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RESUMEN

La presente investigacion tiene el objetivo general de analizar la sobrecarga en el cuidador
principal de la persona con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos Lara en la
parroquia Macas, cantdn Morona, periodo 2022. Para esto se trabajo con un disefio
metodolégico de enfoque mixto, con una muestra de 40 cuidadores a quienes se les aplico
el Test de Zarit y una muestra de 16 cuidadores entrevistados y aplicados en un grupo

focal.

De los resultados se pudo obtener que estos cuidadores principales en su mayoria son
mujeres, ejerciendo roles de madres en casi un 100% de los casos encuestados, quienes de
acuerdo a sus respuestas refieren problemas a nivel de su salud fisica y mental,
limitaciones en sus relaciones sociales y actividades de ocio, asi como problemas

econdmicos, todo lo cual ha llegado a afectar gravemente sus condiciones de vida.

En relacién a estos datos, se concluye necesario que este grupo social de cuidadores
principales de personas con discapacidad, sean incluidos como personas vulnerables que
necesitan politicas y leyes especiales para su proteccion y goce de derechos. Trabajando
para lo cual, en conjunto, con el Estado, las familias y demas organizaciones de la sociedad,
que permita a estas personas una mejor calidad de vida y evitar esta sobrecarga de

cuidador.

Palabras claves: cuidador principal, persona con discapacidad, Bono Joaquin Gallegos

Lara, sobrecarga, salud fisica y mental.
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ABSTRACT

The present investigation has the general objective of analyzing the burden on the main
caregiver of the person with disabilities assigned to the Joaquin Gallegos Lara bond in the
Macas parish, Morona canton, period 2022. For this, a mixed approach methodological
design was used, with a sample of 40 caregivers to whom the Zarit Test was applied and
a sample of 16 caregivers interviewed and applied in a focus group.

From the results it was possible to obtain that these main caregivers are mostly women,
exercising roles of mothers in almost 100% of the cases surveyed, who according to their
answers refer to problems at the level of their physical and mental health, limitations in
their social relationships and leisure activities, as well as economic problems, all of which

have seriously affected their living conditions.

In relation to these data, it is concluded that this social group of main caregivers of people
with disabilities needs to be included as vulnerable people who need special policies and
laws for their protection and enjoyment of rights. Working for which together, with the
State, families and other organizations of society, to allow these people a better quality of

life and avoid this caregiver overload.

Keywords: main caregiver, person with disabilities, Bono Joaquin Gallegos Lara,

overload, physical and mental health.
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INTRODUCCION

El cuidador principal es una persona que se responsabiliza por ayudar a otra que se
encuentra en estado de dependencia, quien no puede llevar a cabo sus actividades
cotidianas basicas de manera autdnoma. A pesar de que existe una profesion para estos
cuidadores especializados, no todas las familias pueden acceder a este servicio
profesional pagado, por lo que, entre el mismo nucleo familiar, una persona se

responsabiliza de esta actividad.

Segun los estudios realizados, este rol es asumido por las mujeres de los hogares, en su
mayoria, madres, hijas y esposas; quienes sufren de una sobrecarga en su vida y su
bienestar, fisico, psicoldgico, emocional, espiritual, social y econémico. Debido a su
importancia de incluir a estos cuidadores principales como un grupo social de atencion

vulnerable, se presenta el siguiente documento, el cual cuenta con la siguiente estructura:

En el Capitulo I, que trata sobre el Planteamiento del Problema, se inicia con su
problematizacion de este grupo social de cuidadores principales de personas con
discapacidad, siendo necesario también analizar los estudios e investigaciones ya
realizadas en este campo a manera de antecedentes investigativos y estadisticos que
contextualizan el problema de estudio. Después de comprender el tema, se han planteado
las preguntas y objetivos de investigacion, y se finaliza este apartado con la justificacion

que presenta la importancia de llevar a cabo este estudio.

En el Capitulo I, se presentan los Marcos Referenciales, el cual inicia con el marco
teorico, que incluye a la Teoria Ecoldgica y la Teoria de Rol, siendo estas las bases del
problema de estudio. Seguido por un marco conceptual, con las definiciones mas
importantes sobre estos cuidadores principales. Sin dejar de lado, el referente normativo
y el estratégico, los cuales presentan las leyes, convenciones, acuerdos y politicas, a nivel

nacional e internacional sobre este problema.

En el Capitulo 111, que presenta la Metodologia de la Investigacion, incluye toda la guia
de enfoques, métodos y técnicas aplicadas en este estudio. Parte desde un enfoque mixto,
con un nivel de investigacion descriptivo y un tipo de investigacion aplicada. De igual

manera se disefiaron los cuestionarios a aplicar, como el Test de Zarit, la entrevista y las



preguntas del grupo focal, y finalmente se trabajé con una matriz de operacionalizacion

de variables y categorias que permitio obtener los factores mas importantes a analizar.

En el Capitulo 1V, que trata sobre los Resultados de la Investigacion, se evidencia la
recopilacion de todos los datos relevantes que contestaron a los objetivos especificos del
estudio, obteniendo las propias percepciones de estos cuidadores principales sobre su rol
en la vida de las personas con discapacidad, y la sobrecarga que esto representa en su
bienestar personal. Teniendo como resultados que estas personas sufren de problemas
fisicos y psicoldgicos, pero no siempre buscan ayuda para sus problemas, ademas su
responsabilidad ha generado muchos gastos en sus vidas, pero sin la posibilidad de
obtener mayores ingresos, y sumando a esta situacion, no cuentan siempre con redes de

apoyo que les ayuden en esta tarea que es permanente.

Finalmente, en el Capitulo V, se tiene las Conclusiones y Recomendaciones, donde se
han presentado las ideas mas importantes de todo este proceso de investigacion con los
cuidadores principales de personas con discapacidad de este canton de estudio. Donde se
llega a la conclusion de que estas personas se deben considerar como vulnerables, y las
leyes los deben proteger, al igual que las organizaciones, el Estado y la familia. Al mismo
tiempo que se recomienda un seguimiento de este grupo de estudio, al igual que mayores

investigaciones en este campo.



CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1. Definicion del Problema de Investigacion

Considerando los ambitos y funciones del trabajador social con los que puede interactuar
con la persona y la sociedad, se ha considerado en este estudio, la problematica del
cuidador principal a cargo de personas con discapacidad y las dificultades a las que se
enfrentan en esta ardua tarea de responsabilidad. En especial, cuando se conoce que ellos
también son un grupo vulnerable, pero que no han sido considerados en las debidas

investigaciones para conocer mas a fondo sus problematicas y realidades.

De acuerdo a Ramirez y Luna (2018), este acto de cuidar siempre ha estado presente en
todas las culturas y desde los diferentes grupos sociales, el cual se asocia al desarrollo de
la vida, ya que hace referencia a todas las actividades de preservar y proteger la vida de
toda la humanidad. Es una necesidad perentoria que surge desde el nacimiento de la
personay llega hasta su muerte, requiriendo cuidados de manera temporal o permanente

para cumplir con sus acciones cotidianas vitales.

El problema en Ecuador es que la preocupacion por esta situacion es reciente, ya que
siempre esta actividad fue llevada a cabo por un miembro del nacleo familiar, siendo un
aspecto invisible para la sociedad y el mismo Estado, el cual no ha dado el suficiente
apoyo a este grupo, ni ha creado las politicas que protejan a los cuidadores principales de
todas las consecuencias que genera esta tarea. Es recién desde el afio 2007 que se
incorpora el tema de las personas con discapacidad en las estrategias de gobierno, y de
esta decision, también surge la consideracion de que estas personas necesitan estar a cargo

de personas capacitadas para mejorar su calidad de vida (Ramirez & Luna, 2018).

Pero, ¢Qué incluye la accion de Cuidado? Estas acciones surgen desde el nacimiento del
ser humano, siendo algo imprescindible hasta su muerte, como lo define Gutiérrez y Frias
(2016, pag. 4) “es aquella actividad caracteristica de la especie humana que incluye todo
lo que hacemos para conservar, continuar o reparar nuestro “mundo” de modo que

podamos vivir en el lo mejor posible”.

Esta accion de cuidado se la realiza principalmente a personas dependientes, personas con
discapacidad o adultos mayores, quienes requieren ayuda para cumplir con sus

actividades normales, la cual se la feminizado desde sus origenes, y se ha asignado este

4



rol a un género en particular, la mujer asume este rol como un compromiso que es
resultado de los procesos culturales y sociales, llegando a un punto en el que invisibiliza
a esta cuidadora informal (Gobierno de Chile SENADIS, 2019)

Este es un punto mas que demuestra la realidad de la sociedad y las desigualdades entre

el hombre y la mujer, ademas de otros factores que son:

e Trabajo de cuidado remunerado

e Registro nacional de personas que prestan servicios de apoyo

e Lafeminizacion del cuidado y la feminizacion de la pobreza

e Discapacidad e inactividad en hogares.

e Cuidadores y Asistencia personal: brechas entre hombres y mujeres

e Sistema nacional de apoyos y cuidados: Cuidadores en hogares
particulares (Gobierno de Chile SENADIS, 2019, pag. 6)

Con estos puntos se demuestra la invisibilidad del rol que cumplen estas mujeres en sus
familias y de parte profesional también en las tareas de cuidado. Y segln los estudios
realizados en su mayoria el 90% de estos cuidadores son mujeres, recayendo la mayor
parte en el mismo nucleo familiar y generando graves complicaciones en su vida, estado

de salud y agotamiento extremo en su vida.

Ademas, se puede incluir que estos cuidadores mantienen ciertas caracteristicas
especiales, como una preocupacion sobre la persona a la que cuidan, desarrollan
demasiado esfuerzo fisico y mental sobre su responsabilidad, destinan tiempo y recursos
en su atencién, y todo esto ocasiona que descuiden su estado de salud, que les quede poco
tiempo para sus actividades personales y cuidado, enfrentdndose a una sensacion de
soledad en sus vidas (Ramirez A. , 2009).

Otro aspecto que también surge de este problema, es que estos cuidadores pueden ser
formales o informales. Aungue de manera general, ambos asumen una responsabilidad de
ofrecer apoyo, cuidar y asistir a la persona dependiente, el cuidador formal es un
profesional que recibe una remuneracion fija por su labor, ademas que cuenta con su
formacion, capacitacion y una institucion que lo respalda. Y el cuidado informal, en
cambio es un rol que por lo general lo asume un familiar, que la mayoria de ocasiones es
una mujer, no recibe una remuneracion, pero simplemente por su cercania, 0 parentesco

se hace responsable de esta persona, siendo por lo general este segundo grupo quien recibe



mayores consecuencias negativas y cambios en sus estilos de vida, debido a la funcion y

responsabilidad que asumen (Leite, 2021).

Entre las diversas consecuencias que pueden afectar a estos cuidadores, se tiene cambios
en sus relaciones familiares, ya que los conflictos y problemas que surgen en su relacién
de cuidado, afecta su comportamiento, la toma de decisiones y las actitudes que tiene
hacia los demés. También presenta cambios en su trabajo y en la situacion econémica, ya
que debido a la carga de tareas de cuidado, sus trabajos formales son abandonados y sus
ingresos disminuyen por el aumento de gastos que son derivados a la persona con

discapacidad (Rodriguez, Calva, Carrion, & Reyes, 2021).

Otro impacto es el cambio en su tiempo de ocio o tiempo libre, dejando de dedicar tiempo
a su persona, disminuyen sus actividades sociales, sus redes de apoyo desaparecen, sus
amistades. También presentan cambios en su estado de animo, mostrando sentimientos
de desesperacion, desesperanza, se encuentran mas irritables y enfadados. Y la ultima
consecuencia es el impacto en su estado de salud, en especial cuando cuidan a personas
con discapacidad severa, presentan cuadros de cansancio fisico extremo (Rodriguez,
Calva, Carrion, & Reyes, 2021).

El problema en el pais y que se puede generalizar a nivel internacional, es que las politicas
que asumen los gobiernos son enfocadas a las personas con discapacidad, consideradas
un grupo social vulnerable, buscando su integracién social, igualdad de oportunidades y
no discriminacién, pero este enfoque ignora el rol del cuidador de estas personas
dependientes, y la literatura ha demostrado que el cuidador es un punto débil en esta
ecuacion, definiendo que tan importante como cuidar a las personas con discapacidad, es

cuidar de quien las cuida.

1.1.1. Antecedentes Estadisticos

A nivel mundial, se tiene estudios que al menos el 15% de la poblacion tiene algan tipo
de discapacidad, es decir mas de 785 millones de personas vive con algun tipo de
discapacidad, por lo que el nimero de cuidadores también ha ido en ascenso debido al
incremento de la esperanza de vida, como la presencia de enfermedades catastréficas en
la actualidad, asi como lo confirma la Organizacion Mundial de la Salud por medio de

sus encuestas mundiales. (Cardenas, 2022)



Segun datos de la Comision Econdémica para América Latina el Caribe (CEPAL) los casos
de discapacidad que predominan mas son las visuales y las de movilidad, seguidas por los
casos de deficiencia de audicion, de habla, discapacidades mentales y de destreza; y de
acuerdo a estos datos, se requiere de un cuidador para que maximice las habilidades y
potencias de estas personas con discapacidad. De este estudio se obtuvo que el 52% de la
muestra estudiada presentaba discapacidad severa, adicional el 90% de estas personas no
reciben ningun apoyo social, y el 60% no asisten a terapias de rehabilitacion (Asencios &
Pereyra, 2019).

De acuerdo a un estudio realizado en Colombia, casi el 20% de la poblacién con
discapacidad presenta cuatro o mas complicaciones, por lo que su necesidad de apoyo es
aun mayor, y el 40% requiere de un cuidador de forma permanente, que por lo general es
asumido por un familiar de forma informal, lo que trae como Unica ventaja un menor
costo para el campo de la salud y seguridad social, pero conlleva mayores complicaciones
para el cuidador que presenta inseguridad econdémica, efectos en su salud fisica y mental

y casos de estrés por todas las tareas que realiza (Gomez, Pefias, & Parra, 2016).

Los datos son méas preocupantes cuando se determina que el 91% de este rol de cuidador
es asumido por el género femenino, demostrando que en un 92% no reciben ninguna
compensacion econémica, y en un 85% no realizan actividades de ocio, 0 no mantienen
relaciones sociales con otras personas, en un 66% han perdido sus redes de apoyo y no
participan en ninguna actividad de socializacién (Gémez, Pefias, & Parra, 2016). Y este
dato se confirma en Chile, donde en un estudio realizado a 323 asistentes o cuidadores, el
92% son mujeres quienes realizan esta actividad de forma informal en sus hogares, y en
el aspecto remunerado de residencias de estas personas, el 95% de este grupo tambiénson

mujeres quienes proporcionan estos cuidados (Gobierno de Chile SENADIS, 2019).

Ya en Ecuador, se tiene conocimiento de acuerdo a datos del Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidades, que existe 474.484 personas con alguna discapacidad a nivel
nacional, de las cuales, las personas que presentan una discapacidad severa necesitan de
un cuidador formal o informal para satisfacer sus necesidades basicas vitales (Rodriguez,
Calva, Carrion, & Reyes, 2021). Y segun Flores y Alava (2020) en su articulo que analiza

pensiones por discapacidad y su calificacion en Ecuador, se muestra lo siguiente:

El 46.64% presenta discapacidad fisica, la méas representativa, el 22.32% presenta
discapacidad intelectual seguida de un 14% con discapacidad auditiva. En menor
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proporcion la discapacidad visual (11.66%) y por ultimo la discapacidad
psicoldgica con un 5.38%. Si se analiza los grados de discapacidad, un 45.03% de
las personas se encuentra en un grado entre 35% al 49%, seguido de un 34.56%
de personas en un grado de discapacidad entre 50% al 74%. Un 20.41%
corresponde a los grados de discapacidad entre 75% al 100% (Flores & Alava,
2020, pag. 209).

De igual manera, en el pais se entregan algunas transferencias monetarias a favor de este
grupo social, que incluye Bono de Desarrollo Humano, Pensién para Adultos Mayores,
Pensién Mis Mejores Afos, Pensidn para Personas con Discapacidad, y el Bono Joaquin
Gallegos Lara, que es el que se centra este estudio, el cual pretende mejorar las
condiciones de vida, atencion y cuidado de estas personas con discapacidad, en especial
las que presentan problemas severos o enfermedades raras, huérfanas o catastroficas
(Flores & Alava, 2020).

Y enfocandose en la realidad de los cuidadores, se obtiene que casi el 75% de ellos,
presentan el sindrome del cuidador, necesitando de atencion integral en su salud de
manera urgente para mejorar sus condiciones de vida. Este sindrome es un aspecto que
impacta en la vida del cuidador en todas las esferas de su vida, a nivel fisico, psicolédgico,
emocional, familiar y social; ademas que va deteriorando su calidad de vida, su estado de
salud. También se determind que el 70% de estos cuidadores presentan cuadros de
depresion, lo que altera su funcionalidad familiar, y finalmente tanto el cuidador como la
persona dependiente se abandonan mutuamente y decae su calidad de vida y bienestar
(Veletanga, 2017).

1.1.2. Antecedentes Investigativos

El rol que cumple el cuidador principal se puede analizar desde dos perspectivas, por un
lado cuenta con todos los recursos y habilidades para convertirse en facilitadores en
muchos espacios de las personas a quienes cuidan, apoyando en el desarrollo de sus
capacidades, eliminando barreras y siendo modelos de inclusion social en todo este
proceso de acompafiamiento, tanto para las personas con discapacidad como para sus

familias (Organizacion Tobias Emanuel, 2018).



Pero como sefiala Jests Rogero (2010) en su estudio, también se debe considerar los
aspectos negativos, el impacto que se genera en su salud, en su economia y en relaciones
sociales. El cuidado principal crea problemas en su salud fisica como cansancio extremo
0 problemas musculares, dolores de espalda; ademéas de problemas psicologicos /
emocionales como estrés, depresion, ansiedad y demé&s. En cuanto a su economia, los
costos que se generan en su vida pueden ser mayores que los beneficios salariales que
percibe; y por Gltimo también se ha determinado problemas en su forma de relacionarse,
tanto en su familia, amistades y demas circulos sociales de su vida, debido al impacto y

sobrecarga que tiene en su vida.

Sumando a estas consecuencias, también se debe considerar que la mayoria de
investigaciones que se realizan se enfocan en los grupos vulnerables y de atencion
prioritaria, olvidando a los cuidadores que son personas que cumplen funciones esenciales
en la vida de los grupos de adultos mayores, discapacitados o grupos que no pueden
valerse por si mismos. Considerando a esta funcién esencial y poco estudiada, es que se
han analizado diversas investigaciones realizadas a nivel mundial y nacional sobre este
grupo social, determinando con esto un mayor conocimiento sobre su rol con las personas
con discapacidad concretamente, ademas de analizar el impacto negativo que se genera

en sus vidas y todas sus esferas y dimensiones.

En Espafia, Miguel Angel Carretero y Almudena Barrientos (2019) presentaron el estudio
“Necesidad de formar a los cuidadores de personas en situacion de dependencia:
comunicacion y respuesta desde la UCM” debido al incremento de los cuidados que se
estan brindando en la actualidad a las personas por varias razones; para lo cual desde la
Universidad Complutense de Madrid se origina el objetivo de promover la cultura del
autocuidado y heterocuidado con sus debidas técnicas y procedimientos a la poblacion.
Desde un método participativo que logre sensibilizar a los estudiantes y otros actores

sociales relacionados a este campo:

Debido al incremento de una poblacion dependiente y vulnerable y de un grupo de
cuidadores que carecen de habilidades formativas, se presenta una propuesta por medio
del apoyo de recursos fisicos y tecnolégicos como: pagina web, redes sociales y
aplicaciones moviles, tratando de crear un impacto en los estudiantes de psicologia y
medicina mediante técnicas y conocimientos de practicas en la vida real, con un desarrollo

de valores empaticos y comprensivos, asi como leyes que promocionan la atencion a



personas dependientes. Para garantizar su continuidad se creara también una Bolsa de
Empleo para futuros cuidadores, recursos didacticos, y proyectos de investigacion, con el
fin de mejorar el cuidado a estos grupos de atencion prioritaria (Carretero & Barrientos,
2019).

“Calidad de vida de cuidadores primarios de pacientes con discapacidad dependiente, del
CRIT Chihuahua” fue un estudio realizado por Norma Lopez (2015) en México en los
Centros de Rehabilitacion Infantil Teleton CRIT, con el objeto de evaluar la calidad de
vida de estos cuidadores, analizando su salud fisica y mental. La autora determind un
estudio descriptivo, con la aplicacion a 149 cuidadores de un cuestionario
sociodemogréfico y un instrumento especial (ShortForm-36) que se enfoca en la calidad

de vida, los cuales dieron como resultados lo siguiente:

Uno de los factores criticos percibidos en la muestra analizada, es que estas personas
poseen bajos niveles de vitalidad y energia, tienen un extremo cansancio, y que el sistema
de estos centros presenta debilidades, ya que no consideran las percepciones de los
cuidadores, siendo un objetivo el que la institucion conozca los recursos y medios de cada
cuidador. También se debe considerar que la edad y tipo de discapacidad en las personas
dependientes influye mucho en la calidad de vida del cuidador principal, por lo que es
necesario que estos resultados se profundicen y se mantenga un seguimiento en este grupo

de sujetos estudiados (Lopez, 2015).

Otra investigacion realizada en Chile “La discapacidad: Percepciones de cuidadores de
nifos, nifias y jovenes en situacion de discapacidad” presentada por Carolina Giaconi,
Zoia Pedrero y Pamela San Martin (2017) teniendo como objetivo el describir y analizar
las percepciones de discapacidad de parte de estos cuidadores, para lo cual se realizé un
estudio cualitativo, y se trabajé con grupos focales y analisis de contenido, para obtener

lo siguiente:

Los cuidadores han sefialado que la discapacidad es una situacion que presenta
limitaciones fisicas y funcionales y que es una condicion de la vida humana, lo cual la ha
normalizada y se la acepta en la actualidad. Pero también se topan con una discapacidad
desde el modelo social, donde los entornos de la persona son los que ponen la
discapacidad en sus funciones, por ello es necesario que se cuente con cuidadores que
atiendan sus necesidades, que logre alcanzar también el equilibrio nuevamente en la

familia, que luchen contra los prejuicios y desconocimiento de la sociedad, y lo cual se
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debe apoyar en una prestacion de servicios eficientes y suficientes del parte del Estado y
otras instituciones para las personas con discapacidad y sus cuidadores (Giaconi, Pedrero,
& San Martin, 2017).

La investigacion “Situacion del cuidador y caracteristicas del cuidado de personas con
discapacidad en Santiago de Cali” realizada en Colombia por Yaneth Figueroa (2011),
considerando la transicion epidemioldgica y los planes y politicas estatales, tiene como
objetivo en este estudio conocer los escenarios donde se desarrollan las actividades de
cuidado de parte de las familias, y de esta manera poder implementar las estrategias que
permitan mejorar el estado de salud. Para conseguir los resultados se siguié un estudio
descriptivo, de corte exploratorio y se trabajé con una muestra de 83 familias y 36

cuidadores, obteniendo lo siguiente:

En un 86% los cuidadores principales son mujeres, ya que a través de los afios esto se ha
planteado como responsabilidad del género femenino. Esta cuidadora principal ademas
demuestra que ha dejado de realizar sus actividades cotidianas y sin recibir una
remuneracion se han dedicado a cuidar a sus familiares dependientes. A esto se suma su
estado de salud, donde presentan dolores, visitas al médico por enfermedades y molestias,
presencia de fatiga, lo que disminuye también su calidad de vida. También se ha
determinado necesario que todo el nicleo familiar se involucre en el cuidado de estas
personas dependientes, con el apoyo de la creacion de programas de salud y atencién; y

que se generen politicas en favor de los cuidadores por parte del Estado (Figueroa, 2011).

En Pert, también se tuvo un estudio denominado “Carga subjetiva y calidad de vida
relacionada con la salud en cuidadores de nifios con discapacidad y nifios con
multidiscapacidad” realizada por Milagros Cahuana (2016), teniendo como objetivo el
determinar la relacion que existe entre la carga subjetiva y la calidad de vida, lo cual se
vincula con la salud de estos cuidadores familiares. El disefio metodolégico que se siguid
fue ex post facto prospectivo simple, trabajando con una muestra de 80 cuidadores, a los
que se les aplicd la Escala de Carga del Cuidador de Zarit, dando como resultado lo

siguiente:

Los cuidadores presentan niveles mas bajos de calidad de vida a un mayor nivel de carga,
generando una percepcion negativa sobre su salud, lo cual determina a breves rasgos, que
todos los cuidados que reciben estas personas con discapacidad también deben ser

orientados para sus cuidadores. Estos niveles negativos se evidencian con mayor claridad

11



en los nifios con multidiscapacidad, donde los cuidadores generan sentimientos de
verguenza, tension familiar y enfado, y las consecuencias se notas mas en el aspecto
mental, presentando casos de desanimo, depresion, ansiedad, cansancio. Ante esto, se
considera necesario la creacion de programas para cuidadores para mejorar su percepcion
de vida (Cahuana, 2016).

Y en Ecuador también se han estudiado algunas investigaciones sobre este grupo social,
teniendo asi “Sobrecarga del cuidador de la persona con discapacidad y su relacion con
la funcionalidad familiar, Sinincay 2015-2016”, llevada a cabo por Maria Vintimilla
(2017), la cual tuvo como objetivo determinar la frecuencia de esta sobrecarga, su relacién
con la funcionalidad familiar y otros factores asociados. Para esto se apoy0 en un estudio
cuantitativo, analitico y transversal, con 190 sujetos de estudio a las que se les aplicé el
Test de Zarit, de lo que se obtuvo los siguientes resultados:

Especificamente se habla del sindrome de sobrecarga del cuidador, que es un trastorno
que altera la calidad de vida de estas personas, agotando su tiempo y energia, siendo
muchas veces invisible ante los demés. De esta manera se obtuvo que el 75.5% de los
cuidadores, presentan sobrecarga y por ende disfuncionalidad familiar, y a pesar de que
esto puede ser algo subjetivo en la persona, se genera un impacto negativo en su bienestar
fisico, en las ganas de vivir, en sus proyectos de vida, en su sentido de paz y sentido de la
vida. Ante lo cual se determina una propuesta que se basa en la promocion de
conocimientos, actitudes y practicas para el cuidado y autocuidado del cuidador
(Vintimilla, 2017).

Un segundo estudio realizado en Ecuador fue llevado a cabo por Coello y Naranjo (2020)
denominado “Percepciones de 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 de 2020 en la ciudad de Guayaquil”, tuvo como objetivo
comprender estas percepciones, conociendo su diario vivir, identificando las relaciones
familiares y exponiendo las estrategias de afrontamiento de estos cuidadores. Su disefio
fue de una investigacion cualitativa, con un nivel exploratorio y descriptivo, trabajando
con una muestra de 5 personas a quienes se les aplico una entrevista semiestructurada, de

lo que se obtuvo lo siguiente:

Este estudio se enfoco en el contexto de la pandemia, lo cual modificé el diario vivir de

estas personas, intensificando sus cuidados, ya que los cuidadores también se han
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confinado, lo que ha provocado una pérdida de redes de apoyo, una mayor afectacion a
nivel de su salud mental, también ha provocado cambios en su adaptacion a esta nueva
normalidad, incertidumbre. Pero también se puede afirmar que otras necesidades y
problemas han mermado, incluso se puede hablar de un cambio en el rol de cuidadores,
ya que estas personas asistian a centros de cuidado, pero ahora se encuentran confinados
en sus hogares con otros familiares a cargo, o se nota una independencia en ciertas

actividades de parte de las personas con discapacidad (Coello & Naranjo, 2020).

Y un estudio méas centrado en las personas beneficiarias del bono Joaquin Gallegos Lara
fue “La cuidadora de personas discapacitadas en Ecuador. El caso de las beneficiarias del
bono Joaquin Gallegos Lara” realizado por Ramirez y Luna (2018), quienes tenian el
objetivo de realizar una aproximacion a la situacion actual de las cuidadoras, para lo cual
se realizd una investigacion exploratorio-descriptiva, se aplicaron entrevistas a

profundidad y se hizo un analisis documental, pudiendo determinar los siguientes datos:

El cuidado de las personas discapacitadas es una de las actividades méas importantes que
permite su inclusion y pleno goce de derechos humanos, y hablando concretamente de la
situacion ecuatoriana, se cuenta el bono Joaquin Gallegos Lara que pretende asegurar la
atencion de la familia ante estas personas dependientes, en especial a la cuidadora
principal que es quien brinda la mayor parte de asistencia y apoyo dia a dia. Esta actividad
debe considerarse enriquecedora y positiva, pero siempre y cuando la persona que lo
realice cuente con las adecuadas redes de apoyo, tiempo personal para sus actividades,
una remuneracion que representa sus cuidados y tiempo y una correcta percepcion de su
vida (Ramirez & Luna, 2018).

Todas estas investigaciones reafirman la importancia de estudiar y comprender las
afectaciones que se genera en la vida de estos cuidadores, ante lo cual es necesario que se
tomen las mejores estrategias que mejore su calidad de vida, sus percepciones personales,
lo cual ademas de mejorar su bienestar integral, también lograra que ellos brinden un

mejor servicio a las personas dependientes que cuiden.
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1.2. Preguntas de Investigacion

Pregunta general

¢Cudl es la sobrecarga en el cuidador principal de la persona con discapacidad adscrita al

bono Joaquin Gallegos Lara en la parroquia Macas, canton Morona, en el periodo 20227
Preguntas especificas

e Cuales son las caracteristicas sociodemograficas del cuidador principal de la
persona con discapacidad en la parroquia Macas?
e ;Cuales son los niveles de sobrecarga que tienen mayor frecuencia y las

afectaciones presentes en el cuidador principal de la persona con discapacidad?
e ;Cuales son las estrategias de afrontamiento que ha aplicado el cuidador principal

de la persona con discapacidad?

1.3. Objetivo General

Analizar la sobrecarga en el cuidador principal de la persona con discapacidad adscrita al

bono Joaquin Gallegos Lara en la parroquia Macas, cantdn Morona, periodo 2022.

1.3.1. Objetivos Especificos

e Describir las caracteristicas sociodemogréaficas del cuidador principal de la
persona con discapacidad en la parroquia Macas.

e Identificar los niveles de sobrecarga que tienen mayor frecuencia y las
afectaciones presentes en el cuidador principal de la persona con discapacidad.

e Determinar las estrategias de afrontamiento que ha aplicado el cuidador principal
de la persona con discapacidad.

1.4. Justificacion

Los cuidadores no siempre son conscientes del efecto que se genera en sus vidas por la
accion de cuidar a otras personas, incurriendo en algunas ocasiones en varios riesgos,
asumiendo responsabilidades excesivas que superan sus capacidades, no teniendo apoyo

o formacidn suficiente en esta tarea, realizar tareas que afectan su bienestar y estado de
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salud, restar importancia a los problemas de su vida personal, descuidando algunos
aspectos que a mediano o largo plazo seran situaciones complejas de remediar (Pérez,
2015)

Esta tarea se puede entender como bipolar, ya que puede brindar una satisfaccion de poder
ayudar a una persona dependiente, pero también puede llegar a ser frustrante y compleja
debido a todas las responsabilidades que se asumen. Pero en general, a este grupo de
personas se las debe cuidar aun mas, ya que son las responsables de asumir tareas que
aseguran la vida y el bienestar de aquellas personas dependientes, siendo necesarias para
el goce de derechos humanos, el cumplimiento de politicas del gobierno y el alcance de

una vida digna (Ramirez & Luna, 2018).

La importancia de tratar esta situacion de los cuidadores principales es simplemente el
hecho de valorar la vida humana y valorar a las personas, apoyarse en el desarrollo de
autoestima en medio de todas las adversidades de la vida diaria, no olvidar que ademas
de las personas con discapacidad que cuidan este grupo, también sus vidas son
importantes, y deben siempre buscar el bienestar fisico y emocional en sus propias vidas.
Por eso se pretende conocer mas a fondo sus realidades, los sindromes que han generado

y las estrategias que han aplicado para sobrellevar los problemas.

Los hallazgos de esta investigacion, se espera sean de apoyo a trabajos investigativos ya
realizados y a futuros casos de estudio en el mismo contexto social, aportando una nueva
vision sobre el rol primordial de los cuidadores principales de las personas con
discapacidad; ademas se aconsejar que se realice un seguimiento en el grupo de sujetos

de investigacidon para determinar las condiciones de vida que han mantenido en un futuro.

Ademas del aporte a la ciencia, este trabajo también se relaciona directamente con la
disciplina de Trabajo Social, ya que estos profesionales se enfocan en promover el
bienestar personal y social del ser humano, enfocandose en los grupos mas vulnerables,
que requieren de apoyo y que son invisibles ante las politicas y acciones del Estado, la
familia y la misma sociedad. Y mas ahora en la actualidad, que con varios factores como
el incremento de la esperanza de vida y la existencia de nuevas enfermedades, existe

mayor dependencia funcional en el ser humano.
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CAPITULO II: MARCOS REFERENCIALES

2.1. Referente Tedrico

Como primer punto de este segundo capitulo, se presentan las bases tedricas que sustentan
el problema de estudio de la presenta investigacion, siendo necesario considerar todas las
dimensiones de la vida humana y centrado en la tarea de cuidado de las personas con

discapacidad:

2.1.1. Teoria ecolégica

Este cuerpo tedrico tiene como su autor a Urie Bronfenbrenner, y consiste en un analisis
de la persona en todo el proceso de su desarrollo a través de los distintos ambientes en los
que se desenvuelve, influyendo directa o indirectamente en los campos moral, relacional
y cognitivo del individuo. A pesar que en sus inicios se enfocd solo en el ser humano
como paciente, progresivamente fue incluyendo al sistema familiar y otras relaciones de
entornos en los que se desarrollaba la persona. Asi empieza a estudiar todo el proceso de
desarrollo de la persona, y todos los espacios sociales de interaccion que mantiene en su
vida (Espinal, Gimeno, & Gonzalez, 2003).

Desde que se analiza a la familia, se caracteriza que es un sistema y que se manejan por
diferentes componentes, como su estructura, personas, interacciones, caracteristicas,
roles, limites, jerarquia y deméas. Y a partir de este sistema, el ser humano mantiene
contacto y se interrelaciona en otros sistemas y entornos mas externos, por lo cual este
autor busca el estudio de la totalidad de la persona, y divide este estudio de la persona y
sus interacciones en 5 sistemas, donde el ser humano enmarca sus relaciones sociales con
los entornos de su vida, definiendo a continuacion segun la explicacion de los autores
(Espinal, Gimeno, & Gonzalez, 2004)

Microsistema: es el nivel mas cercano al ser humano, conteniendo los entornos mas
cotidianos de la persona, asi como sus roles, relaciones y comportamientos derivados. Es
en estos contextos, donde el se humano transcurre la mayor parte de sus tareas diarias, y
se caracteriza por la interaccion fisica cara a cara con los demas, incluyendo aqui a la
familia como principal agente social, por lo que debe ser un entorno positivo y afectivo

para un adecuado desarrollo e integracion social, considerando asi aspectos como la
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calidad de estos subsistemas, su estabilidad, competencias y habilidades de sus roles en
estos espacios, la autoestima, predisposiciones biologicas, competencias cognoscitivas,
etc. (Villalba, 2003)

Mesosistema: este segundo nivel incluye las interrelaciones de dos o mas entornos en los
que la persona participa de manera activa y directa, es como una suma de microsistemas
de la persona. En este subsistema se pueden incluir a los amigos, vecinos, los cuales
mantienen sus subsistemas en sus vidas, pero se abren e interrelacionan con los sistemas
de otros, lo cual es necesario por la misma caracteristica social del ser humano y su

necesidad de convivencia (Villalba, 2003).

Exosistema: en este espacio ya se habla de interacciones y relaciones indirectas, donde
el individuo no siempre es participe, pero recibe la influencia de estos entornos. Se puede
hablar de los microsistemas de otras personas que se relacionan con ellos, por ejemplo,
en el caso del cuidador, se tendria el sistema laboral de un familiar o pareja, o las familias
de amistades, donde directamente no participa, pero influye en su estilo de vida, o
considerando los espacios sociales donde interactia la persona con discapacidad que

también afecta al cuidador, aunque no se consideren sus percepciones. (Villalba, 2003)

Macrosistema: se puede considerar como el entorno mas alejado de la persona, pero igual
importante de analizar, ya que contiene factores que se ligan con la cultura, los valores,
sistema de creencias en los que las personas se basan en sus relaciones sociales.(Osoria,
2018)

Cronosistema: finalmente, este nivel de sistemas que influyen en el ser humano, puede
ser considerado un metasistema, el cual se basa en el momento historico o época de
tiempo en el que vive la persona, aunque también considera los procesos cotidianos y

estilos de vida que se llevan a cabo en sus microsistemas. (Osoria, 2018)

2.1.2. Teoria del rol

Cuando se menciona la palabra rol, se sobreentiende que es el papel definido y conocido
que cada persona debe cumplir en su vida, y como menciona Goffman, las interacciones
y relaciones entre las personas, son vistas como complejos actos de negociacion,
autocontrol, adaptacion y control; lo cual se genera en un espacio tenso de intereses
personales, expectativas y miradas entre los participantes sociales. Y como menciona

Merton, también existen categorias en los que los individuos se adaptan, teniendo:
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e Conformidad: los sujetos que estdn de acuerdo con las reglas y valores
compartidos por la sociedad, adaptandose a la mayoria.

¢ Innovacion: son las personas que van mas alla de las normas sociales establecidas,
realizando otro tipo de acciones, incluso delictivas, con el fin de ganar un nivel de
mayor riqueza o reconocimiento.

e Ritualismo: se da cuando las personas cumplen los preceptos morales y sociales
discreta y obligadamente, tienen un apego directo con lo que la sociedad
determina.

e Retraimiento: son los individuos que se excluyen de la sociedad, ya que no
cumplen con los estandares y normas sociales.

e Rebelidn: y por altimo, esta clasificacion incluye a las personas que no realizaron
ningun esfuerzo por seguir las estructuras y normas sociales, sino que por el

contrario, crearon sus sistemas y propias reglas (De Grande, 2014).

De igual manera, seguin Aritzeta y Ayestaran (2003), estos roles son los patrones que la
misma sociedad impone para que sean cumplidos por cada una de sus miembros, es decir
es la conducta que una persona cumple en cada funcidn o posicion que tiene en su vida,
de acuerdo a sus grupos sociales, estatus, nivel y jerarquias. Pero también se compone de
una perspectiva psicosocial, que trata de predecir el comportamiento del individuo, lo que
hace necesario que la persona aprenda y se forme en determinadas habilidades sociales

en cada contexto en el que se desenvuelve.

Este rol se ajusta de acuerdo al nivel de responsabilidad que cada persona presente,
considerando que el cuidador se maneja en un espacio socio-familiar, se podria analizar
su rol dentro de un equipo, el cual promueve un equilibrio entre todas las funciones de
cada miembro, analiza los recursos disponibles y determina las cualidades personales
necesarias que se ajusten con sus responsabilidades. Basicamente, toda persona participa
en determinadas situaciones sociales, ante las cuales se esperan ciertas expectativas que

se esperan de esa persona (Aritzeta & Ayestaran, 2003).

Directamente, esta teoria se identifica con el papel del cuidador principal que ejecuta en
la vida de las personas discapacitadas, ya que su rol y funcion inicial pudo haber cambiado
al tener que hacerse responsable inmediatamente de esta persona, cambiando de roles y

posiciones en el campo laboral, familiar, social, y personal, por lo cual es necesario contar
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con el apoyo y redes necesarias para sobrellevar estas responsabilidades y cambios en la
vida de un cuidador.

2.2. Referente Conceptual

En este segundo apartado, se analizan los conceptos y términos relacionados con el
problema de estudio que se pretende intervenir, considerando necesario su analisis para

una mejor comprension de la situacion de estos sujetos de estudio:

Tarea de cuidar

Segun Larban (2010) cuidar es un acto de atender, de poner atencién a otra persona.
También se puede comprender como el conjunto de conocimientos, acciones, habilidades
y valores que se emprenden con el sentido de brindar potencialidades a otra persona para

mejorar 0 mantener sus condiciones o calidad de vida.

Esta practica del cuidado ha estado presente en toda la evolucién de la humanidad, y no
solo es una tarea que se aplique a terceras personas, sino que existe el cuidado de uno
mismo, generando una preocupacion e interés por la propia seguridad, superandose a uno
mismo y conociéndose en realidad como persona. Este cuidado también permite el
crecimiento mutuo, tanto del cuidador como de la persona cuidada, estableciendo

relaciones afectivas, amorosas, de preocupacién y proteccion (Rodriguez, y otros, 2017).

Pero se ha podido determinar que esta tarea basica de la existencia humana, se ha
deshumanizado, debido a la creciente utilizacion de la tecnologia, de la reestructuracién
de la familia y la sociedad, acentuando de esta manera, diferentes problemas como
violencia, migracion, desigualdades, pobreza, discriminacion, pérdida de valores y mas;
a pesar de ser un arte que expresa la creatividad del espiritu, y que demuestra la union del

cuerpo, mente y espiritu en sus tareas (Rodriguez, y otros, 2017).

O también se puede apreciar lo que determina la Asociacion Gorabide (2015), que esta
tarea incluye toda accién que busca dar respuesta a las necesidades basicas que sufre una
persona y que no puede cubrir por ella misma. Es decir, es toda acto de diligencia y

atencion que se presta a otra persona para conservar la vida, la salud y bienestar.
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Autocuidado

Este concepto hace referencia a la prevencion de todo desgaste emocional que se pueda
provocar en el ser humano, ya sea debido a causas laborales, personales, familiares o
sociales-culturales. EI primer paso para aplicarlo, es reconocer los factores o situacion de
riesgo latente en la vida de la persona, aceptando la condicién de vulnerabilidad. Su origen
se remonta a la salud publica, a la enfermeria, y se comprende como toda actividadque es
realizada por la persona, la familia o la comunidad, con el fin de mejorar su salud,prevenir
enfermedades o limitarlas cuando ya existen. Por ese motivo, no se la determinacomo una

actividad improvisada, sino reguladora del bienestar integral (Oltra, 2013).

Cuidados

Cuando se habla de cuidados, se debe comprender que se trata de un modelo de atencion
integral y centrado en la persona, que se basa en cuidar, cuidarse y sentirse bien. Segun
afirman Rodriguez y otros (2015), por lo general esta actividad es realizada al interior de
la familia, ejecutada por el género femenino, de manera voluntaria y sin recibir alguna
remuneracion econdmica. Estos autores sefialan que para realizar esta tarea de cuidados,
se debe hacer desde una vision integral de la persona, analizando todos sus entornos, asi
como la dignificacion de la persona dependiente, sus derechos, opiniones, y considerando

elementos como la autonomia e independencia, y reconociendo que cada persona es unica.

También se puede comprender a esta actividad como una tarea que va mas alla de la
enfermedad, sino que se convierte en una préctica interpersonal, que promueve la salud y
el crecimiento del ser humano. Para esto Baez y otros (2009) consideran la Teoria de los
Cuidados que estad compuesto por 5 pasos, el conocimiento, el estar con, el hacer por, el
posibilitar y el mantener las creencias. Ademas, que se debe considerar las multiples
dimensiones de la vida humana, y no solo dejar esta actividad a los enfermeros o a un
familiar, sino que debe estar orientada a resolver problemas, a una formacion, a servicios
institucionalizados, apoyo del gobierno por medio de politicas y el apoyo social por

altimo.
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Tipos de cuidadores

Se debe considerar a un cuidador informal, que es el mas conocido y comun en la sociedad
y la familia, ya que este rol es ejecutado por algun familiar o alguna persona que forme
parte del nucleo mas cercano a la persona dependiente de cuidador, por lo general suele

ser una mujer, madre, esposa, hija, etc.

De manera mas actual, se ha conformado el grupo de cuidadores formales, que son las
personas que ya se preparan académica y formalmente en brindar estos cuidados a
personas con discapacidad, enfermedades o por edad avanzada, recibiendo a cambio una

remuneracién econémica.

También se puede mencionar también al cuidador principal, que es la persona encargada
de la mayoria de cuidados de la persona dependiente, es quien presenta las mayores
consecuencias y sindrome de sobrecarga sobre su vida, por el cumulo de

responsabilidades que asume (Fundacién Hospital Sant Jaume I, 2008).

Y finalmente, segun sefialan Coello y Naranjo (2020) se tiene al cuidador familiar, que es
quien se preocupa por la vida y bienestar de la persona dependiente. Esta persona se
caracteriza por no tener conocimientos 0 capacitaciones previas a su desempefio como
cuidador de esta persona con discapacidad, mas bien lo hace de manera empirica y sin
recibir compensaciones econdémicas. Este cuidador es parte de la familia, por lo que esta
responsabilidad lo ubica como una persona vulnerable y con una atencion demandante

hacia su familiar de forma permanente.

Sindrome de sobrecarga del cuidador

Este problema se ha determinado que surge cuando un individuo se hace responsable de
los cuidados de una determinada persona, adquiriendo mas responsabilidades y
obligaciones con esta, lo cual lo condiciona a pasar por situaciones externas negativas en
su vida. Estos cuidadores se enfrentan a una voragine de sentimientos y emociones que
cambian por completo sus planes de vida y que causa un impacto en su vida integral que

sobrepasa sus capacidades (Prieto, Arias, Villanueva, & Jiménez, 2015).

Las caracteristicas que se presentan en este sindrome son basicamente un agotamiento

fisico y psiquico, debido a todo el afrontamiento de responsabilidades y tareas de cuidado
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a una tercera persona. Estos cuidados no siempre se generan progresivamente, sino que
se puedan dar de manera subita e inesperada, por lo que el cuidador no esta preparado
para afrontar esta situacion, no cuenta con recursos, formacion, apoyo social o profesional
para sobrellevar esta nueva condicion de vida. Es normal, que estos cuidadores presentan
momentos criticos, agotando recursos propios y externos de la persona, y repercutiendo
gravemente en el estado de salud fisica, estado emocional, salud mental y relaciones
sociales (Cabada & Martinez, 2017).

Como determina Claudia Tecglen (2015) en un estudio sobre las consecuencias de cuidar

sin apoyos, las principales consecuencias que se evidencian en el cuidador son:

e Consecuencias fisicas: cansancio y fatiga cronica, problemas de suefio, dolores,
hasta llegar a consumir sustancias de manera descontrolada y sin supervision.

e Problemas de tiempo, apartandose de su empleo formal, dejando actividades de
ocio y recreacion de lado.

e Problemas emocionales, prevalencia de casos de estrés, depresion, ansiedad,
angustia. O también cambios en el estado de &nimo, falta de relajacion, centra la
vida en las necesidades de los demas.

e Problemas econémicos, por exceso de gastos en los cuidados de la persona
dependiente.

e Problemas sociales, debilitamiento en relaciones sociales, familiares y de pareja
(Tecglen, 2015).

Afectaciones

Seguln una definicion corta, la afectacién puede provocar una impresion en un individuo,
afectandolo de forma emocional, fisica o psicologica, y con una influencia perjudicial y
contraproducente. Y segin Hewitt y otros (2016) es necesario también analizar en estas
personas que sufren las afectaciones, sus niveles de resiliencia, las estrategias de
afrontamiento, y un estudio integral de los factores de riesgo que pueden afectar, para lo
cual es necesario una caracterizacion de las personas victimas de este problema, para de

acuerdo a esto aplicar los mejores procesos de reparacion y satisfaccion de necesidades.

Ademas, se sefiala que estas afectaciones se pueden presentar de diversas maneras en

estos cuidadores, como mencionan Flérez y otros (2010):
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e Afectaciones en su nucleo familiar

e Estrés permanente

e Alteraciones en sus roles

e Agotamiento fisico en la parte emocional

e Laescasez de conocimiento y recursos en cuanto a su tarea de cuidar
e Conflictos con la familia

e Discriminaciones, rechazos

e Estigmatizaciones de la sociedad

e Mayores casos de depresion, ansiedad, alteraciones en el suefio, irritabilidad
e Deterioro en la salud fisica, aparicion de enfermedades

e Aislamiento, deterioro de sus relaciones sociales

e Problemas econémicos

¢ Incluso impacto en su bienestar espiritual (FI6rez, Montalvo, Herrera, & Romero,
2010)

Personas con discapacidad

No existe un Gnico concepto para definir a este grupo social de personas, pero desde las
Naciones Unidas se brinda un lenguaje unificado para tratar este tema de manera correcta.
Las personas con discapacidad no son consecuencia de una enfermedad simplemente,
sino que incluye las personas que presentan deficiencias en sus estructuras y funciones
corporales normales, teniendo limitaciones en sus actividades y restricciones en su

participacion en la sociedad (Hernandez, 2015).

Discapacidad

Segun la Fundaciéon ADECCO (2018) de Espafia, este concepto hace referencia a una
condicion de las personas que muestran limitaciones, deficiencias o restricciones que de
alguna manera impiden su participacion integral. Es el conjunto de dificultades y
problemas que afectan sus funciones fisicas, sus relaciones sociales y la ejecucion de
tareas concretas. Este fendmeno puede provocar que el individuo que la padece, se aisle

de su comunidad y encuentre problemas en las formas de interaccion normales.
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Tipos de discapacidad

Desde el Manual de Atencidn a los Derechos de las Personas con Discapacidad, elaborado
por el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (2015), el primer paso que
se debe realizar para una clasificacion de las discapacidades, es una correcta valoracion
en las funciones corporales, en las estructuras corporales, en las actividades y
participacion que cumplen estas personas en su entorno social, teniendo asi los siguientes

tipos:

e Discapacidad fisica: son todas las deficiencias corporales, como problemas en sus
miembros superiores o inferiores o un nivel de paraplejia que es la falta de
movilidad de alguna parte del cuerpo, o dafios en los drganos internos del cuerpo.

e Discapacidad psicosocial o mental: este tipo de discapacidad se suele generar por
enfermedades, causando trastornos en el comportamiento, la conciencia, el
razonamiento, los estados de animo y otros.

e Discapacidad intelectual: cuando una persona presenta problemas en la
comprension de ideas, lenguaje, o dificultades para tomar decisiones, o
desenvolverse en la vida normal, afectando su autonomia personal y social.

e Discapacidad sensorial: cuando uno de los sentidos se ve afectado, por ejemplo
una pérdida de la visién, problemas con la capacidad auditiva normal, afectando
su forma de comunicarse y relacionarse con los demas (Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidades, Manual de atencion en derechos de personas con

discapacidad en la funcion judicial, 2015).

Niveles de discapacidad

Estos niveles o grados se califican segun una escala y se basan en la dificultad de una
persona para valerse por si misma y considera ciertos factores, como son las categorias
de poder movilizarse, de trasladarse, de poder comer, de mantener un aseo personal, de

utilizar medios de transporte y otros. Teniendo los siguientes grados:

e Grado 1: discapacidad nula, es cuando la persona no tiene ningun signo o sintoma
de alguna enfermedad o accidente, por lo que no presenta dificultades. Presenta
un porcentaje de 0%.
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e Grado 2: discapacidad leve, cuando ya aparecen ciertas dificultades, pero aun la
persona puede desarrollarse por si sola. Presenta un porcentaje del 1 al 24%.

e Grado 3: discapacidad moderada, es la que muestra ya secuelas de una posible
enfermedad o accidente anterior, pero sigue en capacidad de realizar actividades
de autocuidado. Su porcentaje es del 25 al 49% de discapacidad.

e Grado 4: discapacidad grave: cuando ya las acciones basicas se ven impedidas y
necesitan a otra persona para su cuidado. Su porcentaje es del 50 al 70%.

e Grado 5: discapacidad muy grave o permanente, cuando la persona ya presenta
bastantes limitantes para realizar sus actividades cotidianas y de cuidado. Y su
porcentaje es mayor a 75% (Corporacion de Abogados Espafia Abbo, 2016).

Redes de apoyo

Segun Lavatelli, Aisenson y De Marco (2014) determinan que estas redes de apoyo
permiten al ser humano afianzar y construir el futuro, y se componen de todos los
ambientes, familiares, comunitarios, educativos en los que se desenvuelve el individuo
para construir sus proyectos y alcanzar sus objetivos. Son el conjunto de personas u
organizaciones que apoyan en determinados momentos de la vida, son los recursos que

permiten sobrellevar situaciones de crisis o riesgo.

2.3. Referente Legal

Siguiendo una jerarquia de la Piramide de Kelsen, se analiza en este apartado toda la
legislacién relacionada con el tema de estudio sobre los cuidadores principales de las

personas con discapacidad.

2.3.1. Constitucion de la Republica del Ecuador

Directamente en este cuerpo legal nacional no se hace mencion de los cuidadores como
un grupo social vulnerable o de atencion prioritaria, mas bien se hace hincapié en las

personas con discapacidad, estipulando en la seccidn sexta lo siguiente:
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Art. 47, trata sobre que el estado garantizara todas las politicas de prevencion en estas
personas, trabajando en conjunto con la familia y la sociedad. Asi mismo se incluyen los

derechos que se deben reconocer a este grupo social vulnerable.

Art. 48, de igual manera estipula que el estado tomara todas las medidas necesarias para
que estas personas mantengan una inclusién social, participen en la comunidad, obtengan
exoneraciones y rebajas, se formulen programas en su beneficio, y que se beneficie a sus

familias también.

Art. 49, en este capitulo ya se hace hincapié en las personas y familiares que cumplan el
rol de cuidado de estas personas con discapacidad, en especial de las que requieran
atencion permanente, recibiendo para esto capacitacion y proteccion de la Seguridad

Social.

Y brevemente en el art. 325, se hace mencion que el Estado debe garantizar el derecho al
trabajo en todas sus modalidades, tanto las labores en manera dependiente o autbnomas,
incluyendo los trabajos de autosustento y cuidado humano. Determinando que las
personas que realizan estas actividades deben ser consideradas en el régimen laboral,
incluyendo todas las protecciones y beneficios que esto implica (Asamblea Nacional del
Ecuador, 2008).

2.3.2. Tratados y Convenios Internacionales

De igual manera que se hace mencion en el analisis de la Constitucion del Ecuador, a
nivel internacional existen tratados y convenciones sobre los derechos humanos
especificamente de las personas con discapacidad que indirectamente son los sujetos de
investigacion, pero se tiene un vacio sobre legislaciones que protejan a los cuidadores

concretamente. Ante lo cual se tiene lo siguiente:

Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad

Este documento busca proteger y asegurar que todos los derechos humanos de estas
personas con discapacidad se cumplan a cabalidad, asi como que gocen de condiciones

de igualdad en todos los sentidos. De igual forma, se define al estado como responsable
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de asegurar que este grupo social vulnerable no sufra de discriminacion, y en adoptar

todas las medidas necesarias para su proteccion y vida digna.

En el art. 16 se hace mencidn al tema de los cuidadores y familiares, quienes también
estaran protegidos por las medidas del gobierno en cuanto a protegerse de violencia,
explotacion y abusos, convirtiéndose estas personas en grupos vulnerables también

(Consejo de discapacidades Naciones Unidas, 2014).

Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las formas de

discriminacion contra las personas con discapacidad

Con este documento, lo que se pretende es frenar y erradicar todos los actos de
exclusiones, distinciones que se dan contra las personas con discapacidades, buscando
por el contrario su integracion a la sociedad. Para esto se deben apoyar en medidas
sociales, educativas, legales y demas, siempre buscando prevenir y detectar a tiempo este

tipo de abusos (Asamblea General de la Organizacion de los Estados Americanos, 1999).

2.3.3. Leyes Organicas y Ordinarias

Concentrandose en las leyes nacionales, se tiene los siguientes cuerpos legales:

Ley Orgénica de Discapacidades

Esta ley ademas de proteger a las personas con discapacidad, también ampara a las
personas que realizan tareas de cuidado, proteccion y atencion, siendo familiares, pareja
0 personas juridicas, publicas o privadas que se dedican a esta profesion. De esta manera,
obtienen una doble proteccidon de sus derechos humanos, por ejemplo, en el tema de
educacion, en su art 35 se determina una actividad co-participativa, involucrando a estas

personas en todos los procesos formativos.

En el area laboral también podran asumir el porcentaje que se dispone para las personas
con discapacidad, y en caso de tener otro empleo, contaran con horas de jornada
disponibles para el cuidado de esa persona dependiente. De igual manera segun el art. 74
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se podran importar bienes y vehiculos para las tareas de atencion y cuidado, exentas de

pagar aranceles y tributos; asi como otras exenciones en otros impuestos para el Estado.

De parte del gobierno también se ofrece politicas de promocidn y proteccion social, segun
el art. 87, se orientara a las personas en temas de atencion, buen trato, promoviendo la
reinsercion familiar y creando centros diurnos, centros de acogida y hogares sustitutos

para estas personas con discapacidad (Asamblea Nacional del Ecuador, 2012).

Ley sobre Discapacidades del Ecuador

Indirectamente esta ley busca establecer un sistema de atencion e integracion de las
personas con discapacidad, evitando su discriminacion en todas las esferas de la vida
humana, por lo que en sus objetivos busca crear mecanismos que atienda las necesidades
particulares de cada persona dependiente, garantizando igualdad de oportunidades,

sensibilizando y concientizando a la sociedad y la familia (CONADIS, 2008).

Se determina como responsable al CONADIS de formular las politicas nacionales
necesarias y los programas de atencion e integracion, asi como acciones de investigacion

y vigilar el cumplimiento de sus derechos humanos y la ley (CONADIS, 2008).

Ley Organica para la Justicia Laboral y Reconocimiento del Trabajo en el Hogar

Este cuerpo legal contiene ciertas reformas a otras leyes, como en el caso de la Ley de
Seguridad Social, donde se incluyen a las personas que realizan trabajos en el hogar y que
no son remunerados, y de manera exclusiva que realicen tareas de cuidado, se determina
su proteccion contra contingencias por vejez, muerte o invalidez, pudiendo aportar
voluntariamente para cubrir estas contingencias de cesantia (Asamblea Nacional del
Ecuador, 2015).
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Norma Técnica sobre el servicio de atencion en el hogar y la comunidad para

personas con discapacidad

En este documento ya se tiene especificamente el tema del cuidado, definiendo que este
es un derecho que debe promover la autonomia, atencion y asistencia a este grupo social
vulnerable. Aqui ya se determinan apoyos para estos cuidadores, por ejemplo se habla de
grupos de auto-mutuo-ayuda, donde intercambian experiencias y se ofrece estrategias en
el trabajo que realizan, y sin ser juzgados o criticados por lo que hacen.

Asi también se trabaja desde un modelo social que se enfoca en la inclusion y
reconocimiento de los derechos de los cuidadores, se enfocan ya en las familias de estas
personas, se forman espacios de autoayuda para trabajar en su desarrollo personal. Y asi
nace el Comité de personas cuidadores de estas personas con discapacidad, al cual se le
brinda orientacion técnica, procesos de articulacion entre actores locales y otras redes
(Ministerio de Inclusion Econdmicay Social, Norma Técnica sobre el servicio deatencion

en el hogar y la comunidad para personas con discapacidad, 2018).

Convenio 189 OIT Trabajo Decente para Trabajadores Domésticas

Considerando la importancia de las personas que laboran en los hogares sin una
remuneracioén, y el incremento de la esperanza de vida, como de las personas con
discapacidad, se ha aumentado la capacidad y necesidad de cuidado y atencion a estas
personas, por lo que se busca adoptar las medidas necesarias para el goce de los derechos
humanos plenamente, incluyendo un espacio libre de violencia, periodos de descanso,
entorno saludable, determinando todas las condiciones que regiran este trabajo de cuidado
(Corte Constitucional del Ecuador, 2013).

2.3.4. Decretos y Reglamentos

Reglamento a la Ley Organica de Discapacidades

Este cuerpo legal basicamente trata todo el tema de las personas con discapacidad, a las

cuales se las refiere como personas con deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
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sensoriales y que tienen independencia para la realizacion de sus actividades basicas de
vida diaria.

Se menciona todo el reconocimiento y calificacion de estas personas, al igual que todos
los derechos a los que tienen acceso, como educacion especial, becas, inclusion laboral,
turismo accesible, servicio de transporte, sustitutos (cuidadores), vivienda accesible,

contando con tarifas preferenciales y exenciones en algunos casos.

Casi no se hace mencién de los cuidadores de estas personas, solo se sefiala brevemente
el tema de que estos cuidadores principales también se beneficiarian en cierto grado por
los derechos y exenciones de las personas con discapacidad a su cargo, como la

importacion de bienes (Asamblea Nacional del Ecuador, 2017).

Decreto Ejecutivo N. 804

Basicamente este decreto se basa en las transferencias monetarias que se hacen dentro del
sistema de proteccion social integral, el cual en uno de sus bonos y pensiones, esta el
Bono Joaquin Gallegos Lara. Este bono se dirige a las personas con discapacidad muy
grave, que estén en completa dependencia, en una situacion critica y vulnerable, por lo

que se brinda este valor monetario para mejorar sus condiciones de vida.

Su monto es de 240,00$ que se da a la persona responsable del cuidado de la persona con
discapacidad, el cual puede ser familiar, pareja, tutor titular (Asamblea Nacional del
Ecuador, 2019).

Decreto Ejecutivo N. 197

Este documento estipula la adopcion de una carta sobre la inclusidn de las personas con
discapacidad en la accion humanitaria, buscando la no discriminacién, la participacion,
politicas inclusivas, obtener respuesta y servicios inclusivos, cooperacion y coordinacion

para este grupo social vulnerable (Asamblea Nacional del Ecuador, 2017).
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2.3.5. Ordenanzas, Acuerdos y Resoluciones

Ordenanza de creacion, organizacion y funcionamiento del sistema de proteccion

integral de derechos del canton Morona

Esta ordenanza se centra en las personas de los grupos de atencion vulnerable, asegurando
la exigibilidad de sus derechos humanos y libertades. Y todo esto por medio de politicas
publicas, mecanismos, coordinacion entre los diferentes actores y demdas puntos

(Gobierno Municipal del cantén Morona, 2020).

Acuerdo Ministerial No.118

Este documento se basa en la expedicion de la norma técnica sobre el bono Joaquin
Gallegos Lara, poniendo como responsable al MIES y definiendo formas y términos de
pago del mismo bono (Ministerio de Inclusion Econémica y Social, 2019).

Acuerdo Ministerial No.153

Este acuerdo ministerial hace énfasis en las normas que rigen todo el tema del pago de
bonos y pensiones a este grupo de personas con discapacidad, asi como todas las

restricciones y los bonos emergentes para casos de emergencia (MIES, 2019).

De todo el analisis de los cuerpos legales, internacionales y nacionales, se obtiene que
este grupo social no cuenta con las suficientes leyes, protecciones y politicas que les
brinden un cuidado integral. La legislacién solo se enfoca en las personas con
discapacidad o adultas mayores que son las personas dependientes que ellos cuidan,
obviando el cuidado y proteccion que el cuidador principal debe tener.

2.4. Referente Estratégico

Ademas de analizar las leyes y normas que regulan este tema, es necesario considerar las
politicas que el Estado crea como mecanismos para atender a este grupo social en

concreto, teniendo las siguientes:
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2.4.1. Plan Nacional de Creacion de Oportunidades

Este cuerpo legal trabaja desde varios ejes que intenta cubrir las necesidades y realidades
de toda la poblacion ecuatoriana, por ejemplo el eje social que en relacion con el grupo
social de estudio tiene objetivos como el proteger a las familias, sus derechos, servicios,
promoviendo en especial la inclusién social, garantizar el derecho a la salud integral; y
dentro del eje econdémico el incremento y fomento de nuevas oportunidades de trabajo de
una manera inclusiva. También los pilares que sostiene este plan son principios como los
derechos humanos, la democracia, el estado de derecho, la diversidad, una economia libre,
la solidaridad, la unién, inclusién y transparencia (Secretaria Nacional de Planificacion,
2021).

Dentro de sus lineamientos de trabajo, también se puede detectar ciertas acciones que
mejoraria la situacion de las personas con discapacidad y sus cuidadores principales,
como la creacion de programas de formacién tecnolégica y técnica en cada territorio, la
creacion de redes de empleo con priorizacién en los grupos vulnerables y excluidos, tener
un mayor acceso a servicios en las zonas rurales. También considerar la densidad
poblacion en cada zona para implementar las prestaciones publicas necesarias, brindar
servicios integrales de atencion prioritaria con un enfoque igualitario (Secretaria Nacional
de Planificacion, 2021).

De igual manera se busca fortalecer los procesos de descentralizacion de las entidades
estatales para optimizar servicios y procesos, 10s mismos que cuenten con modelos
integrales para la prestacion de servicios, incentivando a la par la participacion de la
ciudadania. Y por ultimo sefalar las politicas que dentro del eje social se han planteado,
las mismas que garantizar una mejor calidad de vida para las personas con discapacidad

y para sus cuidadores:

e Elacceso a una vivienda segura, saludable y digna.

e Un sistema de seguridad social sostenible y eficiente.

e Combatir toda forma de discriminacion, incluyendo a las personas con
discapacidad.

e Y promover el ejercicio y goce de los derechos humanos, asi como erradicar la
pobreza enfocada en las personas vulnerables (Secretaria Nacional de
Planificacion, 2021).
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2.4.2. Agenda Nacional

En este sentido se analiza la Agenda Nacional para la Igualdad de Discapacidades 2017-
2021, la cual menciona que el Estado tiene la responsabilidad de la atencién y proteccion
de manera integral de estos cuidadores, asi como todo el tema de la seguridad social y
recibir capacitacion constante para su trabajo. Pero segin dantos del MIES, estos
cuidadores enfrentan varias dificultades, como la ausencia de un sistema de
aseguramiento especial para los cuidadores de personas con discapacidad. Es por esto,
que se plantea este tema como uno de los objetivos especificos del eje de proteccidn
integral y seguridad social de este documento (Consejo Nacional para la Igualdad de
Discapacidades, 2017).

También se tiene una estrategia sobre mejorar la atencién en los centros de proteccién
social para este grupo de personas con discapacidad, donde una de las acciones
recomendadas es establecer estos procesos de cuidados, para los mismos cuidadores en
primer lugar. Asi también se incluye una estrategia sobre la generacion de un modelo que
asegure a todo este grupo social, gestionando los recursos debidos para implementar este

modelo (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2017).

Todas estas actividades se cumplen a través de ejes de politica publica, como la
prevencion de estas discapacidades, la formacién y educacién que se debe recibir a lo
largo de la vida para la atencion de estas personas, una proteccién integral, una
participacion, trabajo, toma de conciencia, acceso a informacién, actividades recreativas,
justicia social, manejo de desastres, movilidad, y la comunicacion incluyente (Consejo

Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2017).

2.4.3. Agenda Zonal

Segun se toma como referencia la ubicacion de esta provincia, se trata de la Zona 6, la
misma que incluye las provincias del Azuay, Caflar y Morona Santiago. Tratando el tema
de las brechas sociales que siempre han existido en el pais, dentro del marco conceptual
de esta agenda, uno de sus objetivos es la reduccidn de estas brechas sociales, pero a pesar
de todos los avances, existen aun carencias que se evidencian entre la zona urbana y la
rural, o en género, con las personas con discapacidad, entre etnias y las personas en

situacion de movilidad humana (Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo, 2015).
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Las acciones de esta agenda igual se dividen por grupos de atencion prioritaria,
determinando que las personas con discapacidad representan el 5,5% de la poblacion total,
la misma que se ubica en la zona rural en un 56%, y sefiala que los distritos con mayores
casos de este grupo social son: Gualaquiza, Camilo Ponce y Sucua. Y siguiendolos
objetivos nacionales y politicas establecidas, este documento plantea ciertas accionesque
apoyan la consecucion de estas metas, siguiendo estos lineamientos que a pesar que no se
concentre en las personas con discapacidad o en sus cuidadores, pretenden una inclusion

y mejora de las condiciones de vida de esta zona:

e Realizacién de varios proyectos comerciales, agricolas y productivos de acuerdo
a la zona que mejora la calidad de vida de toda la poblacion.

e Fortalecer una articulacion entre instrumentos de todos los niveles del gobierno,
y lograr que la poblacion tenga un crecimiento ordenado y previsible.

e Apoyo en la economia popular y solidaria de estas familias.

e Recibir mayor capacitacion y educacién para una mejor formacion profesional.

e Consolidar la descentralizacion en cada distrito de esta zona y contar con una
mejor planificacién de servicios basicos, como la salud, educacion, justicia.

e En cuanto a las mujeres, garantizar su acceso a la educacion y también dinamizar
programas de alfabetizacion que ayuden a disminuir las brechas sociales actuales.

e Mejorar la calidad y cobertura de todos los servicios basicos, analizando las
caracteristicas y realidades de la poblacién de estas zonas.

e Integrar a toda la comunidad en programas de seguridad y buena convivencia
(Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo, 2015).

2.4.4. Plan de Desarrollo y Ordenamiento Territorial

Siguiendo las delimitaciones de los anteriores documentos, se considera de igual manera
el porcentaje de alrededor del 5% de la poblacién que cuenta con algun tipo de
discapacidad, y exclusivamente el canton Morona, a diferencia de los otros 11 cantones,
es el que concentra la mayor parte de este grupo social en su zona, exactamente concentra
el 30%, incluyendo discapacidades auditivas, fisica, intelectual, de lenguaje, psicoldgica,
psicosocial y visual. En afios anteriores, la media nacional estaba alrededor del 3,5% de
personas con discapacidad, por lo que esta provincia se ubicaba por encima de la media

nacional (GAD Provincial de Morona Santiago, 2011).

34



También se indica que esta poblacién recibe el Bono de Desarrollo Humano para cubrir
sus necesidades, y el 82% de esta poblacién son mujeres que reciben este valor. A pesar
de las dificultades de esta poblacion, segln este documento se promueve la participacion
de toda su poblacidn, basandose para esto en principios como el respeto a la diferencia,
la solidaridad, el pluralismo, la igualdad, la corresponsabilidad y otros. Y en sus
lineamientos de trabajo se pueden obtener ciertas politicas que beneficia indirectamente

a este grupo de estudio, por ejemplo:

e Preocupacion por la economia familiar, uso de subsidios para la agricultura
familiar, mesas de desarrollo productivo, programas que favorezcan los

emprendimientos.
e Contar con mejor conectividad con otras zonas y distritos, mejorar su integracion.

e Promover proyectos de vida que solucionen parte de sus problemas, mejorar

capacidades analiticas de acuerdo a su zona para organizar y planificar sus vidas.

e Lograr el Buen Vivir en la ciudadania, disminuyendo niveles de pobreza y
mejorando el acceso a servicios basicos.

e Determinar los adecuados servicios de asistencia social para las necesidades de su
poblacién (GAD Provincial de Morona Santiago, 2011).
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CAPITULO I1l: METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

En este tercer capitulo se determinan todas las guias o caminos que la investigacion debe
seguir para cumplir con los objetivos planteados, asi como la definicién de todas las
técnicas y métodos mas idoneos de acuerdo al problema de estudio y a los sujetos

intervenidos.

3.1. Enfoque de investigacion

El enfoque escogido para este estudio es el mixto, y como sefiala Pereira (2011) este surge
en la década de los 60 mezclando los dos enfoques hasta el momento conocidos, el
cualitativo y el cuantitativo, asi como también una mezcla de sus instrumentos, como las
encuestas y estudios de caso, obteniendo también una triangulacién de datos para su
andlisis posterior. En definitiva, este enfoque representa una combinacion e integracion a
lo largo de su proceso de recopilacién y analisis de datos, aplicando las ventajas de cada
uno de estos modelos. Ademas, en la revision de este enfoque es necesario determinar la

utilizacion en secuencia o simultanea que se utiliza de lo cualitativo y lo cuantitativo.

3.2. Tipo y nivel de investigacion

El nivel de investigacion que se ha optado para este estudio es el descriptivo, el cual
relatado por los autores Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) lo definen como un estilo
de detalle de cada una de las caracteristicas, propiedades y perfiles de los sujetos de
estudio o variables que incluye. Su valor radica en la precision que brinda sobre
determinada situacion o evento estudiado, ya que analiza todas las dimensiones de los

hechos de este contexto.

Y en cuanto al tipo, se trata de una investigacion aplicada, esta se escoge porque busca
generar conocimiento, resolver problemas, se preocupa porque enlaza la teoria con la
practica en la realidad de los individuos. Posteriormente, este conocimiento se aplica a
mediano o largo plazo en los sujetos investigados, siendo de gran valor, ya que mejora la
calidad de vida de la poblacion (Lozada, 2014).
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3.3. Método de investigacion

El método que se ha considerado es de tipo transversal, el cual se enfoca en un
determinado momento y lugar del problema de estudio, analizando todas las variables que
influyen, sus interrelaciones, y es como tomar una fotografia de la situacion. Y en
conjunto con los niveles de investigacion descriptivo y aplicado, se puede indagar en la
incidencia de cada una de las variables analizadas en una poblacion (Hernandez,
Fernandez, & Baptista, 2014).

3.4. Universo, muestra y muestreo

Como indican los autores Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) el universo es todo el
conjunto de sujetos que componen el grupo de estudio, pero este conjunto no siempre es
posible de observar y analizar por el exceso de costos y tiempo que se necesitaria, por lo
que se recurre a trabajar con una muestra, la cual es una parte que representa

caracteristicamente a esta poblacion o universo principalmente considerado.

Y para llegar a esta muestra, es necesario aplicar un muestreo, considerando para este
estudio, un muestreo no probabilistico por conveniencia, el cual se decide trabajar con los
sujetos siempre y cuando estos cumplan con determinados criterios de seleccion, como
en este caso que se trabajara con una muestra de 40 cuidadores principales que se les
aplicard la técnica cuantitativa, y una muestra de 16 cuidadores que han tenido que

cumplir los siguientes lineamientos para la aplicacién de la técnica cualitativa:

e Ser el cuidador principal
e Ser un cuidador informal o familiar
e Residir en Morona

e Recibir el Bono Joaquin Gallegos Lara
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3.5. Formas de recoleccién de informacién

Para la recoleccion de los datos se ha determinado las siguientes técnicas:

Test de Zarit

Directamente este cuestionario se aplica en este grupo social de cuidadores, ya que tiene
como fin cuantificar los grados de sobrecarga en los cuidadores principales de personas
dependientes. Es la técnica mas utilizada, cuenta con 22 items que se enfocan en describir
las emociones y sentimientos de los cuidadores, y se aplica una escala de Likert desde
nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre, sumando cada una de estas

puntuaciones para representar el grado de sobrecarga (Garrido, 2008).

Grupo Focal

Este grupo focal se caracteriza por ser un espacio de opinién, donde se comparten
percepciones, experiencias y opiniones de los participantes sobre un determinado tema,
el cual se apoyara con la aplicacidn de un cuestionario o guia de preguntas a compartir y

conversar en la formacion de este grupo focal (Hamui & Varela, 2013).

Entrevista semiestructurada

Como sefalan Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) este tipo de entrevista cualitativa
gue es mas intima y abierta, tiene la caracteristica de contar con una guia de preguntas,
pero a la vez le permite al entrevistador, poder agregar nuevas preguntas o precisar otros
campos de investigacion, con el fin de obtener mayores datos a profundidad y un menor

sesgo en el tema.

3.6. Formas de analisis de la informacion

Finalmente, después de la recoleccion de datos, se procede a su analisis, para lo cual los

autores Hernandez, Fernandez, y Baptista (2014) proponen varios modelos, de los cuales
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el mas idoneo es la “Codificacion Axial”, la cual basicamente trata de agrupar las

categorias trabajadas en diversos patrones o temas, relacionandolas y ejemplificandolas.

Es decir, se realiza una triangulacion entre tres componentes, primero las bases

conceptuales y teoricas que se han investigado, los objetivos planificados, y como tltimo

punto, los resultados obtenidos de las técnicas seleccionadas.

3.7. Categorias y variables

Para finalizar este apartado se realiz6 la Matriz de Operacionalizacion de Variables, de

la cual se puede resumir lo siguiente:

Factores personales: edad, estado civil, etnia, nivel educativo

Profesidn de cuidador: tiempo de profesion en afios 0 meses

Factores laborales: ingresos, apoyo econdmico de otros

Tiempo diario de cuidado: horas de cuidar

Caracteristicas de la persona dependiente: discapacidad y grado de discapacidad
Salud auto percibida: estado de salud, fisica, mental y psicoldgica

Factores sociales: relaciones sociales, amigos

Grado de sobrecarga: ausencia, ligera o intensa de acuerdo a la escala de Zarit
Redes de apoyo: amigos, vecinos, familia

Capacitacion: cursos tomados, experiencia

Tiempo libre: ocio, actividades de recreacion

Calidad de vida: necesidades satisfechas, percepcion, salud, relaciones sociales,

entorno, politicas.
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CAPITULO IV: RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

En este capitulo se van a presentar los resultados de la investigacion, relaciondndolos con

los objetivos respectivos:

4.1. Describir las caracteristicas sociodemogréficas del cuidador principal de la
persona con discapacidad en la parroquia Macas.

La primera caracteristica que se va a analizar es la edad de los cuidadores, teniendo el

siguiente gréfico con los siguientes datos:

EDAD

m21-30 m31-40 m41-50 51-60 M 60 en adelante

Grdfico 1. Edad de los cuidadores principales que participaron en la
investigacion, en porcentajes.

En este gréafico se puede identificar que un 30% de los cuidadores esta comprendido en
60 afios en adelante, teniendo en su mayoria a sus hijos como personas dependientes de
cuidado, y en otros pocos casos también tienen a sus parejas como personas con alguna
discapacidad, siendo importante sefialar que estas personas debido a su edad ya no

cuentan con las mismas fuerzas y energias fisicas para lo que implica la tarea del cuidado.
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GENERO

B Femenino M Masculino

Grdfico 2. Género de los cuidadores principales que participaron en la
investigacidn, en porcentajes

En este siguiente grafico que trata sobre el género de estos cuidadores, se evidencia una
clara diferencia, teniendo asi que el 92% de estas personas son mujeres, quienes se
responsabilizan de las tareas de cuidado de sus familiares. Esta accion ha hecho
responsable a las mujeres de los hogares de estas personas dependientes, como sefiala una
investigacion realizada por el Gobierno de Chile SENADIS (2019), que debido a todos
los procesos culturales son ellas quienes asumen este compromiso, teniendo datos
preocupantes que estas mujeres no reciben compensacion econdémica alguna, no
mantienen relaciones sociales y no cuentan con redes de apoyo, demostrando la realidad

de la sociedad actual y las desigualdades entre hombres y mujeres.

ESTADO CIVIL

B Soltero M Separado M Viudo Casado M Unidn libre

Grdfico 3. Estado civil de los cuidadores principales que participaron en
la investigacidn, en porcentajes.
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En cuanto a su estado civil se encuentra una mayoria de los cuidadores ubicados en la
seccidn de solteros o separados con un 32% y 30% respectivamente, determinando estas
personas que no han vuelto a reanudar otros lazos afectivos. Debido a esta situacion, estas

personas no cuentan siempre con un apoyo de sus parejas.

NIVEL EDUCATIVO

B Analfabetismo M Primaria M Bachiller ™ Superior

13%9%10%

Grdfico 4. Nivel educativo de los cuidadores principales que participaron
en la investigacion, en porcentajes.

En este grafico se muestra el nivel de educacion que estos cuidadores principales han
alcanzado en su formacién, mostrando que en un 77% este grupo de cuidadores lograron
terminar la primaria y en un 10% son personas analfabetas. Esta situacion de carencia de
necesidades y de no accesibilidad a un derecho como es la educacion, se concentra mas
en este grupo social debido a su bajo nivel educativo, lo que les ubica en un bajo nivel

socioecondmico, lo que se corrobora con el siguiente gréafico:

NIVEL SOCIOECONOMICO DE LA
FAMILIA

MW Extrema pobreza M Pobreza M No pobreza

Grdfico 5. Nivel socioecondmico de la familia de los cuidadores principales que
participaron en la investigacidn, en porcentajes.
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En cuanto al nivel socioecondmico de la familia, primero se obtuvieron los datos del
MIES para conocer este nivel de acuerdo al registro social de estas personas, donde se
califica de 0-8 puntos la extrema pobreza, de 8,01 a 29,77 puntos un nivel de pobreza, y
con 29,78 puntos en adelante no pobreza. De esta manera, los cuidadores en un 22%
presentan extrema pobreza, en un 40% pobrezay en un 38% no pobreza. Esto se corrobora
con la entrevista realizada a los cuidadores, donde refieren los gastos familiares de
medicina, comida, vivienda, presentando varias necesidades ya que subsisten con el valor
del bono cada mes (2403).

Como sefiala Rodriguez y otros (2021), este es uno de los principales problemas que se
genera en la vida de los cuidadores informales, cambios en su actividad laboral, en su
nivel de ingresos, ya que debido a todas sus cargas y responsabilidades, abandonan sus
trabajos, no cuentan con recursos para solventar sus gastos, que incluso aumentan por la

condicion de su familiar con discapacidad.

ETNIA

B Indigena M Mestiza M Afroecuatoriano Blanco

Grdfico 6. Etnia de los cuidadores principales que participaron en la
investigacion, en porcentajes.

En relacién a la etnia que este grupo de cuidadores pertenece en un 80% de personas
mestizas y en un 20% de indigenas, considerando la zona geografica donde residen, que
es la parroguia Macas.
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4.2. ldentificar los niveles de sobrecarga que tienen mayor frecuencia y las
afectaciones presentes en el cuidador principal de la persona con discapacidad.

Como primer punto se presenta un grafico sobre los niveles de sobrecarga que han

mostrado estos cuidadores, obtenidos del Test de Zarit:

NIVEL DE SOBRECARGA EN EL
CUIDADOR PRINCIPAL

30
25
20
15
10

7 6
1

1 no sobrecarga sobrecarga media sobrecarga intensa

Grdfico 7. Nivel de sobrecarga en el cuidador principal segun datos del Test de Zarit.

En el grafico se observa los 3 niveles de sobrecarga que un cuidador principal puede
sentir, considerando que con un puntaje de 46 no se tiene sobrecarga, entre 47 y 55 puntos
seria una sobrecarga media, y cuando el puntaje es mayor a 56 puntos se trata de una
sobrecarga intensa. Especificamente en este caso de estudio que se trabajé con una
muestra de 40 cuidadores principales, 27 refirieron no tener sobrecarga, 7 una sobrecarga
media, y 6 que sefialaron pasar los 56 puntos equivalieron a una sobrecarga intensa que

pone en riesgo su calidad de vida.

De acuerdo a estos datos se podria indicar que existe un nivel medio de sobrecarga entre
estos cuidadores, lo cual se puede relacionar con lo que dice Veletanga (2017) que es
comun que en este grupo social de personas se pongan en juego o riesgo sus diferentes
dimensiones, fisica, psicologica, emocional, familiar y social, y que en algunos casos

como se tiene en este grupo, se necesite incluso una atencion integral urgente.

En cuanto a las afectaciones que refieren los cuidadores, se han analizado diversas

variables para conocer a profundidad su situacion, teniendo las siguientes:
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Afos de tarea de cuidadores

En primera instancia se recopil6 informacion sobre los afios que llevan estas personas

cuidando a sus familiares con alguna discapacidad, donde ellos refirieron lo siguiente:

“...mi experiencia es desde “_..me toco aprender a
ue nacié mi hija con esta i i
giscapacidad, bququé ayuda | | ---tengo 34 afos de gﬂ;?%rc,) tu(\e/r; ae;?eﬁ:?;
de profesionales, con apoyo | | €XPeriencia en cuidar a con discapacidad cén
de una hermana, asi fui | | PErsonas con ella a rei?]di mucho
luchando y aprendiendo...” discapacidad...” (CP3, aciencrija valor.
(CP12, 2022) 2022) ?u - !

’ erza...” (CP7, 2022)

Como sefalan en estas respuestas, los cuidadores principales han dedicado muchos afios
de su vida al cuidado de sus familiares con alguna discapacidad, donde estas mujeres han
tenido que aprender de manera empirica el como lidiar con esta situacion en sus vidas, en
especial considerando que estas mujeres son las madres responsables de sus hijos. Como
menciona Pérez (2015) estas personas asumen responsabilidades excesivas que, en varios
casos superan sus capacidades, y afectan su vida y bienestar personal, ante lo cual
Ramirez y Luna (2018) también determina que estas mujeres brindan esta asistencia como
una actividad positiva y enriquecedora para sus vidas, que muchas veces no les permite

Ver su propia vida y sus necesidades.

Salud auto percibida

“...tengo problema “...tengo dolores de “...tengo

de mi visidn, tengo espalda, cuello, tengo diabetes, la

dolor de huesos mucho cansancio, presion alta,
altimamente, y el escalofrios, mareos, creo tiroides, me dio
doctor me dijo que que tengo gastritis...” derrame facial...”
tenia asma...” (CP3, (CP8, 2022) (CP15, 2022)

Como determina Figueroa (2011) uno de los mayores problemas a los que se enfrentan
estas mujeres cuidadoras son en su estado de salud, y por toda la responsabilidad que se
ha generado en su vida, no tienen tiempo para visitar a un medico, seguir tratamiento, e
incluso no cuentan con los suficientes recursos econdmicos para tratarse y mejorar su

calidad de vida.
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Salud mental — emocional

Ademaés del estado fisico de estas personas, también es importante analizar la situacion

mental o psicoldgica que viven, teniendo lo que ellas han mencionado:

“...si, sufro de “...me deprimi “...tengo “...0ltimamente
depresion con més cuando me demasiado me ha dado
facilidad y eso enteré de mi estrés, nervios, crisis
también me afectd enfermedad y mas irds, colera por emocionales
en mi problema de los cuidados de mi todas las por mis
la diabetes...” (CP1, esposo...” (CP6, preocupaciones hijos...” (CPI15,
2022) 2022) .7 (CP11, 2022)

2022)

Se evidencia que estas personas refieren sufrir de depresion, de estrés, sentimientos de
iras o colera por su situacion, lo cual se relaciona con las consecuencias que se tiene con
este sindrome de sobrecarga, como menciona Tecglen (2015), ademés del cansancio o
agotamiento fisico, se generan problemas emocionales, se afecta su estado de animo,
siendo ansiedad y angustia, y toda su vida es dedicada completamente a las necesidades
del otro. Y también se puede hacer hincapié en el aspecto legal y de politicas, al no
considerar al grupo de cuidadores como personas vulnerables y de atencidn prioritaria,
dentro de las medidas y acciones sobre las personas con discapacidad (Consejo de

discapacidades Naciones Unidas, 2014).

Impacto en sus relaciones sociales

Otro efecto de ser cuidador principal de una persona con discapacidad a tiempo completo,
es que causa limitantes en sus relaciones con sus entornos, con amistades, vecinos,
contacto con otros familiares, redes de apoyo, un trabajo, pareja y demas. ante lo cual los

cuidadores mencionaron:

“...yo mismo he “...con los vecinos “...no he tenido
perdido mis no tengo quejas, solo problemas, pero es
relaciones, me aislo mi familia que no me que también no

de todos para evitar ayuda a mas de mi tengo contacto con
que lastimen a mi hermanay no me mas personas 0 mi
hija...” (CP1, toman en cuenta...” familia...” (CP6,
2022) (CP4, 2022) 2022)
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“...cierta discriminacion
por parte de los nifios
amigos de mis otros hijos
y limitante para mi de

“...me he alejado un poco
de mi familia, de mis
hermanas, no tengo
trabajo fijo, pero tengo por
tener amistades 0 mas lo menos la amistad de
relaciones...” (CP12, algunas vecinas...” (CP16,
2022) 2022)

Ante esta situacion se puede hacer mencién a la importancia de los entornos y otras
personas que influyen e interactian con el individuo, ya que son estos espacios sociales
que permiten el desarrollo del ser humano. Las personas ademas de socializar con su
familia, necesita de otros sistemas, otros entornos, por eso el autor Urie Bronfenbrenner
con su Teoria Ecologica estudia las interacciones del ser humano en 5 sistemas (Espinal,
Gimeno, & Gonzalez, 2004). En especial se considera el microsistema y mesosistema que
son los espacios méas cercanos a la persona y que influyen mas, ya que son entornos en

los que cotidianamente interactla el individuo.

Y este problema se agrava mas, cuando adicional a esta responsabilidad de cuidador, se

les asignan mas tareas, como han sefialado algunos sujetos de la investigacion:

“...no me ayuda
nadie, mejor me
vienen a dejar a mis
nietos que les cuide y
es0 me corta mas el

“...tengo 10 hijos en
total, de los cuales 3
son bien pequefios, y
mis hijas mayores que
ya se han ido por ahi

“...nadie, soy sola,
porque mi otro hijo
mayor es alcoholico,
pasaen la calle...”
(CP15, 2022)

tiempo...” (CP3, me saben ayudar un
2022) poco...” (CP12, 2022)

Tiempo diario de cuidado

Estos cuidadores sobre su horario de cuidados a la persona con discapacidad sefialan lo

siguiente:

“...todo el dia, “...100% para mi “...sitengo el “...la verdad yo

24 horas, yo hijo, solo en las apoyo de mis cuido a mi hija

nunca la dejo mafanas mi hijas los fines de todo el dia, no

solaa mi mama me lo cuida semana un poco, tengo horarios

hija...” (CP1, por 2 horas...” pero de lunes a para eso, es un

2022) (CP5, 2022) viernes lo cuido trabajo de tiempo
100%...” (CP9, completo...”
2022) (CP16, 2022)
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El tiempo de cuidado que se genera con esta sobrecarga sobre las personas, es sinénimo
de maés responsabilidades y obligaciones, ademas de pasar por una voragine de emociones
que cambia por completo sus planes de vida (Prieto, Arias, Villanueva, & Jiménez, 2015).
Estas afectaciones se generan debido a que el cuidador principal practicamente dedica
todo su tiempo y su vida a cuidar a su familiar con discapacidad, como ellos mismos

sefialaron en la entrevista:

“...todo el tiempo “...todo el tiempo le dedico a “...como tengo un
dedico a mi hija, ella, desde que se levanta, le negocio, me levanto a
estoy pendiente ayuda a limpiarse, vestirse, le las 3 de la mafiana, dejo
de elladiay doy de comer, le ayudo en haciendo mis cosas, y
noche...” (CP1, terapias, tengo establecido un salimos a trabajar...”
2022) horario...” (CP7, 2022) (CP11, 2022)

Segun el autor De Grande (2014) que trata la Teoria del Rol, sefiala que cada ser humano
tiene que cumplir un rol o papel en la vida, pero en ocasiones este puede cambiar, como
en el caso de la vida de estos cuidadores, donde sus vidas, suefios, proyectos y
aspiraciones cambiaron por completo al tener una responsabilidad con sus familiares

dependientes.

Como menciona Goffman, la misma sociedad espera determinados roles de los individuos
en situaciones concretas, como es el caso de estas madres que han asumido roles de
conformidad, de retraimiento ante su estilo de vida actual, teniendo que hacerse

responsables de sus hijos o parejas que tienen esta condicidn (De Grande, 2014).

Segun lo que se puede apreciar en las anteriores respuestas, estos cuidadores dedican el
100% de su tiempo al cuidado de estos familiares, lo cual se reafirma con lo que se analiz6
en un estudio de Rodriguez y otros (2021) que uno de los impactos de esta responsabilidad
es el poco tiempo disponible que tienen para sus actividades personales, o tiempo de ocio,

lo cual también permite la prevalencia de problemas de salud integral.

Tipo y grado de discapacidad

Hay que considerar que no toda discapacidad es igual y que requiere los mismos cuidados,

todo lo contrario, cada ser humano va a presentar necesidades y condiciones distintas, por
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eso se preguntd a los sujetos de investigacion, sobre el tipo y grado de discapacidad que

presentaban sus familiares:

“...mi hija tiene
paralisis cerebral,
con un 100% de
discapacidad
intelectual...”
(CP10, 2022)

“...mi hija tiene
autismo, con un
grado de 81%, es
una discapacidad
psicosocial...”
(CP1, 2022)

“...mi hija
tiene una
discapacidad
intelectual del
85%...” (CP4,
2022)

“...mi hija tiene
discapacidad
intelectual por
Sindrome de
Down, 76%...”
(CP15, 2022)

Algunos de estos cuidadores tienen a sus familiares con discapacidades fisicas,
intelectuales y psicosociales, las cuales se establecen en niveles considerables, tal cual
como sefiala el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (2015), existen
componentes que permiten una valoracién de estas personas, y asi determinar los tipos de
discapacidad de presentan, para posteriormente calificar su condicion de acuerdo a una
escalay dificultad para valerse por ellos mismos. Segun este grupo se cuenta con personas
con discapacidad de grado 4 y 5, es decir desde un porcentaje del 50% al 100%, lo que

significa grandes limitantes, tanto para la persona dependiente como para el cuidador.

Capacitacion y formacion

Con el fin de ayudar en esta responsabilidad y tarea de cuidados, estas personas reciben
capacitaciones sobre el cuidado, que provienen de parte del Ministerio de Inclusién

Econdmica y Social (MIES), asi como en sus respuestas ellos lo determinan:

“...si tengo talleres y
charlas gque ensefian las
prioridades de las
personas con
discapacidad de parte del
MIES...” (CP7, 2022)

“...segui un taller de
la Cruz Roja, fue
sobre fisioterapia, y
de ahi me he
autoeducado, yo
sola...” (CP1, 2022)

“...solo las capacitaciones del
MIES, y el amor de madre que
me ha indicado lo que tengo
que hacer, desde mi
experiencia y de acuerdo a sus
condiciones...” (CP11, 2022)

“...sigo indicaciones
del doctor, y por ser
madre he aprendido de
todo como cuidar a mi
hija...” (CP6, 2022)

“...muy poco la verdad,
apenas los que nos ensefian
los profesionales, y lo que
he aprendido como
madre...” (CP16, 2022)
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De acuerdo a Ramirez y Luna (2018), este acto de cuidar ha sido una actividad siempre
presente en la humanidad, con el fin de preservar la vida mismo. Y desde un estudio
realizado en Espafia por Carretero y Barrientos (2019), debido al incremento de las
personas que necesitan estos cuidados, se tiene que promover una cultura con diversas
técnicas y procedimientos, que apoyen a los cuidadores que carecen de estas habilidades
formativas, incluyendo leyes, valores, derechos, conocimientos en medicina, psicologia

y otras préacticas de la vida real.

Tiempo de ocio

Esta situacion limita la disponibilidad de tiempo con la que cuentan estos cuidadores, por

es0 en sus respuestas ellos mencionaron:

“...cuando salgo es con mi “...no cuento “...no dispongo de

hijo, a veces vamos a un con tiempo, ya tiempo para mis cosas,
parque, como él si puede que también apenas cuando salgo a
caminar, pero no salgo sola estoy delicada hacer un mandado, tengo
porque no tengo con quien de salud...” que dejar encerrada a mi
dejarlo, igual no hay dinero (CP6, 2022) hija sola...” (CP8, 2022)
gue alcance...” (CP5, 2022)

“...no dispongo de “...no, no puedo

ningln tiempo,
apenas tengo tiempo
para las charlas para
el beneficio de él
mismo, nada mas...”

tener tiempo para
mi, peor cuando
mi hija se
enferma...”
(CP15, 2022)

(CP11, 2022)

Si se analizan estas respuestas se puede acotar que estos cuidadores cuentan con pocos
espacios de recreacion, con una gran carga sobre sus hombros, problemas en su salud, en
sus relaciones, y esto se complica mas cuando tienen otros hijos a cargo y otras
responsabilidades adicionales. Estas personas necesitan programas para mejorar su
percepcion de la vida, ya que continuamente presentan cuadros de desanimo, depresion,

tension y otras emociones negativas que los desgastan (Cahuana, 2016).
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Factores laborales

Un aspecto que puede condicionar esta percepcion también es la dimension econémica,
por lo cual se procedié a entrevistarles sobre los ingresos con los que cuentan estos

cuidadores para sus necesidades y gastos basicos:

“...solo recibo el
bono, ya que por
mi hija y sus
cuidados no
puedo trabajar en
nada mas...”
(CP1, 2022)

“...solo el
bono y un
trabajo de 2
horas diarias

limpiando
casas...” (CP5,
2022)

“...tengo el bono
de mi hijo, el bono
de desareollo
humano y trabajo 2
dias a la semana
para apoyarme...”
(CP10, 2022)

“...con el bono y de
ahi vendo cualquier
cosita que pueda,
tengo una amiga
gue me ayuda con
unas cositas para
vender y ganar algo

de platita...”
(CP16, 2022)

Y como se evidencia con las respuestas de estas personas, la mayoria sobrevive con la
transferencia monetaria que realiza el Estado, como el Bono Joaquin Gallegos Lara, el
cual segun el decreto ejecutivo N° 804 del afio 2019, determina que se centra en las
personas con discapacidad, destinado a las personas méas vulnerables y con dificultades
graves en su vida, y corresponde a un pago de 240$, que se entrega al titular o cuidador
de esta persona con discapacidad, con el fin de mejorar sus condiciones de vida
(Asamblea Nacional del Ecuador, 2019).

Una de las dimensiones mas importantes del ser humano, es justamente la que se acaba
de analizar, la econdmica, ya que esta representa los ingresos y la posibilidad de cubrir
gastos, satisfacer necesidades y mejorar el desarrollo y futuro de toda la familia y la
sociedad. Ademas, sus ingresos no le permiten tener una vivienda adecuada que se ajuste
a las necesidades de sus familiares con discapacidad, lo cual se pudo apreciar cuando se
les pregunto sobre la infraestructuras, espacio y equipos necesarios para el cuidado de sus

familiares, a lo que supieron responder:

“...arriendo actualmente
una casita pequefia, no
tengo el espacio
adecuado y peor voy a
tener maquinas
especiales, yo sola me he
arreglado para atender las
necesidades de mi
hija...” (CP16, 2022)

“...no contamos
con nada de esto,
Nno poseemos un
domicilio propio,
arrendamos un
cuarto y cocina...”
(CP86, 2022)

“...tengo una casita con
cerramiento para tenerlo
cuidado y que no se me
pierda, pero no cuento
con equipos especiales de
cuidado...” (CP11, 2022)
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En su mayoria son personas que arriendan inmuebles pequefios o0 apenas cuartos como
ellos mismo lo mencionan en las entrevistas, cuentan con espacios pequefios, donde ellos
han tenido que ir adecuandose a las necesidades de sus familiares con discapacidad, y de

esta manera sobrellevar la situacién con una menor carga.

Percepcion sobre calidad de vida

Aunque este elemento es complejo de analizar y contiene diversas dimensiones de la vida,
se pudieron recopilar ciertas percepciones propias desde los mismos cuidadores,

comprendiendo su estado de bienestar de la siguiente manera:

“...considero que tengo “...me siento mal, la “...pienso que no tengo un
una mala calidad de vida, calidad de vida esta camino de salida, que esto
estoy decayendo porque decayendo debido a la acabara con mi muerte o la
no tengo apoyo de mi falta de recursos, a veces de mi hijo, no pienso que es
familia, y lo poco del no hay para medicina o una mala o buena vida, solo
bono no me alcanza para nos falta la comida...” lo que Dios me hizo
nada...” (CP1, 2022) (CP3, 2022) vivir...” (CP11, 2022)

Pero muchas veces el impacto negativo de estos cuidados no se evidencia o no se percibe
por sus familiares, como lo determina Ramirez y Luna (2018) que es una actividad
bipolar, ya que ciertas madres en especial sienten una satisfaccion al ayudar a sus hijos
en esta situacién, se preocupan por sus derechos, por su bienestar, y consideran que es

una situacién positiva y enriquecedora para ellas, por eso se han recopilado las siguientes

respuestas:
“...la verdad considero que “...considero que mi
mi calidad de vida es vida si es buena, me he
buena, si Dios decidio esta acoplado a mi situacion,
vida para mi, lo acepto y a la condicion de mi
solo quiero ser de ayuda hija, si me siento
para mi hijo y mi realizada...” (CP10,
esposo...” (CP13, 2022) 2022)
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4.3. Determinar las estrategias de afrontamiento que ha aplicado el cuidador
principal de la persona con discapacidad.

Para tratar de sobrellevar esta tarea de responsabilidad, los cuidadores principales han
tenido que buscar cierto apoyo en personas, actividades personales, capacitaciones,
recursos e ingresos que les permita en cierta manera, mejorar sus condiciones y bienestar

de vida. Para esto se analizara por categorias de estudio a continuacion:

Redes de apoyo

Segun el apoyo que reciben de sus entornos, los cuidadores sefialaron:

“,..tengo ayuda de la “...el MIES, el “...tengo una “...si tengo a mi
Cruz Roja, del subcentro de hermana menor hermana, mi mama
MIES, y la escuela salud, y un y una sobrina gue se que me
especial Espiritu poco mi que estan podran ayudar en
Santo que es publica familia que me pendiente cualquier
y me brinda ayuda apoya...” siempre...” emergencia, de ahi
para mi hija...” (CP5, 2022) (CP11, 2022) los profesionales
(CP1, 2022) del MIES...”
(CP15, 2022)

Segun el Instituto Nacional de las Mujeres (2015) estas redes de apoyo o sociales son una
fuente de recursos afectivos, materiales, psicoldgicos o de servicios, que apoyan en el
afrontamiento a situaciones de riesgo, de crisis o de dificultad. Su principal objetivo es
brindar apoyo, y dentro de estas se tiene a las redes informales que se componen con la
familia amigos o vecinos, o las redes formales que se constituyen por el Estado y otras

organizaciones privadas que brindan ayuda.

Y es justamente esta caracteristica lo que evidencian las respuestas de estos cuidadores,
teniendo el apoyo del MIES, del subcentro de salud y de la escuela Espiritu Santo como

redes formales, y a su familia y amigos como apoyo informal.

Ademas, ellos también sefialan el rol que aportan estas personas en su viday en el cuidado

de su familiar con discapacidad:
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“...recibo ayuda de “...tengo a “...cuento con “...tengo a
mi mama, de mi mi otra hija una hermana que mi hijo
hermano que vive que le ayudo, me ayuda mayor, él me
cercay aveces de medio tiempo cuidando a mi ha ayudado
mi otro hijo que me ayuda...” hijo cuando me toda la
tiene 14 afios...” (CP7, 2022) toca salir a vida...”
(CP5, 2022) trabajar...” (CP10, 2022)
(CP14, 2022)

De acuerdo a este analisis, también se puede referir a la Teoria Ecoldgica, ya que esta
determina que el ser humano se desarrolla en un sistema con otras personas, interacciones,
roles, jerarquias, estructuras, presentes desde el microsistema que es el espacio mas
directo con la persona, como el cronosistema que impacta desde la cultura, momento
historico y época en la que situa la vida de este cuidador y su familia (Osoria, 2018).

Disponibilidad de tiempo para uso personal

Mediante la existencia de estas redes de apoyo en algunos casos que han referido las
personas cuidadoras, se les pregunt6 sobre su disponibilidad de tiempo para uso personal

en actividades propias, de lo cual se pudo recopilar la siguiente informacion:

“...sl, dispongo “...aveces si dispongo de “...sl cuento con cierto

de un poco de un tiempo para mi, tengo tiempo para hacer mis
tiempo, hago alguna reunién con unas cositas, tengo mi maquina
bailo terapia...” amigas, ahi me hijo mayor de coser, un huerto, criadero
(CP7, 2022) me ayuda...” (CP10, 2022) de gallinas...” (CP13, 2022)

Como mencionan los autores Hewitt y otros (2016), es importante que estas personas
cuenten con estrategias de afrontamiento, habilidades de resiliencia y un diagnéstico de
sus vidas sobre factores protectores y de riesgo que permita una mejor satisfaccion de sus

necesidades y reparacion de sus vidas.

Capacitacion

Ademas, para la realizacion de estas tareas de cuidado, estas personas reciben

capacitacion constante del MIES y de otros profesionales como los médicos que atienden
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a sus familiares para que cuenten con un poco de conocimiento sobre el trato y cuidados

para estas personas dependientes, ante lo cual ellos sefialaron:

«...los talleres y “...desde el inicio «.. .talleres del
charlas sobre el recibi ayuda de MIES y de la
cuidado a la varios profesionales escuela militar de
persona con y ahora las charlas Quito en los
discapacidad...” del MIES...” (CP12, inicios...”

(CP4, 2022) 2022) (CP10, 2022)

Toda esta preparacion es necesaria, ya que como determina la OMS, se tiene un
incremento en la esperanza de vida, y una prevalencia en casos de enfermedades cronicas
y catastroficas, lo que hace que estas personas que requieren de cuidado incrementen
(Cérdenas, 2022). Y ante esto se puede mencionar la presencia del accionar del Estado,
como se estipula en la Constitucion del Ecuador, que cuenta con politicas, reconocimiento
de derechos, medidas de inclusién social y otras acciones que también incluyan a los

cuidadores.

Ayuda en estado de salud

Estas personas tienen que comprender que, para poder brindar un cuidado a sus familiares
dependientes, es necesario que ellos primero se encuentren bien de salud en un sentido
integral, por eso se quiso conocer si estos individuos han buscado ayuda para sus

problemas de salud, obteniendo lo siguiente:

“...si, con el psicologo, “...si mes a mes “...cuando he estado
cuando me llaman a las tengo la visita de enferma voy a la
citas, con algunas una doctora de la clinica, al subcentro,
amigas conversando tercera edad y de la he sacado también cita
sobre los problemas...” psicologa...” con una psicologa...”
(CP4, 2022) (CP13, 2022) (CP15, 2022)

Desde la Norma Técnica expedida por el MIES sobre estas personas con discapacidad, se
ha determinado que es muy importante que estos cuidadores cuenten con apoyo de grupos,
profesionales y la comunidad en general, que conformen equipos de autoayuda, donde
puedan compartir experiencias, percepciones, donde no se juzguen o discriminen sobre

su situacion (Ministerio de Inclusién Econdmica y Social, 2018). Estos grupos se
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transforman también en esa red de apoyo que les hace falta muchas veces a estos
cuidadores, y lo positivo es que es un espacio de personas centrado en sus necesidades y

problemas.

Herramientas para mejorar su bienestar

En muchos de los casos, estas personas mencionan que ha sido un cambio grande en sus
vidas, el tener que enfocar todo sus proyectos y suefios en sus familiares con discapacidad.
Sefialando que entre lo mas complicado que les ha tocado vivir es la falta de apoyo, de
recursos, de medicina, la despreocupacion por parte del gobierno, la discriminacion que
sufren y la idea de no poder salir adelante. Pero con esta situacion que les ha tocado vivir,
ya conocen mas de sus derechos, politicas a favor y por eso ellos conocen las herramientas
0 acciones que hace falta que se implemente para mejorar un poco su calidad de vida,

COmo son:

“...pienso que un aumento en el
bono, apoyo del MIES con el
cuidado de mi hija o de mi
familia para poder tener tiempo
para mi y recrearme, y asi evitar
el estrés y la depresion, y si
tengo esta ayuda en el dia,
podria realizar alguna actividad
econdmica...” (CP1, 2022)

““...me hacen falta muchas cosas,
primero necesitamos un lugar
donde nos ayuden a cuidar a
nuestros familiares con alguna
discapacidad en la zona, mayor
apoyo del MIES en
conocimiento de como actuar en
emergencias, una casita
propia...” (CP16, 2022)

“...que se creen departamentos
médicos y salas de ayuda para
personas con discapacidad y
con enfermedades crdnicas, ya
que aqui no hay, a mi me toca
viajar por 7 horas hasta Cuenca
por mi cancer...” (CP6, 2022)

“...que surtan a los
hospitales de medicinas,
profesionales, médicos
gue visiten en los
domicilios, que no
abandonen las zonas
rurales...” (CP10, 2022)

“...que el Estado forme
mAs personas con estos
conocimientos para que
nos apoyen en la tarea de
cuidado, mas personal en
fisioterapia para los
tratamientos...” (CP7,
2022)

Las solicitudes que estas personas presentan son necesarias y logicas para un
mejoramiento de sus condiciones de vida, lamentablemente a pesar de la existencia de
leyes y medidas acopladas por el Estado para el grupo social de personas con
discapacidad, en la vida préactica no se ha logrado aplicar estas acciones. Desde la Ley
Organica de Discapacidades, por ejemplo, se menciona que el Estado ofrece centros
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diurnos de acogida para estas personas, o politicas de proteccion, mayor numero de
personas con conocimientos en cuidado, pero que en esta zona rural, parece no se ajusta
(Asamblea Nacional del Ecuador, 2012).

De igual manera, desde las agendas y planes nacionales, con el debido diagndstico de este
grupo social se han planteado diversas acciones y politicas, desde una formacion integral
de estas personas, actividades inclusivas para las personas con discapacidad desde el
espacio de educacion, una adecuada articulacion entre los niveles del gobierno, proyectos
que se ajusten a sus necesidades, mejores servicios, enfoque de género, una mejor
convivencia en la comunidad, mejorar niveles de pobreza y otras asistencias que se

puedan brindar (Secretaria Nacional de Planificacién y Desarrollo, 2015).

Pero segun los resultados obtenidos, estas estrategias que el Estado se plantea a través de
sus entidades o ministerios, no siempre se cumplen a cabalidad, por eso el cuidador mas
bien tiene que adquirir nuevos roles que le permitan cubrir todas las necesidades que se
le presenten en su hogar, lo cual recae sobre la mujer, como sefialan Aritzeta y Ayestaran
(2003), son patrones que la misma sociedad impone para que sus miembros los cumplan,

esperando ciertas expectativas y habilidades para su nuevo rol.

Y considerando que todo lo que sucede en el entorno, impacta e influye en el ser humano,
como lo determina la Teoria Ecoldgica, desde el microsistema, hasta el cronosistema, sea
que la persona participe activamente 0 no en estos entornos, todos los ambientes influyen
y cambian el desarrollo del ser humano (Villalba, 2003).

57



CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

Luego del analisis de los resultados del estudio “Sobrecarga en el cuidador principal de

las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos Lara en la parroquia

Macas, del canton Morona, provincia Morona Santiago” se pudieron obtener las

siguientes conclusiones:

Se ha podido determinar que en el entorno familiar, esta actividad de cuidar es
asumida por las mujeres, y por lo general son las madres que cuidan a sus hijos o
esposos con alguna condicion que los limita y los vuelve dependientes.
Alrededor del 60% de estos cuidadores realizan esta tarea de manera solitaria, sin
el apoyo de una pareja o de otro miembro. En cuanto a su nivel educativo tienen
un nivel de educacion primaria, y con un contexto socioeconémico bajo, lo cual
los ubica en un 40% en el estrato de pobreza y en un 22% de extrema pobreza.
Segun los resultados del Test de Zarit del total de la muestra de 40 cuidadores, 13
son lo que presentan un nivel de sobrecarga media, y los 27 restantes no presentan
sobrecarga. Los que determinan que no tienen sobrecarga es debido a que perciben
cierto apoyo de otras redes sociales, o lo han asumido como una mision de su vida
y lo aceptan de manera positiva.

Dentro de sus afectaciones, se debe mencionar que estas personas dedican el 100%
de su tiempo al cuidado de sus familiares con discapacidad, teniendo como
consecuencias tipicas un impacto negativo en su salud fisica como migrafias,
dolores fisicos de columna, o en sus articulares. También problemas en su salud
mental con casos de depresion, ansiedad, angustia.

Sefialan haber perdido relaciones sociales, no contar con tiempo propio, en su
aspecto econdémico solo sobreviven con el bono Joaquin Gallegos Lara, por lo que
perciben una mala calidad de vida de acuerdo a sus propias respuestas.

Ademas, para sobrellevar esta situacion estos cuidadores cuentan con algunas
redes de apoyo como sus familias, el MIES, el centro de salud y en algunos casos
cuentan con familiares y amistades. Este apoyo les ha permitido disponer de un

tiempo libre para uso personal, y esta relacion con las organizaciones
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mencionadas les ha permitido contar con capacitacion y formacion en su tarea de
cuidadores.

Considerando sus respuestas, lo que este grupo necesita es un trabajo coordinado
entre las familias, la sociedad y organizaciones privadas y publicas, que les
permitan mejorar sus condiciones de vida, y tener un apoyo en esta
responsabilidad, para que ellos también puedan mejorar su bienestar, su tiempo
personal, su condicion econémica, todo lo cual han abandonado para dedicarse al
cuidado.

La importancia de estudiar a este grupo social, es para poder visibilizar sus
afectaciones fisicas, psicosociales y econdmicas, siendo una poblacion vulnerable
y un sector poco visible para su analisis. Ademas, que el marco legal no los incluye
como personas de atenciodn prioritaria, llegando a pasar muchas necesidades en

todas las dimensiones de su vida.
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RECOMENDACIONES

De acuerdo a los resultados obtenidos en esta investigacion de recomienda lo siguiente:

e Incluir a este grupo de cuidadores principales informales en la proteccion y
atencion especializada que reciben las personas con discapacidad a quienes ellos
cuidan.

e Se recomienda profundizar en mas estudios sobre sus situaciones personales,
economicas, familiares, y sociales, con el fin de plantear posibles alternativas de
ayuda en cada localidad de estos cuidadores.

e Ademas, es recomendable analizar el tema de su nivel socioecondémico, ya que
debido a sus responsabilidades, no pudieron mejorar su nivel educativo, o su
actividad laboral, al igual que intervenir en el campo de su vivienda, ya que son
personas que en la gran mayoria, pagan arriendo y sus espacios de residencia no
son adecuadas para el cuidado de este tipo de personas.

e A partir de esta investigacion, dar un seguimiento y acompafiamiento a este grupo
de sujetos de estudio, para conocer las condiciones en las que se mantienen o si es
que han existido mejoras en su bienestar.

e Contar con grupos de apoyo que agrupe a personas con experiencias similares en
la localidad, con el objetivo de brindar un espacio de oxigenacion y apoyo mutuo.

e Generar centros de cuidado diurnos para que estos cuidadores principales puedan
ejercer alguna actividad econémica, que mejore sus condiciones de vida.

e Generar mas estrategias de afrontamiento para este grupo social, que cuentan con
un sistema completo de apoyo para el cumplimiento de esta responsabilidad.

e Se recomienda que desde la academia del Trabajo Social se pueda potenciar

practicas comunitarias con este grupo social.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo aaeal

entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacén con cedula de identidad
B3l y MFWSVISAY va a ser manefada netamente para un estudio

investigativo por su proceso de titulacién. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

AR AN

FIRMA
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UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos

Lara en la parroquia Macas, del canton Morona, provincia Morona Santiago

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, LS SRR SIS W DT gy b e con cédula de identidad

c.E.thiié!E.‘t.L....m leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
encegado.enelquesemedesaibequelzinformacionqucvoyaenmgaralos
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacén con cedula de identidad
£11890033), v £1X200S2S ya a ser manejada netamente para un estudio

investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

FIRMA
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UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, T T T con cédula de identidad
2..010.L7 300 4Be leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacion que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galérraga Chacén con cedula de identidad
#1389 \331 y #.MA20012Y va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

FIRMA

Mm_{xz_deM_ del 2022
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UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimicento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga co ¢l
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO, /11034 aksivirt v svoenoprmcas gomnnisnDoo.COn  cédula  de  identidad
ol&ﬂiﬁézgﬂ...m leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los

estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacon con cedula de identidad
£131896133].. y #/720501525 va a ser manejada netamente para un estudio

investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

PN

B o i e Y Etitid

f

FIRMA
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FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos

Iara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provineia Morona Santiago”

CONSENTIMIENTO INFORMADO
con cédula de identidad

Yo,  ..... ) S PP -

2 l4caldudel. ... he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido

entregado, €n el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los

estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacén con cedula de identidad

s[IBG6A3). y #[3205015%5, va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

FIRMA

Mams.(’k_de_A;&"-‘__ del 2022
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UNTVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS

CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en cl
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Callegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO
YO,  oeceereccccmmcanissnnnssnnreanestsiniiaaanaaaaanes con cédula de  identidad
#9400 65 1452 Ohe leido el documenta de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacion que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio. Carmen Galérraga Chacon con cedula de identidad
£)2189L1A3\ y #130%\25 va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

‘!u'.uv.f:.:n e} AR ! -

FIRMA
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del canton Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, .A..‘:’:r...m..rr:::.:.-.f.:.f..x; ........ PORE S R Jn cédula de identidad

£.14.00429 5. O he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacion que voy a enuregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacén con cedula de identidad
#1211896133) y #/220S01525, va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

FIRMA

Macas Ol de_g=to del 2022
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FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago”

CONSENTIMIENTO INFORMADO
! con cédula de identidad

YR  sowsenes AW T e B T
#4.£00.4.0  itk3he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacion que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacdn con cedula de identidad
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Cmmﬁmimhhmdompmcipnmdehmmﬁpdmwmd
mmammmwmummmw
Muhwmklmummmumw*

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Y0, T EGiecesssieecseses B Ot e e con cédula de identidad
ool JE1E. ¢l documento de consentimiento informado que me ha sido

ulleglio.mdquesemdesmnequhmfumaddnquevoylm‘walos
WWMWWWMMﬂm&W

Wmmmumdemmadqﬂyommwyw.
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Comeuinieneolnfumadompmicipmmdehinvesﬁpddn“swwws!md
aMpbdpldelumowWMdbommmcﬂqm
mahmﬁam.&lmwanpmvinciMmSmﬁmo”

CONSENTIMIENTO INFORMADO
SNERIA SRR con cédula de  identidad

Yo, PR TTReT v PO TPOR
#1400G:4.453-3 he leido €l documento de consentimiento informado que e ha sido
la informacién que voy a entregar a los

quegado.mdq:esemeducdbeque
mac.ammmc:mmmm@maw
B3y  PODURE, va a ser manejada netamente para un estudio

Wwwpocaodemuhdduﬁneludyohededdﬁoapoylym.

AL AT -
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga ca ¢l

cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Maorona, provincia Morona Santiago”

CONSENTIMIENTO INFORMADO
con cédula de idenndad
nformado que me ha sido

Yo oo —— -
2/0822.5204-.2. he leido el documento de consentimiento i
entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galérraga Chacén con cedula de identidad
JNERENZ) . y #0FNS2S, va a ser manejada netamente para un estudio

investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y pasticipar.

Macas O de %25{3 del 2022
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UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL -
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITI
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL
Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga €0 el
cuidador principal de las personas con discapac
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona,

CONSENTIMIENTO INFORMADO
_— cédula  de identidad

P VO . A
¥ LDI&I.‘“‘.A...M leido el documento de consentimiento informada que

ado )| descr Wi a en los
q oy tregar a

entreg: en e ue se me ibe que la lnformadén que

.

eStlldmllﬁ Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Cl'mC(m con Cedula de lde’lﬂdad

!..'..’..&..‘.\9....!30 Yy ’-; ’.2--[:--5»-- ~----t<-. va 2 n md’o

ser manejada netamente para U
he decidido apoyar y participar.
de titulacion. En el cual YO
investigativo por su procese

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el

cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, ;ﬂ .......... e wiyin.con  cédula  de identidad
+./10 J’;@ he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacion que voy a enwregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacén con cedula de identidad
#J71836133) y #.J320501535 va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

F RN S
FIRMA
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UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal dc las p con di d adscrita al bono Joaquin Callegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTEMIENT O INFORMADO

Yo, (ﬁ‘b ................ con cédula de identidad

#L40 5’%3.&..3..!1: leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chac6n con cedula de identidad
#1896\, y #122050\S25 va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de tmlacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar,

A A

FIRMA

M Qqo ,'\T) del 2022

77

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

_ CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO sonmaoviwesivg T3 L IO IR con cédula de  identidad
4. Mvv«mﬁ 3.3 _he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacén con cedula de identidad
#1182 y 122050505 va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su procesa de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

Macas (/ de_ OF  ael2022
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantéon Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, . . "®on cédula de identidad
# 7758215594 he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacén con cedula de identidad
#11836\3 3\ y £ 13290025 va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar,

Macas TTde_ ©6  del2022
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, STt A s 4 SR T YA 4 o3 WA R 1L . COM cédula de identidad
#1001 2222 4...._he letdo el documento de consentimiento informado que me ha sido
entrepdo.enelquesemedescﬂbequelamformaddnquevoyaemregaralos
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacén con cedula de identidad
#171836133) y #/220501535, va a ser manejada netamente para un estudio
Invesdgativoporsuproo&codedmlacién.Enelcmlyohededdjdoapoyarypar&cipar.
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UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago”

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yoo o R con cédula de identidad
#_MO0610 65 2he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacén con cedula de identidad

investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

Macas_M_de. Q 9";“’_ del 2022
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en ¢l
culdadorprmdpaldehspasmzmcondlsmpaddadadsuitaalbmwjoaqumcalkgos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, L HI R AT T e AR TR TEn e nasan s naneta st anns con cédula de  identidad
2140062544 Ohe leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
emregado.enelquesemedm%equelainfmidnquevoyaenu'egzalos
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacén con cedula de identidad
#)1836173) y #A205DIS2S va a ser manejada netamente para un estudio

mvesdgaﬁwpms:ptmodeﬁnnacmﬁnelanlyommddidoapoyarypar&ipx.

AR

FIRMA

NacaadL aegﬁ/o del 2022



UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
cmdadapmdpaldelaspusmascondbcapacidadadscmadbomjoaquincanegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, / ....................... areaassnnn [T con cédula de identidad
#.930442.90 2 Ghe leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado.enelquesemedesmbequelalnfom\aclénquevoyaem'egualos
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacon con cedula de identidad
#1318961331 y 0200125 va a ser manejada netamente para un estudio
invesligadvoporwprocsodednﬂaclénEnelcualyohededdidoapoyaryparﬂclpa'.
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en ¢l
andada-mndpaldelaspusonascondiscapacldadadaﬂtaal bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO,  oooriceeeens S— S
c(L.lOO TZ"?‘& leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
emrepdo.enelquesemedesu'ibequelainfu-mac}onquevoyaemmgsalos
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacén con cedula de identidad
£/31896033). y #10SDIS2S ya 4 eer manejada netamente para un cstudio
investigativo por su proceso de titulacién. Enelqnlyohededdldoapoyaryparﬁdpu.

FIRMA
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CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

mehhwomwﬁcmmdehinmwm.pnd
medehmmdwmummw
LmahplmﬁaMmdelmﬁanpmvinchMmSmﬁlgo‘

$8WIB. y #0VNS va 2 ser manejada netamente para un estudio
hvmmvopmmwmodeumhcmﬁnelcuyomdeddﬁomy:ym.
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thhmommmkhhmﬁwm“w’ucl
mwammmmmummw
L-:ahmMm.&lcmwanpmvimhMmSmﬁ:go"

Yo, g e s b e nrrraranennnend con  cédula de identidad
#010298327.3. he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido

m.enelqueaemedaaibethhfu‘undﬁnquevoyanlm

WMWW.MWMmmaW

#123876133). #1002 va 2 ser manejada netamente para un estudio

hvesﬂydvopasuprocesodeﬂmhddu.ﬁneladyohededdkbtmym.
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wmwmmipmmdekhvnﬁmwad
mwmhmmwmummw
Lutmhp-mqui.hhms,delmlbanpmvimiMmSm&m”

r
Yo, .%& ..-.?um.._o
l..ﬂm.a.:/.gj.f.féheIe!doeldoumtodeoonsenunuenminfauu:loquemhﬂdo
m.mdmummquhwuvoyawola

mmmm.m&mam@muw

#2189e133). #R0P2S  va a2 ser manejada netamente para un estudio

Wwwm&m&dqﬂwhmmym‘
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Cmoﬁnimhhmﬁommm‘dmudehinmﬁpdﬁn‘sohwuumel
meaummwmubaujmc-m
L-:uhpmoquiamtblunl{mMmmvinchMmSmﬁago”

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Yo < con cédula de identidad
U 00)% KI5, e leido el documento de consentimiento Informado que me ha sido

m.mdqueamdualhequehlnfmnmlﬁnqmvoyamah

mmmm,c-mmcwamoummdew
#31890)33).. y sl205002

Macas____ ¢ o W
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

. ST Y O S A G con cédula de identidad

#hasa.... he leido el documento de consentimiento Informado que me ha sido
uuagado.mclquesemeduaibequehlnfnmndﬁnquevoyauﬁmalm
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galérraga Chacén con cedula de identidad
#0EICIE3L.. y #P20WI2T., va a ser manejada netamente para un estudio
memam&amwmmamym.

e S,

FIRMA
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Mphdpldelasmm@xﬁdﬁndsahdmm%
lnuhmMu.d:lmnhMmMMmS&nﬁm‘

Yo, oo

AERRRADLS .wasanmj&mmmmmemxﬂo

hwmwmm*dwﬁndqﬂwumwym.

._..w-’-’."bv:v,-.--

Macas ! de_Agode  ge12022
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Yo, .. S | — con cédula de identidad
#2200.50 1A he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
entregado, en el que se me describe que la informaciGn que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galérraga Chacén con cedula de identidad
#6613 y #POSOIS2S i 2 ser manejada netamentc para un estudio
investigativo por su proceso de titulacién. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

.
h"
i
L\ g

Macas A de karobxb' del 2022
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FACULTAD DE JURISPRUDENCIA Y CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la ipvestigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO, e aes R e RS RES R e con cédula de identidad

14006448 £ 3 he teido el documento de consentimiento informado que me ha sido
emmgado.enelquesemdescribequelamfm'maciénquevoyaenu'egaralos
estudiantes Cusme Fidel Patricto, Carmen Galarraga Chacén con cedula de identidad

investigativo por su proceso de titulacién, En el cual Yo he decidido apoyar y participar.

Mams.u_de_wsb del 2022
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO0,  ronnwsspmesamvasessy O hp AR A NN N AR con cédula de identidad
S 739 4

#7.200427 271 " _he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido

entregado, en el que se me describe que la informacion que voy a entregar a los

estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacén con cedula de identidad

#JABALAN. y £ MOTIRS va a ser manejada netamente para un estudio

investigativo por su proceso de titulacién. En el cual yo he decidido apoyar y participar.
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CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
mwadmprmdpaldelaspusmnsmndlscapacldadadsaﬂadbmojoaqumcaﬂegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago”

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Y0, ... LW RN TR rE e R A ae -t SRS a s ansas
# oo S5.24... he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
enuegado.melquesemdescﬂbequehhtfmmadénquevoyameg;ralos
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galirraga Chacén con cedula de identidad

l:wesdgaﬁvopormpocmdeﬁtubctén.Enelanlyohedecldidoapoymypuﬁdpar.

Macas_(J6 de Aa&'ls del 2022
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el
culdadaprhdpaldelnpe:smnscondisapxldadadscﬂmalbom]oaqumcalkgos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO, &Tii‘ﬁ‘.ﬁ-u-m- ......... sasensnnErITYscesssssnes con cédula de identidad

entmgado.enelquesemedwalbeque!zinfamaclénquevoyaenu'ega’alos
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacon con cedula de identddad
#DI\A31 y £ 3DSVISLS va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacién. En el cual yo he decidido apoyar y participar.
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en ¢l
culdadawndpddehspusonasmndimpaddadadsaﬂaﬂbomjoaqumcaﬂegos

Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO
YO, eeuies NS EFQAIRTDe s p Chee e asnaa s a s et s s n s con cédula de identidad
#.050.92.9 757 Fhe leido el documento de consentimiento informado que e ha sido
entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacén con cedula de identidad
$/)18961331 | y #13200825  va a ser manejada netamente para un estudio
Invesﬂgativopotsupmoesodedndaclén.Enelcmlyohededdidoapoyaryparticipar.
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO
SR con cédula de identidad

s

# K cos=t{ANk leido el documento de consentimiento informado que me ha sido
eauegado,cnelquesemedsaibequelainfmlénquevoyamuegualos
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga ChacGn con cedula de identidad
£121896N3) . y #INDS0SZS. va a ser manejada netamente para un estudio
mmdgadvopotsup'ocesodeﬁwhcidn.Enelmdyohededdldoapoyarypuﬁcipat.
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacion “Sobrecarga en el
cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morong, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO
YO, e . con cédula de  identidad
#./40013283 1. he leido el documento de consentimiento informado que me ha sida
enuegado,enelquesemedambequelalnformadénquevoyaemregaralm
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galarraga Chacén con cedula de identidad
$02/896031.. y #132001525., va a ser manefada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

e e

FIRMA
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Consentimiento Informado para participantes de la investigacién “Sobrecarga en el

cuidador principal de las personas con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos
Lara en la parroquia Macas, del cantén Morona, provincia Morona Santiago™

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo s e mee s s asanassmesnmeannsaan S AESHHEARAETH con cédula de identidad

entregado, en el que se me describe que la informacién que voy a entregar a los
estudiantes Cusme Fidel Patricio, Carmen Galdrraga Chacdn con cedula de identidad
£NBILIT3 ¢ HI2WIVISAS va a ser manejada netamente para un estudio
investigativo por su proceso de titulacion. En el cual yo he decidido apoyar y participar.

FIRMA

MamAﬂ_de_QgOD\.o . del 2022
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l"‘“‘ de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

Ttem Pregunta a realizar P i6

Stente que su familiar solicita més ayuda de la que realmente necesita? (/

¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
L tiempo suficiente para usted? }
\3 Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds L/
otras responsabilidades?
4 Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? o
5 2Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar? /]
¢ Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia? 3
7 | ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? 2
8 | Stente que su familiar depende de usted? y J
9 ¢S siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? \ 51
10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? ‘ 3
11 | ;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \ 1
12 ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su Lf
familiar?
13 | ;Se siente incomodo para invitar amigos a casa. a causa de su familiar’ 3
= T
F Cree que su famiiliar ¢ T
eSpera que usted le . —
Persona con la que puede cantary < OO S e b unic
e AR
15| £Cree que no dispone de dinero suficiome o, -
ademds de sus otros gastas? PO WA s failiar
e
16 | ¢Siente que serd inc; —_—
a i =
e Paz de caidara su familiar por mcho s tiempa?
17 | ¢Siente que ha perdido el cor —— = |
de su familior 5o mammsmnuol sobre su vida (h sde que L enfermedad 5
e N ——
d encargar el cuidado de su familiar a otris persoras? :
19 | gsesi 1
£5e siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su famitiar? 2
20 Jente >
Siente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar? 4
21 Cree
& que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? 3
22 | En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su 5{

TEST DE ZARIT APLICADOS

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

Escala de carga del culdador de Zarit (Caregiver Burden lnterview)

1 Slente que su familiar solicita més ayuda de 1a que realmente necesita?

LSMqudeth-l&mpoqudtdlﬂumhnﬂlluynmdhmdc
tiempo suficiente para usted?

L&memq‘nm-nwhr y atender ademds
otras responsabilidades?

L

oy v P 1 2
|| gl

L’__L,L..L.-L

4 (,SQM:VGMpuhcmdlmdewmhﬂ

5 ;,Scﬂmmmmeemdemhmllhﬂ

6 ;&uphmmmﬁmupﬂnammm
muﬂp-ymmhnhmduuhnnm

7 Lﬂmmwdhﬂombmnmw

8 ;Siente que su familiar depende de usted?

9 ;&uwmummmamumn

10 wmmwuhmwm:mw

R

o o |o|©

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

¢Q¢puv&mhlsehmdecm”mumum
familiar?

13 | ¢Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? \ O

2Cree que su familiar espera que usted le culde, como s fuera la unica 4
L

persona con la que puede contar”

- BT
15 2Cree que no dispane de dinero suficlente para culdar a su famillar
ademds de sus otros gastos? 2
ke
16 Siente que secd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mis dempo? o)

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

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

19 £Se siente Inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 | ;Siente que deberia hacer mis de 1o que hace por su familiar?

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

-

UNIVERSIDAD CATOLICA
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Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

le Pregunta a realizar \ Puntuacién

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

tiempo suficiente para usted?

;Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds

’ 2 (Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
‘ otras responsabilidades?

¢Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia?

(Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

0
Y
3
¢Se siente enfadado cuando estd cerca e su familiar? \ o
0]
Yy
L‘

;Siente que su familiar depende de usted?

e

[7 ZSe siente avergonzado por la conducta de su familiar?
5
6
7
8
9

(Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? \
10 1_S(enteqmsnsh|dsemmnudoporcuidarasufamﬂiaﬂ \
11 @Sienteqwmﬁemhvidapﬂndaquedeseaﬁadebiﬂoasufamumj\

g&eequemvidasocialsehavismafemdaporwmqmmﬁdardesu
12| §ritiar?

3
A
0

DT D ol NG et

En general: ;Se siente
tz o muy sobrecargado por tener que cuidar de su

89

13 ,;Semmﬁnodnwamvitxamlgosamsa.amdesufanﬁuar?

14 ¢Cree que su familiar espera que usted Je cuide, como si fuers la unica
persona con la que puede contar?
15 ;Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar

ademds de sus otros gastos?

:,J_".

;Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

(=

.

de su familiar se manifest6?

l 1 ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a owras personas?

@

ZSiente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad \

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

F ! 2Siente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar?

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

! [ (Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

U_C_C_:WJ:
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Escala de carga del culdador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

con amigos y otros miembros de su familia?

7 ésmnmpmdfummmhmmasufamﬂlm

6 ( (Cree que la slwacion actual afecta de manera negativa a su relacion @

UNIVERSIDAD CATOLICA
OF SANTIAGO DE GUAYAQUIL [1_’ Pregunta a realizar } pu-mcuj
UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL M“wmcm“m(mywrlmlmﬂm) Siente que su familiar solicita més ayuda de la que realmente necesita? \ D
Fscala deo carga del culdador de Zarit (Caregiver Burden Interview) ftem | Pregunta a realizar 2 Slente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de -
tiempo suficiente para usted? v
ool [l i Tame 1 ;Siente que su familiar solicita més ayuda de la que realmente necesita? | ()
= £Se siente tenso cuando tiene
| ¢St e su Eamnilar solicies mds ayuda de Ia que realmente necesita? | 3 Site e debidaal temp que dedica s su famillar ya 10 dispone de [ 3 I i rosicambiiien que cuidar a su familiar y atender ademds )
2 M. g 2 tiempo suficiente para usted? /{
¢ Stente que debida al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de 4 Se siente
tempo suflciente para usted? > e st e cuando tensque cuklr a5 Sl y ol o ‘ & avergonzado por la conducta de su familiar? 1) \
— responsabilidades?
£Se slente tonso cuando tiene que culdar a su familiar y atender ademds o 5 | ¢Sesiente enfadado cuando estd cerca de su familiar? 0
otras rosponsabilidades? 9.
4 Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? U

4Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? o) 22" que la situaci6n actual afecta de manera negativa a su relacién 0
D 5 zﬁshmufwam:wﬂommadesufammaﬂ e amigos y otros miembros de su familia?
;S slonte enfadado cuando estd cerca de su familiar? G

5Qeequhdmach5n:cnnllfeclademanennegadvansurelad6n ILSlelummdﬁmnquhmtmhmnm

6 o @
con amigos y otros miembros de su familia? g Lf
P ¢Siente que su familiar depende de usted? \ Y \

i

Fr?rTrTFTTT

¥ Fsleme temor por el futuro que le espera a su familiar?
8 | cSiente que su familiar depende de usted? ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? 0
8 l Sente que su familiar depende de usted? 0 \ 7/
junto a su familiar? Siente que su
Is ’LSesk'meagobhdoc\mndouemqueesmjunmamfamﬂiar? 1 \ 9 | Se siente agobiado cuando tiene que estar fai D & que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? \ 0
‘ 10 ILSienlequesusaludsemmmldaporcuﬁdarasufanﬂiar? /\ \ 10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? } ¢Stente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \ 0
11 Slente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \ 11 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? =
' ’ © =) 12| £Cree que su vidasocal s ha vst afectada por tener que cudar desu | ()
12 Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su | 1 12 ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar? v familiar? i
13 slente
¢Se slente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? | [)
13 | ¢Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? D 13 [ ;Sesiente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? \[//
14 | £Croe que su famillar espera que usted le cuide, como si fuera la rinica 0 . “E. e, como s} fuera b tnlca rvT——— pss le culde, como si fuera la Gnica
e 8 2 niliar "
persona con la que puede contar ::r,::“:.:"ﬂn:nw syt 14 Cree s 1a copacs 7
S e idar a su familiar
(Cree que no dispane de dinero suficiente para cuidar a su familiar 2 v Tomlie 3 dinero suficiente para cu
15| Sdemss de sus otros gastas? Z‘imm('; no (::\,:1::-“:::‘ ;lun‘m suficiente para culdar a su fam 15 | ecree G;:mdwmﬂ
adem SUS OUrOS B o
e = mds tempo?
16 | ;Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo? 16| 2Stemte que sers incapaz de culdar a su familiar por mucho empo’
;Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que ks enferrmedad & Siente que ha perdida el control sobre su vida desde
17| e su familiar se manifesio? ¢Stenie g f,'.‘,::r:qm de su familiar se manifest6?
su familiar se S0 7
l 2 o
5 ki R - n Desearia poder enc: el cuidado de su familiar a otras personas? 18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas’
¢Desears argar
Har?
19 2Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiac? \ @) \ , 19 £Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su fami! (8]
20 | ¢Siente que deberia hacer mas de o que hace por su familiar? \ 3 % lzof’ L e T \ ,[ Fo Stente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar? \ Q.
¢Siente !
? (5
21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? < 21 ¢Cree que podria culdar de su mmmdehqmlohaoe \
- 21 l Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? l =
2 En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su |y > t & En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
Familiar? - 22 [En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su C’ ?
—— familiar? )
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Escala de carga del culdador de Zarkt (Caregiver Burden Interview)

Pregunta a realizar

F

I 2Siente que su familiar solicita mds ayuda de la que realmente necesita?

F

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

3

£Se siente umnculndo tiene que cuidar a su familiar y atender ademds
otras responsabilidades’

4 [ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

ls

¢Sesluuufntbdocmndoesumdewfamhaﬁ

f [,,Cmemzhstnnciﬁnmlafemdemmmganvaasuremon

conamlgnsyoﬂmmiemhmsdesufanﬂlla?

[7 ‘Slenm:unrporelﬁmnqmleumasumnmar?

]

Lsmwwfmnnardepmtdeumd?

"]

¢Sesisneagnhhdocmndnumqmmjmamhnnnaﬂ

Fo

Lsunqwsusmdsehmunwporcwdaramfamuar?

F

12

[ 13

g&mm&n@mmmanﬂpsamamdewhmﬂm\

I..

£Cree que su familiar espera que usted le culde, como si fuera la ‘)nla

Ipummhquu—dzmu(r

2Cree que no dispone de dinero sufic!
ademds de sus otros gastos?

jente para culdar a su familiar \

6 (_Sl!'&quemIm&mmr.wf-nﬂll&rwmn&mm;ﬁ? \

ﬁ

Lsmquahpudldnalm-mlsnhnsuvlda&sdeq\lehznfammhd

] de su famillar se manifest6?

Ill (Mpﬁuwdwdesufmulwamwmmﬂ

\
| *

Iw

]¢Seslemelmeguomdeloquzdehh-oerconwfamﬂm

lzo

ZSiente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?

2,

£Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
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olicita mis ayuda de la que realmente necesita?
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otras responsabilidades?

ducta de su familiar? o
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asu familiar y atender ademds
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2Stente que su familiar depende de usted? -
F]iﬁsmmmmwmr}mnwhmﬂm 8

I 10 l;smqumddnhmuwpwumanmm

’ u Ia,Sluuqumuenehv&ptMmmMamme

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

’13 ’tﬁmmmmmamamtww

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

15 ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiar
ademds de sus otros gastos?

l 16 ,‘S‘enﬁqne!ﬂlinﬂpudew&rlsu&mﬂlupwnndmmﬁﬂunpo?

de su familiar se manifest6?

! 17 If_SInqnehupuﬂldoelmo!sohvmvldatsdequhuﬂmmd
’(D&I‘h poder encargar el cuidado de su familiar a otras persanas?
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Escala de carga del culdador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

Puntuacién

'h— Pregunta a realizar

ll &

de la que realmente necesita? L!

tiempo suficiente para usted?

lz Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de

!: ﬁ:mmmm@.m-nmymm l/
responsabilidades?

[‘ ,L&MwWhmhwW

’5 ,aﬁmmmmmanw

con amigos y otros miembros de su familia?

!ﬂ (Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacién 4

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

’! Siente que su familiar depende de usted?

9 Se siente agoblado cuando tiene que estar junto a su familiar?

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

Stente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

¢ Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de
[12 T el »
'13 ¢Se siente incémodo para invitar amiges a casa, a causa de su familiar?

£Cree que su familiar espera que usted le cuide, como st fuera la dnica

memhmmmwamhﬂw

I“ [p-mmmnhq&pnede
I ademds de sus otros gastos?

LIB !;quunsuilmdeuﬂchnwﬁnﬂhrwnﬂnmhﬂmw?
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(¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de Jo que lo hace?

familiar?
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’li- Pregunta a realizar Puntuacién

[ 1 ’Lsmmmmﬂummlyuﬂdehwmmmkﬂ o)

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

Ia ﬁmmmmmwlumymﬂm o
responsabilidades?

]

Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

0

Is ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

(Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacién
«con amigos y otros miembros de su familia?

l;sunmpmdMoquhmawhmﬂhﬂ

t
(e g

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

In I;smg.wuuhmmqnmudnmmw
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I I;&mwmmmmmmw 5
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o

familiar?

13 | ¢Se siente Incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? o)

[
k

Ilmm”"ﬂwﬂhmmwu:snammm

Lanqumhdhuplmwhm.mmdrmhw o

" persona con la que

15 Laupmdhw!dadhanm
ademds de sus otros gastas?

para culdar a su familiar o
c

(,Shnaq\-urllnumdemhnuhmw-pwmmmw?

1”7 gsuquhpudmdwdmmvl&m”hm
de su familiar se manifest6?

18 Mp&wdmﬂdﬂﬁwmlmpﬂw

19 | 4Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 | ;Siente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar?

21 ¢Cree que podria culdar de su familiar mejor de Jo que lo hace?

O|QIN]|C]|0C]O

|22 | En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

&
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2Cree que su famillar espera que usted be culde, como st fuera 1a dnica
persona con la que puede contar?

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

(Shente que serd Incapaz de culdar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢Slente que ha perdida el control sobre su vida desde que la enfermedad
de su familiar se manifest6?

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

£Se slente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

Siente que deberia hacer mis de lo que hace por su familiar?

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

’ 1| ¢Siente que su familiar solicha ms ayuda de la que realmente necesita?

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

3 2Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds
otras responsabilidades?

{Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

t ‘,;Suknneuﬁdﬁnumldnmmdewhmlllaﬂ

(Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacidn
con amigos y otros miembros de su familia?

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

17

!8 I;Squmlamerdependedeumd?

9 !g&wmngobhdommmqmumjumnawhnﬂhﬂ

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

|
Im
f

1 l /Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

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

13 g&dmmanwommmgmaus.amdesufmuhﬂ

14| £Cree que su familiar espera que wsied le culde, como si fuera la unica
persona con la que puede contar?

(Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiar
ademds de sus otros gastos?

’ 16 ’ JSiente que serd Incapaz de culdar a su familiar por mucho més tempo?

’ 1”7 ’ﬁmrthpnmduelmmlmh!su vida desde que s enfermedad

de su familiar se manifesté?
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I ’Am poder encargar el cuidado de su familiar a ovas personas?
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Escala de carga del culdador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

ds ayuda de la que
2

Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de

Iz ’uunpumﬁdemm usted? 2
3 L&mnmtmﬂom:qmmawfmnlwyamwmis
otras responsabilidac -5

’4 I&edetmlvuwnadowrhmhdesufmumﬂ \

15 ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar? (.

con amigos y otros miembros de su familia? |

{ ]¢0uquehmchnmulafetudemnnnepmammhdm
L ’gSIen:nemwelmmqueleespsnwramilm7 7

o

¢Siente que su familiar depende de usted? \

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

©

10 Iﬁmwwsﬂudsehm«mdoporm&ramfamiﬁaﬂ

=l

o B

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

s | =]

o

13 | ;Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
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’Lmquemvuasodﬂseh:vmafemdapwmmuddaldem

3

persona con la que puede contar?

ademds de sus ofros gastos?
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de su familiar se manifest6?

tmmderenarwe!mld:dodesufmampms?
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2Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

(Siente que deberfa hacer mds de lo que hace por su familiar?

HE

(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?
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lllun Pregunta a realizar

ll ¢Siente que su familiar solicita mds ayuda de la que realmente necesita?

gsmmqudnmdoﬂlnmpoqwded.raasuhmi!lu no dispone de
Ilhmposufidememued? ya "

’g&mmmmzmmuu familiar y atender ademés

J_Semneenfadadocmndomwudewhmlm

con amigos y otros miembros de su familia?

!G [‘Cxeethdmcmmuhfmdemmmgamansumlxm

I&S‘ﬂ'wmwunmwhmmlmum
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¢Siente que su familiar depende de usted?

M

l 9 Ilsesmmobhdomndodmequemjumnawfmm

! 10 Ig,slermquesnsalndszhmenﬂdopormﬁh—asufmlm

:§ I/_Shlmqunoﬁeuhvldap'ivadaqudesearhdebidnawfamﬂhﬂ

;Cmeqmwvldnsodalsehavismafectadapormqmnmhrdesu

¢Sestente Inc6modo para nvitar amigos 2 casa, a causa de su Familiar?

5] =T+

¢Cree que su familiar espera que usted le culde, como st fuera la tnkca \3
persona con la que puede contar?

?

4Cree que no dispone de dinero suficlente para culdar a su Tamiliar Lf
adems de sus 0Iros gastos?

\
o

5]

, 2Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mis tiempo? |+

de su familiar se manifestd?

E

Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que 1 enfermedad b

J;Deﬂarﬁpoderenurgardmldadodesu familiar a otras personas?

q

I 19 ] 2Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

’ 20 (¢Shente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que Jo hace?
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Escala de carga del culdador de Zarit (Careglver Burden Interview)

llem’ Pregunta o realizar

Puntuacion

Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de

[ 1 I ¢Slente que su familiar solicita mds ayuda de la que realmente necesita? | -y
I tiempo suficiente para usted? o)

¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds.
otras responsabilidades? o)

po

! 4 l(Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? Q
ls

I ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

con amigos y otros miembros de su familia?

[ f¢&eequhdmncwnumlnfecmdemmmnvnawmladbn
L7

I(,Siememmpofel futuro que le espera a su familiar?

w £ o o

[ I ZSiente que su familiar depende de usted?
I ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

t 10 [gSlmmqususaludselﬂmumdopmcuwarasufanﬁHnr?

'oh.l

!ll ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

familiar?

13 | ;Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

I,;Cmemnwvldasodxlse!uv&oarmdapoanuemdardesu

14 | ¢Cree que su familiar espera que usted le culde, como si fuera Ja inka
persona con la que puede contar? u

15 ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiar
ademés de sus otros gastos? N

16 Lsmaqmmlmpudguddauwhmnwwmmmnew"

17 LShm!thpadidoe!mnlsohmwMMq\nhenme
de su familiar se manifest6? 3

18 ,;Duuﬁpodumduudndndesufamﬂhrnnﬂsww

O
19 )_Sesianhseg\numdehq\&dzhEhmmw&mﬂun \ 3
3

20 | ;Siente que deberia hacer més de Io que hace por su familiar?

21 | ;Cree que podria culdar de su familiar mejor de lo que Jo hace?

En general: ;Se siente muy sobrecargada por tener que culdar de su
familiar?
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Escala de carga del culdador de Zarit (Caregiver Burden Intorview)

o

1 ¢Siente que su familiar solicita mds ayuda do la que realmente necesitn?

2 IlmMmh-leanmMIMyummdp

I I;&memmmﬂnluwhymm
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II ;&wmmumummﬂ 19) J
IG gﬁemmmmmtmhnﬂhﬂ 0
[+ |essmamansar | o
I7 ;Smmmpadﬂmqubupn-nmm 0

8 lgsmqummdepaﬂedenm

2Se slente agoblado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 IgSlanequamulnduthowcwamW

Iu I;Shummumhvnmvndswmm'mmw
/

I;ogqmwmwxhvmmcﬁpmmqenmum
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14 | 4Cree que su familiar espera que usted lo culde, como st fuera la dnica
persona con la que puede contar? o

15 | ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiar
ademds de sus otros gastos?

16 Slente que serd Incapaz de culdar a su familiar por mucho més tiempo?

Slente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad
de su famillar se manifestd?

I 18 | zDesearia 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 mds de lo que hace por su familiar?

2Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

En general: ;Se siente tener que cuidar de su
muy sobrecargado por
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Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

o e

’ 1 ’(_Sluuquewfamilitrmmumnyudaﬁhquaru!mmnecnna?\ 2)

2

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

3

¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds
otras responsabi|

B

!4 ¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

2Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacién
con amigos y otros miembros de su familia?

|

0O
@)
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L\

2Siente que su familiar depende de usted?

o

¢Se siente agoblado cuando tiene que estar junto a su familiar?

LSlemequesusnlMselummﬁdoporcmdarawﬁmmar?

\

\

|

Stente temor por el futuro que le espera a su familiar? \
| 2

\
\

10
’ll lSiumqunoﬂenelavtdawmdaq\mdseaﬁadehldoasufamﬁiar?

é()eeqwsuvuasudalsehavistoafemthpormqmc\dmdem
familiar?

13 |¢Sesle:mh1cunmdoparainvnaramlgosamata\mdemfanmhr?\

persona con la que puede contar?

9,
4
2
0

O

t‘ ’ £Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera I dnica \ i

I,s

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

Ilﬁ

¢Siente que serd Incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

de su familiar se manifest6?

E
I

18 JLDemrhpodertnargzrelcmdadodesurathInwzspumms?

I 19 ’(_Sesientzlrugumncmdehqugdgbehaurmsuhmﬂizr?

¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que ka enfermedad \

20

Siente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar?

21

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

I
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Escala de carga del culdador de Zarlt (Caregiver Burden Interview)

!Iu-’?npnnarulhu

I 1 ’ ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita? \

¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

o« |
¢Siente que debida al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?

<
Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds
ouras responsabilidades?

4
lLSeslumwuxonndopwhcmdmmdesufamum? \ n i

(]

¢Slente temor por el futuro que le espera a su familiar?

La

I

%

6 ¢Cree que la situaci6n actual afecta de manera negativa a su relacién
familia?

|
e
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N
N B

1o

¢Siente que su familiar depende de vsted?

ks

e

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

10 IgSlememaesusnludselnmmdoporcuidzramfamlhﬂ

Lc

;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

o

| ~ 1 —1
%)

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

Ig&teqwmvidasodalsehavbmafemchpormqmcumdew
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200 quo su fumiliar espers (oo usted le culde, como s fuers la Gnica

I I Persona con b que guede contie? \
I '

i

o | ¢Creo au no dispons do dineco suliclenie para culdar a su familiar
adermis do sus olros gastos?
“4
I 10 I £5lento quo secd Incapaz de culdar a su familiar por mucho mas tempo? \ l
£
17| &Stento que ha perdida ol control sobre su vida desde que 1 enfermedad
do su famillar 5o manifesto?
7
! 8 l eDesearta poder encargar el culdado de su familiar a otras personas? \ \
2
mn ! 2450 slente Inseguro sceeca de lo que debe hacer con su familiar? \ \
‘ 2
I 20 ! LSlente que deboria hacer mas de lo que hace por su familiar? ‘ -\
3
I 21 I LCree que podria culdar de su famillar mejor de lo que lo hace? ‘
“@
En general: ;Se slente muy sobrecargado tener
/ 22 l il y ‘gado por tener que cuidar de su 3
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ftem | Pregunta a realizar Puntuacitn l
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tiempo suficiente para usted?
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[5 ’ ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

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

7 I(Smmwdﬁmmkmawm

I
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¢Siente que su familiar depende de usted?

’9 Iéﬁwwmmnmpmamumm

I“’ ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

1 lismMmmh%MnMdeudoamﬁmM

[ B

12 | ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su

13 zSedmlmMmmvmmam.m&wf liar?

14 J_Cnequﬁunnumquuudhc\ma.mmnufmhmlu
persona con la que puede contar?

15 z&unmmam:ﬂmmmmr:wlm
ademds de sus otros gastos?

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

En general: ;Se siente cuidar de
22 I & muy sobrecargado por tener que su
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’ Item [ Pregunta a realizar \ Puntuacion

I 1 I ;Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita? \ %

4

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

£Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds
otras responsabilidades?

’ 4 LSe siente avergonzado por la conducta de su familiar?

l 5 gSe siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

%
\ o
|2

L,L

(Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacién

i —— \ 2

ZSiente temor por el futuro que le espera a su familiar?

I 8 l ¢Siente que su familiar depende de usted?

9 I (£ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

R
e ——
-

10 [aSlemequesusaludsehamenﬂdoporcﬁdarasufamiﬁar?

¢ZSiente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

familiar?

12 gCreéqnesuvﬂiasocialsehavttoafemdapotmwcuidardew\
113 !zSesienteineﬁmodoparamvharamjgosamamdesufanﬁuar?\

2Cree que su familiar espera que usted le culde, como si fuera la dnica
persona con la que puede contar?

o

—

).

’ Stente que ha perdida ol control sobre su vida desde que ta enfermedad \ s

Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiac
ademds de sus otros gastos?
’ Siente que serd Incapaz de culdar a su familiar por mucho mas tlempo? \

de su familiar se manifesté?

<

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

19 | £Se siente Inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar? \ D J
20 ;Siente que deberia hacer mis de lo que hace por su familiar? \ H J
F 2Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? \ ]/] \

’ 22 l En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

B
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Escala de carga del culdador de Zarkt (Caregiver Burden Interview)

tem | Pregunta a realizar

(Slente que su famillar solicita més ayuda de la que realmente necesita?

/z Iismmtmuwwm-m familiar ya no dispone de
tlempo suficiente para usted?

3 £Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds
otras responsabilidades?

I I;&mmp«hcmammﬂm g
FI 2Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar? Y

l‘ lg&uqvmhwmlm&mmamm

con amigos y otros miembros de su familia?

3
I7 Igsmwpuelnmqubspunwfamum Lf
[0 (Siente que su familiar depende de usted? L‘

|
Io I;&mwmmmmmmmm 34\

llo I¢Shmemmnhdsehmmﬂdnporculﬁnmﬁnﬂﬂaﬂ

Iu Slente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

familiar?

I‘z l¢&uqmmvﬂnwchlsehvlnodem&purmqmcul&rdem
[

i LCmqnmlmuuumqumledhtM como sl fuera la Gnlca
persona con Ia que puede contar?

15 Lcmq!mdnmadummwwmnwhmﬂm
ademds de sus otros gastos?

16 Lshl-q\nnﬂllm;-zdnmkhrlsnhmm-wlmmmmpﬂ?

3
L\
Lk
Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? \_(
o)
Lf
73
L/

17 J,Sl«nqwhlpudldoelmmimbwwv\dldukquehmlmmdﬂd
de su famillar se manifest6?
l‘l J_De!-rhpoduawdmumdewmuuw-mumm I

’Tﬂ L&smmmﬁhmmmmsufmﬂm ‘
,zo Siente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar? 3
,Zl {Cree que podria culdar de su familiar mejor de Jo que lo hace? \ 11’

En general: ;Se siente tener de su
Ia - muy sobrecargado por que cuidar ! L/
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Escala de carga del de Zarit Burden ew)
h-]rn-‘uand-r m
! 1 ,.. qr familiar de la que realmente necesita? &

2 /¢Mwmdu«mwm-mhmﬂl&ylmmde

tiempo suficiente para usted?

o

/’ l;&m-mmmq\an:anWymm
otras responsabilidades?

[4 l;sem-vauhmammm

Is Iwummmmauw

w o
L,_LL_

6 (Cree que la situaci6n actual afecta de manera negativa a su relacién
con amigos y otros miembros de su familia?

l1 ,Lsunmwelﬁnvqwlemnuhmnm 3

l! I;stemqwmhmm-dopmdemd?

/9 I¢Sesu~mn&docummweawjmamﬁmuhﬂ

L

10 lﬁbﬁemmsﬁduhmuﬁdnporadﬂrasnﬁmﬂm

——

I¢Smmwmhvﬂmquumm;mmmaﬂ

> D

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

F?r?

¢Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? ’O

—
=
—

LCmqwmnmummmmdk:uuh,:mulmhm\n
persona con la que puede contar?

Lmumawmmmnmmcum:awrmum
ademis de sus otros gastos?

Siente que serd uup:amr-whmllwwmmmw1

&

——
=

4Slawqwhpadundmnulsobmwvnhd=sdequehmfumedld
de su famillar se manifest6?

=TT

18 mewdnmndewfmﬂmamww-ﬂ \

by

I;&mmmubumm«mmfmm

EE

¢Mqumhmnﬂsdﬂoquehmpormmuaﬂ

21 [;quupodmmﬂdtdemhmﬂmmd:hthm?

Iﬁmk(,SeMmMp«lmquumden\4 \

5

familiar? )

v
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n Interview)

Escala de carga del culdador de Zarlt (Caregiver Burde

frem | Pregunta a realizar

[ 1 , 4Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente neces(ta?
ne de

2 ;Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispo
tiempo suficiente para usted?

3 ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds

otras responsabilidades?

/ 4 l ¢Se siente avergonzado por Ja conducta de su familiar?

\
=

5 I ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

¢Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacién

|
] \

[
9

\
le |
L

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

l 8 I ¢Siente que su familiar depende de usted?

(Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

llo I(,Sienneqususludsetnmenﬂdopmcddaramfamﬂm \ \
l ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \O

familiar? .

/12 /¢Qeeqmmvidasocialsehavistoafectadaportmmqmcuidaxdesu {‘2/

{13 I;Sesientehxﬂnodopamhvimramigosamsa.amdesufaml\aﬂ\

1 Cree que su familiar espera que ustod le culde. como si fuer la unica
persona con la que puede contar?
15 I

(Cree que no dispane deo dinero suficlente para cuidar a su familiac
ademds de sus otros gastos?

I 16 ‘ Siente que serd ncapaz do cuidar a su famitiar por mucho mas tempo?

7 2Slente que ha perdido el control sobre su vida desde que 1a enfermedad
de su familiar se manifestd? /

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

’ 19 £Se siente Inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar? \ \

20 l ¢Siente que deberia hacer mds de 1o que hace por su familiar? \ P
D)

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? \ ?/

22 En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
familiar?
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Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)
Ilmn’?mpm--mnnr \Pumudoni

, 1 I;Sleﬁl!ques\lflrnllhrsnlklnm&nyudldﬁ Ia que realmente necesita?

Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
2 tiempo i

suficlente para usted?

£Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds
3
otras. lidades?

PP

[ 4 ILSesknntvugnnndoporhcmdmudesufunuhﬂ
ls Ia&&nneﬁdadomﬂuuﬁwudewfamuaﬂ

t (Cree que la situaci6n actual afecta de manera negativa a su relacién

con amigos y otros miembros de su familia?

~y
[

7 Iﬁiememmporelfumqueleespuaasufamﬂlaﬁ

o [=[®

[8 ]gSiente que su familiar depende de usted?

S|

10 I,;Sienmqwsusludselnmexmdapmcmdansufanﬂiar?

I

0

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

familiar? 0
(3]

Ils 1_Sesienteino6modopminvnmmgusacanamusadesufunﬂiar?\

7

/]2 {ngequesuvidasocialsehavNoafectadapormmqmuﬂdardem

7] (Cree que su familiar espera que usted le culde, como st fuera Ly unica
persona con la que puede contar?

(Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su

p familiar
15 | ademis de sus otros gastos?

2 Stente que serd Incapaz de cuidar a su familiar por mucho més tempo?

(@)
C y

¢Slente que ha perdida el control sobre su vida desde que b enfermedad
de su familiar se manifest6?

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

FS ! £Se slente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

’20 !¢Slulteqmdeberiatncefnusdcloquehacepasufunﬂlar?
! 21 ,1,0!! que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
familiar?
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Facala de carga del cublador de Zarkt (Caregiver Burden Interview)

Trewn | Progunta s realizar

Skente que su familiar solicita més ayuda de 1a que realments necesita?

Stente que debido al tlempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficlente para usted?

-]_‘ u:n:‘mmm que cuidar a su familiar y atender ademds b
] £5e slente avergonzado por la conducta de su familiar? l [/f
[ 5 I /Se siente enfadado cuanda esté cerca de su familiar? \ L J
IG l¢fmquhnmxmmlafmdemmmgallv-awnlxlon\ J
con amigos y otros miembros de su familia? \’\
I‘l ’LSI«M temor por el futuro que Je espera a su familiar? \
[ 8 ! Shente que su familiar depende de usted? \
[9 I/,Sesmagobhdocumdomqmmjumamlanﬂlaﬁ \
\

I 10 LSIemequesu:aMsehznsamdoporcumarasufamilhﬁ

’ll (,Slauzqutmdmlavldapﬁvadamndaar'ndebldoasufmu‘m?

12 éCraeqmvaamchlsehavuoaieaadapormquuddardesu
famillar?

;;_C_—CJ:'EL

Fs ;Sedemelmﬁmodoparahvﬁanm!gosamacam&sufamﬂhﬂ‘

omo sl fuera 1a nica

(Cree que su familiar espera que usted lo culde, ¢
persona con la que puede contar?
dinero suficiente para culdar 8 su familiar

(Cree que no dispane de
ademds de sus otros gastos?

16 2Siente que serd Incapaz de culdar a su familiar por mucho mis dempo?
1a enfermedad

2Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que
de su familiar se manifest6?

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

con su familiar?

F

F

IT L&skﬂklmgummndcloqudebchx«
IZ

I ZSlente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar?

21 , #Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que Jo hace?

En general: ;Se siente muy so! tener que cuidar de su
IZZ familiar? ly sobrecargado por q

o4

UNIVERSIDAD CATOLICA
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DE SANTIAGO

aregiver Burden Interview)

Escala de carga del cuidador de Zarit (C:

Slente que debido al tiempo
tiempo suficiente para usted?

¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ade:
otras responsabilidades?

£Se siente avergonzado por Ia conducta de su familiar?

- (Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

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

6
177 ] ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? q
F [ ¢Siente que su familiar depende de usted? \ y

l Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? \ o)

ID
f 10 IgSiquususaludsehammﬂdapmcuirhrasufamihar?

! ;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \

11

12 gCteeqmsuvidasodalsehavistoafecmdapmtmqwcuidardesu
familiar? o

' 3 ,i&ﬂmmhwﬂmodopammvnarmﬁgosamammdewfmmiaﬁ\ )

-

14 | éCree que su familiar espera que usied le cuide, como si fuera la Gnica
persona con la que puede contar?

15 2Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademds de sus Otros gastos?

ZSiente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

l.f
V)
O

su vida desde que la enfermedad \
©

17 ;Siente que ha perdido el control sobre
de su familiar se manifest6?

J_D&arhpoderenmrgarejcmdadodesufamnhrawaspersoms’l ‘ o

ftem

mhd:::rpddmﬂadurdem(c:mtrnﬂmlnwmﬂ)
-

Pregunta a realizar

¢Siente que su familiar solicita més ayuda de la que realmente necesita?

;Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de

18
19 J,Sesbmrmsemmdeloqmdehehwuconsufamlﬁaﬂ 0
20 ;Siente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar? le)
21 (Creequepodriacu)dardzsufammarmjnrdelomnlotmce? o
En general: LSesimtenmysobmcargadapnrtenuquewidardesu
IZZ familiar?
a=
7

£ tiempo suficiente para usted?

3 éﬂiﬁmm&nem!mMasnhnﬁmyammmm\

4 Se sle;ne avergonzadoporlacmdwmdewfamlliaﬂ \

5 ;Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar? \

6 LCmthdnubnmalafecmdemanmmpﬂvaasumladﬁn\
mnamlgosyolmsmlembmsdemfandl!ﬂ? l

7 ¢S|entetenmrporelﬁmnoquelempeaaslfamiliar? \ u

8 ;Siente que su familiar depende de usted? \ u

9 ;Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? \ O

10 1,Sientemzwsaludselnmmdopormidarasufamﬂjar? \ ]

11 leenmquemﬁenelavidamvadnquedeseaﬁadehidoasufamﬂiar? \ O

12 m?wwdasodalsehav&oafemdapmtmqmcmdudew O

13 LSesiemeinodmodopminvhnramipsamamusademfanuuaﬂ\ O

14 (,Creemnmfnnuﬂuesmqu:ustedleculde.comusifuenlamlka
persona con la que puede contar? /

15 ,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademis de sus otros gastos? 2

16 ;Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo? \ 0

17 J,Slemquehlperd.!doelconmlsobmsuvldadcsdequelaxJamedad
de su familiar se manifest6?

a_|
|

18 (Desearia poder encargar e} cuidado de su familiar a otras personas? 2_
19 L&shnwlmguoamdehqwdebehwueonsufammaﬂ 'Z ‘l
20 2Siente que deberia hacer més de 1o que hace por su familiar? '

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que Jo hace? /

22 En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
familiar? )
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nterview)

Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden !

{tem | Pregunta a realizar
1 Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita? ‘

(¢Stente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de 9.
2 tiempo suficiente para usted?

¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds h\
3 | otras responsabilidades?
4 ;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? 19}
5 ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar? 7
6 ¢Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacion

con amigos y otros miembros de su familia?
4 ;Siente temor por el futuro que Je esperaa su familiar? \ 9
8 ¢Siente que su familiar depende de usted? \ >
9 2Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? \

|
10 | ;Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
11 ;Stente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \
l
12 ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?
L

13 LSeslentelncﬂmodopammvharanﬂgosamsa.ammdesufamllla(?\-D

" LCto0 qun su famillar expera que usie vl I culde, como si fuera la dnica
persona con b que pusde contar? y

oo que no dispone de dinero suficlente para culdar a s familiac

15| fomis de sus otros gastos?

I 10 l 25Hente que serd Incapaz de culdar a su familiar por mucho mas tempo? \

de su familiar se manifesio?

! 2Slente que ha perdido el conirol sobre su vida desde que 1a enfermedad

2Desearia poder encargar el culdado de su familiar o otras personas? ‘ b{ !

l 19 256 slente Inseguro acerca de 1o que debe hacer con su familiar? \q x
I 20 I 2Slhente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar? \ ? 1
[ 21 ! 2Cree que podria culdar de su famillar mejor de lo que lo hace? .{\V

En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
I 22 I famillar? y P a D
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Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

I Ttem l Pregunta a realizar \ Puntuacién
’ , (Siente que su familiar solicita mds ayuda de la que realmente m-.cesha? [}

ZSiente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?
O
3 2Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ade:
otras responsabilidades? o
l l Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? \ O
lo

I 5 2Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

s

¢Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia?

A

¢Siente que su familiar depende de usted?

3
b
o
0

F IgS!mtuemporelﬁnmquelespuaasufammar’I
[s
9

|

IgSesiemeagobiadocumdoﬂemqueesmrjumamfandﬁar?

I

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

o

Il

’ 11 ismmqmmﬂmhvidamvadaquedeseariadebidoasufammm

(e

de su familiar? O

| —

¢Geequemvidasodalsehav&oafemdapormqwuﬂdardem
12| E ikar?

F

13 | ¢Se siente incmodo para invitar amigos a casa, a causa

14 £Cree que su familiar espera qu:, usted le cuide, como si fuera la Gnica \

persona con la que puede contat

15 ¢Crae(p:mdlsponededlmsund:nleparamnarasnfanunw
ademds de sus otros gastos?

' 16 ,;Slemaqueserélnapudeculdausufznnuzpornmchonﬁsﬁmpo’l

2Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que 1a enfermedad
de su familiar se manifest6?

[ 18 I;Desearﬁpodumwgardculdadudesxfunﬂiaramspetsoms?

’19 2Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

[ 20 (¢Slente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que Jo hace?

oo l©

22 Engzml:;_Seslenumysobmcarydopormquew}dardesu
familiar?
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Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

Ftun l Pregunta a realizar \ Puntuacion
F (Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente ns::lla?

)2 ’45!mmqud;1ﬂ;:‘dg;n£gqmdedmamhmﬂlay-mdlsmdz
tiempo sufici u

3 £Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademés
otras responsabilidades?

!4 (¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

]
e
[o|
\u

5 ¢2Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

10 Sientequesush:dselnmmﬂdoporcumrasufamnaﬁ \

6 ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion
«con amigos y otras miembros de su familia?
’ 7 ,¢Slemenemorporelfumquelespsaasufmmaﬂ \ ?>
8 'ﬁiemeqmsuﬁmﬂlardepmdedeumd? \ 3
—
'9 ’ Sesiemeagobladucumdoumqueumjumnasnfammar? \ O

Sxemeqmnoﬂenelavldapﬂvadaquedseamdehdoasufamllhﬁ

3

3

2
-

’g&uqmmvidasodalsehavlsmafmdapmmmqmcuxdardesu\

Seslmmcanodopammvnaranﬁgnsaasa.amdesufmhaﬂ

14 Cree que su familiar espera que usted le cuide. como si fuera la tnica
persona con la que puede contar?

15 | ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiar
ademds de sus otros gastos?

?

F 6 | ;Siente que serd incapaz de culdar a su famillar por mucho mis tempo
[; 2Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad \ =
de su familiar se manifest6? —

[7 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas? \ o
Ils Ig,Seshmeinsegummdeloqmdebehacuconwfamﬂiaﬂ \ 57

IZO ’z,Slemeque deberia hacer mis de lo que hace por su familiar? \Z

21 ’gCleeque podria cuidar de su familiar mejor de lo que Jo hace? \Z

|3

22 En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
familiar?
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(Sionte que dedidy al terpa que dediva a sn Tanttian yan i disgone de

tenpo suficlonte pans ustedt

¢Se siente tenso cuandy
otras responsabiticades®

0 thone gque culdar a s Taniliar y atendor ademas

w

2Se sioate avergonzado por 1a conducta de su familiac?

¢Se siente enfadado cuando estd corca o su familiar?

Ers

¢Cree que la sitwacion actual afecta de manera negativa a su celaclon
con amigos y otros miembros de su familia?

P——
o

’T I ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? \ L\ 4\
F 4 Siente que su familiar depende de usted? \ ] J
9 ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? \ O

10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? \ 2_

1 l ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \ .

12 ;(heq,msuvidasodalsehavisloafecmdaputmqmmldardesn

13 ,gSeslunelnoﬂmdopminvMamigusamsa.amusdewfamlmj

¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera 12 unica L*
persona con la que puede contar?

(Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiar 3

ademds de sus Otros gastos?
serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tempo?

(Siente que

¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad
de su familiar se manifests? 2

Lmznhpodumrdm\dadndewfamnhrnmaspemms? 3

14

15

16

17

18
!T L&snnmlmegmmdelnqmdeb&hncﬁwnsufmﬂ“ar?

20 \ |
’T

gsmqmdeb:ﬁntawnusdeloquﬂnuporsum“m?
, B!

L&uqmpodﬁamdxdemhnﬂlhrm)udeloqmlohace?
Enwh&&ﬂmmywmmdopamquecuidmdesu
22
familiar? -
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Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

ftem | Pregunta a realizar
¢Siente que su familiar solicita més ayuda de la que realmente necesita? \ )

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

¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds

3 otras responsabilidades?

a&denmnvugomdopmhcwﬂmmdcsurandlhr?

1
2
4
5 ;Sesiemeunfadadoaandoesmcemdesufamihar?

F ;Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacion

con amigos y otros miembros de su familia?

LSlen(etemorporelfmwoqueleespuaasufamﬂiar?

’ ;Siente que su familiar depende de usted?

-

;Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

©

1,Siemzqususaludseharesmﬂdoporcuidarasufamﬂmr?

;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \

—
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7
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O
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13 ,:;Seslenteincdmadopaminvimamigusacas.acausdeslfammar?
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persona con la que e
15 (Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiar
ademds de sus 0tros gastos?

I,‘_Qﬂquesufnmlmrmqwusudhcul&‘cmsl fuera la
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] Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
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[13 Itmpoderuargardmldadodesufammaramnspawns? \ o
F ’4Sesiennﬁseg|mmmdeloqmdehehusconsnfamnhﬂ \ O
20 I¢Sleme que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar? \ 2

’ 21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de 1o que lo hace?
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Pregunta a realizar

¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de

zSiente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita? ‘ W 1
tiempo suficiente para usted? ‘

=
3
F

4Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds
otras responsabilidades?

’4

¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

6
con amigos y otros miembros de su familia?

(Cree que la situaci6n actual afecta de manera negativa a su relacion

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

I 8 ¢Siente que su familiar depende de usted?

—
©

’ 10 | ;Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? ‘

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

'

;3
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£Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? ?'
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3
ll ¢Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
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persona con la que puede contar? L\
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manifest6? 7
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IZO (Siente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar? ‘ 3
[21 ;Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que Jo hace? \ \ ‘
,22 &ggwﬁz&ﬁmmywbm-gadnpwmquidudesu\ (Z/
familiar?
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\ Puntuaci6n

l 1 l ¢Siente que su familiar solicita més ayuda de la que realmente necesita? \ g

2 2Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted? _2
3

Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds.
otras responsabilidades?

Ili , ¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? \ a

f 5 l ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

(Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia?

;Siente temor por el futuro que le esperaa su familiar?

¢Siente que su familiar depende de usted?

| o |
lo |
12 |
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¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

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

;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? \ i
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+Se siente incémodo para invifar amigos a casa, a causa de su familiar? \ C)
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persona con la que puede con
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ademés de sus otros gastos?
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ZSiente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mis tiempo? \ <3

;Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que 1a enfermedad
de su familiar se manifest6? ‘j

;,Degariapode’anamrelcuidadod:sufmnmaraumspenoms? \ 2

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

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

21

;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 \
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;Siente que su familiar depende de usted?
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realmente necesita?

;Slente que su familiar solicita mas ayuda de la que

Slente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de

nenpnsuﬁckmeparnusted?
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2Se siente tenso cuando tiene que
otras responsabilidades?

¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

;Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion {
wnamlgnsyoﬂusmlembmsdesufnmﬂh?

Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? \

¢Siente que su familiar depende de usted?

Se slente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?
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11 ;Siente que 1o tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?
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Cree que su vida social se ha vito afectada por tener que cuidar de su {)/

’12 familiar?
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persona con la que puede contar?

I“ Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Gnica ?
S

ademis de sus otros gastos?

Ij Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ?

16 | ;Siente que sers incapaz de cuidar a su familiar por mucho mds tiempo?

|

17 | ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde fermeda:
I de su familiar se manifesi6? = e s afermeded

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

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

20 &Slente que deberia hacer mis de lo que hace por su familiar?

S M-+ |
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! 21 ZCree que podria cuidar de su familiar mejor de Jo que lo hace?
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14 | éCree que su tamilia \
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gt pone : suficiente para cuidar a su familiar

17 | ¢Stente que ha perdido el control sob
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llﬂ ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
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¢Siente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?
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Pregunta a realizar

1

Siente que su familiar solicita mds ayuda de la que realmente necesita?

IT

¢Siente que debido al anaquededlmawfnmilhryamdlspomde
tiempo suficiente para usted?

3

otras respo

Puntuacién
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¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds \
?
;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? \

|

¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

B

con amigos y otros miembros de su familia?

;Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

¢Siente que su familiar depende de usted?
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;Se siente agoblado cuando tiene que estar junto a su familiar?

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

;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?
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Puntuacién

’ ¢Siente que su familiar solicita mds ayuda de la que realmente necesita?

I

¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
; tiempo suficiente para usted? » e

N

3

otras responsabilidades?

w

[4

! ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
’ £Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
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5

¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

I
[

¢Cree que la situaci6n actual afecta de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia?

7

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

Siente que su familiar depende de usted?

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

¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
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¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

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

1 ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?

¢Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
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persona con la que
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’ Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar poc mucho més tempo?
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15
17

|
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de su familiar se manifest6?
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I zSiente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad
ILDmr'npoderenargardcusdadodesufunuhranmspawms?

I 19 [Lsesbmelmegumacucadeloqudebeh!cumsuhmiﬂaﬂ
[

20 !(_Siemequdeha‘lahaoermésdeloquehampormﬁmﬂhﬂ

21 I ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que Jo hace?
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Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que 12 enfermedad
de su familiar se manifest6?

N 5

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

(,Sesiemusegmlmmdﬂnqwdehemcacmsuﬁmuur?

£Siente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?

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

En general: ;Se siente mu tener cuidar de su
7 & 1ty sobrecargado por que
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iCree que su familiar espera que usted le culde, como si fuera la anica
persona con la que puede contar?

(Cree que no dispone de dinero suficiente para culdar a su familiar
ademds de sus otros gastos?

ftem | Pregunta a realizar ‘annli\
1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita? \ 9
2 m;:dd::‘:ﬂ:;lnu::ezqwdedluasufanullaryzmdlsponede \ ?_,j
3 ﬁﬂ:wwmﬁgm.ummnmmymmmm L_/ 4\
4 ZSe siente avergonzado por la conducta de su familiar? o 4\
5 | ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar? o) J
6 g?n&fmhdmmmlﬁemdem%nmmgaﬂwammbdm J( ‘
y otros miembros de su familia?
T gSiememporelfummq\lzlecspanamflmﬂlaﬂ 2/
8 ¢Siente que su familiar depende de usted? \ L‘
9 ¢Sesmeagoh!adocumduumquesmjumoamfmnar7 \O
10 | Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? \/’
11 ;Slmmqwmﬂmhvidapdvadaquedsearhdebldoamfamﬂhﬂ \O
12 gifehq:wvid?sodalsehavlstonfecﬂdapmmuqmmmrdew {
13 LSeslmtehlcémodopmlnmnramlgosamsa.awusadesufmﬂiaﬂ\/(

1

(Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho més tlempo?

Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que Ia enfermedad
de su familiar se manifest6?

8 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
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Pr e’lﬂ(. a realizar
;Siente que su familiar solicita més ayuda de la que realmente necesita?

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

(Se siente mnsocuandoﬂemqmcuuhnsufanﬂliaryamderadzm&s
otras responsabilidades?

Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

(Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

(Cree que lasimacidnacmalafeaademanmmgaﬂvaasurehdén
oonandgusyouusmiembmsdemfanﬂha?

LSIenletgmorporelﬁmvoquelcspuzasufamﬂim? \

¢Siente que su familiar depende de usted?

VT T

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

4Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? \

;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

familiar?
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;Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? \

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

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

/Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas dempo?

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

¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad
de su familiar se manifest6? O

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

B R

ZSiente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?

(Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? \ Q

En general: ;Se siente
- muy sobrecargado por tener que cuidar de su

102



FOTO TEST DE ZARIT

103



2 °
. Plan Nacional

YT

del Ecuador

DECLARACION Y AUTORIZACION

Nosotras, Carmen Teresa Galarraga Chacon con C.C: # 1720501525 y Fidel Patricio
Cusme Salguero, con C.C: # 1718961731 autores del trabajo de titulacion: Prevalencia del
sindrome de sobrecarga en el cuidador principal de la persona con discapacidad adscrita
al Bono Joaquin Gallegos Lara, en la parroquia Macas, cantdbn Zamora, provincia de
Morona Santiago, en el afio 2022, previo a la obtencion del titulo de Licenciados en

Trabajo Social en la Universidad Catolica de Santiago de Guayaquil.

1.- Declaramos tener pleno conocimiento de la obligacion que tienen las instituciones de
educacion superior, de conformidad con el Articulo 144 de la Ley Orgéanica de Educacion
Superior, de entregar a la SENESCYT en formato digital una copia del referido trabajo
de titulacion para gque sea integrado al Sistema Nacional de Informacion de la Educacién

Superior del Ecuador para su difusion pablica respetando los derechos de autor.

2.- Autorizamos a la SENESCYT a tener una copia del referido trabajo de titulacion, con
el propoésito de generar un repositorio que democratice la informacion, respetando las

politicas de propiedad intelectual vigentes.
Guayaquil, 15 de septiembre del 2022

LOS AUTORES

=0

@*‘1

f. - f.
Galarraga Chacén Carmen Teresa Cusme Salguero Fidel Patricio

! Presidencia . pEy: : <)
de la Republica l* ﬂfng:fgcci?ﬁ?csggeoge'g e > SENESC
. ia Nacional de

ion Superior,
Ciencia, Tecnologia e Innovacién



‘ ] Presidencia ) dpelggac!:l?ecclnggga:z! :
de la Republica Innovacion y Saberes ° > S E NES C YT
D e

_del Ecuador

° Nx onald Ed n Superi
cron

REPOSITORIO NACIONAL EN CIENCIA Y TECNOLOGIA

FICHA DE REGISTRO DE TESIS/TRABAJO DE TITULACION

TEMA'Y SUBTEMA: Prevalencia del sindrome de sobrecarga en el cuidador principal
de la persona con discapacidad adscrita al Bono Joaquin Gallegos
Lara, en la parroquia Macas, cantdbn Zamora, provincia de Morona
Santiago, en el afio 2022.

AUTOR(ES) Carmen Teresa Galarraga Chacén y Fidel Patricio Cusme

Salguero

REVISOR(ES)/TUTOR(ES) Psi. Sara Rowena Acosta Bustamante, Mgs.

INSTITUCION: Universidad Catélica de Santiago de Guayaquil

FACULTAD: Facultad de Jurisprudencia, Ciencias Sociales y Politicas

CARRERA: Trabajo Social

TITULO OBTENIDO: Licenciado en Trabajo Social

FECHA DE PUBLICACION: | 15 de septiembre del 2022| No. DE PAGINAS: | 103

AREAS TEMATICAS: Proteccion, Derechos Humanos, Social

PALABRAS CLAVES/ Cuidador Principal, Persona Con Discapacidad, Bono Joaquin

KEYWORDS: Gallegos Lara, Sobrecarga, SaludFisica Y Mental.

RESUMEN:

La presente investigacion tiene el objetivo general de analizar la sobrecarga en el cuidador
principal de la persona con discapacidad adscrita al bono Joaquin Gallegos Lara en la
parroquia Macas, cantdn Morona, periodo 2022. Para esto se trabajé con un disefio
metodolégico de enfoque mixto, con una muestra de 40 cuidadores a quienes se les aplico el
Test de Zarit y una muestra de 16 cuidadores entrevistados y aplicados en un grupo focal. De
los resultados se pudo obtener que estos cuidadores principales en su mayoria son mujeres,
ejerciendo roles de madres en casi un 100% de los casos encuestados, quienes de acuerdo a
sus respuestas refieren problemas a nivel de su salud fisica y mental, limitaciones en sus
relaciones sociales y actividades de ocio, asi como problemas econémicos, todo lo cual ha
llegado a afectar gravemente sus condiciones de vida. En relacion a estos datos, se concluye
necesario que este grupo social de cuidadores principales de personas con discapacidad,
sean incluidos como personas vulnerables que necesitan politicas y leyes especiales para su
proteccion y goce de derechos. Trabajando para lo cual en conjunto, con el Estado, las familias
y demas organizaciones de la[3dciedad, que permita a egtds personas una mejor calidad de
vida y evitar esta sobrecarga de cuidador.

ADJUNTO PDF: Sl NO
CONTACTO CON AUTORIES: Teléfonos: +593- E-mail:
086817191 carmen.galarraga@cu.ucsg.edu.ec
+593-996770552 E-mail: fidel.cusme@-cu.ucsg.edu.ec
CONTACTO CON LA Nombre: Lic. Christopher Mufioz Mgs.
INSTITUCION
(COORDINADORDEL Teléfono: +593-4-0990331766
PROCESO UTE): . .
E-mail: Cristopher.munoz@-cu.ucsg.edu.ec

SECCION PARA USO DE BIBLIOTECA

N°. DE REGISTRO (en base a datos):

N°. DE CLASIFICACION:

DIRECCION URL (tesis en la web):



mailto:carmen.galarraga@cu.ucsg.edu.ec
mailto:fidel.cusme@cu.ucsg.edu.ec
mailto:Cristopher.munoz@cu.ucsg.edu.ec

