo necesitan.
(Andlisis de la Situacion Integral de Salud, 2015)

Planteamiento del problema de investigacion

En la comunidad las Colinas, durante el afio 2015 fueron dispensarizadas (13 personas)
con discapacidad que representan el 21% de la poblacion predominando en ellas la
discapacidad fisica, se asocia el hecho del que el 31. 7% presentan riesgo de violencia,
entiéndase esto como cualquier tipo de violencia, el 3.2% de la poblacion estudiada
presenta enfermedades cronicas (Cardiopatias, Hipertension Arterial (HTA),
Dislipidemias, Obesidad, Bocio), aspectos que potencian la aparicion del problema de

salud en la comunidad, de no ser atendidos consecuentemente.

Otro aspecto a considerar, es que el 5.8% de las familias presentan un riesgo de
aislamiento, alcoholismo en un 14.7% y un 5.8% de las familias en este barrio presenta
algun tipo de problema familiar. Si se analiza estos datos aportados se evidencia la
necesidad de fomentar acciones de salud que modifiquen la situacion actual y que sitlen
a la discapacidad fisica y las personas encargadas de sus cuidados en el centro del

problema.

Por tanto, se asume la necesidad de conocimientos de los cuidadores de personas con
discapacidad o factores de riesgo de padecerla, pues ayudaria a favorecer sus propios

cuidados.

¢ Cudles son las necesidades de autocuidado y manejo adecuado por parte de los
cuidadores de las personas con discapacidad en el barrio Las Colinas de la ciudad

de Tena??



Justificacion

Debido a la importancia que presentan los cuidadores de personas con discapacidad en el
mundo y en el pais se decidié realizar el presente estudio en un grupo de cuidadores para
analizar los conocimientos de autocuidado y manejo adecuado de las personas con

discapacidad, en el barrio Las Colinas en la ciudad de Tena.

La magnitud de los cuidadores informales, término referido a las personas que asumen el
cuidado de otra persona, que por su situacion necesita asistencia, sin ninguna
remuneracion, es dificil de cuantificar por varias razones, una de ellas el insipiente interés
social en los mismos, al reducirse esta problematica al &mbito doméstico, lo cual no quiere
decir que la misma sea despreciable, méximo cuando actualmente a causa de la
industrializacion de las sociedades y la aparicion de enfermedades de curso cronico, hay

cada vez mayor namero de personas con algun tipo de limitacion que requieren asistencia.

Todo ser humano es una organizacién compleja formada por un entramado de factores
bioldgicos, psicoldgicos y sociales. EI hombre con sus capacidades y dificultades,
construye su mundo el afrontamiento. Conforme transcurre el tiempo atraviesa por

diversas situaciones en las que puede generar formas de adaptacion a su contexto.

Al surgir una crisis de salud familiar y experimentar el cuidar de manera permanentes o
temporal a un miembro de su familia, esto puede colocar a la persona ante nuevas formas

de adaptacion.

Esta situacion de cuidador de un familiar es muy comuin en las areas de salud del Ecuador,
siendo la poblacién que asume el rol de cuidador frecuentemente compuesta por mujeres
independientemente de la edad o el lazo familiar que une a la persona que esta dando su
cuidado. Estas personas generalmente dejan de lado la mayor parte de su vida personal

para atender a su familiar.

Por técnicas cualitativas como la observacion durante las visitas de control al hogar y

entrevistas a lideres formales en la comunidad, se comprobo existe un desconocimiento



de los cuidadores acerca de como preservar su salud y mejorar los cuidados al paciente
con discapacidad.

Objetivos

General:

Disefiar una intervencion educativa dirigida a los cuidadores para ofrecer conocimientos
sobre autocuidado y manejo adecuado de personas con discapacidad en el Barrio las
Colinas. 2015-2016.

Especificos:

1.  Caracterizar a los cuidadores en estudio segun variables socio demogréaficas.

2. ldentificar conocimientos en cuidadores sobre autocuidado y manejo adecuado de
personas con discapacidad.

3. Relacionar los conocimientos con las variables sociodemograficas seleccionadas.
4.  Disefiar una intervencion educativa para cuidadores sobre autocuidado y manejo

adecuado para personas con discapacidad.

Hipotesis

El bajo nivel de conocimiento influye desfavorablemente sobre el estado de salud del

cuidador.



1.2 Marco Teodrico

1.2.1 Antecedentes Generales.

La atencion a las personas con discapacidad siempre ha sido una prioridad en todas las
épocas y sociedades, porque desde el propio inicio de la humanidad siempre han existido
personas con necesidades de atencidn individual ya se ha por su edad, problema de salud
o discapacidad y otras personas, a las que le ha correspondido asumir de manera
voluntaria o asignada la funcion de cuidar, siendo preferentemente un familiar allegado o
con algun grado de parentesco, quien cumple el rol de cuidador y muchas de las veces sin

conocimiento al respecto.

El marco situacional de las personas que participan en la toma de decisiones, apoyan y
cuidan a quienes se encuentran en situacion de discapacidad, plantea aspectos inherentes
a las necesidades y demandas de este grupo, donde se espera que las respuestas a estas
necesidades vayan de acuerdo con las condiciones y caracteristicas del entorno familiar
y comunitario. Este marco define un contexto en la relacién del cuidador y de quien recibe
el cuidado, configurando un escenario que advierte mdltiples condiciones de
vulnerabilidad y de invisibilidad, con necesidades y demandas que convocan a la
reivindicacion en la via de sus derechos y libertades individuales fundamentales en el
logro de un desarrollo arménico, digno, personal y social de este grupo de personas, para

lo cual es necesario que se convierta en objeto de politicas publicas. (Figueroa, 2011)

El 27 de febrero de 2004, la Alianza Internacional de Organizaciones de Cuidadores
(OIAC) fue lanzada por organizaciones de cuidado de la familia de Australia, el Reino

Unido, Suecia, los Paises Bajos y los EE.UU.

La mision de la organizacion es triple: para aumentar la visibilidad de los cuidados de la
familia durante toda la vida como un problema internacional; para promover el
intercambio de mejores préacticas en los programas de cuidado entre los paises, y alentar

y prestar asistencia a los paises interesados en el desarrollo de organizaciones de



cuidadores familiares, a partir del cual se reconoce internacionalmente el dia del cuidador

y en algunos paises como Espafia se celebra el 5 de noviembre.

Las organizaciones nacionales de cuidadores familiares en todos los paises se animan a

unirse a la alianza.

En paises como Costa Rica se aprueba la Ley 7756 de beneficios para los responsables
de pacientes en fase terminal. Trabajadores/as asegurados/as que haya cotizado al seguro
social seis cuotas 0 mas puede acceder a la licencia de cuidado del paciente sin limite de

tiempo y recibe un subsidio. (Batthyany, 2015)

En Colombia se propone el proyecto de Ley N°033 de 2009 que reconoce al cuidador
familiar (no remunerado) en casa para personas con una enfermedad crénica o en estado
de dependencia. Acciones de apoyo, capacitacion, informacién, y medidas para atender

periodos de descanso. (Batthyany, 2015)

En Panamaé se realiza la reforma a Ley 54 de 1999 al régimen del seguro voluntario de la
Caja de Seguro Social en Panama, incorporando el seguro a la persona que se dedique a

la atencion y cuidado de su familia.

En Per( se aprueban las siguientes Leyes: Ley N°3467/2013 o Ley del cuidador o
cuidadora del adulto mayor, la que reconoce, por ejemplo, el derecho a ser capacitado/a,
otras de esas leyes es la N°3530/2013 Ley que regula y promueve la educacion
comunitaria de cuidados domiciliarios para personas con dependencia total y permanente,

propone crear un marco juridico de proteccion a los cuidadores. (Batthyany, 2015)

La Convencion Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Humanos de las
Personas Mayores en su Articulo 12 plantea derechos de las personas proveedoras de
cuidado “Los Estados Parte deberan disefiar medidas de apoyo a las familias y cuidadores
mediante la introduccion de servicios para quienes realizan la actividad de cuidado de la
persona mayor, teniendo en cuenta las necesidades de todas las familias y otras formas

de cuidados.” (Batthyany, 2015))

10



El trabajo de cuidado no remunerado comienza a ocupar un lugar incipiente en el debate

y la agenda publica, y en los marcos normativos nacionales e internacionales asi en:

* El Consenso de Quito (2007) y el Consenso de Santo Domingo (2013) reconocen el
valor social y econdmico del trabajo doméstico no remunerado de las mujeres y del
trabajo de cuidado como un asunto publico que compete a los estados, gobiernos locales,

organizaciones, empresas y familias. (Cepal, 2013).

* Dos constituciones (Ecuador y Republica Bolivariana de Venezuela) reconocen

explicitamente el trabajo de cuidados no remunerado como labor productiva. (Galvan, 2015)

Algunos paises reportan politicas publicas de cuidado que alivian la carga del trabajo con
efectos positivos sobre la salud mental de las proveedoras no remuneradas como
Argentina; Chile; Uruguay y Cuba donde existen programas de atencion domiciliaria que
brindan servicios socio sanitarios y de cuidados a personas con dependencia en su
domicilio y las personas cuidadoras no remunerada reciben apoyo y ayuda en sus tareas

de cuidado. (Batthyany, 2015)

El trabajo de cuidados no remunerado requiere ser reconocido plenamente en los marcos
legales, institucionales y de politicas... hay avances en su reconocimiento en la region,

pero solo en algunos paises y para problematicas especificas del cuidado. (Batthyany, 2015).

1.2.2 Familia y cuidados.

La Organizacion Mundial de la Salud en su nota descriptiva N°396 de
abril del afio 2016 plantea que la participacion de la familia en el cuidado de las personas
con trastornos del desarrollo es fundamental. Es importante conocer las situaciones y
actividades que causan tension o reportan bienestar al individuo, asi como encontrar el
entorno mas adecuado para el aprendizaje. El establecimiento de rutinas diarias, fijando
momentos concretos para las comidas, el juego, el aprendizaje, el contacto con los demas
y el suefio, ayuda a evitar el estrés innecesario. También es importante que los servicios

de salud hagan un seguimiento regular a los nifios y adultos que presentan trastornos de
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desarrollo y que se mantengan en contacto con sus cuidadores. (Organizacién Mundial de la Salud,
2016)

A opinion de la autora es muy importante que se tengan en cuenta las acciones tomadas
por algunas organizaciones sociales, ademas de las iniciativas que se tengan en los
distintos paises, comunidades e instituciones de salud con vista a incrementar la calidad
de vida de los cuidadores, personas que en la mayoria de los casos no se tienen en cuentan

a la par de las personas con discapacidad, en las politicas de salud y publicas.

La presencia de un enfermo cronico en el hogar provoca en la familia una reasignacion
de roles y tareas entre sus diversos miembros para tratar de cubrir 0 compensar sus
funciones. Muy pronto se hace necesaria la figura del cuidador y la familia o allegados
deberén reunirse para decidir si se le va a poder atender en casa y la asistencia que va a
precisar. Es asi importante reconocer las necesidades del enfermo, la disponibilidad de
tiempo de los diferentes miembros, su experiencia en el cuidado, su voluntad de participar
y de aprender a hacerlo y la situacion econdémica de la familia para valorar si va a ser
posible contratar ayuda externa o no. De esta reunion deberan salir las ideas generales de
actuacion para que la familia siga funcionando unida ante estas nuevas circunstancias.
(Astudillo; Matute, 2014)

1.3 Definiciones de cuidadores

1.3.1 Cuidadores de Familiares de personas dependientes.

Segln la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia (2011) los cuidadores
familiares de personas mayores dependientes son aquellas personas que, por diferentes
motivos, coinciden en la labor a la que dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo a
permitir que otras personas puedan desenvolverse en su vida diaria, ayudandolas a
adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional (entendida en sentido amplio)

les impone. (Artiaga, 2015).

Los cuidadores/as familiares se inician en el cuidado de manera imprevista y sin

preparacion. Con sus actividades, ellos/as no solo benefician a su familiar cuidado, sino
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a lafamilia, la sociedad y al gobierno por los costes en seguridad social que no se derogan,
como es el apoyo para su salud y el cuidado de adultos mayores. El cuidado de adultos
mayores como un deber moral y social, asi como el cuidado por carifio son los primeros
motivos por los que cuidadores/as se mantienen en el cuidado. Por ello es imprescindible
que sean informados y se haga seguimiento por las instancias sociales y sanitarias sobre
el rol de cuidadores: actividades, conocimiento de la enfermedad y su atencion,
autocuidado, efectos del cuidado en su bienestar, medidas de afrontamiento, apoyo

familiar, social y sanitario. (Felix, 2012)

1.3.2 Cuidador Informal

En la web del Colegio de Farmacéutico de la Provincia de Barcelona se plantea que el
cuidador informal son las personas que no pertenecen a ninguna institucion sanitaria ni

social y que cuidan a personas no autébnomas que viven en su domicilio. (Borrallo, 2012)

1..3.3 Cuidadores Técnicos de Servicios Asistenciales

En el Convenio Colectivo para el Personal Laboral de la Administracion General de la
Comunidad de Castilla y Ledn y Organismos dependientes de ésta, se emite como
concepto de Cuidadores Técnicos de Servicios Asistenciales a los trabajadores que
estando en posesion del titulo de Bachiller (B.U.P. o Superior), Formacion Profesional de
Grado Superior, o equivalente (0 con categoria profesional reconocida en Ordenanza
Laboral o Convenio Colectivo), se encargan bajo la dependencia organica del responsable
del Area Asistencial-Residencial y/o Coordinador de Residencia, y bajo la dependencia
funcional de los técnicos de grado medio o superior, segun el programa o actividad, de
la asistencia y cuidado integral: actividades de desarrollo personal y ocupacional y

bienestar general, de las personas con discapacidad. (Borrallo, 2012)

1.3.4 Cuidador Formal

Este tipo de cuidador en también llamado en otras clasificaciones cuidador formal y

existen dos tipos basicos de cuidado formal: el que se provee desde las instituciones
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publicas, y el que se contrata a través de las familias. Los servicios publicos de cuidado
pasan a través de una organizacion burocratizada y estan, al menos en parte, financiados
publicamente. Por otro lado, las familias recurren cada vez mas a servicios privados de
cuidado para hacer frente a la atencion de sus miembros dependientes en Espafia, debido

sobre todo a la disponibilidad de mano de obra barata procedente de la inmigracion. (Garcia,
2009)

La autora de la investigacion considera que existen varios conceptos sobre cuidadores
pudiendo resumir de forma muy general que cuidador puede ser una persona miembro o
no de una institucion social o sanitaria, encargada del cuidado de personas que tienen

dependencia total o parcial para desarrollarse en su medio.

1.3.5 Tipos de cuidador.

Existen otras clasificaciones de cuidador a la que haremos mencién a continuacién para

diferenciar y comprender mejor, las funciones del cuidador principal.

1.3.5.1 Cuidador primario.

Es la persona encargada de la mayor parte del cuidado del paciente. Por lo general este
vive en el mismo domicilio o muy cerca. Es mayormente familiar en primer grado del

paciente. (Villamar, 2014)

En la revision literaria realizada se encontré que muchos autores manejan de forma
similar el concepto de cuidador primario, a juicio de la investigadora este cuidador es la
persona dedicada a satisfacer las necesidades de la persona que depende de alguien ya sea
de forma permanente o parcial, citamos el concepto que emiten Jamieson y R. llisley, por
parecernos uno de los mas completos sobre las funciones que cumple el cuidador;
este plantea que “El término cuidador es un concepto mixto formado en gran medida
por la realizacion de tareas de caracter de apoyo, pero definido también en términos de
relaciones sociales y familiares, generalmente parentesco, aunque se extiende a lazos de

amistad o de vecindad donde éstos han adquirido el caracter de relaciones primarias.
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La presencia de afecto se asocia con estas caracteristicas relacionales”. (Morales, V., &
Alexander, 2016)

1.3.5.2 Cuidador secundario:

Es aquella persona o personas con una formacién adecuada para cuidar al paciente y que
reciben una remuneracion por los cuidados prestados. Ademas de que deben tener

vocacion para esta profesion. (villamar, 2014)

1.3.5.3 Cuidador terciario:

Son aquellas personas en su mayoria familiares y amigos muy allegados que forman parte
de su sistema o entorno y colaboran en mayor o menor medida en la atencion y cuidados

al paciente. (villamar, 2014)

A juicio de la autora del presente trabajo el cuidador secundario, se corresponde con el
cuidador formal, segun otras clasificaciones, mientras que el cuidador terciario es la
persona que ayuda, apoya, refuerza a los cuidadores primarios o secundarios, al entender
de la investigadora estos sujetos se convierten en personas muy importantes para la
familia, personas dependientes y para los propios cuidadores ya que les permiten realizar
menos esfuerzos o tomarse momentos de descansos, necesarios para seguir cumpliendo

con sus roles.

La investigadora considera que la seleccion del cuidador que estara a cargo de la persona
dependiente, en los casos que se tenga esta opcion, es muy importante, ya que esta persona
se encargara de sustituir todas las acciones para satisfacer las necesidades basicas del
paciente por lo que mediara en la solucion de todos sus problemas.

Segun criterio de la autora de esta investigacion, es bien complejo en la mayoria de los
casos la dedicacion al cuidado de pacientes dependientes por una u otra discapacidad, ya
que al inicio de los cuidados, esta actividad asumida casi siempre, por un cuidador
primario; este estd comprometido afectivamente con la persona dependiente, es ayudada
por cuidadores terciarios y se llega a realizar la actividad con agrado y armonia, pero a

medida que el proceso evoluciona en el tiempo, los que ayudan y apoyan se van apartando
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y llegan a caer todas las tareas sobre el cuidador primario, el que puede sufrir desgastes,

trayendo como consecuencia en muchos casos el abandono del paciente.

La actividad de cuidado se encuentra en estrecha relacion con una serie de factores que
incluyen en primer lugar la familia; el tipo de cuidado que se brinde al paciente; la
situacion de discapacidad; el tipo de discapacidad y los grados de discapacidad; entre
otros, por lo que debemos conocer algunos conceptos basicos sobre estos.

El cuidado formal o profesional: son servicios prestados por una institucion publica o
entidad, con y sin animo de lucro, o profesional autonomo entre cuyas finalidades se
encuentre la prestacion de servicios a personas en situacion de dependencia, ya sean en

su hogar o en un centro. (Casado., & Sanz, 2012)

1.3.6 Cuidadores de personas con discapacidad

Son aquellos que brindan su atencion a personas con discapacidad que son dependientes
y no pueden desenvolverse por si solos, a través de una serie de actividades como son el
aseo personal, la apariencia personal, la alimentacion, la movilizacion, los traslados y
transferencias, esta responsabilidad la tienen generalmente los cuidadores no

profesionales, que en su mayoria lo comprenden los familiares. (Alvarez., Avila., & Tenezaca,
2015)

1.4 Clasificacion internacional

1.4.1 Deficiencia

Dentro de la experiencia de la salud se define como toda pérdida o anormalidad de una
estructura o funcion psicoldgica, fisiolégica o anatomica. Puede ser temporal o
permanente y en principio solo afecta al érgano. Que segun esta clasificacién podran ser:
intelectuales, psicoldgicas, del lenguaje, del érgano de la audicion, del 6rgano de la
vision, viscerales, musculo esqueléticas, desfiguradoras, generalizadas, sensitivas y otras.

En este caso la carencia, anomalia o deformacion de una estructura o funcién psiquica o
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de cualquier 6rgano ya sea temporal o parcial puede provocar una deficiencia. (Chiriboga,
2015)

1.4.2 Discapacidad

Es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para cualquier ser
humano. Se caracteriza por insuficiencias o excesos en el desempefio y comportamiento
en una actividad rutinaria, que pueden ser temporales o permanentes, reversibles o
irreversibles y progresivos o regresivos El autor en este concepto nos manifiesta que para
llegar a presentar una discapacidad debe haber ausencia total o parcial o perdida de la
funcién de alguna parte del cuerpo sea temporal o definitiva para clasificarle como una

discapacidad. (Chiriboga, 2015)

1.4.3 Minusvalia

Definida como toda situacion desventajosa para una persona concreta, producto de una
deficiencia o de una discapacidad, que supone una limitacion o un impedimento en el
desempefio de un determinado rol en funcién de su edad, sexo y factores sociales y
culturales. Se caracteriza por la discordancia entre el rendimiento o estatus de la persona
en relacion con sus propias expectativas o las del grupo al que pertenece, representa la

socializacion de una deficiencia o discapacidad.

La desventaja surge del fracaso o incapacidad para satisfacer las expectativas del
universo del individuo. En este caso el autor nos da entender g la minusvalia es una
situacion donde se espera demostrar la competencia de la persona en los roles de la vida

diaria. (Chiriboga, 2015)

Segun el MAIS, la discapacidad es toda restriccion o ausencia (debido a una deficiencia)
de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal para un ser humano. Se caracteriza por exceso o insuficiencias en el desempefio
y comportamiento de una actividad rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales o

permanentes, reversibles o irreversibles y progresivos o regresivos.
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La discapacidad concierne aquellas habilidades, en forma de actividades Yy
comportamientos compuestos, que son aceptados por lo general como elementos

esenciales de la vida cotidiana. (Manual del Atencion Integral de Salud, 2013)

1.5 Grados de discapacidad

1.5.1 Grado 1: Discapacidad nula.

Los sintomas, signos o secuelas, de existir, son minimos y no justifican una disminucion

de la capacidad de la persona para realizar las actividades de la vida diaria.

1.5.2 Grado 2: Discapacidad leve.

Los sintomas, signos o secuelas existen y justifican alguna dificultad para llevar a cabo
las actividades de la vida diaria, pero son compatibles con la practica totalidad de las

mismas.

1.5.3 Grado 3: Discapacidad moderada.

Los sintomas, signos o secuelas causan una disminucion importante o imposibilidad de
la capacidad de la persona para realizar algunas de las actividades de la vida diaria, siendo

independiente en las actividades de autocuidado.

1.5.4 Grado 4: Discapacidad grave.

Los sintomas, signos o secuelas causan una disminucion importante o imposibilidad de
la capacidad de la persona para realizar la mayoria de las AVD, pudiendo estar afectada

alguna de las actividades de autocuidado.

1.5.5 Grado 5: Discapacidad muy grave.

Los sintomas, signos o secuelas imposibilitan la realizacion de las AVD. (Baremo, 2012)
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Tipos de discapacidad.

1.5.6 Discapacidad fisico-motora.

Caracterizada por un dafio al sistema nervioso o el osteomioarticular provocando

limitaciones en el desplazamiento de sus miembros o partes de ellos. (Loja, Ayala, 2014)

1.5.7 Discapacidad intelectual.

Limitaciones en el funcionamiento intelectual, que generalmente coexiste junto con dos
0 mas de las siguientes areas de habilidades de adaptacién: comunicacion, autocuidado,
vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccion, salud

y seguridad, habilidades académicas funcionales, tiempo libre y trabajo. (Loja, Ayala, 2014)

1.5.8 Discapacidad psiquica

Abarca trastornos mentales que afectan su adaptacién al medio que los rodea, su

pensamiento, su conducta, sus sentimientos. (Loja, Ayala, 2014)

1.5.9 Discapacidad sensorial

Comprende a las personas con deficiencias visuales, a los sordos y a quienes presentan

problemas en la comunicacion y el lenguaje... ”. (Loja, Ayala, 2014)

1.6 Poblacion en situacién de discapacidad.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la discapacidad es el resultado de las
interacciones entre las condiciones individuales de la persona y las caracteristicas de su
entorno fisico y social. Por ello la discapacidad es vista hoy no como consecuencia de la
enfermedad sino como una desarmonia con el entorno, en la que tanto como la persona
como el medio que la rodea (entendido como sociedad), son responsables de atenuarla o

compensarla, involucrando lo social, lo politico, lo econdmico y lo cultural. (Castro, R.,
Solérzano, H., & Vega, E, 2015)
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En general, existen programas y proyectos que apoyan a la persona en situacion de
discapacidad, pues se habla de cerca de 600 millones de personas con algin tipo de
discapacidad segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), afirmando que por cada
persona con discapacidad hay un cuidador, hablariamos de la misma cantidad de
cuidadores sin embargo son escasas las politicas, programas y proyectos que se dirigen al

cuidado de los cuidadores. (Castro, R., Solérzano, H., & Vega, E, 2015)

La mayoria de las personas que requieren cuidados, los reciben a través del sistema
informal de salud, sobre todo de la familia, y fundamentalmente de las mujeres. Esta tarea
supone una gran responsabilidad y exigencia, siendo fuente de estrés y malestar
emocional para el cuidador informal principal y los demas miembros de la familia. La
actividad de cuidar a un familiar también conlleva una experiencia emocional positiva y
satisfactoria, lograndose vinculos de apoyo y de reafirmacion de la fraternidad entre

cuidador-cuidado. (Catalan; Garrote, 2012)

Ser cuidador informal, implica una serie de alteraciones en la vida del individuo que
brinda estos cuidados, como reconocimiento econémico, social y emocional, contando
con que al momento de adquirir este compromiso o esta responsabilidad no se esta

preparado ni capacitado para hacerlo y que las ofertas al respecto son escasas. (Ruiz, 2011)

Habitualmente las cuidadoras hasta el momento de iniciarse como cuidadoras no han
tenido experiencia en el mundo del cuidado a personas, y es la intuicion y el sistema de
acierto y error su guia a seguir, provocando sentimiento de incertidumbre y agobio en
ellas. En estos momentos el sistema sanitario ignora las necesidades planteadas y todas

las carencias formativas entorno al cuidado. (Ruiz, 2011)

1.7 Sindrome del cuidador.

El rol de cuidador supone importantes repercusiones para la salud fisica y mental de la
persona encargada de cuidar, hablandose en la actualidad de “sindrome del cuidador” para
referirse a las consecuencias negativas que produce el cuidado, en el caso del cuidado de
un familiar estd ampliamente documentado en la literatura bajo el término de “la carga

del cuidado” o “sindrome del cuidador. (Navarro,2011)
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El cuidar implica atencién personal, vigilancia y acompafiamiento, brinda apoyo, ayuda
en las labores que resultan ser un poco complejas para las personas con discapacidad, el
traslado a diferentes lugares, hacer accesibles la asistencia médica, en general es hacerse

cargo de la persona a la que se cuida y velar por el bienestar de esta. (Castro; Solérzano., Vega,
2015)

Los cuidadores informales suelen presentar: ansiedad, depresion, irritabilidad,
nerviosismo, tristeza y agotamiento, es decir se ven afectados principalmente en el

aspecto emocional lo que repercute directamente en la salud del colectivo. (Flores, E; Rivas,
E; Seguel, F, 2012)

De caracter multifactorial, la sobrecarga del cuidador involucra: el aislamiento social,
sobrecarga de actividades tanto en casa como fuera de ella, alteracion del comportamiento
de los familiares que reciben cuidados, la idea de ser responsables exclusivos de su

familiar, dificultades financieras, abandono de empleo por parte del cuidador entre otras.
(Espinoza: Aravena, 2012)

Los cuidadores no son solamente personas necesitadas de apoyo, tienen recursos y
maneras de afrontar con éxito las tareas de cuidar de otro, soportan el estrés, la frustracion
y logran retomar fuerzas para continuar cuidando. Los aspectos positivos del cuidado del
conyugue de pacientes enfermos es que entre los aspectos positivos que experimentaban
destacaba la mejora de la relacién entre el cuidador y el paciente, el sentimiento de ser
recompensado, un sentido de crecimiento personal y, la percepcion de satisfaccion

personal (Pérez, et al, 2014)

Otras investigaciones destacaron el aumento de la autoestima del cuidador, la satisfaccion
con el cuidado de un ser querido miembro de la familia o la busqueda de sentido de los

cuidadores a través de la experiencia del cuidador. (Pérez, et al, 2014)

El cuidador principal se dejara ayudar y procurara distribuir el trabajo de forma maés
equitativa y aceptar relevos para su descanso. Sabra pedir a los familiares, amigos o
vecinos que le hayan manifestado alguna vez su deseo de apoyarle, que le sustituyan para
poder descansar o cambiar de actividad y sacar tiempo para si mismo, a fin de evitar el

agotamiento emocional. (Borrallo, 2012)
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Dar un paseo, distraerse, leer un libro, ir a comer con un amigo, conducir, hacerse un
regalo, comprarle flores, entre otras, son formas muy eficaces para combatir el estrés del

cuidador. Tiene sobretodo que procurar seguir haciendo su vida normal.

Es saludable que mantenga su circulo de amigos y que pueda contar con una persona de
confianza para hablar abiertamente sobre sus sentimientos y encontrar una salida a sus
preocupaciones. Su red de apoyo social, sus entretenimientos y ocupaciones, sirven para
que siga en contacto con la corriente de la vida y le facilitaran rehacer su existencia mas

facilmente después de la muerte de su ser querido.

Nadie puede dar lo que no tiene por lo que, para el cuidador, la prevencién significa
también tener que adquirir nuevas destrezas especificas de autocontrol que requieren
mucha practica y no siempre son técnicas simples. Su esfuerzo por adquirir ciertas
habilidades de adaptacién y afrontamiento de los problemas hara posible convertir esta
época en una etapa que se recuerde mejor y que le confiera mayor madurez y fortaleza
espiritual. No siempre se puede cambiar la direccion del viento, pero si lo es orientar

mejor las velas. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014)

Diversos autores consideran importantes los siguientes aspectos para tratar de llevar una

vida menos tensa y mas adaptada. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014)

-Procurar encontrar las propias metas y las motivaciones profundas que llevan a hacer

este trabajo.

-Practicar “un egoismo altruista” y cuidar de si mismo (y también por los demas) y hacer
acopio de la buena voluntad, la estima y el apoyo social en las relaciones que le puedan

ser positivas para salir adelante. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014)

Mantener la vida privada y diferenciar lo que es trabajo y hogar, con ocupaciones que
hagan olvidar el primero cuando no se esté en él. Establecer un horario para trabajar de

forma eficaz.
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-Desarrollar una capacidad de escucha mas efectiva. Algunas personas no escuchan
porque se sienten amenazadas, por lo que, si se ayuda a reducir su ansiedad, se facilita la

comunicacion.

-Saber aceptarse a uno mismo tal como es, evitando echar la culpa a los demas de las

cosas que van mal o del modo como éstas resultan. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014).

-No permitir que circunstancias basicamente neutras e inocuas se vuelvan causas de estres
y organizar la propia vida los suficientemente bien para dejar de lado cualquier causa que
no merezca la pena hacerle frente. El estrés provocado por el trabajo excesivo puede

requerir que se aprenda a decir “no” y que se explique el porqué.

-Procurar conservar el optimismo. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014).

-Cultivar el buen humor, que también puede desarrollarse por aprendizaje e intuicion.
Muchos autores ven el humor como un medio para escapar de las dificultades y las
desgracias de la vida porque ayuda a relajar las tensiones, crea una auténtica
comunicacion y actGa como un lubricante que mejora las relaciones humanas. Guia de

recursos sanitarios y sociales en la fase final de la vida. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014)

Buscar mas tiempo para meditar o relajarse y descansar de las exigencias de la vida a
través de hacer pausas y cambiar la rutina de las actividades. Intentar hacer el trabajo

bien, pero de distinta forma, fomenta la sensacion de autonomia, libertad y autoconfianza.
(Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014).

Establecer una clara diferencia entre el estrés que se da por sobrepasarse de los limites de
la capacidad de adaptacion propia y el estrés por defecto, que se deriva de una

estimulacion demasiado escasa, puesto que ambos deben tratarse de forma diferente.
(Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014).

Cultivar la espiritualidad y una filosofia de la enfermedad, la muerte y el papel que uno
tiene en la vida, que seran compartidos por el paciente solo si éste lo desea. Preguntarse
si el trabajo ha enriquecido su vida, si se siente satisfecho o, si, por el contrario, ha

drenado toda su energia. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014).
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- Aceptar el hecho de que la vida se estructura y se mantiene por procesos, tareas y
sucesos incompletos y procurar dejar de preocuparse sin necesidad por cosas que no se
pueden cambiar. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014).

- Tratar de considerar las situaciones como oportunidades y retos y no como experiencias

negativas o catéstrofe. (Astudillo, W; Mendinueta, C, 2014)

También se encuentra la necesidad de hacer que la familia reconozca en su cuidador la
poca atencién que se le presta el poco tiempo del que dispone, y la importancia de ser
cuidado, es por esto que se muestra como algo imprescindible porque de este
reconocimiento viene el cambio y por ende que la familia acepte que tiene que ayudar a

su cuidador y brindar cuidado y convertirse también en gestora de cuidados. (Astudillo, W;
Mendinueta, C, 2014)

1.8 La familia como red primaria de apoyo y su papel en el cuidado del cuidador.

1.8.1 Definicion de la familia

Es el ndcleo de formacién social y democratica; redes y vinculos de afecto, apoyo,
solidaridades y desarrollo de sus miembros; semillero de paz o violencia. La guia para la
familia de nifios, nifias y jovenes con discapacidad creada por el gobierno de Chile hace

otra aproximacién al concepto de familia asi:

La familia consiste en un grupo de personas que pertenecen emocionalmente unidas y
que estan ligadas por lazos de proximidad cotidiana. Una familia puede estar formada por
el padre, la madre y los hijos e hijas, sélo por uno de los padres y sus hijos, o de una

manera distinta. Los padres pueden ser jovenes 0 mayores, naturales o adoptivos.

También habra quien conviva con sus hermanos y la familia de estos y habra casos en los
que vivan con el cuidado o la tutela y apoyo de vecinos, conocidos, aunque no tengan una

relacion de parentesco ni en algunas ocasiones, el otorgamiento formal de la tutela. (Castro,

Solérzano, Vega, 2015).
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La familia constituye la principal red de apoyo de sus integrantes es la encargada directa
de brindar cuidado, de satisfacer necesidades bésicas, reproducir valores, creencias,
culturaen cada uno de los miembros pertenecientes a esta y como red social se ve afectada
por los cambios generados en su entorno y mas especificamente por los cambios

generados desde el ndcleo de si misma.

Es por eso que enfrentarse a una situacion de discapacidad puede generar crisis, haciendo
que el ciclo vital de la persona directamente involucrada y de su cuidador se afecta y de
igual forma lo haga el ciclo familiar de la familia, pues es una situacion que no se espera

y por ende no hay una previa preparacion para asumirla. (Castro, Solérzano, Vega, 2015).

Al atravesar por una situacion de discapacidad, la familia ademés de seguir brindando
cuidado continuo lo hace de una manera mas especifica, pero adicionalmente debe seguir
ofreciendo oportunidades y potenciando las cualidades de la persona con discapacidad y
de esta forma ofrecer un futuro promisorio que permita su integracion a la sociedad como
miembro activo de estd dando la posibilidad de identificar obstaculos y a la vez dando

herramientas que permitan superar estos inconvenientes.

Es claro que aspectos como la inclusién social no solo se logran a partir del apoyo
familiar pero este si es la base que da fuerza y empefio para creer que esto es posible, la
ayuda de instituciones que brinden oportunidades es tan importante como contar con una

familia dedicada que cree y que apoya sin importar las circunstancias. (Castro, Solérzano, Vega,
2015).

Hasta la actualidad la generacion de bienestar de nuestras sociedades depende en buena
medida de las actividades domeésticas, en su inmensa mayoria no remuneradas, que son
desarrolladas por las familias. El cuidado de la salud constituye una de las actividades no

remuneradas con mayor incidencia sobre la vida econdmica y social de los paises.

Estudios internacionales evidencian que el cuidado de la salud de personas dependientes
es realizado mayoritariamente por las familias, mientras que las instituciones publicas y
privadas participan de forma minoritaria. Esta evidencia tiene consecuencias de género

relevantes para la condicion de las mujeres en la sociedad, pues cuando son las principales
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proveedoras del bienestar, éstas deben excluirse del mercado laboral o bien enfrentar
mayores dificultades que sus pares masculinos para articular trabajo productivo y

reproductivo. (Batthyany, Genta., & Perrotta, 2015)

La provision de cuidados en salud por parte de las familias carece de visibilidad dada sus
caracteristicas de trabajo no remunerado. Parte de esta invisibilidad se sustenta en que
estos servicios no suponen una retribucion monetaria, o una contabilizacion de los
tiempos invertidos, lo que torna dificil su cuantificacion y la estimacion de su aporte sobre
el bienestar social. Ello deriva en que la atencion y los cuidados de la salud sean
generalmente entendidos y analizados Gnicamente en el marco del sistema institucional

de salud.

Dicho sistema conjuga instituciones publicas y privadas para ofrecer servicios
profesionales e implica trabajo remunerado del personal de la salud y de las personas que
cuidan. Sin embargo, estos servicios constituyen solo la punta de un iceberg en el que el
cuidado no remunerado, sobre todo dentro de las familias, se configura como un

verdadero sistema invisible de atencién a la salud (Batthyany, Genta., & Perrotta, 2015)

Las oportunidades actuales con que cuentan las familias para sostener la provisién de
cuidados se ven comprometidas por la denominada “crisis del cuidado”. La crisis del
cuidado consiste en un desajuste entre la demanda de cuidados, compuesta por las
personas dependientes (debido a edad o a enfermedad permanente o temporal) y la oferta

de cuidados, proveniente de las personas disponibles para cuidar. (Batthyany, Genta., & Perrotta,
2015).

1.9 Cuidados, género y uso del tiempo.

Conceptualizado al cuidado como la accion de ayudar a un nifio 0 a una persona
dependiente en el desarrollo y el bienestar de su vida cotidiana. El cuidado entonces
implica hacerse cargo de los cuidados materiales, lo que conlleva un trabajo, de los
cuidados econdémicos que implican un costo econdmico, y de los cuidados psicolégicos

que implican un vinculo afectivo, emotivo, sentimental. (Batthyany, Genta., & Perrotta, 2015)
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Los cuidados pueden ser realizados de manera honoraria o0 benéfica por parientes en el
marco de la familia, o de manera remunerada en el marco o no de la familia. Las mujeres,
como grupo, estan mucho mas involucradas en el cuidado de las familias mientras que
los varones lo estan en areas tales como el pago de facturas o llevar y traer personas
enfermas. Una buena parte de los cuidados en salud en los hogares implica la atencion a
necesidades bésicas como bafarse, alimentarse, entre otras y en menor medida se realizan

actos especificos como curar heridas dentro de los hogares. (Batthyany, Genta., & Perrotta, 2015)

Entre los estudios realizados es posible encontrar similitudes en el perfil de las personas
cuidadoras: la mayoria son mujeres, personas mayores de 45 afios y pertenecientes a

niveles socio-econdmicos bajos con poco acceso al mercado de empleo. (Batthyany, Genta., &
Perrotta, 2015)

La autora de la investigacion coincide plenamente con las afirmaciones expuestas,
agregando que las mujeres en su mayoria en todas las sociedades son las cuidadoras
principales, secundarias y terciarias de las personas con discapacidad, pero ademas se
dedican a las labores domeésticas, incrementando su carga de trabajo y afectando su
calidad de vida, a pesar de los programas en defensa de sus derechos implementados por

los gobiernos y por organizaciones no gubernamentales.

Realizar la labor de cuidador no constituye una tarea sencilla debido a g la persona que la
realiza debe renunciar al logro de un grupo de necesidades fundamentales para dirigir la
mayor parte de su tiempo a la atencion de otra persona, labor que si bien la mayor parte
de las veces se realiza con el compromiso y la responsabilidad necesaria, en otras requiere
que esa persona no olvide que él también debe cuidar su propia salud y bienestar

psicolégico para ser mas competente en el cumplimiento de su funcion.

1.10 Implicaciones de la labor del cuidador

Estudios realizados sobre el rol del cuidador refieren que la persona que realice esta

funcién se afecta desde el punto de vista fisico, psicolégico, social y econémico.
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-La afectacion fisica esta dada por agotamiento fisico por la excesiva cantidad de tareas
que asumen estas personas, sensacion de fatiga y cansancio motivada por la falta de suefio
debido a los trastornos de conducta y otras alteraciones que pueden presentar las personas

cuidadas. (Araus, L; Barrera, J; Contreras, P & et. al. 2011).

A demas se ha estudiado el papel del esfuerzo fisico que realizan cuando los pacientes
tienen afectada la movilidad, aparejado a la descompensacion de enfermedades cronicas
que padece el cuidador, por abandono de tratamiento medico y cuidados propios, por
dedicar todo su tiempo al anciano. En tanto las afectaciones psicologicas se refiere a la
aparicion de sentimientos negativos en el cuidador, se producen con frecuencia

alteraciones afectivas como depresion y ansiedad. (Espin, a; Leyva, B; Vega, E & et. al. 2011).

En la afectacion social se reduce su participacion en actividades sociales, laborales,
culturales y recreativas por disponer de poco tiempo, también se afecta la dindmica de la
familia por recibir poco apoyo de otros miembros y por disparidad de criterios acerca del
manejo y cuidado del anciano, surgiendo dificultades en la relacién con la pareja por

dedicar demasiado tiempo al cuidado del familiar. (Ecuador, Ministerio de Salud Pablica. 2011).

También se ha evaluado la afectacion econdmica consistente en una reduccion
significativa de la economia debido a la cantidad de recursos destinados al cuidado, aseo
y alimentacion del sujeto, lo que unido a que, en muchas ocasiones el cuidador se ve
obligado a abandonar su trabajo para dedicarse al cuidado del anciano, explica la

reduccién notable de sus ingresos.

Las investigaciones realizadas sobre las habilidades de autocuidado en el cuidador
coinciden en que, en la actualidad el cuidado de las personas dependientes mayores o0 no,
es una de las actividades que mas estrés genera a la familia. Esta situacién impone un

cambio en los roles familiares ya que no sélo se sustituye a la persona que llevaba a cabo

una serie de tareas dentro del hogar y que por su mala situacion de salud no puede realizar,
sino que ademas es necesario encontrar dentro de ella, personas que asuman el cuidado

del anciano, que son los llamados “cuidadores”. (Ecuador, Ministerio de Salud Pdblica. 2011).
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1.10.1 Autocuidado del cuidador.

En la literatura médica se reconoce que una habilidad de auto cuidado fundamental para
desempefiar exitosamente la funcion de cuidador es poseer amplios y adecuados
conocimientos sobre las caracteristicas tipo complicaciones y manejo a las personas a las
que se cuida, pues al disponer de informacidn suficiente sobre estos aspectos el cuidador
estd en mejores condiciones para tomar decisiones responsablemente que no afecte su
salud individual y la dinamica familiar a partir de eleccion de estilos de vida saludable,
evitacion de riesgos innecesarios y redistribucion adecuada de las tareas familiares y

mejor utilizacién de las redes de apoyo.

1.10.2 Manejo adecuado del paciente con discapacidad

Otros aspectos de suma importancia para el manejo adecuado del paciente con

discapacidad pueden ser:

La higiene de la piel y de los ojos

Las medidas preventivas que se deben seguir cuando existe un riesgo son las
siguientes: Cambiar de posicion a las personas encamadas como minimo cada dos
horas.

- Utilizar colchones o cojines especiales que mantienen la parte del cuerpo apoyada en
flotacion, sdbanas especiales que mantienen siempre seca la parte superior, protectores
de espuma para los tobillos, etc.

- Evitar arrugas en las sabanas.

- Estimular la circulacién dando masajes en la piel expuesta a riesgo.

- Mantener la piel seca e hidratada, con productos que no contengan alcohol.

- Estimular a las personas para que tomen liquidos cada dos horas e ingieran proteinas
en su dieta.

- No elevar la cabecera de la cama mas de 30° para evitar que la persona se deslice. Es

recomendable acomodar a la persona encamada con cojines, almohadas, etc. para

reducir la presion sobre las prominencias.
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- Utilizacion adecuada de una toalla limpia y suave para la limpieza de los ojos y la

comprobacion del estado de las conjuntivas evaluando probable riesgo de infeccion.
(Canchala, L., & Shirley, G. 2016).

Cuidados de los dientes y de la boca

Los cuidados bucales deberan ser adaptados a cada persona y a la situacion concreta de
cada caso, por ello se debe realizar examen diario de la cavidad bucal, y una buena higiene
oral 2/3 veces al dia. Si la persona utiliza prétesis dental debe cepillarse los dientes como
minimo una vez al dia y, cuando no se utiliza, es preciso mantenerla sumergida en una
solucion antiséptica, el procedimiento de higiene bucal se realiza con suavidad para no
producir lesiones en encias y mucosas, ya que la mucosa es particularmente susceptible
al uso de los medicamentos, cambios del estado nutricional y eficacia del sistema

inmunitario. (Araus, L; Barrera, J; Contreras, P & et. al. 2011).

Cuidados para la alimentacion

Se debe ser mantener un buen estado nutricional mediante el aporte de energia y
nutrientes por via oral y tener en cuenta los cuidados a seguir si la alimentacion es por via
oral, por sonda nasogastrica o0 abocada al estomago. Se recomienda que si el paciente
presenta incapacidad para llevarse la comida a la boca hay que darle de comer sentado, o
completamente recto y proveerle de un babero o delantal y sentarse frente a él y si esta

inclinado hacia delante, hacerlo en un nivel ligeramente inferior. (Araus, L; Barrera, J; Contreras,
P &et. al. 2011).

Otras recomendaciones para la adecuada alimentacién se refieren a:

- Administrar la comida en la textura que este pueda admitir triturando si es preciso.

- Administrar lentamente y vigilar que ha tragado una porcidn antes de dar la siguiente.

En el caso que el paciente presenta problemas para masticar, se debe: recurrir a la
alimentacion triturada, pero recordando que esta debe continuar siendo completa, variada

y equilibrada, administrar con cuchara, jeringa o con biberon segun sea preciso, pero
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siempre cuidar la preparacion, la temperatura, la velocidad de la ingesta, etc. (Barrientos, J.
0. 2012).

Colocar al enfermo en la postura que soporte méas parecida a la natural para comer, es
decir lo més incorporado posible como puede ser con jeringa colocar esta en el interior

de la boca y en el centro de la lengua y administrar presionando ligeramente hacia abajo.
(Araus, L; Barrera, J; Contreras, P & et al. 2011).

Si el paciente tiene dificultades para tragar se recomienda utilizar alimentos pastosos o
espesados, ya que los atragantamientos son mas frecuentes con los liquidos y en caso de
que suceda, intentar extraer el alimento de la zona faringea con los dedos o si es preciso

cogiendo al paciente desde atrés y golpedndole con ambos pufios en la punta del esternon.
(Araus, L; Barrera, J; Contreras, P & et al. 2011).

Para complementar los estudios sobre la forma correcta de alimentacion de aquellos
pacientes que no puedan comer por si mismos, también se aportan otros elementos a tener
en cuenta para lograr que el cuidador sienta seguridad en esta funcion y adquiera destrezas

que le ayudaran, al mejor cuidado del paciente con discapacidad, estos son:

- Adaptar el tipo de dieta a las condiciones fisicas del paciente.

- Procurar dar alimentos de facil masticacion, blandos, homogéneos y lubricados.

- Controlar la temperatura de alimentos y bebidas o con temperaturas extremas.

- Colocar al paciente en posicién recta y siempre que sea posible, mantenerlo sentado.

- En caso de pardlisis facial o hemiparesia, colocar los alimentos en el lado sano de la
boca.

- Realizar la alimentacion sin prisas, lentamente, en un entorno tranquilo, relajadoy sin
distracciones.

- Facilitar la higiene bucal después de la ingesta.

- Siempre que sea posible es aconsejable seguir una dieta variada con alimentos de todos

los grupos nutricionales. (Araus, L; Barrera, J; Contreras, P & et al. 2011).
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Cambios posturales

Los estudios dirigidos a los cuidados y atenciones de personas con discapacidad coinciden
en sefialar la importancia de la adecuada movilidad, para evitar complicaciones en el
paciente discapacitado, destacandose las recomendaciones dirigidas a los cambios

posturales y las principales maniobras a realizar. (Espafia, Confederacién Andalucia de Personas con
Discapacidad. 2015).

Entre las pautas generales a tener en cuenta a la hora de poner en practica los cambios

posturales son las siguientes:

- Los cambios posturales deben realizarse a intervalos de tiempo concretos para que
resulten eficaces.

- En personas encamadas, son necesarios cambios posturales cada 2-3 horas.

- En personas sentadas, se deben hacer movilizaciones cada 1-2 horas. Si las puede
realizar por si misma, se le ensefiard como hacerlas para que las lleve a cabo cada 15
minutos.

- Es necesario conocer si existen limitaciones en la movilidad de la persona atendida.

- Al cambiar de posicion, las articulaciones deberdn moverse en toda su extension.

- Las articulaciones se colocarén en ligera flexion.

- El'momento de la realizacion de los cambios posturales permite valorar el estado de la
piel del paciente y también es un momento adecuado para hacer masajes mediante

movimientos circulares y siempre en direccion al corazon para favorecer la circulacion.
(Cordon, F., Torres, A., Bailén, R. 2014).

Dentro de las principales maniobras a realizar con las personas con discapacidad se

sugiere:

- Movilizacion hacia arriba de la silla o sillon.

- Situarse tras el respaldo de la silla.

- Rodear a la persona atendida con los brazos por debajo de las axilas, a la altura del
pecho.

- Entrelazar los brazos a la altura de los antebrazos.
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Movilizacion hacia arriba de la cama.

Si la persona puede colaborar se necesita solamente la presencia de una persona de
apoyo:

Colocarse a un lado de la cama.

Retirar las almohadas, sujetando la cabeza.

Pedir a la persona atendida que se sujete a la cabecera de la cama y que flexione las
rodillas hasta apoyar los pies sobre el colchén.

Pasar el brazo mas cercano a la cabecera de la cama por debajo del cuello de la persona
atendida, llevandolo hasta el omoplato, para asegurar la estabilidad de su cabeza.
Colocar el otro brazo debajo de los muslos. (Espafia, Confederacion Andalucia de

Personas con Discapacidad. 2015).
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CAPITULO II

2. DISENO METODOLOGICO.

2.1 Tipo de Investigacion

Se trata de un estudio de desarrollo.

2.2 Disefo de Investigacion

Se realizé un estudio analitico observacional de tipo descriptivo correlacional de cohorte
transversal sobre conocimientos de autocuidado y manejo adecuado de personas con
discapacidad en el barrio Las Colinas de la Ciudad Tena en el periodo 2015 — 2016, para

lo cual se tendra en cuenta los criterios de inclusion y exclusion.

2.3 Métodos de la investigacion.

Método Empirico se utilizd para la realizacion de la encuesta.

Método Historicoldgico para la confeccion del marco teérico.

Métodos Tedricos para la revision bibliografica e informatica.

Método de Analisis y sintesis para analizar los resultados obtenidos.

2.4 Enfoque de la investigacion.

Cuantitavo y Cualitivo.
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2.5 Alcance de la investigacion.

Descriptivo Correlacional porque se describieron variables sociodemogréaficas y luego se
correlacion6 sobre el nivel de conocimiento sobre conocimientos de autocuidado y
manejo adecuado de personas con discapacidad en el barrio Las Colinas de la Ciudad

Tena en el periodo 2015 — 2016, de los participantes en el estudio.

2.6 Poblacion de estudio.

La poblacion de estudio la conforman todos los cuidadores de personas con discapacidad
del barrio Las Colinas identificadas durante la recoleccion de la informacion para la
realizacion del diagnostico y posterior Analisis de la Situacion de Salud; a las cuales se

les aplico los criterios de inclusion y exclusion.

2.6.1 Criterios de inclusion.

- Voluntad de formar parte del estudio.
- Personas con aptitud fisica y mental para participar en la investigacion.

- Permanencia en la comunidad durante el tiempo que dure la investigacion.

2.6.2 Criterios de exclusion.

Que no se cumplan los anteriores.

2.7 Unidad de analisis

Se trabaj6 con el universo que fue el total de cuidadores de personas con discapacidad.

N= 30

2.8 Recoleccién de datos primarios y secundarios.

Luego de revisar la respectiva informacion bibliografica, se solicito el consentimiento

informado a cada uno de los cuidadores que participaron en la investigacion (Anexo A.),
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se les explicd la importancia del llenado correcto del instrumento, (Anexo B), dirigido a
los cuidadores, con lenguaje sencillo y facil de comprender para obtener informacion
sobre su estado de salud y sus conocimientos sobre manejo adecuado de los pacientes con
discapacidad. Se asegurd la confidencialidad de la informacion suministrada por parte de

los familiares y la total libertad de participar en el mismo.

Con la aplicacién de la encuesta se caracterizé al grupo de estudio segun las variables
sociodemograficas seleccionadas lo que dio salida al primer objetivo especifico, al
segundo objetivo se le dio salida al determinar los conocimientos de las cuidadoras sobre

el manejo adecuado del paciente con discapacidad.

Para dar salida al tercer objetivo especifico se relacionaron variables sociodemogréaficas
seleccionadas con el conocimiento sobre el manejo adecuado del paciente con

discapacidad.

A partir de los resultados obtenidos se le dio salida al cuarto objetivo especifico disefiando
una estrategia de intervencion educativa para modificar los conocimientos de las
cuidadoras sobre manejo adecuado de pacientes con discapacidad, donde se incluyeron

acciones de comunicacion, educacion y practicas.

2.8.1 Fuente de recoleccién de la informacion

Fuente Directa. - Encuesta realizada a los cuidadores de personas con discapacidad en el

Barrio Las Colinas, para evaluar sus necesidades.

Fuentes Indirectas o Secundarias. - Revisiones bibliograficas de estudios similares
previos, fichas familiares, Andlisis de la Situacion Salud, base de datos del Ministerio de
Salud del Ecuador (CONADIS).

2.8.2 Procedimiento de recoleccién de la informacion.

La informacion fue recolectada mediante la aplicacion de una encuesta (Anexo B), que

identificd variables sociodemograficas y evaludé conocimientos sobre autocuidado y
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manejo adecuado de personas con discapacidad, fue disefiada por la autora de la
investigacion y fue sometida a verificacion por un grupo de expertos en investigaciones
y sobre el tema tratado, conformados por cinco (5) médicos especialistas de Medicina
Familiar los cuales validaron el instrumento segun los criterios de Moriyama (Anexo C),
se aplico una prueba piloto a 20 personas con caracteristicas similares a las participantes
en el estudio y no incluidos en el mismo con test retest con 95 % de confiabilidad, con el

objetivo de valorar la inteligibilidad y aceptacion del instrumento.

Como parte de la validacion se calculd el Coeficiente Alfa de Cronbach, con un valor de
0,7 para definir que el instrumento estaba validado. En el estudio este coeficiente fue de
0,654 (Anexo D) con lo cual se dio por validado el instrumento para su posterior

aplicacion en la muestra.

Antes de aplicar la encuesta se les explico a los participantes en qué consistia y las
caracteristicas de la investigacion a la que fueron sometidos, estos respondieron en un
tiempo aproximado de 30 minutos el instrumento, en presencia de la investigadora,
también sé les aclard las dudas planteadas en relacion con el cuestionario y esto permitio

la realizacion del estudio diagnoéstico teniendo en cuenta las variables utilizadas.

2.9 Descripcion del instrumento

El instrumento consté de diecinueve (19) preguntas de tipo encuesta, cuya calificacion se
realizd de acuerdo al conocimiento (adecuado e inadecuado). Las variables
sociodemogréaficas a tener en cuenta en el cuestionario fueron: edad, sexo, etnia, nivel de
escolaridad, tiempo dedicado a los cuidados de la persona con discapacidad y nimero de

personas a cuidar.

Ademas recogi6 un total de dieciséis (16) preguntas tipo test objetivo para identificar los
conocimientos de los cuidadores sobre manejo adecuado de pacientes con discapacidad y
autocuidado del cuidador, estas fueron evaluadas otorgando una calificacién de la
siguiente forma: a todos los items contestados correctamente se le dio una puntacion de
dos puntos, excepto a los cuatro items de la pregunta trece (13) que se le dio un valor de

un punto a cada item, para un total de 100 puntos el examen de forma general, considerado
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como conocimientos adecuados a todos los examenes que obtuvieron una puntuacion de
70 0 més puntos e inadecuados a los que obtuvieron menos de 70 puntos, las respuestas
a las preguntas de forma particular se consideraron inadecuadas cuando obtuvieron menos

de dos puntos.

Después de realizar una amplia revision literaria sobre el tema y basandonos en los
resultados del estudio se disefio la estrategia de intervencion educativa sobre autocuidado

y manejo adecuado del paciente con discapacidad.

2.10 Validacioén del instrumento

Para comprobar la validez de apariencia y contenido del constructo se consulto a expertos,
escogidos teniendo en consideracion la experiencia profesional e investigativa, con
conocimiento sobre los conceptos del tema tratado, para de este modo posibilitar un

analisis integral del problema en estudio a partir de la valoracion de diversos especialistas.

Se seleccionaron cinco jueces expertos.

Utilizando como guia los criterios de Moriyama, a través de un formulario (Anexo D), se
les solicitd la valoracion de cada item como, el examen de la estructura basica del
instrumento, el nimero y alcance de las preguntas y se dio la posibilidad de adicionar
cualquier otro aspecto que por experiencia fuera importante. Los criterios para la

valoracion fueron:

- Comprensible: Se refiere a si se comprenden los aspectos (items) que se evallan, en
relacién con el fendmeno que se quiere medir.

- Sensible a variaciones en el fendbmeno: Si usted considera que puede discriminar a
individuos con diferentes grados de vulnerabilidad.

- Razonables: Si el instrumento (item) tiene suposiciones basicas justificables e
intuitivamente razonables. Es decir, si existe una justificacion para la presencia de
dicho item en el instrumento.

- Componentes claramente definidos: si el item tiene una definicion clara.

38



- Factibles: Si deriva de datos factibles de obtener. Si el dato correspondiente al item

evaluado se puede recoger.

Para evaluar en cada item los cinco criterios de Moriyama se dieron los siguientes valores:

Mucho: 3, Suficiente: 2, Poco: 1 y Nada: 0.

Cada experto evalud el item asignandole un valor para cada uno de los criterios antes

expuestos, segun la escala ordinal siguiente: Satisfactorio > 60; No satisfactorio: < 60.

Posteriormente, se identificaron aquellos items que en alguno de los aspectos evaluados
obtuvieron calificacion por menos del 60 % de los expertos. Esos items fueron analizados,
corregidos y sometidos nuevamente a la opinidn de los expertos hasta ser evaluados con

un 60 % 0 mas.

2.11 Plan de procesamiento y analisis de datos

El procesamiento de la informacion se realizé a través del programa SPSS 17.0, se aplicd
el estadigrafo Chi cuadrado (X?) con un nivel de confianza del 95% para determinar si
hubo asociacion estadisticamente significativa. Para la descripcion de las variables se
utilizaron los nimeros y porcentajes. Los resultados se reflejaron en tablas, para permitir

analizar los datos, llegar a conclusiones y emitir recomendaciones.

2.12 Seleccion y definicion de las variables

Las variables de estudio fueron sociodemogréaficas y sobre conocimientos.
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2.13 Viabilidad de la investigacion

Recursos
Financieros Por cuenta de la investigadora financiado por el IECE
La investigadora Dra. Tamara vega
Humanos o L
Técnicos de atencion primaria de salud
Materiales De oficina.
o Equipo de computo
Técnicos
Transporte
Tiempo 1 afio
Factores relacionados con la intervencion
Investigadora / cuidadores de personas con
Actores

discapacidad en el barrio las colinas.

» o Cuidadores de personas con discapacidad en el barrio
Poblacion beneficiaria

las colinas.

Disefio de la intervencion

o Caracter educativo
comunitaria
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2.14 Variables y Operacionalizacion

MATRIZ DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Operacionalizacion Indicador
Variables Tipo
Escala Descripcion Férmula Resultado
De 21 a 25
anos.
De 26 a 30
anos. -
o N° de participantes por grupo )
Edad de los | Cuantitativa De 31 a 35| _ % de cuidadores
) ) N Afos cumplidosalafecha. |de edad / total de
cuidadores Discreta afnos. o por grupo de edad
participantes * 100
De 36 a 40
anos.
Mayores de 50
anos.
Cualitativa Ninguno N° de participantes por | % de cuidadores
Instruccion Escolar | Ordinal Bésica Segun Gltimo grado vencido | instruccion escolar / total de segun la
Politomica Completa, participantes * 100 escolaridad.
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Bésica

Incompleta

Bachillerato

incompleto

Bachillerato

Completo

Tercer

nivel

incompleto

Tercer

nivel

completo

Etnia

Cualitativa
Nominal

Politémica

Indigena

Mestiza

Blanca
Negra
Mulata

Etnia de la persona

N° de participantes por etnia
/ total de participantes * 100

% de mujeres por

etnia

Tiempo

de

dedicacion del

cuidador en el dia

Cualitativa

Nominal

Menos
horas.

de

8

Hasta 12 horas

Mas

horas

de

12

Segln horas que dedica el
cuidador a la persona con

discapacidad.

Total, del tiempo especifico
de dedicacion / total de

cuidadores * 100

Horas promedio

por cuidador.
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Permanente
Tiempo que lleva o Menos de 1 afio o ) Total, del tiempo especifico | )
_ Cuantitativa B Segun tiempo dedicado a L Afios  promedio
realizando la _ De 1 -5afios o de dedicacion / total de _
o Continua ] B esta actividad. ) del cuidador.
actividad Mas de 5 afios cuidadores * 100
) ) Operacionalizacion Indicador
Variables Tipo _ _
Escala Descripcion Férmula Resultado
Puntaje  Segun
. ) o conocimiento No. Inadecuados - No. Adecuados
Informacion sobre cuidados | Cualitativa _ y % de personas con
_ Adecuado | < de  70% | antes intervencion / Total de o
de la  persona  con | Ordinal . | efectividad de
) _ . Inadecuado | Inadecuado pacientes  Adecuados después o
discapacidad. Dicotomica ) _, conocimientos
> de  70% | intervencion
Adecuado
o Cualitativa Puntaje  Segun | No. Inadecuados - No. Adecuados
Conocimientos sobre apoyo _ o _ . % de personas con
. ) Ordinal Adecuado | conocimiento antes intervencion / Total de o
familiar al paciente con| = ] | efectividad de
) ) Dicotémica | Inadecuado | < de  70% | pacientes Adecuados despues o
discapacidad ) . conocimientos
Inadecuado intervencion
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> de  70%
Adecuado
Puntaje  Segun
Cualitativa conocimiento No. Inadecuados - No. Adecuados
o ) ) » % de personas con
Conocimientos sobre apoyo | Ordinal Adecuado | < de  70% | antes intervencion / Total de o
o _ o ) | efectividad de
institucional al cuidador Dicotomica | Inadecuado | Inadecuado pacientes  Adecuados después o
) _, conocimientos
> de  70% | intervencion
Adecuado
Puntaje  Segun
Cualitativa conocimiento No. Inadecuados - No. Adecuados
o _ _ _ y % de personas con
Conocimientos sobre la dieta | Ordinal Adecuado | < de  70% | antes intervencion / Total de o
) o ) | efectividad de
en el cuidador. Dicotdémica | Inadecuado | Inadecuado pacientes Adecuados después o
] _, conocimientos
> de  70% | intervencion
Adecuado
Puntaje  Segun
o Cualitativa conocimiento No. Inadecuados - No. Adecuados
Conocimientos sobre _ _ N % de personas con
) Ordinal Adecuado | < de  70% | antes intervencion / Total de o
cuidados personales en el | =~ ) | efectividad de
) Dicotomica | Inadecuado | Inadecuado pacientes  Adecuados después o
cuidador. ) . conocimientos
> de  70% | intervencion
Adecuado
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Puntaje  Segun
o Cualitativa conocimiento No. Inadecuados - No. Adecuados
Conocimientos sobre _ _ y % de personas con
L _ Ordinal Adecuado | < de  70% | antes intervencion / Total de o
planificacion de la vida| = ) | efectividad de
_ ) Dicotomica | Inadecuado | Inadecuado pacientes  Adecuados despues o
social en el cuidador. ) . conocimientos
> de  70% | intervencion
Adecuado
Puntaje  Segun
o Cualitativa conocimiento No. Inadecuados - No. Adecuados
Conocimientos sobre _ _ » % de personas con
y Ordinal Adecuado | < de  70% | antes intervencion / Total de .
atencion a la salud del | =~ ) | efectividad de
) Dicotomica | Inadecuado | Inadecuado pacientes  Adecuados después o
cuidador. ) _, conocimientos
> de  70% | intervencion
Adecuado
Puntaje  Segun
o Cualitativa conocimiento No. Inadecuados - No. Adecuados
Conocimientos sobre _ _ . % de personas con
o .| Ordinal Adecuado | < de  70% | antes intervencion / Total de o
distribucion del per capita| = ) | efectividad de
o ) Dicotdémica | Inadecuado | Inadecuado pacientes Adecuados después o
economico cuidador. ) . conocimientos
> de  70% | intervencion
Adecuado
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Conocimientos sobre
manejo de las limitaciones

sociales en el cuidador.

Cualitativa
Ordinal

Dicotdmica

Adecuado

Inadecuado

Puntaje

Segln

conocimiento

< de

Inadecuado

> de

Adecuado

70%

70%

No. Inadecuados - No. Adecuados
antes intervencién / Total de
pacientes Adecuados después

intervencién

% de personas con
efectividad de

conocimientos
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2.15 Aspectos éticos

La participacion de la poblacién, debe ser voluntaria y en ningn momento se revelaran
datos de identificacion. Para efecto de la autorizacion de participacion se conté con el

consentimiento informado de todos los participantes.

Esta investigacion se desarrolla teniendo en cuenta los principios éticos y pautas
elaboradas sobre investigacion biomédica en seres humanos en el &mbito internacional

como el Codigo de Nuremberg, la Declaracion de Helsinki, etc.

Entre otros documentos que los norman y son las pautas internacionales para la
investigacion biomédica relacionada con seres humanos, se brindard informacion
detallada del objetivo e importancia del estudio obteniendo su consentimiento informado
de forma escrita.

La investigacion se ajusta a los principios cientificos y éticos, es realizada por y
estudiantes de postgrado con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser

humano.
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CAPITULO 111

3. ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS.

- Para analizar los resultados obtenidos, luego de aplicado el instrumento de

recogida de informacion, se obtienen como hallazgos principales, los datos

siguientes.

- Los cuidadores, atienden fundamentalmente a personas cuyo grado de parentesco
es padres, hijos y personas a las que se les brinda servicios de cuidado.

- Laprincipal discapacidad que se presentan en sus familias es la Fisica.

- Los resultados de la aplicacion de la encuesta se muestran a continuacion.

Tabla 1-3: Distribucion de los cuidadores segin edad y conocimiento sobre autocuidado y

manejo de las personas con discapacidad. Barrio las Colinas. 2015-2016

Grupo de Conocimientos Total
edades Adecuados Inadecuados
N° % N° % N° %

21- 25 3,3 6 20 7 233
26 — 30 3,3 3 10 4 13,2
31-35 5 16,8 5 16,8
36 -40 3,3 1 33 2 6,7
46 - 50 2 6,7 2 6,7

>50 3,3 9 30 10 333
Total 13,2 26 86,8 30 100
Fuente: Encuesta X?=0,45
Realizado por: Dra. Tamara Viviana Vega Santander P=0,5

La tabla 1 muestra que el 86,8% de los cuidadores presentaron conocimientos

inadecuados, de ellos el 30% correspondio al grupo mayor de 50 afios, seguido del grupo

de 21 a 25 con un 20% y solo el 13,2% presentd conocimientos adecuados. No existio

asociacion estadisticamente significativa entre edad y conocimiento.
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Estos resultados pueden estar relacionados a que las personas ubicadas en los grupos
extremos (mayores de 50 afios y las mas jovenes), tienen los mas bajos conocimientos
debido a que por las caracteristicas de ambos periodos etarios, hay otras necesidades y
prioridades por lo que son vulnerables en un caso por su propio proceso de
envejecimiento y las necesidades de autocuidado y en el otro por los proyectos de vida
individuales que cada cual posee.

También puede deberse a que estan realizando la labor de cuidador hace relativamente
escaso tiempo y la educacion e informacion recibida para realizar esta actividad, no ha
sido suficiente ni ha tomado en cuenta las caracteristicas de cada ciclo vital,
fundamentalmente cuando estas personas también, se hacen responsables de los
quehaceres domeésticos y cuidado de los hijos, nietos o se encuentran en edad productiva
como fuerza laboral o jubilados haciéndose cargos de las labores del hogar sin renunciar

al cuidado de su familiar.

En un estudio realizado, que no coincide con los resultados obtenidos en este trabajo, se
obtuvo que el grupo de cuidadores de 36 a 50 afios ocupd el mayor por ciento, la literatura
llama la atencion acerca de que se encuentran en la edad mas productiva y que en gran
namero de ocasiones se encargan de otras tareas y en el caso de las mujeres combinan la

tarea de cuidador con labores domésticas, atencion de menores y trabajo externo.
(Universidad Nacional de Colombia, 2011).

En un estudio, realizado en Espafia, se presenta que el perfil de la persona principal que
presta cuidados personales es una mujer, de entre 45 y 64 afos, que reside en el mismo
hogar que la persona a la que presta cuidados. El 76,3% de las personas identificadas

como cuidadoras principalmente son mujeres (Instituto Nacional de Estadisticas y Censos, 2012).

En otro estudio realizado en el continente, especificamente en Chile, se observo que las
edades tempranas se asocian significativamente con el desconocimiento de los cuidados,
incumpliendo inadecuadamente con estas funciones. Los autores lo explican porque
aquellos de menor edad, desconocen los cuidados que requiere las personas con
discapacidad, careciendo de habilidad y experiencia en el cuidado, y ain no asumen su

rol de cuidador, observandose que aquellos cuidadores con mas de 60 afios, que ademas
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de llevar mas tiempo en el programa de atencion domiciliaria a personas con
discapacidad, tienen mas internalizada su responsabilidad en el cuidado del paciente,
comprenden que éste depende casi exclusivamente de sus atenciones, se han generado
lazos de afecto que favorecen la relacién cuidador-cuidado, resultados que no se
corresponden totalmente con los de este estudio, fundamentalmente en los referidos al
grupo de mayor edad.

En la literatura revisada también se encontr0 que en Bogota se reportaron cifras
preocupantes respecto al nivel de conocimiento en las habilidades del cuidado en general
que en el 71% de los casos fue deficiente; el nivel de conocimiento de 66.67% como
deficiente, y fundamentalmente en las personas de edades extremas. Estas cifras
demuestran que la gran mayoria de los cuidadores asumen su labor sin tener la
preparacion suficiente para hacerlo, factor que tiene gran incidencia a la hora de procurar

por su propio bienestar (Universidad Nacional de Colombia, 2011).

El aprendizaje es la adquisicion del conocimiento de algo por medio del estudio o de la
experiencia, la capacidad de aprendizaje de los adultos y en especial también de las
personas de edad, parece depender en mayor medida del entrenamiento, de la motivacion

y de una situacion de aprendizaje favorable, que de la edad del individuo.

Tabla 2-3: Distribucion de los cuidadores seglin sexo y conocimiento sobre autocuidado y manejo

de personas con discapacidad. Barrio las Colinas. 2015-2016.

SEXO Total
Conocimientos Masculino Femenino
N° % N° % N° %

Adecuados 1 3,3 3 10 4 13.2

Inadecuados 7 233 19 63,4 26 86.8

Total 8 26,6 22 73,4 30 100
Fuente: Encuesta X?=0,006
Realizado por: Dra. Tamara Viviana Vega Santander P=0,9
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Segun la tabla 2 se obtuvo un total de treinta (30) cuidadores, de ellos ocho (8) para un
26,6% fueron masculinos y veinte y dos (22) para un 73,4% del sexo femenino.
Predominaron los conocimientos inadecuados en el 86,8% de los cuidadores, de ellos el
63,4% fueron del sexo femenino, seguidos del 23,3% del sexo masculino. Demostrando
que a pesar de ser un numero pequefio encuestado demostrd tener un alto indice de
desconocimiento. No existié asociacion estadisticamente significativa entre sexo y

conocimiento.

Estos resultados pueden deberse a que presentan menos habilidades ya que la mayoria de
las veces son las mujeres quien desde muy pequefias se encargan de algin cuidado o
labor en sus casas, mientras g los hombres son educados para labores de trabajos mas
fuertes, lo que impide la adquisicién de una serie de conocimientos y destrezas al verse
incluidos en esta tarea de cuidador no se desempefian de manera favorable ya que
presenta menos conocimientos y por ende menos habilidades.

Demostrando que tanto hombres como mujeres no poseen la informacion necesaria para
el manejo y cuidado de las personas con discapacidad y esto afecta a su propio estado de
salud. Debe recordarse que la sociedad ecuatoriana y el mundo en general, esta viviendo
un cambio en el perfil demografico y epidemioldgico con un aumento de la esperanza de
vida, lo que demanda de un incremento de cuidadores de personas con discapacidad en
el ambito doméstico que incluye distintos tipos de cuidado, existiendo necesidades que
constituyen la base del cuidado, alimentacion, eliminacion, reposo, higiene, suefio,
movilizacidn, estimulacion y otras, las cuales aseguran un minimo de bienestar, sino se

vela por este cumplimiento.

El manejo inadecuado podria agudizar y encaminar al deterioro del cuidador, afectando

la esfera fisica, psiquica y emocional.

Estos resultados coinciden con el comportamiento a nivel mundial de que las mujeres se
encargan del cuidado de las personas con discapacidad y del trabajo en el hogar. Ya que
nuestra sociedad culturalmente es la mujer la que se encarga de los cuidados ya que se
preparan para cuidar y ser mas abnegadas, que mientras los hombres se ocupan de los

trabajos fuera del hogar considerados errobneamente trabajos pesados, sin darnos cuenta
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del trabajo, dedicacién y responsabilidad que conlleva el cuidado de una persona con

discapacidad es mucho mas fuerte.

Muchos estudios reportan datos similares a esta investigacion por citar alguno de ellos
un estudio realizado en la Universidad Nacional de Colombia se observa que la familia,
en particular la mujer, es la que tradicionalmente ha asumido la atencion a las personas
dependientes en el domicilio. Y han demostrado que el género femenino conlleva la
mayor carga tanto fisica, como psiquica en el nucleo familiar, en relacion al cuidado de
personas con discapacidad. Similares estudios realizados en Chile, Estados Unidos,

Espafia coinciden con el estudio actual (Franco, 2011).

En un estudio realizado en nuestro pais en la ciudad de Guayaquil acerca del sindrome
del cuidador se encontré que de los 20 sujetos entrevistados y que cumplen el rol de
cuidador primario en sus hogares el 70% son de sexo femenino y el 30% restante de sexo
masculino. EIl parentesco entre el cuidador y el paciente correspondiente las madres
representan un 50%, los padres un 30%, otros representan un 15% y solo un 5% de los

cuidadores son hijos. (villamar,2014),

En un estudio de disefio y validacion de una escala para la medicién de la dedicacion al
cuidado en personas cuidadoras de mayores dependientes, en cuanto a la validacion
clinica, de las 200 personas cuidadoras incluidas en el estudio, el 88% fueron mujeres, el

26% conyuges y el 58,5% hijas/os y con una edad media de 55 afos. (Serrano, et al, 2015)

Otros estudios realizados en Espafia en la ciudad de Catalufia sobre las caracteristicas de
los cuidadores de pacientes quirdrgicos, se destaco que la mayoria de ellos eran mujeres,
casadas. La mitad no tenian estudios, eran trabajadoras activas y, poco menos de la mitad

era la pareja del paciente y dedicaban al cuidado una media de 10,64 horas al dia. (Perez et
al., 2014)

En un estudio realizado en el servicio de Yanuncay, Cuenca se encontré que en los
cuidadores de personas con discapacidad fisica predomina el género femenino que obtuvo
un porcentaje de 89,74% (35) cuidadores, mientras que el género masculino obtuvo un

10,26% (4) cuidadores. (Alvarez; Avila; Tenezaca, 2014)
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Tabla 3-3: Distribucién de los cuidadores segun escolaridad y conocimientos sobre autocuidado

y manejo adecuado de personas con discapacidad. Barrio las Colinas. 2015-2016.

Conocimientos Total
Escolaridad Adecuados Inadecuados
N° % N° % N° %
Basica Incompleta 0 1 33 1 33
Basica Completa 0 4 132 4 132
Bachillerato Incompleto 3 10 3 10
Bachillerato Completo 1 33 9 30 10 334
Tercer Nivel Completo 3 10 9 30 12 40,1
Total 4 13,2 26 86,8 30 100
Fuente: Encuesta. X2=1
Realizado por: Dra. Tamara Viviana Vega Santander P=0,3

Tabla 3 Al analizar la escolaridad de los cuidadores de las personas con discapacidad
predomind el Tercer Nivel Completo con el 40,1%, seguido del Bachillerato Completo
con un 33,4%. Se aprecia claramente que el mayor puntaje en conocimientos adecuados
para el manejo de las personas con discapacidad es del grupo de cuidadores con Tercer
Nivel de Escolaridad Completo con un 10%, seguido del Bachillerato Completo con un
3,3%. Con conocimientos inadecuados el 30% correspondié a cuidadores con Tercer
Nivel de Escolaridad Completo y Bachillerato Completo, ambos grupos con el mismo

porcentaje, seguidos de los de basica completa con 13,2%.

Estos resultados pueden deberse a que la muestra mayor se encuentra ubicada en esto
pardmetros de escolaridad. No existio asociacion estadisticamente significativa entre

nivel de instruccién y conocimiento.

En opinién de la autora, el nivel de escolaridad es muy importante para adquirir los
conocimientos que le permitiran llevar un buen manejo y mejores cuidados de las
personas con discapacidad, pues un alto nivel de escolaridad le permite mayor
entrenamiento de habilidades ante la vida lo que evita factores de riesgo para el cuidado

y el cuidador.
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A pesar que el estudio contiene una pequefia muestra, a la opinién del autor esto
demuestra que en nivel de escolaridad es muy importante a la hora de adquirir los
conocimientos para llevar un buen manejo al momento de los cuidados de las personas
con discapacidad, pues un alto nivel de escolaridad le permite mayor entrenamiento de

habilidades ante la vida lo que evita factores de riesgo para el cuidado y el cuidador.

En el Ecuador la educacion es uno los deberes primordiales del Estado, y un derecho de
las personas a lo largo de su vida, ademas la educacion forma parte de los objetivos del
Plan Nacional para el Buen Vivir. En este sentido, a partir de los resultados del Censo de

Poblacion y Vivienda 2010, se analiza el nivel de escolaridad de los ecuatorianos.

En el afio 2010 el mayor grado de escolaridad lo tiene la poblacion que reside en el area
urbana con 10,9 grados. La poblacién del area rural alcanza los 7,2 grados de escolaridad.
En el periodo interesal el grado de escolaridad de la poblacion crece en mayor proporcion

en el area urbana que el area rural.

En el reporte del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos en Ecuador en el afio 2015
se observé que el nivel de escolaridad predominante en la poblacion ecuatoriana fue la
educacion basica con 49% seguida del Bachillerato 21,1%, y la Educacion Superior en

un 17% (Instituto Nacional de Estadisticas y Censos, 2012).

En un estudio realizado en Ecuador para evaluar la relacion entre el nivel de escolaridad
se pudo evidenciar que en el Subcentral de salud Julio Andrade - Cant6on Tulcan, 2014
que el 68,8% de los cuidadores presentaron escolaridad primaria, y se observé
Unicamente un caso de analfabetismo y otro caso que refiere haber terminado la
secundaria. De acuerdo con lo descrito anteriormente se pudo evidenciar que en la
poblacién predominé el bajo nivel de estudios y podria ser un factor importante en el
aumento de la carga sentida por los cuidadores ya que a mayor nivel de estudios facilitaria
la comprensidn de estrategias de afrontamiento para evitar la sobrecarga. Estadisticas que

no se corresponden con nuestro estudio (Tatés, 2014).

Otros estudios no coinciden con los resultados de esta investigacién; como el realizado

en Chile que reporta el grado de escolaridad de los cuidadores que predomino fue el nivel
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primario con un 61.1% (Figueroa, 2011) Y el realizado en la ciudad de Riobamba, en el
Centro de Salud N° 3, donde se encontrd que el 49% de la poblacion de estudio tienen
educacion baésica, el 24% indico no tener ninguna instruccién y el restante tienen

bachillerato y solo el 8% de la poblacion estudiada indicaron estudios.

En otro estudio colombiano se observo que el grado de funcionabilidad adecuado de los
cuidadores se evidencio en cuidadores con alto nivel de escolaridad los cuales
manifestaron mayor destreza y conocimiento, sobre el manejo de las personas con

discapacidad, lo que no se relaciona con nuestros resultados. (Venegas, 2015).

El 80% de los cuidadores reconoce que ha dejado de lado alguna actividad por el hecho
de cuidar, tal como trabajar y estudiar y no reciben remuneracion econémica por la
actividad de cuidado, ademas predomina la de educacion primaria del 61,1% lo que

tampoco corresponde con este trabajo. (Figueroa, 2011)

En el reporte del INEC en Ecuador en el afio 2010 se observo que el nivel de escolaridad
predominante en la poblacion ecuatoriana fue la educacion basica con 49% seguida del

Bachillerato 21,1%, y la Educacién Superior en un 17%. (Ecuador, Instituto Nacional de Estadisticas
y Censos, 2012).

Estudios similares realizados en Colombia mostraron también un mayor porcentaje de
cuidadores con alto nivel escolar, en el caso de Colombia se reporta que predoming el
nivel de técnicos y el mas bajo corresponde a primaria incompleta con un porcentaje de

6%. (Benavides, 2013).

En otro estudio realizado en ese mismo pais, se observo que el grado de funcionabilidad
adecuado de los cuidadores se presentd mas en los sujetos con alto nivel de escolaridad
los cuales demostraron mayores destrezas y conocimientos sobre el manejo de las

personas discapacitadas (Venegas, 2015).
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Tabla 4-3: Distribucion de los cuidadores segln etnia y conocimiento sobre autocuidado
y manejo adecuado de personas con discapacidad. Barrio Las Colinas. 2015-2016.

Conocimientos

Total
Etnia Adecuados Inadecuados
N° % N° % N° %
Indigena 6 20 6 20
Blanco 1 3,3 1 3,3
Mestizo 4 13,2 14 46,8 18 60
Negro 3 10 3 10
Mulato 2 6,7 2 6,7
Total 4 13,2 26 86,8 30 100
Fuente: Encuesta. X=14
Realizado por: Dra. Tamara Viviana Vega Santander P=0,2

En las ultimas décadas se ha avanzado notoriamente en la cuantificacion y caracterizacion
de las personas con discapacidad y de sus cuidadores en América Latina, los diferentes
datos identificados reflejan la diversidad presente en el continente que describe las

diferentes etnias como componente de la poblacién Latinoamericana. (INE; 2015).

Segun la tabla N° 4 se observa que los mestizos presentaron el mayor porcentaje con el
60%, seguido con un 20% de indigenas. Analizando los conocimientos se observé que el
mayor porciento de conocimientos inadecuados resultd ser en los cuidadores que se

identificaron con la raza mestiza 46,8%, seguido de los indigenas con un 20%.

El autor considera que este resultado puede estar basado en que el mayor nimero de la
poblacién en general es un asentamiento de mestizos reflejado en el Analisis de la
Situacion de Salud del afio, 2015. No existié asociacion estadisticamente significativa

entre etnia y conocimiento.

En el reporte del Instituto Nacional de Estadisticas y Censo del afio 2014 se inform6 que
la poblacion mestiza en Ecuador, se encuentra en un 72% tanto hombres como mujeres,

seguido de la poblacion indigena en con un 7.1%, dato que coincide por la mayor
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proporcion de nuestra poblacion ecuatoriana con los resultados de esta investigacion.
(INEC, 2014)

Comparando estos resultados con los obtenidos en otros estudios, especificamente los
realizados en México que es uno de los paises latinoamericanos con un gran nimero de
poblacién indigena se encuentra igualmente un predominio de los mestizos en un 62% en
los cuidadores con mayor conocimiento, coincidiendo estos datos estadisticos con el

presente trabajo.

Sin embargo, estos resultados difieren de los encontrados en Argentina donde en los
cuidadores de personas con discapacidad la poblacion predominante fue de la raza blanca,

la que, a su vez, presentd conocimientos inadecuados sobre el ejercicio de su rol. (Bagnato,
2014)

De gran importancia resulta para este trabajo, entender las areas o0 aspectos en los que se
concentran los mayores desconocimientos por parte de los cuidadores, para determinar
las necesidades de informacidn en relacion a las acciones de autocuidado y cuidado del

familiar dependiente.

Predomino la etnia mestiza, coincidiendo con lo que ocurre en las estadisticas de Ecuador
en el afio 2010 con un porcentaje de 71,9%, cual nos permite corroborar que la poblacion
del &rea en estudio son mestizos por lo que el porcentaje mas alto se presenta en ellos,
continuando con la etnia indigena ya que como estamos en una zona urbano marginal se

encuentran en menor por ciento, pero no deja de ser importante para este estudio. (Instituto

Nacional de Estadisticas y Censos, 2012).
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CAPITULO IV

4. DISENO DE PROYECTO DE INTERVENCION

4.1  Objetivos

4.1.1 Objetivo General

Contribuir a brindar informacion a los cuidadores sobre los conocimientos generales que
deben poseer para atender a sus necesidades de salud y cumplir adecuadamente con sus
roles de cuidador. Barrio las Colinas. 2015-2016.

4.1.2 Obijetivos Especificos

- Explicar las caracteristicas de los diferentes tipos de discapacidad para que el
cuidador disponga de los elementos necesarios para la atencion y manejo adecuado
del familiar o persona que tenga bajo su proteccion.

- Demostrar la importancia de la adecuada planificacion de las actividades de tipo
personal y social del cuidador para contribuir al logro de su bienestar emocional y
fisico.

- Argumentar la importancia de la unidad familiar como nicleo fundamental de apoyo
para evitar la sobrecarga en el miembro que ejerce la funcion de cuidador.

- Valorar la necesidad de cuidar y preservar la salud en las personas que asumen
permanentemente roles de cuidadores, asumiendo actitudes responsables en el
cumplimiento de medidas generales de autocuidado.

- Ofrecer orientaciones y recursos generales para el mejoramiento de la salud fisica y

mental de las personas que asumen roles de cuidadores:

4.2 Disefioy programacion de la intervencion

La intervencion educativa propuesta quedaria estructurada en 5 sesiones, organizadas

de la siguiente forma:
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4.2.1 Primera sesion:

4.2.1.1 Aspectos de interés para el cuidador sobre manejo del paciente con discapacidad.

-Derechos de las personas cuidadoras.
-Orientaciones generales sobre las caracteristicas de las diferentes formas de

discapacidad.

Principales cuidados de la persona con discapacidad.

4.2.2 Segunda sesion:

4.2.2.1 Importancia de la adecuada planificacion personal y social del cuidador para la

proteccion de su bienestar emocional y fisico.

Aspectos a tener en cuenta para lograr una salud fisica y mental adecuada en el
cuidador.

Cuidados y orientaciones para la proteccion de la salud fisica y mental del cuidador.
Importancia de la planificacion personal en el trabajo de cuidador.

Recomendaciones sobre planificacion de la vida y otras actividades sociales del

cuidador. Uso del tiempo libre.

4.2.3 Tercera sesion:

4.2.3.1 La familia como nicleo fundamental de apoyo para el miembro que ejerce la

funcion de cuidador.

Importancia de la familia en la distribucion de funciones para el manejo de un paciente
discapacitado.
Papel de los diferentes grupos de apoyo familiar en el cuidado y atencion del paciente
discapacitado.
Papel de la comunicacion intrafamiliar para el logro de comportamientos armaénicos y
colaborativos.

Relacion entre el apoyo familiar y el manejo de las limitaciones sociales del cuidador.
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4.2.4 Cuarta sesion:

4.2.4.1 Necesidad de cuidar y preservar la salud en las personas que asumen

permanentemente roles de cuidadores.

- Repercusion del rol del cuidador en el estado de salud.

- Deteccion de primeros indicadores de deterioro de la salud en los cuidadores.

- Indicaciones generales para el mejor aprovechamiento de las habilidades y destrezas
adquiridas durante el ejercicio de este rol.

- Importancia del cumplimento de una dieta adecuada y el horario de suefio del cuidador.

- Higiene personal.

4.2.5 Quinta sesion:

4.2.5.1 Indicaciones para el mejoramiento de la salud fisica y mental de las personas que

asumen roles de cuidadores:

- Indicaciones generales para el autocuidado y la proteccion de la salud en las personas
gue asumen roles de cuidadores.

- Higiene postural para personas cuidadoras.

- Manejo de las emociones y los conflictos.

- Propuesta de ejercicios para mejorar la salud mental del cuidador.

4.3 Desarrollo de la intervencion

La intervencion se desarrollara en el transcurso del afio 2017.

Cada sesion se estructuraria en una:

Parte expositiva, se realizard presentaciones dindmicas a traves del programa Power

Point, donde se intercalaran nociones tedricas e ilustraciones graficas y audiovisuales.
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Parte practica, se trabajara con los cuidadores para desarrollar habilidades de las
actividades basadas en la exposicion. Estas actividades podrén ser individuales y

grupales.

4.3.1 Duracion

Duracién de las sesiones: Ejemplo (60 minutos, de los cuales 25 seran para la
parte expositiva y le seguird un descanso de 10 minutos, luego 25 minutos de

actividades.

4.3.2 Cronograma

Lunes Martes Miércoles | Jueves Viernes
Sesioén | Primera Segunda Tercera Cuarta Quinta
Importancia
de la adecuada . Indicaciones
... |La familia )
Aspectos  de | planificacion ) Necesidad de | para el
) como ndlcleo| ) )
interés para el | personal y cuidar y preservar | mejoramiento
] ) fundamental
cuidador social del la salud en las{de la salud
) ] de apoyo para .
Tema |sobre manejo | cuidador para ] personas que | fisica y mental
] _|el miembro
del paciente |la proteccion ) asumen de las personas
que ejerce la
con de su » permanentemente |que  asumen
) ) ) funcién  de )
discapacidad. |bienestar ) roles de cuidadores. | roles de
) cuidador. )
emocional y cuidadores.
fisico.
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4.4 Metodologia

4.4.1 Principios inspiradores

Deberes y derechos de las y los cuidadores.

Importancia del cuidado y proteccion de la salud.

Beneficiar con conocimientos al cuidador.

4.4.2 Principios metodoldgicos

- Aplicar técnicas interactivas en el manejo de las personas que asumen el cuidado
de los pacientes con discapacidad.

- Demostrar como proceder y qué conductas debe adoptar el cuidador para asumir
responsablemente y con mayores destrezas las funciones inherentes a su rol.

- Respetar a las ideas propias y ajenas.

- Participar con las/los demés en los debates y discusiones grupales que se

realicen.

4.4.3 Estrategias metodoldgicas

- Discernir, evidenciar e interiorizacion de conocimientos.

- Formacion de grupos para realizar practicas en autocuidado.

- Brindar cuidados con calidad y calidez.

- Socializar y acoger las experiencias mas relevantes obtenidas en el cuidado.

- Instruir en el cuidado de la higiene en el paciente.

4.4.4 Herramientas

- Presentaciones en Power Point.

- Seminario taller.

- Proyeccion de videos educativos.

- Actividades practicas sobre manejo de la salud y el autocuidado.
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4.45 Actividades

Deben incluir de cada actividad o sesion.

A continuacion, se procedera a describir el contenido de cada sesion de trabajo,

atendiendo a los siguientes elementos:

Tema
Obijetivos especificos
Sumario

Contenido.

4.4.5.1 Primera sesion:

Tema: Aspectos de interés para el cuidador sobre manejo del paciente con discapacidad.

Obijetivos especificos:

- Explicar las caracteristicas y principales cuidados de las personas con discapacidad.
- Valorar la importancia del conocimiento y defensa de los derechos de los cuidadores.

Contenido.

- Derechos de las personas que realizan la funcion de cuidadoras.
- Caracteristicas generales de las diferentes formas de discapacidad.

- Principales cuidados de la persona con discapacidad.

Desarrollo de la sesion.

Introduccion:

Al constituir esta la primera actividad de la propuesta de intervencion resulta de

gran importancia pues contribuye al logro de varios propositos fundamentales:
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- Permite dar a conocer a los futuros participantes los objetivos, contenidos y
caracteristicas de la propuesta interventiva.

- Posibilita escuchar las opiniones, preocupaciones, expectativas, asi como los
saberes que esperan adquirir.

- Permite la presentacion de los responsables y que los participantes se conozcan

e interactlen entre si.

Para la presentacion del grupo se sugiere utilizar la técnica participativa inicial
denominada La telarafia, que tiene como objetivo, justamente que los miembros del grupo
se conozcan entre si y dar el primer paso hacia la integracion. La efectividad de esta
técnica ha sido bien comprobada para la formacion de nuevos grupos, iniciar el trabajo

de intercambio y crear un clima de confianza y de distension.

A pesar de que el grupo de participantes estd ubicado fundamentalmente en la etapa
adulta, se considera que esta técnica es muy eficaz, amena y de fécil utilizacion pues el
responsable solo debe llevar una bola de cordel o un ovillo de lana y para comenzar debe
dar la indicacion de que todos los participantes se cologquen de pie, formando un circulo.
Una vez que el grupo esta dispuesto como se les oriento, se le entrega a uno de ellos la
bola de cordel; en ese momento la persona tiene que decir su nombre, procedencia, tipo
de trabajo, intereses, aspectos que desea aprender y expectativas sobre la actividad.

Cuando cada participante haya concluido de ofrecer sus datos, el que tiene la bola de
cordel toma la punta del mismo y lanza la bola a otro miembro del grupo, quien a su vez
debe presentarse de la misma manera. Luego, tomando el hilo, lanza la bola a otra persona
del circulo y esta accion se repite hasta que todos los participantes quedan enlazados en

una especie de tela de arafia.

Se recomienda que el responsable insista con los participantes, en la importancia de estar
atentos a la presentacion de cada uno, pues no se sabe quién va a ser el elegido y
posteriormente debera repetir los datos del lanzador. En todos los momentos debe

asegurarse de que las instrucciones sean bien comprendidas por los participantes.
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Para lograr y mantener la motivacion en el grupo, se les estimula cuando realicen
correctamente la presentacion y se les insiste en que durante el desarrollo de toda la
intervencion predominara un ambiente similar en el que todos podran, con sus opiniones
y experiencias ayudar a la comprension de los temas y sus aportes serdn muy validos en

las conclusiones a las que se arriben.

Desarrollo:

Una vez concluida la etapa de presentacion, el responsable daréd a conocer los contenidos

de la propuesta.

Posteriormente, procede a impartir el tema correspondiente a la primera actividad dirigido
a los aspectos generales sobre la discapacidad de interés para el cumplimento adecuado

del rol de cuidador.

Para la imparticion del tema se puede auxiliar de los siguientes métodos:

- Video debate con la presentacidn de un video denominado Consejos para un trato
adecuado a las personas con discapacidad que aborda de manera sencilla los
diferentes tipos de discapacidad, una vez concluido se procede a debatir entre los
participantes, los aspectos que les resultaron mas interesantes y las conductas
que consideraron correctas o incorrectas en relacion al manejo que realizaron los
cuidadores comparandolo con su propio desenvolvimiento en relacion a su

familia.

- Taller explicativo: posteriormente a la presentacion del video y el analisis grupal,
el responsable puede presentar los contenidos relacionados a los cuidados
principales que necesitan las personas con discapacidad, a través de una
presentacion en Power point y para hacerlo, puede solicitar a los participantes
que relaten sus vivencias personales acerca de las atenciones y demandas que su
rol de cuidador impone para estimular los aspectos positivos, y de conjunto con
las opiniones de los restantes miembros del grupo, explicar los aspectos que no

queden suficientemente claros o las conductas que han estado asumiendo los

65



cuidadores y deben ser modificadas.

En este sentido el responsable enfatizard en los siguientes elementos generales para el

cuidado de las personas con discapacidad:

Como alimentar correctamente a la persona con discapacidad para evitar bronca

aspiracion y otros trastornos.

- Como realizar el aseo y el bafio diario de la persona con discapacidad tanto las
que poseen dismovilidad o algun grado de postracion.

- Como garantizar los habitos eliminatorios (Miccion y defecacion).

- Movilizacion y traslado adecuado de la persona con discapacidad.

- Como mantener conservada las principales habilidades para la realizacion de las

actividades diarias y asi evitar la sobre dependencia del cuidador.

Para la imparticion de estos contenidos el responsable se apoyara en una presentacion en
power point en la que se abordara los temas descritos y se auxiliard de imagenes graficas
que permita a los participantes visualizar los aspectos abordados teéricamente.

Conclusiones:

Para finalizar la actividad, se pedird a los participantes que, a través de la técnica
denominada Braimstorming o Lluvia de ideas, relacionen los principales derechos que
consideran deben tener los cuidadores, las respuestas se anotaran en la pizarra, rota folio
0 recurso previsto por el responsable, y se realizaran las conclusiones de esta parte del
tema y de la sesion en general, fomentando la asistencia y participacién a la proxima

actividad.

4.4.5.2 -Segunda sesion:

Tema: Importancia de la adecuada planificacion personal y social del cuidador para la

proteccién de su bienestar emocional y fisico.
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Obijetivos especificos:

- Sensibilizar a los participantes con la importancia de la proteccion de su salud
fisica y mental para garantizar el cumplimiento de sus roles como cuidador,
evitando consecuencias prevenibles por ellos mismos.

- Fundamentar la necesidad de la adecuada planificacion personal y de las
actividades sociales para asegurar al cuidador una utilizacion correcta de los

recursos de que dispone en beneficio de su equilibrio personal.

Contenido

Aspectos a tener en cuenta para lograr una salud fisica y mental adecuada en el cuidador.

Cuidados y orientaciones para la proteccién de la salud fisica y mental del cuidador.

Importancia de la planificacion personal en el trabajo de cuidador.

Recomendaciones sobre planificacion de la vida y otras actividades sociales del cuidador.

Uso del tiempo libre.

Desarrollo de la sesion.

Introduccioén:

Para comenzar la actividad se procede a recordar por el responsable, con ayuda de algin

participante voluntario, los principales elementos abordados en la primera sesion.

Posteriormente se dard lectura a un fragmento de una carta sobre una persona con
discapacidad, como por ejemplo puede ser la Carta a una nifia discapacitada (Premio
Certamen CIM de Nerja), u otra cuyo contenido promueva la sensibilidad de los
miembros del grupo y la comprension de la importancia y humanidad de la labor que

realizan al contribuir a que las otras personas puedan tener una vida digna y en compaiiia.
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Desarrollo:

Una vez concluida esta primera parte se proceden a abordar los contenidos previstos para
esta sesion relacionados a los aspectos a tener en cuenta por los participantes para lograr
una salud fisica y mental adecuada, brindando orientaciones especificas sobre como
emplear adecuadamente su tiempo libre, las actividades cotidianas en el hogar, en el
trabajo, en actividades sociales, entre otras.

Para abordar estos contenidos se propone utilizar una técnica participativa util para
trabajar contenidos tematicos, denominada: Palabras claves. Esta técnica tiene como

objetivo principal sintetizar los aspectos centrales de un tema.

El procedimiento de aplicacion que se recomienda, es el utilizado tradicionalmente

durante su ejecucidn y consiste en los siguientes pasos:

Se le pide a cada uno de los miembros del grupo que escriba o diga con una sola palabra
(que sintetice o resuma), lo que piensa sobre el tema que se trata, por ejemplo, se puede

preguntar:

¢Qué es lo méas importante para que no se enferme el que cuida a otra persona?

¢Qué debe hacer para sentirse bien y evitar ponerse ansioso, deprimido, angustiado,

irritable, etc.?

¢Qué es lo més importante que hay que hacer para planificar todas las actividades que

tenemos que realizar cada dia y las correspondientes a los fines de semana?

¢Como podemos hacer para que estas se cumplan?

Los miembros del grupo deberan responder con una sola palabra a cada pregunta. Sus

respuestas pueden ser tan variadas como participantes existan.

Posteriormente se procede a la discusion, y como parte de ella, se realiza una breve

reflexion en torno a lo que cada palabra significa para los participantes.
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En este paso, el responsable puede apoyarse en un papelégrafo o la pizarra en donde
previamente se hayan escrito las palabras nombradas por el grupo.

A partir de las palabras claves expresadas por los participantes, el responsable de la
actividad, abordara los contenidos de manera amena, interesante y enfatizando en los
aspectos mas importantes. Puede auxiliarse de una presentacion en power point,
acompafada de imagenes de cuidadores alternando actividades derivadas de su rol actual
con otras actividades gratificantes como: bailoterapia, ejercicios fisicos, paseos

familiares, etc.

Otra variante de la técnica puede ser, a partir de la lectura de un documento o la
presentacion de un medio audiovisual, en el que se les pide a los participantes que

resuman en una frase las ideas méas importantes escuchadas u observadas.

Conclusiones:

La sesion culmina cuando el responsable solicita a cada participante que disefien un
programa de no mas de cinco actividades que les gustarian realizar desde lo personal y
cinco actividades de tipo social y le asignen un numero del 1 al 5, segun la posibilidad

real de cumplir con estos programas.

Posteriormente se subdivide al grupo en cinco subgrupos y les solicita que hagan este
mismo ejercicio, pero con las respuestas que prevalecieron, una vez conciliadas las
opiniones, cada subgrupo presenta sus resultados y el responsable incentiva al
cumplimiento de los programas escogidos por cada participante y ofrece las conclusiones

generales de la actividad.

4.4 5.3 Tercera sesion:

Tema: La familia como ndcleo fundamental de apoyo para el miembro que ejerce la

funcién de cuidador.
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Obijetivos especificos:

Demostrar la importancia de la participacion de toda la familia en la atencion y manejo
del discapacitado a partir de la distribucion adecuada de las funciones, que garanticen la
participacion de un mayor nimero de miembros para evitar sobrecarga de la

responsabilidad en uno solo.

Contenido

Importancia de la familia en la distribucion de funciones para el manejo de un paciente

discapacitado.

- Papel de los diferentes grupos de apoyo familiar en el cuidado y atencion del
paciente discapacitado.

- Papel de la comunicacion intrafamiliar para el logro de comportamientos
armonicos y colaborativos.

- Relacion entre el apoyo familiar y el manejo de las limitaciones sociales del
cuidador.

Desarrollo de la sesion.

Introduccion:

La sesién comienza presentando a los participantes varias situaciones gréficas donde se
ilustren fragmentos de conversaciones incompletas entre miembros ficticios de una
familia sobre situaciones relacionadas al rol de cuidador para que algunos integrantes del

grupo, seleccionados al azar completen los cuadros de dialogos.

Las historietas incompletas pueden tener el siguiente guion:
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- Dos hermanas conversando, una le dice a la otra: ayer me correspondié a mi
quedarme en casa todo el dia cuidando a nuestro padre, sin embargo, hoy no puede

ser asi pues necesito hacer las compras del mercado, a lo que la otra responde: ---

- Un esposo estd conversando con su pareja en tono molesto y le dice: hace mas
de una semana me voy solo a la cama y nunca sé cuando tu te vas a descansar,
creo que es necesario que hables con tu familia sobre la necesidad de que ellos

también te ayuden un poco, a lo que la esposa responde; -------=----====mcnmmmmem--

- Un hombre esta preparando los alimentos de su madre de 85 encamada, a quien
cuida, pues su esposa trabaja hasta muy tarde, recibe la [lamada de un amigo que
le dice que lo esperan para el juego de véley ball a las 5 de la tarde pues el equipo
estd incompleto y hace muchos dias que él no va a jugar, entonces el hombre le

responde..........

Ejemplo de presentacion de la técnica.

Vo

[ 8

Desarrollo:

Para dar tratamiento a los contenidos previstos en la sesién sobre la importancia de la
distribucion de las funciones en la familia para el manejo de un paciente discapacitado, y

la necesidad de una efectiva comunicacion intrafamiliar en el logro de comportamientos
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arménicos y colaborativos, donde no predominen estilos autoritarios ni pasivos y en
cambio, si lo hagan aquellos basados en el asertividad, se propone auxiliarse del esquema
Logros, Dificultades y Posibilidades.

Para ello el responsable debe llevar tres cartulinas blancas rotuladas con cada una de las
tres palabras respectivamente, a partir de los cual incitard a los participantes a que

expresen:

- Los principales logros que traeria para el bienestar del cuidador la participacion
familiar

- Las principales dificultades para lograrlo con su familia actualmente.

- Las posibilidades reales que consideran que existen en sus familias, para la

colaboracion en la atencion y manejo del discapacitado.

El manejo adecuado de este recurso y la participacion grupal permitird al responsable
abordar todos los contenidos de manera amena y promover la reflexion entre los

participantes sobre lo que cada uno esta haciendo o no, por la integracion familiar.

Conclusiones.

La actividad finaliza solicitando a cada participante que elaboren individualmente las
cinco cualidades personales principales que consideran deben mostrar para garantizar la

participacién igualitaria de toda su familia en el cuidado del paciente discapacitado.

Posteriormente se les solicita que defina las cinco cualidades que no deben poseer para
evitar que la familia recargue las responsabilidades de la atencidn del familiar Gnicamente

sobre ellos.

Finalizada esta primera parte se reunen nuevamente los cinco subgrupos creados en las
sesiones anteriores y se les pide que hagan el ejercicio a nivel grupal. Durante las
presentaciones se le solicita a cada expositor que defina al menos una conducta que

proponen para evitar la sobrecarga individual y favorecer la participacion familiar.
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4.4 5.4 Cuarta sesion:

Tema: Necesidad de cuidar y preservar la salud en las personas que asumen

permanentemente los roles de cuidadores.

Obijetivos especificos:

Argumentar la importancia del cuidado de la salud y la deteccion de signos y sintomas
tempranos de agotamiento y fatiga extrema brindando recursos efectivos para prevenir
enfermedades asociadas al rol de cuidador.

Contenido:

- Repercusidn del rol del cuidador en el estado de salud.

- Deteccién de los primeros indicadores de deterioro de la salud en los
cuidadores.

- Caracteristicas generales del sindrome del cuidador.

- Indicaciones generales para el mejor aprovechamiento de las habilidades y
destrezas adquiridas durante el ejercicio de este rol.

- Importancia del cumplimento de una dieta adecuada y el horario de suefio del
cuidador.

- Higiene personal.

Desarrollo de la sesion.

Introduccion:

La actividad comienza con la presentacion de un breve fragmento de una historia clinica

simulada que puede ser:

Una mujer de 52 afios asiste a consulta del médico familiar manifestando decaimiento, y
problemas del suefio pues, aunque siempre esta cansada, se despierta de madrugada y no
logra dormirse nuevamente, se queja de que ha perdido gran parte de su energia, su fatiga

ya es crénica, tiene sensacion de cansancio continuo, de que no puede con todas las tareas
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que tiene que enfrentar lo que la ha llevado a tomar grandes cantidades de bebidas con
cafeina, para tratar de mantenerse activa y hacer las cosas de su casa, y en consecuencia
ha comenzado a padecer de molestias digestivas, disminucion del apetito, y una
irritabilidad que no era habitual en ella. Como dato de interés explica que lleva 3 afios
cuidando a su padre que se encuentra dismovilizado en una cama y hay que hacerle todos
los cuidados alli, a lo que se le afiade que el mes anterior su madre, que era su Unica
ayuda, se resbald y como resultado se fracturd la cadera por lo que también se encuentra

encamada.

¢Considera que la persona descrita en este caso tiene signos de alarma para padecer el

sindrome del cuidador?

A partir de las respuestas que ofrezcan los participantes se iniciara el tratamiento de los

contenidos previstos para la actividad.

Desarrollo:

La actividad comienza cuando el responsable ofrece una conferencia dialogada
interactiva sobre los principales temas a abordar, apoyado en un power point en el que se
ilustre la relacion entre las consecuencias que para la salud fisica tiene la sobrecarga del
cuidador, asi como la importancia de utilizar las habilidades y destrezas personales en
beneficio del bienestar psicoldgico del cuidador y la importancia de la satisfaccion de
necesidades biologicas elementales como el suefio, la alimentacidn adecuada y la higiene

personal.

Posteriormente se subdivide al auditorio en tres subgrupos, que tienen la responsabilidad
de abordar, a partir de una pregunta inicial los contenidos tedricos propuestos, cada
equipo selecciona a un expositor que presenta los resultados de los aportes grupales al
tema objeto de estudio, y tratara de ejemplificar con acciones y orientaciones concretas

lo que se debe 0 no se debe hacer para preservar la salud del cuidador.
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Equipo 1:

Tema a tratar:

Deteccién de los primeros indicadores de deterioro de la salud en los cuidadores.

Caracteristicas generales del sindrome del cuidador.

Preguntas a responder:

¢Cémo sabemos que, como consecuencia del trabajo que realizamos, comienza a

afectarse nuestra salud?

Ante un problema de salud que presente el cuidador: ¢cuél considera que es el mejor

procedimiento?:

- Solicitar turno para atenderse con un médico, si observa que comienza a
deteriorarse su salud.
- Es mejor no decir nada pues si lo hace la persona que cuida no puede contar mas

con su ayuda.

Equipo 2:

Tema a tratar.

Indicaciones generales para el mejor aprovechamiento de las habilidades y destrezas

adquiridas durante el ejercicio de este rol.

Preguntas a responder:

¢Considera que después que ha comenzado a desempefiarse como cuidador principal de
su familiar, ha desarrollado nuevas habilidades y destrezas? En caso de ser positiva la

respuesta, mencionelas.

Si se encuentra en la situacion siguiente como considera que debe proceder:
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Existe en su familia otra persona con menor edad, mejor estado de salud y disposicion
para apoyarlo en el cuidado de su familiar, pero vive en una casa mas pequefia y tiene tres
hijos menores de 16 afios a los que también debe atender y le propone que le deje llevar
a su familiar un mes para su casa y el otro mes lo pasa con usted, ;Qué considera que

debe hacer?

- Dejarlo hacer lo que pide y confiar en que su familiar también sera querido y
atendido en ese lugar y recibira los mismos cuidados que usted le hace.

- No dejarlo ir, pues seguramente esta persona desconoce como atenderlo bien y
tiene sus propios hijos y problemas por lo que su familiar perdera todos los logros

que ha alcanzado con usted.

Equipo 3:

Tema a tratar:

Importancia del cumplimento de una dieta adecuada y el horario de suefio del cuidador.

Higiene personal.

Preguntas a responder:

Expligue utilizando ejemplos cémo usted considera que el cuidador debe atender a los

siguientes elementos:

- ¢Cuantas veces al dia debe alimentarse y qué tipo de alimentos, dentro de los que
tiene a su disposicion, debe consumir preferentemente?

- ¢Cuantas horas al dia debe dormir y en qué horarios debe hacerlo?

- ¢Qué tiempo debe dedicar a sus cuidados personales y en qué horarios del dia lo

recomienda?

Si se encuentra en la situacion siguiente : Usted lleva cuidando a su familiar desde hace
alrededor de un afio, pero producto de su edad y la enfermedad que padece, practicamente

este no duerme de noche, se la pasa llamandolo o pidiendo que le alcance cosas que no
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necesita y durante el dia a usted se le acumulan tantas tareas, que cuando llega
nuevamente la noche, comprende que apenas se ha alimentado y lo poco que ha comido
lo ha hecho caminando por la casa, sin sentarse a la mesa junto al resto de los miembros
de su familia, por esta razon comprende que necesita decidir qué es lo mejor que debe

hacer, cudl de las siguientes opciones elegiria:

- Pedir ayuda a sus hijos para que le colaboren en el cuidado del familiar y se
distribuyan las noches a la semana de manera que duerma al menos tres de esas
noches, o se roten los horarios de alimentacion y usted pueda disfrutar de al
menos tres comidas en familia.

- Prefiero no decir nada y esperar a que alguien tome la iniciativa, y si no sucede,
seguir haciendo las cosas como hasta ahora pues aun tiene las fuerzas suficientes

para no necesitar molestar a los demas.

En dependencia de las selecciones que se realicen en los diferentes subgrupos y las
respuestas que se ofrezcan, el responsable reforzara las conductas adecuadas y reorientara
las selecciones inadecuadas para que los participantes comprendan la importancia de
preservar su salud y evitar que el ciclo se repita requiriendo ellos mismos ayuda

posteriormente.

Conclusiones:

La actividad culmina solicitando a los tres subgrupos que escriban en una pancarta cinco

recomendaciones dirigidas al cuidador para:

- Evitar el deterioro de su salud.

- Aprovechar mejor las habilidades y destrezas que han adquirido durante el
gjercicio de este rol.

- Cumplir con las medidas generales dirigidas a la satisfaccidn de sus necesidades

béasicas.
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4.4.5.5 Quinta sesion:

Tema: Indicaciones para el mejoramiento de la salud fisica y mental de las personas que

asumen roles de cuidadores.

Obijetivos especificos.

- Demostrar la necesidad de asumir responsablemente acciones de autocuidado
de la salud y manejo de las emociones y situaciones conflictivas.
- Demostrar la utilidad de ejercicios y posturas para evitar afecciones

sobreafadidas y lograr la relajacién fisica y mental.

Contenido.

- Indicaciones generales para el autocuidado y la proteccion de la salud en las
personas que asumen roles de cuidadores.

- Higiene postural para personas cuidadoras, para la realizacion adecuada de las
siguientes acciones de cuidado: Movilizacion en las diferentes posiciones como
acostado, sentado, parado y traslado en superficies lisas y a desnivel.

- Manejo de las emociones y los conflictos.

Propuesta de ejercicios para mejorar la salud mental del cuidador.

Desarrollo de la sesion.

Introduccion

La actividad se inicia con la presentacion de un breve material filmico denominado Cuidar
al cuidador, sobre el manejo de las emociones, los conflictos, y algunos recursos para
hacer méas agradable la vida de las personas que asumen este rol. Una vez concluido, se
procede a explorar en los participantes como se sintieron y si consideran que tiene

posibilidades de llevar estas sugerencias a su vida daria.
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Desarrollo

Finalizada esta parte inicial, dirigida a la motivacion por los contenidos, se comienza la
presentacion del tema, apoyados en un power point que ilustre de manera asequible qué
se puede hacer para lograr el adecuado control de las emociones y manejar las iras, enojos,
ansiedad, frustracion, stress y posibles estados depresivos, que pueden surgir durante el
desempefio de las funciones asociadas al cuidado de otras personas.

Posteriormente se explica la importancia del autocuidado y la proteccién de la salud

insistiendo en la promocion de estilos de vida saludables y la prevencion de riesgos.

Finaliza la exposicion de los diferentes contenidos del tema, cuando el responsable utiliza
la técnica de la demostracion para mostrar la utilidad de los ejercicios respiratorios y de
relajacion para el autocontrol emocional, demostrando como hacer los procesos de
inspiracion y exhalacion del aire, para ello, primero lo hace el responsable de la actividad
y posteriormente invita a un participante a que lo compruebe, hasta que finalmente lo

realicen y repitan todos los miembros del grupo.

De igual manera se procede con los ejercicios posturales, que previenen afecciones en los
cuidadores derivadas de la propia actividad que realizan y a la vez se brinda un mejor

cuidado a las personas con discapacidad.

El tema se inicia con la demostracion por parte del responsable de como el cuidador debe
realizar las siguientes acciones de cuidado para prevenir riesgo y proteger su salud, de
esta manera demostrard como movilizar adecuadamente a la persona con discapacidad
desde las diferentes posiciones, ejemplificando los procedimientos correctos que evitan
deterioro del sistema ostiomio articular del cuidador y dafio de articulaciones de la
persona con discapacidad. Estos procedimientos se realizardn con un miembro aleatorio
del grupo y se hara extensivos a los restantes participantes dirigidos por el responsable de

la actividad.

79



Para apoyar esta parte de la actividad el responsable puede preparar un papelégrafo,
compuesto por varias laminas que muestren las diferentes posiciones y acciones a realizar

por el cuidador en el manejo del paciente con discapacidad.

La presentacion de estos contenidos debe estructurarse de manera atractiva y dinamica y
lograr que los participantes se interesen por la realizacion posterior de las orientaciones
que se les estan ofreciendo y particularmente de los diferentes tipos de ejercicios para la

relajacion, el control emocional y postural.
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Conclusiones

Teniendo en cuenta que esta constituye la sesion final de la propuesta de intervencién, el
responsable tendra en cuenta que debe reforzar todos los contenidos abordados durante el
tiempo de ejecucion de la propuesta y debe constatar, a traves del intercambio que se

produzca con los participantes, la consistencia de los aprendizajes adquiridos.

Para lograr una adecuada retroalimentacion con el grupo de trabajo se necesita evaluar el
grado en que fueron satisfechas las necesidades iniciales de informacién. Se propone que
se realice a través de la aplicacion de una técnica de gran utilidad para comprobar el grado
de satisfaccion de los beneficiarios con las sesiones recibidas que es, ademas considerada
una técnica de cierre, la denominada Positivo, Negativo e Interesante (PNI).

La utilizacion de esta técnica tiene como objetivo fundamental permitir al facilitador
conocer cudles son los aspectos positivos, negativos e interesantes que ha definido el
grupo de la propuesta implementada y a partir de estos datos, introducir las

modificaciones necesarias en futuras intervenciones.

Para cumplir con estos propdsitos, se sugiere su aplicacion en esta sesion final, y se
entrega una hoja de papel a cada uno de los miembros, solicitandoles que, de forma
individual, cada quien escriba lo que ha encontrado de positivo, negativo e interesante en

el grupo de sesiones.

Se propone utilizar la variante en la que, una vez realizado el analisis individual, se
organizan los participantes en equipos en donde se resumen las opiniones de cada uno y

finalmente se exponen y reflejan en la pizarra o en un cartel.

Una vez concluida la aplicacion de la técnica, se refuerzan en los participantes estos
aprendizajes, y se motivan con la necesidad de aplicar inmediatamente a su realidad
circundante los conocimientos, habilidades y destrezas adquiridas durante el tiempo de

aplicada la propuesta interventiva.
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4.5 Recursos

451 Recursos Humanos

-Médico.

-Técnico de Atencién Primaria.

45.2 Recursos materiales

-Pantalla digital o proyector.

-Laptop.

-Licencia de sistema operativo.

-Licencia de paquete de software con presentaciones en power-point.

-Licencia en internet.

-Hojas de papel bon.

-Marcadores tiza liquida.

4.6 Evaluacién

4.6.1 Evaluacién de la intervencion educativa

La evaluacion que se va a utilizar sera permanente, se aplicara hojas de registro y

observacién para detectar el desarrollo del cuidador con el paciente.

Para luego corregir los errores presentados en cada cuidador y de esta manera mejorar la

calidad de vida y el bienestar del cuidador y el cuidado.
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CONCLUSIONES

En la investigacion predominaron cuidadores mayores de 50 afios, los conocimientos
sobre autocuidado y manejo adecuado de la persona con discapacidad fueron inadecuado,
del sexo femenino, mestizos, con escolaridad bachillerato completo. No existio
asociacion significativa entre las variables sociodemograficas y conocimientos. Se
elaboro una intervencion educativa dirigida a cuidadores sobre autocuidado y manejo

adecuado de personas con discapacidad del Barrio Las Colinas.
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RECOMENDACIONES

o Aplicar la intervencion educativa propuesta a los pacientes hipertensos del Barrio
Bellavista Baja pertenecientes al SCS Paushiyacu, y ademés que se tome de

referencia en otros centros de atencion primaria para mejorar la calidad de vida de
los adultos hipertensos.
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ANEXOS

Anexo A. SOLICITUD DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimado Sr (a): Usted ha sido seleccionado para participar en esta investigacion, que
le permitird que sus cuidados para con la persona a cargo sea mas agradables y le
proporcionen beneficios de todas las partes. Le aseguramos, la confidencialidad en la
informacién brindada, asi como la conservacion de su integridad fisica y social. De

antemano, le agradecemos por participar.

Yo

No. Cédula: , me comprometo a participar durante todo el

tiempo que dure la investigacion.

Firma Participante Firma Investigador



Anexo B. Encuesta de Diagnostico

Usted ha sido designado para participar en esta investigacion, le solicitamos responda con

la sinceridad posibles de manera tal que pueda contribuir a los resultados.

No consecutivo

Marque con una X segun corresponda

1. Edad en afnos

Marca
Grupo de

r )
edad 2. Sexo:
X

Menor de Masculino Femenino

20 anos 3. Me considero

De 21 a30 Indigena Negra

anos Mulata
Blanca

De 31a40

anos

Mestiza

De 41 a 50

anos.

De 51 a 60

anos

Mas 61 afos

4. Escolaridad:

Ninguna
Educacion Basica Incompleta Educacion Basica Completa
Bachillerato Incompleto Bachillerato Completo
Tercer Nivel Incompleto Tercer nivel Completo




5. Tiempo dedicado a los cuidados de la persona con discapacidad:
Menos de 8 Mas de 12
Hasta 12 horas. Permanente

horas. horas.
s ¢Qué tiempo llevas como cuidador? ..........cccocvveveieiienecieceen,
6. Conocimientos sobre necesidades de los cuidadores.
Marque con una X segun corresponda

SI NO

¢Ha recibido informacién sobre los cuidados que requiere
una persona con discapacidad?

¢Por qué medio?

¢Ha recibido apoyo de la familia de la persona con
discapacidad?

¢Ha recibido apoyo de instituciones de salud?

¢ Considera usted que su dieta es balanceada?

¢ Dispone tiempo para sus cuidados personales?

¢ Considera importante su tiempo de vida social?

¢Logra planificar el tiempo de vida social?

¢ Considera importante estar saludable?

¢Logra planificar el tiempo de atencién a su salud?

¢Siente satisfaccion con su ingreso econémico?

¢ Siente limitaciones sociales en condicién de cuidador?




7. ¢Marqgue con una X de las siguientes dietas cual es la adecuada para el
cuidador?

_____solorica en carbohidratos (papa, yuca, platano, pan)

_____solorica en proteina animal (carne de res, de pollo, cerdo, pescado)
____solorica en vegetales (brocoli, coliflor, zanahoria, etc.)

______ricaen proteinas, vegetales, carbohidratos, fibra, leguminosas.

8. ¢ldentifique a cual de los siguientes factores de riesgo esta expuesto usted a
enfermar como cuidador?
Hipertension

Depresion

Estrés
Obesidad

Malnutricion

Sacro lumbalgia

Artrosis

Dolores

9. ¢ Conoce de algun grupo de apoyo cercano?
Si No

10. ¢Conoce usted como desplazar y/o movilizar al paciente discapacitado?

Mucho
Poco
Nada

11. ¢ Cuél de las siguientes técnicas usted conoce?

Sienta al paciente en la cama, lo gira 'y lo coloca en la silla

Sienta al paciente en la cama y lo carga

Lo carga directamente de la cama




12. ¢ ldentifique cuales son los elementos para facilitar su trabajo como
cuidador?
No contar con escalones ni pisos a desniveles

Contar con pasamanos en los bafios

Uso de ropa holgada y sin botones

Los utensilios de comida deben ser de plastico y localizable

13. ¢Conoces alguna terapia fisica para realizar el cuidador?

Fisioterapia respiratoria

Poner 0 no poner el oxigeno

Movilizaciones generales (Movilizar segmento del cuerpo)

Tratamiento postural (Cambio de posiciones)




Anexo C. Evaluacién por especialista

A los ... dias del mes de ..... de 2016

Ciudad Tena, Napo

Respetado/a juez:

Usted ha sido seleccionado/a para evaluar el siguiente constructo/instrumento:

“ENCUESTA DE CONOCIMIENTOS SOBRE AUTOCUIDADO Y MANEJO
ADECUADO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD”

Que forma parte de la investigacion que se titula:

“PROPUESTA DE INTERVENCION EDUCATIVA A CUIDADORES SOBRE
AUTOCUIDADO Y MANEJO ADECUADO DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD. BARRIO LAS COLINAS. 2015-2016”

La evaluacién del constructo/instrumento es de gran relevancia para lograr que sean
validos y que los resultados obtenidos a partir de estos sean utilizados eficientemente,
aportando tanto al &rea investigativa como a sus aplicaciones. Agradeciendole su valiosa

colaboracion.

Nombre y apellidos del Juez:

Formacion académica:

Especialista en:

Area de experiencia profesional:

Tiempo de experiencia:




Cargo actual:

Institucion:

Objetivo de la investigacion: “Propuesta de intervencion educativa a cuidadores sobre
autocuidado y manejo adecuado de personas con discapacidad. Barrio las Colinas. 2015-
2016”.

Objetivo de la prueba/juicio : validacién del instrumento de recoleccion de datos.

Validacion del constructo de apariencia y contenido a través de las técnicas cuantitativa

y cualitativa:

Cuantitativo: Criterios de Moriyama, aplicados por los especialistas.

Cualitativo: los especialistas emitiran sus observaciones para su respectiva correccion o

ajuste del constructo antes de aplicarlo.



Anexo D. Criterios de Moriyama

Criterios de Moriyama (Mucho: 3, Suficiente: 2, Poco: 1 Nada: 0)

Componentes Datos
Sensible a P

, factibles
Items | Comprensible .. Razonable claramente
variaciones . de
definidos
obtener
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o
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Evaluar en cada pregunta los cinco criterios de Moriyama aportandoles los siguientes
valores: Mucho: 3, Suficiente: 2, Poco: 1 Nada: 0.

1. Comprensible: Se refiere a si se comprenden los aspectos (items) que se evaluan,

en relacion con el fenébmeno que se quiere medir.



2. Sensible a variaciones en el fendmeno: Si usted considera que puede Discriminar a

individuos con diferentes grados de vulnerabilidad.

3. Si el instrumento (item) tiene suposiciones basicas justificables e intuitivamente
razonables: Es decir, si existe una justificacion para la presencia de dicho item en el

instrumento.

4.  Componentes claramente definidos: o sea, si el item tiene una definicion clara.

5. Sideriva de datos factibles de obtener: Si el dato correspondiente al item

evaluado se puede recoger.



Anexo E.

Observaciones:

Evaluaran la sencillez y amenidad del formato:

-Considero que el instrumento cuenta con un formato ameno, sencillo sin variante al
error

Evaluaran el interés, la brevedad y la claridad de las preguntas:

Si el enunciado es correcto y comprensible

-Los enunciados de las preguntas estan bien planteados haciéndolas comprensibles y no
ambivalentes

Si las preguntas tienen la extension adecuada

-Considero que tienen la extension correcta para el proposito de las mismas

Si es correcta la categorizacion de las respuestas

-La categorizacion de las variables es correcta siendo las escalas excluyentes y
exhaustivas

Si existen resistencias psicologicas o rechazo hacia algunas preguntas

-Las preguntas donde el componente psicologico influye méas estan redactadas con un
leguaje de respeto donde se minimiza la resistencia psicoldgica

Si el ordenamiento interno es légico

-El ordenamiento es el correcto, cuenta con preguntas sobre conocimientos, practicas,

actitudes observandose fluidez en el instrumento

El tiempo empleado en el llenado:

Hora/ minutos

Posgradista Especialista/juez Bioestadistica



