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RESUMEN

Antecedentes: Una patologia poco conocida en la atencidén primaria en
salud es sindrome del cuidador en personas con discapacidad grave
representa una problemética poco conocida en la atenciéon primaria en
salud, el estudio tiene la finalidad de establecer la relacion entre el
sindrome del cuidador y la funcionalidad familiar en la poblacion en
estudio

Métodos: relacional, observacional, prospectivo, transversal y analitico;
los cuidadores de sujetos con discapacidad grave del centro de Salud n
4. Afo 2021, aplicandose instrumentos de ficha de datos y se obtuvo
informacion relacionada con las variables sociodemograficas y la
concordancia entre las variables cuidador y paciente, ademas la escala
de sobrecarga del cuidador de Zarit para revela la presencia del sindrome
de sobrecarga del cuidador.

Resultados: segun grupo etareo predomino de 50 a 59 afios con el
41,9%; con predomino en el sexo femenino con el 87,2%; distribucion de
cuidadores predomina la etnia con el 88,4 % en mestizo; la distribucién de
cuidadores segun la escolaridad predomino la secundaria con un 73.3%.
Entre la asociacion de factores y el sindrome del cuidador se hallo
asociacion estadistica significativa

Conclusiones: Es alta la prevalencia del sindrome del cuidador,
existiendo muy poca bibliografia para integrarlo a nuestros resultados, por
lo cual los factores sociodemograficos se asemejan con reportes en otros
estudios, el factor asociado en nuestro estudio fue el cuidado y la

funcionalidad familiar.

Palabras Clave: sindrome del cuidador, factores de riesgo, test de Zarit.
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ABSTRACT

Background: A little known pathology in primary health care is caregiver
syndrome in people with severe disabilities, it represents a little known
problem in primary health care, and the study aims to establish the
relationship between caregiver syndrome and functionality. Relative in the
study population

Methods: relational, observational, prospective, cross-sectional and
analytical; caregivers of subjects with severe disabilities from the Health
Center No. 4. Year 2021, applying data sheet instruments and obtaining
information related to sociodemographic variables and the concordance
between the caregiver and patient variables, in addition to the caregiver
overload scale. Zarit for reveals the presence of caregiver overload
syndrome.

Results: according to age group predominated from 50 to 59 years with
41.9%; with predominance in the female sex with 87.2%; distribution of
caregivers predominates ethnicity with 88.4% mestizo; the distribution of
caregivers according to schooling predominated secondary school with
73.3%. Significant statistical association was found between the
association of factors and caregiver syndrome.

Conclusions: The prevalence of the caregiver syndrome is high, and
there is very little bibliography to integrate it into our results, for which the
sociodemographic factors are similar to reports in other studies, the

associated factor in our study, was family care and functionality.

Keywords: caregiver syndrome, risk factors, Zarit test.
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1. INTRODUCCION

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) describe que la salud son
estados completos de bienestar emocional, mental, espiritual fisico y
social, y no solo la ausencia de patologias. (1)

El sindrome del cuidador en atencidon primaria es una enfermedad
desconocida y presenta un problema de salud publica que no se
considera, en el mejor de los casos, en personas con discapacidad grave
y severa. El nivel de cumplimiento demuestra que estos pacientes tienen
un deterioro secundario y moderado y el efecto de este trabajo es a largo
plazo. El tiempo en los horarios de atencion, sumado al tipo de actividad
diaria, se convierte en un verdadero estrés que afecta negativamente a
los cuidadores, siendo esta sobrecarga la causa de graves problemas
de salud fisica y espiritual. Los factores que muestran el grado de
sobrecarga son la disfuncién familiar, el sexo, el nivel educativo, el tipo
de familia, el tipo de discapacidad y los ingresos econémicos. (2)

El importante sistema de apoyo para los cuidadores con esta situacion
es el rol de la familia como son primer sistema global cambiante de la
sociedad en el que diferentes ciclos evolutivos pueden desarrollar una
serie de cambios. Para medir su presentacion y frecuencia. En 1980 se
estipulo la Burden Interview de Zarit o escala medidora de sindrome de
cuidador tambien para la funcionalidad familiar el APGAR familiar. (2)
El Ministerio de Inclusién Econdmica y Social junto con el Ministerio de
Salud Publica (MSP) en nuestro pais, se encarga de impartir charlas y
conferencias esporadicas a los cuidadores, después de una valoracion
minuciosa entregar el bono Joaquin Gallegos Lara a las personas con
discapacidad pero obviando el punto neuralgico como es el psicolégico
y fisico, no se adoptan hasta la actualidad protocolos que vayan a evitar
esta patologia en los cuidadores, a su vez se cred la misibn Manuela
Espejo que junto con la secretaria técnica de discapacidades han podido
ayudar desde la calificacion y recalificacion hasta la prescripcién de

ayudas técnicas a las personas con discapacidad. El Ministerio de Salud



Publica implementé equipos calificadores en las unidades distritales que
se encargan de la atencion continua de estos pacientes. (3)

En los estudios realizados (De la Cuesta & Benjumea, 2009), se
concluye que el 65% de cuidadores pasado los 9 meses de esta labor
desarrolla este sindrome y Unicamente paises desarrollados o que
manejan de manera adecuada la atencion primaria de salud y la
medicina familiar y comunitaria tienen estrategias bien estructuradas
para prevenir y manejar apropiadamente las consecuencias que este
sindrome sufre no solo su entorno familiar si no ademas el cuidador
manteniendo constante la funcionalidad familiar. (Artaso &Biurrun 2002).
Asi mismo, existen estudios que describen estrategias de afrontamiento
practicadas por grupos de cuidadores de individuos que sufren de
demencia, exponiendo la estrategia encaminada a buscar apoyo social
situandose como una de la méas usadas y sobretodo la que daba mejores
resultados para evitar el sindrome de cuidador, y entre poco la utilizada
implicé ser, la huida/evitacion. (Crespo & Lépez, 2012). (4)

Dentro de lo expuesto, la investigacion se concentra en estudiar la
relacion que existe entre el sindrome del cuidador de pacientes con
discapacidad grave, muy grave con la asociacion de factores quienes se
tornan susceptibles a complicaciones emocionales y sociales,

incorporados directa o indirectamente con los cuidados.



2. EL PROBLEMA

2.1 Identificacién, Valoracion y Planteamiento

Los pacientes con discapacidad, ya sea esta fisica, intelectual o multiple,
necesitan de cuidados especiales, en algunas ocasiones puede verse el
deterioro reflejado en el cansancio de sus cuidadores, y afligira en la
calidad de la vida del cuidador y del paciente. El agotamiento fisico y
mental debido a las jornadas largas de la atencion que conlleva a que el
cuidador desatienda su propia salud emocional, fisica y espiritual. Otros
factores como la disfuncionalidad familiar, sexo, escolaridad, tipo de
familia, tipo de discapacidad, ingresos econémicos, falta de redes de
apoyo llevan al abandono del cuidado, degradacion y atentados hacia el
sujeto con discapacidad muy grave y grave. (5)

Los informes mundiales de discapacidades, publicados por Ia
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), refiere que aproximadamente
785 millones de personas (15%) en mayores de 15 afos, sufre cierto tipo
de discapacidad, las encuestas mundiales en salud reportan un total
estimado de individuos con discapacidad 100 millones (2 %) adquieren
complicaciones caracteristicas en la ejecuciébn de sus actividades
cotidianas. Se define como discapacidad a la limitacion de realizar
actividades que la sociedad considera normales para todos, pero las
personas con discapacidad tienden a restringir su realizacién y
participacion siendo esto un aspecto negativo de la calidad de vida. La
vida de un individuo, porque en la mayoria de los casos necesita
cuidados especiales para cubrir sus necesidades y mantener una parte
de su salud. La carga mundial de enfermedad indica que 190 millones
(3,8%) de personas tienen "una discapacidad muy grave y grave"

Una estimacion de 95 millones en edades entre 0 a 14 afos (5,1%)
poseen discapacidad y 13 millones (0,7%) sufren discapacidad grave (6)
En el Caribe y Latinoamercia (CEPAL) reporta una prevalencia de
discapacidades del 12,0%. En Ecuador hay una prevalencia de 5,64%
de personas con discapacidad, cifra que se va incrementando (segun el

censo nacional de poblacion y vivienda). EI Consejo Nacional para las



Igualdades de Discapacidades revela que existen 415500 individuos con
discapacidad reportadas, de los cuales un 35,2% ha sido diagnosticado
con discapacidad grave. (7)

En la ciudad de Quito en un estudio de 118 personas consideradas
como cuidadores de familiares con discapacidad fisica, al menos el
61.7% de los cuidadores han presentado este sindrome (8)

Este sindrome es actualmente una de las causas mas frecuentes de
sindrome oculto en las consultas de atencion primaria de salud en los
centros meédicos de nuestro pais. Se realizaron estudios previos por
Carretero (2015), Urrea (2017) y Zabala (2018) demuestra que hay
muchas variables que influyen en el aumento de la carga de los
cuidadores; Por otra parte, los factores mas destacados relacionados
con el paciente, como el grado de debilidad y la pérdida de de autocontrol
y/o la presencia de trastornos mentales y de conducta de dificil manejo;
También se identificaron variables relacionadas con el cuidador, como
edad, género, red de apoyo, duracion del cuidado, horas de actividad
diaria y estilo de afrontamiento, entre otras; En Ultima instancia, resulta
de las relaciones afectivas y afectivas, pasadas y presentes, entre un
cuidador y un paciente o dependiente (Carretero, 2015; Urrea, 2017,
Zabala, 2018). (8)

En Latinoamercia, se ejecutaron variados tipos de estudios sobre el tema
investigado, asi, en Paraguay, Pifianez Garcia, Re Dominguez & Nufiez
Cantero (2016) realizé un estudio sobre el hacinamiento y encontr6é que
un grupo numeroso de cuidadores se encontraban agotados y
presentaban sintomas de depresion, un estado emocional que indica
cambios en el ambito espiritual en el cuidado de las personas, con
efectos adversos en la salud general y mental. (Pinanez Garcia, Re
Dominguez, & Nufiez Cantero, 2016). (8)

En el centro de salud N°4 correspondiente al Distrito 09D03 en la ciudad
Guayaquil, donde la prioridad es atender a las personas con
discapacidad, se comparte experiencias con las cuidadoras de estos
pacientes las que expresan las diversas formas que han establecido en

sobrellevar la atencién del familiar y el cuidado de si mismo.



2.2 Formulacion

¢, Qué factores estan asociados al sindrome del cuidador de paciente con

discapacidad grave y muy grave del centro de salud en el afio 20217



3. OBJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS

3.1 General

Identificar los factores asociados con el sindrome del cuidador de

personas con discapacidad grave, muy grave del centro de salud N° 4.

3.2 Especificos

Caracterizar a la poblacion de cuidadores segun variables familiares
y sociodemograficas.

Identificar el sindrome de cuidador en personas que atienden
discapacitados graves y muy graves segun el tipo de discapacidad
asignados al centro de salud.

Determinar el funcionamiento familiar segun la autopercepciéon del
cuidador.

Establecer la posible asociacion entre el sindrome del cuidador y las

variables seleccionadas.



4. MARCO TEORICO

4.1 Marco conceptual.

4.1.1 Sindrome del Cuidador

Cuidar es una accioén que muchas personas lo hacen a lo largo de su
vida ya sea con sus hijos, padres, familiares, entre otros, es una
experiencia Unica, debido a que surgen diferentes aspectos que se
producen a lo largo de la vida. Cada cuidador puede tener diferentes
experiencias, desde amar lo que hacen hasta llegar a experimentar una
sobrecarga. El término “cuidar” se refiere a asistir a otra persona con
dedicacion, esmero en el manejo de aquellos aspectos que estan

mermados o que carece de ellos (6)

Los cuidadores cumplen un papel fundamental en el cuidado de la
persona con discapacidad, para esto es necesario el desarrollar
habilidades que se midan por el conocimiento, valor y sobretodo la
paciencia. Se define como cuidador a la persona del entorno domiciliario
o extrafamiliar que brinda cuidado y atencion en el dia a dia a una
persona con discapacidad, permitiéndole disfrutar de un entorno bueno,
seguro, saludable e incluso estable, a través del uso de sus habilidades,
capacidades o capacidades. Permitir que las personas dependientes
realicen actividades rutinarias y alentar su cooperacién en cualquier
actividad que mejore su calidad de vida convirtiéndose en el pilar de la
proteccion y amparo de esa persona. Teniendo como objetivo ayudar a
los pacientes a cubrir los requerimientos basicos y equipamientos del
diario vivir a través de una mejor nutricion, higiene, descanso,
comodidad, es decir, acciones que mantengan y mejoren todo lo que una

persona necesita para sobrevivir (9)

El cuidado es un concepto mixto porque los cuidadores realizan el
trabajo de apoyo fisico y emocional y participan en las relaciones
sociales, familiares de manera permanente y comprometida, debido a un

parentesco coexisten factores variados que incurren en la satisfaccion y



la calidad de vida del cuidador por lo tanto la sumisién de terceros se liga
a la obligaciéon de los cuidadores a proyectar la vida de otra manera,
cambiando el trabajo habitual, tomar decisiones ante complicaciones,
desempeiiar funciones e incluso realizar actividades de cuidado
psicosocial y fisica para compensar al padecientes las insuficiencias que

carece. (6)

4.1.2 Tipos de cuidadores

Dado que los cuidadores son los pilares basicos para la persona que
sera cuidada, se clasifica en varios tipos para distinguir sus funciones y

profundizar su compresion (6)

Cuidadores formales: Profesionales con formacion teorico practico
(academica en el campo), prestados por una institucion publica o
privada, con y sin animo de lucro o profesional autonomo, prestando

asistencia eficiente conuna remuneracion econdmica. (10)

Cuidadores informales: Son familiares, amigos, vecinos, comparieros
de trabajo y otras personas que cumplen caracteristicas de cuiado con
ciertos horarios bajo un compromiso de brindar adecuados cuidados.
(10)

. Carécter no institucional

. No remunerado.

. Se presta en el ambito domestico

. Se regula mediante relaciones no explicitas, invisibles y no reconocidas
. Se mueve en el terreno de lo privado

. Se aplica gracias al parentesco

. ho disponen de capacitacion

Los custodios de individuos con discapacidad tienden a clasificarse en

algunas categorias:

Cuidador principal: es aquel individuo apoderado que cuida o asiste a

otro afectado con cualquier tipo de discapacidad que habitualmente es



dentro de su entorno un familiar cercano.

Cuidador familiar primario: Asume la total responsabilidad del proceso

de cuidado.

Cuidador familiar secundario: Es un elemento de soporte familiar ya

gue brinda apoyo de tipo instrumental y emocional al cuidador principal.

4.1.3 Fases en el proceso de adaptacion al cuidar

Se reconoce que las discapacidades tienden a tener severos impactos
personales, sociales, familiares e incluso culturales, no solo en quienes
tienen las limitaciones anteriores, sino también en el entorno que los
rodea, es decir, alrededor de sus seres queridos o cuidadores, que
mantienen contacto directo con la discapacidad, exponen su visién sobre
la enfermedad. El proceso de adaptacion de cuidar es dinamico y esta
conformado por varias facetas con caracteristicas especificas que le
permiten al cuidador asumir la situacién, expresaran sentimientos que
provienen de la negacién de la realidad, a través de la ira y la tendencia
a culpar alos demas., hasta llegar a la aceptacion son conductas propias

de las diferentes etapas y se observaran avances y retrocesos (11)

Fase 1: Negacion o falta de conciencia del problema

La fase inicia es la negacibn a una reaccién psicologica de
autoproteccion siendo asi que impide que se adapte de mejor modo a un
diferente rol. Es un mecanismo que permite controlar miedos y

ansiedades (11)

Fase 2: Busqueda de informacion y aparicion de sentimientos negativos
La mayoria de los cuidadores pasan por la fase de negacion y los
cuidadores van aceptando la realidad de la situacion del enfermo y la
manera como les afecta, sobre los cuidados, busqueda de apoyo etc.
Superando paulatinamente con sentimientos contradictorios como

enfado, angustia, frustracion y culpa. (11)



Fase 3: Reorganizacion

Los cuidadores gradualmente se sentirdn mas en control de la situacion
y aceptaran los cambios que trae la situacion e iran adaptando su vida
(11)

En esta etapa, los cuidadores a menudo abandonan no solo sus
pasatiempos, sino también cosas importantes como el trabajo y salir con

amigos. (11)

La soledad, la tristeza y la decepcién son comunes, pero esto esta
determinado en gran medida por la red de apoyo con la que cuente la
persona. Diversos cuidadores perseveran en este periodo hasta el
fallecimiento del familiar. (11)

Fase 4: Resolucién

Los cuidadores tienden a ser mas retraidos y tranquilos, y mas capaces
de manejar las solicitudes con éxito. Estar en la etapa de resolucion no
significa evitar las emociones negativas, pero lo cierto es que los
cuidadores quienes llegan a esta etapa experimentan mas periodos de

calma y serenidad. (11)

4.1.4 Factores deriesgo

Al vivir solo el cuidador con la persona que cuida, y no realiza otras
actividades que ayuden a reducir el estrés cronico, desarollanto el riesgo
de padecer el sindrome del cuidador es cuatro veces mayor. (6)

El cuidado de personas con discapacidades es una experiencia positiva,
emocional y gratificante para algunos cuidadores, pero también pueden
experimentar periodos de estrés, ansiedad, depresiéon y frustracion...
Cuando esto sucede, pueden comenzar a experimentar cambios fisicos,
emocionales y sociales, que pueden alterar muchos aspectos de sus
vidas. Cualquiera que tenga a su cargo el cuidado de una persona con
una discapacidad grave que impida su normal movimiento o desarrollo,

sujetos con riesgo de padecer graves trastornos mentales como



ansiedad, depresion, el estrés cronico, soledad y aislamiento, entre otros
desata un deterioro general de su calidad de vida, siendo los importantes
candidatos en presentar padecimientos graves teniendo como origen el

agotamiento al que esta inmerso diariamente. (12)

Los factores de riesgo principales para reconocer el Sindrome del

Cuidador son los siguientes:

- Las actividades bésicas de la vida diaria necesitan adiccion
(vestimenta, higiene personal, nutricion, etc.)

- Cambios en el comportamiento de la persona dependiente

- Poco o nulo control sobre la situacion adversa en varias ocasiones

- Desinterés social

-  Estrategia de afrontamiento inadecuada

- Falta de apoyo familiar

- La gran parte de las feminas de los casos son la que ocupan en
el cuidado

- Edad avanzada

- Comorbilidades del cuidador

- Falta de red de apoyo

- El grado de dependencia

- Dificultad de acceso a los servicios de salud

- Deficit del conocimiento sobre la patologia del individuo a cuidar

415 Sintomas

Existen muchos argumentos relacionados con el cuidado de los sujetos
con severas discapacidades. Esto incluye problemas de salud
emocional, familiar, laboral y financiera. Se ha descubierto que los
cuidadores de personas con discapacidad tienen un impacto en su salud
fisicay mental a lo largo del tiempo, lo que se conoce como sindrome de
sobrecarga, a menudo, estos sintomas suelen pasar desapercibidos
para los cuidadores o familiares.. (12)

Los sintomas que comunmente se presentan en los proveedores de

atencion primaria por sobrecarga son agotamiento fisico, poca energia



para realizar las actividades diarias, altos niveles de cansancio o fatiga,
estrés, depresion, ansiedad y depresion, pérdida de apetito, sensibilidad
frente a problemas o escenarios comunes, irritacion, aislamiento social,
disminucién de la tolerancia y cambios de humor e incluso poca

comunicacién con terceros o familiares. (12)

El agotamiento emocional: con una pérdida gradual de energia y fatiga
es uno de los primeros sintomas. Se acompafio de despersonalizacion
y falta de gratificacion particular con reacciones negativas hacia el lugar
de trabajo y uno mismo. (12)

Sentimientos negativos: El estrés crénico puede generar incomodidad,
lo que puede generar sentimientos de coraje, enfado y resentimiento
hacia la persona a cargo, lo que puede llevar a una actitud violenta por
parte del cuidador el cuidador. (12)

Angustia: los sentimientos de melancolia e impotencia que siente el
cuidador a la persona a su cargo, favorecen a cambios de estados de

animo como tristeza (9)

Desmotivacién: Es un evento que hace que las personas piensen que
no pueden avanzar y lograr sus objetivos. Quebranto del entusiasmo,
capacidad y energia para realizar ciertas actividades. Es el sentimiento
de desesperacion y pesimismo que surge cuando nos topamos con

ciertos inconvenientes. (12)

Trastornos psicosomaticos: El término trastorno psicologico se refiere
al hecho de que la alteracion fisica esta asociada con factores
psicolégicos importantes en la etiologia y/o el curso del trastorno.
Cuando una persona es somatica, a menudo entendemos que esta
expresando malestar psicologico y fisico. Los mas habituales son los
resfriados, trasgresiones alimentarias con alimentos que antes no

causaban molestias, cefaleas, tension muscular (6)



Problemas laborales: reduce la productividad, eficiencia y eficacia en
el area profesional.

Fatiga y agotamiento: Algunos cuidadores no tienen suficiente tiempo
para un descanso Optimo y recreacion desencadenando un desgaste

fisico, psicolégico y de su salud. (12)

Irritabilidad: el tiempo y los tantos afios de cuidado conlleva a que en el
cuidador aparezcan conductas agresivas e inesperadas, situaciones que

causan mayor estrés en el ambiente y entorno familiar. (12)

Deshumanizacion: el desgaste emocional del cuidador hace que
irrespete la dignidad del familiar y empiece a tratarlo como objeto,
derivando en actitudes de violencia y maltrato (12)

Labilidad emocional: Los cambios de humor y el llanto facil repentino
que pueden estar provocados 0 no, por estimulos externos, debido a
queel cuidador sienten que pierden el control de su vida. (13)

Trastornos psiquiatricos: son afecciones de la salud mental, es decir
tratorno que afectancomportamiento, pensamiento, animo, relacionados
como neurastenia, trastorno mixto ansioso-depresivo, trastornos de

adaptacion y trastornos mixtos de ansiedad y depresién. (12)

La identificacion de todos los sintomas anteriores conduce a encontrar
soluciones para prevenir cambios fisicos, mentales, emocionales vy
sociales que ponen en peligro a los cuidadores. Esta sobrecarga puede
ser de dos tipos, siendo el primer objetivo, que es un cambio
comprobable u observable en la apariencia fisica del cuidador; mientras
que este ultimo es subjetivo, se refiere al estado psicoemocional del
cuidador relacionado con las responsabilidades del cuidado, el estrés en
el entorno familiar y los miedos derivados de la adaptacion, tratar que los
individuos con discapacidad tendrian que salvaguardar, proveer y cuidar.

Su estado de salud, entre otros, lo que conlleva un mayor riesgo de



enfermedad o muerte del cuidador, ya sea por alimentacion inadecuada,
consumo de sedantes, falta de atencion sanitaria, falta de higiene del
personal, etc. La formacion de los cuidadores de personas con
discapacidad debe dotarlos de las herramientas para realizar su trabajo

de manera eficaz y eficiente, sin dejar de cuidar su salud propia. (13)

4.1.6 Discapacidad

La Clasificacion Internacional de Discapacidad Funcional, y de la Salud
(CIF) es un vocablo amplio que encierra la ausencia o limitacion de
cualquier capacidad fisica o psiquica que impida el desarrollo del normal
desarrollo en diversas actividades. Se refiere a la discapacidad como
una interaccion entre quienes la sufren (paralisis cerebral, sindrome de
Down y depresioén) y factores particulares y ambientales (apoyo social
restringido, actitudes negativas, transporte y edificios publicos

inaccesibles). (14)

Por su parte, las disposiciones para la aplicacion de la Ley Organica de
las Personas con Discapacidad se especifican en sus disposiciones (1).
- “(...) todas las personas que, en razén de una o mas deficiencias
fisicas, psiquicas, intelectuales o sensoriales, cualquiera que sea su
causa, presupongan que sus capacidades bioldgicas, psiquicas y
asociativas se encuentran permanentemente restringidas en la
realizacion de una o mas actividades de la vida diaria a razon del treinta
por ciento (30%) de su condicién de invalidez reconocida por el estado

elegible de la autoridad sanitaria”. (14)

4.1.7 Tipos de discapacidad

Como el Registro Nacional de Discapacidades del Ministerio de Salud
Publica, se puede determinar (15):

* Discapacidad Fisica: Son las ausencias o deficiencias de funciones
motoras o fisicas del cuerpo humano. Las Primeras pueden ser visibles
como amputaciones de miembros superiores o inferiores, paraplejia o

hemiparesia (paralizada mitad del cuerpo). La segunda se observa en



sujetos con lesiones en los 6rganos internos que son imperceptibles,
como afectaciones a pulmones o corazon, insuficiencia renal crénica
terminal, fibrosis quistica de pancreas, etc., Estas patologias provocan
dificultades en la marcha, subir escaleras, controlar esfinteres, mantener
el equilibrio, etc. Pudo adquirirse, es decir causada por patologias,
accidentes, desastre, violencia, etc.; congénita, originada en el

embarazo; o genética, cuando ha sido heredada de padres a hijos. (16)

» Discapacidad Psicologica: Es la limitacion de las personas que
padecen alteraciones temporales o permanente de la mente para
establecer sus derechos humanos o sus actividades diarias. (Fernandez,
2010). Entre las manifestaciones tenemos las alteraciones o deficiencias
de la conciencia, comportamiento, depresion, razonamiento, afectividad,
cambios de &nimo, trastorno emocional cronica (Consejo de la
Judicatura, 2015), irritabilidad, esas deficiencias renovaran segun el
nivel. En los casos de deficiencias leves o0 moderadas, la persona puede
realizar sus actividades diarias de forma independiente con la
medicacion adecuada. Aunque lo mas preocupante es el tratamiento
medico de personas con discapacidad psicosocial (mental) grave o muy

grave/severa. (16)

» Discapacidad Intelectual: Las persona con esta discapacidad tiene
dificultad para comprender ideas complejas, resolver problemas, tomar
decisiones, razonar y desenvolverse en la vida diaria, lo que influye en
sus relaciones interpersonales y les convierte en personas facilmente
influenciables (MedlinePLus, 2017); dentro de esta clase se encuentra el
retraso mental en sus diferentes grados, leve, moderado, grave y muy
grave. Para evaluar este tipo de discapacidad se deben considerar las
habilidades psicolégicas, de lenguaje, interpersonales, sociales,

escolares, ocupacionales, laborales y conductuales. (16)

* Discapacidad Sensorial o Discapacidad Visual: Se especifica a los
individuos con pérdida de la vision o ceguera. En los dos casos se refiere

a un alto grado de pérdida de vision, es decir que no ven absolutamente



aun con el uso de lentes. No todos los individuos con este tipo de
discapacidad tienen el mismo grado de afectacion. Su deficiencia
depende de factores como la luz, la tension ocular o si es de dia o de
noche; yse pueden distinguir diferentes tipos de dificultades: acceso a
informacion escrita, orientacion, movilidad y aquellos que tienen
dificultad para realizar las conductas del diario entorno. Dentro de este
tipo de discapacidad estan las personas que tienen desfiguracion de un

0jO y usan una proétesis ocular (Gonzéalez, Garcia, & Ramirez, 2012). (16)

Discapacidad Auditiva: Se refiere a personas con sordera bilateral
total, pueden ser por causas genéticas, congénitas, infecciosas,
ocupacionales, traumaticas, téxicas, envejecimiento, entre otras
(Aguilar, Alonso, Arriaza, & Brea). Los individuos con este tipo de
discapacidad pueden usar muchas formas diferentes de comunicacion,
no necesariamente usando el lenguaje de sefias. Es importante conocer
los medios por los cuales estas personas se comunican, ya que muchas
veces la persona que naci6 con dicha discapacidad suelen adoptar
formas de comunicacién Unicas y personales, que son vinculos de

inclusién con su entorno. (16)

Discapacidad del Lenguaje: son los que tienen dificultad en la
comunicacién y la interrrelacion estas personas presentan deficiencia
para la expresion verbal. (16) Si existen defectos en la adquisicion,
pronunciacién, prondéstico o sintaxis del lenguaje, con manifestaciones
de uso espontaneo y dirigido, asi como cambios en el ritmo, el sonido y

la comprension se considera un problema de lenguaje.

4.1.8 Determinacion del porcentaje de discapacidad

La tasa de discapacidad definida en las actividades de | diario vivir es la
tasa estandar de discapacidad. Este se determinara de acuerdo con los
criterios. En general existe cinco clases, ordenadas de menor a mayor
porcentaje, segun la deficiencia y el grado de discapacidad que origina.
(14)

Se definen estas cinco clases de la siguiente forma:



CLASE |

En esta clase incluye todo sujeto con deficiencias permanentes que
tempranamente fue diagnosticado y manejado correctamente, mediante
datos analiticos, radiograficos, etc., que no demuestran dificultad para
realizar su labor de la vida diaria y superan facilmente la barrera del
entorno, pero que no causan discapacidad. (14)

La evaluacion es 0%. — 4% de esta clase (ninguna discapacidad)

CLASE |l

Los individuos con discapacidad permanente los sintomas, signos y
secuelas, que poseen conflicto para ejecutar las tareas del diario vivir,
no necesita apoyo de terceros, es muy independiente, y superan las
barreras del entorno. (14)

A esta categoria corresponden porcentajes del 5 al 24%. (fallo sencillo).

CLASE Il

Son individuos con deficiencias permanentes con signos, sintomas,
secuelas y que tienen una disminucién en la capacidad de la persona
para cumplir sus labores diarios, en las acciones de autocuidado, son
independientes y superan algunas barreras ambientales con las
dificultades presentadas. (14)

A esta categoria corresponden porcentajes que van del 25 al 49%.

(Discapacidad moderada)

CLASE IV

Son sujetos con deficiencias permanentes con signos, sintomas,
secuelas que reducen o pierden drasticamente la capacidad para
realizar la mayoria de sus tareas diarias, requiere apoyo para realizar
actividades béasicas de autocuidado y superar solo algunos obstaculos
en entornos desafiantes. (14)

El porcentaje que coincide con esta categoria esta entre el 50 y el 74%.

(Discapacidad extrema).



CLASE V

Tiene un dafo permanente severo que lo afecta severamente y le impide
realizar sus actividades diarias, requiere el apoyo o cuidado de terceros
y no puede superar las barreras ambientales. (14)

Esta categoria encierra por si sola la dependencia de otros para realizar
las actividades mas significativas del diario vivir, como lo demuestra la
puntuacion de 15 o mas en una escala particular.

El 75% se asigna a esta categoria. - 95% (lesibn extremadamente

grave).

Clase VI

Son personas cuya invalidez total es permanente y les impide realizar
las actividades cotidianas, requiere atencion de terceros y no logra
superar las barreras ambientales. (14)

Se establece un porcentaje para esta categoria del 96% al 100%.

4.1.9 LaFamilia de las personas con discapacidad.

En un entorno familiar con una persona con discapacidad, es necesario
reorganizar la asignacion de trabajos y tareas de cada individuo para
satisfacer las necesidades de la persona con discapacidad, creando un
equilibrio adecuado, no obstante, con el tiempo, un miembro de la familia
se vuelve responsable del cuidado continuo del individuo, convirtiéndose
en el 'cuidador principal o de cabecera' que dedicara tiempo a satisfacer
sus necesidades y mantener el buen estado del discapacitado a toda
hora. (24)

Estar siempre con personas con discapacidad La familiar son
responsable del cuidado, se estima que la responsabilidad va mas del
80% de esta actividad, las familias son constantemente reconocida como
cuidadoras naturales de quienes viven en condiciones cronica de
enfermedad o limitadas, consideran el papel de cuidadores como una de
sus principales responsabilidades, muchos tedricos lo han considerado
como parte normal de las crisis familiares. Ser cuidador de alguien que

nos necesita dia y noche es un trabajo duro y dificil. Si bien todas las



familias tratan de organizarse para afrontar de la mejor manera estas
demandas de cuidado, con cierta frecuencia nos sentimos terriblemente

impotentes (13)

Esto afectara, preocupard, y conmovera a toda la familia y se vera
afectada por este problema de diferentes de formas, la duracion e
intensidad del impacto puede variar, depende de la etapa en la que estan
los familiares, el grado de afectacion de las personas con discapacidad,
los determinates sociales de los familiares, el nivel cultural y socio-
econdmico en el cual se desenvuelven, entre otros. Rosell, Soro-Camats
y Basil, menciona que estructura familiar independientemente, el mayor
porcentaje de las personas sufren un cambio en su estado de animo
reaccion-adaptacion, que sobrelleva a un momento de duelo, los logran

presentarse a lo largo de la vida. (17)

4.1.10 Tipos de familias

En los ultimos tiempos, humerosos socidlogos, psicologos y profesores
han especificado, distinguido y definido a la familia. La categorizacién
elaborada por Benitez (2009) se considera representativa de los grupos

existentes en la sociedad actual. (13)

» La familia nuclear o elemental: Es la unidad béasica familiar formada
por el esposo (papa), la esposa (mama) y los hijos. Es decir, tener incluso
dos generaciones de padres e hijos, casados con o sin hijos, y hermanos

solteros. (13)

* La familia extensa o consanguinea: Se compone de mas de una
unidad nuclear, abarca dos generaciones y se basa en la relacion de
sangre de muchas personas, incluidos abuelos padres, hijos, tio/a,
hermanos, sobrinos etc.; Por ejemplo, una familia que consta de tres
generaciones consta de padres, hijos casados y solteros y sus nietos.
(13)



. La familia ampliada: cualquier prototipo de familia que rebasa las
primeras estructuras; consigue incluir otras progenies y amigos. (16)

4.1.11 Consecuencias del cuidado en la vida del cuidador

La vida de un cuidador puede verse afectada de muchas maneras.
Regularmente experimentan cambios en las siguientes areas: en sus
relaciones familiares, situacion profesional y econdmica, tiempo libre,
salud y estado de &nimo. Ademds, aunque los cambios que se producen
durante el cuidado pueden ser negativos, algunos también pueden ser
positivos: satisfaccion con el cuidado y cambios en las relaciones

familiares. (18)

4.1.12 Cambios de las relaciones familiares

El conflicto a menudo surge del desacuerdo entre los cuidadores y otros
miembros de la familia sobre el comportamiento, las decisiones y las
actitudes de cada uno hacia los dependientes o sobre como se brinda el
cuidado. Hay malestar con otros miembros de la familia porque el
cuidador principal siente que el resto de la familia no aprecia el esfuerzo.
Ciertos cambios tipicos son la inversion de "roles", donde, por ejemplo,
la hija se convierte en la tutora de la madre, cambiando asi la direccion
habitual del cuidado de padres e hijos. Este cambio de rol requiere una
nueva mentalidad respecto al tipo anterior de relacién padre-hijo y exige
a los cuidadores, en definitiva, un esfuerzo de adaptacion.

Los dependientes a menudo viven con el cuidador principal y la familia.
Este cambio también puede ser fuente de conflicto ya que el resto de
miembros de la familia también se ven afectados por nuevas
circunstancias, lo que no siempre es deseable. El cuidado de personas
dependientes implica muchas tareas, tiempo y dedicacion. El tiempo y la
dedicacion que a veces le falta a un conyuge o un hijo. Para diversos
cuidadores, es dificil continuar trabajando mientras realizan tareas de
cuidado. A veces sienten que estan dejando que el adicto vaya a
trabajar, otras veces sienten que no se les permite hacer su trabajo. Las
dificultades econdmicas también son comunes, ya sea debido a menores

ingresos (menores compromisos laborales) o mayores costos



relacionados con la atencién. (18)

4.1.13 Cambios en el tiempo libre

Anteriormente, la mayor parte de su tiempo libre se dedicaba a la
amistad, y ahora tenemos que dedicarnos al deber de cuidado. Los
cuidadores a menudo atribuyen esto a la falta de tiempo libre. Es posible
gue no se tome tiempo para usted debido a la culpa que crea cuando
delibera que, silo hizo por culpa, crea una mentalidad de que si lo hiciera,
estaria ignorando sus responsabilidades. La falta de actividad en
general, y de actividades sociales en particular, es comun y se asocia

con sentimientos de desconsuelo y aislamiento. (18)
4.1.14 Cambios en la salud

Es muy comun que los cuidadores se sientan fisicamente agotados y
sientan que su salud se ha deteriorado desde que cuidan a sus seres
queridos. En realidad, no es una "sensacion", sino que proviene de una
comparaciéon entre los cuidadores y los que son irresponsables: el
cuidador esta peor. Por otro lado, cabe sefialar que la edad promedio de
los cuidadores principales segun la encuesta es de 52 afios y el 20%
esta por encima de los 65 afos. Asi, es mas probable que inicien algunos
cambios asociados al proceso de envejecimiento, como la disminucion
del tono muscular, algunos cambios estructurales que permitan el
movimiento, etc. Asimismo, con mas esfuerzo que nadie a esta edad, no
asombra que algunos de estos cambios se aceleren o aparezcan

tempranamente (18)

4.1.15 Factores asociados al sindrome del cuidador

Las familias de las personas con discapacidad, especialmente
conyuges, madres, hijos y nietos, tienen responsabilidades de cuidado
de la salud de tiempo completo muchas veces en sus actividades diarias,
ya que los factores relacionados con este sindrome pueden ser las
caracteristicas de edad y género del cuidador. Por género, el femenino

son esencialmente el grupo mas vulnerable. (19)



El estado civil, aunque el sindrome involucra a individuos y no tienen
parejas estables, nunca hubo consentimiento; los solteros parecen estar
mas agotados mentalmente, menos satisfechos y mas individualistas
gue las personas casadas 0 que viven con una pareja estable. Suele
verse la tendencia de los padres a ser mas maduros y estables, y la
comunicacién con la familia y los hijos les da mas posibilidades. Manejo
de problemas personales y conflictos emocionales; Y sea mas realista

con la ayuda de una familia carifiosa. (19)

4.1.16 Nivel econdmico

Es dificil mapear la situacion econémica de los cuidadores, algunos son
mas viables econdémicamente y otros tienen menos educacién, no
pueden cubrir este costo y por lo tanto asumen toda la responsabilidad
por el cuidado de las personas dependientes.

4.1.17 Funcionalidad Familiar

Minuchin asevera que la disfuncion o funcion familiar no obedece del
alejamiento de dificultades interiormente de la familia sino, por el
contrario, de su respuesta ante los problemas; Como se adapta a las
condiciones cambiantes de manera que mantenga la continuidad y

promueva el incremento de cada miembro. (16)

La familia, aun en la mas moderna de las sociedades, debe ser dinamica,
evolutiva y funcional en sus etapas de desarrollo, especialmente en las
relaciones afectivas, la socializacion, el cuidado, la procreacion y el

estado familiar. (3)

Segun los criterios de evaluacion del desempefio familiar, las familias
pueden clasificarse en funcionales o disfuncionales. (20)

Para Westley y Epstein, a es una funcion cuando cumple con las tres
areas bésicas de una funcién:

- Esfera de tareas basicas: encargada de la satisfaccion de necesidades

materiales.



- Esfera de tareas de desarrollo: relacionada con el transito por el ciclo
vital.
- Esfera de tareas arriesgadas: encargada en valorar la capacidad que

tiene la familia para suministrar solucion a las crisis.

Para los investigadores, la familia funcional es su capacidad para
afrontar efectivamente 3 tipos de cuidados. Este modelo tedrico tiene en
cuenta el funcionamiento de la familia, asi como su capacidad para hacer

frente a crisis normales y simuladas. (20)

* Familia disfuncional. - Son aquellas incapaces de satisfacer las
necesidades de sus miembros, y se destacan por su resistencia al

cambio. Se caracterizan por: (21)

-Incapacidad de resolver conflictos, tomar decisiones o resolver
problemas.

-Problemas de organizacion, lo que provoca respuestas cadticas al
cambio o a los agentes estresores 0 porque tenga una organizacion muy
rigida, que impida adaptarse a dar respuesta al cambio o a los agentes
estresores.

- Excesiva implicacion familiar, pérdida de independencia de los
miembros.

- Una brecha demasiado grande entre los miembros de la familia sin el
apoyo emocional adecuado.

- Debilidad del vinculo o conflicto crénico de la pareja que no hace
posible el desarrollo de las funciones ejecutivas.

- Presencia de alianzas entre distintas generaciones.

- Poca expresion de sentimientos y falta de respuesta apropiada para
esto.

- Los miembros no son respetados como individuos Unicos y no son
tratados. Con igual valor que otros miembros.

- Las necesidades de los miembros no se satisfacen dentro de la familia.
- Los errores son criticados severamente. Se espera que los miembros

Siempre estén “en lo correcto o sean perfectos”.



- Distorsién en la comunicacion.

* Crisis. - Cualquier suceso traumatico propio o subjetivo, dentro o fuera
de la familia, produce un estado de desorden y requiere una respuesta

adaptativa por parte de la familia.(3)

* Normativas. - Son situaciones previstas o0 esperadas o parte del

desarrollo de la vida familiar. Estos son cambios obligatorios. (3)

+ Paranormativas. -Son experiencias adversas o0 inesperadas,
impredecibles para la familia. Los eventos familiares causan mas
disfuncion que cualquier otro evento (Garza 1997 nos dice que las
familias estan sujetas a tensiones internas debido al desarrollo de
organos y subsistemas). Para el desarrollo personal y familiar, y
tensiones externas por necesidades de ajuste a las instituciones sociales
gue afectan a los familiares - Una familia con un paciente dependiente
esta expuesta a un evento que estresa no soélo al paciente sino a los
miembros del paciente y a toda la familia. [3)

La patologia, la discapacidad y el fallecimiento son experiencias
habituales en las que las familias enfrentan uno de los mayores desafios
de la vida. Algunas familias experimentan un deterioro en la calidad de
vida mientras que otras logran adaptarse y superar con éxito la crisis
(Sanchez, 2000), argumentando que el concepto actual de “persona con
discapacidad” esta intimamente ligado al de “entorno”, incluida la familia,
con requisitos de empleo. Estos sujetos se caracterizan por condiciones
en al menos 2 de las consecutivas areas de habilidad adaptativa:
comunicacion, autocuidado, vida familiar, habilidades sociales, uso
comunitario, independencia y autosuficiencia, salud y seguridad,
trabajos recreativos y escuelas de habilidades laborales. Rolland, 2000.
La dinamica familiar de un sujeto con discapacidad se identifica por
escenarios criticas que se agregan a situaciones normales en la relacion
familiar y como se resuelven determinara el apoyo que se le brindara a

ese individuo. (3)



4.1.18 Teoria General de los sistemas

Es significativo abordar esta cuestion tanto como para comprender la
actividad humana, es necesario conocer el desarrollo de esta teoria, la
cual se autodefine y clasifica al sistema como un estado estacionario.,
eficiente, que consiente el cambio continuo de componentes por
asimilacion y dispersion. (17)

Podemos mostrar que esta relacionado con el orden, la terminacion, la
organizacion, la estructura y el proposito. Como esta teoria, la familia es
vista como un sistema aperturado en constante movimiento, cambio y
reestructuracion, que busca la estabilidad y el equilibrio entre todos sus
miembros. Es el conjunto desarrollado por diferentes subunidades para
obtener una positiva regulaciéon. Los conocimientos son participativos, y
cualquier suceso que suceda en uno de sus miembros de alguna manera
tiene un impacto en los demas. (16)

Con este consejo determinamos que el equilibrio de la familia lo
proporcionan los procesos y funciones tradicionales y las interacciones
de todos los miembros, y, por lo tanto, cuando una persona tiene una
discapacidad fisica, este sistema muchas veces se desactiva y
desaparece. es igual La ocurrencia de crisis supernormativas por
desintegracion afecta a todos los subsistemas familiares y, cuando el
discapacitado es un comparfiero, afecta con mayor frecuencia al
matrimonio, generalmente al considerar los datos, porque se suele tomar
en carga al conyuge, y en la mayoria de los casos. Restringir el trabajo
personal y social e ignorar ciertas actividades que conducen a una mala
seguridad.(16)

En otros casos, sera necesario aprender a manejar otras formas de
recursos: fisicos y sociales, qgue en muchos casos son completamente

desconocidos o considerados de otro mundo.

4.2 Antecedentes investigativos.

El sindrome del cuidador posee su originaria referencia en el sindrome
de “Burnout”, definido por Herbert Freudenberger, psicologo
estadounidense (Frankfurt am Main 1.927 - New York, 1.999). Quien fue



uno de los primeros en describir los sintomas de agotamiento profesional
y llevar a cabo un amplio estudio sobre el “Burnout”.

Acepta que el cansancio te puede privar de cuidados y asi crear
situaciones violentas. Es por esto que debe buscar ayuda (familiares,
amigos, profesionales o grupos de autoayuda). Debes asumir que has
llegado al limite de tu poder si se produjera esta situacion, sin miedo ni
culpa. Incluye encontrar proveedores de atencion aprobados de
diferentes areas de la vida cotidiana. Todo lo que han establecido para
cuidar a los proveedores de diferentes puntos de vista, mientras que
otros profundizan el proveedor de atencién médica para el proveedor de
atencion médica. En Ecuador, algunas encuestas, donde se presentan
en la Escuela Técnica de Ambo de Moureno (2016) y se llevo a
TOPANTA-AVILES (2017) también en Ambo City; En el que los
proveedores de cuidado excesivo, las estrategias de adaptacion y la
investigacién hicieron en la Unidad Suwa - Tongurahua, al por mayor -
Lascano (2019), que evaluaron la calidad de la vida de las estrategias
que enfrenta el cancer (Moreno Salazar, 2016), (2017 BOY), (Mayorga -
Lascano) & Pefiahera - Ron, 2019). Los resultados de estos estudios se

reflejan en el valor de la funcién. (8)

Ademas, Condis exige estadisticas de discapacidad en 2019 que
Ecuador en ese momento registré a mas de 466,000 personas con
discapacidades, por lo que hay algunas personas que sufren, mas altas
o indirectamente como patrocinadores de cuidado. En el Azuay se han
registrado mas de 30 mil personas con discapacidad, incluidas 928 en el
estado de Santa Isabel. Como resultado, se estima que mil personas

cuidan a estas personas con discapacidad (CONADIS, 2019). (8)

Actualmente, segun la Organizacion Mundial de la Salud (2011), la
proporcion de personas con discapacidad supera los mil millones, o el
15% de las personas con discapacidad. En Ecuador, 640.183 personas
tienen poca o ninguna independencia. La evidencia muestra que el 38%
de estas personas necesitan cuidados regulares y el 52% de estos

grupos son cuidados por madres con responsabilidades no



responsables. En socializar, socializar, tiempo libre y actividades diarias.
(3)

En Loja hay 13.053 personas con discapacidad, lo que representa el
3,61%; el primer lugar ocupo la discapacidad con 5026 casos;
seguimiento de discapacidades sensoriales 3209. Discapacidad
intelectual 4198 casos y 620 casos de discapacidades extrasensoriales.
(Torres de 2013). Para atender este grave problema, en 2008 la
Asamblea Nacional introdujo el articulo 6°: Los articulos 47, 48 y 49
establecen que las personas con discapacidad deben asegurar que el
Estado garantice los derechos relativos a la salud, la proteccion, el

cuidado y las relaciones de las personas con discapacidad y sus familias.

3)

En nuestro pais, solamente el Ministerio de Economia y Asuntos
Sociales se faculta de constituir charlas y reuniones esporadicas para
custodios, a mas que luego de una valoracion minuciosa entregar el
bono Joaquin Gallegos Lara a las personas con discapacidad pero
obviando el punto neuralgico como es el psicolégico y fisico por lo
cual no se adoptan hasta la actualidad normas que vayan a evitar
esta patologia en los cuidadores, a su vez se creo la misidn
Manuela Espejo que junto con la secretaria técnica de discapacidades
han podido ayudar desde la calificacién y recalificacion hasta la
prescripcidn de ayudas técnicas a las personas con discapacidad
El Ministerio de Salud P ublica implemento6 equipos calificadores en
las unidades distritales que se encargan de la atencion continua de

estos pacientes. (3)

Maria Urbina y Gabriela Zapata en su investigacion realizada en afio
2016 en laciudad de Quito determinaron que los cuidadores fueron
en el 86.8% pertenecientes al género femenino, se analizé que en el
80.8% de los casos son los parientes mas cercanos como madres,

hijos, y conyuges quienes cuidan al paciente discapacitado. (11)



FORMULACION DE HIPOTESIS

Existe asociacion entre el sexo femenino, la baja escolaridad, los
ingresos econdmicos bajos, el tamafio de la familia mediana, y la
disfuncion familiar con el sindrome del cuidador de paciente con

discapacidad grave y muy grave del centro de salud N° 4.



METODOS

6.1 Nivel de la investigacion.

El nivel de esta investigacion es relacional por que vamos a medir dos

variables que se pretende ver si estan o no relacionda.

6.2 Tipo de investigacion.

Es wuna investigacion segun la intervencion del investigador:
Observacional,

Para la organizacion en la toma de los datos: Prospectivo, segun el
namero de plazos que se calcula la variable de estudio: Transversal,

Segun el nimero de variables analiticas: Analitico.

6.3 Disefio de investigacion.

Es de estudio casos y controles para determinar la relacién entre el
sindrome del cuidador de personas con discapacidad grave, muy grave

y facores asociados.

6.4 Justificacion de la eleccion del método

Estos métodos de investigacidn con el nivel, tipo y disefio de la
investigacion se le da respuesta a la pregunta de investigacion, a los

objetivos y a la hip6tesis planteada.

6.5 Poblacion de estudio.

Toda la poblacion de 86 cuidadores adultos de ambos sexos de
personas con discapacidad grave y muy grave correspondiente al centro
de salud N° 4.

6.5.1 Criterios y procedimientos de selecciéon de la muestra 6

participantes en el estudio.

La investigacion esta conformado por los cuidadores de individuos con



discapacidad muy grave y grave en el centro de salud N°4.

6.5.2 Criterios de inclusién.

1. Cuidadores de personas con discapacidad grave, muy grave del
Centro de Salud N° 4 que muestren su aceptacion de participar
en la investigacion a través de firma del consentimiento
informado.

2. Cuidadores primarios y secundarios de personas con
discapacidad grave.

3. Cuidadores pertenecientes a los miembros del nacleo familiar del

discapacitado.

6.5.3 Criterios de exclusion

1. Cuidadores de personas con discapacidad grave de la poblacion
de estudio que al momento de realizar la informaciéon en mas de
2 ocasiones no se encuentre presente por determinada

circunstancia se lo excluira de la misma.

6.6 Procedimiento de recolecciéon de la informacion

La investigacion contd con el consentimiento del Comité de Bioética de
la Universidad Catodlica de Santiago de Guayaquil. Durante la realizacion
se practicaron las normas éticas determinadas en el reglamento de ética
para las investigaciones del Ecuador y en la Declaracién de Helsinki.

Los cuidadores de personas con discapacidades graves entrevistados
antes del uso del dispositivo deben firmar un formulario de

consentimiento informado.

Para dar cumplimiento al primer objetivo se utilizd0 la entrevista
elaborada por el autor en donde se incluyeron variables
sociodemogréficas a investigar en los cuidadores de paciente con

discapacidad muy grave y grave.

Para dar salida al segundo objetivo: Se efectu6 entrevista dirigidas a

los participantes e involucrados de la investigacion para determinar



mediante puntuacion la carga del cuidador establecido por 22 preguntas
en la escala del test de Zarit con 5 posibles respuestas (nunca, rara vez,
algunas veces, bastante veces, casi siempre), se punttade 1 a5y oscila
entre 22 a 110 en total y determina diferentes niveles de sobrecarga en
funcion de la Puntuacion obtenida: sin sobrecarga (< 46), sobrecarga
ligera (47 - 55) y sobrecarga intensa (= 56).

Tercer objetivo: se utilizd APGAR Familiar es una herramienta que
muestra como aprecian los miembros de la familia su nivel de
funcionamiento consiste en medir cinco funciones basicas de la familia
Adaptacion, Participacion, Gradiente de recurso personal, Afecto, y
Recursos, debe ser respondido de forma personal. El puntaje de cada
una de las respuestas va entre los 0 y 4 puntos, de acuerdo a la siguiente
valoracion: *0: Nunca «1: Casi nunca *2: Algunas veces *3. Casi siempre
*4: Siempre. El puntaje de 7 a 10 indica una familia muy funcional, la
puntuacion de 4 a 6 indica una familia modestamente disfuncional. Una

puntuacion de 0 a 3 sugiere una familia con grave disfuncion.

Cuarto objetivo: se desarroll6 la asociacion de las variables por medio

de la prueba estadistica chi cuadrado

1.1 6.7 Técnicas de recolecciéon de informacion

Las Técnicas empleadas para recolectar la informacion fueron

Variable Tipo de técnica

Sexo Entrevista

Edad Entrevista
Escolaridad Entrevista
Etnia Entrevista
Ingresos economicos Entrevista
Tipo de familia segun ontogenesis Entrevista
Tamairio de la familia Entrevista
Sindrome del cuidador Psicometria
Tipo de discapacidad Entrevista
Funcionalidad familiar Psicometria




6.8 Técnicas de analisis estadistico

La informacion estadistica se presento en forma de tablas para su mejor
conocimiento.
El proceso de los datos se realizo a través del programa estadistico IBM

SPSS Statistics 26.0 (2.019).
Se utilizaron roporciones y nimeros absolutos para el resumen de las

variables cuantitativas y cualitativas.

6.9 Variables

6.9.1 Operacionalizacion de variables

Variable Indicador Tipo/Escala
Unidades, categorias
o valor final
Sexo Sexo Masculino Cualitativa
Femenino Nominal
Edad Edad 20-29 Cuantitiva
(grupos 30-39 discreta
especificos) 40 - 49
50 - 59
60 y mas
Etnia Auto Indigena Cualitativa
identificaci6  Afro ecuatoriano(a)
n Negro(a) nominal
étnica Mulato(a)
Montubio(a)
Mestizo(a)
Blanco(a)
Escolaridad  Escolaridad Analfabeto Cualitativa
Primaria Ordinal
Secundaria
Bachillerato
Universidad
Especialidad
Estado civii  Condiciones Soltero (a) Casado(a) Cualitativa
sociales Union libre Viudo(a)
relacionada Divorciado(a) Nominal
con la
pareja
Ingreso Ingreso Adecuado (2,54 Cualitativa

econdémico mensual usd/persona/dia o ordinal



Numero de

integrantes

de la familia
Tipo de Tipo de
familia segun familia
ontogenesis segun

ontogeénesis
Tamafio de la Numero de

familia integrantes
de la familia
Sindrome del Escala de
cuidador Zarit
Tipo de Dx reflejado
. . carnet
discapacidad CONADIS,
MSP
Funcionalida APGAR
d familiar Familiar

mas)

Bajo (menos de 2,54
usd/persona/dia)
Muy bajo (menos de
1,43 usd/persona/dia
Nuclear Extensa
Ampliada

Familia pequefia (1 a
3 miembros)
Familia mediana (4 a
6 miembros)
Familia grande (7 o
mas miembros)
No sobrecarga (< 46)
sobrecarga ligera
(47-55)
sobrecarga intensa (=
56).

Auditiva
Lenguaje
Fisica
Intelectual
Multiple
Psicosocial
Visual
7 a 10 familia muy
funcional
4 a6 familia
moderadamente
disfuncional
0 a 3 familia con
grave disfuncion

Cualitativa
ordinal

Cualitativa

ordinal

Cualitativa

Ordinal

Cualitativa
Nominal

Cualitativa

Ordinal



7 PRESENTACION DE RESULTADOS Y DISCUSION

1.1 Tabla 1: Distribucion de los cuidadores segun sexo. Centro
de salud 4. Aiio 2021

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |Sobrecarga ligera |Sobrecarga intensa Total
Sexo N % N % N % N %
Femenino 2 40 57 89,1 16 94,1 75 | 87,2
Masculino 3 60 7 10,9 1 59 11 | 128
Total 5 100 64 100 17 100 86 | 100

X2=10,914 p=0,004

En la tabla 1 se observo que el sexo que predomino es el femenino con
el 87,2%

En una investigacion realizada por Dra. Maria de los Angeles Urbina
Camacho y Dra. Gabriela Alexan Zapata Freire en la ciudad de Quito,
“Sindrome de sobrecarga del cuidador y su relacién con el cuidado de
personas con discapacidad grave y muy grave registrados en el centro
de salud n°2”, 2016 por la Universidad Catolica del Ecuador del 23% del
total de cuidadores quienes presentarén algun nivel de Sobrecarga el

11,0% son varones y el 89,0% corresponde al sexo femenino. (22)

En una investigacion realizada por Nathaly Geovanna Medina Suarez.
Nivel de carga del cuidador principal de personas con discapacidad
atendidos en el centro de salud Atuntaqui, en la ciudad de Ibarra, 2021

de 98 cuidadores el 77% corresponde al sexo femenino. (10)



1.2 Tabla 2: Distribucion de los cuidadores segun edad. Centro
de salud 4. Ao 2021

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |[Sobrecarga ligera [Sobrecarga intensa Total

Edad N % N % N % N %
20-29 2 40 5 78 0 0 7 8,1
30-39 1 20 5 7,8 1 59 7 8,1
40 - 49 1 20 17 26,6 7 41,2 25 29,1
50-59 1 20 29 45,3 6 353 36 41,9
60 y mas 0 0 8 12,5 3 17,6 11 12,8
Total 5 100 64 100 17 100 86 100

X2=11,629 p=0,169

En la tabla 2 en la distribucién de los cuidadores segun edad predomino
la de 50 — 59 afios con el 41,9%.

En la ciudad de Riobamba por Navarrete Llamuca Andrea Lizbeth, Taipe
Berronez Adriana Abigail. Sobrecarga del cuidador primario de pacientes
con discapacidad fisica. Penipe 2019, sobre la edad del cuidador que
predomino es el 46% pertenecen al rango de edad entre 40 — 64 afios.
(23)

En una investigacion realizada por Lopez-Mufioz, Francisco. Perfil socio-
demografico de los cuidadores de los pacientes geriatricos
hospitalizados mayores de 75 afios y su relacion con la satisfaccio,
Madrid, 2017. De 267 cuidadores, el 49% pertenecen al rango de 55 —
64 afios. (29)



1.3 Tabla 3: Distribucion de los cuidadores segun etnia.
Centro de Salud 4. Aiio 2021

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |Sobrecarga ligera |Sobrecarga intensa Total

Etnia N % N % N % N %
Mestizo 5 100 57 89 14 82,4 76 88,4
Montubio 0 0 3 4,7 2 11,8 5 5.8
Afroecuatoriana 0 0 3 4,7 1 59 4 47
Indigena 0 0 1 1,6 0 0 1 1,2
Total 5 100 64 100 17 100 86 100

En la tabla 3 en la distribucion de cuidadores predominé la etnia con el
88,4 % en mestizo

En una investigacion realizada por Dra. Maria de los angeles Urbina
camacho y Dra. Gabriela alexandra zapata freire en la ciudad de Quito,
“Sindrome de sobrecarga del cuidador y su relacién con el cuidado de
personas con discapacidad grave y muy grave registrados en el centro
de salud n°2 “, 2016 por la Universidad Catolica del Ecuador el sindrome
del cuidador segun su etnia nos presenta que 21 cuidadores (89.2%) son
mestizos. (11)

Tamara Elizabeth Barreto Celorio, Prevalencia del Sindrome de
Cuidador Cansado en cuidadores de pacientes con discapacidad
pertenecientes al Programa Joaquin Gallegos Lara en las parroquias de
Pifo, Tumbaco y Yaruqui en el periodo: octubre 2015 a diciembre 2015.

De 25 cuidadores el 70% son mestizos. (5)



1.4 Tabla 4: Distribucién de los cuidadores segun escolaridad.
Centro de Salud 4. Ao 2021

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |Sobrecarga ligera |Sobrecarga intensa Total

Escolaridad N % N % N % N %
Ninguna 1 20 0 0 1 59 2 23
Primaria 0 0 3 4,7 0 0 3 3,5
Secundaria 0 0 9 14 9 52,9 18 20,9
Bachillerato 4 80 52 81,3 7 41,2 63 73,3
Total 5 100 64 100 17 100 86 100

X2=23,950  p=0,001

En la tabla 4 teniendo en cuenta la distribucién de cuidadores segun la
escolaridad predominé la secundaria con un 73.3%. En un estudio
realizado por Wilson Fernando Jadan Maita en la ciudad de Cuenca —
Universidad Politecnica Salesiana, en el afio 2020 segun el nivel de

escolaridad en 108 cuidadores estudiados el 26,5% fuerdn bachillerato.

(8)

Investigacion realizada por Dra. Caraguay chamba berthila maria. En la
ciudad de Ambato. Sindrome de burnout en las personas cuidadoras y
su influencia en la calidad de vida del usuario discapacitado, 2017. De
32 cuidadores el nivel de escolaridad que predominé es el bachillerato
con el 69%.(19)



1.5 Tabla 5: Distribucion de los cuidadores segun Estado civil.
Centro de Salud 4. Ao 2021

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |Sobrecarga ligera |Sobrecarga intensa Total

Estado civil N % N % N % N %
Union libre 3 60 37 57,8 11 64,7 51 59,3
Casado 2 40 20 31,3 4 23,5 26 30,2
Soltero 0 0 5 7.8 0 0 5 5,8
Viudo 0 0 2 3,1 2 11,8 4 4,7
Total 5 100 64 100 17 100 86 100

En la tabla 5 se observé que el estado civil que predominé el de unién

libre con el 59,3%. En una investigacion realizada por Damariz Vargas,

Juan Morales, en la ciudad de Lima- Peru, 2016 Nivel de carga de

trabajo en cuidadores del adulto mayor residentes en albergues de

Lima Norte. Por la Universidad de ciencias y humanidades de Lima —

Peru segun el estado civil de 143 cuidadores son casados con el 60.1%

(24)
Cafiizares Coto Viviana, en la ciudad de Quito. Funcionalidad familiar y
sobrecarga del cuidador de personas con discapacidad severa en la
Magdalena y Chilibulo, periodo de marzo a octubre de 2016. De 118

cuidadores predomino segun el estado civil el casado 37,3%.(6)



1.6 Tabla 6: Distribucion de los cuidadores segun el ingreso

economico. Centro de Salud 4. Ao 2021.

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |Sobrecarga ligera |Sobrecarga intensa Total
Ingresos economicos N % N % N % N %
Adecuado 4 80 14 21,9 1 5,9 19 22,1
Bajo 1 20 50 78,1 15 88,9 66 76,7
Muy bajo 0 0 0 0 1 5,9 1 1,2
Total 5 100 64 100 17 100 86 100
X2=23.950 p=0,001

En la tabla 6 sobre la distribucidbn segun su ingreso econdémico
predomind 76,7 % corresponde al bajo. Segun estudios realizados por el
Md. Beltran Carrefio Jose Patricio. La sobrecarga de los cuidadores-
familiares de personas adultas mayores con demencia, en el distrito
metropolitano de Quito, 2017 por la universidad de Cuenca, se puede
observar que de 239 personas el 50.1% tiene niveles socioecondémicos
bajo. (25)

Vega Barberdn Fatima Lourdes, ciudad de Riobamba, Sindrome del
cuidador en el espectro autista, 2020. Segun los estudios en 43
cuidadores el ingreso econdémico que predominé es el bajo con el
41%.(13)



1.7 Tabla 7: Distribucion de los cuidadores segun Tamafio de
Familia. Centro de Salud 4. Afio 2021

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |Sobrecarga ligera [Sobrecarga intensa Total
Tamafio de familia N % N % N % N %
Pequefia 3 60 6 9,4 0 0 9 10,5
Mediana 2 40 57 89 11 64,7 70 814
Grande 0 0 1 1,6 6 35,3 7 8,1
Total 5 100 64 100 17 100 86 100

X2= 34,880 p=0,000

En la tabla 7 se observd que predominé el tamafio de familia mediiana
con el 81,4%.

Segun estudios realizados en el afio 2017 por el Dr Quinche Alvarado
Manuel en la universidad de Loja, se puede observar que de 397
personas con el 85,9% son tamafo de familia mediana. (17)

Liliana Carolina Caicedo Guale, Génesis Lisbeth Menéndez Tuarez, El
estrés como factor principal del sindrome del cuidador en los
representantes de las personas con discapacidad de la fundacion

fadinnaf, 2019. De 54 cuidadores el 45% es de familia mediana.



1.8 Tabla 8: Distribucion de los cuidadores segun Tipo de
discapacidad. Centro de Salud 4. Aiio 2021

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |Sobrecarga ligera |Sobrecarga intensa Total

Tipo de discapacidad N % N % N % N %
Intelectual 4 80 31 48,4 7 41,2 42 48,8
Fisica 0 0 17 26,6 8 47,1 25 29,1
Psicosocial 0 0 7 10,9 0 0 7 8,1

Lenguaje 1 20 5 78 0 0 6 7
Auditivo 0 0 3 47 0 0 3 35
Visual 0 0 1 16 2 11,8 3 35
Total 5 100 64 100 17 100 86 100

X2=14,781 p=0,140

En la tabla 8 sobre la distribuidora de los cuidadores segun tipo de
discapacidad predomind intelectual el 48,8%, siguiéndole el fisica con el
29,1%.

En un estudio realizado en la Parroquia Sinicay, por Md maria josé
vintimilla Gonzalez. Sobrecarga del cuidador de la persona con
discapacidad y su relacion con la funcionalidad familiar, 2016 sobre el
tipo de discapacidad de los individuos a cargo de los cuidadores
preponderd la fisica con el 52,1%. (19)

En un investigacion realizada por Katherine Lizbeth Rivadeneira Pérez.
La sobrecarga en cuidadores de pacientes con discapacidades, que
acuden al centro de salud tulcan sur, 2018. De 50 cuidadores el tipo de

discapacidad predomind la intelectual con el 46%.(9)



1.9 Tabla 9: Distribucion segun el nivel de sobrecarga del
cuidador incluido en el estudio. Centro de salud 4. Ao
2021

Sindrome del cuidador N %

No sobrecarga 5 538
Sobrecarga ligera 64 74 .4
Sobrecarga intensa 17 19,8
Total 86 100

En la tabla 9 se observé sobre la distribucion de cuidadores predominé
la sobrecarga ligera con el 74,4%.

En una investigacion realizada por Vicky Micaela Lalon Yanza, Mariuxi
Katherine Urbano Barragan en la ciudad de Riobamba, 2017. Sindrome
del cuidador en la calidad de vida de los cuidadores primarios de nifios
con discapacidad, por la Universidad Nacional de Chimborazo se
encontrd que el grado de sobrecarga que predominé es la leve con el
43%, en una investigacion que realizarén en 21 cuidadores aplicando la
escala de Zarit. (26)

Diana Lorena Collazos Vidales, Nathaly Fernandez Rivera, en Colombia.
Nivel de sobrecarga y funcionamiento familiar de cuidadores de nifios
con sindrome de down, que asisten al centro de especialistas en salud
integral renacer de la ciudad de Popayan, 2019. El 40% de 5 cuidadores

predomind la sobrecarga ligera. (21)



1.10 Tabla 10: Distribucién segun la funcionalidad de los

familiares de cuidadores. Centro de Salud 4. Afio 2021

Sindrome del cuidador
No sobrecarga |Sobrecarga ligera|Sobredosis intensa Total
Funcionalidad familiar N % N % N % N %
Muy funcional 2 40 2 31 0 0 4 47
Moderadamente funcional] 3 60 53 828 15 88,2 71 82,6
Grave disfuncion 0 0 9 141 2 118 11 128
Total 5 100 64 100 17 100 86 100

X2=15,653 p=0,004

En la tabla 10 se observo que predomind la disfuncion moderada con el
82,6%

Estudio realizado en Loja 2017 por el Dr. Alvaro Quinche Suquilanda
donde la frecuencia de individuos con sobrecarga del cuidador en sujetos
con disfuncionalidad es tres de veces mayor que los que no tienen
sobrecarga y son funcionales, es decir la proporcién es alta en personas
disfuncionales demuestra relacién directa con el alto porcentaje de esta

morbilidad en cuidadores. (5)

Investigacion realizada por Marlene Del Rocio Anrrango Salazar, en la
ciudad de Ibarra. Sindrome de sobrecarga en cuidadores de personas
condiscapacidad y su relacion con la funcionalidad familiar, parroquia
caranqui. 2017. De 30 cuidadores el 36,6% predomino el

moderadamente funcional. (16)




8 CONCLUSIONES

Segun las variables sociodemograficas los cuidadores son de
predominio de sexo femenino, edad de 50 - 59 afios, mestizos,
estado civil union libre, nivel de escolaridad bachiller, ingresos

econdémicos bajos.

Se identifico sobrecarga del cuidador de predominio leve, mas en
cuidadores de discapacidad intelectua.l

Segun la autopercepcion del cuidador se observa disfuncionalidad

familiar moderada en mayor frecuencia.

Entre la asociacion de factores y el sindrome del cuidador se hallé
asociacion estadistica significativa.



9 VALORACION CRITICA DE LA INVESTIGACION

En los ultimos afios, los paises desarrollados ha cambios significativos
en los patrones epidemiolégicos y el aumento de la esperanza de vida 'y
las menores tasas de natalidad conducen a un envejecimiento de la
poblacién y mayores tasas de enfermedades crénicas, lo que lleva a un
aumento en el numero de personas con discapacidad, asi como a
cambios en el tipo y estructura de la familia, como la reciente asociacion
de mujeres en las etapas centrales de su vida en el mundo del trabajo,
con influencias significativas en el cuidado de la familia, ya que este
grupo de mujeres ha sido tradicionalmente cuidadora. El proceso de
cuidar, si puede ser una experiencia enriqguecedora, uno descubre la
intima satisfaccion de ser productivo para los seres queridos, y también
es cierto que puede ser parte de la soledad y la falta de gratitud es a
menudo una experiencia duradera. Conlleva la reorganizacién de la vida
familiar, profesional y social de acuerdo a las tareas relacionadas con el
manejo de los problemas de salud, cambios en las relaciones familiares,
desvio econdémico y laboral, problemas de insuficiente formacién para el
cuidado, reduccion del descanso y actividades de ocio, problemas de En
cuanto a la sobrecarga y la falta de asistencia, en fin, el cuidado de la
persona se convierte en amado es una coleccion de placeres y dolores,
y pueden ser la causa estrés, agotamiento e incluso provocando

enfermedades fisicas o psiquicas.
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ANEXOS

1.11 Anexo 1.

Consentimiento informado.
Yo , con cédula de
ciudadania No , he recibido la informacion
brindada por la Dra. Posgradista de

Medicina Familiar y Comunitaria de la universidad catélica de Santiago
de Guayaquil, sobre la investigacion que tiene el proposito de identificar
el Sindrome del cuidador de pacientes con discapacidad grave, muy
grave y factores asociados. Centro de Salud N° 4. Afio 2021. También
se me comunicé que se me aplicard una entrevista requerida en la
investigacion que sera respondida en una sola ocasion y en un lapso de
tiempo de 30 minutos y no tendré que escribir mi nombre en el mismo.

Ademas, doy mi aprobacion para que los resultados de la investigacion
sean publicados, asegurando que se mantenga la confidencialidad y
anonimato, y que participe con el derecho de retirarme del estudio en
cualquier momento, sin que se afecte en ninguna manera la atencién que
recibo en el centro de salud por parte del personal médico y profesional

a cargo.

Nombre y Apellidos de la entrevistada | Firma Fecha

Nombre y Apellidos de la investigadora | Firma Fecha




1.12 Anexo 2.
Recoleccion de datos:

N° entrevista: Fecha:

1.- Femenino

2.- Masculino

2.- Edad cumplidos

1.- Indigena

2.- Afroecuatoriano

3.- Negro

4 .- Mulato

5.- Montubio

6.- Mestizo

7.- Blanco

1.- Ninguna

2.- Primaria

3.- Secundaria

4 - Ballillerato

5.- Universidad

6.- Especialidad

1.- Soltero

2.- casado

3.- Unioén libre

4 .- Divorciado

5.-Viuda

1.- Adecuado
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2.- Bajo

3.- Muy bajo

4 .- Divorciado

5.-viudo

1.- Pequeia

2.- Mediana

3.- Grande

1.- Auditivo

2.- Lenguaje

3.- Fisica

4 - Intelectual
5.- Multiple

6.- Psicosocial

7.- Visual
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1.13 Anexo 3.

Entrevista. ESCALA DE CARGA DEL CUIDADOR- TEST DE
ZARIT

m | Pregunta a realizar Puntuacion

¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la

gue realmente necesita?

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

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

responsabilidades?

¢, Se siente avergonzado por la conducta de su

familiar?

.Se siente enfadado cuando esta cerca de su

familiar?

¢,Cree que la situacion actual afecta de manera
6 negativa a su relacibn con amigos y otros

miembros de su familia?

¢ Siente temor por el futuro que le espera a su

familiar?

8 ¢, Siente que su familiar depende de usted?

¢, Se siente agobiado cuando tiene que estar junto

a su familiar?

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




¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia

11
debido a su familiar?

12 ¢,Cree que su vida social se ha visto afectada por
tener que cuidar de su familiar?

13 ¢, Se siente incOmodo para invitar amigos a casa,
a causa de su familiar?
¢,Cree que su familiar espera que usted le cuide,

14 | como si fuera la Unica persona con la que puede
contar?

15 ¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para
cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?

16 ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar
por mucho mas tiempo?
¢, Siente que ha perdido el control sobre su vida

17 | desde que la enfermedad de su familiar se
manifest6?

18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su
familiar a otras personas?

19 ¢, Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer
con su familiar?

20 ¢, Siente que deberia hacer mas de lo que hace por
su familiar?

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

- En general: ¢(Se siente muy sobrecargado por

tener que cuidar de su familiar?




1.14 Anexo 4.

Entrevista
APGAR Familiar Adultos
FUNCION NUNCA | CASI ALGUNAS | CASI SIEMPRE
(0] NUNCA | VECES SIEMPRE | (4 puntos)
puntos) | (1 (2 puntos) | (3 puntos)
puntos)

Me satisface
la ayuda que
recibo de
familia

cuando

tengo algun
problema o

necesidad.

Me satisface
la

participacion
que mi
familia me
brinda y me

permite.

Me satisface

como mi
familia
acepta y

apoya mis
deseos de
emprender
nuevas

actividades




Me satisface
como mi
familia
expresa
efectos y
responde a
mis
emociones,
como rabia,
tristeza,

amor eftc.

Me satisface
como

compartimos
en mi
familia: a) el
tiempo para
estar juntos;
b) los
espacios de
la casa,; c) el

dinero.
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