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Resumen

El presente estudio se centra en determinar la prevalencia del “Sindrome del Cuidador” en
cuidadores primarios de personas con discapacidad intelectual severa que reciben el bono
Joaquin Gallegos Lara del cantdn Azogues en el periodo 2019-2020. Con respecto al proceso
metodoldgico, la investigacion es de modalidad cuantitativa y de alcance descriptivo. Dentro
de las herramientas utilizadas consta una ficha socio-demografica, para la recoleccion de
informacion se utilizo el Test de Zarit. La poblacion motivo de estudio fueron 77 cuidadores
entre 30 y 65 afios. Resultados: la media de la edad de los individuos que participaron fue de
48 afios, no obstante, el rango etario que sobresalio es la poblacidn que se encuentra entre los
42 a 50 afios con el 51% de representatividad. En tanto que, se evidencia un predominio del
sexo femenino en un 99%, con una prevalencia del Sindrome del Cuidador en un 51%; el nivel
de sobrecarga entre los cuidadores fue alto, con un valor de 34% en sobrecarga leve y 17% con
una sobrecarga intensa; los participantes manifestaron desgaste fisico y psicolégico donde el
quebranto en la salud, la tensidn, el enfado y el cansancio son elementos presentes al momento
de cuidar. Finalmente se pudo concluir que el Sindrome del Cuidador estuvo presente en la
mayoria de los cuidadores femeninos donde los factores de riesgo aumentaron

significativamente su impacto.

Palabras clave: Sindrome del cuidador, Discapacidad intelectual, Dependencia.



Abstract

The present study focuses on determine the prevalence of the "Caregiver Syndrome™ in
primary caregivers of people with severe intellectual disabilities who receive the Joaquin
Gallegos Lara bonus from the Azogues canton in the 2019-2020 period. Regarding the
methodological process, the research is quantitative and descriptive in scope. Among the tools
used, there is a socio-demographic file, for the collection of information the Zarit Test was
used. The study population was 77 caregivers between 30 and 65 years old. Results: The mean
age of the individuals who participated was 48 years was obtained, however, the age range that
stood out is the population between 42 and 50 years of age with 51% representativeness. While,
there is evidence of a predominance of the female sex in 99%, with a prevalence of Caregiver
Syndrome in 51%; the level of overload among the caregivers was high, with a value of 34%
in mild overload and 17% with intense overload; the participants manifested physical and
psychological exhaustion where the breakdown in health, tension, anger and fatigue are
elements present at the time of care. Finally, it was possible to conclude that the Caregiver
Syndrome was present in the majority of female caregivers where it was argued that the risk

factors significantly increased its impact.

Keywords: Caregiver syndrome, Intellectual disability, Dependence.
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1. El Problema

A través de varios enfoques disciplinarios, la discapacidad se considera una condicién
que tiene una persona ya sea esta fisica, auditiva, visual, intelectual, lenguaje, psicosocial y
multiple independientemente de las relaciones sociales que la rodean. En el modelo médico,
las razones que acreditan la discapacidad se encauzan bajo el enfoque cientifico. Es asi como
Ripollés, citado por Hernandez sostiene que, “la discapacidad se ha considerado como una
enfermedad, de igual forma se reconoce que un individuo con cualquier tipo de discapacidad
logra contribuir a la sociedad si se rehabilita y consigue ser como los demas “ (Hernandez,
2015, p.48). Por tanto, este modelo enfatiza que una persona con discapacidad necesita atencion
clinica, brindada en forma de tratamiento personalizado, para curar o mejorar la condicion del

paciente, haciendo énfasis en las secuelas de la enfermedad.

Sobre esto, en el modelo social se contempla a la discapacidad desde el punto de vista
humano, con valoracion a la inclusion y el respeto a lo diverso, donde la persona con
discapacidad contribuye a la sociedad en iguales circunstancias que los demas. “El concepto es
que la discapacidad es una construccion social, no una deficiencia que establece la sociedad
limitando a que las personas con discapacidad se incluyan en todos los aspectos de la vida en

igualdad de posibilidades”.

Desde otra perspectiva, la discapacidad es considerada como un contexto heterogéneo
que engloba la interaccién de un individuo en su dimensién fisica 0 mental y de los elementos
de la comunidad en la que se habita y se desenvuelve (Padilla-Mufioz, 2010a). Pues, abarca
una variedad de dificultades, desde problemas con la funcién o la composicion corporal, tales
como: paralisis, sordera, ceguera o sordoceguera, hasta tener restricciones para realizar
actividades causadas por disfuncion de audicién o vision. Esto se convierte en un problema de
limitacion de un sujeto con alguna incapacidad para participar en contextos de su vida diaria

(Padilla-Munoz, 2010, p.384).



La Discapacidad Intelectual (DI) se refiere a la adquisicion tardia y fragmentaria de
habilidades cognitivas en el proceso de desarrollo de un individuo, lo que significa que una
persona puede tener conflictos para percibir, aprender y acordarse de escenarios 0 momentos
nuevos que ocurren en la etapa de crecimiento, mismos que favorecen a los niveles de
inteligencia y desarrollo cognitivo, motor, social y linglistico (Ke & Liu, 2017, p.2). Por otro
lado, la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD)
citado por Peredo, la describe como una “discapacidad definida por limitaciones significativas
respecto al funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa y se revela a través de

habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas”(Peredo-Videa, 2016).

Segun la encuesta realizada por la Organizacion Mundial de la Salud y el Banco
Mundial en 2011, hay alrededor de 785 millones de individuos (15,6%) que a nivel global
muestran cierto tipo de discapacidad, entre ellos el 65% se localizan en naciones que estan en
proceso de desarrollo y alrededor de 10 % - en América y el Caribe. El estudio evidencia que,
del namero total considerado de personas con discapacidad, 110 millones (2,2%) sostienen

disfunciones graves (Peredo-Videa, 2016, p. 105).

Es por ello que, los gobiernos deben ser los principales autores en concientizar a la
poblacién en general sobre los beneficios individuales y sociales de incluir a las personas con
discapacidad en todos los campos de la vida social, econdmica y politica (Parra-Dussan, 2016).
Junto con el estado, las familias son las primeras en tomar una posicion frente a las

discapacidades y organizar diversas respuestas (Araya-Umafa, 2007).

En consecuencia de lo antes expuesto, las sociedades tienen personas a las que cuidar
ya sea menores, ancianos y personas inhabilitadas dado que, la discapacidad conduce a la
dependencia del entorno familiar puesto que no existen suficientes programas sociales y leyes
que alienten a estas personas a vivir de forma independiente (Allen-Leigh et al., 2009) . Cabe

sefialar que, la capacidad de satisfacer los requerimientos de atencion es fundamental para la



satisfaccion de la sociedad. Aungue hay varias formas de organizar la ayuda, este trabajo sigue
estando centrado en la familia y, en su mayoria, lo realizan mujeres de forma gratuita (\VValdés,

2015).

De todos modos, es imperativo que otras personas ayuden a realizar funciones que el
dependiente, no realiza, conjuntamente ofrecer el apoyo emocional que se requiere para adaptar
a la persona al acontecimiento situacional (Zambrano- Cruz & Ceballos- Cardona, 2007). Por
lo general, se trata de familiares o personas del contexto donde el individuo con discapacidad

se desenvuelve.

Los cuidadores familiares presentan dificultades, molestias fisicas y mentales, adicional
a ello, desordenes mentales, que estan estrechamente relacionadas a su labor como cuidadores.
Esto requiere un cuidado especial, ya que se cree que antes estas dificultades tendran menos
habilidades de afrontamiento(Sentis & Valles, 2009, p. 38). Este conjunto de dificultades se
caracteriza especialmente por generar emociones de angustia, tristeza, estrés y se conoce como

sindrome de sobrecarga del cuidador (SCC).

En Brasil, Olegério et al.(2012) expuso a través de una revision sistematica que la
prevalencia de sindrome de sobrecarga laboral en las personas que prestan servicios de
cuidados era del 62,96%. Martins, et al.(2013) hace hincapié a que un 57,6% de la poblacion
de estudio mostraba una sobrecarga leve a moderada, dependencia funcional de los adultos
mayores, sexo de su cuidador y cantidad de tiempo en el cuidado, factores de exceso se reflejé

en (p <0,05).

Un estudio de Salazar y Torres (Ecuador, 2015) con la intencion de identificar el nivel
de sobrecarga y la dependencia por discapacidad en 302 ambulatorios del Instituto Ecuatoriano
del Seguro Social dirigido a 222 cuidadores, la prevalencia del sindrome de sobrecarga fue del

33%. De la misma manera se expuso que el 26% de los ancianos tiene una dependencia



moderada y el 38% tiene una dependencia muy alta. Cabe sefialar que la evaluacion era en una

escala generalizada de personas incapacitadas fisicas y cognitivas.

Por otro lado, un estudio realizado en Loja por los investigadores Quinche y Rios (2017)
encontré que el 74,6% de los elementos que laboran como cuidadoras de individuos que
manifiestan cierto tipo de discapacidad severa y personas graves necesitan un proceso de
atencion total, lo que optima la calidad del modus vivendis; pues, el sindrome del cuidador es
una enfermedad oculta que va en aumento a medida que se va dando no se acepta la gravedad
e importancia del caso. Es importante resaltar que, las personas con discapacidad padecian
principalmente de problemas osteoarticulares o padecimientos crénicos como la hipertension

arterial y la diabetes.

El estado esta obligado a implementar sistematicamente la politica social y a brindar a
la poblacion acceso a diversos servicios que protegen y resguarden a las personas con
discapacidad. Por tanto, una politica integral de discapacidad expresa claramente
competencias, instituciones, servicios publicos y privados, transicion al MIES, orientacion y
articulacion de servicios relacionados con la inclusion, la movilidad social y econémica. Para
ello, los servicios para personas con discapacidad se ofrecen de manera gratuita en tres tipos
de atencién y beneficios, con base a lo marcado en el articulo 86 de la Ley Organica de
Discapacidad (2012), que establece: “las personas con discapacidad poseen el derecho a
defensa y apoyo social del Estado, que les permite maximizar su personalidad, promover la

autonomia y reducir la dependencia”.

Asi mismo, un estudio realizado por Bello, et al., (2019) en su investigacion basada en
determinar los factores influyentes en el sindrome del cuidador con un estudio descriptivo bajo
el instrumento de Zarit reveld que, la poblacion estuvo constituida principalmente por mujeres
(17) 94,44%, hombres (1), 5,56% que tenian una educacion basica (7) 38,9%, nivel secundario

(10) 55,6%, superior (1) 5,6%, , con un salario base (7) 38,88%, menos que el salario base (10)



55,56%, mas que el salario base (1) 5,56%, las horas laborales y de cuidado se convierten en
24 horas de 55, 56%, de 8 a 12 horas por 33,33%, de 4 a 8 horas dedicadas con un nivel del

sindrome de sobrecarga moderada 61,10%, sobrecarga intensa 38,9%.

El gobierno pagara un bono de $240 a las personas con discapacidades fisicas o
mentales graves en el marco del proyecto Joaquin Gallegos Lara. Este beneficio dio inicid
durante el afio 2009 con el apoyo de la Misién Solidaria Manuela Espejo y la Vicepresidencia
de la Repulblica vigente en ese momento. El objetivo es registrar discapacidades severas,
padecimientos catastroficos, raros o desamparados y menores que viven con VIH / SIDA y
conocer su condicion de salud y necesidades para fortificar el servicio médico y aligerar la

cancelacion de la bonificacion mensual.

En la provincia de Cafar, concretamente en el canton de Azogues, hay 200 beneficiarios
del bono Joaquin Gallegos Lara, de los cuales 129 entradas con un porcentaje del 64,5%

corresponden a personas con discapacidad intelectual (MIES-CONADIS, 2019).

De este modo la actividad de cuidador no tiene delineado un perfil de desempefio y peor

aun la capacitacion necesaria para asumir esta tarea y enfrentar los problemas que esta genera.



2. Justificacion

Hacer frente a una discapacidad grave genera diversos problemas y consecuencias para
el contexto familiar de la persona que la sobrelleva. EI mas importante de ellos puede ser la
pérdida de independencia, lo que obliga a otras personas a realizar sus actividades diarias, el
cual se convierte en el cuidador, en el elemento mas importante para la buena salud y el ajuste
social de estas personas. Sin embargo, a menudo las personas que poseen el rol del cuidador
estan expuestos a sufrir estrés de manera continua, en si no solo por un factor puntualizado sino
por numerosos escenarios, los que pueden abrumar las previsiones fisicas y mentales del
cuidador (VITHAS, 2019). Es por ello que es imprescindible estudiar a estos cuidadores para

un manejo adecuado y deteccion temprana del sindrome de cuidador.

Basicamente, uno de los integrantes de la familia desempefia el papel de guardian de la
persona dependiente, entonces esa persona de un momento a otro se enfrenta a una nueva
situacién para la que no esta preparada, como resultado de este trabajo que consume todo su
tiempo y energia, el sujeto demuestra agotamiento fisico y mental, disminucién de
posibilidades (Flores et al., 2012). Por consiguiente, es transcendental conocer de manera
temprana a los cuidadores con sindrome de sobrecarga, ademas de identificar a los

componentes mancomunados al mismo.

Estas referencias permitirdn construir una sociedad mas sana y justa a la vez que se
toman medidas para garantizar que los cuidadores no se vean agobiados por un 6ptimo cuidado
a las personas con discapacidad, promover la epidemiologia zonal y beneficiara a los
encargados de cuidado dado que las contestaciones recibidas sirvan de punto de partida para
desarrollar intervenciones y programas interdisciplinarios para los cuidadores en prevenir,
gestionar y curar patologias organicas y relacionadas con la actividad y cuidados adaptados a

la realidad.



3. Fundamentacion tedrica

Discapacidad intelectual
La utilizacion del vocablo “discapacidad intelectual” se ha caracterizado por su recorrido a
través de la historia, para ello se emplearon terminologias como “idiotismo”, “oligofrénico”,
“deficiente”, “subnormal” finalmente su trayecto hoy en dia se maneja el término Retraso
Mental o Discapacidad Intelectual, sin embargo, el primero de ellos actualmente resulta
inadecuado. Hablar sobre retrasos en el desarrollo global cuando los nifios o nifias menores de
5 afios muestran retrasos en la implementacién de la secuencia esperada de desarrollo de sus
compafieros en mas de un dominio (motor, sensorial, lenguaje, cognitivo, socializacion) en su
edad y contexto sociocultural, en consecuencia al presentarse una incompatibilidad en el patron

de desarrollo esperado después de los 5 afios, se puede presumir rasgos que indican una posible

discapacidad intelectual (Gonzélez & Ubilla, 2007).

Esta divergencia con el patrén esperado proviene del hecho de que los menores de edad con
discapacidad intelectual asimilan y se desarrollan mas paulatinamente en comparacion a un
nifio normal. Por lo que se puede estimar mas tiempo aprender habilidades de cuidado personal
como hablar, caminar, vestirse o comer. Es mas probable que experimente dificultades en la
escuela. En 2002, la Asociacion Americana de Retraso Mental (actualmente Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo) definié la discapacidad
intelectual como un trastorno caracterizado por restricciones indicadoras de la funcionalidad
intelectual y la conducta adaptativa que se exterioriza en la exposicion de habilidades practicas,
sociales y conceptuales. A priori de los 18 afios este trastorno inicia en un individuo (Gonzalez

& Ubilla, 2007).

Por su parte, EI Manual Diagnostico y Estadistico de las Trastornos Mentales DSM-5 (2015)
expone la discapacidad intelectual en el contexto de los trastornos del neurodesarrollo, un

conjunto de condiciones cuya iniciacion se encuentra en la fase de desarrollo y encierra



limitaciones en la operatividad intelectual, asi como el comportamiento adaptativo en los

dominios conceptual, social y practico. Se deben cumplir los tres criterios siguientes:

1. Alteraciones en las funciones intelectuales, como el raciocinio, la solucion de
escenarios problematicos, la organizacion, la reflexion abstracta, el juicio, la ensefianza
académica y ensefianza experiencial, como lo demuestran la valoracion clinica y los
examenes de ensayos de inteligencia estandarizadas individualizadas.

2. Trastornos de la conducta adaptativa que conducen al incumplimiento de los modelos
socioculturales y de progresion para la autonomia personal y el compromiso social. Sin
un apoyo constante, las carencias adaptativas que delimitan la capacidad de llevar a
cabo uno o0 mas tipos de la vida diaria, como la comunicacién, participacion social y
vida independiente en una variedad de ambientes.

3. Laaparicion de discapacidades mentales y adaptativas durante el desarrollo.

De esta manera, la terminacion trastorno mental se usa cuando existe una limitacion en las
capacidades intelectuales de pensamiento, planificacion, la optimizacion de complicaciones,
pensamiento abstracto, perspicacia de opiniones complejas, amaestramiento vertiginoso,
aprendizaje de la experiencia, establecimiento de conceptos de aprendizaje. Habilidades

sociales y practicas necesarias para actuar en la cotidianeidad (Gonzalez & Ubilla, 2007).

Causas de la discapacidad intelectual

Las causales de la discapacidad intelectual pueden deberse a mdltiples factores, entre
ellas las mutaciones genéticas, como la del gen MECP2 que causa el sindrome de Rett, un
trastorno neurolégico progresivo posnatal relacionado con la Discapacidad Intelectual Severa
y el autismo-como sintomas que se manifiesta en las nifias durante la primera infancia (Li,

Coffey, & Dall'Agnese, 2021).



También se le atafien inconvenientes en el progreso y en el cuidado anterior al
nacimiento, lesiones, infecciones y toxinas son causas menos frecuentes, a diferencia de las
causas genéticas que son predominantes. En el 40% de los casos no se ha podido semejar una
causal especifica, principalmente en la discapacidad intelectual leve, sin embargo, las
circunstancias ambientales (desnutricion, la deprivacion emocional y social, como en orfanatos
mal gestionados) pueden también causar o empeorar la DI. En el periodo prenatal, perinatal o
posnatal el desarrollo y funcionamiento del cerebro del menor, se ubican tres cuestiones:
organicos, genéticos y socioculturales o la trisomia del par 21 y el cromosoma X (Martinez ,

Diaz , & Larrieta, 2012).

Se han relacionado genéticamente muchas enzimas modificadoras de la cromatina y
otros reguladores epigenéticos con los trastornos de la Discapacidad Intelectual, por ello el
enfoque en alteraciones en la funcion de los modificadores de histonas, los modeladores de
cromatinay las proteinas de union al ADN de metilo, por contribuir a los defectos la plasticidad

cerebral alterada y del desarrollo neuroldgico.

En los dltimos 10 afios la investigacion clinica sobre la genética humana ha llevado a
la identificacion de cientos de genes responsables de estos trastornos, es un hecho que muchos
de ellos codifican reguladores epigenéticos: por proteinas que ejercen su funcion a través de la
modificacion postraduccional de histonas en todo el genoma ( Iwase, Bérubé, & Zhaolan ,

2017).

Clasificacion

El Ministerio de Salud Ecuatoriano ha acogido el sistema de clasificacion operativa en
referencia a los porcentuales de discapacidad, sefialando que existe un porcentaje superior al
75% esto exponiendo las dificultades en la ejecucion de actividades cotidianas. Por lo que

requieren ayuda de terceras personas en lo que refiere al autocuidado y otras acciones; si se



considera a la discapacidad intelectual, esta se delimita por perturbar la articulacion de la

personay se prescribe su porcentaje en base a las dimensiones que se encuentran afectadas.

El DSM-5 propone una clasificacion del trastorno del desarrollo intelectual en funcion
a la gravedad medida segun el funcionamiento adaptativo ya que este es el que determina el

nivel de apoyos requeridos.

Nivel de Gravedad leve

e Area Conceptual: Para los menores que se encuentran en un periodo preescolar, quiza
no existan diferencias conceptuales obvias. Los infantes en periodo escolar y los adultos
poseen problemas para su progreso de destrezas académicas a saber de la lectura,
escritura, aritmética, control del tiempo o dinero, de este modo requieren soporte de
una o mas formas y en varias areas para desempefiar con las expectativas de su edad.
Pensamiento abstracto, funciones ejecutivas (por ejemplo, planificacion, estrategia o
priorizacion y flexibilidad cognitiva) y memoria a corto plazo, sino también el uso
eficaz de habilidades académicas (por ejemplo, lectura, administracion de efectivo).

e Area Social: En comparacion con los individuos de similar edad, las personas acttian
inmaduras al relacionarse socialmente. En concreto, se dificulta comprender
adecuadamente lo fundamental de las relaciones sociales con sus compafieros. La
comunicacion, la conversacion y el lenguaje son mas especificos e inmaduros de lo
esperado para su edad. Debe poseer complicaciones en el precepto de las afectividades
y el comportamiento adecuado para sus afios, estas complejidades se exteriorizan en los
contextos de interaccion con otros menores. De este modo, existe un discernimiento
limitado para situaciones de peligro en aspectos de indole social, por lo que el individuo
puede ser manipulado por otras personas (inocencia, credulidad) porque su juicio social

es inexperto para su edad.



e Area Préactica: la labor de los seres humanos puede ser apropiado para la edad en
términos de higiene personal. Las personas requieren de apoyo con ocupaciones diarias
complejas en comparacion con sus compafieros. (inocencia, credulidad). Las
habilidades para el tiempo libre son similares a las de sus comparieros y se requiere
apoyo para tomar decisiones sobre actividades de ocio. En la edad adulta, la
productividad es alta en puestos que no tienen mucho peso de competencia conceptual.
Las personas generalmente necesitan apoyo con decisiones médicas o legales, asi como

capacitacion en la aplicacion competente de habilidades profesionales.

Nivel de Gravedad Moderado

e Area Conceptual: En varias etapas de desarrollo, las personas muestran claros déficits
en comparacion con las expectativas de las personas de su edad. Las habilidades de
lenguaje y paracadémica se expanden pausadamente en los nifios en edad preescolar,
de este modo el avance en la lectura, escritura, aritmética y concepcién del tiempo y el
dinero durante los afios escolares se caracteriza por ser pausado y en su totalidad
limitado en referencia a otros menores, en lo que refiere a la etapa adulta se requiere de
apoyo Y se despliegan en el nivel de entrada.

e Area Social: El individuo se diferencia significativamente de sus colegas en términos
de conducta y comunicacion social, es por ello que el lenguaje hablado suele ser la
principal herramienta de comunicacion social, exceptuando lo dificil de sus
contrapartes. La habilidad de tener relaciones se demuestra en los lazos de indole
familiar y de amistades, y las personas pueden hacer amigos con éxito a lo largo de sus
vidas y, a veces, incluso entablar idilios roméanticos en la edad adulta. Aun cuando las
personas de ser posible malinterpretan e interpretan las sefiales sociales. La opinion
social y la toma de juicios son delimitados y los cuidadores deben apoyar a la persona

a tomar decisiones cotidianas. Las amistades que generalmente se hacen con sus



comparieros suelen estar influenciadas por la comunicacién y las presiones sociales. El
triunfo en entornos sociales o de comunicacion requiere un apoyo significativo.

Area Préctica: Una persona, como adulta, puede ocuparse de sus requerimientos
personales, entre ellas necesidades bésicas como; alimentarse, vestirse e higiene
personal, aunque se necesita una larga etapa de aprendizaje y tiempo para que la persona
sea independiente y posiblemente se le recuerde en estas areas complejos de trabajo y
responsabilidades relacionadas, como planificacion, transporte, atencion médica y
administracién del dinero. Se pueden desarrollar una variedad de destrezas entretenidas.
Por lo general, se requieren oportunidades de capacitacion y apoyo adicionales durante

un periodo de tiempo mas largo.

Nivel de severidad Grave

Area Conceptual: Esta delimitada la obtencion de competencias nocionales. El sujeto
colectivamente posee un insuficiente discernimiento de la expresion escrita o del
entendimiento de los digitos, para cantidades, el tiempo y el dinero. La solucion de
problemas a lo largo de la vida hace que los cuidadores se conviertan en un intenso
apoyo.

Area Social: El lenguaje verbal es muy condicionado en métodos de léxico y
gramatica. El lenguaje puede asentarse en vocablos o frases simples y puede
complementarse con dotes de expansion. El lenguaje y la comunicacion se centran en
los eventos diarios del aqui y ahora. El lenguaje se usa para la comunicacion social, no
para las explicaciones. Las personas entienden la comunicacion simple del habla y del
caracter. En consonancia con integrantes de la familia.

Area préactica: la ayuda que necesita una persona es absoluto en todas las areas del
diario vivir, como comer, vestirse, bafiarse y arreglarse. Una persona se encuentra

condiciona a una supervision persistente, por lo que las decisiones responsables sobre



su auto bienestar y de los demas lo toman otros sujetos. Como adulto, participar en las
tareas del hogar, el ocio y el trabajo solicita apoyo y asistencia, en lo que refiere a la
consecucién de habilidades en todas las areas incluye capacitacion y apoyo a largo
plazo. Los comportamientos desadaptativos, incluida la autolesion, estan presentes en

una minoria significativa.

Nivel de gravedad Profundo

Segun la Valoracién de las Situaciones de Dependencia para contemplar el grado de
discapacidad intelectual se debe estimar que el coeficiente intelectual sea inferior a 34; por lo
que los individuos gque presentan discapacidad intelectual sean graves/profundo, se caracteriza
por que las areas de psicomotricidad, lenguaje, habilidades de autonomia personal y social,

educativa, laboral y conducta se hallan arduamente destruidas. (Andalucia, 1999)

e Area Conceptual: Las habilidades conceptuales suelen estar relacionadas con el
elemento fisico que con los procesos simbolicos. Una persona utiliza articulos para el
aseo personal, el trabajo y el ocio, asimismo, adquiere ciertas habilidades
visuoespaciales como el emparejamiento y la clasificacion en funcion de las
propiedades fisicas. Sin embargo, las ausencias motoras o sensoriales pueden afectar el
manejo eficaz de los objetos.

e Area Social: la comprension estd muy condicionada a la comunicacion simbolica
mediante el habla o los gestos, por lo que algunas veces comprenden instrucciones o
gestos sencillos. Una persona expresa sus propios deseos y sentimientos en detalle por
medio de la comunicacion no verbal, no simbolica. La persona de ser posible interactla
con integrantes de la familia, cuidadores y otros parientes destacados, e iniciar y
responder a interacciones sociales mediante gestos y sefiales emocionales. Las

deficiencias fisicas y sensoriales pueden afectar muchas actividades sociales.



e Area Préctica: Un individuo pende de otros con la intencion de un cuidado fisico total
de indole cotidiano, en lo que refiere a la salud y la seguridad, si bien pueden participar
en algunas de estas actividades. Las personas sin discapacidades fisicas graves pueden
perpetrar unas cuantas ocupaciones diarias asociadas con el boligrafo, como, por
ejemplo: la puesta de la mesa. EI manejo simple de articulos puede ser la base para su
participacion en algunos eventos profesionales altamente respaldados. Las actividades
de recreacion incluyen, por ejemplo, escuchar mdsica, ver peliculas, pasear o ir a la
piscina, todo con la ayuda de otros. Las discapacidades fisicas y sensoriales a menudo
dificultan la participacién en actividades en el hogar (méas que solo mirar), durante las

vacaciones o en clase (American Psychiatric Association, 2014).

En este sentido, los individuos con discapacidad intelectual, una vez que finalizan su
etapa formativa, suelen encerrarse en contextos de sus hogares, por lo que no ejecutan ningln
tipo de actividad que sea productiva, de modo que se convierten en generadores de gastos para

quienes se encuentran a cargo de ellos.

Criterios de diagnosticos

Los manuales estadisticos relacionados con la salud mental, CIE 10 y DSM V,
conservan criterios similares para el diagndstico, ambos documentos concuerdan en que el
Percentil del Coeficiente Intelectual debe ser inferior a 35 y mayor a 20 para calificar como
grave y menos 20 un diagnostico profundo; del mismo modo se halla una evidente carencia en
las areas cognitivas, emocionales, conductuales y sociales. En este sentido, los dafios que se
exteriorizan a nivel neuroldgico se reflejan en el area motora e incluso con insuficiencias a

nivel sensorial.

El DSM-V insiste en la jerarquia que posee la conducta adaptativa como criterio de
exclusion en el funcionamiento intelectual bajo. De este modo la conducta adaptativa no

califica como retraso mental, en lo que refiere a la practica, la valoracion brinda el otorgamiento



del carnet o certificado de discapacidad, fundamentandose en escalas psicométricas y listas de
cotejo que refieren la funcionabilidad con respecto a las labores de la vida diaria, es por eso,
gue mayormente los individuos que constan del certificado de discapacidad intelectual con el

grado de muy grave son considerados como retrasados mentales de caracter grave o moderado.

En este orden mientras mas grado de discapacidad, mayor es la dependencia de la
persona con discapacidad intelectual y paralela es la carga del cuidador informal familiar.
Asimismo, pese al avance de los tratamientos, existen brechas en la discriminacion a esta
poblacién por parte de la sociedad, asi como las muy pocas expectativas en lo que infiere a la

atencion en el &mbito de la salud.



Tabla 1. Escala de gravedad de

la discapacidad intelectual

colectivamente al mundo
fisico mas que a
conocimientos

simbélicos. En donde el
ser humano puede wtilizar
objeios determinados
para ¢l auto cuidado, asi
coma el trabajo v el ocio.

Se adguieren habilidades
vizpespaciales, como la
concordancia ¥ la
clasificacidn asentadas en
las caracteristicas fisicas.

Sin cmhargo, la
existencia concurrente de
alteraciones motoras ¥
sensitivas puede
imposibilitar 2] manegjo
funcional de los objetos.

comunicacién simbdlica cn
cl habla v la pestalidad.

Consigue percibir algunas
instruccioncs o 2 gesios
senctllos.

Enuncia su propio deseo y
S8 cmociones
especialmente a través de
la comunicacidn no verbal
¥ no simbdlica,

Goza de la relacion con
micmbros conocidos de la
familia, con los cuidadores
¥ con ofros  parientes, ©
imicia ¥ responde a las
interacciones sociales a
traviés de sciiales gestuales
¥ emocionales.

La existencia presente de
altcraciones sensonales y
fizicas pucde imposibilitar
una variedad de
actividades sociales.

Escala de Dominio conceptual Dominio social Dominio practico

gravedad

Profundo Las hahilidades | Comprensitn muy | Pende de la asistencia de
conceptuales se describen | restringida dc la | terceras personas para todos los

aspectps de  cuidade  fisico
diario, la salud v la seguridad,
pueden participar en alguna de
cstas actividades.

Los individuos sin alteraciones
fisicas graves pueden asistir en
algunas de las ocupaciones en
cl hogar, como llevar los platos
alamesa.

Las acciones sencillas con
objetos pueden  ser la
plataforma de la participacion
o algunas actividades
wocacionales con un alto nivel

de ayuda continua.

Las actividades recreativas
pucden implicar, por ejemplo,
disfrutar escuchando misica,
salicndo a pascar o
participande  en  actividades
acudticas, tode cllo con ayuda

de otros.

La existencia concurrente de
alicraciones fisicas ¥
sensoriales os un impedimento
frecucnte para la participacion
fmiz= alli de la mera
observacidn} en la actividades
domeésticas,  recreativas
vocacionales.

En wuna minoria significativa
existen conductas inadaptados.

Fuente: Manual DSM-5, (2015).

Evaluacion de la discapacidad intelectual severa

profunda

El Ministerio de Salud Pudblica del Ecuador contemplando las premisas de la

Organizacion Mundial de la Salud y compromisos internacionales acoge como criterio la

evaluacion de salud lo que recomienda la CIF (Clasificacion Internacional del Funcionamiento

de la Discapacidad y Salud) al discurrir la calificacion de la discapacidad como una valoracion



biopsicosocial, en

estructuras/funciones corporales, actividades\participacion y factores contextuales.

De este modo, el instrumento VM (Valoracion de Situaciones de Minusvalia) se
estableci6 como documento de adaptacion para que la discapacidad y el estado de
funcionamiento deba sustentarse en demostrar las condiciones de las funciones y estructuras
corporales, actualmente utilizado como texto referencial, resaltando que se basa en las tablas

AMA (Asociacion Médica Americana) como instrumento técnico de medicion. (Ecuador,

2018).

Tabla 2. Escala genérica de gravedad de discapacidad

consecuencia, se valoraran los

siguientes

Discapacidad

Definicidn

Porcentajes

Discapacidad grave

Sintomas, signos o secuclas de
deficiencias permanentes causan
una disminucidn importante o
imposibilidad de la capacidad de la
persona para realizar la mayoria de
las actividades de la wvida diaria,
Negando incluso a requerir apoyo
para algunas labores basicas de
autocuidado v supera con
dificultad solo algunas barreras del

COTOrmo.

50 a 74%

Discapacidad muy grave

Sintomas, signos o sccuclas de
deficiencias  permanenies  gue
afectan gravemente ¢ imposibilitan
la realizacidn de las actividades
cofidianas, requerimicnto  del
apoyoe o cuidados de una tercera
persona ¥ ono logra superar las
barreras del entormno.

75895

Discapacidad completa

Sintomas, signos o secuclas de
deficiencias  permanentes  que
afectan a la persona en suw totalidad
¢ imposibilitan la realizacidn de las
actividades cotidianas,
regquerimiente del  apoyo o
cuidados de una tercera persona y
no logra superar las barreras del

COTOrmo.

6 a 100%%

Fuente: MSP/Manual 2018/ Modificado CIF/Instrumento MV

componentes:




Tomando como referencia la evaluacion en el coeficiente intelectual (CI) para declarar
discapacidad intelectual severa, a través de éste puede determinarse un patron de respuesta, por
el que puede especularse a partir de la interaccion del paciente con su entorno tal como en
ambitos de la vida como la salud, la conducta adaptativa, la participacion en el entorno social
que le rodea, pudiendo dar un enfoque dirigido al apoyo que cada persona necesita en las areas
antes mencionadas y definir el nivel de personas con mayores limitaciones, retrayendo personas

con necesidades extensas de las que requieren apoyo generalizado.

Sin embargo, en el lapso del tiempo, la importancia de las valoraciones de coeficiente
intelectual se ha visto disminuido a la hora de definir la categorizacion de personas con
discapacidad intelectual severa debido al énfasis concedido a otras dimensiones del
funcionamiento humano, como por ejemplo la capacidad adaptativa al entorno social, por lo
gue ya no hablariamos de especulacion sino de la integracién del patron de conducta al nivel

que indica el Cl (Verdugo & Navas, Todos Somos Todos, 2017).

Las propuestas del AAIDD en nuestro contexto y en el ambito internacional son bien
acogidas con respecto a que dimensiones son importantes de cara a la evaluaciéon de la
discapacidad intelectual. Si atendemos a la dimension ‘“funcionamiento intelectual”,
tradicionalmente, las puntuaciones de CI han sido el criterio base al cual se ha clasificado a las
personas con discapacidad intelectual diferenciando categorias como las ya conocidas ligera,

moderada, severa y profunda. (P.Navas, 2008)

En la tabla 3 indicamos algunos de los instrumentos tipificados en castellano que

pueden resultar Utiles en al ambito clinico para evaluar esta dimension.



Tabla 3. Evaluacion de la inteligencia general y el desarrollo psicomotor

Edad de aplicacion

Instrumentos

Infancia y adolescencia

BSID Escalas Bayley de desarrollo infantil

MSCA Escalas McCarthy de aptitudes y
psicomotricidad para nifios

WPPSI. Escala de inteligencia para preescolar y
primaria

WISC-R. Escala de inteligencia de Wechsler
para nifios revisada.

WISC-IV Escala de Inteligencia de Weschler
para nifios

K-ABC. Bateria de evaluacion de Kaufman para
nifos

Edad adulta (a partir de los 16 afios)

WAISS-III Escala de inteligencia de Weschler
para adultos

Fuente: Diagnostico y clasificacion en discapacidad 2008

Las nuevas clasificaciones deberian incluir la realizacion de investigaciones clinicas,

epidemiolégicas y de servicios con una visibilidad unificada y, en la practica consciente. Dar

recomendaciones en la practica clinica sobre los elementos semioldgicos que deben

considerarse en el diagnostico (Gutierrez, Santiuste, & Garcia, 2019).




Tabla 4. Cuadro comparativo de las caracteristicas y necesidades de la DI

Caracteristicas y necesidades de pacientes con discapacidad intelectual severa

DISCAPACIDAD INTELECTUAL SEVERA

Caracteristicas | Necesidades y ayudas
Corporales v moirices
- Precario estado de salud. Arencion médice-farmacaoldgica.
- Impomantes anomalias a nivel anatdmico ¥ | Cuidados en  relacién  a  enfermedades
fisiologica. frecucntes.

- Alweraciones de origen neuromotor.

- Altcraciones cn los sisicmas sensoriales,
perceptivos, motores, ete.

- Malformaciones diversas.

-  Enfermedades frecuentes.

Motrices
- Desarrollo motor desviado fuertemente de la | Tratamiento de fisioterapia para favorecer
norma. movilizaciones involuntarias, estiramientos,
GGraves dificultades motrices: cvitacidn de refracciones, desarrolle yao

- No abolicion de algunos movimientos | abolicion de reflejos.
reflejos  primarioe  mi aparicién  de | Cambios posturales en personas con cscasa o

secundarios. nula movilidad voluntaria.
- Alferaciones en ¢l tono muscular. Hidroterapia para facilitar movimientos y
- Escasa movilidad voluntaria. distintas sensaciones,

- Conduectas involuntarias incontroladas,

- Coordinacidn dindmica general ¥ mannal
IMprecisa.

- Eguilibrio estitico muy alterado.

- Dificultad para sitwarse cn ¢l espacio y en el
tiempo.

D& autonomia
- MNula o muy baja autonomia. Supervision y ayueda permanente cn todos los
aspectos  relacionados con la  autonomia
personal y el autocuidado.
Cuidados fisicos en e] asco, higiene personal,
alimentacién.

Cognitivas
- Bajo nivel de conciencia. Estimulacidn sensorial:  wvisual, aoditiva,
- Limimado nivel de percepcidn scnsorial | olfativa, gustativa, wetil, cinestésica
global. Estimulacién basal: somdtica, vibratoria,

-  Capacidad de reaccion anie estimules | vestibular.

sensoriales muy contrastados.
Comunicacidn y lengoaje

- Nula o escasa intencionalidad comunicativa. | Respuesta a "sefiales” emitidas atmibuyéndoles

- En alguna ocasidn pueden reconocer alguna | intencionalidad comunicativa.
sefial anticipatoria. Claves o ayudas del medio para favorecer la

- Ausencia de habla. comprension de mensajes v sifuaciones.

- Pucden llegar a comprender drdencs muy

- sencillas ¥ contexmalizadas, relacionadas
con rutinas de la vida eotidiana.

- Mo llegan a adquirir simbalizacitn.

Equilibrio personal

-  Limitado desarrollo emocional. Seguridad, confianza y afeecto, a través de la
- Escaso control de impulsos. creacion de un clima gue facilite su bienestar
- Repertorio de intereses muy restringidao. afectivo y emocional.

- Conductas desadaptadas consigo mismo: | Establecimients de vinculos positivos gue
cstercatipias, autoestimulaciones y | implican por parte del adulto actimdes de
AULCAETEEIONCE. afecto v respeto.

Actuaciin e insercidn laboral
- Limimda autoconciencia y de los demis. Aprovechamiento ¥ creacidn de simaciones

- Nulo o reducido interés por las interacciones. | reales de interaccidm en todas las actividades
habituales [(alimentacién, aseo, vestido,
cstimulacidn sensorial, fisiotcrapia...}.

Fuente: Manual DSM-5, (2015).



La Familia

La familia es una asociacion formada por sistemas separados que mantienen una
influencia reciproca, que en su momento componen un sistema abierto, estd formado por
personas, de esta manera es un fragmento del sistema social y pertenece a su cultura, sus
practicas, su desarrollo econdémico, sus doctrinas, sus ideas éticas, morales, politicas y
religiosas. Asi mismo, se le ha llamado la institucién fundamental de la sociedad porque
representa la unidad de transcripcion y conservacion de la especie humana. Para ello, efectian
funciones significativas en el desarrollo bioldgico, psicoldgico y social de una personay, junto
con otros grupos sociales, suministra la socializacion y educacion de un individuo para su

inclusién en la vida social y la transferencia de valores culturales. (Valladares, 2008).

La familia para los investigadores constituye en un factor realmente activo en el
desarrollo social. Es decir, es una célula en la que se forma y materializa la democracia, un
lugar donde se resuelven o enfatizan las dificultades sociales y la mayoria de las poblaciones
encuentran afecto y sobre todo seguridad. La familia es una unidad activa y bajo ningun
caracter es fija, quiza que va de un modo inferior a un modo mas grande de la misma manera
que la sociedad se despliega de una etapa a otra. El sistema social genera a la familia y refleja
su cultura. El linaje méas antiguo e importante del sistema social humano es la familia. Es un
régimen abierto, es decir, un sistema de elementos interconectados por funciones dindmicas en

las reglas de conducta y continuas interacciones internas y externas (Valladares, 2008).

Funciones familiares generales

Las familias realizan varias funciones que las convierten en Grganos unicos. Las
actividades y relaciones dentro de la familia, categorizadas como una funcién familiar, apalean
al objetivo satisfacer los requerimientos importantes de los comparfieros de trabajo
interdependientes en lugar de aspectos individuales. Sin embargo, incluso en la misma vida

grupal, se produce la alineacion y el cambio de la personalidad de los miembros. Es decir, estas



actividades y vinculos dentro de la familia tienen la propiedad de formular al nifio los primeros
rasgos de la personalidad, que son condiciones para transmitir conocimientos iniciales y la
proxima asimilacion del resto de relaciones sociales. Cabe sefialar que la comunicacion
emocional e interpersonal entre los miembros de la familia no se da a su alrededor, y el
contenido psicoldgico se incluye en el desarrollo de estas actividades (Martin & Tamayo,

2013).

El funcionamiento biologico y social de la familia estd relacionado con la relacion
sexual y efectiva de la pareja, asi como con el nacimiento e incremento y cuidado de los hijos,
la permanencia familiar y la alineacién emocional de los vastagos y su identidad con el entorno

familiar.

El funcionamiento econdémico de la familia significa que la familia juega un papel que
se ha caracterizado como la célula béasica de la sociedad durante miles de afios. Esto incluye el
derecho del miembro a realizar otras tareas, actividades y condiciones que puedan reemplazar
el presupuesto familiar de la familia. Estas tareas tales como: asegurar bienes, fabricar bienes
y servicios, cumplir con los requisitos de materiales individuales, gestién de miembros y salud

(Martin & Tamayo, 2013).

La funcidn espiritual y cultural de la familia significa aprender la cultura de un milenio
de sociedad que posibilita la formacion de una persona, satisfaciendo las necesidades culturales
de sus miembros, el progreso cultural y estético, la recreacion y educacién de explicitos

entornos espirituales.

La funcién educativa de la familia ha despertado un gran interés en campos del area de
psicologia y la pedagogia general, fundamentalmente aquellas que se consagran a la educacion

y desarrollo de los nifios durante los primeros seis afios. La funcién educativa de la familia no



ocurre sola, sino a través de otros. Expresando la naturaleza dual de la funcion Satisfacen las

necesidades de sus miembros y al mismo tiempo educan a sus descendientes.

Las funciones educativas se desarrollan con regularidad y estan relacionadas con la
formacion y desarrollo mental del nifio desde el momento del nacimiento y a lo largo de su
vida, por lo que es necesario iniciarse, ensefiar, moldear y moldear en situaciones incomodas e
irracionales. Procesos cognitivos, habitos, habilidades, creencias, autoestima, desarrollo del

interés general, educacion de la personalidad (Martin & Tamayo, 2013).

Las funciones deben regularse entre si. La familia no puede durar sin armonia entre
ellos. El sistema se cuelga debido a un mal funcionamiento. El funcionamiento econémico es
muy importante para caracterizar el estilo de supervivencia de la familia, pero no puede ser un
centro de atencion y conciencia si se realiza de manera proporcional y satisfactoria cuando la
personalidad cambia con el cambio social. Metas de los integrantes de la familia, mayor
importancia para los aspectos de cuidado y educacién de los hijos menores (Martin & Tamayo,

2013).

En este aspecto la familia puede ser vista como un medio de inclusion en el sentido de
que fomenta estrategias de empoderamiento y motivacion para involucrar todas las partes que
las constituyen, asi mismo, las areas sociales en las que puede funcionar, no obstante existen
casos en que este equilibrio se fragmenta, es por ello que se hace necesario desarrollar una
intervencion enfocada a revertir esta situacion, ya que sin duda alguna, si la familia no interfiere
como primera fuente de solucion sobre el afectado, este no avanzara ni tendrd desarrollo

personal ni en el proceso de inclusion social.

Funciones familiares con miembros con discapacidad
Las familias son la referencia y el apoyo mas importante para la mayoria de las

personas. Cumple un rol significativo en el proceso de coaching y es el entorno méas adecuado



para que las personas se desarrollen, socialicen y expresen sus sentimientos de manera integral.
Su presencia no puede reemplazar el desarrollo social y emocional de todas las personas,

especialmente los miembros de la familia con discapacidad. (Instituto Tobias Emanuel, 2020).

Con respecto a la funcionalidad familiar, un estudio realizado por Flores Fernandez,
(2020), con la intencion de analizar la relacion de la funcionalidad familiar y el sindrome del
cuidador cansado en familias con miembros discapacitados de la parroquia Checa perteneciente
al Distrito Metropolitano de Quito; mediante de un enfogque cuantitativo, analitico, transversal.
El estudio valoré con el indice de Barthel sensibilidad del 88% y especificidad del 98%; escala
FF-SIL teniendo un Alfa de Cronbach de 0.89; el test de Zarit con una sensacion del 100% y
especificidad del 90.5%. Entre los resultados obtenidos, las mujeres poseen la mayor incidencia
se encuentra entre los 77 y 64 afios con un 77,44%, lo que indica que los cuidadores tienen
mayor riesgo de desarrollar sindrome de fatiga. Se ha comprobado que el 65,8% no posee

sobrecarga, el 9,7% presenta sobrecarga severa y el 4,5% ostenta una pequefia sobrecarga.

En este sentido para poder comparar las posibilidades de desarrollo integrador que
necesitan las personas con discapacidad, es necesario crear condiciones comodas desde la
familia: fisicas, emocionales, etc. Por lo que estas no pueden estar en un sitio mejor que su
familia. En muchos casos, se requiere un apoyo especial y especializado para superar algunas
de las limitaciones que surgen de estas condiciones de discapacidad. Sin embargo, como
muestran varios estudios, un ambiente familiar positivo, el amor y el afecto de las personas
cercanas en el hogar, hacen que el proceso de curacion fisica, mental, emocional y espiritual
sea mas efectivo para aprender a desarrollarse a pesar de la discapacidad (Instituto Tobias

Emanuel, 2020).



Cuidado primario informal familiar

Un cuidador primario informal (CPI) se define como tener la responsabilidad de apoyar
las necesidades basicas y los dispositivos necesarios para la vida diaria de un paciente durante
todo el dia sin tener en cuenta consideraciones financieras (Lopez & Orueta, 2009). Pues es la
persona que se encargara de manera voluntaria, de las condiciones cotidianas del individuo con

discapacidad, a nivel operativo y emocional transformandose asi en un cuidador principal.

Perfil del cuidador

El interés del cuidador yace desde un enfoque de desempefio de un rol tradicional, lo
que reduce la participacion social y autonomia a los cuidadores, por lo que se bosqueja la
exigencia moral hacia otros, en efecto a los requerimientos de gobernar la propia vida, en tal

sentido, entre los elementos mas importantes del perfil del cuidador se menciona:

En mayor medida son mujeres entre 45-64 afios

Familiares inmediatos del afectado (conyuge, madre, padre, hijo, hija),

Muy voluntarioso/a,

Dedica al cuidado mas de 3 h al dia

De menor nivel formativo y de estereotipo social bajo, sin remuneracion laboral.

Carga y sobre carga

Esta sobrecarga que el cuidador realiza, se caracteriza por ser un periodo de fatiga
emocional, estrés que aqueja concisamente las actividades que son de ocio, las relaciones
sociales, la libertad y el equilibrio mental. Bajo este enfoque el terapeuta percibe los efectos
negativos del tratamiento en varias facetas de la vida, como la salud fisica y mental, las
interacciones sociales y la economia. Varias caracteristicas asociadas con la sobrecarga
incluyen la dependencia de la capacidad del sujeto para desempefiarse en las actividades diarias

y la duracion del tratamiento a largo plazo (Torres & Agudelo, 2018).



También podemos agregar que la concepcion de carga (procedente del inglés burden,
que se ha traducido libremente como “estar quemado”) denota extenuacion mental y ansiedad
frente al cuidado. Ademas, se relaciona con problemas de salud fisica, debido a una
acumulacién de escenarios estresores frente a los que el cuidador se halla carente de estrategias

apropiadas de afrontamiento para aclimatarse a las situaciones. (Ceballos R. Z., 2007)

Efectos

El cuidador de la familia carece de conocimientos de asistencia médica, no percibe
indemnizacion econdmica y desempefia esta funcidn sin seguir ninguna regla o procedimiento.
Comparte su tiempo mayormente con la persona que cuida y en muchos casos vive con él. Este
cuidador tiende a mostrar un alto nivel de compromiso con su trabajo, que se caracteriza por el

afecto y la atencion sin limitaciones de tiempo (Sanchez, Molina, y Gémez, 2016).

En igual forma, cuidar a las personas en el hogar incita sentimientos de soledad, exceso
emocional, depresidn, aislamiento, limitacion de la libertad personal y su tiempo de inactividad
y desahogo, y consecuencias fisioldgicas para el cuidador, lo que puede traducirse en un
aumento de la presion arterial y del sistema cardiovascular y tracto gastrointestinal, dolor de

cabeza y sistema musculoesquelético (Sanchez, Molina, y Gomez, 2016).

Sindrome del Cuidador

El sindrome del cuidador es una perturbacién que ostentan personas que actan como
cuidador principal de sus dependientes. Se caracteriza por fatiga fisica y mental. De repente, la
persona no esta preparada y tiene que afrontar una nueva situacion que conlleva todo su tiempo
y energia. Se estima que se produce por el estrés persistente (no una condicion especifica) en
la lucha cotidiana con el padecimiento y puede concluir con las reservas fisicas y mentales del

cuidador (Vithas Neurorhb, 2013).



Los cuidadores de pacientes dependientes estan expuestos a circunstancias de alto nivel
de estrés que los pueden conducir al agotamiento. Esta sobrecarga tiene consecuencias
negativas en su salud; de hecho, se ha descrito un incremento de la ansiedad y la depresion, asi
como una mayor fragilidad y mortalidad en cuidadores mayores; igualmente asume un efecto
directo en la persona a la que se cuida, y concierne con mayores tasas de institucionalidad
hospitalaria, con su depreciacion funcional y con una mayor tasa de deceso (Cabada & Alberto,

2017).

Un estudio realizado por Martinez-Gonzalez et al., (2018) titulado: Carga percibida del
cuidador primario del paciente con paralisis cerebral infantil severa del Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton, dirigida a 102 cuidadores, a partir de una entrevista del
cuidador de Zarit y una encuesta sociodemografica; dentro de los resultados obtenidos se
demostro que, el 12% de las enfermeras no se sienten abrumadas, por su parte un 24% sefald
sufrir de una sobrecarga ligera; una importante parte del estudio representada por el 47% se
siente moderadamente sobrecargado de trabajo y el 17% se siente muy sobrecargado de trabajo.
En definitiva, la sobrecarga apreciada por el cuidador ostenta ser una sefial del estrés asociado
con la atencion de un infante con PCIS. También identifica la necesidad de acciones o planes
de apoyo a los cuidadores que capaciten y fortalezcan las destrezas para cuidar al paciente, de
modo que se prevengan escenarios problematicos tanto fisicos y mentales en este grupo de

trabajo.

Es por eso, que es importante mencionar las fases del sindrome de sobrecarga del

cuidador:

e Fase de alarma: exclusivamente el cuidador siente vivir para la persona con
discapacidad, por lo que pierde la nocion del tiempo y su interrelacion con la

comunidad.



e Fase de resistencia: el comienzo de trastornos psicolégicos-emocionales, los
que dan origen al sentimiento de falta de apoyo.

e Inadecuacion personal: es la afectacion fisica y psicologica del cuidador,
graves cuadros de estrés o depresion.

o Fase de agotamiento: sefiales de cansancio fisico y emocional se penetran por

completo, incidiendo en la salud del cuidador.

Es decir, a la luz de lo anterior, el sindrome del cuidador se ha denominado exceso de
trabajo, en el que el cuidador impacta negativamente en su salud después de exceder los
recursos disponibles, hay muchos trabajos publicados que demuestran estos efectos negativos
y destacan su incidencia y asociado a quejas psicoldgicas (principalmente ansiedad y
depresion), sin embargo, hubo importantes consecuencias en otras areas como la salud fisica,
la reclusion social, la carencia de tiempo libre, la calidad de vida y la depreciacion de la
situacion econdémica son algunas de las cosas por las cuales pasan los cuidadores en su diario
vivir, esto sugiere una causa de cambios en el bienestar mental y social de los cuidadores méas
gravemente afectados, como resultado de las interacciones con la enfermedad de la persona, se
convierte en un grado de cambio que inevitablemente requiere espacio, como la fase de la vida

en la que una persona tiene que cuidarse a si misma.

Dado que se trata en gran medida de un sindrome situacional que se presenta después
de que un individuo se ha comprometido a cuidar a otro, su explicacion es ecoldgica, es decir,
se relaciona con situaciones externas; No ha tomado una decision, la suposicion descriptiva es
la misma que para la ansiedad y, a veces, para la depresion. Debido a esto, los siguientes

factores se enumeran como predictores de este sindrome:

e Indefension aprendida. Tiene poco o ningun control sobre situaciones dificiles

en eventos recurrentes.



Interés social. Esto representa un interés activo en la promocion del bienestar
humano. El surgimiento del interés social, junto con la incompetencia para
cumplir con encuentros sociales y actividades de ocio conveniente a los
requisitos de la misién predice el sindrome de sobrecarga del cuidador.
Personalidad resistente. Se refiere a un modelo de personalidad caracterizado
por un sentido de responsabilidad individual y con labor ocupacional, una
conciencia de control sobre el entorno y una tendencia a abordar el cambio de
vida con un desafio en lugar de una amenaza. Resume los tres elementos
(promesa, control y desafio) que disponen este patron de personalidad. Los
individuos con este tipo de individualidad reducen o previenen la aparicion de
SCC.

Género. Esta es una inconstante a considerar pues corresponde a una serie de
rasgos relacionados con el trabajo que son particularmente vulnerables a la
sexualidad femenina.

Demandas emocionales. Es considerado un pionero necesario de SCC debido
a su relacion relativa directa. Por lo tanto, cuanto mayor sean sus necesidades
emocionales, mas probabilidades tendra de sufrir el sindrome. En este caso, el
terapeuta piensa que los requisitos son importantes, pero es normal para la
persona que recibe el tratamiento.

Estrategias de afrontamiento inadecuadas. En las destrezas de tipo escapista
acrecientan la posibilidad en tener SCC. A su vez que, los gobernantes lo
reducen.

Autoeficacia. Se trata de una conciencia de eficiencia en el trabajo a realizar.

Esto se relaciona a el elemento de desamparo en estudio.



e Patron de personalidad tipo A. Este esquema es caracteristico de las personas
que luchan por una alta competitividad, éxito, agresion, prisa, impaciencia,
inquietud y responsabilidad excesiva. Es un factor muy relevante en términos

de trabajo, por eso se encuentra mucho en los terapeutas.

Las investigaciones realizadas hasta ahora no pueden determinar la causa exacta del
sindrome. Por ello, tanto los factores objetivos (estado externo) como los subjetivos acttan
como hipotesis explicativas. A pesar de, que se ha demostrado que las afirmaciones que posea
el cuidador en relacion a su rol y recibidor de cuidados, al igual que ciertas variaciones en el
comportamiento y la personalidad desempefian un papel transcendental en la aparicion de la

carga (Zambrano & Ceballos, 2007).

Por su parte, Martinez-Cuasapud y Guerron-Enriquez, (2019) realizaron un estudio
basado en estrategias eficaces de apoyo y conocimiento del sindrome de cuidador a través de
apoyo educativo, materiales didacticos, actividades de ocio, visitas domiciliarias, orientacion
en cuidados y enfermeria para mantener el conocimiento y prevenir el sindrome del cuidador
en cuidadores con discapacidad que asisten al Centro de Salud Tulcan-Sur. El disefio de
estrategias de intervencion permitié la planificacion basada en las necesidades y ayudé a
reducir los factores de riesgo que afectan la adquisicion del sindrome del “guardian” durante

el periodo de este estudio.

Criterios

El sindrome de carga del cuidador (SCC) se vincula al proceso de asociacion con
sintomas en el espectro de ansiedad y depresion, de modo que las personas solo pueden ser
diagnosticadas con SCC si tienen una condicion comorbida; sin embargo, el SCC es més

complejo que lo mencionado.



Hay otras condiciones médicas que pueden ser compatibles con SCC; no obstante, el
mas digerible es el trastorno de adaptacion, que consiste en una reaccion mixta de ansiedad y
depresion (F43.22), en la que el SCC debe discutirse como una variante de este trastorno

(Zambrano & Ceballos, 2007)

Evaluacion

A través de analisis por un periodo prolongado, se identifico tres componentes
principales para definir el SCC: los efectos del cuidado, el estrés interpersonal y las
expectativas de autoeficacia. La herramienta de evaluacion utilizada es la Guardian Interview,
una prueba desarrollada por Zarit y Zarit en 1983 y reconocida a nivel mundial, que se
caracteriza por ser una prueba psicométrica objetiva, calificativa compuesta por 22 items que
evalUa presencia o ausencia mediante examen de cada uno de sus variables pueden utilizarse

para determinar la calidad de la carga que soporta el cuidador.

Ademas, la herramienta Caregiver Workload Assessment (CBA), que evalla al
cuidador, mide tres factores: carga de trabajo objetiva, estrés subjetivo y carga de trabajo
subjetiva bajo demanda para comparar el entorno de trabajo objetivo de la personay su relacion

con ellos.

Sintomatologia clinica del sindrome del cuidador

Fisicos: Los cuidadores primarios se ven afectados negativamente en su salud a
comparacion de sus otros familiares que no desempefian trabajos de cuidado y en consecuencia
presentan mayor riesgo de problemas organicos Yy fisioldégicos, como trastornos
musculoesqueléticos, cardiovasculares, gastrointestinales, respiratorios y del sistema
inmunoldgico. Sin embargo, por regla general, no ven un médico. Asimismo, son menos
propensos a exhibir "autocuidados™ como privacién del suefio, dieta inadecuada, negativa a
vacunarse, no hacer ejercicio, abuso de tabaco o alcohol, uso excesivo de ansioliticos y

somniferos e incumplimiento del tratamiento (Acosta, 2017).



Psiquicos: El cuidador principal se siente mas aquejado que la salud fisica por:

e Problemas clinicos (depresion, ansiedad, estrés, hipocondria).

e Problemas psicosomaticos (dolor de cabeza, falta de apetito, temblores, problemas de
estomago, pulsaciones, mareos, alergias desmotivadas, insomnio, problemas de
memoria y concentracion).

e Problemas emocionales: tristeza, miedo, soledad, irritabilidad y culpa.

Asimismo, el sindrome del cuidador puede manifestarse a través de: agresion hacia los
demas, tension en el personal de apoyo, intranquilidad con el paciente, denegacion de su estado
real, retraimiento progresivo, desmotivacion, fatiga, depresion constante y sentimientos de

culpa (Acosta, 2017).

En relacion con eso, el estrés ha despertado el interés de varios cientificos en el
comportamiento humano porque afecta la salud fisica y mental humana, asi como el trabajo
individual y el rendimiento académico. Causa ansiedad y angustia y puede provocar trastornos
personales, confusion familiar entre otros. En este contexto, Martinez y Diaz (2007) sefialan
que el inconveniente de fondo reside en los requerimientos modernos enfocados a lograr
resultados, independientemente de los resultados para la calidad de vida, y por lo tanto se

enfoca en la salud fisica y mental de las personas.

El estrés se identifica por una respuesta subjetiva a lo que estd sucediendo. Arellano
(2002) se refiere a ella en el sentido de un estado interno de tension o excitacion. Por otro lado,
Melgosa (1995) sefiala que, debido a los cambios provocados por el estrés humano, este
concepto se puede entender de la siguiente manera como: “un conjunto de reacciones
fisiologicas y psicoldgicas que experimenta el organismo cuando se lo somete a fuertes

demandas”.



Afrontamiento

La confrontacion es un esfuerzo cognitivo y conductual en constante cambio disefiado
para cumplir con ciertos requisitos externos y / o internos que superan o superan los recursos
de una persona. Los estilos y estrategias de afrontamiento son los conceptos mas comunes que
se utilizan para describir como las personas lidian con los factores estresantes. Corresponden a
dos posiciones basicas del enfoque metodoldgico del fenémeno: el enfoque disposicional y el

enfoque procedimental (Almaguer, Barroso, y Lorenzo, 2019).

Los estilos y estrategias de afrontamiento no son conceptos opuestos, sino que se
complementan: los primeros son formas sostenibles y consistentes de afrontar el estrés,
mientras que los segundos son medidas mas especificas. Sin embargo, el concepto de estrategia
tiene ventajas sobre el concepto de estilo, tales como: su modificabilidad y mayor capacidad

predictiva, lo que lo hizo mas atractivo en el area de investigacion.

Con relacién a las estrategias de afrontamiento, un estudio realizado por Torreblanca
Monzon, (2018) titulado: Estrategias para afrontar la sobrecarga del cuidador principal de
personas con discapacidades intelectuales en Caritas, Arequipa-2017, tenia la finalidad de
determinar la correlacion entre las estrategias de afrontamiento y el grado de sobrecarga de 83
cuidadores clave de personas con discapacidad intelectual que asistian a escuelas para padres
de 9 centros educativos. Se utilizaron 3 herramientas, la primera de las cuales es un registro
sociodemografico, la segunda herramienta: de Zarit y la tercera de superacion COPE. Como
resultado, se expuso que no hay correlacion entre las estrategias de afrontamiento y el grado
de sobrecarga de los cuidadores. Pues, se rechaza la hipétesis y se encomienda indagar cuales

son los componentes que desarrollan la sobrecarga de estos cuidadores.

Finalmente los autores Ae-Ngibise et al., (2015) en su andlisis denominado: La carga
de trabajo de los encargados de cuidado de personas que viven con discapacidad mental (DM)

en dos distritos ubicados en la parte central de Ghana, bajo la evaluacion de habilidades de



afrontamiento y el sostén disponible para los cuidadores. La metodologia implementada tuvo
un enfoque cualitativo en el que participaron 75 cuidadores con pacientes MD registrados en
los Sistemas de Vigilancia Demogréafica y de Salud de Kintampo. Dentro de los resultados
obtenidos se revel6 que, los cuidadores informaron sobre diversos niveles de carga, que
incluian aspectos como la exclusién economica, social, emocional, depresion y tiempo
inadecuado para otras obligaciones sociales. Los compromisos en torno a la prestacion de
cuidados se compartian en su mayoria entre parientes cercanos, pero en un grado variable y

limitado.

Morbilidad del cuidador

Un cuidador se ve sometido a cargas excesivas de asistencia teniendo secuelas
importantes en su salud fisica y bienestar, dado el impacto negativo que un cuidador abrumado
puede tener en la calidad y en el proceso de atencidn a las personas dependientes. La depresion
es una de las enfermedades que se asocian cominmente con el sindrome del cuidador.
Presentan un cuadro complejo que incluye sintomas del estado de animo como la tristeza y la
ansiedad, que se da en la mayoria de los casos, asi mismo sintomas motivacionales como la
anhedonia y el quebranto de la autoestima, pesimismo, pensamientos repetitivos de muerte,
facil distraccion, cambios en los patrones de suefio o reduccién del hambre, todo lo cual hace

gue una persona sea disfuncional (Cabada & Martinez , 2017).

Un anélisis realizado por Lalon-Yanza y Urbano-Barragan, (2017) denominado:
Sindrome del cuidador en la calidad de vida de los padres de nifios con discapacidad, cuyo
propdsito consistié en examinar el Sindrome del Cuidador en relacion con la calidad de vida
de los cuidadores primarios de nifios con discapacidad dirigido a 21 cuidadores utilizando la
Escala de Zarit y la Escala de Calidad de Vida GENCAT, se pudo evidenciar que, los hombres
con el 28% y las mujeres con el 72% demuestran sobre trabajo en un grado u otro. El perfil de

condiciones de vida de los cuidadores muestra que las areas como relaciones interpersonales,



la autodeterminacion y el desarrollo personal son areas que se encuentran en Optimas
condiciones, en tanto que otras se ven interferidas. Exhortan coordinarse con agencias
gubernamentales para planificar y realizar programas de apoyo psicolégico especializado para

los cuidadores.

La salud mental es el area méas afectada por los cuidadores. Varios estudios
psicosociales han observado que los cuidadores reportan niveles méas altos de sintomas
depresivos y de ansiedad que aquellos que no lo hacen. Hay estudios que informan que del 30
al 59% de los cuidadores tienen trastornos o sintomas depresivos y que estas personas tienen
un mayor riesgo de padecer ansiedad y depresion. Cuanto mas dependiente fisicamente y
mentalmente perturbado sea el paciente, menor apoyo social y mas tiempo se dedica al cuidado

del paciente (Islas & Castillejos, 2017).

En otro sentido, Centeno-Tuqueres, (2020) con su investigacion titulada: Resiliencia de
los encargados de cuidado principal de personas con discapacidad intelectual leve a moderada
en posesion del fondo de educacion individual para nifios, nifias y jovenes. El objetivo del
estudio fue examinar el grado de resiliencia de los encargados de cuidado mas importantes de
sujetos con discapacidad intelectual leve a moderada en la Fundacién EINA. ElI método
consistié en un abordaje cuantitativo en una escala de correlacion comparativa y un planteo
transversal no experimental en un muestreo no probabilistico de 63 personas que brindaban
atencion primaria a personas con discapacidad intelectual leve (44%) y moderada (56%) a los
que se les aplicaron las pruebas de resistencia de Wagnild y Young. Como resultado, se
encontrd que el 53% de los cuidadores muestran un alto grado de resiliencia, autoaceptacion y
ecuanimidad. 6:10 de una muestra que trabajé durante 5 a 8 afios nuevamente mostrd un alto

grado de resiliencia. En contraste de quienes tienen menos de un afio en la labor.



Red de apoyo del cuidador

El apoyo social esta relacionado con la evaluacion que una persona le da a su red social
y los recursos que se derivan de ella. El apoyo social surge a través de la reciprocidad del trato
entre personas y se identifica por la expresion de carifio, aprobacion o apoyo al comportamiento
de la otra persona ademas del apoyo simboélico o material, ademas, promueve una percepcion
mas positiva del propio entorno, asi como la autosuficiencia y un mejor uso de los recursos

personales y sociales de la persona (Garcia, Manquian, y Rivas, 2016).

Una investigacion realizada por Herrera, et al., (2012) con la finalidad de establecer un
apoyo social percibido de familiares que cuidan a personas con enfermedades crénicas bajo un
estudio descriptivo con 222 cuidadores familiares entre los resultados hallados por el autor,
destaco que, el 91,4% son mujeres, el 54,35% tienen entre 36 y 59 afios y en promedio 43,7
afios. Los cuidadores mostraron una apreciacion satisfactoria de ayuda social con un valor
medio de 148,97 y una desviacion estandar de 33,94, el nimero minimo de puntos fue de 35
puntos, el nimero maximo de puntos 204; el cuidado mayormente fue brindado por hermanos
y hermanas (24%), parejas (22,2%) e hijos (17,6%). En general, los tutores estan complacidos
con la ayuda social apreciada, particularmente en las esferas de “interaccion personal” y

“educacion e informacién” que se brinda a quienes integran su red.

De la misma forma, en términos de apoyo social percibido, un estudio revel6 que habia
una relacién significativa entre las tres fuentes medibles de apoyo (familia, amigos y otras
personas importantes) y el bienestar, quienes informan que una de las necesidades mas
comunes de los cuidadores familiares es compartir sus sentimientos con familiares y amigos.
Otros autores encuentran que las visitas habituales de otros miembros de la familia y la figura
de una red social fuerte reducen la carga de los cuidadores. Lo anterior confirma que el apoyo

social sirve para salvaguardar y optimizar la salud mental, y generalmente las personas con



menos apoyo estan propensos a sufrir problemas de salud mental, mientras que un alto apoyo

se asocia con un alto bienestar subjetivo (Espinoza y Aravena, 2012).

Tomando en cuenta lo antes mencionado, es importante destacar que el cuidador suele
tener poca informacion sobre la enfermedad y como proceder para que el paciente mantenga la
autonomia personal durante el mayor tiempo posible; suele pasar que el cuidador se limita
Unicamente a las necesidades bésicas de la persona olvidando momentos importantes de ocio
y relajacion. Hay que tener en cuenta que el cuidador no es solo un acompafante y que el
resultado de su trabajo y el bienestar dependen en gran medida del apoyo y formacion que
reciba en la identificacion temprana de sintomas de ansiedad, lo que puede ayudar a reducir las
complicaciones y evitar errores. He aqui la importancia de que las instituciones publicas o
privadas de interés social, principalmente el MIES realicen un acompafiamiento constante al
cuidador mediante reuniones, charlas o visitas domiciliarias, con el fin de adquirir herramientas

gue mejoren el cuidado de los involucrados en todos los sentidos.

Ramirez y Luna explicaron extensamente en su articulo sobre cuidadores de personas
con discapacidad en el contexto de Ecuador que el estado esta facultado para brindar asistencia
médica, psicoldgica, educativa y social no solo a las personas con discapacidad, sino también
a sus pacientes. un tutor que también recibe una prima mensual por gastos de salud,
medicamentos, nutricion, rehabilitacion, etc. sin embargo, esto no se ha exteriorizado ya que

este Ultimo casi no recibe atencion (Cabrera, 2021).

La sociedad ecuatoriana conoce muy poco de la realidad de los cuidadores, se necesita

una mayor visibilizacién de los programas implementados para este grupo.

Dentro de este marco el Banco Interamericano de Desarrollo (BID) y el Ministerio de
Inclusién Econdmica y Social (MIES) desarrollaron un modelo de redes proximas de apoyo al

cuidado de personas con discapacidad en Ecuador, el cual fue presentado el 12 de marzo de



2019. Con este convenio el BID-Ecuador fortaleceran las politicas pablicas a fin de generar
un impacto en la calidad de vida en las personas con discapacidad y sus familias; pues el
modelo de redes proximas de cuidado trabajara con intercambios de experiencias nacionales e
internacionales con la finalidad de fortalecer el sistema de proteccidon social a las personas con

discapacidad severa y sus cuidadores. (Ministerio de Inclusion Economica y Social, 2019)

Es algo muy positivo lo que esta realizando esta cooperacion porque los cuidadores se

sentiran que sus derechos estan siendo promovidos y protegidos con base en sus necesidades.



4. Objetivos

Objetivo General
Determinar la prevalencia del “Sindrome del Cuidador” en los cuidadores primarios de
personas con discapacidad intelectual severa que reciben el bono Joaquin Gallegos Lara del

cantén Azogues en el periodo 2019-2020.

Obijetivos especificos

e ldentificar el nivel de carga presente en cuidadores de personas con discapacidad
intelectual severa.

e Examinar las dimensiones de sobrecarga general presentadas en cuidadores de personas
con discapacidad intelectual severa.

e Reconocer el deterioro en la salud fisica y psicoldgica de los cuidadores de personas

con discapacidad intelectual severa.



5. Metodologia

Disefio de la investigacion

El presente estudio es de tipo cuantitativo, no experimental, de campo y descriptivo.

La metodologia de estudio tiene un disefio no experimental, debido a que no se
manipulan las variables de estudio; se parte de la observacion del fendmeno que incide en la
poblacién de cuidadores primarios de personas con discapacidad intelectual severa y de campo
porque se recopil6 los datos directamente de la realidad y permitié la obtencion de informacion

directa en relacion al problema de estudio.

En virtud de lo expuesto, la investigacion tiene un enfoque cuantitativo ya que analiza
y estima informacion medible para lograr utilidad de los datos reunidos en las fases
preliminares de su realizacion. Se encuentra determinado por la aplicacion de instrumentos
medibles como la encuesta y el test de Zarit, cuyo proposito versa en recabar informacion de

los sujetos de estudio.

Se considera un tipo de disefio descriptivo porque determina variables de investigacion y estima
la prevalencia del “Sindrome del Cuidador” en cuidadores primarios de personas con

discapacidad intelectual severa.

Poblacion y Muestra

El universo estuvo compuesto por 177 cuidadores primarios de personas adultas con
discapacidad intelectual severa residentes en el &rea urbano-rural del canton Azogues. Asi
mismo, siguiendo los criterios de exclusion e inclusion se establecio una muestra de 77
cuidadores por método no probabilistico por conveniencia el cual estuvo establecida por 76

cuidadores de género femenino y 1 de género masculino.

Dentro de los criterios de inclusidn se toma en consideracion a cuidadores de personas

con discapacidad intelectual severa que acepten participar libre y voluntariamente a través del



consentimiento informado, tener una edad entre los 30 y 65 afios siendo el grupo etario con

mayor muestra poblacional para el presente trabajo.

Mientras que los de exclusion fueron los cuidadores que no estaban dentro de los limites

de edad solicitados.

Técnicas e Instrumentos
Los instrumentos que se mencionan a continuacion fueron aplicados para la recoleccion

de datos de la investigacion.

Para el levantamiento de la informacion se utilizo el consentimiento informado (ver
anexo 1), que es el procedimiento mediante el cual se garantiza que el sujeto ha expresado
voluntariamente su intencidn de participar en una investigacion, después de haber comprendido
la informacion que se le ha dado acerca de los objetivos de la misma, los beneficios, las

molestias, los posibles riesgos y las alternativas, sus derechos y responsabilidades.

Ficha sociodemogréfica (Véase el anexo 2). Este cuestionario permitié recabar
informacion sociodemogréfica relacionada con: la edad, sexo, estado civil, nivel de instruccion,
ocupacion, parentesco con la persona con discapacidad, jornada de trabajo o atencion

domestica excesiva, tipo de discapacidad, ocupacion e ingreso econémico.

Escala de Zarit (Zarit et al..,1980) (Ver anexo 3). Esta herramienta esta destinada a
calcular el nivel de conciencia y percepcion de los cuidadores en relacion con los &mbitos de
la vida afectados por sus tareas de cuidado. Los valores de frecuencia disponibles que la
persona de prueba podria reaccionar seguin la escala de Zarit varia de 1 (nunca) a 5 (casi

siempre).

Es un cuestionario autoadministrado que consta de 22 items de respuesta reactiva tipo
Likert divididos en tres dimensiones, tales como: medicion del impacto del cuidador (12

preguntas): son todos aquellos efectos que tiene la provision de cuidado sobre los cuidadores,



medicion de la relacion interpersonal (6 preguntas): hace referencia a la relacion del cuidado
con el receptor de cuidados y medicion de la expectativas de autoeficacia (4 preguntas): se
refiere a las creencias y expectativas del cuidador sobre su propia capacidad para atender a la

persona cuidada.

Las puntuaciones obtenidas de cada item se suman y la puntuacion final representan el

grado de sobrecarga del cuidador.

Las preguntas del cuestionario cubren aspectos fisicos y psicologicos, teniendo en
cuenta que el cuidado de una persona con discapacidad o demencia es un trabajo complejo en
varios semblantes y puede perturbar elocuentemente la vida de quienes participan en este

trabajo.

El rango de calificacion de este instrumento esta entre 22 y 110 puntos, cuanto mayor
es el rango de calificaciéon alcanzado, mayor es el compromiso con sus tareas de cuidado.

Teniendo en cuenta los siguientes valores:
-Sin sobrecarga: 22- 46.
-Sobrecarga leve: 47-55.
-Sobrecarga intensa: 56-110.
Confiabilidad y validez

La escala de Zarit cuenta con pruebas psicométricas en espafiol, con un coeficiente de
confiabilidad alfa de Cronbach de 0.88, es un instrumento que ha sido validado en cuidadores
de poblacion geriatrica y de pacientes con Alzheimer donde alcanza un coeficiente de alfa de
Cronbach de entre 0.83 y 0.91. Es un instrumento continuamente utilizado en investigaciones
sobre CPI (cuidadores primarios informales) de pacientes con enfermedades crénicos

degenerativas en todo el mundo. (Michelle Flores, 2019)



Procesamiento de datos
Una vez obtenido los datos, la tabulacion de la informacion fue procesada a través del
programa informéatico Excel cuyo enfoque es el andlisis de los datos en tablas y graficas

estadisticas de la investigacion.

La investigacion se maneja bajo los principios estipulados en la Asociacién Americana
de Psicologia (APA). El principio de beneficencia en que se hara una devolucion de los
resultados a los participantes; y el principio de responsabilidad social en la que el autor se

compromete hacer usos de la informacion obtenida para temas Unicamente académicos.



6. Analisis de resultados

A partir de la aplicacion de los diferentes instrumentos, el analisis e interpretacion de

los datos alcanzados son los siguientes:

Tabla 5. Caracteristicas socio-demograficas de los cuidadores primarios

ltem Escala Frecuencia %
30 - 41 afios 22 29
Edad 42 - 50 afios 39 51
51 - 65 afos 16 20,7
Sexo Femenino 76 98,7
Masculino 1 1,29
Procedencia Rural 19 25
Urbana 58 75
Madre 55 71
Parentesco Padre ! L
Hermano(a) 6 8
Conyugue 2 3
Otro familiar 13 16
Casado(a) 5 6
Estado civil Soltero 43 56
Viudo(a) 3 4
Union libre 26 34
Nivel de instruccién Primaria 38 >0
Secundaria 28 36
Superior 11 14

Elaboracion: propia.

Interpretacion: Del total de 77 cuidadores evaluados de acuerdo a las caracteristicas
sociodemograficas, se obtuvo una media de la edad de 48 afios, un minimo de 30 afios y un
maximo de 66 afios. No obstante, el rango etario que sobresalié es la poblacion que se encuentra
entre los 42 a 50 afios con el 51% de representatividad; seguido por el grupo de 30 a 41 afios
con el 29%. En tanto que, los de menor porcentaje se ubican en 51 a 65 afos. Se evidencia que
prevalece el sexo femenino con el 99%, en tanto que los hombres representan el 1%, es decir
gran parte de la poblacion de cuidadores son mujeres procedentes de zonas urbanas con un
75%. Respecto al parentesco entre el cuidador y la persona con discapacidad intelectual, las
madres correspondian al 71% del estudio, seguido de otro familiar 16%, hermanos (a) 8%,

cuidados proporcionados por el padre 1% y por ultimo el conyugue un 3%. Con relacion al



estado civil se encontrd una mayoria de mujeres solteras con un 56%, union libre 34%, casado
6% y viudo 4%. Estos participantes manifestaron un nivel de instruccion incompleta en la
primaria en 50%, secundaria 36% Y superior 14%. A partir de estos resultados, se infiere que

quienes se dedican exclusivamente al cuidado de su familiar son mujeres con categoria de

madres.

Tabla 6. Factores influyentes en cuidadores de personas con discapacidad intelectual

severa.
item Escala Frecuencia %
Jornada de trabajo o atencion Total 60 77,9
domestica excesiva Parcial 17 22,07
Ama de casa 70 90,90
ST Desempleado 7 9,09
Empleada domestica 0 0
Empleado 0 0
Pensionado 0 0
Alto 0 0
Nivel econémico Medio 0
Bajo 37 48,06
Muy bajo 40 51,94
Fisica 2 2,85
Intelectual 0 0
Tipo de discapacidad Auditiva 2 2.85
Visual 2 2,85

Elaboracion: Propia.

Interpretacion: como se observa en la tabla anterior, las mujeres mayoritariamente son
amas de casa en un 90.90%, el 9,09% son desempleados mencionando que dejaron sus
actividades por encargarse del cuidado de su familiar, ademas el 100% de las personas
participantes reciben la pensién no contributiva por parte del Estado denominada bono Joaquin
Gallegos Lara, por lo que genera como consecuencia un ingreso econémico deficiente, ya que
deben dedicarse al cuidado completo de la persona para acceder a la misma, por ende se logré
evidenciar que, el 48,06% poseen un ingreso econdomico bajo y el 51,94% muy bajo;

conjuntamente la jornada de trabajo o atencion domestica excesiva corresponde a un 77,9%.



El 8,55% de cuidadores manifesto tener algun tipo de discapacidad en grado leve, dos
cuidadores con discapacidad visual, dos cuidadores con discapacidad auditiva y dos cuidadores
con discapacidad fisica, indicando que su condicion no les imposibilita estar al cuidado de su

familiar.

Prevalencia del nivel de carga presente en cuidadores de personas con

discapacidad intelectual severa.

Tabla 7. Prevalencia del nivel de carga de los cuidadores primarios.

ftem Escala Frecuencia %
Sin sobrecarga: 22-46 pts. 38 49%
Escala de Zarit Sobrecarga leve: 47-55 pts. 26 34%
Sobrecarga intensa: 56-110 pts. 13 17%

Elaboracion: Propia.

Con el proposito de responder al objetivo general que fue determinar la prevalencia del
Sindrome del Cuidador en cuidadores primarios de personas con discapacidad intelectual
severa, como se evidencia en la tabla presentada, el 49% tuvieron una puntuacion de 22 a 46
pts. lo que determind un valor sin sobrecarga, 34% con una sobrecarga leve de 47 a 55 pts. y
17% una sobrecarga intensa aumentando los riesgos de desarrollar el Sindrome del Cuidador.
Esto indica que, existe la presencia del Sindrome del Cuidador en un 51% de los participantes
del estudio; igualmente en cuestién de valoraciones superiores a 55 existe un alto riesgo de

enfermedad, principalmente depresion y ansiedad.

También hay que tener en cuenta el grado de discapacidad intelectual muy grave o
severa de las personas con discapacidad intelectual, que se sitta entre el 75% y el 95%, pues
se trata de personas con consecuencias permanentes que interfieren con la practica de las

actividades diarias, ya que requieren un apoyo constante. Las barreras ambientales, en realidad



son factores latentes en la presencia y desarrollo del Sindrome del Cuidador en individuos que

brindan servicios basicos a personas con discapacidad intelectual severa.

Nivel de carga presente en cuidadores de personas con discapacidad

intelectual severa.

Con el fin de responder al primer objetivo especifico que fue identificar el nivel de
carga presente en cuidadores de personas con discapacidad intelectual severa, continuacion, se

describira los porcentajes alcanzados de los cuidadores.

Tabla 8. Nivel de carga

No presenta Sobrecarga leve Sobrecarga intense
sobrecarga

Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia

38 49 26 34 13

Elaboracion: propia

Segun la aplicacion del test de Zarit, nos demuestra que méas del 50% de la poblacion
presenta sobrecarga, siendo la mas frecuente la de tipo leve (34%), resultado que puede
asociarse a la presion y estrés al que estan sometidos los cuidadores, dado que encargarse del
cuidado de su familiar es una tarea que demanda tiempo y dedicacion constante, causando en

los cuidadores un grado de desgaste fisico y mental.



Dimensiones de Sobrecarga general presentada en cuidadores de personas

con discapacidad intelectual severa.

Tabla 9. Dimensiones de sobrecarga

Dimensiones Escala Frecuencia Porcentaje

Impacto del cuidador  Sin sobrecarga 12 15,58
Sobrecarga leve 48 62,33
Sobre carga intensa 17 22,07

Relaciones Sin sobrecarga 40 51,94

interpersonales

Sobrecarga leve 30 38,96

Sobrecarga intensa 7 9,09
Expectativas de auto Sin sobrecarga 42 54,54
eficacia

Sobrecarga leve 27 35,06

Sobrecarga intensa 8 10,38

Elaboracion: propia.

En funcién de responder al segundo objetivo especifico que fue examinar las
dimensiones de sobrecarga general presentada en cuidadores de personas con
discapacidad intelectual severa. La tabla 9 muestra que para el 100% (77), se reflejo
que no tuvieron sobrecarga en la mayoria de las dimensiones, fluctuando valores entre
54,54% y 51,94%, continuado de una ligera sobrecarga en el rango de 38,96% a 35,06%
y finalmente la sobrecarga intensiva, en el rango de 10,38% a 9,09%, sin el parametro
de impacto del cuidador, siendo el porcentaje mas alto 62,33% sobrecarga leve, seguida

de sobrecarga intensa 22,07% y ninguna sobrecarga 15,58%.



Deterioro en la salud fisica y psicologica de los cuidadores
Se consideraron los items 3-5-9-10 del Test de Zarit respectivamente con sus
valores prevalentes.

Salud mental

Tabla 10. ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?

Frecuencia Porcentaje
Valido Nunca 9 11,7
Rara vez 11 14,3
Algunas veces 17 22,1
Bastantes veces 26 33,8
Casi siempre 14 18,2
Total 77 100,0

Elaboracion: propia.

Tabla 11. ;Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

Frecuencia Porcentaje
Valido Nunca 16 20,8
Rara vez 13 16,9
Algunas veces 21 27,3
Bastantes veces 16 20,8
Casi siempre 11 14,3
Total 77 100,0

Elaboracion: propia.



Tabla 12. ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

Frecuencia Porcentaje
Vélido Nunca 20 26,0
Rara vez 12 15,6
Algunas veces 19 24,7
Bastantes veces 15 19,5
Casi siempre 11 14,3
Total 77 100,0

Elaboracion: propia.

Salud fisica

Tabla 13. ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

Frecuencia Porcentaje
Vélido Nunca 17 22,1
Rara vez 13 16,9
Algunas veces 12 15,6
Bastantes veces 20 26,0
Casi siempre 15 19,5
Total 77 100,0

Elaboracion: propia.

Finalmente, el tercer objetivo que fue reconocer el deterioro en la salud fisica y
psicologica de los cuidadores de personas con discapacidad intelectual severa, de
acuerdo a las tablas presentadas, el 33,8% de los cuidadores indicaron bastante veces
sentirse tensos cada vez que cuida de la persona con DI y que ademas debe hacerse
cargo de otras responsabilidades, lo que revela un grado de desgate fisico y psicologico
de los cuidadores primarios. El 27% de los cuidadores indicaron algunas veces sentirse
enfadados con su familiar debido a los cambios de roles y emociones por lo que su

estado de animo es cambiante reflejando frustracion. se aprecia que 26% sefialaron no



sentirse agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar, sin embargo, el 24,7% de
los cuidadores primarios expresaron ese sentimiento, lo que refleja un grado de
deterioro fisico y psicoldgico continuo del cuidador, puesto que en los items anteriores

ya se ha revelado un grado de afectacion de estas dimensiones.

Lo que refiere a la salud fisica, se evidencia que el 26% de los tutores manifestaron que
su salud se habia resentido por el cuidado de su familiar, debido al estrés constante y al tiempo

que tomaba brindar asistencia a una persona con DI.



7. Discusiéon

El presente trabajo investigativo propuso como objetivo general “Determinar la
prevalencia del Sindrome del Cuidador en los cuidadores primarios de personas con
discapacidad intelectual severa que reciben el bono Joaquin Gallegos Lara del canton
Azogues en el periodo 2019-20020”, la poblacion motivo de estudio fueron 77 cuidadores
primarios entre 30 y 65 afios, con base en los resultados obtenidos se puede revelar una
prevalencia del Sindrome del Cuidador en el 51% de los participantes (39), perteneciendo en
su mayoria a la poblacion femenina, con residencia en zonas urbanas. Entonces la
responsabilidad que implica cuidar de una persona con discapacidad intelectual no es una
labor sencilla, el estilo de vida del cuidador cambia incluyendo los habitos donde el entorno
gueda netamente centrado en el que necesita de atencion. Si existe la carencia de
conocimiento para sobrellevar la responsabilidad repercutira en el aumento del nivel de carga

del cuidador acarreando consecuencias fisicas, psicoldgicas, emocionales y econémicas.

En las caracteristicas sociodemograficas se evidencié una media de la edad de 48
afios, un minimo de 30 afios y un maximo de 66 afios. No obstante, el rango etario que
predomind es la poblacion que se encuentra entre los 42 a 50 afios con el 51% de relevancia
del género femenino (99%) siendo en su gran mayoria madres (71%) solteras (56%)
procedentes de zonas urbanas con un nivel de instruccion completada hasta la primaria, esto
difiere con el estudio hallado de Lalén-Yanza & Urbano-Barragan, (2017) denominado:
“Sindrome del cuidador en la calidad de vida de los cuidadores primarios de nifios con
discapacidad” dado que, de la totalidad de los encuestados el nivel de sobrecarga estuvo

vigente en el 100% de los cuidadores siendo la poblacion femenina mayor afectada en 72%.

Dentro del estudio se evidenciaron factores influyentes asociados al grado de
sobrecarga en los cuidadores; se demostré que, el 77,9% se dedican al cuidado total de su

familiar y el 22,07% lo hacen de manera parcial en referencia a la jornada de trabajo o



atencion domestica excesiva; poseen un nivel econdmico deficiente: 48,06% bajo y 51,94%
muy bajo. Asi mismo sefiald Bello, et al., (2019) titulado: “Factores que predominan
sobrecarga en el cuidador formal e informal geriatrico con déficit de autocuidado” en su
estudio identificd que los factores influyentes para el desarrollo del sindrome del cuidador
estuvo relacionada, al estado mental y emocional de la persona, factores econémicos en un

61,12% , carga de trabajo 61,1 % y jornada laboral 55,56%.

En relacion al primer objetivo planteado que hace referencia a identificar el nivel de
sobrecarga presente en los cuidadores de personas con discapacidad intelectual severa se
puede encontrar que 26 cuidadores en un 34% presentan una sobrecarga leve y 13
participantes una sobrecarga intensa en un 17% segun la escala de Zarit, representando mas
del 50% de la poblacion estudiada. El grado de sobrecarga del cuidador se vincula con la
dependencia de la persona con discapacidad, puesto que genera tiempo insuficiente de

privacidad del cuidador.

Por otro lado, Martinez-Gonzalez et al., (2018) en su estudio titulado: "Carga de
trabajo percibida del cuidador principal de un paciente con paralisis cerebral infantil severa
en el centro de rehabilitacion infantil" comparte resultados similares al estudio en curso dado
que, el grado de sobrecarga estuvo en un 47% y un 17% con sobrecarga intensa; con un total
de 64% con sindrome del cuidador. Se observé que el 49% de las personas encuestadas no
presentaba niveles de sobrecarga, aunque sumando las dos negativas se convertia en menor
proporcién lo que se puede explicar por el hecho que casi todos los cuidadores incluidos en
este estudio, tenian una edad por debajo de los 50 afios, ya que se ha evidenciado en estudios
que la edad es un factor preponderante en la presencia del sindrome como se puede observar
en el estudio citado: “sindrome de estrés del cuidador y factores relacionados para los
cuidadores de una familia gallega” realizado por los autores Blanco & Lino (2019) en la cual

la muestra estaba constituida por 294 cuidadores familiares con edad promedio de 55,3 afios,



en donde el 55,4% de los cuidadores consultados manifestaron sobrecarga esto puede indicar
una relacion con el indice de edad y nivel de sobrecarga observado, factor que puede ser

determinante en la sintomatologia.

Asi, al llegar al segundo objetivo planteado; examinar las dimensiones de sobrecarga
general presentada en cuidadores de personas con discapacidad intelectual severa teniendo en
cuenta las 3 dimensiones: la dimensién: impacto del cuidado, dimensién relacién
interpersonal y expectativas de autoeficacia, se puede evidenciar que la dimensién de impacto
del cuidado: el 62, 33% indicaron una sobrecarga leve, el 22,07 una sobrecarga intensa y el
15,58% no demuestran sobrecarga, en la dimension relaciones interpersonales el 51,94% no
muestra sobrecarga, el 38,96% presenta sobrecarga leve y el 9,09% sobrecarga intensa, en la
dimension expectativas de autoeficacia el 54,54% indican no presentar sobrecarga, el 35,06%
sobrecarga leve y el 10,38% sobrecarga intensa. De igual manera en un estudio practicado
por (Jacqueline Astudillo Velarde, 2018) denominado “Sobrecarga del cuidador familiar y su
relacion con el grado de dependencia en adultos mayores de los consultorios externos de
geriatria del centro médico naval” los resultados convergen con una muestra de 252
cuidadores, la dimensién impacto del cuidador con el 16% no manifiesta sobrecarga
contrastando con la presencia de sobrecarga leve 65% Yy sobrecarga intensa 19%, asimismo en
la dimensidn relaciones interpersonales se manifiesta la sobrecarga leve en un 41%, 10% de
sobrecarga intensa y el 49% no presenta sobrecarga, en la dimensidn expectativas de
autoeficacia los que representan sobrecarga son el 54% seguido del 34% con sobrecarga leve

y el 12% con sobrecarga intensa.

Finalmente, el tercer objetivo especifico de este estudio fue utilizar el test de Zarit
para reconocer el deterioro de la salud fisica y mental de los individuos que atienden a
personas con discapacidad intelectual severa, ya que el propdsito de este instrumento es

“valorar la experiencia subjetiva de sobrecarga sentida por el exceso de trabajo . Experiencia



del cuidador en diversas areas de su vida fisica, mental, social y economica " (Eterovic C,
2015) se consideraron los items 3-5-9 haciendo referencia a salud mental o psicolégica
porque el proceso de atender a una persona con discapacidad implica un aumento del grado
de tension en los cuidadores, dado que en el estudio se demostrd que fue elevado, pues el
33,8% sufre constantemente de esta condicion, el 18,3% casi siempre y 22,1% algunas veces,
también se encontraban enfadados mientras cuidan de la persona con discapacidad en 20,8%
muchas veces y 14,3% casi siempre; agobiados en un 33,8%. En cuanto a la salud fisica se
considerd el item 10 que hace referencia al estado de salud general del cuidador, se aprecia
que el 26% de los cuidadores indico que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar
provocada por el tiempo que demanda proporcionar cuidado. Cafiizares (2017) en la ciudad
de Quito en su estudio “Funcionalidad familiar y sobrecarga del cuidador con discapacidad
severa” 118 personas son consideradas cuidadores importantes para personas con
discapacidad fisica, al menos el 61,7% de los cuidadores tienen un sindrome de sobrecarga
que incluye estrés severo, depresion, fatiga excesiva, dolores corporales, frustracion e incluso
afirman padecer insomnio. Sin embargo, algunos solo sienten preocupacion por su familiar
destacando muchas veces en un 23,4%. Por su parte, Arias y Mufioz (2019) develaron en su
estudio que, los cuidadores de nifios con discapacidades multiples presentaron un mayor nivel
de sobrecarga emocional y menor calidad de vida. En términos de calidad de vida, el que més
impacto tuvo fue el dolor corporal. Se dio cuenta de que los cuidadores de nifios con
discapacidades multiples son un desafio fisico, ya sean servicios basicos, transporte y otros
aspectos de la vida diaria. Estos nifios en edad escolar dependen mas de un cuidador que los
estudiantes con discapacidades intelectuales leves, ya que pueden tener afecciones cronicas

que afectan a la familia para el cuidado diario.

De la misma forma, indicd Perdomo y Ramirez que, el 80% de las mujeres estaban

entre 36 y 59 afios, que sufrieron cambios fisicos y psicolégicos durante el periodo de cuidado;



con la dimension de efectos fisicos el 40% se vio afectado por los cuidados aplicados y un
41,6% por dafios psicologicos. Sin embargo Centeno-Tuqueres, (2020) en su estudio titulado:
“Resiliencia en cuidadores primarios de personas con discapacidad intelectual leve y
moderada” difiere a los resultados obtenidos dado que en su investigacion sefiala que el 53%
de los cuidadores muestran un alto grado de resiliencia, autoaceptacién y ecuanimidad lo que
establece que los cuidadores se adaptaron de una manera favorable desviando los riesgos de

desarrollar el sindrome del cuidador.



8. Conclusiones

El cuidador cumple un rol primordial puesto que es la persona encargada de cubrir las
necesidades bésicas y supervisar acciones de la vida diaria de un individuo en situacion de
dependencia. Se formulé como primer objetivo especifico identificar el nivel de carga presente
en cuidadores de personas con discapacidad intelectual severa, por lo tanto, se concluye que,
la sobrecarga leve en un 34% fue el valor con mayor impacto en el estudio, seguido de la sobre
carga intensa en un 17%. lgualmente, la prevalencia del sindrome del cuidador estuvo presente
en la mayoria de los cuidadores, es decir un 51%, del género femenino; y las razones principales
a su incidencia se asocio significativamente al quebranto emocional y fisico al momento de
cuidar, ademas los factores influyentes como jornada laboral o atencion domestica excesiva y

nivel econdmico deficiente ocasionan en el cuidador un estrés persistente.

En relacién al segundo objetivo destinado a conocer las dimensiones de sobrecarga de
los cuidadores de personas con discapacidad intelectual, se concluye, que del 100% (77), se
reflejé que no tuvieron sobrecarga en la mayoria de las dimensiones, fluctuando valores entre
54,54% y 51,94%, continuado de una ligera sobrecarga en el rango de 38,96% a 35,06% vy
finalmente la sobrecarga intensiva, en el rango de 10,38% a 9,09%, sin el pardmetro de impacto
del cuidador, siendo el porcentaje méas alto 62,33% sobrecarga leve, seguida de sobrecarga

intensa 22,07% y ninguna sobrecarga 15,58%.

Para el Gltimo objetivo se planted reconocer el deterioro en la salud fisica y psicoldgica
de los cuidadores el cual se finaliza que, los dafios ocasionados generaron un deterioro
considerado en la salud del cuidador lo que se conoce como el sindrome del cuidador, ya que
a través del estudio se demostré que los participantes manifestaron resentirse en su salud fisica
donde el estrés y el constante cuidado de la persona con discapacidad generan efectos nocivos
en su salud, también la salud psicolégica se ve deteriorada por tension al cuidar y al mismo

tiempo atender otras responsabilidades, también se encontraban enfadados y agobiados al



cuidar siendo estresores persistentes. Por otro lado, los cambios psicoldgicos y emocionales
establecen el riesgo de desarrollar cuadros de depresion y ansiedad si no se modifica de forma

urgente la manera de cuidar a la persona y solicitar asistencia cuanto antes.

Dentro de lo expuesto se infiere una prevalencia elevada del sindrome del cuidador en
los entrevistados, situados en un 51%. Sin duda, desempefiar como cuidador de una persona
con discapacidad intelectual severa involucra riesgos elevados para desarrollar el Sindrome del
Cuidador si este no se maneja o se posee las estrategias adecuadas de afrontamiento, recalcando
que la red de apoyo familiar es muy importante para poder mitigar el impacto que ocasiona el

cuidado.
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10. Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado

Consentimiento informado

Fecha:
Yo, , cuidador primario del
paciente , consiento de manera voluntaria y en

pleno uso de mis facultades fisicas y mentales, mi participacion en el estudio: “Prevalencia
del sindrome del cuidador en cuidadores primarios de personas con discapacidad
intelectual severa que reciben el bono Joaquin Gallegos Lara del cantén Azogues en el
periodo 2019-2020 ”, realizado por Lic. Oswaldo Perguachi Ortiz estudiante de la maestria de
Psicologia con mencién en Intervencion Psicosocial y Comunitaria de la Universidad

Politécnica Salesiana.

Declaro que, he recibido informacién de forma clara y comprensible sobre los objetivos
y el proceso a seguir en el presente estudio; ademas, se me ha explicado que se guardara
confidencialidad de los datos obtenidos; y que, si fuere el caso, me retiraré en cualquier

momento de la investigacion.

Por tanto, autorizo el uso de la informacion con fines académicos, para estudios y

publicaciones posteriores.

Para que quede constancia de ello a continuacion firmo este documento.




Anexo 2. Ficha sociodemografica

La presente ficha tiene el objetivo de recabar informacion esencial del cuidador para el
analisis del estudio; “Prevalencia del sindrome del cuidador en cuidadores primarios de
personas con discapacidad intelectual severa que reciben el bono Joaquin Gallegos Lara
del cantdn Azogues en el periodo 2019-2020”, los cuales seran utilizados para fines

cientificos guardando la confidencialidad de los participantes.

Instrucciones: Lea detenidamente cada pregunta, responda con letra clara y legible

cada uno de los items 0 marque con una X segun corresponda.
DATOS PERSONALES

Edad Género

Estado Civil

Procedencia: Rural ()  Urbana ( )

Parentesco: Conyuge () Padre o Madre () Hijo/a( ) Otro, especifique ( )
Nivel de instruccion ()

Grado de discapacidad del familiar ( )

Porcentaje de discapacidad ()

Factores influyentes en cuidadores primarios de personas con discapacidad

intelectual
Jornada de trabajo o atencion domestica excesiva

Total () parcial ()

Ocupacién



Ama de casa ( )

Desempleado ()

Empleada doméstica ( )

Empleado ( )

Pensionado ()

Nivel econdémico

Alto( ) medio( ) bajo( ) muybajo( )
Tipo de discapacidad

Fisica( ) intelectual ( ) auditiva( ) Visual ( )



Anexo 3. Escala de Sobrecarga del Cuidador

Cada respuesta obtiene una puntuacion de 1-5. Luego se suma el puntaje obteniendo un
resultado entre 22-110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: ausencia de sobrecarga

(<), sobrecarga leve (47-55) y sobrecarga intensa (>56).

Escala de carga del cuidador de Zarit

Item Dimensiones Nunca | Raravez | Algunas | Bastantes Casi
Q) (2 veces veces siempre
Impacto del cuidador (3) (4) (5)

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

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

3 | ¢Se siente tenso cuando tiene
que cuidar a su familiar y
atender ademas otras
responsabilidades?

4 | ;Se siente avergonzado por la
conducta de su familiar?

5 | ¢Se siente enfadado cuando
esta cerca de su familiar?

6 | ¢Cree que la situacion actual
afecta de manera negativa a su
relacién con amigos y otros
miembros de su familia?

7 | ¢Siente temor por el futuro que
le espera a su familiar?

8 | ¢Siente que su familiar
depende de usted?

9 | ¢Se siente agobiado cuando
tiene que estar junto a su
familiar?

10 | ¢Siente que su salud se ha
resentido por cuidar a su
familiar?

11 | ¢Siente que no tiene la vida
privada que desearia debido a
su familiar?




12

¢Cree que su vida social se ha
visto afectada por tener que
cuidar de su familiar?

Relaciones interpersonales

13

¢Se siente incomodo para
invitar amigos a casa, a causa
de su familiar?

14

¢Cree que su familiar espera
que usted le cuide, como si
fuera la Gnica persona con la
que puede contar?

15

¢Cree que no dispone de dinero
suficiente para cuidar a su
familiar ademas de sus otros
gastos?

16

¢Siente que seré incapaz de
cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17

¢Siente que ha perdido el
control sobre su vida desde que
la enfermedad de su familiar se
manifesto?

18

¢Desearia poder encargar el
cuidado de su familiar a otras
personas?

Expectativas de la
autoeficacia

19

¢ Se siente inseguro acerca de
lo que debe hacer con su
familiar?

20

¢Siente que deberia hacer mas
de lo que hace por su familiar?

21

¢Cree que podria cuidar de su
familiar mejor de lo que lo
hace?

22

En general: ¢ Se siente muy
sobrecargado por tener que
cuidar de su familiar?




