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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion tiene por objetivo comprender las
percepciones de los cuidadores familiares frente al cuidado de personas
adultas con discapacidad mental e intelectual severa ante el confinamiento
por la crisis sanitaria Covid-19, con la finalidad de conocer el diario vivir de
los cuidadores familiares e identificar la relacion familiar de los mismos, de
manera que se expongan las estrategias de afrontamiento implementadas

por estos individuos ante el confinamiento.

Para analizar la informacién obtenida y responder a los objetivos propuestos
se ha recurrido a la Teoria General de Sistemas, la Teoria Ecolbgica y el
Construccionismo Social. La realizacibn de esta investigacion tiene un
enfoque cualitativo, con nivel exploratorio - descriptivo y método
fenomenoldgico, se realizaron entrevistas semiestructuradas y revision
documental de 5 familias que entre sus miembros se encuentre una persona
con discapacidad mental e intelectual severa y que asistan de manera

ambulatoria a un centro diurno de la ciudad de Guayaquil.

Entre los principales hallazgos se destaca el hecho de que su labor de
cuidado esta influenciada principalmente por el sentimiento de amor,
surgiendo asi también el miedo por las consecuencias que pudiese tener el
COVID-19 en ellos de contagiarse, puesto que la persona con discapacidad
bajo su cuidado quedaria sin proteccion, a pesar de que se manifiesta tener
buenas relaciones y apoyo familiar. En base a esta situaciéon se proponen
diferentes acciones desde el Trabajo Social que permitan la visualizacién de
esta poblacion y se tomen medidas preventivas antes situaciones
emergentes como lo es una crisis sanitaria, teniendo una perspectiva

holistica y sistémica.

Palabras Claves: Discapacidad; Familia; Cuidador Familiar; Crisis;
Pandemia; COVID-19; Confinamiento.
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ABSTRACT

This research paper aims to understand the perceptions of family caregivers
regarding the care of adults with severe mental and intellectual disabilities in
the face of confinement due to the Covid-health crisis19, in order to know the
daily life of family caregivers and identify the family relationship of the same,
in order to expose the coping strategies implemented by these individuals

before confinement.

The General Theory of Systems, Ecological Theory and Social
Constructionism have been used to analyze the information obtained and
respond to the proposed objectives. The realization of this research has a
qualitative  approach, with exploratory level - descriptive and
phenomenological method, Semi-structured interviews and documentary
review of 5 families that among their members is a person with severe mental
and intellectual disabilities and who attend an outpatient day center in the city

of Guayaquil.

Among the main findings stands out the fact that their care work is influenced
mainly by the feeling of love, thus also arising fear for the consequences that
the COVID-19 could have on them of becoming infected, since the person
with a disability in his or her care would be left unprotected, despite the fact
that good relations and family support are evident. Based on this situation,
different actions are proposed from the Social Work that allow the
visualization of this population and preventive measures are taken before
emerging situations such as a health crisis, having a holistic and systemic

perspective.

Keywords: Disability; Family; Family Caregiver; Crisis; Pandemic; COVID-

19; Confinement.
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INTRODUCCION

A lo largo de la historia de la humanidad han surgido diversas situaciones
gue han ido modificando la misma, puesto que dichos acontecimientos han
generan una adaptacion global de acuerdo a las necesidades emergentes,
como podria ser el surgimiento de una epidemia o pandemia que pone en
tela de juicio la estructura de una sociedad, demandando la necesidad de
adaptacion y repercutiendo de forma directa o indirecta en la vida de los que

conforman dicha sociedad.

La crisis sanitaria provocada por el virus Covid-19 representa una de
aguellas situaciones que marcan un antes, durante y después en la vida de
la poblacién mundial, siendo un hito histérico desde la mirada de aquellos
que conforman un conglomerado de individuos, como podrian ser aquellas
familias que entre sus miembros se identifica a un sujeto con discapacidad

mental e intelectual severa.

Estos ultimos, al ser personas dependientes de manera parcial o completa,
cuentan con una persona, frecuentemente dentro de su propia familia, que
los ayuda en sus diferentes actividades; estos son denominados cuidadores
familiares, los cuales desempefian un rol fundamental en el desarrollo de
estas personas con discapacidad, acompafiandolos a lo largo de sus vidas.
Y, al focalizar este estudio en el contexto de pandemia, y mas aun en el
estado de confinamiento, se puede observar como aquellas familias han

atravesado esta situacion.

Es por lo anteriormente descrito que desde la profesion de Trabajo Social se
logra un acercamiento, descripcion y entendimiento de este fenébmeno social
gue atafie a los cuidadores familiares a cargo de personas con discapacidad
mental e intelectual severa, puesto que el trabajo Social desde su actuar
profesional se ve involucrado en la comprension de dichas problematicas
con la finalidad de dar respuesta ante aquellas situaciones que podrian
vulnerar los derechos de aquel grupo poblacional.



Es por esto que el presente trabajo investigativo desde la mirada de Trabajo
Social esta divido en 5 capitulos, en donde el primero expone los
antecedentes investigativos y estadisticos relacionados con el tema
planteado, ademas de que dichos antecedentes son usados para reforzar o
contrastar con la informacion obtenida tras los resultados de la presente
investigacion. De igual manera se presenta la problematica a investigar.
Dentro de este capitulo también se plantean las preguntas y objetivos de
investigacién, asi como la justificacibn que manifiesta la relevancia del

estudio en el &mbito social, académico y profesional.

En el segundo capitulo se presentan las teorias y conceptos que aportaran a
la comprension de la problematica planteada, ademas de los sustentos
legales que responden o no al universo de este estudio. Mientras que el
tercero describe la metodologia o el proceso a seguir para llevar a cabo el
presente estudio académico investigativo, dando una descripcion clara de
los actores sociales en los que se enfoca la mirada investigativa, asi como

las técnicas, instrumentos y formas de recoleccién de informacion.

El cuarto capitulo declara la informacién resultante en el proceso llevado a
cabo tras la implementacion del capitulo 3 donde se analiza la perspectiva
de los actores sociales contrastando con la teoria, el pensamiento critico de
los investigadores y el discurso empirico de los participantes. Por ultimo, el
capitulo cinco resume el proceso llevado a cabo condensandolo en las
conclusiones y recomendaciones que surgieron a partir de lo indagado y

analizado.



Capitulo 1: Planteamiento del Problema de Investigacion

1.1. Antecedentes

La discapacidad es un concepto que ha ido evolucionando a lo largo de la
historia de la humanidad, pero en esencia hace referencia a los individuos
que poseen limitaciones ya sean fisicas, intelectuales o en el contexto donde
se desenvuelven que impiden el desarrollo adecuado de estos en

comparacion con otros individuos.

Segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con la Salud (CIE10) citando a la Organizacion Mundial de la

Salud (2003) define a la discapacidad como aquella que

Refleja las consecuencias de la deficiencia en términos de
cualquier restriccion o falta de habilidad para realizar alguna
actividad en la manera o dentro del rango considerado normal
para un ser humano; la discapacidad refleja entonces los

trastornos a nivel de la persona. (pag. 9)

La discapacidad desde la antigiedad se ha empleado para categorizar y
distinguir aquellos individuos que no pueden desempefiarse en su vida
cotidiana de igual manera que los otros, considerandolos como diferentes de
acuerdo a lo establecido como normalidad, bajo un estado de opresion sobre
estos (Valencia, 2014).

Desde el siglo XX esto ha sido debatido por grupos de individuos con
discapacidad que ante los denominados modelos sociales y basado en los
derechos humanos han exigido que la sociedad los reconozca como sujetos

de derecho y se elaboren politicas de inclusién (Valencia, 2014).

Segun el mismo autor, en su escrito “breve historia de la discapacidad”
concibe que en las diversas situaciones de supervivencia que vivian las

sociedades en su nacimiento, las personas con discapacidad eran

4



abandonadas, aunque en base a las investigaciones antropologicas, se cree
gue se solia practicar tacticas curativas como amputaciones o rituales,
dando a entender que miraban a la discapacidad como un mal que podia ser
curado o al menos disminuir sus efectos en la persona que lo padece
(Valencia, 2014).

Estas tacticas curativas siguieron dandose asi hasta inicios de los afios 80,
donde la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) publica un manual titulado
“Clasificacion Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia”
(CIDDM), donde se buscaba hacer distincion entre estos conceptos que se
las atribuian a aquellos individuos que solian ser llamados diferentes, donde
hacen referencia a las consecuencias de enfermedades relacionadas de
forma organica, individual o social. En el afio de 1982 se fundamentan
medidas orientadas a lograr la igualdad y la plena participacion social

(Aparicio, s.f.).

La discapacidad ha sido abordada desde diversas miradas que han sido
concebidas como modelos de discapacidad, donde el primer modelo
adoptado es el modelo tradicional o prescindente, que concibe a la
discapacidad como un castigo divino hacia aquellos individuos que han
cometido pecado y que no posee valor social, carente de cualidades que
aporten al desarrollo social, es decir, vidas que no merecian ser vividas.
Estos individuos eran considerados mendigos a los cuales personas con
recursos econémicos podian hacer donaciones con la finalidad de alcanzar

la salvacién (Velarde, 2011).

El segundo modelo conocido como médico o rehabilitador, surge a inicios del
siglo XX a raiz de la primera guerra mundial, donde aquellos individuos con
discapacidad dejaban de ser considerados como seres que han sufrido un
castigo y pasaron a ser considerados como personas con enfermedades que
pueden ser tratados y que no debian ser marginadas de la sociedad, el

objetivo de este modelo es entender y curar la discapacidad (Velarde, 2011).



Por dltimo, el modelo social surge en los Estados Unidos a finales de los
afios 60 acogiendo a los individuos con discapacidad como sujetos de
derechos que el Estado debe garantizar el acceso a los diversos escenarios
sociales. Ademas, concibe a la discapacidad como un estado de
vulnerabilidad ante los demas, y se da mediante las condiciones fisicas y el
contexto ambiental donde se desarrollan estos actores humanos (Velarde,
2011).

En Ecuador, pais donde se lleva a cabo el presente estudio, en el afio 1992
se crea el Consejo Nacional para la Ilgualdad de Discapacidades (CONADIS)
quien es el ente encargado de velar por el cumplimiento de derechos y
proteccion de las personas con cualquier tipo de discapacidad, nacionales o
extranjeras del Ecuador (Crespo, 2015). En el afio 2001, Ecuador fue
reconocido por la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), como el
primer pais en América Latina y sexto en el mundo con las mejores politicas

de estado que amparan a individuos con discapacidad (Crespo, 2015).

Esto se ve reflejado en la constitucién de la republica del Ecuador desde el
afio de 1998, normativa juridica primordial del pais, donde acoge a las
personas con discapacidad como grupos vulnerables con igualdad de
derechos ante la ley, afirmando que es garantia del estado la prevencién de
discapacidad, la atenciéon y rehabilitacion integral (Asamblea Nacional,
1998).

Sin embargo, en la reforma de la constitucion del Ecuador llevada a cabo en
el aflo 2008, pasa a ser una constitucion garantista de estos derechos y
acoge ademas de los individuos con discapacidad, a las personas a cargo
del cuidado de sujetos en estado de dependencia por algunas discapacidad
o enfermedad crénica que impida su libre actuar (Asamblea Nacional, 2008).

Es por lo explicado en el parrafo anterior y tomando en cuenta que la
constitucion del Ecuador es la normativa general por la cual se basa el

Estado ecuatoriano, es pertinente afirmar que Ecuador establece leyes,



politicas, entre otras normativas que favorezcan a los individuos con

discapacidad.

1.1.1. Antecedentes Estadisticos

A nivel mundial existen unos 1000 millones de habitantes con algun tipo de
discapacidad, lo que es igual al 15% de la poblaciéon mundial, notando que
esta poblacion es mayor en paises en desarrollo, estimando un aproximado
de 400 millones. De esta poblacién, entre 110 a 190 millones tienen una
discapacidad considerable (Banco Mundial, 2019).

La poblacion con discapacidad es mas propensa a enfrentarse a
adversidades socioeconémicas como menores niveles de educacion, salud,
inclusién laboral y encontrarse en situaciéon de pobreza (Banco Mundial,
2019). No se tienen cifras a nivel mundial que demuestran que el 15%
poblacional anteriormente mencionado esta dentro de un sistema familiar o

en una instituciéon de proteccion.

Segun una encuesta realizada en Espana, denominada “Encuesta de
discapacidad, autonomia personal y situaciones de dependencia” la cual se
llevé a cabo en 2008, 1 de cada 100 ciudadanos espafioles tiene algun tipo
de discapacidad intelectual; ademds, segun una encuesta aplicada por el
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), a finales de 2015
existia un total de 268.633 personas con una discapacidad intelectual
reconocida, lo cual representaria un 9% del total de personas con

discapacidad en el pais (Plena Inclusiéon, s.f.).

Dentro de lo que es el contexto Latinoamericano, se estima que existen unos
85 millones de personas con algun tipo de discapacidad (OMS citado por
Camara Interamericana de Transportes, s.f.). Para el afio 2010, la CEPAL
expone que la poblacion con discapacidad en Latinoamérica es 70.233.172
personas, representando un 12,6% del total poblacional (CEPAL, 2014, pag.
13).



En Ecuador, alrededor de los afios 2000 habia una prevalencia de
discapacidad del 12,1% (Stang, 2011, pag. 14). Segun el Banco
Internacional de Desarrollo (2001) las principales causas de discapacidad en
Ecuador se dan por enfermedades adquiridas o problemas al nacer (Banco
Interamericano de Desarrollo citado por Vasquez, 2010, pag. 5).

Existen en Ecuador 485,325 personas registradas que cuentan con algun
tipo de discapacidad, de las cuales el 43,94% es del sexo femenino y el
56,06% del sexo masculino, de esta cifra la mayor parte de la poblacion
ecuatoriana con discapacidad se encuentra en un rango de edad de 36 a 64
afios (Conadis, 2020).

La discapacidad fisica es la prevalente entre los individuos con
discapacidad, con un total de 46,64%, 22,32% intelectual, 14% auditiva,
11,66% visual y 5,39% psicosocial. En una comparativa anual, en Ecuador
desde el afio 2010 hasta la actualidad, se muestra un aumento de personas
con discapacidad que va del 1,91% a un 2,78% en la poblacién ecuatoriana
(Conadis, 2014).

Del total de personas con discapacidad, solo 176,392 perciben una
compensacion econdémica debido a su condicién de vulnerabilidad siendo
48,42% mujeres y 51,58% hombres. Por lo cual, se deduce que del total de
estas personas con discapacidad existe un individuo o familiar que apoya en
la adquisicidn de este ingreso econdmico ya que no se encuentran registros
especificos de cuidadores familiares con los que podria contar cada
individuo con discapacidad (Conadis, 2014).

1.1.2. Antecedentes Investigativos

Existen diversos estudios en torno a los efectos que pudiesen percibir las

familias o cuidadores familiares de personas con discapacidad. La mayor



parte de los estudios revisados tratan sobre la carga del cuidador ante la
llegada y el cuidado que una persona con este tipo de discapacidad
requiere, sea esta discapacidad adquirida desde su nacimiento o en alguna

etapa de su desarrollo.

Sin embargo, a pesar que estas investigaciones se han interesado en
conocer cuales son las diversas problematicas que estos cuidadores
desarrollan ante su contexto, no se han relacionado en un estado de crisis
mundial, como lo es una crisis sanitaria cuya presencia demanda un cambio

radical en la vida cotidiana de los seres humanos.

Una investigacion de caracter cuantitativo llevada a cabo en Espafia titulada
“Estrés y afrontamiento en las personas con discapacidad intelectual”,
expone un estudio enfocado en un grupo de personas con discapacidad
intelectual leve, que contempla cuales son las estrategias de afrontamiento
gue emplean para hacer frente a situaciones que producen estrés; donde se
expone que el apoyo social, expresibn emocional y la retirada social son
parte de estas estrategias, donde las dos primeras son mas usadas por

mujeres y la ultima por varones (Barquin, 2015).

Siendo las personas de mayor edad aquellas que emplean con menor
frecuencia dichas estrategias a comparacion de una poblacion mas joven;
esta afirmacion es acogida por Hartly y MacLean citado por Barquin (2015)
donde afirma que “los adultos con discapacidad intelectual experimentan
mayores tasas de depresion y durante mas tiempo que aquellos sin esta
discapacidad, siendo la depresion uno de los trastornos psiquiatricos mas

frecuentes en este colectivo” (Barquin, 2015).

Sin embargo, al contemplar a la poblacién con discapacidad que tienen
algun nivel de formacion académica o asisten a instituciones especializadas
en donde reciben terapias, se evidencia que estos individuos suelen emplear
con mayor frecuencia estrategias de expresién emocional y apoyo social
(Barquin, 2015). En base a la informacién expuesta, las personas con



discapacidad intelectual, que presenten un grado leve o moderado, pueden
desarrollar estrategias de afrontamiento con mayor facilidad, mientras que
las personas con un grado de discapacidad severo o profundo tendrian mas

complicaciones, teniendo asi repercusiones en la carga del cuidador familiar.

Alcolea (2017) en su articulo “Cuidadores familiares de personas con
discapacidad intelectual”, realizado en Murcia-Espafia, manifiesta que, por lo
general, las familias son quienes estan a cargo del cuidado de estas
personas atendiendo sus necesidades. Por esta razon, el autor se plantea
investigar el perfil que tiene este cuidador (Alcolea, 2017).

En este articulo se expone que la responsabilidad que tienen estas familias
al cuidar de personas con discapacidad conlleva a vivir y adaptar su vida
frente al constructo de discapacidad y la dependencia que recae en ellos;
ademas, se percibe la necesidad de que los trabajadores del &mbito social
indaguen en este grupo poblacional ya que son considerados como un grupo
vulnerable debido a las situaciones que deben enfrentar, aportando también
en la generacion de informacién y orientaciéon de acciones de cuidado,

siendo un apoyo social ante su realidad (Alcolea, 2017).

Ahondando en la dependencia que presentan las personas con
discapacidad, se rescata un estudio de Salamanca-Espafia por Pérez
(2008), titulado “Dependencia, cuidado informal y funciones familiares.
Andlisis a través del modelo sociocultural de estrés y afrontamiento” en el
cual se muestra que los cuidadores a cargo de personas con discapacidad
perciben un gran apoyo social tanto de su red familiar como en los servicios
sociales, cuyas principales estrategias a emplear para hacerle frente a las

situaciones dificiles son la religiéon y la aceptacion (Pérez A. , 2008).
Cabe mencionar que, del estudio realizado, el 48% de los cuidadores

presenta niveles de sobrecarga y el 30% afectaciones en su salud mental

por su labor de cuidador, destacando que la funcién familiar actia como un
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factor de mediacion determinante entre el cuidador y las afectaciones que
pudiesen surgir (Pérez A. , 2008).

Al precisar la dependencia que requieren muchas personas con
discapacidad, es necesario contemplar la posible carga que genere en el
cuidador. En un estudio cuantitativo realizado en Barcelona-Espana en el
afio 2017, titulado “Carga e impacto familiar de los cuidadores y cuidadoras
de personas adultas con discapacidad intelectual, con y sin trastornos
mentales asociados”, se descubrié que las familias encargadas del cuidado
de una persona con discapacidad tienen consecuencias y repercusiones
psicoldgicas, sociales y de salud, en donde las madres, cuyos hijos son
diagnosticados con un trastorno o discapacidad, se enfrentan a sentimientos
de dolor y estrés mas que todo por el hecho de hacerse mayoritariamente
cargo del cuidado durante todo el ciclo de vida familiar (Irazabal, 2017).

Ante la carga e impacto evidenciado en el articulo anterior, se ha realizado la
indagacion de las estrategias de resiliencia que emplean las familias con
respecto a tener entre sus miembros a una persona con discapacidad. En
una investigacion realizada en Jaén-Espafia, titulada “Andlisis e incidencia
de los factores de resiliencia en padres y madres con hijos, que bajo el
constructo de la diversidad, son etiguetados como discapacitados: una
propuesta de intervencion en el ambito socio familiar’, evidencia que la
resiliencia familiar es uno de los pilares fundamentales para la aceptacion y

la adaptacién de un miembro con discapacidad (Gomes, 2013).

Ademas, se comprobd que las mujeres o0 madres de las familias con
miembros con discapacidad eran las que, en su mayoria, desempeiian el rol
de cuidador primario de dicho individuo, ya sea en el acompafamiento de
terapias, escuelas, consultas u otras actividades. También se puso en tela
de juicio la idea o creencia de que las parejas que conciben a una persona
con algun tipo de discapacidad, se convertirian en alguna amenaza a la

relacion conyugal (Gomes, 2013).
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Asi como en Europa se presentan diferentes investigaciones en torno a la
discapacidad y los efectos que hay en los cuidadores familiares, en
Latinoamérica también se muestran varios estudios sobre la problematica
planteada. Una de las investigaciones que se resalta es “Necesidades de
apoyo en personas con enfermedad mental grave y carga familiar en
cuidadores primarios de México” elaborada por Cruz (2010) la cual cuenta
con una metodologia mixta dividida en tres fases, siendo la primera el
establecimiento del nimero de personas afectadas con alguna enfermedad

mental severa (Cruz M. , 2010).

La siguiente fase consiste en identificar la carga en cuidadores primarios de
personas con enfermedad mental severa. Por dltimo, la tercera fase obtiene
datos para conocer la realidad de estas personas a través de variables que
son recogidas por técnicas o herramientas cualitativas. Todas estas fases
responden al objetivo de analizar e identificar los niveles de carga de los
cuidadores primarios de personas con enfermedad mental grave de México
a través de las propiedades psicométricas de una escala SIS (Cruz M. ,
2010).

En base a lo anterior nombrado, se puede concretar que los niveles de
intensidad de apoyo y carga percibida son bajos ya que responden a la
realidad de estos cuidadores familiares, asi como las redes de apoyo de

estos son significativas y logran cumplir con su rol (Cruz M. , 2010).

En un estudio realizado en Colombia, titulado “Caracterizacion y condiciones
de los cuidadores de personas con discapacidad severa de Bogotd”, se
concentra en conocer cuales son las condiciones y caracteristicas de estos

cuidadores con la finalidad de describirlos (Gémez, Pefas, & Parra, 2016).

A través de esta investigacion se pudo determinar que la mayoria de los
cuidadores no reciben una compensacion por su labor, sobre todo porque
estos son familiares de la persona con discapacidad. De igual manera,
muchos de estos cuidadores dicen no tener tiempo por lo cual afecta sus
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condiciones de vida, poniendo énfasis en su vida social y acarreando
problemas de salud asociados a su rol de cuidador (Gémez, Pefas, & Parra,
2016).

Como ya se ha abordado en otros estudios, la resiliencia es la principal
estrategia de afrontamiento que tienen las personas a cargo de individuos
gue demandan cierto grado de dependencia, por lo que una investigacion
realizada en Meéxico, denominada “Resiliencia, recursos familiares y
espirituales en cuidadores de niflos con discapacidad” resalta entre sus
principales resultados que el apoyo familiar de las familias que asisten a
rehabilitacion neuromusculoesquelética, contribuye a alivianar la carga del
cuidador y genera un ambiente familiar cordial y afectuoso (Ramirez &
Rivera, 2017).

No obstante, dicha afirmacién depende de la capacidad de la familia de
expresar sentimientos y pensamientos que generan un ambiente de
confianza, libertad y respeto ya que, la calidad del afecto que se brinda
dentro del grupo familiar influye en la salud de todos sus integrantes
(Ramirez & Rivera, 2017).

Teniendo en cuenta la importancia del afecto y los lazos al interior del grupo
familiar, Villavicencio; Romero; Criollo & Pefaloza (2018) sostienen que el
nacleo de este sistema se basa en el cuidado y proteccion que se les
brindan a los hijos, aunque toda esta perspectiva se ve alterada cuando
existe un diagnoéstico de discapacidad. Es por esto que, a través de esta
investigacién “Discapacidad y familia: desgaste emocional” se analiza el
deterioro emocional que aparece en una familia tras un diagndstico de esta

condicion (Villavicencio, Romero, Criollo, & Pefialoza, 2018).

A partir de los resultados obtenidos en la investigacion se determind que
todo el proceso afectivo de los padres ante un diagnostico de discapacidad
es particular, por esta razén la importancia de entender el proceso que

atraviesan pues este es irregular y hasta su misma duracién puede variar. La
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aceptacion de este diagnostico puede afectar mas a una parte que a otra, lo
gue conlleva a una sobrecarga en el otro progenitor al tener que lidiar con el
diagndéstico y una negacion, explicando esta situacion a través de la teoria

del duelo (Villavicencio, Romero, Criollo, & Pefialoza, 2018).

Esta sobrecarga podria verse potenciada al vivir una situacion de crisis para-
normativa, como lo es el caso de COVID-19, por lo que, a pesar que no se
han logrado rescatar estudios que indaguen sobre las consecuencias o
efectos del confinamiento en cuidadores dentro de un contexto de crisis
mundial, podemos asimilar sus posibles repercusiones a través de un
estudio realizado en Lima-Peru titulado “salud mental en situacion de
desastre”, donde se da un acercamiento a lo vivido actualmente en el afo
2020, y se evidencia que las crisis 0 desastres son situaciones inesperadas
en donde, por lo general, no se cuenta con los recursos sociales o
econdémicos para hacerles frente, montando un sin nimero de respuestas
qgue las personas pueden mostrar, y dichas respuestas estan determinadas
por las caracteristicas individuales, personales y de su entorno (Le6n &
Huarcaya, 2019).

A nivel nacional, el Ecuador cuenta con algunas investigaciones que
manifiestan resultados parecidos a los ya mencionados. Una de estas
investigaciones se titula “Terapia Familiar Estructural y la influencia del
estrés parental en las familias que tienen hijos con Sindrome de Down” la
cual identifica a través de un estudio comparativo de caracter cuantitativo
como la terapia familiar estructural logra reducir los niveles de estrés de los

padres de hijos que tienen esta discapacidad (Villasmil, 2017).

Otra investigacion relacionada es “Percepciones de las familias en relacion a
la enfermedad mental y dindmica familiar. Casos de pacientes de un centro
psiquiatrico de la ciudad de Guayaquil” en donde, a través de este estudio
cualitativo de nivel descriptivo, se expone que existen cambios significativos

en las dinamicas familiares de cada miembro que conforma el sistema
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familiar con una persona con una patologia mental (Garcia & Rodriguez,
2018).

De igual manera, en los resultados presentados por Garcia y Rodriguez
(2018) plantean que estos cambios anteriormente mencionados se asocian
al distanciamiento entre miembros de la familia por dificultades
comunicativas y modificacion de roles. Ademas, estos cambios pueden
afectar la parte psiquica, social y emocional de todos los miembros que

conforman la familia (Garcia & Rodriguez, 2018).

Las autoras mencionadas en el parrafo anterior, también resaltan la
importancia de las manifestaciones de apoyo al interior de la familia para asi
lograr un equilibrio en la dindmica que sostienen, sobrellevar la
estigmatizacion frente a patologias mentales, identificar las redes de apoyo
tanto social como profesional con las que cuenten y el involucramiento de

ellos en el tratamiento de sus familiares con una enfermedad mental.

Sin embargo, a pesar de que existan cambios en las dindmicas familiares
por la presencia de una persona con discapacidad en las familias, y por
consiguiente sobrecarga en el cuidador familiar, también se ha podido
conocer de “respuestas de afrontamiento, estrés y factores
sociodemogréficos en personas al cuidado de individuos que tienen
discapacidad intelectual’; en donde Arguello y Gonzéales (2014) sefalan la
posible relacion entre los niveles de estrés y estrategias para hacer frente a

su realidad (Arguello & Gonzéles, 2014).

Coincidiendo con estudios anteriores, se da a conocer que las familias que
tienen un miembro con discapacidad pueden tener un nivel de estrés mas
alto que una familia que no cuenta con uno. Ademas, se hace hincapié en la
importancia del soporte social y la integracion familiar para poder reducir

estos niveles planteados (Arguello & Gonzales, 2014).
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Bajo las distintas realidades mencionadas, las situaciones por las que
atraviesa un cuidador familiar de una persona con discapacidad intelectual
ha sido abordada en su mayoria por ramas como la medicina y psicologia,
abarcando sintomas a partir del duelo o los estereotipos de la sociedad, los
cuales surgen por la llegada de una persona con discapacidad pero ¢qué
pasa si aparte, ya en una cotidianidad creada y a la cual se esta
acostumbrada, hay una ruptura abrupta para la cual no estaban preparados
enfrentar? Las investigaciones hablan a partir de adaptarse y asimilar la
integracion de un miembro con discapacidad, mas no de una adaptacién

inesperada que pudiese romper lo preestablecido.

De igual manera, varias investigaciones acerca de los cuidadores familiares
de personas con discapacidad relatan el cambio en la conducta de una
persona con discapacidad intelectual al verse alterada su cotidianidad,
generando cierto nivel de estrés y confusién en ellos pero, también es
importante investigar como estas alteraciones en su conducta pueden
convertirse en una carga extra que manejar por un cuidador familiar, sobre
todo si este Ultimo no cuenta con espacios de oxigenacion ante un contexto

nuevo como lo es una crisis sanitaria.

Recapitulando, a través de las investigaciones expuestas, se puede
evidenciar que existen cambios y afectaciones en la vida de las familias de
personas con discapacidad intelectual, asumiendo un rol de cuidadores que
tarde o temprano tendrd una mayor carga e impacto personal, familiar y
social. Por lo que, el presente estudio se interesa en investigar si los
cambios y afectaciones de la familia han variado debido al confinamiento, y

cuales han sido sus estrategias de afrontamiento.

1.2. Definicién del Problema de Investigacién

A medida que avanza la historia y la evolucion politica, econdmica y cultural

de las sociedades, también van cambiando las definiciones y funciones del
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grupo familiar puesto que las familias que hoy en dia se conocen, hace
épocas atras ni siquiera se imaginaban (Fantova).

Manuel Castells (1997) dice que la familia patriarcal, piedra angular
del patriarcado, se ve desafiada por los procesos interrelacionados de
la transformacién del trabajo y de la conciencia de las mujeres. Las
fuerzas impulsoras que subyacen en estos procesos son el ascenso
de una economia informacional global, los cambios tecnologicos en la
reproduccion de la especie humana y el empuje vigoroso de las
luchas de las mujeres y de un movimiento feminista multifacético, tres
tendencias que se han desarrollado desde finales de los afios
sesenta. (Castells, 1997)

La familia, generacionalmente cumple diversas funciones en respuesta a
satisfacer las necesidades de todo el conjunto de personas que lo
conforman. Fernando Fantova propone cinco posibles funciones: 1.
Econbémica: proveer recursos, 2. Cuidado fisico: proveer seguridad,
descanso, recuperacion, 3. Afectividad: proveer carifio, amor, estima, 4.
Educacion: proveer oportunidades de aprendizaje, socializacion,

autodefinicion, 5. Orientacion: proveer referencias (Fantova).

El avance de las tecnologias y de la cultura han tenido como consecuencia
un cambio en el papel de la familia. Sin embargo, como manifiesta
Barbagelata y Rodriguez (1995), aunque la familia haya perdido algunas de
sus funciones con el tiempo, desde una mirada psicosocial, esta sigue
conservando su rol principal, el cual es dotar de identidad a un individuo y
proporcionarle los principios basicos de la sociedad en la que se

desarrollara.

El sistema familiar esta en constante evolucion desde el principio debido a
todo el ciclo por el que atraviesa. El ciclo de vida familiar seria esa
progresion de etapas de desarrollo en donde en cada una desarrolla y
aprende algo nuevo por lo que, “todo cambio ante el que se enfrente una
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familia produce estrés (reaccién ante un estimulo que se percibe como

amenazante)” (Fantova, pag. 3).

Las familias con miembros con discapacidad brindan un constante
acompafnamiento a estos individuos dentro de los diferentes contextos en los
gue se desarrolla debido a los grandes e inesperados cambios a los que se
enfrentan. Todos estos contextos y la forma en la cual se adaptan inciden en

la calidad de vida de todo el sistema conformado.

Sarto (2001) manifiesta que la familia es el primer contexto socializador y
entorno natural en el que cada persona que la conforma evoluciona y se
desarrolla en los distintos niveles del ser humano, es decir, fisico, afectivo,
intelectual y social. Este sistema brinda las herramientas y oportunidades
para que cada miembro desarrolle sus habilidades y competencias, las
cuales permitirAn generar seguridad y autonomia para desenvolverse (Sarto

citado por Ospina, 2007).

Ospina, citando a Escobedo (2000) dice que en los paises desarrollados la
educaciéon es responsabilidad del Estado, ya que este ambito es de vital
importancia para el desarrollo de las personas, sobre todo de una persona
con discapacidad. Sin embargo, en otros paises la historia no es la misma ya
que, al haber una carencia econémica mayor no se puede costear el acceso
a instituciones especializadas, entonces esta responsabilidad recae
Gnicamente en la familia, dando como resultado un impacto en la persona
con discapacidad y su sistema de pertenencia (Escobedo citado por Ospina,
2007).

Frecuentemente la participacion de los padres en procesos de desarrollo, ya
sean académicos o sociales de personas con discapacidad, se ve afectado
por la desinformacion, generando confusion en el rol que deben desempefar
y en consecuencias afectando el desenvolvimiento normal de todo el
sistema, lo cual crea una cadena que tiene efectos en la interaccion de la

persona con discapacidad y su familia, alterando el establecimiento de
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nuevos roles, tareas, amistades, entre otros; pasando de un posible
‘rechazo” a sobreproteccion, en donde la familia tiene dos opciones:

estancarse o crecer (Ospina, 2007, pag. 4).

Muchas veces este estancamiento genera crisis, las cuales son normales
dentro de las familias; lo que va a evidenciar un crecimiento en la familia es
si esta permite el cambio a partir de la situaciéon que este atravesando de
manera que sigue adelante. Es en base a lo anteriormente citado que se
dice que, el seno de la humanidad se sustenta en este primer espacio de
acogimiento social denominado familia, en donde los que la conforman se
desarrollan y adquieren sus primeros conocimientos y experiencias de vida,

ademas de ir forjando una identidad propia. En otras palabras, familia es:

El medio especifico en donde se genera, cuida y desarrolla la vida. En
este sentido se convierte en el nicho ecologico por excelencia, y por
gué no, en la primera escuela de la humanizacion, de transmision
generacional de valores éticos, sociales y culturales que aporta un
sentido mucho mas amplio a la misma existencia humana. (Oliva
Gbomez & Villa Guardiola, 2014, pag. 14)

Las familias son diversas, cambiantes y complejas; se encuentran
conformadas mediante una jerarquia, en la cual cada miembro ejerce
diversos roles dentro y fuera de la convivencia familiar que le otorgan una
homeostasis a la misma. Cada familia es Unica, ya que cada miembro le
concede un motivo de distincion, en especial aquellas que cuentan con

miembros con discapacidad.

Segun la OMS (2020), define a la discapacidad como un término que abarca
las deficiencias del funcionamiento corporal, las limitaciones en cuanto al
desempeiio de actividades para la ejecucion de tareas y las restricciones de
la participacion el cual se refiere a las dificultades para ser participe en

momentos vitales, es decir, que la discapacidad es compleja ya que refleja la
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interaccidbn que existe entre el organismo humano y las caracteristicas

sociales.

Centrando el foco de atencion en la discapacidad intelectual que caracteriza
a la poblacion a estudiar, se podria afirmar que la discapacidad intelectual
hace referencia a las limitaciones en el aprendizaje de habilidades para
funcionar en su vida cotidiana y la respuesta ante diversas situaciones y
lugares, se da en relacidén con el entorno y aparece antes de los 18 afios de
edad. La caracteristica principal en las personas que cuentan con este tipo
de discapacidad son las dificultades para aprender, comprender y

comunicarse en un medio social (Plena Inclusién, 2020).

Sin embargo, la discapacidad mental o psicosocial es aquella que “puede
derivar de una enfermedad mental y esta compuesta por factores
bioquimicos y genéticos. No esta relacionada con la discapacidad cognitivo-
intelectual y puede ser temporal o permanente” (Comisién de Derehos

Humanos del Estado de Coahuila, s.f.).

Dentro de la presente tipologia existen niveles para la discapacidad mental e
intelectual los cuales son: leve, moderado, severo y profundo. Centrandonos
Unicamente en el nivel severo, el cual va acorde al distintivo de la poblacion
relacionada con el estudio, se entiende por severo aquellos individuos con
un coeficiente intelectual entre un 20 y 35 % del nivel total que en base a su
edad deberia constar, y se caracteriza principalmente por un nivel adaptativo
dependiente de asistencia, lenguaje minimo y se limita generalmente a la

realizacion de tareas domeésticas con apoyo (Xiaoyan & Jing, 2017).

Por lo que al frente de estas personas que demandan atencion, se encuentra
un cuidador cuyo individuo no es mas que aquella persona que brinda
cuidados a otra persona afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o padecimientos que impidan su dependencia (Cruz & Ostiguin,
2011).
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Existen muchos términos con los que se cataloga a los cuidadores, debido a
su relacion con la persona de cuidado, por lo que es correcto afirmar que la
investigacion gira en torno al cuidador familiar pues son aquellas personas
que brindan atencion primordial a sujetos que necesitan supervision, en
estado de cronicidad o con discapacidad, generalmente es un miembro del
hogar que cumple este rol, que no suele contar con ingresos econémicos por
el servicio brindado, ni capacitaciones para desempefar dicho rol (Cruz &
Ostiguin, 2011).

En Ecuador, lugar donde se centra la presente investigacion, segun el
CONADIS (2020) se tiene registro que existen 485.325 individuos que
presentan algun tipo de discapacidad, de las cuales 176.392 reciben un
bono o pensiones por su condicidn, y mediante la comparacién de estas
cifras se deduce que dichas personas son parte de un sistema familiar o
cuentan con el apoyo de individuos que cobren este ingreso econémico por
ellos, mientras que el porcentaje restante, por diversos motivos, no percibe

esta ayuda econémica.

Del total de individuos con discapacidad que se encuentran registrados y
anteriormente mencionados, el 22,32% (108.312) cuenta con discapacidad
intelectual y el 5,39% (26,167) con discapacidad psicosocial. Y de la
presente cantidad el 30,51% (53.810) de las personas con discapacidad
intelectual y el 4,82% (8.510) con discapacidad psicosocial perciben el bono

0 pensiones econdémicas (Conadis, 2020).

Entonces, ciertas familias con miembros con discapacidad buscan como una
forma de apoyo, instituciones especializadas para poder realizar sus labores
diarias y que dichos individuos tengan acceso a terapias que les permitan
desarrollar diversas habilidades. Las instituciones a las que asisten
regularmente esta poblacién son conocidas como centros diurnos, los cuales
son un servicio institucional que realiza un trabajo multidisciplinar durante el
dia, atendiendo a toda persona de cualquier estrato socioecondmico (Salas,
2015, péag. 15).
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Estos centros son un complemento y/o apoyo a las familias brindando
servicios que mantengan activos a sus usuarios con la finalidad de mejorar
la calidad de vida de los mismos (Salas, 2015, pag. 16), en donde dichos
usuarios participan de forma ambulatoria, es decir, que asisten a la

institucién sin pasar la noche alli (Medicare, 2018).

A nivel nacional, segun un registro de instituciones que atienden
discapacidad en el afio 2014, Ecuador cuenta con 544 establecimientos que
atienden diversos tipos de discapacidad, algunas de ellas funcionan como

centros diurnos, casas de acogida o ambas modalidades (Conadis, 2014).

A nivel provincial, en Guayas existen 62 instituciones que atienden a
personas con discapacidad de las cuales, en la ciudad de Guayaquil, se
encuentran 34. Sin embargo, referente a discapacidad mental e intelectual,
s6lo se conciben 5 instituciones especializadas en dicha discapacidad, de
las cuales 2 atienden a personas adultas, diferenciandose en que la
fundacion en la cual se realizara la presente investigacion funciona como
casa de acogida y centro diurno, que atiende Unicamente a personas adultas

con discapacidad mental e intelectual severa (Conadis, 2014).

Sin embargo, la asistencia a estas instituciones se ha visto interrumpida por
el brote de COVID-19, la cual es “una enfermedad infecciosa causada por el
coronavirus, siendo este Ultimo una extensa familia de virus que pueden

causar infecciones respiratorias en los seres humanos” (OMS, 2020).

Surgio a finales del afio 2019 en la ciudad de Wuhan - China, siendo
considerada como una crisis sanitaria a nivel mundial. Por este motivo se
recomendo a las naciones que presentaban casos de COVID-19, tomar las
medidas necesarias para evitar su propagacion. En Ecuador, se declaro
estado de emergencia sanitaria el 11 de marzo 2020 mediante Acuerdo
Ministerial, restringiendo la circulacion de la poblacién en espacios publicos y

generando el confinamiento en los respectivos hogares de los ecuatorianos,
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siendo este ultimo una “accion y efecto de confinar. Pena consistente en
relegar al condenado a cierto lugar para que viva en libertad, pero vigilado
por las autoridades” (Diccionario Manual llustrado de la Lengua Espafiola
citado por Manchén, 2020).

Este término, segun Antoni Gutiérrez Rubi (2020) es utilizado puesto que,
las palabras tienen diferentes significados, y al hablarse de confinamiento se
estaria dando una idea de “apartarse colectivamente”, haciendo alusion a un
acto protector, de cuidado; idea que otra palabra como “reclusiéon” no daria
(Manchoén, 2020).

Esta pandemia ha dejado graves repercusiones en distintos ambitos, siendo
uno de estos la salud. El Ministerio de Salud Publica del Ecuador presenta
en su pagina web, hasta el 5 de junio de 2020, 40.966 casos de COVID-19
en todo el territorio ecuatoriano, de los cuales: 16418 estables en
aislamiento domiciliario; 11602 alta epidemioldgica; 508 hospitalizados
estables; 259 hospitalizados con pronéstico reservado; 4693 casos con alta
hospitalaria; 4000 recuperados; 3486 fallecidos; y 54334 casos fueron
descartados (MSP, 2020).

El grupo etario con mayores casos confirmados es de 20 a 49 afios y el 55%
de estos casos confirmados son de sexo masculino, el 45% restante
femenino. La provincia del Guayas es en donde se presenta el mayor
namero de casos positivos para COVID-19, siendo Guayaquil el cantén con
mas casos, dando un total de confirmados 9.653, y con sospecha de 7.738

personas.

Por otra parte, desde lo econémico, segun el diario EIl Comercio, se estima
gue 508.000 empleos estan en peligro debido a la emergencia sanitaria por
COVID-19, y otros 233.000 pasarian a la informalidad por lo que, el Fondo
Monetario Internacional sefiala que la tasa de desempleo en el Ecuador

podria incrementar a un 6,5%, esto debido a que alrededor del 70% del
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sector productivo y econdémico estuvo paralizado hasta el mes de abril del
2020 (El Comercio, 2020).

Ademas de los dos ambitos antes mencionados, se debe tener en cuenta lo
social, el cual también se ve afectado por la incidencia de los otros dos
ambitos, pues las personas se enfrentan a una realidad compleja, en donde
hay un impacto en las dinamicas familiares, donde los recursos son
medibles, se dejan estragos de dolor, angustia y preocupaciéon; donde los
porcentajes y tendencias que presentan los distintos medios no muestran un
camino favorable ni a mediano plazo, sobre todo para los grupos vulnerables
del pais, en donde de por si, antes del COVID-19, se dificultaba satisfacer

las necesidades basicas.

En base a lo manifestado por medio de este estudio, se tiene como objeto
las percepciones de los cuidadores familiares de personas adultas con
discapacidad mental e intelectual severa sobre el confinamiento por la crisis

sanitaria COVID-19; haciendo referencia a las percepciones como:

El proceso cognitivo de la conciencia que consiste en el
reconocimiento, interpretacién y significacion para la elaboracién de
juicios en torno a las sensaciones obtenidas del ambiente fisico y
social, en el que intervienen otros procesos psiquicos entre los que se
encuentran el aprendizaje, la memoria y la simbolizacion. (Vargas,
1994)

Por lo tanto, en base a los antecedentes investigados, las familias o
personas a cargo de individuos con discapacidad, en especial la
discapacidad mental e intelectual severa, al enfrentarse a una crisis sanitaria

gue es concebida como

El surgimiento de un problema de salud, o hay una
probabilidad de riesgo para la salud, con una incidencia o

letalidad mayor de lo normal para esta época y en este lugar, y
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donde no podemos garantizar la dimension final del problema.
(Latama, 2006)

Tienen repercusiones en las distintas dimensiones del ser humano (fisico,
mental, espiritual, entre otros), generando una posible carga de estrés,
depresion, ansiedad y otras afectaciones; generando cambios en su

cotidianidad dando como resultado adaptaciones a una nueva realidad.

Dicha afirmacion se agravaria debido al confinamiento provocado por el
Covid-19, a consecuencia de las modificaciones en las actividades del
hogar, el cumplimiento de roles entre los miembros, cambios en sus rutinas

diarias y por ende su calidad de vida, entendiendo esta ultima como:

Un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias
dimensiones centrales que estan influenciadas por factores
personales y ambientales. Estas dimensiones centrales son iguales
para todas las personas, pero pueden variar individualmente en la
importancia y valor que se les atribuye. La evaluacion de las
dimensiones esta basada en indicadores que son sensibles a la
cultura y al contexto en que se aplica. (Verdugo & Schalock, 2013,
pag. 446)

La calidad de vida abarca dimensiones objetivas y subjetivas, contando con
sus propios indicadores (percepciones, comportamientos o condiciones)
para que sea medible, haciendo referencia a un estado de satisfaccion
cuando logra sus necesidades personales, mismas que tienen un orden o

importancia diferente en cada persona.

Estas dimensiones a las que se hace referencia, Schalock y Verdugo (2002)
las exponen como: Bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,

inclusion social y derechos.
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Es por este motivo que la problematica expuesta no solo afectara a un
individuo, sino que tendra incidencia en todo el sistema familiar ya que la
familia al ser un sistema, se ve intimamente relacionada; en donde una parte
afecta de forma directa o indirecta a los demas integrantes, rompiendo asi la
homeostasis familiar y provocando que la familia busque nuevas formas de

adaptacioén, que podrian ser beneficiosas o perjudiciales para las mismas.
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1.3. Preguntas de Investigacion

Pregunta General: ¢Cuales son las percepciones de los cuidadores
familiares frente al cuidado de personas adultas con discapacidad mental e
intelectual severa ante el confinamiento por la crisis sanitaria COVID-19 a

partir de marzo de 2020 en la ciudad de Guayaquil?

Sub Preguntas:

1. ¢Cbmo vive el cuidador familiar a cargo de una persona adulta con
discapacidad mental e intelectual severa el confinamiento por Covid-
19?

2. ¢Como es la relacion familiar de los cuidadores familiares a cargo de
personas adultas con discapacidad mental e intelectual severa
durante el confinamiento provocado por la crisis sanitaria Covid-19?

3. ¢Cuales han sido las estrategias de afrontamiento de los cuidadores
familiares a cargo de una persona adulta con discapacidad mental e
intelectual severa frente al confinamiento por la crisis sanitaria
COVID-19?

1.4. Objetivo General

Comprender las percepciones de los cuidadores familiares frente al cuidado
de personas adultas con discapacidad mental e intelectual severa ante el
confinamiento por la crisis sanitaria Covid-19 entre marzo y mayo del 2020

en la ciudad de Guayaquil.

1.4.1. Objetivos Especificos

e Conocer el diario vivir del cuidador familiar a cargo de una persona
adulta con discapacidad mental e intelectual severa ante la situacion
de confinamiento por el COVID-19.

e Identificar la relacion familiar de los cuidadores familiares a cargo de
personas adultas con discapacidad menta e intelectual severa durante

el confinamiento por la crisis sanitaria COVID-19
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e Exponer las estrategias de afrontamiento de los cuidadores familiares
a cargo de personal adultas con discapacidad mental e intelectual

severa frente al confinamiento por la crisis sanitaria COVID-19.

1.5. Justificacion

El presente estudio investigativo tiene la finalidad de dar a conocer cémo
viven el estado de confinamiento los cuidadores familiares a cargo de
personas adultas con discapacidad mental e intelectual severa debido al
confinamiento provocado por la crisis sanitaria COVID-19, ya que se confia
que tendra gran relevancia para generar conocimiento cientifico e
implementacion de estrategias de intervencibn en diversas areas
profesionales que apoyen a los cuidadores familiares a cargo de personas

con discapacidad.

A pesar de que se han llevado a cabo investigaciones bajo las mismas
intenciones, no se ha logrado rescatar las percepciones de los cuidadores
familiares en tiempos de pandemia, siendo esta un acontecimiento historico
que puede contribuir a futuras intervenciones y desarrollo de modelos o
estrategias de prevencion en diversos profesionales en las distintas areas de
actuacion. Por lo tanto, al llevar a cabo este estudio, se abordara una linea
de investigacién que otorgara una perspectiva diferente a lo que se conocia
con respecto a los cuidadores familiares a cargo de personas con

discapacidad mental e intelectual severa.

En base a esto, se tendra la oportunidad de aprendizaje a partir de lo que
expresan los cuidadores familiares con respecto al rol que ellos
desempeiian, su relevancia e incidencia para los demas miembros de su
familia, para ellos mismos y para la sociedad en general. Debido a que, al
encontrarse en un estado de confinamiento, existen alteraciones de diversas
indoles en los individuos que conforman el sistema familiar, conllevando asi
a posibles riesgos psicosociales que pudieran vulnerar los derechos de

ambas partes.
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Por consiguiente, el presente estudio se justifica en cuanto a su relevancia a
nivel de la sociedad ecuatoriana mediante el eje #1 del plan nacional “Toda
una vida”, el cual se centra en “los derechos humanos, garantizando asi una
vida digna y los derechos con igualdad de oportunidades” (Senplades,
2017).

Tal como se ha evidenciado en los antecedentes, estos cuidadores suelen
presentar ciertas afectaciones debido a su rol de cuidador, por lo que se
pretende describir dichas afectaciones durante un estado de confinamiento
obligatorio, el cual pudiese estar mermando sus derechos y por ende
teniendo repercusiones en su calidad de vida, dando asi una apertura ante la
posibilidad de que a través de este estudio se logre identificar y generar
nuevas formas de intervencién hacia los cuidadores y por qué no, de los

propios individuos adultos con discapacidad mental e intelectual severa.

Otro punto importante del porqué es necesario llevar a cabo esta
investigaciéon es para contemplar y evidenciar el cumplimiento de leyes,
aplicacion de politicas publicas o diversas estrategias que implementa el
estado a favor de las personas con discapacidad y de aquellas familias a

cargo del cuidado de estas.

Segun la Constitucion de la Republica del Ecuador (2008), en su seccion
sexta “personas con discapacidad” articulo 47, establece que “El Estado
garantizara politicas de prevencion de las discapacidades y, de manera
conjunta con la sociedad y la familia, procurara la equiparacion de

oportunidades para las personas con discapacidad y su integracién social”
(pag. 36).

Mientras que en su articulo 49 afirma que “las personas y las familias que
cuiden a personas con discapacidad que requieran atencién permanente
seran cubiertas por la seguridad social y recibirAn capacitacion periddica

para mejorar la calidad de atencion” (pag. 38).
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A nivel académico, el presente estudio es relevante ya que la UCSG, en su
modelo del Gestion del Conocimiento y la Innovaciéon Social, busca “producir
conocimiento teniendo presente la responsabilidad social y aprendizajes

emancipadores” (Vicerrectorado de Investigacion y Posgrado UCSG, pag. 6).

Por lo tanto, la problematica que se esta investigando se convierte en una
respuesta al reto actual de cuidadores familiares de una persona con
discapacidad mental e intelectual severa; poniendo sobre la mesa la realidad

de este grupo ante un contexto desconocido.

La investigacion pretende exponer lo que estan vivenciando los cuidadores
familiares de personas con discapacidad mental e intelectual severa frente al
confinamiento por la crisis sanitaria COVID-19, aportando al conocimiento de
como viven esta situacion fortuita y a que situaciones se han visto en la

obligacion de enfrentar.

Dentro de este modelo, se considera que el dominio de investigacion a la
cual responde el presente trabajo investigativo es “educacidn, comunicacion,
arte y subjetividad” el cual “se convierte en eje configurador de los sistemas
conceptuales de las disciplinas cientificas que estan involucradas en su
objeto de estudio y es la subjetividad” (Vicerrectorado de Investigacion y
Posgrado UCSG, pag. 34).

Se entiende a la subjetividad como un proceso en donde se construyen
significados a partir de lo vivido y aprendido en los diferentes espacios de
interaccién, convirtiendo a los sujetos “en seres unicos e irrepetibles, a partir
de su interrelacion con el conocimiento, la historia y las formas de
organizacién con que se enfrenta la realidad, asi como las interacciones intra
e intersubjetivas” (Vicerrectorado de Investigacion y Posgrado UCSG, pag.
34).

Estos procesos de identidad y de generacion de subijetividad, implica como

objeto del dominio las dimensiones bio-psico-social-cultural, por lo que la
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linea de investigacion que se estaria siguiendo son “problemas del sujeto y
su relacion en distintos entornos” (Vicerrectorado de Investigacion y
Posgrado UCSG, pag. 35).

Desde la mirada profesional del Trabajo Social, esta investigacion es
relevante para la misma debido a que un profesional en Trabajo Social, en
Su compromiso ético-moral busca aportar al desarrollo de una sociedad en
general y a los individuos que la conforman, centrandose en este caso en
aguellas personas que desempefian un rol de cuidador de personas adultas,
miembros de sus familias, que tienen discapacidad mental e intelectual

severa.

Para poder intervenir, desde sus inicios esta profesion se ha
caracterizado por trabajar con las persona en interaccion con el
contexto social, aplicando los principios éticos que emanan de
los derechos humanos y la justicia social, tales como la
autodeterminacion, vivir con dignidad, participacion, justicia
social, disfrutar del progreso social y el deber de contribuir a él
(...) desde estos planteamientos teéricos y éticos las
trabajadoras y trabajadores sociales, trabajan para potenciar
las capacidades de desarrollo humano de las personas con
discapacidad y de sus familias, satisfaciendo las necesidades

sociales. (Gutierrez, 2005)

En consecuencia, los trabajadores/as sociales realizan un accionar complejo
y desafiante, el cual, por medio de procesos tedricos y metodoldgicos que
han sido planificados rigurosamente permiten el desenvolvimiento de una
intervencidn acorde a la poblacion objeto de estudio y al contexto en el que

se desenvuelven.

En este sentido, abordar esta problematica desde el Trabajo Social supone

gue los/as profesionales tengan en cuenta el bienestar multidimensional de
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todas las personas en relacion con los sistemas en donde interactian y

forjan vinculos (Celi & Solano, 2018).

Por medio de la presente investigacion, se busca aportar con un reflejo de la
realidad que viven estos individuos en el contexto de crisis sanitaria,
generando conocimiento para el futuro planteamiento de propuestas de
intervencion y la preparacion a diversos escenarios catastroficos como lo

son las crisis sanitarias.

No obstante, explicar el aporte social que tendrd la realizacion de esta
investigacion resulta importante, ya que el proceso formativo de trabajador/a
social parte de una perspectiva sistémica como forma de analizar la realidad
y las problematicas de la misma, buscando el posicionamiento critico de los
contextos de actuacion de la profesion.
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Capitulo 2: Referente Tedrico, Conceptual, Normativo, Estratégico

2.1. Referente Teérico

El presente estudio parte de una mirada sistémica que analiza tanto a la
familia como a sus relaciones en cada sistema y sub sistema dentro de la
misma, por este motivo sera abordada desde la Teoria General de los
Sistemas, Teoria Ecoldgica y el Construccionismo Social, con la finalidad de
comprender el objeto de estudio y los resultados obtenidos a partir de esta

investigacion.

2.1.1. Teoria General de los Sistemas

La Teoria General de los Sistemas aborda desde una mirada holistica la
realidad en la cual viven los seres humanos, incluso a los demas organismos
vivientes, de manera que es basica en la comprension del estudio de
diversas tipologias de especies. Los seres humanos son seres sociables y
en constante interaccién, por lo que, esta teoria permite su observaciéon
desde los diversos sistemas, sub sistemas y macro sistemas que intervienen

directa e indirectamente en la vida de estos sujetos (Ludwing, 1968).

Resulta indispensable sefialar al principal autor de esta teoria, el cual fue el
Bidlogo Austriaco Ludwig Von Bertalanffy, quien basandose en la teoria
general de la bioldgica, y al observar como esta se relaciona con el medio o
entorno que la rodea, disefia la teoria general de los sistemas que
comprende una vision holistica de la realidad, en donde expresa que cada
sistema se encuentra sumergido dentro de otros sistemas, dando asi un
entendimiento holistico de aquello que rodea a un objeto de estudio, y
observando su interaccion en la realidad social (Ludwing, 1968)

Al enfocarse en el contexto de estudio de la presente investigacion,
podemos afirmar que la teoria general de los sistemas aportara desde una
mirada centrada en la realidad de los cuidadores familiares y su interaccion

con los demas individuos en especial con el sujeto bajo su cuidado quien es
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la persona con discapacidad mental e intelectual severa, dando asi un
entendimiento de la realidad de estos grupos poblacionales y como su
interaccion aporta a la solvencia de dificultades o a la generacion de las
mismas, ademas de tomar en cuenta las caracteristicas propias de la
situacion que rodea a toda la poblacion ecuatoriana como lo es la crisis

sanitaria y el estado de confinamiento provocado por el Covid-19.

La Teoria General de los Sistemas comprende sistemas cerrados y abiertos,
donde lo seres humanos, sin distincién alguna, son considerados sistemas
abiertos ya que se halla en ellos entradas y salidas de informacion que
construyen o contribuyen a la construccion de una realidad, las cuales, con
el tiempo, son concebidas como una normalidad, dando asi paso al principio

de homeostasis en los sistemas (Cathalifaud & Osorio, 1998).

Sin embargo, frente a la pandemia o crisis sanitaria provocada por la
propagacion del virus Covid-19, y el estado de confinamiento resultante de
dicho suceso mundial, es inevitable el surgimiento de diversas situaciones
abruptas que podrian generar un cambio en la dindmica de convivencia de la
familia que entre sus miembros existe un individuo con discapacidad,
rompiendo asi la homeostasis familiar y la generacibn de nuevos

movimientos morfo estaticos y morfo genéticos.

En base a lo anteriormente argumentado, la teoria sistémica nos ayuda a la
comprension de dichos cambios en los sistemas que componen a las
familias, ya que ademas de la observacién de la estructura familiar y sus
diversos componentes, también toma en cuenta los sistemas externos a la
familia que afectan de forma directa o indirecta a esta, los cuales estan
basados en los principios de esta teoria, como lo son: el principio de
equifinalidad que entiende que el cambio en los sistemas abiertos puede
surgir desde diversos escenarios que rodean a un sistema, como lo es el

caso de la crisis sanitaria (Cathalifaud & Osorio, 1998).
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El principio de homeostasis que, basandose en los cuidadores familiares, la
persona con discapacidad y la familia en general nos aporta al entendimiento
de los diversos procesos que han conllevado esta familia a adaptar su vida
frente al contexto social de pandemia que vive la poblacion ecuatoriana
(Cathalifaud & Osorio, 1998). Ademas de las principales caracteristicas de
un sistema como son: los sistemas cerrados, abiertos, permeables, estables,

centralizados, adaptables y flexibles (Ludwing, 1968).

Otra de las aportaciones a los sistemas bajo los postulados del autor
Bertalanffy es que todo sistema es complejo debido a que el total es mayor
a la suma de las partes que la componen, por esto la familia a estar
conformada por diversos individuos que le aporta un distintivo Gnico e
irrepetible, dando a la creacion de experiencias y procesos de entendimiento
y aprendizaje de cada individuo y de como esto influye en los demas y

viceversa (Candelas, Hernandez, Montero, Garcia, & Garcia, 2012).

Es indiscutible que la Teoria General de los Sistemas permite contemplar y
describir la realidad que viven estos cuidadores familiares y como se da su
interaccion frente al individuo bajo su cuidado en estado de dependencia y
con discapacidad mental e intelectual severa, ademas de contemplar la
relacion con la familia en general y como esta se encuentra enmarcada en
un contexto de crisis sanitaria, afectando sus interacciones y el proceso de

adaptabilidad que han llevado a cabo.

2.1.2. Teoria Ecoldgica

No obstante, la presente investigacion toma a la Teoria General de los
Sistemas como complemento para entender los sistemas que existen en la
realidad social, sin embargo, desde la mirada investigadora, se pretender
acoger a la teoria Ecolégica cuyo enfoque es el entorno de un individuo y su
desarrollo en el mismo, como fuente de entendimiento para observar y
describir las dinamicas que existen en el cuidador familiar a cargo de una

persona con discapacidad mental e intelectual severa en una relacion
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familiar bajo un estado de confinamiento provocada por una crisis sanitaria

como lo es el Covid-19.

Por lo antes mencionado, la Teoria Ecologica es expuesta por el autor Urie
Brofrenbrenner en la década de los 70, donde resalta la importancia del
estudio del ser humano en el ambiente donde se desenvuelve, ya que es en
este medio donde se produce el desarrollo de los seres humanos debido a
que se ve influenciado por el ambiente y este a su vez influye sobre el
mismo entrando en un ciclo de cambio de acuerdo a las caracteristicas de
ambas partes, es decir en un estado de bidirecionalidad donde este individuo
se encuentra dentro de un entorno y este a su vez se ve absorbido por otros

entornos en constante interaccion (Garcia F. , 2001).

Haciendo alusion a lo ya narrado en la teoria general de los sistemas, y que
como tal comparte las propiedades de los sistemas dando asi una relacion
en la cual el todo es mas que la suma de sus partes, se destacan los
principios que poseen dichos sistemas y como estos se relacionan entre si.
Sin embargo, la Teoria Ecoldgica se centra mas en las interacciones de los
sistemas, otorgandole una clasificacion por niveles como lo son: el
microsistema, meso sistema, exo sistema y macro sistema (Garcia F. ,
2001).

El microsistema se refiere a las relaciones interpersonales que el individuo
mantiene en el entorno determinado donde participa, como lo puede ser su
familia, una institucion educativa, el barrio donde habita, entre otros
espacios; el meso sistema es aquel entorno que comprende las relaciones
de dos o0 mas entornos (microsistemas) que el individuo participa; el exo-
sistema es en donde a pesar de que el individuo no se encuentra siendo
participe del mismo de forma directa, suceden hechos que si afectan a los
entornos cercanos a este; por ultimo, el macro-sistema hace referencia a la
sociedad donde habita el sujeto y que la cultura en general configura su
conducta, habitos y manera de pensar y sentir, es decir que crea un espacio
colectivo con momentos de diferenciacion (Bronfenbrenner, 1987).
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En base a lo resaltado en el parrafo anterior es que la presente teoria
aportara a una comprension sistémica y holistica de la realidad que viven
aguellos individuos que desempefian el rol de cuidadores familiares de una
persona con discapacidad ante un estado de confinamiento, puesto que se
podra observar como el estado emergente de confinamiento provocado por
la crisis sanitaria actual ha repercutido en la relaciones a nivel micro-
sistémico de los cuidadores familiares ante el rol de cuidado de un individuo
con discapacidad, a su vez como se afectan a los demas microsistemas
desde la mirada amplia del meso sistema de cada sujeto, las propios
sistemas que mantienen cada miembro que conforman el hogar donde
habitan y sus repercusiones mediante el exo-sistema y por ultimo, la cultura
en general que engloba a los cuidadores familiares las cuales hacen

referencia al macro sistema.

Sin embargo, a pesar de que estos sistemas se encuentren sumergidos
dentro de los otros, el cambio puede ocurrir desde lo macro o micro, por lo
que, como estipula el autor Brofrenbrenner, los individuos influyen en el
ambiente y este a su vez en ellos. Ademas, segun el mismo autor sefiala
gue una de las caracteristicas o componentes de esta teoria es la transiciéon
ecolégica que comprende la modificacién del ambiente ecolégico de una
persona por un cambio de rol, entorno o ambos (Bronfenbrenner, 1987).

Es decir que su ambiente ecoldgico (micro, meso, exo y macro) al cual esta
habituado es modificado por un cambio en cuanto a sus roles o al entorno
donde suele desempefiarse, por lo que al tomar en cuenta el estado
emergente de confinamiento producido por el Covid-19, es necesario
cuestionarse las afectaciones que ha tenido en los diversos niveles de
sistemas donde se desenvuelven estos actores sociales, y como se han
dado los procesos de adaptabilidades y de incidencia en sus vidas
(Bronfenbrenner, 1987).
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Es imposible entender al sujeto de estudio, que son los cuidadores
familiares, alejados de su labor de cuidador y demas roles adicionales que
desempeiia dentro de su hogar, sin tomar en cuenta las relaciones que
mantienen con los otros integrantes de la familia y, sobre todo, con el
individuo a su cargo, por lo que a través del uso de la teoria ecolégica se
daria una aproximacion al entendimiento de los diversos sistemas que
rodean al cuidador familiar y su familia en general y la relacion que hay entre

ellos durante el estado de confinamiento por el Covid-19.

2.1.3. Teoria del Construccionismo Social

En la presente investigacion, el construccionismo social, aplicado a la
investigacion, permite “realizar estudios cualitativos exploratorios de tipo
fenomenoldgico. Se busca comprender un fenémeno social, pudiendo servir
eventualmente de fundamento para otras investigaciones de este mismo
caracter u otro” (Donoso Niemeyer, 2004, pag. 11). Es asi que, se les dara
importancia a las reflexiones frente a la realidad de los sujetos sociales.

Las percepciones de los sujetos sociales son indispensables para abarcar la
problematica planteada ya que estas se generan en un espacio de dialogo
comun; es por ello que el construccionismo social aportara en la
comprension de estas. Esta teoria hace referencia a la construccion de la
realidad a partir de las interacciones de las personas. Es Kenneth Gergen
(1973) quien cuestiona a la psicologia social deconstruyendo el
conocimiento tradicional y denominandolo como construccionismo social,

argumentando que:

...Si las sociedades humanas son historicamente cambiantes, también
lo debian ser los significados que las personas le atribuyen a la
realidad, de modo que, si los significados influyen en las acciones y
decisiones de las personas que forman esas sociedades, el propio
conocimiento cientifico, que justamente se caracteriza por dar nuevos
sentidos a la realidad, tendria la capacidad de afectar la manera como

entendemos nuestro mundo. (Sandoval Moya, 2010, pag. 32)
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De esta manera, Gergen establece una relacién entre el conocimiento y la
realidad ya que manifiesta que seria imposible creer que el mundo puede
existir sin tener en cuenta las condiciones sociales que existen en él; por lo
que, Gergen en palabras de Magnabosco, define al construccionismo como
‘un  movimiento [...] sustituyendo la realidad de la mente y del
comportamiento, por convenciones y recursos linglisticos con una reflexion

histdrica y contextual” (2014, pag. 225).

Es decir que, esta teoria mira al mundo como un resultado de interaccion
social, la cual, segun esta autora, utiliza al lenguaje ya que este es el medio
por el cual se construye un conocimiento significativo, porque es dinamico y
se encuentra en constante construccion y reinterpretacion al igual que el
conocimiento; pero a través de esto el individuo y su contexto se construyen,

al igual que su realidad.

Por lo mencionado anteriormente, Donoso (2004) concuerda que el nucleo
del construccionismo social es la relacion entre los sujetos que estan en una
sociedad particular y que, desde su historia, las experiencias y su forma de
ver el mundo, se construye la realidad a través del lenguaje social (pag. 10),
siendo este ultimo el que “permite organizar el mundo y dar orden y sentido
a la vida, operando como un modo de participacién social” (Del Rio citado

por Donoso, 2004, pag. 11).

Es decir que, la construccion de esa realidad social en la que los sujetos
interactian esta marcada por la influencia del contexto en el que habitan,
siendo este contexto el que aporta en la generacion de los significados y

procesos cognitivos de todos quienes la conforman.
Como se expone anteriormente, estos significados se manifiestan a traves

del lenguaje a partir de las narrativas de los sujetos, pero como plantean
White y Epson (1983):
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Los relatos no nacen de la nada, sino que se construyen a partir de
una red de procesos integrados por mdultiples eventos de manera
recursiva. La interaccion de diferentes practicas es construida y
construye las situaciones de la vida cotidiana. No existe una definicion
precisa sobre qué son las narrativas, pero se pueden comprender
como formas linglisticas usadas para contar algo sobre el proceso
vivencial y para expresar experiencias y situaciones. (White y Epson

citado por Magnabosco Marra, 2014, pag. 226)

A partir de lo citado por la autora, estas narrativas son complejas y tienen su
origen en la cotidianidad dinamica que siempre estd en constante
reconstruccion y resignificacion, siendo esta el resultado de las relaciones
vividas, abarcando tanto el mundo interno como externo de los sujetos

sociales.

Otros de los autores mas representativos del construccionismo social son
Berger y Luckmann (1993) quienes manifiestan que la construccion social de

la realidad se encuentra en:

La afirmacion de que los sujetos crean la sociedad y ésta se convierte
en una realidad objetiva que, a la vez, crea a los sujetos: “La sociedad
es un producto humano. La sociedad es una realidad objetiva, el
hombre es un producto social”. (Berger y Luckmann citados por Rizo
Garcia, 2015).

Teniendo presente que el ser humano es un producto social; a través del
construccionismo se diria que los sujetos son una construccion
conversacional, debido al “engranaje de operaciones linglisticas”, mediante
el cual puede comprender y explicar sus acciones y roles que desemparfan
en un contexto determinado. Estos roles son cambiantes, ya que la sociedad

en que se desarrollan también lo es (Lépez Silva, 2013, pag. 21).
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Estos autores afirman que “las relaciones sociales de la vida cotidiana crean
en nosotros el presente compartido de las relaciones cara a cara” (Berger y
Luckmann citados por Aylwin Acufia & Solar, 2005, pag. 130). Es a través de

esta relacion que podemos ver al otro como una totalidad.

En base a esto, Berger y Luckman declaran que el nucleo de esta teoria es
la intersubjetividad, la cual en sus palabras es “una situacion en desarrollo
en la que dos o mas personas estan de acuerdo en estar experienciando el
mismo fendmeno de la misma manera. El significado y la comprension
implican dicha experiencia intersubjetiva” (2005, pag. 131), es decir que ese
mundo intersubjetivo es un mundo compartido con otros a través del
lenguaje ya que “la comprension del lenguaje es esencial para cualquier
comprension de la realidad de la vida cotidiana” (Berger & Luckmann, 2003,

pag. 53).

Esta comprensién de la realidad es diferente para cada persona, por lo que
cada uno tiene un punto de vista diferente y es alli donde el lenguaje cumple
su funcion permitiendo objetivizar la realidad por medio de signos, simbolos

y codigos (Jarpa Arriagada, 2002, pag. 90).

En estas relaciones intersubjetivas los significados tienen “directa relacion
con la accién, ya sea en términos de hacer algo o no hacer algo. Efectuar o
no efectuar, actuar o no actuar, suponen creencias, valoraciones vy
conocimientos profundos formados en la vida cotidiana” (Aylwin Acufa &
Solar, 2005, pag. 130). Por lo que Luckmann manifiesta que “las
interacciones son el fundamento de lo social y pueden tener un caracter
intermitente, pero esencialmente son permanentes. Permiten orientar las

interacciones de los sujetos con los demas” (Rizo Garcia, 2015, pag. 26)

Tomando en consideracion lo citado en el parrafo anterior y, articulandolo
con el tema a investigar, las interacciones de los cuidadores familiares
durante este tiempo de confinamiento son esenciales, puesto que asi se

podra comprender las percepciones frente al cuidado de sus miembros con
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discapacidad, teniendo en cuenta el significado que le han dado a la realidad
enfrentada.

Sintetizando, Gergen (1999) plantea cuatro caracteristicas para comprender
la epistemologia y ontologia del Construccionismo Social: “(I) conocer el
mundo por la historia y por la cultura; (II) tener en cuenta la interaccion entre
las personas; (lIl) la relacion entre conocimiento y accion; y (IV) el realce de
una postura critica y reflexiva como producciéon del conocimiento”
(Magnabosco Marra, 2014).

A través de lo planteado por Gergen, se puede concluir que el
construccionismo social permitira el cuestionamiento de la realidad,
accediendo a las vivencias de los sujetos sociales y los significados que

estos les dan teniendo en consideracion la situacion de su contexto.

Es por las aportaciones tedricas antes mencionadas que se las considera
relevantes al momento de buscar entender la realidad de los diversos grupos
poblacionales, ya que aportan al entendimiento subjetivo de los mismos, es
decir, al entendimiento de su realidad enmarcada en un contexto especifico,
tomando en cuenta el entorno donde se desenvuelven y su interaccion al

interior de él.

Por lo que, el manejo de estas teorias permite al investigador una
aproximacion clara a la realidad de los sujetos investigados, tomando en
consideracion las aportaciones teoricas antes descritas, y como estas se
complementan entre si, develando la realidad social que viven los sujetos
sociales a través de su discurso basado en las vivencias resultantes de las

interacciones con los demas sistemas que componen su familia.

2.2. Referente Conceptual

La tematica a investigar estd compuesta por categorias conceptuales que

son indispensables para el entendimiento de la problematica, por lo tanto, en

el presente trabajo de titulacidn, bajo la mirada del Trabajo Social, se podria
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decir que dichas categorias conceptuales a analizar corresponden o0 son
parte de las problematicas propias de atencion de los profesionales en
Trabajo Social, y como tal es competencia de estos el manejo y

entendimiento claro y preciso de las mismas.

Por lo que, el presente apartado “referente conceptual” busca dar una
definicion clara de las categorias que componen la problematica a investigar
y que son esenciales para el entendimiento de las mismas, contribuyendo de
esta forma a comprender y enmarcar el campo de investigacion a la cual se

pretende abordar.

2.2.1. Discapacidad

Tal como ya se ha hecho mencién en el capitulo uno del presente trabajo, la
discapacidad es un término que ha ido evolucionando a lo largo de toda la
historia de la humanidad, no se encuentran registros de la apariciéon de la
discapacidad en los seres humanos, pero segun la revisidbn documental se le

atafie desde inicios de la vida humana.

Sin embargo, actualmente, desde la mirada del modelo social, la
discapacidad es concebida como la dinamica de interaccion que existe entre
el organismo de un individuo y el contexto en el cual este se desenvuelve de
manera cotidiana, tomando en cuenta las limitaciones o carencias tanto
fisicas, mentales, intelectuales, sensoriales, entre otras a comparacién de
otros sujetos que disponen completamente de las caracteristicas antes

mencionadas (Organizacion Mundial de la Salud, 2020).

Dicha concepcién de la discapacidad se remonta a tiempo actuales, sin
embargo, la Organizacion Mundial de la Salud, tras la elaboracion de la
Clasificacion Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia
entiende a la discapacidad como la falta de habilidad para poder realizar
alguna actividad a comparacién de otro sujeto dentro de un marguen que es
considerado como normal, sin tomar en cuenta las caracteristicas del

entorno donde este se desenvuelve (Padilla, 2010).
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Desde la mirada legal del Ecuador, en el articulo 1 del reglamento de la ley
organica de discapacidad, se estipula que se concibe a la discapacidad

como aquella persona que

como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que la
hubiera originado, ve restringida permanentemente su capacidad
bioldgica, psicoldgica y asociativa para ejercer una o mas actividades
esenciales de la vida diaria, en una proporcion equivalente al treinta
por ciento (30%) de discapacidad, debidamente calificada por la

autoridad sanitaria nacional. (Asamblea Nacional, 2017)

Por lo que, la discapacidad puede describirse como un estado en el cual la
persona que la padece se ve restringida en cuanto al funcionamiento de su
organismo para realizar actividades que otros individuos sin discapacidad
pueden realizar, tomando en cuenta las caracteristicas del entorno en el que
se desenvuelve y dejando la posibilidad de que dicho entorno pueda ser
modificado, en la medida de lo posible, para adaptarse a las necesidades de
la persona que la padece y poder desempefiarse de manera independiente

al igual que el resto de sujetos que son considerados normales.

2.2.2. Tipologia de la Discapacidad

La discapacidad engloba diversas caracteristicas que configuran en cierta
medida a la persona que la padece, tomando en cuenta las diversas
tipologias existentes que merman en cierto porcentaje las capacidades de un
individuo, sin mencionar la interaccion que existe con el medio que la rodea,
por lo que el Ministerio de Salud Publica del Ecuador reconoce la existencia
de 6 tipos de discapacidad los cuales son: fisica, intelectual, sensorial,

psicosocial, lenguaje y visual (Ministerio de Salud, s.f.).

El CIE-10 no concibe a la discapacidad como una enfermedad debido a que

es un estado de un individuo, mas no una enfermedad que podria ser curada
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o tratada, sin embargo, en la presente clasificacion se concibe a la ceguera
como una discapacidad fisica y no visual como se da a entender, la cual
consiste en la pérdida total o parcial de la vista y se la cataloga bajo el
codigo de H54 (CIE 10, 2016).

La discapacidad sensorial comprende todo tipo de discapacidad visual y
auditiva, asi como la afectaciéon de cualquier otro sentido del ser humano
gue como consecuencia ocasione cualquier tipo de problema de
comunicacién ya sea de forma parcial o permanente (Comision de Derechos

Humanos del Estado de Coahuila, s.f.).

La discapacidad sensorial aborda todo tipo de afectacion con respecto a los
sentidos, por lo que da a entender que aquella persona que padezca una
discapacidad auditiva, visual o cualquier otra afectaciébn en cuanto a los
sentidos, es considerada discapacidad sensorial, sin embargo, también
existen conceptos que comprenden propiamente a la afectacion de un
sentido en especifico como lo son las afectaciones visuales, las cuales son

consideradas como discapacidad visual, al oido como auditivas, entre otras.

Tal como se mencion6 en el parrafo anterior, existen autores vy
organizaciones que conceptualizan cada uno de los diversos tipos de
discapacidades como lo es el caso de la discapacidad visual que es una
condicion que afecta directamente la percepcion de imagenes de forma total
o parcial, dificultando el reconocimiento de las mismas a través de la vista

(Concejo Nacional de Fomento Educativo, 2010).

Continuando con la conceptualizacion de los diversos tipos de discapacidad,

la discapacidad fisica es aquella que afecta

la cabeza, columna y extremidades superiores e inferiores de
un individuo; afectacion de o6rganos y viscerasa las que
afectan a los aparatos respiratorio, cardiovascular, digestivo y

urinario y a los sistemas metabdlico e inmunoldgico; y déficits
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de las estructuras musculares relacionadas con el movimiento
de las extremidades. Estas Ultimas se califican segun la
gravedad, la naturaleza de los cambios que produce en el
movimiento y su localizacién. (Observatorio Discapacidad
Fisica, 2020)

En cuanto a la discapacidad Intelectual y psicosocial podrian ser concebidas
como similares, ya que ambas se les atafie un estado mental, sin embargo,
la diferencia radica principalmente en que la discapacidad intelectual tiene
gue ver con las afectaciones a nivel cognitivo, es decir el desempefio mental
de un individuo de acuerdo a la edad y desarrollo que tiene, y suelen
aparecer en las primeras etapas de la vida de un sujeto (Plena Inclusién,
2020).

Por otra parte, la discapacidad psicosocial o también conocida como
discapacidad mental, se la atafie a aquellos individuos que por consecuencia
de un factor bioguimico o genético, se genera una enfermedad que afecta la
psiquis del mismo y puede aparecer en cualquier etapa de la vida del sujeto,
como por ejemplo la esquizofrenia, trastornos depresivos, trastornos de
personalidad, entre otras afectaciones (Comisiéon de Derehos Humanos del

Estado de Coahuila, s.f.).

Esta udltima tipologia de la discapacidad es la que caracteriza a los sujetos
gue son los actores principales de la presente investigacion, es decir los
cuidadores familiares que deben tutelar y/o velar por su cuidado. De esta
forma hemos definido de forma clara y concisa las diversas tipologias que
existen de la discapacidad y ampliando la mirada a la cual se basa el

presente estudio.

2.2.3. Niveles de la Discapacidad

Ademas de las diversas tipologias con las que se puede clasificar a la

discapacidad, existen niveles dentro de estos que afectan en cierta medida a

la persona que la padece. Segun el reglamento de la Ley Organica de
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Discapacidades, el porcentaje minimo que requiere una persona para ser
considerada como un sujeto con discapacidad es del 30% segun el articulo 1

de la misma ley (Asamblea Nacional, 2017).

Basandose en las caracteristicas principales de los sujetos que se
encuentran bajo el cuidado de los cuidadores familiares, la cual es la
discapacidad mental e intelectual, se emplean los porcentajes para
establecer los niveles de discapacidad existentes divididos en 4, los cuales
son: el nivel leve donde el individuo que la padece cuenta entre el 50 al 70 %
de su capacidad cognitiva; el moderado donde hace uso de un 35 hasta un
50% de dicha capacidad; el severo donde Unicamente emplea un 20 a 35%
de su nivel cognitivo de acuerdo a su desarrollo; y por ultimo el nivel
profundo, donde hace uso del menos de 20% de su nivel intelectual (Xiaoyan
& Jing, 2017).

Centrandonos especificamente en el nivel severo, en donde el individuo que
padece una discapacidad intelectual solo emplea entre el 20 a 35% de su
nivel, es caracterizada porque se limitan a la realizacion de actividades
sencillas en el hogar bajo un apoyo constante y generalizado en donde
suelen poseer un lenguaje minimo y se requiere de la asistencia que le
brinde un tercero para poder regular su comportamiento (Xiaoyan & Jing,
2017).

2.2.4. Familia

Desde las ciencias sociales, la familia es una instituciéon universal que esta
en todas las sociedades (Benitez, 2017), por lo que este es un término
amplio y subjetivo, interpretado de distintas maneras para cada persona; es
mas, no hay un término que se pueda considerar como definitivo o
verdadero. Sin embargo, a pesar de lo anteriormente mencionado, este
término es conceptualizado con ciertas similitudes, por ejemplo, la familia es
considerada como “el lugar primordial donde se comparten y gestionan los
riesgos sociales de sus miembros” (Carbonell, José et al citado por Oliva &
Villa, 2014, pag. 12).
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En este sentido, la familia viene a ser un espacio de ensefianza y
aprendizaje, considerando asi el concepto anterior como tradicional.
Contrastando aquello, otros autores manifiestan que es “el grupo de
personas entre quienes existe un parentesco de consanguinidad por lejano

que fuere” (De Pina citado por Oliva & Villa, 2014, pag. 12).

Mientras que Febvre (1961) dice que la familia es “el conjunto de individuos
que viven alrededor de un mismo hogar” (Febvre citado por Oliva & Villa,
2014, pag. 12). De esta manera, las similitudes que se pueden apreciar es
que los autores ven a la familia como un conjunto de personas, un espacio
en donde estan varios individuos unidos por una razén que, en este caso,

como dice De Pina (2005) es por lazos consanguineos.

Sin embargo, estos conceptos han evolucionado. Las familias y sus tipos
han ido desarrolldndose a lo largo del tiempo. Actualmente hay una amplia
diversidad de familias, por lo cual, los conceptos de estas han variado y se
han ido adaptando. Robert Rowland dice que la realidad es una construccion
basada en como cada uno ve e interpreta el mundo, por lo que la familia es
parte de esto, ya que se encuentra influenciada por distintos factores

generacionales (Pérez B. , 2017).

Bilbao (2002) manifiesta que hay mas de 56 tipos de familias o, en palabras
del autor, “de ser familia” (Valdivia, 2008); he alli la dificultad de encasillar un
término tan amplio en una sola definicibn. Por esta razon, las familias
siempre estaran modificdndose, y como expone Engels (2000) “Es el
elemento activo; nunca permanece estacionada, sino que pasa de una forma
inferior a una forma superior a medida que la sociedad evoluciona de un
grado mas bajo a otro mas alto” (pag. 13), puesto que, la existencia y
definicion de una familia siempre se ha visto condicionada por la existencia

de un matrimonio entre un hombre y una muijer.
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Las familias son “un sistema abierto que interacciona con los distintos
subsistemas que la componen y con su entorno y que pasa por distintas
etapas” (Fantova, pag. 1), esta tiene un ciclo de vida, el cual es visto como
las etapas por las que va atravesando y en donde todos sus miembros
obtienen un mayor conocimiento y desenvolvimiento en el rol que realizan

durante esa transicion (pag. 3).

En la actualidad la familia es considerada un término subjetivo, dejado a la
interpretacion y consideracion de cada individuo pues no es posible
encasillar o dar una definicién que abarque todos los elementos a considerar
en una familia, menos aun con las actuales tipologias existentes, por lo que

nunca existirian dos familias iguales.

2.2.5. Cuidador Familiar

El cuidador es un término que se le atafie a aquella persona encargada de
velar por el bienestar y sobre guardar la vida de un sujeto en estado de
dependencia, sin embargo, existen diversos términos que estan asociados al
cuidado y que, a pesar de que su objetivo es el mismo, poseen diversas
caracteristicas a desempefiar y son cuidador principal, cuidador informal,
cuidador primario informal, cuidador formal familiar, cuidador familiar,

cuidador principal (Cruz & Ostiguin, 2011).

Cabe destacar que el cuidador familiar es el término que mejor se acopla a
las caracteristicas del sujeto que cuidada de uno de sus miembros del hogar
en estado de dependencia ya sea debido a una enfermedad crénica o
discapacidad, ademas de que dichos sujetos no suelen contar con
capacitaciones previas para poder desempefar su rol de cuidador, sino que
se encargan de darle la atencion de manera empirica, ademas de que por su
labor de cuidado no reciben ninguna compensacion econdémica (Cruz &
Ostiguin, 2011).

La categoria conceptual “cuidador familiar” se diferencia del resto debido a
que a pesar de que busca velar por el cuidado, sobre guardar la vida y
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satisfacer las necesidades de la persona en estado de dependencia, se
distingue en que este es un miembro del hogar al que pertenece este
individuo, el cual no puede desempefiar sus labores de manera
independiente y que no percibe una remuneracién por su cuidado, ademas
de que al desempeniar este rol le genera la construccion de su vida ante el
estado de vulnerabilidad y dependencia del sujeto bajo su cuidado que, por

lo general, demanda atencién de forma permanente (Cruz & Ostiguin, 2011).

2.2.6. Diario Vivir / Vida Cotidiana

El diario vivir, o también conocido como vida cotidiana es el “espacio de
construccion donde hombres y mujeres van conformando la subjetividad y la
identidad social” (Uribe Fernandez, 2014, pag. 101). Dentro de este espacio
intervienen diferentes factores ya sean sociales, culturales, econdémico,

politicos, entre otros.

Como mencionan Uribe (2014), el diario vivir esta conformado tanto por la
subjetividad como por la identidad social, siendo la primera un proceso
proveniente del propio Yo, es decir que surge desde la perspectiva e interés
particular de cada individuo, mientras que la identidad social esta
influenciada por todos aquellos espacios o grupos en los cuales los seres
humanos se desarrollan como la familia, religién, escuela, etc., en donde a
través de los procesos de socializacién se transmiten valores, tradiciones y

costumbres (pag. 102).

En base a lo antes mencionado es que la vida cotidiana se considera
dindmica puesto que se va construyendo a través de diferentes procesos,
siendo esta influenciada por las diferentes experiencias y acciones de cada
persona. En palabras de Lefebvre, la vida cotidiana es “el lugar (locus) de la
produccion y de la reproduccion de los ritmos socioculturales, y de su
articulacion con los ritmos siderales” (pag. 14), en donde se hayan diversas

dialécticas vividas de lo rutinario.
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2.2.7. Crisis

Se entiende por crisis a un estado temporal de trastorno y desorganizacion
que produce una ruptura del estado mental de un individuo ante un suceso
externo a él, es decir proveniente del ambiente, que afecta la vida de esta
persona en donde este sujeto trata de responder ante la situacién fortuita
con los recursos individuales y colectivos con los que cuenta (Slaikeu, 1944).

Se basa en la teoria evolutiva de charles Darwin, donde se cree que el
individuo que debe sobrevivir debe ser el mas fuerte y apto, tomando como
aguel que supera una crisis como merecedor de crecimiento y desarrollo,

ademas de la teoria relacionada con el desarrollo humano (Slaikeu, 1944).

No obstante, también se concibe a la crisis como una oportunidad de
cambio, es decir que, si el suceso fortuito que provoco una ruptura en la
psiquis de un individuo es superado empleando los recursos que este posee,
es tendra como resultado un cambio, crecimiento y desarrollo para el mismo
(Slaikeu, 1944).

La idea basica del estado de crisis es que puede conducir al crecimiento
personal tras la transicion de diversos momentos los cuales son negacion,
intrusion, traslaboracion vy finalizacion; donde la negacion comprende el
rechazo ante el suceso externo que atenta contra el estado mental del
individuo que es afectado; el estado de intrusion se lo entiende como la
aceptaciéon progresiva de la crisis; la traslaboracién comprende el proceso de
adaptacion del individuo ante la crisis y por ultimo, la finalizacién es la
adaptacion total del estado de crisis ante la vida del ser humano (Slaikeu,
1944).

Sin embargo, si el sujeto o colectivo que sufre una crisis no logra superar las
etapas de la misma, es propenso al desarrollo de una patologia mental
donde es necesaria la intervencion profesional de diversos expertos para

lograr superar dichas etapas (Slaikeu, 1944).
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En base a lo antes mencionado, es necesario aclarar las posibles etapas de
finalizacién del individuo que supera un estado de crisis donde dichas
respuestas de crecimiento pueden ser consideradas funcionales o no
funcionales, siendo la respuesta funcional aquella donde el sujeto que
supera un estado de crisis logra adaptar con éxito este suceso y otorga una
respuesta donde las demas dimensiones del sujeto se vean beneficiadas o
al menos no repercute negativamente en las mismas, y la respuesta no
funcional tiene repercusiones negativas en las diversas dimensiones de un
ser humano (Slaikeu, 1944).

Ademas, las crisis son consideradas en dos grandes categorias las cuales
son las crisis normativas o Vvitales y las crisis para-normativas o
circunstanciales, donde cada una es concebida de manera distinta, aunque
ambas producen un estado de desequilibrio en la vida del sujeto afectado
(Slaikeu, 1944).

2.2.8. Tipologia de las Crisis

Existen dos grandes tipologias por las cuales se divide la crisis y son las
crisis normativas o vitales y las crisis para-normativas o circunstanciales,
donde las crisis normativas le competen a las propias etapas de desarrollo
del ser humano como lo son: infancia, adolescencia, juventud, adultez, vejez,
entre otras, donde la transicion de cada etapa demanda retos o mejor
conocido como crisis vitales, retos o sucesos esperados que son parte de la

existencia humana (Slaikeu, 1944).

Sin embargo, las crisis circunstanciales o para-normativas, que es la
tipologia a la cual le compete la presente crisis sanitaria provocada por la
propagacion del virus COVID-19, es una crisis inesperada que sucede de
forma fortuita en la vida de los individuos o colectivos, que segun se la atafie
a la subcategoria de salud y para ser especifico a la circunstancia de muerte

inesperada provocada por una enfermedad (Slaikeu, 1944).
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Generando un estado de crisis ante los familiares o personas cercanas del
sujeto que fallece por una muerte inesperada, y si dicho suceso es en una
escala masiva, genera un estado de crisis en un colectivo como puede ser
una comunidad, nacion o incluso afectando a toda la poblacién mundial en
diversas medidas, donde aquellas personas mas cercanas a las crisis
provocadas por salud tendrdn méas probabilidades de ingresar en un estado
de crisis que aquellos que no han sido afectados directamente, sin embargo,
esto se ve potenciado debido a las circunstancias que antes del estado de
crisis ya demandaban posible estrés en sus vidas, como lo es el estar a
cargo del cuidado de un individuo en estado de dependencia (Slaikeu, 1944).

2.2.9. Crisis Sanitaria

Las crisis sanitarias han sido sucesos que se han llevado a cabo y han
afectado a diversas poblaciones a lo largo de la historia de la humanidad, es
por ello que estas sacuden a las sociedades y desbordan los sistemas de
salud. Por lo general inician a partir de la deteccidén de un caso en particular
gue genera alerta y del cual es imprescindible actuar a la brevedad posible

puesto que son considerados como emergencia (Gérvas, 2009).

Las crisis sanitarias son aquellas que tienen su origen cuando surge un
problema o una “posibilidad de riesgo de salud con una incidencia o letalidad
mayor de lo normal para esta época y en este lugar, y donde no podemos
garantizar la dimension final del problema, y donde ademas se produce un

enorme interés informativo” (Lamata, 2006).

Una crisis sanitaria posee algunos condicionantes para ser considerada
como tal; entre estos se encuentra los ya mencionados alerta y emergencia,
sin embargo, no basta con estos y se les anade el posible riesgo de
afectacibn que puede significar para la poblacion en general y el

desconocimiento de cédmo se contendra dicho riesgo (Gérvas, 2009).

Son estas condiciones las que dan como resultado que una sociedad
desarrolle sentimientos de temor y que los lideres o gobernantes gestionen
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de manera breve y adecuada los recursos de sus sistemas de salud,
teniendo en cuenta la magnitud que dicha crisis pudiese tener tanto en el

lugar original donde aparecié como a nivel mundial (Gérvas, 2009).

2.2.10. COVID-19

El brote actual de la enfermedad causada por el coronavirus, denominada
como COVID-19, surgi6 en Wuhan — China a finales del 2019. La OMS
declar6 esta enfermedad como una pandemia debido a la velocidad de
propagacion con la que se viralizaba en diversas partes del mundo, ademas
de las afectaciones que causaba en las personas de todas las edades
(OMS, 2020).

Los coronavirus son conocidos como “una extensa familia de virus que
pueden causar enfermedades tanto en animales como en humanos” (OMS,
2020), actualmente a este nuevo coronavirus se lo conoce como SARS-
CoV2; mientras que, el COVID-19 (Corona Virus Disease 2019) es “la
enfermedad infecciosa causada por el coronavirus que se ha descubierto

mas recientemente” (2020).

Los sintomas mas comunes de esta enfermedad son fiebre, tos seca y
cansancio, pero existen otros sintomas menos frecuentes como congestion
nasal, dolor de cabeza o garganta, diarrea, perdida de gusto u olfato,
erupciones cutaneas conjuntivitis, entre otros. Todos estos sintomas varian y
se van descubriendo poco a poco a medida que pasa el tiempo y los

pacientes que atraviesan por esta enfermedad van desarrollandolos.

La OMS (2020) manifiesta que alrededor del 80% de las personas que
contraen esta enfermedad se recuperan sin necesidad de tratamiento
hospitalario, pero las personas que estan mas propensas a contraer el virus
de manera grave son personas mayores o que tengan algun antecedente de

afecciones médicas severas.
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La propagacion de este virus se da cuando se tiene contacto con otra
persona infectada que estornude, tosa o hable, esto debido a que el virus se
transmite por medio de goticulas expedidas por la nariz o boca, por esto la
OMS resalta la importancia de las medidas de bioseguridad en todo
momento para evitar contagios puesto que no se sabe quién pueda ser
portador del virus, ya que actualmente hay tantas personas sintoméaticas
como asintomaticas con COVID-19 (OMS, 2020).

2.2.11. Epidemia — Pandemia

Horcajada y Padilla se refieren a una epidemia cuando “existe un aumento
inusual del nimero de casos de una determinada enfermedad en una
poblacion especifica, en un periodo de tiempo determinado” (2013, pag. 182)
estas enfermedades se dan debido a un brote infeccioso en una
determinada area por lo que es importante considerar sus afectaciones en
términos de morbilidad y mortalidad. Esta puede verse en “una comunidad o
region definida con una frecuencia que claramente rebasa la incidencia

normal prevista” (Fundacién 10, 2019).

Por otro lado, una pandemia es la “afectacibn de una enfermedad de
personas a lo largo de un area geograficamente extensa [...] ésta debe tener
un alto grado de inafectabilidad y un facil traslado de un sector geogréfico a
otro” (Fundacion 10, 2019).

La definicion previamente expuesta coincide con la de la OMS, la cual define
a una pandemia como “la propagacion mundial de una nueva enfermedad”
(OMS, 2010). Es por esta razén que el COVID-19 primero fue considerada
una epidemia en su lugar de origen (Wuhan) pero debido a su facilidad de
propagacion, y al ser una enfermedad completamente nueva, se la declaro

pandemia, ya que en la actualidad se encuentra esparcida en todo el mundo.

2.2.12. Confinamiento
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El confinamiento es una medida que se ha tomado durante la época de
pandemia causada por el COVID-19, pero especificamente se da como

una medida extraordinaria y de emergencia tomada por el gobierno
por la que se decreta el cierre de establecimientos de ocio, turisticos,
culturales y en la que se restringen los desplazamientos de la
poblacién de la zona confinada a movimientos de caracter laboral,
asistencial, emergencia o aprovisionamientos de comida o productos

farmacéuticos. (Plena Inclusién, 2020)

En base a lo citado anteriormente, el confinamiento viene a ser esa situacion
en donde, de manera obligatoria, se restringe la circulacion de las personas
en espacios publicos, permaneciendo en este caso en sus hogares, para asi
evitar riesgos procedentes de factores externos como lo es el COVID-19.

2.2.13. Estrategias de Afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento son consideradas como “recursos
psicolégicos que el sujeto pone en marcha para hacer frente a situaciones
estresantes” (Macias, Madariaga, Valle, & Zambrano, 2013, pag. 125). Estas
son utilizadas para evitar o disminuir conflictos que pudiesen surgir ya sea

entre individuos o grupos.

Existen estrategias de afrontamiento individuales o familiares. En este caso
las individuales son un proceso de constante cambio que hace alusién al
contexto en el cual la persona se desarrolla, es decir que toma en
consideracion las interacciones que este mantiene con su entorno. Es una
forma en la que el individuo maneja situaciones que pudiesen generar estrés
aceptando, minimizando o ignorando, por lo que estd forma parte de los
recursos psicoldgicos con los que cuenta cada ser humano para hacer frente

a diferentes escenarios que pudiesen presentarse (pag. 128).

Por otra parte, las estrategias de afrontamiento familiares estan

influenciadas tanto por la realidad subjetiva de la familia como por las
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interacciones que mantienen. Esta viene a ser una respuesta grupal que
regula su funcionamiento, expresando las capacidades que tienen como
grupo para hacer frente a situaciones que demandan cambios, fortaleciendo

y utilizando los recursos de la propia familia (pag. 134).

2.3. Referente Normativo

2.3.1. Constitucién

La discapacidad es un estado que coloca a la persona que la posee en una
situacién de vulneracion y dependencia ante otros individuos de acuerdo al
nivel y tipologia que presente, en especial aquellas personas que poseen un
nivel severo, por lo tanto, se requiere la presencia de un tercero que ayude a
facilitar la satisfaccion de necesidades de estos sujetos. Por lo general suele
ser un miembro de la familia que adopte la tutela y/o cuidado de estos

individuos, pasando a ser conocidos como cuidadores familiares.

Ecuador, al ser un Estado garantista de derechos, opta por incluir en las
diversas leyes que rigen al pais a estos individuos en estado de
dependencia, garantizando asi su pleno goce de derechos, y en base a
estos principios se han disefiado normativas que favorezcan a estos actores

sociales, y a los familiares o personas a cargo de su cuidado y bienestar.

Esto se ve reflejado asi desde la Constitucion de la Republica del Ecuador
de 1998, en donde desde ya era una constitucion garantista de derechos y
preventiva de la discapacidad, otorgando a este grupo poblacional el goce
de los mismo derechos que el resto de individuos, y colocandolos en un
estado de acceso prioritario a otros servicios que les permitan la prevencion
y rehabilitacién de la discapacidad, pues esto lo establece asi en su articulo
23 que atafie la igualdad de estos individuos ante la ley, y en su articulo 53
donde establece que el estado garantiza la prevencion y rehabilitacion de la
discapacidad conjuntamente con la sociedad y la familia (Asamblea
Nacional, 1998).
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Sin embargo, esta Constitucion se limita a los individuos con discapacidad,
sin hacer mencion de aquellas personas dentro de un grupo familiar que se
encargan del cuidado de estos sujetos, como lo hace la Constitucion de la
Republica del Ecuador en su reforma de 2008, ya que ademas de ser
garantista, preventiva, sancionadora y restituidor de derechos, también vela
por la salud mental de aquellas familias que entre sus miembros acoge a un
individuo con discapacidad, garantia que no se nombra en la Constitucion de
1998 (Asamblea Nacional, 2008).

La Constitucién de la republica del Ecuador afirma que las personas con
discapacidad son consideradas un grupo vulnerable ante los demas
individuos, mas aun aquellos que poseen doble vulnerabilidad, es decir que
ademas de su condicion de discapacidad, padecen algunas afectaciones
que ajenas a la discapacidad que contribuyen a mermar las capacidades y
condiciones dignas de los individuos, tal como esté estipulado en su articulo
35 donde afirma que los adultos mayores, nifios, niflas, adolescentes,
mujeres embarazadas, personas con discapacidad, entre otros seres, son
considerados sujetos en situacion de vulneracion cuyo Estado otorga

atencion y proteccion prioritaria (Asamblea Nacional, 2008).

Es en la Constitucion actual en donde se evidencia un avance en cuanto a la
visibn que se le da a aquellas personas que estan intimamente ligadas al
individuo con discapacidad, estableciendo en su articulo 47 punto 9 que
dichas familias y sujetos con discapacidad gozaran de atencién psicolégica
gratuita, en especial aquellos con discapacidad intelectual (Asamblea
Nacional, 2008).

Ademas, se focaliza en aquellos que padecen discapacidad severa o
profunda mediante programas de atencién integral para estos sujetos, dando
asi una mirada mas especifica para los diversos niveles de discapacidad,
convirtiéndose en una Constitucion mas estructurada en cuando a este
grupo poblacional, tal como lo asegura en su articulo 48 punto 5 y 6 donde el
estado otorga a las familias a cargo del cuidado de individuos con
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discapacidad incentivos y apoyos para proyectos productivos (Asamblea
Nacional, 2008).

No obstante, observando la mirada sancionadora del Estado ante la
discapacidad, se puede evidenciar que condena todo acto inhumano dirigido
a los individuos con discapacidad, pues los protege como seres en estado
de vulneracion, aportando asi un enfoque de sancion a comparacion de la
constitucion del afo 1998, donde en el articulo 48 punto 7 declara la
punicion para aquellas personas que abandonen, denigren, agredan, abusen

o realicen algun trato inhumano contra estos sujetos.

Centrandose en aquellos individuos o familias que ejerzan el rol de
cuidadores de sus miembros con discapacidad, el Estado ecuatoriano
amplia su cobertura hacia estos sujetos, ya que adopta formas de restitucion
y capacitacion por el rol a desempenar, tal como lo afirma en su articulo 49
donde establece que aquellas familias gozaran de seguridad social y
capacitaciones en la busqueda de desempefar mejor su labor de cuidador,
de esta forma se evidencia que la constitucion de 2008 ha ampliado el
acogimiento y garantia de derechos hacia aquellos individuos familiares y/o
las familias en general a comparacion de la constitucion del afio de 1998
(Asamblea Nacional, 2008).

Tomando en cuenta la mirada familiar que el estado tiene ante la
discapacidad, se infiere que como en la constitucion de 2008 acoge a la
familia como cuidador del sujeto con discapacidad y no a un solo individuo,
sea este hombre o mujer, estaria aportando a la equidad de género, ya que
se da a entender que es responsabilidad de todos los miembros del hogar el

cuidado de su familiar con discapacidad en estado de dependencia.

Es por lo anteriormente mencionado que, el Estado ecuatoriano, a travées de
la constitucién del afio 2008, ampara a las familias que entre sus miembros
se encuentran algun individuo con discapacidad, dotandola de seguridad
social, atencién psicoldgica, incentivos y apoyo para proyectos productivos,
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evidenciando asi un avance en cuanto a la mirada que se le da a la
discapacidad acogiendo a aquellas personas que se encuentran ligadas a

aguellos sujetos de derechos en comparacion con la Constitucion de 1998.

El Estado ecuatoriano concibe a la familia de la persona con discapacidad
como su cuidador y no a un solo individuo dentro de ese grupo familiar,
contribuyendo asi a la equidad de género y distribuyendo legalmente las
demandas de cuidado que contrae cuidar a una persona con discapacidad

en estado de dependencia.

2.3.2. Tratados Internacionales Suscritos

Ecuador, mediante la Asamblea Nacional, institucion encargada de ejercer el
poder legislativo del pais, tiene entre sus funcionen la de suscribirse y
ratificar  tratados con diversas naciones en beneficio de la sociedad
ecuatoriana, por lo que, en base a las caracteristicas del presente trabajo de
titulacion y tomando en cuenta los diversos tratados que la nacion
ecuatoriana ha ratificado, es correcto afirmar que desde 2009 hasta el 2020
solo se ha ratificado un tratado dirigido a personas con discapacidad, llevado
a cabo el 7 de abril de 2016.

Sin embargo, dicho tratado titulado “Tratado de Marrakech para facilitar el
acceso a las obras publicas a las personas ciegas, con discapacidad visual o
con otras discapacidades para acceder al texto impreso” se focaliza
anicamente en individuos con discapacidad visual u otra discapacidad que
les impida el acceso a textos impresos, siendo indiferente a las
caracteristicas de los actores de la presente investigacion (Asamblea

Nacional, s.f.).

Entendiendo que, en Ecuador, hasta la fecha, no ha sido acogedor de
ningun tratado internacional que va dirigido a las personas con discapacidad,
discapacidad mental e intelectual, o cualquier otro tipo de discapacidad en
general, menos aun a las familias que entre sus miembros se encuentra

algun individuo con discapacidad.
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No obstante, cabe mencionar que en la normativa técnica de atencion al
hogar y la comunidad de personas con discapacidad emitido por el Ministerio
de Inclusion Econdmica y Social manifiesta que dicho documento de
atencién a personas con discapacidad se basa en leyes nacionales y en los
compromisos internacionales asumidos el 4 de marzo de 2008 en la
Convencion Sobre los Derechos Humanos de las Personas con
Discapacidad por parte de la Organizacion de las Naciones Unidas en 2006,
sin embargo dicho tratado no se encuentra registrado en la pagina web de la
Asamblea Nacional de Ecuador (MIES, 2018).

Por lo tanto, se puede especular que el presente tratado internacional en la
actualidad ya no se encuentra vigente, sin embargo, los instrumentos y
demads procesos que surgieron, se mantienen, ya que también se basan en

leyes del propio pais para su implementacion.

2.3.3. Leyes Orgénicas y Reglamentos

Las leyes organicas son normativas legales que garantizan el ejercicio de
derechos para los diversos grupos poblacionales de una nacién; por lo tanto,
el Estado debera adoptar medidas de accién para promover la igualdad y

ejercicio pleno de derechos.

Es asi que, la Ley Organica de Discapacidades es la normativa legal que
tiene por enfoque el amparo a los individuos con discapacidad, la proteccion
a estos y a su familia hasta 4to grado de consanguinidad, la prevencion de
los riesgos que puedan ocasionar discapacidad, la sancion por el
incumplimiento a los derechos que garantiza la presente ley y garantias del
Optimo ejercicio de derechos, ya que segun la misma ley esto se ve reflejado

en sus articulos 1, 2 y 5 (Asamblea Nacional, 2012).

Por otra parte, segun el articulo 1 del reglamento de la Ley Organica de
Discapacidades, se concibe a un individuo con discapacidad como aquel
sujeto que como consecuencia de alguna deficiencia fisica, mental,
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intelectual o sensorial vea restringida permanentemente sus capacidades
para desempefiarse en la vida cotidiana de forma 6ptima, a partir del 30% de
discapacidad segun la valoracién que le otorgue la entidad competente,
dando a entender que aquellos que cuenten con una valoracion por debajo
del 30% no serdn consideradas como discapacitados ante el Estado
ecuatoriano (Asamblea Nacional, 2017).

Cabe destacar que la presente ley ampara al 2,78% de la poblacién
ecuatoriana y a sus familias hasta 4to grado de consanguinidad, ya que las
familias que cuentan entre sus integrantes a individuos con discapacidad
gozaran de derechos que les permitan el acceso a la seguridad social y a
programas de capacitacion en favor del cuidado de la persona con
discapacidad, ademas de atencion psicolédgica gratuita tal como disponen los
articulos 24, 82 y 87 que habla de la cobertura de atencion psicoldgica,
seguridad social y programas de capacitacion a los individuos con
discapacidad y su familia segun la Ley Organica de Discapacidades
(Asamblea Nacional, 2012).

Sin embargo, para lograr dicho acceso, el individuo que posee discapacidad
debe contar con el carnet de discapacidad que es otorgado por el sistema
nacional de salud y que es requisito indispensable para acceder a los

beneficios que otorga la ley.

Documento que sirve para evidenciar la tipologia de discapacidad, el
porcentaje que posee y los requerimientos que necesita, facilitado el acceso
a los servicios que requiere y mejorando la atencion que brindan las diversas
instituciones que atienden la discapacidad, ya que segun el reglamento de la
Ley Organica de Discapacidades, en sus articulos 3 y 5, afirma que el carnet
de discapacidad es el Unico documento indispensable para el acceso a los

servicios a favor de los discapacitados (Asamblea Nacional, 2017).

Segun la Ley Organica de Salud, a través de las diversas instituciones de
atencién, son los encargados de emitir dicho carnet de discapacidad,
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ademas de que es deber de las mismas regular y vigilar la aplicacion de las
normas técnicas que permitan la deteccion y prevencion de la discapacidad,
ya que segun su articulo 6 dice que es responsabilidad del Ministerio de
Salud Publica la implementacion de lo ya mencionado, por lo que se infiere
que la Ley Orgéanica de Discapacidad junto con la Ley Organica de Salud
controlan y previenen la discapacidad en la poblacién ecuatoriana
(Asamblea Nacional, 2015).

Pero ¢Quién es el ente encargado de velar por el cumplimiento de esta ley
en cuanto a la implementacién de la misma? El Consejo Nacional de
Igualdad de Discapacidades coordinard con las diversas autoridades
nacionales la promocion, difusion, la asesoria técnica y los recursos
designados en coordinacion con la agenda nacional de discapacidad para la
implementacion de la presente ley en coordinacion con los gobiernos
auténomos descentralizados y demas autoridades competentes, tal como se

ve reflejado en su articulo 18 (Asamblea Nacional, 2012).

No obstante, no se halla un articulo tanto en la Ley Organica de
Discapacidades como en su reglamento que redacte de forma clara los
requerimientos para que un miembro del hogar al que pertenece la persona
con discapacidad acceda a los programas de capacitacion, retiro de
beneficios econdémicos a favor del discapacitado, o atencion psicoldgica
gratuita, por lo que se deduce que cualquier miembro del hogar puede hacer
retiro a las ayudas economicas o acceder a los demas beneficios que

imparte la ley.

En cuanto a la entidad competente encargada de hacer valer lo estipulado
anteriormente en cuanto a los cuidadores familiares de las personas con
discapacidad, cabe mencionar que la autoridad sanitaria nacional (Ministerio
de Salud Publica del Ecuador), es la encargada de proveer de informacion
respecto a la discapacidad de la persona que la padece y a su familia, en
especial aquel sujeto (0s) que estan a cargo de su cuidado, tal como se ve
reflejado en su articulo 20 (Asamblea Nacional, 2012).
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Ademas de que le corresponde a la misma entidad de salud aplicar
programas de soporte psicologico y capacitacion peridédica enfocada en la
mejor comprension de la discapacidad a favor de facilitar el rol de cuidador
de las familias que acogen entres sus miembros a aquellos individuos en un
estado de dependencia provocado por la discapacidad (Asamblea Nacional,
2012).

En cuanto al derecho que garantiza tanto la constitucion como la Ley
Orgénica de Discapacidades con respecto a la seguridad social en su
articulo 82 se estipula que el estado es el encargado de hacer efectivo el
pleno ejercicio de este derecho tanto a la persona que conlleva la
discapacidad como la persona a cargo de sus cuidado y su familia, sin
embargo se infiere que el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social es la
organizaciéon es el responsable ya que es la Unica organizacion del estado

gue vela por la seguridad social de su poblacién (Asamblea Nacional, 2012).

En cuanto a los programas de capacitacion para el buen trato y la atencién
que el cuidador o la familia deben brindarle a la persona con discapacidad,
se establece que es responsabilidad del organismo encargado de la
inclusién econdmica y social (Ministerio de Inclusién Econémica y Social) y/o
los gobiernos auténomos descentralizados velar por el cumplimiento del

disefio e implementacion de dichos programas (Asamblea Nacional, 2012).

Por lo anteriormente narrado, tanto la Constitucion de la Republica del
Ecuador como la Ley Organica de Discapacidades atafie el cuidado de la
persona con discapacidad a todos los miembros del hogar al que pertenece
dicho individuo, sin distincion de género, aportando asi a la distribucién de la
carga del cuidador, la equidad de género y el cumplimiento del rol de

cuidador familiar.

Ademas, a pesar de que la Ley Organica de Discapacidades presenta

sanciones de nivel leve, grave y muy grave a diversas entidades que
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incumplan lo establecido en la nhormativa, no se acogen medidas de sancion
para aquellas familias que denigren, abandonen, abusen o realicen algun
acto que ponga en peligro la dignidad de la persona con discapacidad
(Asamblea Nacional, 2012).

No siendo este el caso del Cadigo Orgéanico Integral Penal, que es el ente
sancionador y controlador de la justicia en Ecuador, que basandose en la
relacion que existe entre la familia y la persona con discapacidad, este
acoge sanciones a las familias quienes abandonen a sus miembros con
discapacidad y los colocan en un estado de doble vulneracién, a parte del
estado de vulnerabilidad que ya poseen, siendo sancionados con pena
privativa de libertad de uno a tres afios, como lo afirma en su articulo 153
(Asamblea Nacional, 2014).

Por lo que, el articulo mencionado en el parrafo anterior, es complemento de
la Ley Organica de Discapacidades, ya que a pesar de que esta ley sancione
los actos que van en contra de los derechos de las personas con
discapacidad, no atafie sanciones para aquellas familias que atenten contra

el goce de derechos de sus familiares con discapacidad.

Sin embargo, desde la situacién actual por la cual transcurren las vidas de la
poblacion ecuatoriana y de las personas adultas con discapacidad mental e
intelectual severa y sus familias; no se hace mencion en ninguna ley
organica acerca de normativas que amparen, protejan o garanticen derechos
ante situaciones como lo son una crisis sanitaria y el estado de

confinamiento ante el cuidado de personas con discapacidad.

Ya que a pesar de que el Estado ecuatoriano emite la Ley Orgéanica de
Apoyo Humanitaria la cual tiene un caracter preventivo, y su objetivo es dar
respuesta ante la diversas situaciones emergente a raiz de la propagacion
del virus COVID-19, no se refleja ninguna ley enfocada hacia las personas
con discapacidad o sus familias, ya que se enfocan especificamente en la
reactivacion econdémica del pais y en la gestién de medidas solidarias para la
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poblacion ecuatoriana como el no incremento de servicios basicos, la fijacién

de precios de consumo popular, entre otras (Asamblea Nacional, 2020).

Solo se infiere que la garantia de derechos no debe ser mermada por
ninguna situacién, por lo que es competencia del Estado y las
organizaciones que brindan servicios, el cumplimiento de estos basandose
en una nueva modalidad de atencion que permita mantener el cumplimiento
de derechos y el acceso a los servicios que requieren los individuos con

discapacidad y sus familias bajo una nueva normalidad.

2.3.4. Leyes Ordinarias y/o Especificas y sus Reglamentos

Toda persona, sin exclusion alguna, tiene derecho a la seguridad social, la
cual, estd fundamentada en los principios de solidaridad, obligatoriedad,
universalidad, equidad, eficiencia, subsidiariedad y suficiencia; de manera
que puedan acceder a la proteccion basica para satisfacer sus necesidades
y asegurar niveles de vida minimos de dignidad. Su objetivo es “conceder a
los empleados publicos, civiles y militares, los beneficios de Jubilacion,
Montepio Civil y Fondo Mortuorio” (Superintendencia de Bancos, s.f.). Es asi
que, en Ecuador, el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS) es la
entidad publica que presta estos servicios tanto a jubilados, trabajadores y a
los cényuges e hijos menores de 18 afios de estos amparados por la Ley de

Seguridad Social.

Dentro de la Ley de Seguridad Social, de manera regulatoria y teniendo un
enfoque de derechos, en su articulo 7 se manifiesta que se prestara
proteccion a las personas con discapacidad no afiliados siendo esta una
prestacion de caracter asistencial, esto en concordancia con lo estipulado en
la CRE en el articulo 47 numeral 1y 9, en donde se reconoce el derecho de
estas personas a la atencion especializada tanto en entidades publicas como
privadas y que, gozaran de atencion psicoldgica gratuita tanto las personas
con discapacidad como sus familias poniendo énfasis en casos de
discapacidad intelectual (Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social, 2011).

Por tanto, toda persona con cualquier tipo de discapacidad podra gozar del
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derecho antes mencionado sin necesidad de estar afiliado y recibiendo todos
los servicios de atencidn especializada en las distintas entidades del pais.

Las familias también se encuentran respaldas por esta ley bajo el seguro de
cesantia; siendo considerados como derechohabitantes, los cuales tendran
derecho a la devolucién del capital acumulado por el afiliado en caso de
fallecimiento, reflejando especificamente en el articulo 285 literal a) que en
primer lugar reclamarian este derecho los hijos menores de 18 afios y los
hijos de cualquier edad con discapacidad, ademas del conyuge o conviviente
legalmente reconocido (Ley de Seguridad Social, 2011, pag. 70).

Es importante hacer mencion del objetivo preventivo del articulo en cuestion
puesto que da un seguro a la familia del afiliado, pero ademas se refleja un
enfoque tanto de derechos como de género, este Ultimo mencionado debido
a que dentro del articulo se nombra a los familiares de manera general,
especificamente a los conyuges o convivientes de hecho sin hacer una

alusioén al género.

Sin embargo, si bien es cierto que este marco legal promueve la garantia de
los derechos de personas con discapacidad, por su situacién de
vulnerabilidad, y de las familias de los afiliados hasta cierto grado de
consanguinidad, ya sea de manera directa o indirecta, es importante resaltar
gue en ninguan articulo de la mencionada ley ordinaria se respalda a los
cuidadores familiares de personas con discapacidad, de manera gue resulta
importante cuestionarse qué o quién ampararia a estas personas ante
posibles emergencias o riesgos, ya que existen diversos factores que no
pueden asegurar que este cuidador/a pueda acceder a los servicios que

brinda el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social.

Por ejemplo ¢y si esta persona no es afiliada? o ¢si esta persona no cuenta
con un conyuge afiliado?, ¢qué pasa si no cuenta con un trabajo formal o
con las condiciones econ6micas para ser afiliado voluntario? ¢y si tiene

algun tipo de accidente al momento de estar cuidando a su familiar con
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discapacidad? Todas estas interrogantes que surgen tienen como resultado
el plantearse una inclusion de estos cuidadores familiares como tal a la
normativa, o bien contar con una ley especifica debido a que son 176.396
personas con discapacidad en el Ecuador que se considera estan dentro de
un sistema familiar puesto que este numero de personas son quienes

perciben un bono por su condicién de vulnerabilidad.

2.3.5. Decretos Ejecutivos / Ordenanzas

Los decretos ejecutivos son decisiones emitidas por el poder ejecutivo del
pais, en este caso por el actual presidente de la Republica del Ecuador, el
Lcdo. Lenin Moreno Garcés. Estos decretos tienen un contenido normativo

reglamentario.

Dentro de los 10 decretos ejecutivos emitidos en el periodo presidencial
2017 — 2019 que hacen alusioén a las personas con discapacidad se rescatan
el decreto N.° 194 “Expidase el reglamento a la Ley Organica de
Discapacidades” el cual nombra en su articulo 15 a los sustitutos, los cuales
son acreditados por una autoridad competente mediante la certificacion que
es solicitada por la persona interesada. A partir de que los sustitutos dejen
de cumplir con su obligacion de cuidado a la persona con discapacidad a su
cargo debido a su situacién laboral, se le suspendera la entrega del Bono
Joaquin Gallegos Lara (Presidencia de la Republica del Ecuador, 2017, pég.
7).

Los sustitutos son los padres de personas con discapacidad o
representantes legales que podran formar parte del porcentaje de
cumplimiento de inclusion laboral (Ministerio del Trabajo, 2018). En este
decreto se nombra a un miembro de la familia de la persona con
discapacidad como su sustituto dentro del ambito laboral; por lo general este
podria ser su cuidador familiar, ya que es el mismo que recepta el Bono
Joaquin Gallegos Lara, el cual, segun el decreto N.° 804, articulo 6 esta

dirigido en beneficio de las personas con discapacidad grave, muy grave y
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completa con gran dependencia, condicion determinada por el Ministerio de
Salud Publica.

Este decreto consiste en una transferencia mensual de USD $ 240,00
a él/lla familiar/persona responsable del cuidado de la persona titular
de derecho, como representante de cobro; se exceptla las personas
con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas o con
discapacidad que estén en capacidad de autogobernarse, en cuyo
caso el bono se entregard a ellas directamente. (Presidencia de la
Republica del Ecuador, 2019, pag. 6)

Haciendo alusion de lo antes mencionado, y respaldando lo citado, el
articulo 10 del mismo decreto habla de la titularidad de derecho al Bono
Joaquin Gallegos Lara, el cual es de caracter personal y no corresponde a la
familia de pertenencia de la persona o familiar responsable del cuidado
(Presidencia de la Republica del Ecuador, 2019, pag. 7). Por consiguiente, el
destino de la remuneracion estipulada es Unicamente para uso de la persona
con discapacidad a cargo de un cuidador familiar, por lo que este bono es
solo dirigido para aquellas personas con un nivel de discapacidad especifico

(grave, muy grave y completa).

Otro de los decretos que hace mencién tanto a la persona con discapacidad
como a su familia es el N.° 197, articulo 2, numeral ii y literal b, en donde se
declaran como politica publica nacional los compromisos de la “Carta sobre
la Inclusion de Personas con Discapacidad en la Accion Humanitaria”, del
cual se desprende la participacién. De acuerdo con este decreto se debe
trabajar para promover mecanismos de proteccion inclusivos teniendo en
cuenta a la comunidad, ya que de esta manera se da una respuesta mas
rapida y eficaz, teniendo en cuenta el entorno préoximo de la persona con

discapacidad (Presidencia de la Republica del Ecuador, 2017, pag. 3).

Por otro lado, en el mismo decreto N.° 197, se fortalece la resiliencia de esta

poblacion, sus familiares, cuidadores y entorno préximo en general, puesto
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que estos sujetos muchas veces no cuentan con el apoyo necesario para
enfrentarse a las diversas situaciones de su cotidianidad; no hay un camino
u orientacion que les permita saber lo que se esta haciendo bien o mal, por
lo que es importante la resiliencia y la construccion de redes de apoyo para

el éxito de la convivencia y cuidado de las personas con discapacidad.

Todos estos decretos ejecutivos tienen un objetivo de control y preventivo,
con enfoque de derechos y género, sin embargo, estos decretos no tienen
como nucleo central al cuidador/a familiar, ademas de sus responsabilidades
o lo que puede hacer por la persona con discapacidad, dejando de lado a la

persona cuidadora como individuo.

Desde otro punto de vista, en el nivel macro de las normativas existe una
identificacion y se considera la figura de la persona cuidadora, o por lo
menos se le hace mencion como es el caso en los decretos ejecutivos, a
diferencia de lo que se plantea desde las normativas locales, en donde la

autoridad municipal establece para los temas de discapacidades:

e Ordenanza que crea la direccion de inclusién social para personas
con discapacidad, necesidades pedagobgicas especiales y trastornos
emocionales.

e Ordenanza de creacion del programa de apoyo econdmico para la

inclusién e integracion social.

Siendo la primera ordenanza la encargada de identificar las necesidades de
las personas con discapacidad, necesidades pedagobgicas especiales y
trastornos emocionales por medio de interconsultas con los actores
organizados de la sociedad; asi como elaborar, ejecutar y gestionar planeas,
programas, proyectos, actividades y campafas con la finalidad de promover
la inclusion sociales de las personas objeto de la ordenanza (Gobierno

Autonomo Descentralizado Municipal de Guayaquil, 2019).
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La segunda ordenanza tiene el objetivo de contribuir a la inclusién e
integracion social de NNA con discapacidad hasta los 18 afios de edad y
adultos con discapacidad intelectual sin limite de edad; por medio de
instituciones sin fines de lucro establecidas en el articulo 3 de la mencionada
ordenanza (Gobierno Autébnomo Descentralizado Municipal de Guayaquil,
2020).

A partir de lo manifestado en ambas ordenanzas se puede vislumbrar que
existe un enfoque a la discapacidad intelectual, pero sobre todo las
ordenanzas van mas hacia lo institucional y, a pesar de que se considera al
sujeto con discapacidad en diferentes rangos de edad, ninguna de estas
ordenanzas menciona a la figura del cuidador/a o a la familia de este grupo
poblacional; por lo que se puede decir que la autoridad local no tiene un
enfoque integral de la familia que tiene un miembro con discapacidad, para
ellos el sistema de pertenencia de estos sujetos es invisible dado que no se

menciona en ninguna de sus ordenanzas.

Cabe resaltar que, a pesar de que estas ordenanzas vayan dirigidas hacia
un accionar institucional y en ningin momento se nombre a las familias y/o
cuidadores familiares de las personas con discapacidad, es un avance que
se tomen en cuenta y existan dichas normativas puesto que, en la
gobernacion municipal precedida no habia ordenanzas dirigidas o enfocadas

a las personas con discapacidad.

2.3.6. Acuerdos Ministeriales

El Ministerio de Inclusion Econdémica y Social (MIES), hace mencién a las
personas con discapacidad en diferentes acuerdos ministeriales, sin
embargo, estos manifiestan las normativas o modalidades de pago de bonos
0 pensiones en general, asi como las restricciones en caso de bonos
emergentes, siendo asi uno de estos el N.° 153 en sus articulos 1, 3,5,6y 7
(MIES, 2019, pag. 8).
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De igual manera, el acuerdo ministerial N.° 0031, expide la norma técnica
“prestacion de servicios de atencidn a las personas con discapacidad y sus
familias” (MIES, 2017) en donde hacen alusion en su articulo 3 a las

modalidades y centro de atencion.

El acuerdo ministerial N.° 000131 expide el “instructivo para la calificacion y
certificaciéon de sustituto de persona con discapacidad”, el cual tiene por
objetivo emitir dicho certificado de Sustituto y Sustituto por Solidaridad
Humana de personas con discapacidad, en concordancia con lo dispuesto
en el articulo 48 de la Ley Organica de Discapacidades (Ministerio del
Interior, 2019, pag. 52)

Dentro del acuerdo 109, en el articulo 33 en donde establece el valor
mensual transferible, al igual que en su articulo 34 explica la pension “toda
una vida y pension para personas con discapacidad”, en donde se expone la
titularidad del derecho (MIES, 2019, pag. 16). En su articulo 35 se hace
mencion a los representantes que pueden cobrar esta transferencia, pero
Unicamente de menores de edad con discapacidad, por lo que dentro de
este acuerdo no se nombra en ningun aspecto al cuidador/a familiar de una

persona con discapacidad, mucho menos si este es una persona adulta.

Por tanto, dentro de los acuerdos ministeriales no existe mencion alguna
hacia los cuidadores familiares de personas con discapacidad, ademas de
normativas especificas respecto a procesos técnicos o relacionados a la
asignacion y regulaciones frente a las transferencias de bonos y pensiones

para grupos vulnerables.

En términos generales, la normativa planteada reconoce a las personas con
discapacidad, y a nivel macro a sus cuidadores familiares, garantizandoles
asi los derechos fundamentales. Sin embargo, este panorama cambia, 0 no
va en concordancia con la ley suprema a nivel micro puesto que, no existe
una ley ordinaria respecto a los cuidadores familiares, tampoco decretos,

ordenanzas o acuerdos que los mencionen de manera especifica.
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A nivel legislativo, haciendo referencia a lo local, se puede aseverar un
avance dentro de sus ordenanzas, puesto que antes no se mencionaban a
las personas con discapacidad, cuestion que dentro del periodo 2019 — 2023
si ha tomado relevancia por lo menos a nivel técnico, teniendo como foco la
inclusién e integracion social de las personas con discapacidad, pero como
se menciong, los cuidadores familiares no son nombrados, en su lugar se da
paso a las instituciones que prestan servicios para el desarrollo de

habilidades de esta poblacion.

En base a todo lo narrado en el presente apartado, se podria decir que el
Ecuador es un Estado que vela por el bienestar de todos sus integrantes
nacionales y extranjeros, en especial aquellas personas en estado de
vulneracion como son las personas con discapacidad y su familia, mediante
la implementacion de leyes y normativas que hagan cumplir lo antes
mencionado, es por esto que el estado Ecuatoriano se declara un estado
garantista, protector, preventivo y sancionador que ha ido adaptando y
actualizando sus leyes en favor de los diversos grupos poblacionales.

2.4. Referente Estratégico

Ecuador, al ser un Estado legislativo de derechos de acuerdo a lo
establecido en su constitucién, busca dar respuesta a las diversas
problematicas que surgen en la misma, y que son percibidas y catalogadas
como tal, es por esto que Ecuador, en base a sus leyes garantistas de
derechos, las diversas instituciones publicas o privadas que brindan
atencion, y la sociedad civil en general, han desarrollado estrategias que
buscan eliminar o mermar las dificultades de caracter social, econémico o
ambiental que surgen; y como mecanismo que busca atender dichas
situaciones se crean las politicas publicas que son entendidas como una
respuesta que el Estado emite para hacer frente a las diversas dificultades
que atenten contra los cuidadores familiares a cargo de individuos en

situacion de dependencia. Entre estas estan:
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2.4.1. Plan Nacional de Desarrollo “Toda una Vida” 2017 — 2021

Es indispensable la revision de las politicas que contempla el Plan Nacional
de Desarrollo, ya que estas se basan principalmente en lo establecido en la
Constitucion y que, centrandonos en los actores sociales de la presente
investigacion, los cuales son los cuidadores familiares a cargo de personas
con discapacidad mental e intelectual severa, se podrian mencionar las

siguientes:

1.2. “Generar capacidades y promover oportunidades en condicion de
equidad, para todas las personas a lo largo del ciclo de vida” (SENPLADES,
2017).

1.5. “Fortalecer el sistema de inclusion y equidad social, proteccion integral,
proteccion especial, atencion integral y el sistema de cuidados durante el
ciclo de vida de las personas, con énfasis en los grupos de atencién
prioritaria, considerando los contextos territoriales y la diversidad
sociocultural”. (Senplades, 2017)

Las politicas mencionadas en este apartado estan articuladas al objetivo # 1
del eje # 1 en donde se establece “garantizar una vida digna con igualdad de
oportunidades para todas las personas” (Senplades, 2017), contemplando
un caracter universal, pero también tienen un caracter focalizado en la
problematica, debido a que, en la politica 1.5 se menciona un sistema de
cuidado de aquel grupo poblacional considerado como vulnerable. En este

caso las personas con discapacidad mental e intelectual severa.

Estas politicas cuentan con un diagndstico en donde se identifica una
problematica en torno al cuidado; dicho diagndstico justifica la necesidad de
dar respuesta a la problematica encontrada, puesto que presenta los datos
estadisticos de diversas entidades del Estado como lo son los elaborados
por el CONADIS, en el cual se ven reflejados las personas con discapacidad,
donde establece que el 19,47% de 425.877 cuentan con un nivel severo, es
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decir que demandan el cuidado de un tercero para poder satisfacer sus
necesidades (Subsecretaria de Inversion Publica, 2019).

No obstante, el diagnostico requerido para la elaboracion de las presentes
politicas se sustenta especificamente en los datos emitidos por la CONADIS,
mas no en la recopilacion de informacion de forma directa de las
necesidades o problematicas que pueden estar suscitdndose en la vida de

los cuidadores a cargo de personas en un estado de dependencia.

Por lo que en base a las politicas establecidas, el Ministerio de Inclusion
Econdmica y Social, el CONADIS y demas entidades del estado son las
encargadas de llevar a cabo el cumplimiento de dichas politicas, es decir
poseen una responsabilidad compartida, por consiguiente el MIES elabora el
proyecto “Fortalecimiento a la Gestion e Innovacion en el Cuidado de
Personas con Discapacidad Severa 2019 -2023” basado en los datos
estadisticos de las personas con discapacidad que reciben el bono Joaquin
Gallegos Lara, donde se busca capacitar a los cuidadores a cargo de
personas en estado de dependencia acerca del buen trato y la atencién que
deben brindarle a los sujetos bajo su cuidado (Subsecretaria de Inversion
Pdblica, 2019).

Por esto, dicho proyecto se centra en otorgar herramientas y formas de
desempeiniar su rol de cuidador en beneficio de la persona bajo su cuidado,
por lo se podria inferir que repercute de forma indirecta en la solvencia de
dificultades que se podrian presentar debido a los limitados conocimientos
para desempeniar el rol de cuidador, contribuyendo a reducir la posible carga

gue pudiera existir en la vida de estos individuos.

Es indispensable mencionar que a pesar de que el presente proyecto
responde a las politicas 1.2 y 1.5 del plan de desarrollo, el cual se
caracteriza por su caracter universal, este va dirigido Unicamente a una parte
poblacién, ya que la cobertura acoge a 22.548 personas cuidadoras que

reciben el bono Joaquin Gallegos Lara, mismas que se encuentran
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distribuidas a lo largo de todo el territorio ecuatoriano, siendo Guayas donde
hay un mayor numero de beneficiaros, con un total de 4.218 personas

(Subsecretaria de Inversion Publica, 2019).

Por lo que podemos destacar que su diagndstico se basa las estadisticas de
las personas beneficiadas a través del bono Joaquin Gallegos Lara y solo
toma en cuenta a los participantes del mismo, mas no al resto del grupo
poblacional que realiza labores de cuidado hacia su familiar con

discapacidad.

Las presentes politicas llevadas a cabo mediante la ejecucion del proyecto
“Fortalecimiento a la Gestion e Innovacion en el Cuidado de Personas con
Discapacidad Severa 2019 -2023”, cuenta con un presupuesto de
9.823.329,60 y una orientacion normativa basada en los mandatos a traves
de la Ley Organica de Discapacidades en su articulo 87 (Asamblea
Nacional, 2012), por lo que se podria afirmar que es altamente sostenible, ya
que implica no solo la solvencia de una problemética, sino la garantia de un

derecho hacia este grupo poblacional.

Sin embargo, no se reflejan sanciones en caso de que no se lleve a cabo el
cumplimiento de la politica por lo que podria decirse que carece de un factor
coercitivo que obligue al cumplimiento del mismo, no obstante, segun lo
establecido en la agenda de igualdad de discapacidad le compete la
responsabilidad al CONADIS del seguimiento, control y evaluacion de los
diversos programas enfocados en los individuos con discapacidad y sus
familias (CONADIS, 2017).

2.4.2 Agenda Nacional para la Ilgualdad de Discapacidades
Por otra parte, dentro de la Agenda Nacional para la Igualdad de

Discapacidades, se encuentran las siguientes politicas que responden a la

poblacién de estudio:
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e “Fortalecer los programas y servicios de proteccion social para
personas con discapacidad y sus familias” (CONADIS, 2017).

e “Facilitar el acceso a la seguridad social de las personas con
discapacidad y sus cuidadores” (CONADIS, 2017).

Estas politicas estan en la Agenda Nacional para la Igualdad de
Discapacidades 2017 — 2021, la cual se basa en los aportes y validaciones
de las personas con discapacidad y sus familias, estableciendo el eje de la
politica publica acorde a la demanda presentada por los ciudadanos; estas
politicas tienen un caracter focalizado, puesto que, estan dirigidas
Unicamente a las personas y familias con miembros con discapacidad. Sin
embargo, no existen datos estadisticos relacionados con la implementacion
de politicas publicas de igualdad y la inversion realizada en el ambito de las
discapacidades (CONADIS, 2017).

Segun la propia Agenda Nacional para la Igualdad de Discapacidades,
concede la responsabilidad al CONADIS del seguimiento, observacion y
evaluacion de las politicas publicas dirigidas a personas con discapacidad,
no obstante, dicha entidad manifiesta que a pesar de que se han llevado a
cabo avances importantes en cuanto a la implementacion de politicas
publicas hacia los individuos con discapacidad y sus familias, no existe un
sistema de seguimiento y evaluacion que permita la elaboracién de
estadisticas relacionadas con las implementacibn de dichas politicas
(CONADIS, 2017).

Por lo cual, se entiende que no existe una medicién de las politicas que se
han llevado a cabo a beneficio de las personas con discapacidad y sus
familias, sin embargo, se establece que si han existido avances por parte de
los programas, proyectos y servicios que se han implementado basandonos

en lo observado por las entidades ejecutoras (CONADIS, 2017).

En base a estas politicas que se mencionan es que se crean programas,

proyectos o servicios con la finalidad de ejecutarlos y asi poder aportar a la
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resolucién de los problemas presentados, a partir de los cuéles surgieron
estas.

La politica “Fortalecer los programas y servicios de proteccion social para
personas con discapacidad y sus familias” busca “fortalecer el acceso y
calidad de los servicios y programas de proteccidn social para las personas
con discapacidad, mediante una atencion integral, oportuna, especializada y
enfocada en la poblacion de menores recursos econémicos, con énfasis en
la atencion territorial” (CONADIS, 2017).

Confiere en la Agenda Nacional para la Igualdad de Discapacidades, la
responsabilidad al CONADIS, MIES, MSP, STPTV, IESS, ISSFA e ISSPOL
de la elaboracion y ejecucién de programas, proyectos o servicios que
garanticen el cumplimiento de la misma (CONADIS, 2017).

Por lo que, al existir multiples instituciones responsables del cumplimiento de
dicha politica, se puede decir que posee una responsabilidad compartida, sin
embargo, de todas las entidades antes mencionadas, el Ministerio de Salud
Pulblica es la unica que refleja acciones que den respuesta al cumplimiento
de dicha politica mediante los servicios de atencion en sus diversos

espacios.

Desde su orientacibn normativa se sustenta en el mandato de la Ley
Organica de Discapacidades, en su articulo 24, donde busca implementar
programas de soporte psicolégico para personas con discapacidad y sus
familiares, direccionadas hacia una mejor comprension del manejo integral

de la discapacidad (Asamblea Nacional, 2012).
Se debe resaltar que esta politica carece de un factor coercitivo que imparta

sanciones a las organizaciones responsables de su ejecucion, a fin de

promover su garantia en cuanto al complimiento de la misma.
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Tomando en cuenta que dicho proyecto se ejecuta a través de la atencion
brindada por el Ministerio de Salud Publica, este no expone el presupuesto
asignado a este servicio y, aunque se creeria que esta es focalizada puesto
qgue se habla de la atencion a personas con discapacidad y sus familias, el
servicio que brinda el MSP esta dirigido a toda personas que se encuentre
residiendo en Ecuador a través de sus diversas instituciones (Ministerio de
Salud Publica, s.f.).

Por otra parte, las instituciones encargadas de ejecutar la politica “facilitar el
acceso a la seguridad social de las personas con discapacidad y sus
cuidadores” (CONADIS, 2017), no establecen programas, proyectos o
servicios de forma especifica dirigida hacia estos actores sociales,
otorgandole a través de la Agenda Nacional para la Igualdad de
Discapacidades la responsabilidad compartida al CONADIS, MIES, STPTV,
IESS, ISSFA, ISSPOL, MSP (CONADIS, 2017).

Siendo el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS) la entidad
encargada de valer por la seguridad social hacia la poblacién ecuatoriana,
extranjeros y ecuatorianos residiendo en el exterior, es por esto que es la
encargada de implementar programas dirigidos hacia este grupo
poblacional, sin embrago, como se especific6 en el parrafo anterior, no
existen programas, proyectos o servicios dirigido de forma especifica hacia
estos sujeto, no obstante, el IESS implementa un servicio titulado “Afiliacion
Voluntaria de Trabajo no Remunerado” (IESS, 2019).

Es mediante este servicio de caracter universal que establece que aquellas
personas que realicen trabajos dentro de su hogar y que no reciban
remuneracion por dicha labor, como es el caso de aquellos cuidadores
familiares, pueden acceder a este servicio, siendo como requisito: ser mayor
de 15 afos, residir en Ecuador y contar con cedula de ciudadania, sin
embargo, dichos servicios se limitan a recibir pensiones por vejez, muerte,

invalidez y subsidios para funerales, més no la atencion médica que podrian
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necesitar dichas personas debido a la labor de cuidado que desempefian
(IESS, 2019).

Ademas, se puede inferir que dichas politicas, a pesar de que son
establecidas como focalizadas hacia los individuos con discapacidad y sus
familias, la sostenibilidad de la misma se la podria considerar como carente
de sustento, ya que a pesar de que se basa en mandatos establecidos en la
Ley Organica de Discapacidades, no cuentan con un presupuesto claro o

medidas de seguimientos o evaluacion de las metas establecidas.

Sin embargo, el servicio de atencion que brinda el Ministerio de Salud
Publica del Ecuador va dirigido a la poblacion en general, por lo que a pesar
de que la politica busca fortalecer los programas y servicios de proteccion
social para personas con discapacidad y sus familias, no existe un
programa, proyecto o servicio que garantice de forma especifica, el
cumplimiento de la misma. Esta se lleva a cabo por medio de los servicios
de atencion médica que brinda el Ministerio de Salud Publica. Es por esto
gue no se han llevado a cabo programas, proyectos o servicios que cumplan
con lo establecido de forma especifica, siendo este inferido a través de

servicio que otorga el IESS antes mencionado.

Sin embargo, dichas politicas al ser observadas y llevadas a cabo como
universales, y no de forma especifica como se podria interpretar de acuerdo
a lo redactado en dichas politicas, no se evidencia un sistema de
seguimiento de las mismas, ni medidas coercitivas para que garanticen su
actuacion, siendo consideradas como politicas sostenibles en la medida de
gue son requeribles para toda la poblacion en general, sin embargo carecen
de sustento si nos enfocados de forma especifica hacia los actores de esta

investigacion.

2.4.3. Plan de Desarrollo Y Ordenamiento Territorial
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En cuanto a la revisién del Plan de Desarrollo y Ordenamiento Territorial del
canton Guayaquil, dentro de la investigacion llevada a cabo frente a las
politicas que este presenta, no se encontraron politicas dirigidas a las
personas con discapacidad mental e intelectual severa o0 a sus cuidadores

familiares.

2.4.4. Politicas Institucionales

Al tomar en cuenta que la presente investigacion se basa en los
participantes de una institucion de atencién a personas con discapacidad
severa y al llevar a cabo su respectiva indagacion en cuanto a las politicas
del centro se puede afirmar que no se hallaron politicas dirigidas hacia sus

cuidadores familiares.

En base a todo lo descrito anteriormente, en conclusion, se puede
contemplar que en Ecuador se han desarrollado medidas en respuesta a las
necesidades de las personas con discapacidad y sus familias, contando con
dos politicas estructuradas en beneficio de los mismos, y otras que se basan

en mandatos legales, por ejemplo: la Ley Organica de Discapacidad.

Se debe rescatar que, de estas politicas, algunas de ellas cuentan con un
proceso ejecutorio a partir de distintas instituciones. Sin embargo, existen
otras que se han elaborado, pero actualmente han quedado en intencién,
puesto que no han sido ejecutadas. Mientras que por otra parte se logran
rescatar politicas especificas que son cumplidas de caracter universal, como
lo es el caso de las politicas enfocadas en la seguridad social, o en el
acceso a la salud publica general o sus especificidades como podrian ser la

salud psicoldgica.
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Capitulo 3: Referente Metodoldgico
3.1. Enfoque de Investigacion

Hernandez, Fernandez y Baptista (2010) sefialan que la investigacion
cualitativa “se fundamenta en una perspectiva interpretativa centrada en el
entendimiento del significado de las acciones de seres vivos, sobre todo de
los humanos y sus instituciones” (pag. 9).

El propésito de este enfoque consiste en la reconstruccion de la realidad
basada en las vivencias de los actores dentro de un contexto social,
mediante la interpretacién y significado de un evento que repercute de forma
directa o indirecta en la vida de los mismos (Hernandez, Fernandez, &
Baptista, 2010); puesto que permite “la recolecciéon y descripcion de datos
como narraciones detalladas de situaciones, eventos, personas,
interacciones, conductas observadas y sus manifestaciones” (Patton citado
por Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010) desde la mirada de aquellos

individuos que palpan una realidad.

Por otro lado, para Vasilachis (2006), la investigacién cualitativa se
caracteriza por su capacidad de particularizar, de poder observar y conocer
una realidad concreta sin alterarla (pag. 5), de manera que por medio de
este enfoque la investigacion se da de manera natural, teniendo la
perspectiva de los actores que viven una realidad tal y como es, tal y como

la perciben.

Desde la mirada de otro autor, Badilla (2006) expone que la investigacion
cualitativa es caracterizada por “buscar dimensiones no conocidas o poco
conocidas de un hecho social. Estas dimensiones se buscan también a partir
de la forma como viven y entienden ese hecho los grupos afectados por él”
(2006, pag. 44). El autor propone que por medio de este enfoque se toma en
consideracion las construcciones de los sujetos a partir de sus vivencias en

un contexto determinado.
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Este enfoque considera una parte como un todo, es decir que posee un
caracter holistico que permiti6 comprender las percepciones de los
cuidadores familiares a cargo de una persona con discapacidad mental e
intelectual severa, otorgandole un protagonismo a estos sujetos y logrando
profundizar en las vivencias dentro de un contexto social que se ha visto
modificado por una pandemia, desde un punto de vista fresco y natural de

los actores a estudiar.

Es por esta razon, que el investigador que indaga la realidad de un grupo
poblacional desde un enfoque cualitativo, busca entender las perspectivas
partiendo desde la premisa de la relatividad, donde esta solo puede ser vista
y entendida desde aquellos sujetos de estudio (Hernandez, Fernandez, &
Baptista, 2010).

3.2. Nivel de Investigacién

El alcance de la presente investigacion es de nivel exploratorio — descriptivo.
Se tomO en consideracion el exploratorio debido a que este permite
“examinar un tema o problema de investigacion poco estudiado, del cual se
tienen muchas dudas o no se ha abordado antes” (Hernandez, Fernandez, &
Baptista, 2010, pag. 79).

Mientras que el nivel descriptivo busca “especificar las propiedades, las
caracteristicas y los perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos,
objetos o cualquier otro fendbmeno que se someta a un analisis” (Hernandez,
Fernandez, & Baptista, 2010, pag. 80).

Es por esto que en el nivel exploratorio se logr6 examinar un tema poco
conocido como lo es la labor de cuidado ejercida por un familiar de una
persona con discapacidad mental e intelectual severa bajo un contexto de
pandemia. Y desde el nivel descriptivo se abordaron los relatos y vivencias

de estos actores sociales en el contexto antes mencionado.
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3.3. Método de Investigacion

El método a emplear para llevar a cabo el proceso de indagacion se basa en
una investigacion no experimental, la cual se entiende como aquellos
“estudios que se realizan sin la manipulacion deliberada de variables y en los
que sOlo se observan los fenbmenos en su ambiente natural para después
analizarlos” (Herndndez, Fernandez, & Baptista, 2010, pag. 149) y de
caracter transversal ya que esta se caracteriza por el estudio de un momento
determinado en un tiempo Unico e irrepetible que el investigador desea

conocer (Herndndez, Fernandez, & Baptista, 2010).

Ademas, toma elementos del método fenomenolégico, ya que Ila
fenomenologia es el estudio de las experiencias de vida de un momento
dado mediante las percepciones de diversos sujetos, por lo cual, empleando
estos principios en la investigacion, busca recoger las percepciones de los
sujetos a investigar de una manera estructurada que favorezca a la
recopilacion de informacion, por lo cual se compone de una serie de fases

que dirige dicho proceso (Fuster, 2019).

Iniciando por la fase 1 la cual se centra en el investigador y la deliberacion
de prejuicios, creencias y conceptos mentales que poseen, a fin de que no
intervengan al momento de investigar sobre un tema en especifico,
reduciendo asi las probabilidades de que la informacion sea sesgada o que
influya sobre las respuestas de los participantes, ademas de contemplar el
presupuesto y recursos con los que cuenta el investigador para llevar a cabo

el proceso investigativo (Fuster, 2019).

La fase 2 se compone del disefio de los instrumentos de investigacion, tales
como: las guias de entrevista, guias de grupos focales, entre otras, de
manera que contribuyan a guiar la obtencion de informacion a la cual se

desea acceder por parte de los actores investigados (Fuster, 2019).

La fase 3, o fase reflexiva, se basa en el analisis de la informacién obtenida

a través del andlisis del discurso de los participantes a fin de develar el
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significado esencial de un fendmeno que es percibido por los actores
investigados (Fuster, 2019).

3.4. Universo, Muestra y Muestreo
3.4.1. Universo

El Universo de una investigacion es “un conjunto de todas las cosas que
concuerdan con determinadas especificaciones” (Hernandez, Fernandez, &
Baptista, 2010) donde comparte todas las caracteristicas que se desean
hallar en un objeto de estudio y donde se pueda extraer una parte de la
misma sin temor a que se pierda informacién indispensable (pag. 174).

El Universo que comprende la poblacién de estudio son las familias cuyos
miembros con discapacidad mental e intelectual severa asisten a un centro
diurno especializado en atencion a la discapacidad de la ciudad de

Guayaquil, donde reciben apoyo terapéutico.
3.4.2. Muestra y Muestreo

La muestra en una investigacion “en el proceso cualitativo, es un grupo de
personas, eventos, sucesos, comunidades, etc., sobre el cual se habran de
recolectar los datos, sin que necesariamente sea representativo del universo
0 poblacién que se estudia” (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2010, pag.
394). Por lo tanto, en esta investigacion se ha seleccionado como muestra a
cuidadores familiares pertenecientes a 5 (cinco) familias de las cuales entre
sus miembros existe una persona adulta (entre 25 y 55 afios de edad) con

discapacidad mental e intelectual severa.

Para la seleccion de dicha muestra se ha empleado un muestreo no
probabilistico por conveniencia. EI muestreo no probabilistico es en donde
‘no se puede establecer de una manera exacta la probabilidad de que un
elemento de la poblacion participe en la muestra [...] las muestras se

seleccionen de manera no aleatoria” (Tamayo, pag. 7).
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Al hablar de un muestreo no probabilistico por conveniencia se hace
referencia cuando “se seleccionan las unidades muéstrales de acuerdo a la
conveniencia o accesibilidad del investigador. Este muestreo se puede
utilizar en los casos en que se desea obtener informacion de la poblacién, de
manera rapida y econdémica” (Tamayo, pag. 13). Para la seleccién de la

muestra se tomaron en cuenta los siguientes criterios:

- Cuidadores Familiares, entre un rango de edad de 30 a 50 afios de
edad, de personas adultas con discapacidad mental e intelectual
severa, usuarios ambulatorios de un centro diurno de la ciudad de
Guayaquil.

- Usuarios ambulatorios cuya frecuencia al centro diurno sea mayor a 6
meses antes del estado de confinamiento por la pandemia Covid-19.

- Haber permanecido en estado de confinamiento por la pandemia
Covid-19 entre los meses de marzo y mayo de 2020.

- Su participacion sea voluntaria

- Residen en la ciudad de Guayaquil-Ecuador.

Cabe mencionar que para el acceso a dicha informacién se logré el
acercamiento a estas familias mediante el equipo multidisciplinario del centro
diurno en el cual se esta llevando a cabo la presente investigacion, ademas
del consentimiento previo de las familias participantes y de los directores de
la institucion. En el proceso de levantamiento de informacion existieron

algunas limitaciones como son:

e Eltiempo de disponibilidad de los participantes.
e Problemas de conexion o internet

e Problemas de interferencia con el audio
3.5. Formas de Recoleccion de la Informacion

Los investigadores emplean diversas técnicas al momento de recolectar
informacion, por lo que en aquellas investigaciones de caracter cualitativo se

suelen emplear técnicas como la entrevista, la cual posee las caracteristicas
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necesarias para este tipo de indagaciones, ya que permite “una
conversacion que se propone un fin determinado distinto al simple hecho de
conversar" (Diaz, Torruco, & Martinez, 2013). Sin embargo, existen diversos
tipos de entrevistas que se empelan en base a lo que se requiere investigar,

tales como la entrevista estructurada, semiestructurada y no estructurada.

Por lo cual, se consider6 que para recoger informacion de la presente
investigacion era necesario el uso de la entrevista semiestructurada con el
fin de comprender las percepciones de los actores sociales, ya que este tipo
de entrevista “se basa en una guia de asuntos o preguntas y el entrevistador
tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos
u obtener mayor informaciéon sobre los temas deseados” (Hernandez,
Ferndndez, & Baptista, 2010, pag. 418), otorgando mayor libertad al

momento de profundizar en la informacion que se desea obtener.

Diaz, Laura et al (2013) manifiestan que la entrevista semiestructurada

presenta

Un grado mayor de flexibilidad que las estructuradas, debido a que
parten de preguntas planeadas, que pueden ajustarse a los
entrevistados. Su ventaja es la posibilidad de adaptarse a los sujetos
con enormes posibilidades para motivar al interlocutor, aclarar

términos, identificar ambigtedades y reducir formalismos. (pag. 163)

Ante el contexto de la presente investigacion, es decir la crisis sanitaria
provocada por el Covid-19, esta técnica de recoleccion se implementé a la
muestra antes descrita por medio de video llamadas a través de la
plataforma zoom, la cual es una aplicacion “para realizar videoconferencias
por video, audio o ambos, uniendo a personas de todo el mundo a través de
una camara web o un teléfono” (Gestion, 2020), en este caso en patrticular,
para recolectar la informacion necesaria de los cuidadores familiares de
personas con discapacidad mental e intelectual severa que asisten de

manera ambulatoria a un centro diurno de la ciudad de Guayaquil.
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Otra forma de recolectar informaciéon fue a través de la revision documental,

la cual:

Es una técnica en donde se recolecta informacidén escrita sobre un
determinado tema, teniendo como fin proporcionar variables que se
relacionan indirectamente o directamente con el tema establecido,
vinculando esta relaciones, posturas o etapas, en donde se observe el
estado actual de conocimiento sobre ese fendmeno o probleméatica

existente. (Hurtado citado por Nufiez y Villamil, 2017, pag. 9)

A través de esta técnica se identificaron documentos realizados con
anterioridad en el centro diurno al cual asisten las personas con
discapacidad del presente estudio, los cuales sustentan y permiten
relacionar las variables propuestas en esta investigacion, entablando
semejanzas Yy diferencias entre la informacion obtenida y las ideas surgidas
por parte de los autores, tomando en cuenta el tiempo y contexto de los

mismos.
3.6. Formas de Andlisis de la Informacién

Para realizar el andlisis de la informacion recolectada se procurd la
transcripcion de las entrevistas aplicadas a la muestra de este estudio,
llevando a cabo una codificacion, la cual se entiende como “un proceso
sistematico y riguroso de analisis y conceptualizacion por medio del cual se
aplican procedimientos y estrategias que culminan con el surgimiento de una
categoria central cuya caracterizacion va a ser expresada en términos de

una teoria emergente” (Monge, 2015, pag. 79).

Para esto, el tipo de codificacién utilizada fue la codificacién abierta, la cual
es codificar “los datos en funciéon de las distintas categorias que van
surgiendo, codificandolos en tantas categorias como sea posible, ajustando
las nuevas que emerjan a las ya existentes, si esto fuese posible”

(Hernandez Carrera, 2014, pag. 196), por lo que permiti6 un ordenamiento
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de la informacion para su posterior andlisis desde el punto de vista de la

misma realidad.

Cabe resaltar que esta se realiz6 manualmente mediante la asignacion de
codigos para clasificar la informacién obtenida, dicha informacién fue
establecida en una matriz de categorias la cual facilit6 el analisis de
informacion que fue realizada mediante una triangulacion, ya que esta “se
refiere al uso de fuentes de datos, de teorias, de investigadores o de
ambientes en el estudio de un fendmeno [...] busca analizar un mismo
fenomeno a través de diversos acercamientos” (Okuda & Gomez, 2005, pag.
119).

3.7. Categorias y Subcategorias

Diario Vivir

e Manifestaciones del Diario Vivir
e Factores que modifican el diario vivir
e Cuidador Familiar
e Factores que intervengan en la labor de cuidado
e Roles del Cuidador Familiar
e Discapacidad Mental e Intelectual
¢ Nivel de Discapacidad
e Conducta
e Tipo de discapacidad cognitiva
e Tipo de trastorno mental
e Confinamiento
¢ Relaciones Familiares
e Dindmica Familiar
¢ Interacciones Familiares
e Estrategias de Afrontamiento
e Formas de afrontamiento

¢ Redes de Apoyo
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Capitulo 4: Resultados de la Investigacion

En el presente capitulo se presentara el andlisis de la informacion obtenida
de los participantes del presente estudio, a partir de las preguntas de
investigacion planteadas en un comienzo; de manera que, en primer lugar,
se dard a conocer el diario vivir del cuidador familiar durante el
confinamiento por la crisis sanitaria COVID-19; también se identificara las
relaciones familiares que han mantenido durante esta etapa, asi como

exponer las estrategias de afrontamiento que han implementado.

4.1. Conocer el diario vivir del cuidador familiar a cargo de una persona
adulta con discapacidad mental e intelectual severa ante la situacién de
confinamiento por el COVID-19.

La crisis sanitaria, provocada por la pandemia del virus Covid-19, ha
demandado cambios en la cotidianidad de la poblacion a nivel mundial, por
lo que han existido diversas modificaciones del diario vivir en aquellos

individuos.

Los cuidadores familiares a cargo de personas que poseen discapacidad
mental e intelectual severa, al tener bajo su cuidado a estos en estado de
dependencia y bajo la situacion de confinamiento, han tenido diversas
modificaciones en su vida diaria que repercuten en su labor de cuidador, tal

como se manifiesta a continuacion:

G C1: “... Yo todos los dg / \

salia, pero ya lamentablemente

ya no puedo ni hacer ni tramites E4 C1: "Antes iba a visitar a
personales [...] yo estaba a cargo nuestra familia como para
de una fundacién entonces tenia desestresarnos, conversar, refr,
gue hacer los trdmites, tenia que pero asi entre hermanos,
estar alla practicamente es decir entonces ahora ya no puedo
al medio dia y venia en la tarde a hacer todo eso, se corto de
que venga lleana y de repente repente” (Entrevista4-C1, 2020).
iblum! todo cambio”. (Entrevista2-

YN Y




Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Segun lo narrado por los cuidadores participantes en la entrevista 1 y 4, se
puede inferir que el estado de confinamiento ha demandado una
reorganizacion en los mismos, dando una modificacién en su vida cotidiana,
la cual se entiende como un “espacio de construccion donde hombres y
mujeres van conformando la subjetividad y la identidad social® (Uribe
Fernandez, 2014), esto a su vez tiene repercusiones en el estado de
homeostasis que vivian estos cuidadores junto con sus familias y la persona
bajo su cuidado, dando un nuevo proceso de adaptacion ante la nueva
realidad que han tenido que vivir durante el estado de confinamiento, tal
como lo demuestra la teoria general de los sistemas a través del principio de
equifinalidad, donde expresa que el cambio se produce por cualquier

situacion externa (Cathalifaud & Osorio, 1998).

La pandemia Covid-19, al ser catalogada como una crisis para-normativa, es
decir un suceso externo e inesperado que podria generar estrés en la vida
de los sujetos que la padecen, demandando una necesidad de adaptacion
mediante la implementacién de diversos recursos (Slaikeu, 1944). Lo cual ha
generado en las familias de personas con discapacidad mental e intelectual
severa una necesidad de adaptabilidad que requiere informacion de diversas
fuentes con la finalidad de comprender la situacion por la cual estaban

atravesando lo cual facilitaria una mejor adaptacion:

62 Cl: “Me asusté porque rm E3 C1: “Habia incertidumbrh

sabia que estaba pasando en pensabamos que estaba en el
realidad [...], sabiamos que esto aire y entonces teniamos ciertas
venia desde China [...], he tenido fricciones [...], yo me frustraba y
una leve orientacién de que iba a empezaba decir, esto es el
pasar, entonces el Covid fue colmo que si estoy en la puerta
impresionante por las muertes de mi casa como va a venir el
que hubo...” (Entrevista2-C1, virus ahi” (Entrevista3-C1,

\2020) J \2020). /
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Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Es en base al discurso reflejado en las entrevistas 2 y 3 se rescata las
primeras impresiones de estos ante la pandemia del COVID-19, puesto que
se han informado de fuentes diversas, desde noticieros hasta redes sociales.
Otorgandole su propia interpretacion a la informacién percibida ya que todo
este proceso se da por medio del lenguaje el cual es construido por el
significado que dichas fuentes le dan a lo que interpretan de su propia
realidad, es decir que es una construccion social (Donoso Niemeyer, 2004).
La cual estd marcada por el contexto de pandemia actual, dado que el
COVID-19 es una nueva enfermedad propagada a nivel mundial (OMS,
2020).

Es debido a la necesidad de confinamiento para evitar la propagacion del
virus Covid-19 que muchas vidas se han visto modificadas debido al
surgimiento de nuevas necesidades, formas de observar e interpretar la
nueva realidad y como hacer frente ante la misma, por lo que los cuidadores
familiares han construido su percepcion con respecto a su diario vivir

atribuyéndoles los siguientes significados:

@ C1: “Antes yo me Ievantaa / \

mas temprano, ahora ya no,
ahora ya estamos en una vida
sedentaria como se dice [...],
antes estaba en actividades
fuera y ahora estoy en
actividades dentro de mi casa,
a mi no me gusta la vida
sedentaria, he trabajado 40

QOS:’_ (Entrevista2-C1, 2020)/ \ J

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

E3 C1: “El antes era una
especie de protocolo nada mas,
sentia que cumpliamos un rol,
pero no lo sentiamos”
(Entrevista3-C1, 2020).
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Es por esto que se puede afirmar que el cumplir con el estado de
confinamiento ha demandado nuevas necesidades y ha mermado otras, tal
como lo manifiesta la cuidadora # 1 de la entrevista # 2 donde nos dice que
antes debian levantarse mas temprano para realizar sus actividades diarias,
sin embargo, esto no era necesario durante la etapa de confinamiento ya
que se manifiesta que durante dicha etapa habian surgido conductas
sedentaria atribuyéndole dichas conductas a todos los miembros del hogar
(Entrevista2-C1, 2020).

Sin embargo, esto se contrasta con lo descrito por el cuidador # 1 de la
entrevista # 3 donde especula que antes veian su realidad como un
protocolo a seguir y es por esa circunstancia abrupta por el confinamiento
que lo llevé a cuestionarse su realidad donde han interiorizado dicho
protocolo que no sentia que realmente lo estuvieran cumpliendo, lo que se
presta a entendimiento de que aquellos cuidadores debido al edificar su vida
ante el constructor de discapacidad han generado formas de convivir con los
mismos, tal como se refleja en los resultados de uno de los antecedentes
investigativos previamente expuestos, donde se expresa que las familias que
tienen a su cargo a personas con discapacidad lo conllevan a adaptar su
vida ante dicho individuo (Alcolea, 2017).

Ademas de que se manifiesta por parte del cuidador # 1 de la entrevista # 2
que “toda mi vida he estado pendiente de ella, porque como convulsiona
tengo que estar pendiente de ella” (Entrevista2-C1, 2020), haciendo alusion
a que aquellas personas con discapacidad en un nivel severo, es decir que
son individuos con alta dependencia de un tercero para satisfacer sus
necesidades basicas, 0 necesidades que surgen a partir de la discapacidad
como podrian ser convulsiones, demandando el cuidado de estos, tanto asi
gue aquellos que nacen con dichas condiciones, su cuidador debe hacerse
cargo del mismo durante toda su vida, siendo por lo general los padres de

este individuo.
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Por lo que, ahondando en las demandas del cumplimiento del rol de
cuidador de aquellos individuos que tienen bajo su cuidado a personas con
discapacidad en un estado de dependencia, y tomando en cuenta que estos
individuos han construido su vida bajo la demanda del cuidado, se puede
afirmar que dicha labor se ha intensificado debido al estado de
confinamiento ya que, antes de dicha situacion emergente, los individuos
con discapacidad de sus respectivas familias asistian a un centro diurno
donde recibian terapias durante el dia, lo cual le permitia a sus respectivos
cuidadores desempeiiar diversas actividades personales, tal como lo
indicada la cuidadora # 1 de la entrevista # 4 “... Se iba a la fundacién y en si
era yo la que descansaba [...] y ya ahora no tengo eso, ya que él esta aqui,
ya €l ya no se va a la fundacién y yo no puedo hacer otra cosa o descansar”
(Entrevista4-C1, 2020).

Por lo que durante el confinamiento dichas actividades han sido canceladas,
provocando que la vida cotidiana sea modificada tanto para los cuidadores
como para las personas bajo su cuidado, sin embargo, a pesar de que los
cuidadores les han informado sobre esta situacion, las personas con

discapacidad todavia no lo asimilan como tal:

E3 C1: “él tumbrab N / . \
/ ©! acosiumbraba & salr E1 C2: “él tiene eso de que

de tarde con tal de caminar a

cuando sale a la calle da la mano
comprar un CD y no poder o L
. . a todos y yo le digo "no" [...] él si

hacerlo, verlo tirado en el piso - .
. , extrala eso de salir, saludar a
mirado fuera [...] no queria i
las personas y dar la mano, esta

levantarse, por lo que . _
. . . acostumbrado a eso. El dice
dejabamos que solito reaccione .
queriendo

"Amigo, eso Si
[...] a veces me sentaba y le L
. . p . saludarlos, por lo que €l ain no
explicaba que nadie podia salir o _ e
. asimila mucho la situacion”.

[...], nos sentimos totalmente

Qp otentes’.  (Entr evistaB-Cl/ Cntrewstal-cz, 2020) J

(ES Cc1: “ )

... Yo me daba cuenta que cuando tenia las clases virtuales de la
fundacioén, él se emocionaba y preguntaba por sus companieritos, también
extrafia a sus amigos, nosotros veiamos que estaba aguantando de una
forma muy madura pero en si el necesitaba de sus comparferos”. (Entrevistas-

C1, 2020
\_ : Y

IJ4




Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Tomando en cuenta lo descrito en las entrevistas 1,3 y 5, el estado de
confinamiento ha tenido repercusiones en los diversos sistemas de los
cuidadores familiares, siendo los exosistemas los més afectados en base a
su labor de cuidador con respecto a la persona con discapacidad, ya que
estos a pesar de percibir ciertos cambios en su vida, no logran asimilar de
forma clara la situacion por la que estan viviendo, debido a la interaccion que
antes mantenian en sus diversos microsistemas, y estos al ser anulados
debido al confinamiento, han generado en los cuidadores sentimientos de
malestar y preocupacion, ya que algunos manifiestan impotencia al no poder
permitir que la persona bajo su cuidado mantenga las interacciones que
antes solia mostrar con los demas microsistemas donde este se solia

desenvolver.

Ademas, han surgido otras manifestaciones que repercuten en la labor de
cuidado de los familiares a cargo de las personas con discapacidad como lo
puede ser la conducta que ha manifestado dicho individuo, tal como se

manifiesta en lo descrito por los propios participantes de la investigacion:

(E4 C1: “Dormir, comer y Joder, no quiere hacer las actividades de Ia\
fundacién [...], lo unico que le interesa es estar sentado escuchando musica,
si hago el esfuerzo de que haga algo mas se pone bravo y de mal humor, se
irrita el y me irrita @ mi, por eso ni nombrarle a él esas cosas [...], él es una
persona que si le hacen dar coraje reacciona de una manera agresiva, pero
\que si lo tratan bien, no hay ningun problema”. (Entrevista4-C1, 2020) )

~

(E3 C2 “... tomo el confinamiento de la mejor manera, fue un episodio positivo
porgue estaban todos, se veia mas poblada la casa, cuando él queria salir y
no lo dejdbamos él se ponia triste a veces y nosotros lo llamabamos, lo
cogiamos, pero él no queria nada y dejabamos que solito reaccione”.
\(Entrevistafs-cz, 2020) )

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad
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Es asi, que la conducta de las personas con discapacidad influyé en los
cuidadores familiares, puesto que, como se evidencia en las investigaciones
anteriores en las que se sustenta este trabajo, las personas que tienen bajo
su cuidado a personas con discapacidad pueden sufrir de mayores niveles
de estrés que las que no tienen (Arglello & Gonzales, 2014). Especialmente

Si estas personas tienden a reaccionan de una forma agresiva.

Sin embargo, tras el andlisis documental de los instrumentos que la
fundacion a la cual asisten estos individuos con discapacidad han empleado
durante el estado de estricto confinamiento, se logra rescatar que el nivel de
estrés que se ha generado en la vida de los cuidadores familiares a cargo de
individuos con discapacidad no supera el indicador de 46 puntos en la escala
de Zarit representando asi un nivel de “no sobrecarga” en el desempefio de

las labores de cuidador de los cuidadores familiares (Fundacion, 2020).

Es asi que se puede contrastar las conductas de las personas con
discapacidad en las entrevistas 4 y 3, en donde la primera expone que la
conducta de la persona bajo su cuidado puede llegar a irritarla, mientras que

la de la entrevista 3 no lo manifiesta asi.

A pesar de que ya se ha demostrado que se han intensificado las labores de
los cuidadores, es muy diverso el significado que estos le otorgan al

momento de desempefiar dicho rol siendo esta expresada como:

@, Cl: “Para mi es llenar h / \

vacio, mi interpretaciébn cuando E3 C2: “Es una loteria tener un
yo lo bafio, a veces él tiene hijo asi, me siento con la
problemas digestivos y se le obligacion y el deber, el amor,
afloja el estbmago, una vez me porque yo mas me mueve el
toco toda la madrugada lavarle el amor de cuidador, protegerlo,
calzoncillo, limpiarlo a cada rato a suplirle todas esas cosas que no
cualquiera le molesta eso, pero puede hacer” (Entrevista3-C2,
yo lo usaba como una fortaleza “. 2020).

Qntrevista?;-Cl, 2020) J \ /

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
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Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Al estar en un estado de confinamiento, y tomando en cuenta el incremento
de la demanda de cuidado por parte de las personas con discapacidad, se
podria afirmar que son los sentimientos los que repercuten mas en su labor
de cuidado siendo el amor el mas evidente, donde los cuidadores se
adaptan al constructo de la discapacidad, moldeando su vida al esquema de

ellos.

Es por esto que mediante el significado Unico que cada cuidador familiar le
otorga a su interpretacion de la realidad, que surgen percepciones que
contrastan con el concebido por la sociedad en general, o incluso al
concepto o percepcidon que daria un individuo ajeno a la labor de cuidado,
puesto que, la comprension de la realidad es diferente para cada persona,
evidenciando lo que establece la teoria del construccionismo social donde
nos dice que la interpretacion de un sujeto es Unica e irrepetible ya que se
estructura en base a los simbolos, signos y cddigos que le otorgue el mismo
(Jarpa Arriagada, 2002).

Estos sentimientos por parte de los cuidadores familiares son una forma de
manejar las diferentes expresiones de la discapacidad, que como se
mencionaba en el parrafo anterior, permiten adaptarse a sus necesidades y

expresiones, pero no en todos los casos:

63 C1: “... no tolerdbamos qu) [ \

quiera algo de wuna manera E4 C1: “Hay un poco méas de
especifica [...] pero ante Ila conflictos con mi marido [...] de

insistencia de él, llegamos a la
conclusibn de cémo vamos a
disipar eso tan rapido, ni con grito

pronto €l viene y no come bien, o
se le riega algo, entonces él se
pone molesto y yo le digo: déjalo

ni con nada”’ (Entrevista3-C1, no mas” (Entrevista4-C1, 2020).

\=o VAN Y

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad
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Los cuidadores familiares, por lo general intentan comprender y adaptarse a
las personas con discapacidad, sin embargo, pueden darse momentos de
conflicto si no se tiene un conocimiento previo ante estas conductas. En la
entrevista 4, el padre de la persona con discapacidad era militar, por lo que,

como comenta la E4 C1, él no ha convivido tanto tiempo con él

“Imaginese si yo no hubiese puesto esos conocimientos cando
le da el cuarto de hora porque le quito la musica o porque no le dan
de comer [...] no lo supiese controlar, ya estuviese enterrada [...]
nadie sabe las razones, cOmo es convivir con una persona con
discapacidad”. (Entrevista4-C1, 2020).

Para otros, la ensefianza es la forma de hacerles entender y entenderlos

ellos

“Le enseflamos que hay que hacer esto lo otro, yo sé que €l no
nos entiende en el momento, pero si td le das y le das, él entiende [...]
a veces no permite que me acueste, pero yo lo hago para que
entienda que ha causado algo [...] me pongo como obstaculo para
que vea que su actitud trae una consecuencia”. (Entrevista3-C2,
2020)

Es en base a esta informacion, que la teoria del construccionismo social
establece que esta se da por medio de un engranaje de operaciones
linglisticas, puesto que comprende y explica las acciones dadas en un
contexto determinado (Lopez Silva, 2013). Siendo los cuidadores los

encargados de esta interaccion conversacional con las personas a su cargo.

Por otra parte, como declaran Berger y Luckmann, citados por Aylwin y Solar
(2005) las relaciones cara a cara, que crean un vinculo, es el espacio en
donde se puede ver al otro como una totalidad; es asi que, los cuidadores

familiares crean una relacion estrecha con la persona que tiene a cargo, sin
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embargo, muchos de estos pueden llegar a ser considerados por los mismos

cuidadores como independientes en cierta medida:

(E4 C1: “Yo siempre tengo que\

estar con ella porque no puede
estar ella sola [...] ella se disgusta
porque me yo me voy, la dejo, ella
dice que la dejo botada, pero de
ahi ella hace sus cosas sola con

E5 C1: “él nos ayuda, si, con los
animalitos, los platos, es ordenado
con su cuarto, lo mantiene limpio
[...] cuando le aburren las cosas él
ya entra a su cuarto” (Entrevista5-
C1, 2020).

\ ) \supervisién.” (Entrevista4-C1 )

( )

E4 C1: “Yo me estreso porque tengo que bafarlo, lavarle los dientes, etc”

. J

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Es importante resaltar que estos cuidadores llevan toda su vida atendiendo a
estas personas con discapacidad y que estos sujetos han ido
desenvolviendo en un espacio determinado como es su hogar y a través de
actividades repetitivas, actividades de la vida diaria, modelaje de actividades,
entre otras cosas, estas personas con discapacidad mental e intelectual
severa han permitido desempefarse de manera independiente dentro de un

espacio fisico como lo es su vivienda (Entrevista2-C1, 2020).

Sin embargo, esto no aplica a los escenarios exteriores a la misma como
puede ser un pargue, el barrio, o diversos lugares publicos donde asisten, y
al confrontarlo con la situacién de confinamiento se podria decir que en
muchos hogares con miembros con discapacidad la necesidad de
dependencia de estos individuos no ha repercutido de forma estricta en el
desempeiio de las labores de cuidado que demandan (Entrevista2-C1,
2020).

Retomando los resultados obtenidos tras la aplicacion de la escala Zarit, por
parte de la fundacion a la cual asisten estos individuos, se le atribuye el nivel
de “no sobrecarga” a la independencia en el hogar que presentan las
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personas con discapacidad y que colocan al cuidador en un rol de
supervisor, mas no demanda la necesidad estricta de permanecer junto a él

durante el desempefio de otras actividades (Fundacion, 2020).

Dando como resultado mayor facilidad al cuidador familiar al momento de
desempeiar sus labores diarias durante el periodo de confinamiento,
ademas de otros factores que seran analizados, evidenciados y sustentados
mas adelante. Rescatando la afirmacion de algunos cuidadores que a pesar
de que el estar a cargo del cuidado de una persona con discapacidad que

demanda atencion, pueden desempefiar a su vez otros roles tales como:

GZ C1: “Yo siempre\ G1 C2: “El tiene independencia en cuestiones\

hago todo, lavo, de aseo y alimentacién. Casi él no necesita
trapeo, todo hago yo cuidado, solamente en la noche o en el
[...], ella se la pasa en desayuno su almuerzo, y de noche que se
su espacio viendo tele bafia y asi. Practicamente hace todo él. Se
0 se pasea por la lava los dientes, come solito, no necesita que
casa” (Entrevista2-C1, uno le esté haciendo, tiene independencia.”

\2020). J \(Entrevistal-cz, 2020). J

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Por lo cual, esto reafirma que el desenvolvimiento independiente que
presentan las personas con discapacidad permite a los cuidadores
desempeiniar otras labores dentro de su hogar, solventando asi el nivel de
carga que genera el estar bajo el cuidado de una persona con discapacidad
y a su vez el cumplimiento de otros roles dentro de la misma, tomando en
cuenta solo al cuidador, mas no a los demas miembros del hogar, cuyo

analisis serd abordado en el apartado de relaciones familiares.

Sin embargo, a pesar de que el nivel de dependencia de estas personas con
discapacidad no ha generado mayores niveles de carga en los cuidadores
con respecto a la atencion durante actividades coloquiales, si se ha
evidenciado que en algunos cuidadores al momento de realizar actividades

de aseo personales han surgido percepciones diversas tales como:
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( \ (E5 C1: “He tenido un\ (E1 C2: El tiene\

E4 C1: “Yo tuve independencia en

. . poco de insomnio, [...], .
que ir al hospital . . = cuestiones de
a él se le iba el suefio
dos veces porque aseo y

. también después . .,
tenia dolores de - y P alimentacion, [...],
decidi hablar con el
cabeza ) esto no nos ha
. ) director de la
fuertisimos, [...], él afectado  mucho,

. fundacién para que .
es un hombre bien . P . q de que él sea una
permita que él se
grande 'y me carga para

. gueda alla unos dias,
lesioné la columna N nosotros, no, no,
porque extrafia a sus

al bafarlo” - , no, para que,
. compaferos
(Entrevista4-C1, . antes es una
2020) (Entrevista5-C1, ayuda para
' 2020).

- AN AN

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Por lo que se refleja a través de las narraciones de los cuidadores, el nivel
de carga que presentan corresponde mas a las necesidades basicas como
la higiene personal, no obstante, esto no compete a todos los casos
analizados. Lo cual nos lleva a la reflexion de que, si estos individuos con
discapacidad solo poseen limitaciones intelectuales, aun pueden
desempeniar actividades fisicas simples, como lo es el aseo personal con la
supervision de un tercero, mas no la necesidad de que el cuidador realice

dicha accion por el individuo con discapacidad.

Al contemplar toda la informacién ya expuesta no se le atribuyen en su
totalidad las afectaciones en el estado de la salud fisica y mental de los
cuidadores al nivel de discapacidad que presentan estos individuos, ya que a
pesar de ser catalogados como un nivel severo, es decir, que cuentan con la
limitacion de hacer uso de un 20 a 35% de su nivel cognitivo y colocandolos
en un nivel de dependencia ante otros para poder solventar sus necesidades
basicas (Xiaoyan & Jing, 2017). Es debido a los modelajes familiares, las

actividades repetitivas, entre otros, que se podria afirmar que existe
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independencia desde la mirada de los cuidadores acerca de la necesidad de

cuidado de las personas con discapacidad mental e intelectual severa.

No obstante, en base a la narracion de los participantes se descubre que
dichos efectos negativos en su estado de salud, mas que todo en su estado
mental, tienen que ver con la presencia del virus Covid-19 y el impacto
general que ha tenido en todo el mundo en sus diversos ambito mas el
estado de confinamiento que se llevdé a cabo como medida para frenar su
propagacion, no ajenos a su labor de cuidador siendo esta afianzada al
temor de que dicho virus afecta a sus familiares més cercanos o

especificamente a la persona bajo su cuidado.

( \ (E3 C2: “Habia noches que yo\

E3 C2: “Yo veia que la gente < 3
moria de esa forma, tan voraz, tan entraba en crisis y yo tenia que
irme a donde él estaba y mira

rapida, yo comencé a sentirme )
gue yo tengo miedo al estar

mal, muy mal, psicolégicamente .
encerrada en un lado, yo siento

esto me tumbo” (Entrevista3-C2,
2020). como que me estoy ahogado”

\ J uEntrevista?,—CZ. 2020). J
4 N (. )

E3 C1: “Me asusté un poco
E3 C2: “Yo decia Dios mio asi . P
porque no sabia lo que estaba
que tenga que pasar el dolor de .
\ , pasando, decian que la gente
perderte, es mejor que se vaya él . .
. . . moria y moria en las calles y eso
y después yo para irme tranquila

. a uno lo presiona, no”
(Entrevista3-C2, 2020). (Entrevista3-C1, 2020).

\_ 2N J

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Por lo que destacan los efectos psicoloégicos que han surgido en los
cuidadores familiares a cargo del cuidado de individuos con discapacidad,
resaltando su preocupacion ante el imaginario de muerte y temiendo por el
futuro de dicho individuo, puesto que, desde el construccionismo social se
entiende que esta preocupacion manifestada es el significado que estos
actores le han asignado a la situacion actual, sustentando este analisis en

los documentos recopilados por el centro diurno al que asisten las personas
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con discapacidad, quienes a través de la escala Zarit evidencian un alto
grado de preocupacion ante el futuro de las personas bajo su cuidado,
siendo este item el mas resaltante y el cual contribuye a elevar los

resultados finales del test.

Por lo que se contempla que el diario vivir o la vida cotidiana de las personas
a cargo de personas adultas con discapacidad mental e intelectual severa ha
tenido diversas modificaciones siendo estas en su mayoria desde su labor
como cuidador, ya que a pesar del hecho de mantener en confinamiento no
se ha evidenciado una sobre carga por desempeiar dicha labor, si se
evidencia la preocupacion de ser infectado por el virus y ain mas ante el
imaginario del fallecimiento y dejar sin su cuidado a la persona con
discapacidad bajo este escenario social como es la presencia del Covid-19

en la poblacion ecuatoriana.

4.2. ldentificar la relacién familiar de los cuidadores a cargo de personas
adultas con discapacidad menta e intelectual severa durante el

confinamiento por la crisis sanitaria COVID-19

Como se evidencio en el objetivo anterior, la crisis sanitaria provocada por el
Covid-19 ha generado cambios en la vida de los cuidadores familiares a
cargo de personas adultas con discapacidad mental e intelectual severa
frente a su labor de cuidado, sin embargo, dicho rol es percibido de diversas
formas por los cuidadores siendo este influenciado por diversos factores,
entre ellos, las relaciones que se mantienen con los demas miembros
internos o externos al hogar, siendo acreditado a través del discurso de

estos mismos como:

( \ (ES C1: “La\ (E3 C2: “Antes no\

E3 C1: “La

cuarentena nos cuarentena haciamos mucho,
abrié el sentido de afianzo mas los ahora en las noches
familia” lazos familiares Nnos poniamos a jugar
(Entrevista3-C1, que vya hemos con juegos de mesa’
2020). tenido” (Entrevista3-C2,

) uEntrevistaS-Cl. / \2020\_ )
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Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020

Fecha de elaboracion: 25/08/2020

Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Por lo que, en base a lo descrito por los cuidadores, el estado de
confinamiento a pesar de que tuvo repercusiones a nivel psicoldgico en los
cuidadores familiares, se pudo interpretar también que se han reforzado los
lazos familiares que ya tenian antes de la cuarentena y que se evidencian
través de los genograma familiares (ver anexos) que se han llevado a cabo
por el centro diurno donde los sujetos bajo su cuidado acudian antes del
inicio del estado de confinamiento, los cuales mediante la observacion de
estos y a través de la aplicacion de nuevos genograma a estos cuidadores y
sus familias, se puede destacar que dichos lazos se han mantenido en
algunos casos y en otros se han visto reforzados, pero todas las partes
manifiestan la singularidad de que las relaciones familiares han sido

afectadas de manera positiva durante el periodo de confinamiento.

Siendo en algunos casos que dichos lazos han tenido que ver ante la
necesidad de brindarse apoyo mutuo a fin de sobrellevar la crisis sanitaria
Covid-19, tal como lo describe el cuidador # 2 de la entrevista # 3 “Yo sentia
que, si él me abrazaba como que se me iba todo ese temor, ese terror,

porque no era temor, era terror lo que yo sentia” (Entrevista3-C2, 2020).

Sin embargo, también han existido momentos de conflicto dentro de estos

hogares tales como:

4 N (. )

E4 C1: “Ha existido un poco mas E3 C2: “Bueno a veces hay un
de conflicto si, mas que todo poquito de friccién, todo el
porque mi marido estd recién mundo encerrado [..], cada
operado y con la conducta de C. quien, con su estilo de vivir,
se pone molesto a veces’ hasta yo me enojaba a veces”
(Entrevista4-C1, 2020). (Entrevista3-C2, 2020).

g U\ /

E3 C1: “Tuvimos que adaptarnos, cada quien hacia las cosas mas tempranito
[...], entonces ya hubo méas bien como una cadena tomando en cuenta las
necesidades de cada uno” (Entrevista3-C1, 2020).




Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Donde se evidencia que, en las familias de estos cuidadores, en algunos
casos, se han generado tensiones debido a la presencia de una persona con
discapacidad como se evidencia en la entrevista # 4, sin embargo, existen
otros casos donde los conflictos tienen que ver con el numero de
convivientes dentro de un mismo hogar y las necesidades/estilos de vida
personal de cada uno de ellos, generando la necesidad de adaptabilidad

ante esta situacion.

Tomando en cuenta la teoria sistémica la cual se refiere a la interaccion de
sistemas y la familia al ser considerada como tal podemos destacar al
estado de confinamiento como ese suceso externo que genera un
desequilibrio en la homeostasis familiar donde se desarrollan movimientos
morfo genéticos en busca de un nuevo equilibrio siendo este el resultado la
adaptabilidad de los miembros familiares representada por el cambio de
horarios en las actividades de la familia de la entrevista # 3 (Ludwing, 1968).

A través de los genograma y las entrevistas aplicadas a los cuidadores
familiares se evidencio que las relaciones familiares se encuentran en un
estado en el cual se lo podria considerar Optimo, sin embargo una de los
factores que influyen en las dinamicas familiares y la labor de cuidado es el
namero de habitantes que se encontraban conviviendo con el cuidador
familiar y la persona con discapacidad, ya que en algunos casos existian
familias cuyos miembros no superaban los 3 integrantes, mientras existen

otras que si.

105



/ \ (E4 C1: “A mi esposo lo operaron, él\
E1 C2: “No nos afectd tanto

_ ya no me puede apoyar [..], me
porque siempre hemos estado tocaba bafarlo a mi a los dos”

aqui las dos con “la persona (Entrevistad-C1, 2020).
con discapacidad” [...], pero )
cuando ellos dos enfermaron yo ( _ \
no sabia que hacer estaba yo E5 C1: “En mi casa todos tenemos
sola 'y debia cuidarlo y horarios [...] Tenemos un lindo
encargarme del hogar” hogar, me siento bendecida en este
(Entrevistal-C2, 2020). hogar porque en mi casa soy asi”
\ J \(EntrevistaS-Cl, 2020). )

~
E3 C1: “Hasta los nifios nos ayudan viendo que hace C. y nos avisan si pasa

algo, nadie es indiferente a lo que sucede con C.” (Entrevista3-C1, 2020).

J

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

Al tomar en cuenta lo narrado por el cuidador # 1 de la entrevista # 4 al ser
un hogar donde habita Unicamente 3 personas tal como lo evidencia el
genograma familiar (ver anexo), a pesar de que observamos que perciben a
sus relaciones de una manera positiva, se presentan situaciones de tension
debido a que recae el cuidado de los dos miembros en el cuidador de la
persona con discapacidad, debido a que uno de ellos tras un proceso de
operacion quedo incapacitado por cierto tiempo para poder apoyar en el
cuidado del sujeto en estado de dependencia, teniendo repercusiones en su

salud como “me duele la espalda de bafar a los dos” (Entrevista4-C1, 2020).

Otra de las familias que presentan estas similitudes al caso anterior, es la
familia de la entrevista # 1 cuyos miembros son 3 personas en las que dos
de ellos incluida la persona con discapacidad padecié de lo que ellos
perciben como “creo que les dio COVID [...], no estamos seguros porque no

le hicieron los examenes” (Entrevistal-C2, 2020).

Pasando el cuidado de estos dos individuos a uno de los cuidadores de la
persona con discapacidad sintiendo temor por el futuro de ellos tal como lo
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afirma en su relato “No sabia qué hacer, la fiebre no le bajaba [...] terrible
esos meses, yo hacia todo sola porque no podian ayudarme” (Entrevistal-
C2, 2020).

Sin embargo, aquellos hogares en los cuales habitan muchos miembros y
mantienen buenas relaciones familiares, la labor de cuidador disminuye en
gran medida tal como lo manifiesta el cuidador # 1 de la entrevista # 3
“‘Nadie es indiferente con C. [...], hasta los nifios nos ayudan avisandonos”
(Entrevista3-C1, 2020). Y el cuidador # 1 de la Entrevista # 5 “En mi casa
todos tenemos horarios [...] Tenemos un lindo hogar, me siento bendecida

en este hogar porque en mi casa soy asi” (Entrevista5-C1, 2020).

En base a la informacion analizada y la observacién de los genogramas
familiares, se podria decir que a pesar de que se han generado conflicto
entre los miembros del hogar debido al proceso de adaptacién que demanda
una crisis como lo es el estado de confinamiento por la pandemia, esto es
percibido de otra manera en cuanto a la labor de cuidador se trata ya que en
los hogares donde existen mayor niumero de miembros la demanda que
representa cuidar a un individuo con discapacidad intelectual severa es
reducida debido a las buenas relaciones familiares que se mantienen y al
contar con varias personas que podrian desempefiar el papel de co-
cuidadores, brindandole un apoyo a los cuidadores familiares de estos

individuo.

No obstante, esto repercute de manera negativa en aquellos hogares donde
existen pocos miembros familiares y en donde algunos miembros se
encuentran indispuestos debido a situaciones externas a su voluntad, como
una enfermedad, que le impiden brindar apoyo a la persona a cargo del
cuidado de un sujeto con discapacidad, transformandose este en un sujeto
que requiere parcialmente la atencion de otro individuo para solventar sus

necesidades, tal como se refleja en las entrevistas # 1 y 4.

107



4.3. Exponer las estrategias de afrontamiento de los cuidadores familiares a
cargo de personas adultas con discapacidad mental e intelectual severa

frente al confinamiento por la crisis sanitaria COVID-19.

Como se ha manifestado anteriormente, la vida cotidiana y relaciones
familiares de los cuidadores familiares de personas con discapacidad mental
e intelectual severa se han visto modificadas debido al confinamiento por la
crisis sanitaria COVID-19.

Si bien es cierto que estas han tenido consecuencias tanto positivas como
negativas, cabe destacar y exponer las diferentes estrategias de
afrontamiento que estas personas han implementado durante esta crisis

para-normativa. Frente a la realidad actual, estas personas manifiestan lo

siguiente:

(E4C1: “Ya que\ (E2C1: “Teniamos que\ [E3C1: “... me dije saca\
puedo hacer, al aceptar no  salir... lo que tengas poréue ta
mal tiempo buena Entonces  eso  me no eres débil, ti eres
cara, yo que impidi6 ~un poco una persona y tienes
puedo . hacer [Sltl:laCIon laboral], y ya: que ver que generas’
(Entrevistad-C1, tenia que aceptar pues (Entrevista3-C1, 2020).
2020). ’

(Entrevista2-C1, 2020).
- VAN . J

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

En el discurso de las cuidadoras anteriormente citadas, se devela que hubo
aceptacion e inclusive resignacion ante la pandemia, sin embargo, hubo
otras personas que no solo aceptaron esta realidad, sino que decidieron
actuar frente a esta, como lo dicen los cuidadores familiares en las

entrevistas 2 y 5, en donde, como manifiesta la C1E2

“Todo mundo esta con una vida sedentaria, soy yo la que cocino,
limpio y todo, porque me gusta estar en actividad [...] por ejemplo, yo
ahorita salgo donde mi papa, le llevo la dieta, todo estoy con él, por lo
menos esa actividad tengo ahora”. (Entrevista2-C1, 2020)
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Por otra parte, la C1E5 manifestd “en vez de estar culpando y culpando
decidimos hacer algo por lo demas [...] estdbamos pensando en el estado
de estas familias que no tenian nada, y asi lo pasamos” (Entrevista5-C1,
2020).

Ademas, manifiesta la C1E5 que para poder llevar a cabo dicha accion
humanitaria requeria el apoyo del resto de los integrantes de su familia a lo
que todos accedieron evidenciando asi el apoyo y la union familiar dando
como resultado que el apoyo familiar es una estrategia de afrontamiento
ante diversas situaciones no solo la labor de cuidado, si no también acciones
de otra indole (Entrevista5-C1, 2020).

Otra de las estrategias de afrontamiento que los participantes de la presente

investigacion manifiestan, es su fe. En todas sus narraciones expresan que

(ESC1: “gracias a\ ( \ (E4C1: “todos Ios\

E3C1: “lo puse en manos
de Dios, porque yo no
ayuda... fue de :

, tengo el poder de que si .,
Dios” . . Y fortaleza
Entrevista-C1 se hubiese infectado (Entrevistad-C1
(Entrevista5-Cl, (Entrevista3-C1, 2020). 2020) !

\2020). . N PAG

Elaborado por: Coello y Naranjo, 2020
Fecha de elaboracion: 25/08/2020
Fuente: Cuidadores Familiares de Personas con Discapacidad

dias le pido a
Dios que me de

Dios hubo Ila

Es a partir de esta fe que ellos manifiestan no preocuparse tanto, e incluso la
cuidadora 1 de la entrevista 4 expone que “... este bicho que ni siquiera
nombro, no le voy a dar importancia, yo sé que esta ahi, no le doy cabida en
mi vida” (Entrevista4-C1, 2020). Siendo este recurso, “la fe”, uno de los mas
implementados por los cuidadores familiares logrado asi sobrellevar la
situacion de confinamiento aportando a la generacion de un nuevo estado de

homeostasis en la vida familiar (Ludwing, 1968).
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Los cuidadores, manifiestan que sus familias han sido un apoyo fundamental
durante este tiempo de confinamiento, puesto que han tomado todas las
medidas necesarias para que las personas con discapacidad que se
encuentran dentro de sus hogares se adapten a la nueva realidad, y de igual
manera, han buscado las formas de protegerlos, es asi que la C1 de la
entrevista 5 manifestaba que su hijo “renuncié voluntariamente a su trabajo,

me dijo: me quedaré en casa” (Entrevista5-C1, 2020).

Lo antes mencionado, incluso ha hecho que las mismas familias creen
estrategias como adopcién de horarios o actividades fijas, de manera que
todos puedan participar y haya una convivencia familiar. Es en estos
horarios o actividades donde también se ve el apoyo familiar, tal como se
relata en la entrevista 2 “yo cuento con mi hija y mi nieto que pueden darme
una mano” (Entrevista2-C1, 2020).

Las redes de apoyo institucionales también han sido parte de las formas de
afrontar la situacién actual provocada por el COVID-19, puesto que estas
han brindado de una u otra forma ayudas a las familias y cuidadores de
personas con discapacidad mental e intelectual severa. Como se relata en la
entrevista 4 “mire que me trajeron, sin yo pedir nada, un cartén de esos de la
comida de la alcaldesa Cinthya” (Entrevista4-C1, 2020). Es decir que
recibieron una ayuda humanitaria por parte de la Municipalidad de
Guayaquil, aportando a solventar parcialmente una de las necesidades
basicas que mas se dificultd durante el estado de confinamiento como lo es

la obtencién de alimento.

Por otra parte, la institucion a la que acuden estas personas con
discapacidad de manera ambulatoria a recibir terapias, también ha sido un
apoyo para las familias, puesto que, como indican los entrevistados, se han
realizado las terapias por medios virtuales, y es gracias a estos que, como
menciona la c1 de la entrevista 2 “felizmente empez6 a llamar a la maestra
entonces empezO a hacer actividades dirigidas por ella” (Entrevista2-C1,
2020), puesto que, estos centro diurnos, al mermar sus actividades debido al

110



confinamiento por la crisis sanitaria Covid-19 ,y como medida para poder
seguir desempefando su labor ante las personas con discapacidad han
empleado estrategias como la realizacion de actividades terapéuticas a

través de video-llamadas (Fundacion, 2020).

Durante este periodo, algunas personas con discapacidad también pudieron
presentar cambios en sus rutinas que pudieron haber generado estrés en
ellos, de igual manera, como se ha hecho mencién en parrafos anteriores,
esta situacion es algo que ellos no logran comprender del todo. Es por esto
gue en la entrevista 5 mencionan “estdbamos con esa pena inmensa hasta
gue consulté con el doctor y me dijo: no, no, es momento de que lo traiga
(fundacién), y yo me daba cuenta que tenia las clases virtuales, él se

emocionaba y preguntaba por sus comparieros” (Entrevista5-C1, 2020).

Como se ha evidenciado, las estrategias de afrontamiento han contribuido a
sobrellevar el estado de confinamiento de los cuidadores familiares a cargo
de personas adultas con discapacidad frente a su labor de cuidado,
coincidiendo que, dentro de las mas destacables, involucran a los demas
miembros del hogar, es decir siendo las redes de apoyo familiar la mas

relevantes al momento de afrontar el periodo de confinamiento.

Ademas, se evidencia la fe como medida para alivianar las preocupaciones o
las situaciones que podrian generar estrés en la vida de los cuidadores
producto de la crisis sanitaria COVID-19. También, la ayuda percibida por los
cuidadores mediante el apoyo institucional de la fundacion a la cual asistian
sus familiares con discapacidad antes del periodo de confinamiento, supuso,
en algunos casos, una carga adicional ya que, el usuario con discapacidad
requiere apoyo para poder realizar las actividades terapéuticas impartidas
por la fundacién, generando asi una tarea mas en la vida del cuidador y
solicitando a la propia fundacion que desista de realizar las video-llamadas,
mientras que en otros casos, este apoyo fue un alivio para distraer a la

persona con discapacidad.
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CONCLUSIONES

El confinamiento provocado por la crisis sanitaria COVID-19, ha demandado
un cambio en la cotidianidad de los cuidadores familiares a cargo de una
persona adulta con discapacidad mental e intelectual severa, puesto que ha
modificado el diario vivir de estos, teniendo repercusiones en su labor de
cuidado, evidenciando a traves del discurso de los mismo que dicha labor se
ha visto intensificada debido a que durante el estado de confinamiento sus
respectivos familiares con discapacidad han permanecido en sus hogares,
cuando antes asistian durante el dia al centro diurno, permitiéndoles asi

realizar sus actividades personales durante el dia.

Sin embargo, también manifiestan que las personas con discapacidad
poseen independencia dentro de su hogar debido a todo el tiempo que llevan
conviviendo e interactuando en dicho espacio, contribuyendo de esta forma
a solventar su labor de cuidado, ademas del apoyo que aportaban los demas
miembros del hogar, por lo que se evidencia a través de la escala de Zarit,
que mide el nivel de sobrecarga, que no existe sobrecarga en la vida de
estos cuidadores, dicha informacién contrastando con las investigaciones
realizadas en otras partes del mundo, donde afirman que tener bajo su
cuidado a una persona con discapacidad genera una carga en la vida de la

persona que desempefia dicha labor.

Destacando el hecho de que su labor de cuidado estd influenciada
principalmente por los lazos afectivos que estos conciben hacia la persona
bajo su cuidado que en muchos de los casos es su hijo (a) o su hermano (a),

manifestando que perciben un alivio al desempefiar su labor.

Al ahondar en los resultados previamente descritos es importante resaltar el
hecho de que la principal situacion que genera malestar en la vida de los
cuidadores es debido a la presencia del virus Covid-19, ya que afirman que
temen por la vida de la persona bajo su cuidado, ain mas que por su propia
vida puesto que expresan que si ellos llegan a fallecer la persona con
discapacidad quedara sin proteccion y desamparada.
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Desde sus relaciones familiares, se evidencia que las familias participantes
de esta investigacion, han mantenido relaciones familiares favorables al
desarrollo de la misma a través del fortalecimiento de la union familiar
durante esta etapa de confinamiento, llegando a tal punto de considerar que
no han habido repercusiones negativas en este aspecto, sin embargo, esta
evidenciado que aquellas familias que cuentan con varios miembros del
hogar y, que mantienen una buena relacién familiar, contribuyen a la
solvencia de la carga del cuidador debido a que podrian ser considerados
como co-cuidadores, a diferencia de las familias con poco miembros en el

hogar o apoyo social.

Confrontando lo expuesto anteriormente, es relevante destacar el hecho de
que, a pesar de que declaran tener buenas relaciones a nivel familiar y una
cercania que evidencia su union, los cuidadores familiares temen el cuidado
de su familiar con discapacidad en un futuro donde ellos no estén,
expresando que no existe alguien mas que pueda hacerse cargo de este, ya
que a pesar de que existe una buena relacién familiar, se da a notar que en
los cuidadores existe un temor o sentimientos de incertidumbre hacia el
futuro de la personas con discapacidad en el supuesto de que ellos ya no se

encuentren disponibles para hacerse cargo de su cuidado.

De igual manera, los cuidadores han buscado formas de poder sobrellevar el
confinamiento y convivencia total con su familiar con discapacidad, de esta
manera han adaptado sus horarios y actividades para mantenerse activos y
entretenidos durante este tiempo, resaltando la importancia de su fe en Dios

y que, los tiempos actuales por los cuales estan atravesando pasaran.

La institucion de la cual son parte las personas con discapacidad del
presente estudio, han brindado apoyo a estas familias durante el estado
confinamiento, mediante atencion virtual, siendo interpretadas por algunos
cuidadores como algo beneficioso a su labor de cuidado ya que le asignaban
actividades favorables para la persona con discapacidad, sin embargo, este
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apoyo era contraproducente para otros debido a que lo interpretaban como
una tarea adicional, puesto que la persona con discapacidad requeria de la
presencia del mismo para poder realizar las actividades que le proveia la

institucion de forma virtual.

A pesar de que el estado ecuatoriano ha implementado politicas enfocadas
hacia los cuidadores familiares, estas son escasas en cuanto a las
necesidades que presentan este grupo poblacional, incluso en algunos
casos solo se haya la intencién, mas no un programa, proyecto o servicio
que garantice su ejecucién, ademas de que no existe un sistema de
seguimiento y evaluacion por parte de la CONADIS quien es la entidad
encargada de regular dichas politicas. Ademas, se presume que no se ha
llevado a cabo un proceso de difusion de las mismas, puesto que ademas de

ser escasas, los cuidadores no suelen poseer conocimiento de las mismas.
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RECOMENDACIONES

A partir de la informacion recolectada y analizada por parte del discurso de
los cuidadores familiares a cargo de personas adultas con discapacidad

mental e intelectual severa se recomienda:

e Disefiar rutas de accion desde las diversas instituciones que atienden
la discapacidad desde una mirada multidisciplinar dirigidos hacia los
cuidadores familiares ante las futuras crisis para-normativas a fin de
disminuir las posibles dificultades que puedan surgir de las mismas.

e Difundir las capacitaciones y demas servicios que prestan las
diferentes instituciones publicas y privadas hacia los cuidadores
familiares a cargo de personas con discapacidad.

e Fomentar la realizacion de investigaciones desde el Trabajo Social
enfocada en los cuidadores familiares de personas adultas con
discapacidad en sus distintos niveles.

e Elaborar proyectos enfocados en los cuidadores familiares de las
personas con discapacidad desde el area de Trabajo Social de la
institucion donde asisten los actores participantes de la presente
investigacion, con el objetivo de elaborar planes de vida a futuro para
las personas con discapacidad en caso de que exista una muerte
fortuita.

e Sugerir a las instituciones que atienden la discapacidad, elaborar
grupos de apoyo desde la metodologia de grupo con la finalidad de
crear espacios de oxigenacion para las personas a cargo de
individuos en estado de dependencia.

e Transparentar los procesos a cargo de las diversas instituciones del
estado en cuanto a la elaboracion, ejecucion y evaluacién de los
planes, programas, proyectos y servicios dirigidos a las personas con
discapacidad y sus familiares.

e Promover el involucramiento y gestion de programas, proyectos y
servicios de los gobiernos locales de manera directa hacia los

cuidadores familiares de personas con discapacidad.
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e Promover la equidad de género en cuanto al rol de cuidado por arte
de las instituciones que atienden a personas con discapacidad o en
estado de dependencia.

e Difusion de las leyes garantistas de derechos hacia los cuidadores

familiares de personas con discapacidad o estado de dependencia.
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Genograma Familiares de los Entrevistados
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Entrevista #5 — Cuidador # 1
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Entrevista Aplicada

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

CARRERA DE TRABAJO SOCIAL
Investigacién con enfoque cualitativo

Entrevista dirigida a cuidadores familiares de personas con discapacidad mental e

intelectual severa de la ciudad de Guayaquil.

Objetivo del estudio: Comprender las percepciones de los cuidadores familiares
frente al cuidado de personas adultas con discapacidad mental e intelectual severa
ante el confinamiento por la crisis sanitaria Covid-19 a partir de marzo de 2020 en la
ciudad de Guayagquil.

Toda la informacién es absolutamente confidencial y se usara exclusivamente para
fines académicos. Se considera su identidad en total anonimato, mismo que

garantiza que su nombre no aparecera en ningin documento de la investigacion.

Por favor, conteste con sinceridad, a las siguientes preguntas:

1) ¢Como percibié la noticia de que la poblacion ecuatoriana estara bajo
confinamiento a partir del mes de marzo debido a la crisis sanitaria Covid-
197

2) ¢Como se ha desarrollado su vida en los diversos ambitos (personal,
familiar, laboral, otros) antes y durante el estado de confinamiento por el
COvid-19?

3) ¢ Cudl ha sido su sentir al tener bajo su cuidado a una persona adulta con
discapacidad mental o intelectual severa durante el periodo de estricto
confinamiento provocado por la emergencia sanitaria Covid-19?

4) ¢ Ademas de su rol de cuidador, qué otros roles desempefia dentro de su
hogar y como estos inciden en su labor de cuidado de una persona adulta
con discapacidad mental o intelectual severa durante el estado de
confinamiento por el Covid-19?
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5) ¢Como considera usted que ha afectado su estado de salud (fisico -
psicoldgico) el tener bajo su cuidado a una persona con discapacidad mental
e intelectual severa durante el estado de confinamiento por el Covid-197?

6) ¢Considera usted que el conocimiento que posee actualmente con
respecto a la persona con discapacidad que estad bajo su cuidado es un
factor importante al momento de desempefiar su rol de cuidador ante el
estado de confinamiento por Covid-19?

7) ¢Qué cambios han percibido usted en la vida de la persona con
discapacidad con discapacidad y como estos repercuten en su labor de
cuidador durante el estado de confinamiento por Covid-19?

8) ¢ Como se han relacionado los integrantes de su hogar durante el estado
de confinamiento por el Covid-19?

9) ¢De qué forma el resto de integrantes de su hogar contribuye al cuidado
de la persona con discapacidad mental o intelectual severa durante el
periodo de confinamiento por el Covid-19?

10) ¢(Cbmo la familia se ha adaptado ante el estado de confinamiento
provocado por el Covid-19?

11) ¢(Qué acciones han empleado para solventar las posibles dificultades
que pudieron haberse presentado al tener bajo su responsabilidad a una
persona adulta con discapacidad mental e intelectual severa durante el
estado de confinamiento provocado por el Covid-19?

12) ¢Durante el estado de confinamiento por el Covid-19, han percibido

apoyo por personas O instituciones que contribuya a solventar las
dificultades que podrian haber surgido durante la crisis sanitaria Covid-19?
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Test de Zarit

TEST SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR (ZARIT Y ZARIT, 1982)

FAMILIA:
CUIDADOR:
Puntuacion: 0 Nunca 1 Raravez 2 Algunas veces 3 Bastantes veces 4
Casi siempre

1. ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2. ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente
tiempo para Vd.?

3. ;Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar
con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4. ;Siente vergilienza por la conducta de su familiar?

5. ;/Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. ;Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que
usted tiene con otros miembros de su familia?

7. ;Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. ;Piensa que su familiar depende de Vd.?

9. ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10. ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su
familiar?

11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado
de su familiar?

12. ;Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por
tener que cuidar a su familiar?

13. ;Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado
de su familiar?

14. ;Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le
puede cuidar?

15. ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ;Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo?

17. ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la
enfermedad de su familiar?

18. ;Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ;qué grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a
tu familiar?

PUNTAJE:
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Matriz de Operacionalizacion de Variables
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Cuidador
Familiar

Se denominan
cuidador
familiar (o
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conjunto de
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