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Resumen

En este estudio se investiga la presencia de sobrecarga y sintomatologia clinica
en 83 cuidadores primarios informales de pacientes con multidiscapacidad que asisten
regularmente al IPCA, unidad educativa especial del canton Cuenca. Esta investigacion
es de tipo cuantitativo — descriptivo - correlacional, de corte transversal, para lo cual se
aplicé el cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit, el inventario de sintomas SCL-
90 Ry la ficha socio demogréfica. Los resultados indican ausencia de sobrecarga y de
malestar psicolégico sin riesgo en la mayoria de cuidadores, evidenciandose que el apoyo
social del sistema formal de cuidado incide positivamente en el bienestar y la calidad de
vida del cuidador. En la correlacion de variables se evidencid relaciones significativas
con las dimensiones de sensibilidad interpersonal, depresién, ansiedad, ansiedad fobica,
ideacion paranoide y psicoticismo. De igual manera, se constatd que a mayor
sintomatologia clinica mayor sobrecarga.

Palabras claves: Cuidador primario informal, multidiscapacidad, sobrecarga y

sintomatologia clinica.
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ABSTRACT

This study investigates the presence of clinical symptoms and overload in 83 informal
primary caregivers of patients with multi-disability, who regularly attend the IPCA. IPCA
is a special educational unit in Cuenca. This research is quantitative, descriptive,
correlational and cross-sectional. The Zarit caregiver overload questionnaire, the SCL-90
R symptom inventory and the socio-demographic record were applied. The results
indicate the absence of overload and psychological distress without risk in the majority
of caregivers. The social support of the formal care system positively affects the well-
being and quality of life of the caregiver. In the correlation of variables, significant
relationships with the dimensions of interpersonal sensitivity, depression, anxiety, phobic
anxiety, paranoid ideation and psychoticism were evidenced. Similarly, it was found that

the greater the clinical symptomatology. the greater the overload.

Keywords: Informal primary caregiver, multidisability, overload and clinical

symptomatology.
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Introduccion

El cuidado de una persona con multidiscapacidad conlleva un proceso de
aceptacion y aprendizaje que demanda responsabilidad, dedicacion y la adquisicion de

estrategias de afrontamiento y habilidades de empoderamiento.

El apoyo social permite desarrollar conductas adaptativas, que ayudan a
contrarrestar la prevalencia de malestar psicologico, promueve un sentimiento de
bienestar y mejora la calidad de vida del cuidador, mientras que la falta de apoyo genera
en el cuidador altos niveles de estrés. Las redes de apoyo se convierten en un mediador
entre la aceptacion y el bienestar psicologico influenciando en la presencia de la carga

que implica el cuidado (Garcia, Manquian, & Rivas, 2016).

El objetivo de este trabajo de titulacion es identificar la sobrecarga y
sintomatologia clinica en los cuidadores primarios informales de pacientes con
multidiscapacidad del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay (IPCA), con la finalidad
de determinar el estado emocional de los cuidadores debido a la importancia del rol que

cumplen en el desarrollo y sobrevivencia de los pacientes.

La Constitucién de la Republica del Ecuador, en su articulo primero, garantiza
la proteccién y desarrollo integral de las personas con discapacidad y sus familias, y el
articulo 86 de la Ley Organica de Discapacidades, decreta que las personas con
discapacidad tienen derecho a la proteccion y promocién social por parte del Estado, que
este posibilite el éptimo desarrollo de su personalidad, fomento de autonomia y la

disminucion de la dependencia; ratificandose de esta manera lo expuesto por la



Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, cuyo
objetivo es proteger, promover y asegurar el goce pleno de condiciones de igualdad de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales para las personas con
discapacidad (Valarezo & Chanataxi, 2013) hecho significativo que marcé un hito en el
despliegue del apoyo social en favor de las personas dependientes y sus familias. Los
resultados de este estudio se ven influenciados por la presencia del apoyo proveniente de

la unidad educativa especial IPCA.

En el primer capitulo se hace la revision de los principios, fundamentos y
justificaciones tedricas que constituyen el sustento y cimiento de esta investigacion. El
marco teorico inicia con un acercamiento hacia la concepcion del cuidador y su rol
enmarcado desde la perspectiva actual de varios autores. La sobrecarga del cuidador es
uno de los aspectos medulares de esta investigacion, esta planteada a través de un analisis
de las causas y los efectos que la originan, se habla de los tipos de carga. También se
aborda la tematica de la sintomatologia clinica como otro de los postulados que fue

valorado. Este estudio se encuadra dentro de la multidiscapacidad.

En el segundo capitulo se describen los aspectos metodolégicos de la
investigacion, en el tercer capitulo se enuncian los resultados obtenidos del estudio y, por
ultimo, se expone la discusion y las conclusiones a las que se llegaron y las

recomendaciones en relacién al tema tratado.



CAPITULO |

1. Cuidador Primario Informal

El cuidador es el recurso humano, instrumento y medio por el cual se proveen
cuidados especificos a la persona dependiente. Es el encargado de preservar la vida de
otro; es decir, es una figura significativa para la persona que sera cuidada. La persona
motivo de cuidado, presenta las caracteristicas de no ser autdbnoma, encontrarse en
condicion de cronicidad y discapacidad o enferma, convirtiéndose en una persona

dependiente que requiere de supervision y apoyo (Cruz & Meléndez, 2011).

El vocablo cuidador familiar, hace referencia a una persona adulta con vinculo
de parentesco o cercania que asume la responsabilidad del cuidado de un ser querido y
participa con €l en la toma de decisiones sobre su cuidado. Es el encargado de ejecutar,
supervisar y apoyar las actividades de la vida diaria del paciente. La habilidad que
presenta es el potencial de cuidado que posee la persona que asume el rol de cuidador
principal de un familiar o persona significativa que requiere de sus cuidados, esta
comprende una dimension cognoscitiva y una actitudinal, las cuales se evidencian segun

los indicadores de conocimiento, valor y paciencia (Barrera, Pinto, & Sanchez, 2006).

Este término es un concepto mixto conformado por la realizacidn de tareas de
caracter de apoyo y asociado a las relaciones sociales y familiares, aqui adquiere el
caracter de relaciones primarias. Frecuentemente los miembros de la familia asumen la

responsabilidad del cuidado del paciente, destacandose la figura de uno de los miembros,



al cual se le conoce como cuidador primario o principal (Bergero, Gomez, Herra, &

Mayoral, 2000).

Al cuidador informal (Cl), se lo define como aquella persona proveniente del
sistema de apoyo del paciente, familiar o amigo quien asume la responsabilidad Unica del
enfermo en todo lo que se relaciona a su atencion basica. Esta funcién en la mayoria de

los casos es realizada por la madre (Lazcano, y otros, 2014).

1.1. Rol del Cuidador

El rol es el papel o funcion que desempefia una persona en la sociedad por
voluntad propia o imposicion, que exige a la persona que actle o se comporte de acuerdo
a un conjunto de demandas y expectativas sociales. Los roles existen en relacion con otro,
implica asumir una nueva posicién social, adquirir nuevos conocimientos, habilidades y
comportamientos, es un proceso de aprendizaje por parte de la persona que lo asume

(Moreno, Nader, & Mesa, 2004).

Cuidar a una persona con discapacidad conlleva un cambio de pensamientos y
costumbres. El rol del cuidador se conjuga en acciones especificas como: el cuidado que
se caracteriza por la precaucion y esmero en la accion, el apoyo que se refiere a sostener,
proteger y auxiliar a otro, y la asistencia que se relaciona a la ayuda, socorro y amparo.
Por otro lado, las tareas del cuidado se centran en la responsabilidad, toma de decisiones,
supervision y realizacién de las actividades de la vida diaria que la persona dependiente

no puede ejecutar por si sola (Cruz, Meléndez, & Ma, 2011).



1.2. Tipos de Cuidador

Se conocen dos tipos de cuidadores, el cuidador primario formal y el cuidador

primario informal.

El cuidador primario formal (CPF) no forma parte de la familia de la persona
con discapacidad, puede estar capacitado o no para ejecutar dicho rol, es remunerado

econdémicamente por el servicio que ofrece (Cordoba & Aparicio, 2014).

El cuidador primario informal (CPI), es la persona responsable del cuidado no
profesional del sujeto dependiente. La atencion brindada es ejercida por parientes, amigos
o vecinos de forma permanente o duradera y caracterizada por la existencia de lazos
afectivos. Convive en el mismo domicilio del paciente y su funcion es dar atencién a las
demandas de la persona dependiente. El cuidador es concebido por los miembros de la
familia como el responsable del paciente (Moya, 2012). También se lo define como aquel
individuo que brinda atencion de manera voluntaria, sin recibir remuneracidén econémica,

ni capacitacion previa para la atencion del paciente (Cordoba & Aparicio, 2014).

1.3.  Perfil Sociodemografico del Cuidador Informal

En el contexto socio - cultural, historicamente se le ha asignado a la mujer la
responsabilidad de cumplir con el rol del cuidado de la salud fisica y mental de la familia.
Lo cual no es una exclusividad del género femenino, sin embargo, adquiere una
connotacion de feminizacion e inequidad. Surge el perfil caracteristico de la mujer como

la cuidadora principal, sin empleo, con bajo nivel educativo, de clase social baja,



responsable de las tareas domésticas del hogar. Mientras que para el género masculino el
cuidado es una opcion. Lo que evidencia la presencia de una valoracion social diferente

en relacion a las tareas del cuidado (Rodriguez & Bertoni, 2010).

Estudios realizados sefialan que el perfil del cuidador informal se caracteriza en
su mayoria por ser mujeres mayores de 45 afos de edad, casadas, amas de casa y con
nivel de educacion basica (Lopez, Rio, Rendon, Gonzéalez, & Ldpez, 2012); se constata
que debido a la estructura social histdrica, la mujer asume el rol de cuidadora y las otras

funciones que cumple dentro del hogar.

2. Sobrecarga del Cuidador

En diferentes investigaciones bibliogréaficas la sobrecarga del cuidador también
es conocida como el sindrome del cuidador. En el presente trabajo de titulacion se usara

la terminologia de sobrecarga del cuidador.

La literatura médica concibe el término carga como sinénimo de obligacién o
deber. El concepto de carga tomado del inglés burden es traducido como estar quemado,
asi lo describe Freudenberguer quien sugiere agotamiento mental y ansiedad frente al

cuidado (Ramirez & Aguilar, 2009).

El individuo que proporciona cuidado se enfrenta a diversos factores, por lo que
muchos de ellos desarrollan la sobrecarga del cuidador, la cual se define como el grado
en que los cuidadores perciben que su salud, vida social, personal y su situacion

econdémica cambian por el hecho de cuidar una persona con discapacidad (Lara,



Gonzélez, & Blanco, 2008). También se la define como un estado de angustia que
amenaza la salud fisica y mental debido a la dificultad persistente de cuidar a un familiar

(Cardona, Segura, Berbesi, & Agudelo, 2013).

Segun Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980) definen a la sobrecarga del cuidador
como un estado resultante de la accion de cuidar a una persona dependiente 0 mayor, un

estado que amenaza la salud fisica y mental del cuidador.

Maslach y Jackson (1996) la caracterizaron como un sindrome de agotamiento
emocional, con despersonalizacién y baja realizacion personal, que puede darse en
personas que trabajan con individuos con necesidades de elevada atencién. Asi mismo,
la definen como el desgaste, pérdida de energia, cambio negativo de actitudes hacia los

demas y sentimientos patoldgicos o de falta de realizacion personal.

2.1. Causas

Las causas de esta afeccion se vinculan con el estrés permanente, crénico y por
las actividades repetitivas y mondtonas que derivan en una sensacion de falta de control
en relacion a los resultados obtenidos, lo cual puede provocar el desgaste de las reservas

psicofisicas del cuidador (Ruiz & Nava, 2012).

La sobrecarga puede surgir por la conjugacién de algunas variables como la
desatencion de la propia salud y del proyecto de vida, por el deterioro de las dindmicas

familiares caracterizada por la manipulacién, culpa, enojo, ansiedad o frustracion por la



falta de conocimientos técnicos en el manejo del cuidado del paciente dependiente

(Breinbauer, Vasquez, Mayanz, Guerra, & Millan, 2009).

El cuidador de una persona con dependencia enfrenta momentos criticos en
relacién con el agotamiento, la falta de apoyo de otros miembros de la familia y la

disminucion de los vinculos sociales y familiares (Flores, Rivas, & Seguel, 2012).

El estudio realizado por Marcia Irazdbal Giménez (2016), resalta que las
dificultades financieras y de empleo fueron elementos relevantes de estrés para las
familias, ya que los cuidadores tuvieron que abandonar su puesto de trabajo o disminuir
las horas de trabajo, asi como también presentaron inconvenientes para cubrir sus gastos

econémicos.

La gravedad de la carga se relaciona con las caracteristicas del paciente como:
la intensidad de los sintomas, el grado de discapacidad, la edad, el sexo, la duracion de la
enfermedad y los lazos afectivos entre el paciente y el cuidador. Asi como también con
las condiciones sociodemogréaficas del cuidador tales como sexo, edad y nivel educativo.
También influyen factores como la disponibilidad de redes de soporte social, las leyes
socio sanitarias, las politicas de empleo y la estructura de los servicios de salud mental

(Martinez, Nadal, Beperet, & Mendi6roz, 2000).

Estas investigaciones destacan que el cuidado adquiere un sentido positivo frente
a la existencia de una creencia religiosa mas marcada en los cuidadores, lo cual genera la
presencia de puntos de vista positivos respecto a los problemas de salud de sus hijos. En

este trabajo también se encontr6 una fuerte asociacion entre los aspectos positivos de



cuidado manifestados por el cuidador y la carga del mismo, observandose que conforme

disminuye el sentimiento positivo aumenta la carga (Giménez, 2016).

2.2. Efectos de la Sobrecarga del Cuidador

Diferentes estudios sefialan que los cuidadores que presentan sobrecarga
manifiestan signos y sintomas que pueden ser descritos bajo los siguientes tipos de
efectos:

Efectos Fisicos: Cuidar a una persona dependiente puede desencadenar
problemas de salud en el cuidador ya que la sobrecarga se evidencia con alteraciones en
los diferentes aspectos de su vida. Dentro de las afecciones fisicas esta el cansancio,
veértigo, dolores de cabeza, espalada y articulares, dispepsia y trastornos en el patron del
suefio. En relacion a la importancia de la calidad del suefio en el cuidador, este puede

tener efectos nocivos en su calidad de vida y en la capacidad para atender a los pacientes.

Efectos Psicosociales: Estudios de diferentes investigadores confirman que los
cuidadores constituyen una poblacion en riesgo de sufrir enfermedades psiquicas; se ha
diagnosticado a través de diversos reactivos la presencia de ansiedad y depresion.
También presentan irritabilidad, reaccion exagerada a las criticas, dificultad en las
relaciones interpersonales, sentimientos de desesperanza, resentimiento hacia la persona
que cuida y pensamientos de suicidio o abandono. De igual manera, existe desgaste
emocional y perdida de autoestima debido a la transferencia afectiva de los problemas del
enfermo hacia al cuidador, la presencia constante de situaciones conflictivas, el
sentimiento de incapacidad de realizar de manera éptima las actividades funcionales con

sus semejantes en su entorno (Ramirez & Aguilar, 2009).



Por otro lado, el progresivo deterioro del paciente produce en el cuidador miedo
e incertidumbre. La reduccién del tiempo, del ocio y de las actividades sociales, las
dificultades en el &mbito laboral y profesional y los sentimientos de malestar son efectos

que deterioran la calidad de vida del cuidador.

Las investigaciones realizadas se han enfocado en la enfermedad y el cuidado,
pero no en estudios sobre como disminuir el efecto de la sobrecarga y de qué manera
intervenir para mejorar la calidad de vida del cuidador. Por ello, es importante la
existencia de los grupos de apoyo o autoayuda, la intervencion oportuna de los
profesionales de la salud en el diagnostico temprano y el manejo de la sobrecarga; esto
ofrece una oportunidad para que los cuidadores puedan compartir experiencias, adquirir
conocimientos y habilidades sobre como manejar las situaciones de estrés que atraviesan.
Se alcanzara la finalidad de disminuir los sentimientos de impotencia, culpa, rabia y
permitira el desarrollo de sentimientos de bienestar y satisfaccion (Moreno, Nader, &

Mesa, 2004).

Otras investigaciones sefialan la importancia de la creacion de politicas
sociales que pongan énfasis en los cuidadores como parte del sistema de atencion de las
personas con discapacidad, asi como el conocer y comprender las necesidades de estas
familias con el fin de apoyarlas eficazmente, lo cual contribuiria a enfrentar de mejor

manera los factores de estrés y a reducir la aparicion de posibles crisis (Giménez, 2016).

En Espafia, la Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion

a las personas en situacion de dependencia, fomenta crear alternativas para el cuidado de

10



personas dependientes, mediante la interrelacion de influencia mutua y de
retroalimentacion entre el cuidado formal e informal, ya sea de forma complementaria y
suplementaria segun la situacion concreta de cada familia con el objetivo de alcanzar el
desarrollo 6ptimo del paciente y la prevencion de consecuencias negativas en la salud del
cuidador. Cabe resaltar que el cuidador informal contindia cumpliendo el papel principal

como proveedor de la asistencia brindada (Rodriguez & Bertoni, 2010).

2.3. Tipos de Sobrecarga

Ser cuidador informal implica una sobrecarga debido al rol que debe
desempefiar, aqui convergen aspectos emocionales, fisicos y sociales; razén por la cual

la sobrecarga posee un componente objetivo y subjetivo (Lazcano, y otros, 2014).

La Carga Obijetiva se relaciona con la dedicacion y desempefio de la funciéon del
cuidador, se encuentra asociada con la carga fisica y la exposicion a situaciones
estresantes correspondientes al cuidado (Lara, Gonzalez, & Blanco, 2008). También se
conoce como la alteracion verificable y observable de la vida del cuidador, provocada por
la enfermedad del paciente y por la supervision que realiza el cuidador para asegurar que
el paciente tome la medicacion, descanse y no presente alteraciones en su conducta

(Martinez, Nadal, Beperet, & Mendi6roz, 2000).

La Carga Subjetiva hace referencia a la forma en que se percibe la situacién, es

decir, la respuesta emocional ante la experiencia de cuidar (Lara, Gonzéalez, & Blanco,

2008). También se la define como la tension, actitudes y reaccién emocional del cuidador
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ante el cuidado, por ejemplo moral baja o estado de animo desmoralizado, ansiedad y

depresion (Lopez, Del Rio, Rendon, Gonzélez, & Lopez, 2012).

Las consecuencias de los efectos negativos de la sobrecarga varian de uno a otro
cuidador, ya que son condicionadas por los recursos psicologicos, sociales y econémicos
que disponen; asi mismo, el sentido que proporciona el cuidado actda en el cuidador como
amortiguador del distrés emocional (Llanta, Hernandez, & Martinez, 2015). Otro de los
aspectos evaluados en este trabajo de titulacion es la sintomatologia clinica, razén por la

cual se estima necesario profundizar en los referentes tedricos de la misma.

3.Sintomatologia Clinica

El Diccionario de la Real Academia Espafiola (2018), le asigna al término
patologia dos significados. La primera definicion hace referencia a la patologia como la
rama de la medicina que se enfoca en las enfermedades del ser humano y la segunda como
el conjunto de sintomas asociadas a una determinada dolencia. Por otro lado, sintoma es
definido por el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-5,
como la manifestacion subjetiva de una afeccidn patoldgica, los sintomas los presenta el

individuo afectado y no los observa el examinador (Association, 2013).

Acorde a lo evaluado en el presente trabajo se describen las sintomatologias

clinicas que se presentan a continuacion:

Somatizacion (SOM): Se lo explica como la expresién de malestar social y

personal a través de quejas somaticas que conlleva a la busqueda de ayuda médica. Se
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distingue al individuo que somatiza ya que manifiesta la presentacion somatica de su
malestar y una atribucién somatica para sus sintomas; también, se evidencia en el sujeto

la presencia de un trastorno psiquiatrico (Santiago & Belloch, 2002).

De acuerdo al Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
DSM- 5 (2013), las personas con trastornos de sintomas somaticos suelen presentar
maultiples signos que provocan malestar o problemas significativos en la vida diaria. Los
sintomas se relacionan con sensaciones corporales normales o un malestar que no
corresponde a una enfermedad grave. Los sintomas somaticos no son suficientes para

establecer un diagnostico, aunque el sufrimiento del individuo sea auténtico.

Estos individuos tienden a presentar niveles muy altos de preocupacién por la
enfermedad, consideran los sintomas corporales como amenazadores, perjudiciales y
frecuentemente son pesimistas sobre su salud. Los problemas de salud asumen un papel
central en su vida, transformandose en un rasgo de su identidad, llegando a controlar sus
relaciones interpersonales. Utilizan con frecuencia los servicios de atencién médica, sin

embargo, esto no genera un alivio de sus preocupaciones.

Obsesiones y compulsiones (OBS): EIl Manual Diagndstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales DSM- 5 (2013), describe a las obsesiones como pensamientos,
impulsos 0 imagenes recurrentes y persistentes, los cuales se vivencian como intrusivos
y no deseados, no son experimentadas de forma placentera, estos generan malestar o
ansiedad en la mayoria de los sujetos. El individuo intenta suprimir el pensamiento,

ignorar los factores desencadenantes o neutralizarlos con otro pensamiento o accion.
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Definen a las compulsiones como conductas repetitivas o actos mentales que una
persona se siente impulsada a ejecutar en respuesta a una obsesion o conforme a normas
que se deben aplicar de manera rigida. El objetivo de las compulsiones es disminuir la
angustia despertada por las obsesiones o prevenir un acontecimiento temido, a pesar de
que estas podrian no estar relacionadas de forma realista con el evento temido. Estas no
se realizan por placer, sin embargo, algunos sujetos experimentan un alivio de la ansiedad

0 angustia.

Para justificar un diagndstico de TOC, las obsesiones y compulsiones deben
consumir mucho tiempo, mas de una hora al dia, o provocar un deterioro clinicamente

significativo. La frecuencia y la gravedad pueden variar entre los sujetos con TOC.

Sensitividad interpersonal (SI): Comprendida como sentimientos de
inadecuacion e insuficiencia personal, en especial al compararse con otras personas,
caracterizados por la autocensura, incomodidad y malestar en las interacciones sociales
(Sanchez & Ledesma, 2009). Se la define como la presencia de sentimientos de
inferioridad e inadecuacion, sobre todo cuando la persona se compara con sus semejantes

(Casullo & Pérez, 2008).

Depresion (DEP): Segun la OMS (2018) el paciente con depresion presenta
tristeza, pérdida de interés y de la capacidad de disfrutar, sentimientos de culpa o baja
autoestima, trastornos del suefio o del apetito, cansancio y falta de concentracion.
Dependiendo del niamero y de la intensidad de los sintomas, los episodios depresivos
pueden clasificarse como leves, moderados o graves. La depresion resulta de la

interaccidn entre factores sociales, psicoldgicos y bioldgicos. Las personas que han
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atravesado circunstancias vitales adversas presentan mayor probabilidad de sufrir

depresion. Este trastorno puede generar estrés y una mayor afeccion de su estado de salud.

Ansiedad (ANS): ElI Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos
Mentales DSM- 5 (2013), define a la ansiedad como una anticipacion aprensiva de un
dafo o desgracia futuros, acompafnada de un sentimiento de disforia 0 de sintomas
somaticos de tension. El objetivo del dafio anticipado puede ser interno o externo.
También se la describe con sintomas cognitivos y comportamentales, relacionados
clinicamente con una manifestacion exacerbada de ansiedad como nerviosismo,

temblores, miedos, inquietud y palpitaciones (Sanchez & Ledesma, 2009).

Hostilidad (HOS): Se la define como pensamientos, sentimientos y acciones
caracteristicos del estado afectivo negativo de ira, enojo o rabia, fastidio, malhumor y

comportamiento explosivo (Sanchez & Ledesma, 2009).

Ansiedad fobica (FOB): Entendida como malestar a una respuesta persistente de
miedo a personas especificas, lugares, objetos o situaciones irracionales y
desproporcionadas en relacion con el estimulo que la provoca, lo que genera una conducta

de evitacion o escape (Casullo & Pérez, 2008).

Ideacion paranoide (PAR): Distorsion cognitiva caracteristica del
comportamiento paranoide, en relacion a los desordenes del pensamiento como
pensamiento proyectivo, suspicacia y temor a la pérdida de autonomia (Casullo & Pérez,

2008).
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Psicoticismo (PSIC): Se refiere a los sintomas relacionados al espectro psicético,
caracterizados por estados de soledad, estilo de vida esquizoide, control e insercion del

pensamiento, alucinaciones y pensamientos bizarros (Sanchez & Ledesma, 2009).

3.1. Salud mental, calidad de vida y bienestar

Al hablar de sintomatologia clinica surgen los conceptos de salud mental, calidad
de vida y bienestar como los vectores que orientan y se convierten en uno de los fines del
ambito de la psicologia clinica, razéon por la cual es oportuno ahondar en estos

lineamientos tedricos.

La OMS (2013) define a salud mental como un estado de bienestar en el cual el
individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales
de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer una

contribucion a su comunidad.

Segun la OMS (2005), la calidad de vida es la percepcion que un individuo tiene
de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los

que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas, normas e inquietudes.

La definicién de calidad de vida es un término multidimensional de las politicas
sociales, hace referencia a tener buenas condiciones de vida objetivas y un alto grado de
bienestar subjetivo; de igual manera, considera la satisfaccion colectiva de necesidades
mediante la implementacion de politicas sociales en miras a la satisfaccion individual de

necesidades (Palomba, 2002).
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El concepto de bienestar esta relacionado con la cualidad de obtener satisfaccion
mediante el disfrute de los recursos disponibles y no Unicamente de los recursos

econdémicos (Palomba, 2002).

4.Dependencia y multidiscapacidad

Se entiende a la dependencia como el estado en el que se encuentran los
individuos que, a causa de la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen
necesidad de una asistencia y/o ayuda para realizar las actividades de la vida cotidiana.

La dependencia es la respuesta social a la discapacidad.

La dependencia posee tres caracteristicas, la primera hace referencia a la
limitacidn psiquica, fisica o intelectual que disminuyen las capacidades de los sujetos; la
segunda es la necesidad de asistencia o cuidado de otra persona y la tercera se relaciona
a la incapacidad para ejecutar las actividades de la vida diaria. Se distinguen tres tipos de
actividades de la vida diaria, las actividades basicas de la vida diaria que se relacionan
con las actividades de autocuidado, comunicacion y movilidad en el hogar; las actividades
instrumentales de la vida diaria requieren de mayor autonomia e interaccion como las
tareas domésticas, movilidad en el entorno y de administracion del hogar vy, las
actividades avanzadas de la vida diaria que involucran a la sociabilidad y roles familiares

e implican un nivel alto de funcionalidad fisica (Garcia J. R., 2009).

Segun la OMS (2001), la discapacidad es un término general que abarca las

deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las
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deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcidon corporal; las
limitaciones de la actividad dificultan la ejecucion de acciones o tareas, y las restricciones
de la participacion son problemas para participar en situaciones vitales. Por lo tanto, la
discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion entre las

caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que se vive.

La discapacidad multiple se caracteriza por la presencia de dos o mas
discapacidades en diferentes grados en la misma persona, como la discapacidad
intelectual, fisica, auditiva, visual y psicosocial. La discapacidad multiple no es
unicamente la suma de los tipos de discapacidad que puede tener una persona, sino es la

interaccion que tienen juntas (Alveal & Flores, 2018).

A continuacién, se describen los tipos de discapacidad que interactian y
determinan la multidiscapacidad en referencia a los tipos de discapacidad predominante
existentes en el Ecuador de acuerdo al Consejo Nacional Para la Igualdad de

Discapacidad.

4.1. Discapacidad Intelectual

El término de Discapacidad Intelectual ha evolucionado y reemplazo al vocablo
de retardo mental. Este cambio en el constructo permite que la discapacidad intelectual
no sea considerada como un rasgo absoluto e invariable de la persona; asi mismo, tiene
como proposito la busqueda y la comprension de la identidad de discapacidad, cuyos
principios incluyen la autoestima, el bienestar subjetivo, orgullo, causas comunes, las

alternativas politicas y el compromiso con la accién politica (Schalock, 2007). El término
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Discapacidad Intelectual es reemplazado por el de Trastornos del Desarrollo Intelectual

(TDI) y se propone utilizarlo en contextos clinicos y de rehabilitacion.

Los trastornos del desarrollo intelectual son un grupo de alteraciones del
desarrollo, identificados por la limitacion de las funciones cognitivas, de las habilidades
de las conductas adaptativas, conceptuales y practicas, caracterizados por un bajo nivel

de inteligencia (Lazcano-Ponce, y otros, 2013).

4.2. Discapacidad Fisica

La discapacidad fisica 0 motora es un estado de limitacién en la movilidad,
postura, coordinacion, comunicacion y en las funciones bucofonatorias y/o respiratorias.
Se presenta de manera transitoria 0 permanente a causa de alteraciones o anomalias en el
funcionamiento del sistema nervioso central o en el aparato locomotor (huesos,
articulaciones o masculos) en diferentes grados, limitando a la persona en su desarrollo

personal y social (Mufioa, 2015).

4.3. Discapacidad auditiva

Se define como la dificultad en la participacion de actividades de la vida

cotidiana que surge de la interaccion entre una dificultad especifica para percibir a través

de la audicion los sonidos del ambiente, del lenguaje oral y las barreras presentes en el

contexto en el que se desenvuelve la persona dependiendo del grado de pérdida auditiva.
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Respecto a las barreras, se puede mencionar la cercania o distancia de las
fuentes auditivas, si los sonidos son débiles o distantes, asi como la interferencia de
sonidos de diferente tipo. Las dificultades asociadas al lenguaje oral o escrito, se relaciona
con el grado de pérdida auditiva y la forma de comunicacion (Godoy, Gonzélez, &

Verdugo, 2008).

También se entiende a la sordera o déficit auditivo como una alteracion que
puede presentarse en el drgano de la audicion como en la via auditiva. De igual manera,
se comprende como la afeccion de la agudeza auditiva que le impide a la persona aprender
su propia lengua, participar normalmente en las actividades caracteristicas de su edad y
en el aprendizaje de las ensefianzas bésicas. Se distinguen dos tipos de sordera, las
hipoacusias cuando la pérdida auditiva es menor o igual a 70-75 dB y sordos cuando la

pérdida auditiva es mayor a 70-75dB (Serrato, 2009).

4.4. Discapacidad Visual

Se la concibe como la alteracion del funcionamiento visual, incluso después del
tratamiento o correccion refractiva estandar. La Clasificacion Internacional de
Enfermedades identifica a la deficiencia visual en dos grupos: la deficiencia de la vision

de lejos y de cerca (Escudero, 2011).

Se lo define como la imposibilidad que surge de la interaccion entre una
dificultad especifica relacionada con la disminucion o pérdida de las funciones visuales
y las barreras presentes en el contexto en que desenvuelve la persona. Las barreras hacen

referencia a la ausencia de sefiales auditivas que reemplacen la informacion visual,
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también la ausencia de literatura en Braille o audio en las bibliotecas publicas, ausencia

de sistemas de escritura alternativos (Godoy, Gonzélez, & Verdugo, 2008).

4.5. Discapacidad psicosocial

En el siglo X1X se le consideraba como faltante de moral debido a un exceso de
libertad, de sentimiento religioso o de estudio. Actualmente se define como la limitacién
caracterizada por disfunciones temporales o permanentes de la mente para realizar una o
mas actividades cotidianas. Generalmente se presenta en la etapa de la adolescencia o en
los primeros afios de la adultez, pudiendo aparecer en edades tempranas (Trigueros
Albertazzi, 2019). Puede surgir de una enfermad mental, esta compuesta de factores
bioquimicos y genéticos; incide en la manera de pensar, el humor, los sentimientos, la
habilidad para establecer relaciones interpersonales y el funcionamiento diario de la
persona. No se encuentra asociada a la discapacidad intelectual (Instituto de Seguridad y

Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado, 2019).

21



CAPITULO 11

Metodologia

2.1. Tipo de investigacion

El presente estudio es de tipo cuantitativo-descriptivo-correlacional, de corte
transversal, ya que busca identificar la presencia de la sobrecarga y sintomatologia clinica

en los cuidadores primarios informales de los pacientes con multidiscapacidad del IPCA.

2.2. Objetivos

Objetivo general
e Identificar la sobrecarga y sintomatologia clinica en los cuidadores primarios

informales de pacientes con multidiscapacidad del IPCA.

Objetivos especificos

e Determinar el grado de sobrecarga en los cuidadores primarios informales de
pacientes con multidiscapacidad del IPCA.

e Valorar la sintomatologia clinica en los cuidadores primarios informales de
pacientes con multidiscapacidad del IPCA.

e Correlacionar el grado de sobrecarga y la sintomatologia clinica con las
variables sociodemograficas.

e Socializar los resultados con el Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay.
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2.3. Procedimiento

Se procedio, en primera instancia, a solicitar la autorizacion al director del
Instituto de Paralisis de Cerebral del Azuay para realizar la recopilacion de la

informacidn, con la presentacion del Anexo 1, el cual incluye:

1. Laficha socio demografica:
1.1.Datos del cuidador(a): edad, género, religion, estado civil, nimero de
hijos(as), nUmero de hijos(as) con discapacidad, nivel de estudio, ocupacién y

namero de horas que labora.

1.2. Datos del paciente: edad, género, tipo de discapacidad de acuerdo al carne de
persona con discapacidad, grado de discapacidad del carné de persona con
discapacidad, edad de diagnostico, es beneficiario del bono y el nivel

educativo que cursa.

2. EIl Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit esta compuesto de 22
afirmaciones. El cuidador debe indicar la frecuencia en que se siente de esa
manera, utilizando una escala que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas
veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre). El tipo de corte con una puntacién
<46 no hay sobrecarga, 47-55 hay sobrecarga leve > 56 equivale a una
sobrecarga intensa (Alvarez, Gonzélez, & Mufioz, 2008). La fiabilidad de esta
escala adaptada viene apoyada por un coeficiente a de Cronbach = 0.91 para la
consistencia interna y un coeficiente de correlacion de Pearson= 0.86 para

fiabilidad test - retest (Gonzalez, y otros, 2011).
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3. El Inventario de Sintomas SCL-90 R, evalla sintomas psicolédgicos y distrés por
medio de 90 items que conformaron nueve dimensiones y tres indices globales
(Caparros, Villar, Ferrer, & Vifias, 2007). El indice de Gravedad Global (GSI) es
un indicador directo de gravedad de los sintomas, el indice de Malestar Positivo
(PSDI) es una medida de la intensidad de los sintomas percibidos por el
respondiente y el tercer indice Total de Sintomas Positivos (PST) es el nimero
total de sintomas que presenta la persona independientemente de su gravedad
(Gempp & Avendafio, 2008). El inventario estad conformado por un rango de 0 a
4 puntos con cinco opciones: Nada, Muy Poco, Poco, Bastante y Mucho, frente a
las cuales el respondiente debe indicar en qué medida ese problema le ha
preocupado o molestado durante la Gltima semana (7 dias). La fiabilidad de las
nueve dimensiones alcanza valores cercanos o superiores a r = 0.70 en la mayoria
de los estudios de habilidad test-retest y en torno a los coeficientes alpha las
subescalas de los 3 grupos, fueron superiores a 0.8 (Lara, Espinosa, Cardenas,

Fécil, & Cavazos, 2005).

La etapa de la aplicacién de los reactivos se llevé a cabo en el mes de julio de
2019. Posteriormente, el procesamiento de la informaciédn fue realizado en el programa
estadistico SPSS 25 y la edicién de gréaficos y tablas en Excel 2019. Los resultados se
expresan mediante medidas de tendencia central y dispersion, el comportamiento de los
datos segun la prueba estadistica Kolmogorov Smirnov fue no normal (p < .05) por lo
qgue se emplearon pruebas no paramétricas; la prueba U-Mann Whitney para la

comparacion entre dos grupos; la prueba H -Kruskall Wallis para la comparacion de méas
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de dos grupos y el coeficiente de correlacion Rho de Spearman, se consideré una

significancia del 5% (p<.05) para la toma de decisiones.

2.4. Poblacién

En el estudio participaron los cuidadores primarios informales de pacientes con
multidiscapacidad que asisten regularmente al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay

en el periodo lectivo 2018-20109.

El IPCA es un centro de atencion multisectorial e integral de caracter fisco
misional que cuenta con un equipo interdisciplinario en habilitacion y rehabilitacion
medico terapéutico y educacién especializada y ofrece programas de gestion acorde a las
reales necesidades de los nifios, nifias, adolescentes y jovenes con discapacidad que

requieren de nuestros servicios (IPCA, S/N).

Se encuentra ubicado en la calle Fray Gaspar de Villaroel entre Isabel la Catdlica

y Primero de Mayo perteneciente a la parroquia Yanuncay del canton Cuenca.

En el disefio de este trabajo, se manifesto que esta investigacion corria el riesgo
de no contar con la participacion de todos los cuidadores primarios informales de
pacientes con multidiscapacidad que asisten al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay
para la aplicacion de los reactivos propuestos, razon por la cual es importante sefialar que

en este estudio no participaron 27 cuidadores informales.
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Caracteristicas de los cuidadores primarios informales

El estudio se realiz6 con 83 cuidadores primarios informales, 71 corresponden
al 85.5% son de género femenino y 12 que representan el 14.5% de género masculino con
edades comprendidas entre 20 y 66 afios con la edad media de 37.7 afios (DE=9.6) de

pacientes con multidiscapacidad que asisten al IPCA.

Quienes en su mayoria pertenecian a la religion catélica 86.7% Yy cerca de la
mitad de la persona son casadas 45.8%. Con respecto al nimero de hijos se detectd que
la distribucion era de aproximadamente la cuarta parte en cada categoria: un hijo, dos

hijos, tres hijos y cuatro 0 méas de cuatro hijos.

Ademas, se encontrd que en el 83,1% de los cuidadores tienen un hijo con
discapacidad y el 7.3% no tiene ningln hijo con discapacidad, debido a que son los tutores

legales (abuelos o tios) de los pacientes con discapacidad.

El nivel de estudio del 41% de los cuidadores alcanzo el bachillerato y la
ocupacion del 61.4% son empleos o actividades sin relacion de dependencia. Se observa
la presencia de 30 personas (36,1%) que son amas de casa; con respecto a la jornada de
labores, mas de la mitad trabajan 8 horas o0 mas (56,6%).

Detalles ver en la tabla 1.
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Tabla 1

Caracteristica del Cuidador N=83

Caracteristica n % Caracteristica n %
Género Mascul_ino 12 145 Educgcién Basica 27 325
Femenino 71 85.5 Nivel Bachillerato 34 41.0
Catdlica 72 86.7 estudios Superior 20 241
Religién Crist_iana , 7 84 No contesta_ 2 24
Testigo de Jehova 3 3.6 Empleado privado 23 27.7
Otra 1 12 Ocupacion Empleado publico 9 108
Soltera 13 15.7 Otro 51 614
Casado/a 38 45.8 Empleada domestica 6 11.8
Estado civil Viudo/‘_al 1 12 Especificacion Amade_casa 30 58.8
Divorciado/a 15 18.1 (otro) n=51 Comerciante 14 275
Union libre 13 15.7 Estudiante 1 2
Separado 3 36 1-4 12 145
Uno 17 20.5 NUmero de horas 5-8 18 21.7
Numero Dos 24 289 que labora. 8 0 mas 47 56.6
hijos Tres 26 31.3 No contesta 6 7.2
Cuatro 0 mas 16 19.3
Ninguno
i (Cuigdador) 6 73
Nh‘:_rgsrcooge Uno 69 83.1
distapacidad Dos > 60
Tres 2 24
Cuatro 0 mas 1 1.2

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Caracteristicas de los pacientes:

En la tabla 2, se exhiben las caracteristicas de los pacientes. De los 83 pacientes
evaluados en su mayoria 63.9% son de género masculino y el 36.1% femenino, con

edades comprendidas entre 2 y 30 afios con una edad media de 11.59 (DE=6.5).

Las discapacidades predominantes son: fisica 54.2% e intelectual 33.7%,
ademas se encontraron personas con discapacidad visual 1.2%, psicosocial 2.4% y no

existen pacientes con discapacidad auditiva. La edad en la que la discapacidad fue
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diagnosticada en el 91.6% de los casos era entre los 0 y 3 afios. Igualmente, el 71.7% de
participantes mencionaron no ser beneficiarios del bono. Con respecto al nivel educativo
que cursa el paciente se encontré que el 20.5% esté en inicial y el 16.9% en funcional
académico I, funcional académico Il y vocacional, el 9.6% en funcional social | y

funcional social 1l y el 7,2% en funcional social IlI.

Tabla 2

Caracteristica del Paciente N=83

Caracteristica n %
Género paciente Hor_nbre 53 63.9
Mujer 30 36.1
Fisica 45 54.2

Visual 1 1.2

Tipo de Discapacidad Psicosocial 2 2.4
(Carnet) Intelectual 28 33.7
En tramite 6 7.2

No contesta 1 1.2
0-3 afios 76 91.6

Edad en la que fue 8-11 afios 4 4.8
diagnosticado discapacidad 4-7 afios 2 2.4
28-31 afos 1 1.2
Si 23 27.7
Es beneficiario del bono: No 59 71.1
No contesta 1 1.2
Inicial 17 20.5
Funcional académico Il 14 16.9

Funcional social | 8 9.6

Nivel educativo que cursa Funcional social 11 6 7.2
en el instituto Funcional académico | 14 16.9
Funcional vocacional 14 16.9

Funcional social |1 8 9.6

No contesta 2 2.4

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)
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CAPITULO IlI

Analisis de datos y resultados

3.1 Sobrecarga

La sobrecarga medida en escala 0 - 88 se presento entre 1 y 59 con una media
igual a 27.87; DE = 12.92; ubicandose en general en un nivel de ausencia de sobrecarga;
clasificando a las personas segun las categorias estipuladas por el Zarit, se encontré que
la mayoria de las personas no presentan sobrecarga (92.8%), los detalles se pueden
observar en la figura 1.

Figura 1:
Sobrecarga en cuidadores primarios informales

Leve Intensa
48% 2,4%

No hay
sobrecarga
92,8%

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)
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3.2. Sintomatologia clinica

Se encontro que, segun el indice TSP el 12% de participantes intentaban reflejar
una imagen muy positiva de su estado y el 13.3% una exageracion patoldgica, mientras
que el indice IMSP mostré que una persona intentaba mostrase totalmente libre de
problemas, una persona con dramatismo (IMSP>3.2) y dos con extremo dramatismo
(IMSP >3.5). Para esta seccion del estudio se incluyeron a 79 cuidadores (95.2%) quienes
no se mostraban libres de problemas o dramatizaban los sintomas presentes, esto con el

fin de tener una mayor precision de resultados.

El grafico de radar muestra las puntuaciones medias de los participantes en cada
sintomatologia clinica evaluada, a pesar que en general todas las sintomatologias en
promedio eran normales (PT < 63), se puede observar que la predominante era la
somatizacion (M=48.10; DE=12.40), seguido por depresion (M=45.52; DE=11.07) e
ideacion paranoide (M=45.23; DE= 13.10); ademas las sintomatologias clinicas con
menor presencia en los participantes fueron hostilidad (M=42.13: DE=10.19) y ansiedad

(M=42.95; DE=10.25).
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Figura 2.

Sintomatologia clinica en cuidadores primarios informales

Somatizacion

Psicotisi 48,10 Obsesion-
sicotisismo -
44 96Compulsmn
43,44 '
Ideacion Sesibilidad
Paranoide 45,23 44,82 interpersonal
44,70 45,52
Ansiedad Fobica 42,13 42.95 > Depresion
Hostilidad Ansiedad

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

En la figura 3, se puede observar la frecuencia de participantes con riesgo clinico
de sintomatologia (PT > 63), el 10.8% presento problemas de TSP (total de sintomas
positivos), el 9.6% ansiedad fobica y el 8.4% somatizacién; el riesgo con menor

frecuencia presentado fue la hostilidad (1.2%).
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Figura 3.

Frecuencia de cuidadores con sintomatologia clinica en nivel de riesgo

IMSP I 2,4%
TPS M 10,8%
IGS W 3,6%
Psicotisismo I 7,2%
Ideacién Paranoide M 6,0%
Ansiedad Fébica 1M 9,6%
Hostilidad 1 1,2%
Ansiedad U 2,4%
Depresion W 3,6%
Sesibilidad interpersonal MW 3,6%
Obsesion-Compulsion 1 6,0%
Somatizaciéon HH 8,4%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

3.3. Sobrecarga y sintomatologia segun caracteristicas de los cuidadores

Sobrecarga y sintomatologia clinica segun género y estado civil

En la tabla 3 se observa el nivel de sobrecarga y sintomatologia clinica de los
cuidadores segun género y estado civil. Las personas de género masculino presentaban,
principalmente, sintomas de somatizacion (M=42.7; DE 13.7) y sensitividad
interpersonal (M=42.3; DE=8.5); se observd que las sintomatologias mas débiles
correspondieron a ideacion paranoide (M=36.6; DE=15.3) y ansiedad fobica (M=36.8;

DE=11.9).

Por otra parte, las personas de género femenino presentaron como predominante

la sintomatologia de somatizacion (M=49.0; DE=12.1), sequido de ideacién paranoide
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(M=46.6; DE=12.3) en este caso la sintomatologia méas débil correspondié a hostilidad
(M=42.5: DE =10.0). En general las personas de género femenino tenian sintomatologia

y sobrecarga un tanto mayor que las personas de género masculino.

Con respecto al estado civil, se encontré que los participantes solteros tenian
como predominio sintomas de ideacion paranoide (M=51.4.0; DE=14.1) y el psicoticismo
como el sintoma mas débil (M=45.1; DE=16.0), las personas casadas o en unién libre
tenian principalmente sintomas de somatizacion (M=50.0; DE=12.7) y obsesién -
compulsion (M=47.3; DE=10.5), en las personas separadas y divorciadas prima la
depresion (M=42.1; DE=10.3). En la tabla también se puede observar que aquellas
personas que se encontraban solteras tenian sintomatologias y sobrecarga ligeramente
superiores que el resto del grupo, en ninguno de los casos se pudieron realizar pruebas
estadisticas debido a que la diferencia en el tamafio entre grupos era muy grande.

Tabla 3

Sobrecarga y sintomatologia clinica segln género y estado civil

Género Estado civil

Casado y Separados y

Caracteristica  Escala Masculino Femenino Soltero R ) )
union libre divorciados

M DE M DE M DE M DE M DE

Sobrecarga 0-88 204 144 283 12.0 305 135 271 115 255 1438
Somatizacion  30-80 42.7 13.7 49.0 12.1 50.2 11.8 50.0 12.7 412 10.1

Obsesion- 30-80 40.9 109 456 10.7 458 115 473 105 37.6 83
Compulsion

sensitividad 50 00 453 g5 452 106 462 12.8 456 102 411 8.6
interpersonal

Depresion 30-80 40.0 11.6 46.4 10.8 46.6 10.0 465 11.7 421 103
Ansiedad 30-80 39.1 104 436 10.2 458 115 435 103 391 87
Hostilidad 30-80 40.0 11.8 425 10.0 40.8 108 440 101 376 9.2
ﬁgbsi'ggad 30-80 36.8 11.9 46.0 139 458 169 460 134 394 127
Ideacion 30-80 36.6 153 46.6 12.3 514 141 460 120 378 131
Paranoide

Psicoticismo ~ 30-80 405 125 439 13.0 451 160 445 131 388 96
IGS 30-80 40.0 12.0 44.4 119 46.0 12.0 449 126 385 88
TPS 30-80 41.8 14.7 47.1 12.9 488 165 47.4 129 409 106
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IMSP 30-80 35.0 71 424 109 39.2 91 441 108 361 9.6

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Sobrecarga y sintomatologia clinica segin nimero de hijos del cuidador

En la tabla 4, se puede observar el comportamiento de sobrecarga y
sintomatologia segun el nimero de hijos del cuidador; se encontré en aquellos que tienen
un solo hijo y dos hijos, que las sintomatologias predominantes eran la somatizacion
(M=53.6; DE=10.30) y (M=45.8; DE=14.0) respectivamente, seguida por ideacion
paranoide (M=47.4; DE=17.10) y (M=44.7; DE=13.9) respectivamente, quienes tienen
tres hijos presentan somatizacion (M=49.0 DE=13.0) y quienes tienen cuatro o0 mas hijos

sensitividad interpersonal (M=45.2; DE=12.4).

Por otra parte, con respecto al analisis de sobrecarga, se encontré que quienes
tienen tres hijos muestran una puntuacion superior al resto de grupos, en ninguno de los
casos se detectaron diferencias significativas, los indices también indican que quienes

tienen un solo hijo tenian indices IGS, TPS y IMSP superiores al resto de grupos.

Tabla 4

Sobrecarga y sintomatologia clinica segin nimero de hijos del cuidador

Cuatroo
Condiciones Uno Dos Tres mas p
Media DE Media DE Media DE Media DE
Sobrecarga 25.1 122 26.2 128 314 136 244 9.8 0.227
Somatizacion 536 10.3 458 140 490 130 440 9.3 0.142
Obsesion-Compulsion  46.1 11.3 443 111 46.7 10.1 421 11.3 0.794
Sensitividad 458 117 443 92 444 97 452 12.4 0.872
interpersonal
Depresion 46.6 11.0 443 114 464 10.7 447 12.0 0.695
Ansiedad 46,5 11.0 41.0 105 433 105 413 8.3 0.278
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Hostilidad 41.8 103 420 113 433 103 410 89 0.818

Ansiedad Fobica 453 15.0 446 146 453 144 433 122 0.978
Ideacion Paranoide 474 171 447 139 46.0 9.8 422 121 0.660
Psicoticismo 451 127 425 144 454 128 399 114 0.624
IGS 471 11.8 409 139 454 107 419 104 0.262
TPS 49.1 14.1 454 149 475 124 4277 10.8 0.613
IMSP 438 121 400 9.8 404 100 422 120 0.617

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Sobrecarga y sintomatologia clinica segun nivel de educacién

Segun el nivel de educacién, se encontr6 que aquellas personas que han cursado
educacién bésica presentaban principalmente la sintomatologia de ideacion paranoide
(M=50.0; DE=11.1), mientras que las personas que son bachilleres y con educacion
superior primaba la somatizacion (M=50.5; DE=12.9) y (M=43.2; DE=12.4)
respectivamente, se evidencidé de igual manera que quienes poseen una educacion
superior tenian puntuaciones de sintomatologia y sobrecarga inferiores a las personas de
educacion basica y bachillerato. Al realizar las pruebas estadisticas se encontrd que
aquellas personas con educacion superior mostraban puntuaciones significativamente
menores en sensitividad interpersonal, depresion, ansiedad, ansiedad fobica, ideacion

paranoide y en los indices de IGS y TPS.

Tabla 5

Sobrecarga y sintomatologia clinica segun nivel de educacion

Educacién . Educacién
.., L. Bachillerato ;
Condicion Basica superior p
Media DE Media DE Media DE

Sobrecarga 27.7 13.1 29.2 11.7 22.7 12.7 0.173
Somatizacion 48.8 11.3 50.5 12.9 43.2 12.4 0.129
Obsesion-

Compulsién 46.6 11.0 46.3 11.2 40.5 9.2 0.084
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Sensitividad
48.6 9.6 43.6 10.4 41.0 9.3 0.034*

interpersonal

Depresion 46.5 9.6 48.0 11.7 39.9 10.5 0.024*
Ansiedad 44.4 8.8 44.5 10.6 38.0 10.2 0.029*
Hostilidad 44.2 9.1 43.6 10.8 37.8 9.4 0.054

Ansiedad Fobica  47.7 14.3 46.5 14.0 37.0 10.7 0.019*

|deacion 500 111 449 140 388 111 0.011*
Paranoide

Psicoticismo 45.1 13.1 44.7 13.8 38.4 10.3 0.166
IGS 470 101 443 135 384 9.9 0.024*
TPS 488 123 483 138 400 122 0.022*
IMSP 435 122 421 104 380 8.6 0.270

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Sobrecarga y sintomatologia clinica segiin ocupacién

En la tabla 6, se muestra la sobrecarga y la sintomatologia clinica de acuerdo a
la ocupacion de los cuidadores; se decidio trabajar con dos grupos especificos, aquellas
personas que tenian trabajo remunerado y las amas de casa; se observo que las personas
gue son amas de casa sentian una sobrecarga superior a quienes tenian un trabajo
remunerado a pesar de no ser significativa (p = 0.058), ademéas que la sensitividad
interpersonal y la ansiedad fdbica en las amas de casa era superior a las personas que

tenian trabajo remunerado (p < 0.05).

Tabla 6

Sobrecarga y sintomatologia clinica segiin ocupacion

Condiciones Con trabajo remunerado Ama de casa b
Media DE Media DE

Sobrecarga 24.21 11.93 30.61 13.04 0.058
Somatizacion 47.40 12.15 49.43 12.13 0.472
Obsesion- 44.28 11.44 47.25 9.04 0.222
Compulsion

Sensitividad 43.02 9.71 48.25 10.50 0.036*
interpersonal

Depresion 45.30 12.15 45.64 8.95 0.803
Ansiedad 41.86 10.86 44.64 9.12 0.194
Hostilidad 41.93 10.77 43.21 9.05 0.515
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Ansiedad

Fobica 41.98
Ideacion

Paranoide 43.98
Psicoticismo 42.77
IGS 43.05
TPS 45.12
IMSP 41.16

12.40

12.00

12.73
11.48
13.34
10.34

49.86

47.11

44.39
44.96
48.21
42.07

15.08

14.29

13.66
12.76
12.26
11.28

0.013*

0.177

0.685
0.315
0.272
0.856

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Relaciones entre la sobrecarga y sintomatologia clinica con la edad del

cuidador, numero de hijos, numero de hijos con discapacidad y nimero de horas

que labora

En la tabla 7, se observa una ausencia de relacion entre la sobrecarga y

sintomatologia clinica con: la edad del cuidador, nimero de hijos con discapacidad v el

numero de horas que labora, a excepcion de psicoticismo (rs=0,257) y el indice 1GS

(rs=0,244) en el que se encontraron unas leves relaciones directas con el nimero de hijos

con discapacidad (p < .05); es decir, que a mayor numero de hijos con discapacidad mayor

puntacién de psicoticismo y de indice IGS.

Tabla 7

Relaciones entre la sobrecarga y sintomatologia clinica con la edad del cuidador, nimero de

hijos, nimero de hijos con discapacidad y horas de labores

Edad del Numero th_mero de Numero de horas
. i, ijos con
cuidador de hijos . . que labora
discapacidad
Sobrecaraa Rs 0.099 0.047 0.068 0.064
g P 0.385 0.682 0.552 0.594
Somatizacion Rs -0.196 -0.215 0.180 -0.106
P 0.084 0.057 0.112 0.371
Obsesion- Rs -0.119 -0.066 0.187 -0.035
Compulsion P 0.298 0.563 0.098 0.767
Rs 0.009 -0.028 0.175 -0.104
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Sensitividad p

. 0.937 0.809 0.122 0.380
interpersonal

Depresidn Rs -0.132 -0.044 0.083 -0.064

P 0.247 0.700 0.466 0.590

Ansiedad Rs -0.063 -0.103 0.212 0.034

P 0.580 0.364 0.060 0.776

Hostilidad Rs 0.005 0.027 0.203 0.080

P 0.964 0.814 0.073 0.500

. .. Rs 0.055 -0.029 0.210 -0.078

Ansiedad Fobica 0.633 0.797 0.063 0.512

Ideacion Rs -0.161 -0.131 0.198 -0.155

Paranoide P 0.157 0.248 0.080 0.190

. Rs -0.080 -0.073 0,257" -0.191
Psicoticismo

P 0.484 0.524 0.022 0.106

GS Rs -0.037 -0.071 0,244" -0.085

P 0.743 0.533 0.030 0.476

PS Rs -0.094 -0.092 0.221 -0.061

P 0.409 0.419 0.051 0.609

IMSP Rs 0.028 -0.029 0.218 0.099

P 0.808 0.800 0.053 0.406

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacién

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

3.4. Sobrecarga y sintomatologia segun caracteristicas de los pacientes

Sobrecarga y sintomatologia clinica segin género del paciente y beneficio

del bono.

La sobrecarga y sintomatologia segun el género del paciente resultd similar,
primando en ambos casos la presencia de la somatizacion. Por otro lado, el analisis segun
la condicién de beneficiario del bono se encontrd que aquellas personas que reciben el
bono econdmico por parte del gobierno del Ecuador tenian una presencia de sensitividad
interpersonal significativamente mas grande que quienes no lo tenian (p=0.031), los

detalles se pueden observar en la tabla 8.
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Tabla 8

Sobrecarga y sintomatologia clinica segin género del paciente y beneficio del bono

Género paciente Es beneficiario del bono
Condicién Masculino Femenino Si No
M DE M DE P M DE M DE P

Sobrecarga 2636 12.47 28.62 12.71 0.590 31.05 12.46 2521 11.89 0.113
Somatizacion 48.48 13.57 47.45 10.26 0.663 48.82 13.89 47.88 11.99 0.801

Obsesion- 4525 1054 4434 11.38 0816 4514 1144 4489 1074 0.973
Compulsion
sensitividad 1) 15 1117 4603 9.00 0387 4923 10.36 4327 9.98 0.031*
interpersonal

Depresion 4496 11.22 46.48 10.91 0.514 44.68 11.33 46.04 11.05 0.523
Ansiedad 4256 11.23 43.62 8.44 0.461 42.41 1058 43.30 10.24 0.694
Hostilidad 42.06 10.56 42.24 9.69 0.917 43.18 10.18 41.93 10.22 0.593

?gsi'ggad 4422 13.96 4552 14.16 0.699 47.41 1539 43.45 13.39 0.253
Ideacion 4480 14.04 4597 11.49 0.828 47.82 12.48 44.48 13.28 0.318
Paranoide

Psicoticismo  43.18 12.88 43.90 13.28 0.806 46.18 13.83 42.61 12.56 0.299
IGS 42.84 12.94 4545 999 0.306 43.68 14.53 44.00 10.97 0.933
TPS 45.80 14.12 47.24 11.69 0481 48.18 15.70 4571 12.30 0.749
IMSP 40.66 10.89 4259 10.40 0.322 40.14 9.95 41.96 11.07 0.518

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Sobrecarga y sintomatologia clinica segun discapacidad predominante.

Los resultados revelaron que la presencia de sintomatologia clinica y sobrecarga
en los cuidadores era similar con respecto a la discapacidad predominante en los
pacientes, siendo la somatizacion la sintomatologia principal en todos los casos; excepto
en aquellas personas que tenian en tramite la determinacién de la discapacidad
predominante, en ellos la ansiedad fdbica representaba la sintomatologia principal,

detalles en la tabla 9.
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Tabla 9

Sobrecarga y sintomatologia clinica segun discapacidad predominante

Fisica Visual Psicosocial Intelectual En tramite
Condiciones n=45 n=1 n=2 n=28 n=6 P

M DE M M DE M DE M DE
Sobrecarga  26.20 12.73 1.00 31.50 4.95 30.64 11.19 25.83 13.23 0.153
Somatizacién 49.75 12.35 65.00 51.50 16.26 46.72 11.77 40.83 12.01 0.290
Obsesion- 1/ 68 10.61 65.00 4250 354 4524 11.57 45.00 10.00 0.980
Compulsion
Sensitividad - /o o7 980 5000 3250 354 44.80 11.13 39.17 10.68 0.595
interpersonal
Depresion ~ 46.77 10.93 55.00 4250 3.54 43.92 11.94 4500 10.00 0.210
Ansiedad  44.32 10.65 55.00 35.00 7.07 41.72 10.01 40.83 7.36 0.334
Hostilidad  42.80 10.38 55.00 30.00 0.00 42.40 10.12 37.50 8.80 0.858
?gsi'(e:adad 44.39 1358 30.00 30.00 0.00 46.40 14.40 49.67 15.45 0.587
Ideacion 46.86 14.45 50.00 30.00 0.00 44.44 11.25 43.33 9.83 0.348
Paranoide
Psicoticismo  43.27 13.29 40.00 37.50 10.61 45.72 12.85 40.00 13.78 0.420
IGS 4459 12.38 55.00 37.50 10.61 44.12 12.08 39.17 8.61 0.682
TPS 4750 13.05 55.00 35.00 7.07 46.20 14.38 43.33 10.80 0.596
IMSP 41.66 10.63 55.00 42.50 17.68 41.40 10.95 38.33 9.83 0.974

Nota: Para la comparacion se tomo en cuenta Unicamente a las personas con discapacidad fisica e
intelectual como predominantes; debido a la similitud de tamafio de grupo.

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Sobrecargay sintomatologia clinica segan nivel de estudios cursados por los

pacientes.

En la tabla 10, se puede observar el comportamiento de la sobrecarga y

sintomatologia de los cuidadores segun el nivel de estudios cursado por los pacientes; se

encontré que la sensitividad interpersonal era significativamente mayor en aquellos

cuidadores cuyos representados se encontraban en el “Nivel Inicial” (p=0.032)
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Tabla 10

Sobrecarga y sintomatologia segun nivel de estudios cursados por los pacientes

Condicién

Inicial

Funcional
académico

Funcional Funcional
social 111

social |

Funcional
académico

Funcional
vocacional

Funcional
social 11

M DE M DE M DE M DE M DE M DE M DE
Sobrecarga 25.3 10.9 26.9 12.7 28.1 14.0 22.8 20.7 32.1 125 240 133 30.6 45 0.416
SOM 51.8 13.7 46.8 13.4 50.4 13.7 45.8 18.0 45.6 11.3 48.0 11.2 475 8.0 0.382
OBS 48.1 99 454 12.0 49.8 11.6 425 16.0 404 103 414 7.8 456 5.0 0.067
Sl 46.6 10.1 40.7 9.0 50.6 124 442 9.2 385 10.3 48.0 89 456 8.6 0.032*
DEP 49.0 95 450 12.7 51.3 10.3 41.3 158 419 109 450 8.1 413 6.9 0.210
ANS 45.0 10.8 439 12.0 494 6.8 40.0 138 37.2 9.2 436 84 413 88 0.127
HOS 429 10.2 438 122 456 9.0 36.7 10.8 38.1 103 418 7.5 456 9.8 0.356
FOB 46.9 15.7 446 14.7 52.3 142 39.2 16.3 41.2 12.6 44.5 10.6 39.4 13.2 0.690
PAR 50.6 12.3 43.8 16.2 52.3 114 38.3 129 40.6 140 441 86 43.1 9.6 0.184
PSIC 46.8 129 43.6 14,5 51.0 11.6 40.0 16.7 36.5 10.9 42.3 10.1 43.1 119 0.135
IGS 474 111 443 119 445 18.7 41.7 15.1 38.8 10.8 44.1 86 425 89 0.146
TPS 49.7 12.1 446 129 56.3 15.1 442 21.1 404 13.0 459 94 438 10.3 0.092
IMSP 424 132 450 96 356 8.2 400 114 408 93 403 11.3 400 7.1 0.622

Nota: Para la comparacion se tomo en cuenta (nicamente a las personas de inicial, Funcional
académico 1, Funcional académico | y funcional vocacional. *p < 0.05

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Relaciones entre la sobrecarga y sintomatologia clinica con la edad del paciente,

grado de discapacidad y edad de diagnostico de la discapacidad.

El grado de discapacidad y la edad de diagndstico de la discapacidad no se

relacionaron con la sobrecarga y sintomatologia clinica. La edad del paciente se

relaciond leve y negativamente con la sintomatologia de depresion e ideacion

paranoide; en otras palabras, a mayor edad del paciente menores sintomas de depresion

(rs=-0.275; p = 0.014) e ideacién paranoide (rs=-0.266; p = 0.018). Detalles en la tabla

11.
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Tabla 11

Relaciones entre la sobrecarga y sintomatologia clinica con la edad del paciente, grado de
discapacidad y edad de diagndstico de la discapacidad.

C L Edad Grado Edad de diagnéstico de la
aracteristica . . . i .
paciente Discapacidad discapacidad
Sobrecarga rs -0.070 0.065 -0.064
p 0.539 0.585 0.574
Somatizacion rs -0.194 0.019 -0.035
0.086 0.870 0.762
Obsesion- rs -0.217 0.058 -0.030
Compulsion p 0.054 0.626 0.793
Sensitividad rs -0.053 0.020 -0.048
interpersonal p 0.640 0.868 0.672
Depresion rs -0,275" -0.164 -0.093
p 0.014 0.166 0.417
Ansiedad rs -0.173 -0.049 -0.124
p 0.127 0.681 0.277
rs
Hostilidad 0071 0.102 “0.159
p 0.535 0.391 0.162
Ansiedad rs -0.143 0.025 0.153
Fobica p 0.209 0.833 0.179
Ideacion rs -0,266" -0.051 -0.104
Paranoide p 0.018 0.667 0.360
Psicoticismo rs -0.163 -0.087 -0.097
0.151 0.465 0.397
IGS rs -0.137 -0.033 -0.068
p 0.229 0.780 0.551
TPS rs -0.205 -0.022 -0.052
p 0.070 0.854 0.651
rs -0.022 -0.036 0.095
IMSP p 0.846 0.760 0.407

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)

Relacion entre sobrecarga y sintomatologia clinica.

Se observaron relaciones importantes positivas entre la sobrecarga y

sintomatologia clinica en los participantes (p < 0.05); es decir que a mayor sintomatologia
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mayor sobrecarga; excepto con la hostilidad, sintomatologia sin relacion con la
sobrecarga, detalles en la tabla 12.
Tabla 12

Relacion entre sobrecarga y sintomatologia clinica

SOM OBS Sl DEP ANS HOS FOB PAR PSIC

Sobrecarga rs 0,265" 0,439 0,336 0,529 0,435™ 0.175 0,414™ 0,443 0,340™
p 0.016 0.000 0.002 0.000 0.000 0.113 0.000 0.000 0.002

Fuente: Base de datos elaborada para la investigacion

Elaborador por: (Pefafiel, 2019)
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CAPITULO IV

4.1. Discusion

En la presente investigacion se encontrd ausencia de sobrecarga en el cuidador
primario informal en un 92,8%, la sobrecarga leve esta presente en un 4,8% y la
sobrecarga intensa en un 2,4%; lo cual se corrobora con resultados similares con el
estudio realizado por Eterovic Diaz y sus colaboradores en Chile (2015), que determiné
la ausencia de sobrecarga en un 76,8%, 9,3% sobrecarga leve y 13,9% de sobrecarga
intensa. Asi como el estudio realizado en Ecuador por las doctoras Urbina Camacho y

Zapata Freire (2017), quienes encontraron ausencia de sobrecarga en un 77%.

Se aprecia la relacion entre esta investigacion con el estudio de Aldana y Guarino
(2012), en donde se encontré que la somatizacion fue la segunda sintomatologia de mayor

frecuencia.

En este estudio se encontr6 que la mayoria de los cuidadores se muestran
estables, las medias se presentaron por debajo del limite de riesgo para determinar la
existencia de un trastorno clinicamente significativo; sin embargo, las sintomatologias
predominantes con mayor intensidad fue la somatizacion con una media de 48.10 seguida
por depresion con una media de 45.52, esto se corrobora con los resultados obtenidos en
el estudio de Esther Caguana Reyes (2016) donde se encontraron resultados similares,
tanto en el estado general de la mayoria de los cuidadores, asi como en la presencia de la
sintomatologia de somatizacion con una media de 49.93, de igual forma en este estudio
la depresion ocupa el segundo lugar entre las sintomatologias con mayor frecuencia. Asi

mismo, se constata en relacion a la existencia de riesgo clinico, en esta investigacion se
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ve la presencia de la sintomatologia de somatizacion en 6 cuidadores, la sintomatologia

de hostilidad en 5 personas y la sintomatologia de ideacion paranoide en 5 personas.

No se encontraron estudios realizados de cuidadores de pacientes con
multidiscapacidad que reciban la asistencia del sistema formal de cuidado en unidades
educativas especiales para esta poblacion, lo cual nos lleva a relacionar la baja incidencia
de sobrecarga y sintomatologia clinica con la pertenencia de los pacientes al Instituto de
Parélisis Cerebral del Azuay, establecimiento que atiende a pacientes con
multidiscapacidad, dirigido al desarrollo socioeducativo que contempla el curriculo
ecologico funcional con adaptaciones curriculares que respetan la diversidad. Otro
aspecto es el médico- rehabilitacional que abarca seis areas la terapia fisica, de lenguaje,
ocupacional, estimulacién temprana, el servicio medico y la intervencion psicoldgica. De
igual manera, es considerada el area de nutricion proveyendo a los estudiantes el
desayuno, refrigerio y almuerzo. Debido a los convenios que la institucion tiene con el
Centro de Salud Carlos Elizalde los usuarios reciben atencion medica cuando lo
requieren. En cuanto al convenio que se tiene con el Municipio de Cuenca y el Ministerio
de Salud Publica la trabajadora social gestiona la facilitacion de las ayudas técnicas para

los usuarios.

Los pacientes asisten al instituto en el horario de 7h30 a 14h00. De igual forma,
son entrenados en el desarrollo de habilidades de autocuidado, comunicacién, movilidad
en el entorno, tareas domésticas y participan en el proyecto de micro emprendimientos,

el cual tiene como objetivo establecer un perfil laboral o de salida.
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Como se puede apreciar la interrelacion de influencia mutua y de
retroalimentacion entre el cuidado formal e informal en los pacientes con
multidiscapacidad presente en este trabajo de titulacion, es uno de los factores que influye
de sobremanera en la baja incidencia de sobrecarga presentada, asi como en la presencia
de sintomatologia clinica dentro de los parametros de estabilidad emocional; esto se
corrobora con el estudio de Faust y Scior (2007) en el que la percepcion de no ayuda de
parte de los servicios de cuidado formal impacta negativamente en el cuidador

observandose altos niveles de estrés y carga familiar.

La ayuda e intervencion del sistema de cuidado formal permite a los cuidadores
de este estudio, utilizar este tiempo para cuidado de si mismos, para atender sus
necesidades personales, para dedicarse a actividades laborales remuneradas, de cuidado
del hogar y de recreacion. Asi como también, es importante sefialar que en esta
investigacion el sistema formal de cuidado subvenciona econémicamente un porcentaje
alto del gasto que implica el cuidado de los pacientes, lo cual influye en la baja incidencia
de sobrecarga y sintomatologia de los cuidadores; esto se ve corroborado en el estudio de
Syeda, Weiss y Lunsky (2011) donde los problemas financieros y de abandono de
empleo, fueron factores significativos de estrés y de presencia de sobrecarga alta en los

cuidadores.

Los cuidadores que intervienen en este estudio reciben capacitacion en tematicas
concernientes al desarrollo 6ptimo de la persona con discapacidad lo cual incide en la
sobrecarga y sintomatologia clinica encontrada, esto se ratifica con el estudio de Syeda,
Weiss y Lunsky (2011) donde se constata bajos niveles de empoderamiento, de

resistencia y altos niveles de fatiga, lo cual se relaciona con la ausencia de informacién
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que tiene el cuidador respecto a programas de asesoramiento concernientes al manejo del

paciente y sus opciones de tratamiento.

En la presente investigacion se encontrd con respecto a las caracteristicas
sociodemograficas del perfil del cuidador, que son las mujeres quienes realizan en general
el rol de cuidador, son amas de casa y con pareja de hecho. Al respecto existen estudios
similares en México (L, y otros, 2015), Chile ( (Eterovic, Mendoza, & Séez, 2015) y

Ecuador (Urbina & Zapata, 2017).

En la presente investigacion se encontrd que la correlacion sobrecarga y género
del cuidador es mayor en los cuidadores de género femenino a pesar de que no se pudieron
hacer comparaciones, lo cual se constata en el estudio de Alvaro Quinche (2016) en donde

se observa mayor prevalencia de sobrecarga en las mujeres.

En este estudio se aprecia que en la correlacion de sintomatologia clinica segun
el género del cuidador es mayor en las personas de género femenino a pesar de que no se
pudieron hacer comparaciones, lo cual se evidencia con la investigacion de (Rocha &
otros, 2010) que manifiesta una mayor prevalencia de problemas de salud mental en

cuidadores de género femenino.

Con respecto a la correlacion de sintomatologia clinica con el nimero de hijos
del cuidador, en este estudio no se evidencid la existencia de una relacion; esto se
corrobora con los resultados del estudio de Alvarez y Joancely J (2012), en donde no se

encontrd evidencia entre el nimero de hijos y el malestar psicologico del cuidador.
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En la correlacion de sintomatologia clinica segun la ocupacion del cuidador se
hall6 que las amas de casa presentan una puntuacion significativa en sensitividad
interpersonal y en ansiedad fobica lo cual se corrobora con el estudio de (Rocha & otros,
2010), en el cual se encontré que las amas de casa presentan mayor prevalencia de

problemas de salud.

En la correlacion entre sintomatologia clinica con la edad del cuidador no se
encontrd relacion lo cual se evidencia en la investigacion de José Avila y Marylolys
Vergara (2014 ) en la que la edad del cuidador no presento relaciones significativas con

la presencia de malestar psicolégico.

En este trabajo de titulacion se evidencia que el grado de discapacidad del
paciente no se relaciona con la sobrecarga del cuidador, lo cual se corrobora con la tesis

de la autora Emilia Guillén (2016) realizada en Ecuador.

En este estudio se aprecia que a mayor sintomatologia mayor sobrecarga lo cual
se constata en el estudio de Alvarez y Joancely (2012), que manifiesta la relacion entre

los niveles de carga y los niveles de depresion.

Es importante mencionar que los estudios de sobrecarga y sintomatologia clinica
en cuidadores informales publicados, se relacionan mayormente con pacientes adultos
mayores, de Alzheimer, oncoldgicos y con enfermedades crénicas. Se evidencia la

ausencia de estudios de pacientes con multidiscapacidad.
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4.2. Conclusiones

Una vez realizada la investigacion del trabajo de titulacion Sobrecarga y
Sintomatologia Clinica en los Cuidadores Primarios Informales de pacientes con
Multidiscapacidad del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay, se concluye que los
participantes son en mayor numero del género femenino, con edades comprendidas entre
20 y 66 afios, con una edad media de 37.7 afios; practicantes de la religion catdlica y con
pareja de hecho. El nivel de estudios de la mayoria es bachillerato y se dedican al cuidado
del hogar. Un porcentaje mayor a la mitad de los integrantes trabaja mas de ocho horas

diarias.

En referencia a los pacientes que asisten regularmente al Instituto de Paralisis
Cerebral del Azuay, la mayoria son hombres que presentan como discapacidad
predominante la fisica e intelectual; con edades entre 2 y 30 afios, con una edad media de
11.59 afios; diagnosticados durante los tres primeros afios de vida y con un grado de

discapacidad promedio del 72.4% que corresponde al grado 3 de discapacidad.

Se evidencio la ausencia de sobrecarga en el 92.8% de los participantes, el 4.8%
de los cuidadores present6 sobrecarga leve y el 2.4% sobrecarga intensa.Los participantes
en general se muestran estables, las medias se presentaron por debajo del limite de riesgo
para determinar la existencia de un trastorno clinicamente significativo, sin embargo, las
sintomatologias predominantes con mayor intensidad fue la somatizacion seguida por
depresion e ideacion paranoide y las sintomatologias con menor presencia fueron
ansiedad y hostilidad. Respecto a la existencia de riesgo clinico, se ve la presencia de la

sintomatologia de ansiedad fobica en el 9.6% de los cuidadores y el 8.4% somatizacion.
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Es importante mencionar que en el estudio de la sintomatologia clinica se
excluyeron a cuatro personas ya que de acuerdo al indice IMSP una persona tiende a
minimizar los malestares que lo aquejan y tres personas exageran su malestar; por lo

tanto, se incluyeron a 79 personas con el fin de tener mayor precision de resultados.

En relacion al objetivo que busca establecer correlaciones entre el grado de
sobrecarga y la sintomatologia clinica con las variables sociodemograficas, se puede
mencionar que los hallazgos sobresalientes denotan en referencia a la correlacion
sobrecarga y sintomatologia clinica del cuidador segun género y estado civil, que la
sobrecarga y sintomatologia clinica es mayor en las personas de género femenino y tanto

en hombres como en mujeres la sintomatologia predominante fue somatizacion.

En relacion, al estado civil de los cuidadores se aprecia que las personas solteras
presentan mayor sobrecarga, asi mismo las sintomatologias son ligeramente superiores
que el resto del grupo; la sintomatologia predominante en este grupo fue ideacion
paranoide, las personas casadas y en union libre presentan principalmente la
sintomatologia de somatizacion seguida de obsesién-compulsion, en tanto que las
personas divorciadas y separadas prima la depresidn. Sin embargo, en ninguna de las dos
variables se pudieron realizar pruebas estadisticas debido a la diferencia de tamafio entre

grupos.

No existe evidencia de relacion entre la sobrecarga y sintomatologia clinica con

el namero de hijos del cuidador. Es importante sefialar que en los cuidadores que tienen
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un hijo, dos y tres hijos predomina la sintomatologia de somatizacion y los que tienen

cuatro hijos sensitividad interpersonal.

Con respecto a la correlacion sobrecarga y nivel de educacion de los cuidadores
no se evidencia relacion, se hallé que los cuidadores con educacion superior mostraron
sobrecarga inferior a los cuidadores con educacién basica y bachillerato. En referencia a
la correlacién sintomatologia clinica con el nivel de educacion de los cuidadores, se
encontré una correspondencia estadistica significativa entre las personas que tienen
educacion superior con las sintomatologias de sensitividad interpersonal, depresion,
ansiedad, ansiedad fobica, ideacion paranoide y en los indices IGS y TPS. Es conveniente
indicar que los cuidadores que tienen educacién bésica presentaron la sintomatologia de
ideacion paranoide, en tanto que las personas que son bachilleres y con educacién

superior primaba la somatizacion.

En referencia a la correlacion sobrecarga y sintomatologia clinica segun la
ocupacion de los cuidadores, se evidencio que las personas que son amas de casa sentian
una sobrecarga superior a quienes tenian un trabajo remunerado a pesar de no ser
significativa (p = 0.058). Las personas que son amas de casa presentaron sintomatologias
significativas en sensitividad interpersonal y ansiedad fobica en comparacion a las

personas gue tienen trabajo remunerado, lo que evidencia la existencia de una relacion.

Se evidencio la ausencia de relacion entre la sobrecarga y sintomatologia clinica

con la edad del cuidador, nimero de hijos y el nimero de horas que labora. Se encontraron

leves relaciones directas entre el nimero de hijos con discapacidad con la sintomatologia
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clinica de psicoticismo y el indice IGS, es decir que a mayor nimero de hijos con

discapacidad mayor puntuacion de ideacion paranoide y de indice IGS.

La sobrecarga de los cuidadores segun el género del paciente resultd similar. Se
encontré que aquellas personas que recibian el bono del gobierno del Ecuador tenian la
presencia de la sintomatologia de sensitividad interpersonal mayor que quienes no reciben
el bono, existiendo una correspondencia estadistica significativa. Segun el género del

paciente la sintomatologia predominante fue la somatizacion.

La presencia de sobrecarga y sintomatologia clinica en los cuidadores es similar
con respecto a la discapacidad predominante del paciente, esto en relacion a la
discapacidad fisica e intelectual debido a la similitud del tamafio de grupo; siendo la

sintomatologia predominante en ambos casos la somatizacion.

No existe relacién entre la sobrecarga y el nivel de estudios cursado por los
pacientes. La sintomatologia de sensitividad interpersonal es significativamente mayor

en los cuidadores cuyos representados se encontraban en el nivel de inicial.

El grado de discapacidad y la edad del diagndstico de la discapacidad del
paciente no se relacionaron con la sobrecarga y sintomatologia clinica del cuidador, se
encontré que a mayor edad del paciente con discapacidad disminuye la sintomatologia de

depresion e ideacién paranoide.

Se evidenciaron relaciones positivas importantes entre la sobrecarga y

sintomatologia clinica de los cuidadores; es decir que a mayor sintomatologia mayor
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sobrecarga, excepto con la hostilidad sintomatologia sin relacion con la sobrecarga en

este estudio.

En referencia al objetivo de socializar los resultados con el Instituto de Paralisis
Cerebral del Azuay esto se realizara conjuntamente con las recomendaciones al finalizar

el estudio.

4.3. Recomendaciones

Una vez que se ha concluido este trabajo de titulacion, se realizan las siguientes

recomendaciones:

Efectuar trabajos de titulacion que estudien la sobrecarga y sintomatologia
clinica en pacientes con multidiscapacidad en unidades educativas especiales de los

sistemas formales de cuidado, ya que son escasos.

Creacion de unidades educativas especiales de los sistemas formales de apoyo,
debido a los grandes beneficios que otorga al desarrollo integral de las personas
dependientes, asi como a mejorar la calidad de vida de sus cuidadores, ya que contribuyen

a reducir la sobrecarga y la presencia de sintomatologia clinica que implica el cuidado.

Desarrollar un plan preventivo psicoeducativo, que promueva el desarrollo de

habilidades de afrontamiento en los cuidadores primarios informales de pacientes con

multidiscapacidad para afrontar los efectos adversos que implica el cuidado a nivel
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personal, familiar, laboral y social; con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los
mismos.

En referencia a la sobrecarga y sintomatologia clinica encontradas, si bien estas
se encuentran presentes en un indice minoritario de los cuidadores, se sugiere
proporcionar a través de la intervencion psicoldgica medidas terapéuticas de alivio, para
evitar que la sintomatologia y la sobrecarga leve e intensa conduzcan al cuidador a la

presencia de un trastorno clinicamente significativo y a un estado de agotamiento.

Continuar promoviendo capacitacién permanente a los cuidadores para fomentar
y fortalecer en el nucleo familiar el conocimiento y necesidades de las personas con
discapacidad en los diferentes momentos de su desarrollo evolutivo, asi como el
desarrollo de habilidades de autocuidado, comunicacion, movilidad en el entorno y tareas

domésticas propias de cada etapa del desarrollo.

Llevar a cabo un programa de intervencion de enfermeria orientado a los
cuidadores que facilite conocimientos sobre el desarrollo de habilidades de cuidado de la
persona dependiente, con la finalidad de desarrollar seguridad, confianza y una visién
positiva del cuidado, lo cual a su vez incidira en el bienestar de la salud mental y de la

calidad de vida del cuidador.
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ANEXOS



Universidad del Azuay

“Sobrecarga y Sintomatologia Clinica en los Cuidadores Primarios Informales de
Pacientes con Multidiscapacidad del IPCA”

Los presentes reactivos tienen como objetivo “ldentificar la sobrecarga y sintomatologia
clinica en los cuidadores primarios informales de pacientes con multidiscapacidad del
IPCA”, con la informacion brindada por los mismos se completara la base de datos de
este trabajo de titulacion “Sobrecarga y Sintomatologia Clinica en los Cuidadores
Primarios Informales de Pacientes con Multidiscapacidad del IPCA”.

La bateria de reactivos toma un tiempo aproximado de 15 minutos y las respuestas son

de caracter anénimo.

Fecha: / /

FICHA SOCIODEMOGRAFICA:

A continuacion, coloque con una marca visible (X) su respuesta a los siguientes

enunciados. Solo puede responder a la bateria de reactivos una vez. Todas las preguntas
requieren de una sola respuesta obligatoria. La informacidn proporcionada es de caracter

anénimo.

DATOS DEL CUIDADOR/RA

Edad:

1. D18—35 afos 2. D36—59 afos 3. DGO—SO afnos

Género:

1. D Masculino 2. D Femenino 3. D Otro
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Religion:

. D Judaismo

. D Cristiana Catolica

1 6

2 Cristiana Evangélica 7 Otra

3. D Testigo de Jehova 8. D Ateo

4. Mormona 9 Agndstico
5. D Budismo

Estado civil:
1. D Soltero/a 4. D Divorciado/a
2. D Casado/a 5. D Union libre
3. DViudo/a 6. DSeparado/a

NUmero de hijos/as:

1. 1
2 Lo

> w
L0
A oW
o

3

&

NUmero de hijos/as con discapacidad:

a

1. D Ninguno

2. 1
s Lo

o
[]
N
o
3
]

Nivel de estudios:

1. D Educacion Basica : D Educacién Superior

3
2. D Bachiller 4. D Maestria
Ocupacioén:
1. D Empleado Privado 3. D Empleado Publico

2. D Otro (especifiqué)
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NuUmero de horas que labora en el mismo:

1. D 1- 4 horas 3. D 9 horas 0 mas
2. D 5 -8 horas

DATOS DEL PACIENTE

Edad:

1. D 1- 3 afos 4, D 13- 18 afios
2. D 4 — 6 afos 5. D 19- 35 afios
3. D 7 —12 afos

Género:

1. D Masculino 2. D Femenino 3. D Otro

Tipo de Discapacidad de acuerdo al Carné de Persona con Discapacidad:

1. I:’ Fisica 4, D Intelectual

2. I:’ Visual 5. D Auditivo

3. I:’ Psicosocial 6. D En tramite

Grado de Discapacidad de acuerdo al Carné de Persona con Discapacidad:

1. D 30% a 49% 3. D 50% a 74%
2. D 75% a 84% 4. D 85% a 100%

Edad en la que fue diagnosticado discapacidad:

1. D 0- 3 afios 5. D 4- 7 afios

2. D 8 — 11 afios 6. D 12- 15 afios
3. D 16- 19 afios 7. D 20 — 23 afios
4, D 24- 27 afios 8. D 28- 31 afios
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Es beneficiario del bono:

1. DSI Z.D NO

Nivel educativo que cursa en el instituto:

1. D Inicial 5. D Funcional Académico |
2. D Funcional Académico Il 6. D Funcional VVocacional
3. D Funcional Social | 7. D Funcional Social Il

4, D Funcional Social 111
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CUESTIONARIO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Tiene cinco (5) posibilidades de respuesta:

Marque su respuesta con una cruz en la casilla correspondiente

0= Nunca 1= Rara vez 2= Algunas veces 3= Bastante veces 4= Casi siempre

1. | ¢Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita? |0 | 1|2 |3 |4

2. | ¢Piensaque debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente |0 |12 (3 | 4
tiempo para usted?

3. | ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar [0 |12 (3 | 4
con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4. | ¢Siente verglienza por la conducta de su familiar? 0[1/2(3|4

5. | ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 0(1/2|3|4

6. | ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente larelacionque [0 |12 (3 | 4
usted tiene con otros miembros de su familia?

7. | ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar? 0[1/2(3|4

8. | ¢Piensa que su familiar depende de usted? 0[1/2(3|4

9. | ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 0(1/2|3|4

10 | ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su |0 |12 |3 |4
familiar?

11. | ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado |0 |12 |3 | 4
de su familiar?

12. | ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativapor |0 |12 |3 |4
tener que cuidar a su familiar?

13. | ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado |0 |12 |3 | 4
de su familiar?

14. | ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica personaque lepuede |0 | 1| 2|3 | 4
cuidar?

15. | ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastosde |0 | 1|2 |3 | 4
cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. | ¢Piensa que no seré capaz de cuidar a su familiar por mucho mastiempo? [0 |12 |3 | 4

17. | ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 la|0|1|2|3|4
enfermedad de su familiar?

18. | ¢Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona? 0112|314

19. | ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 0[1/2(3|4

20. | ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 0112|314

21. | ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 0112|314

22. | Globalmente, ¢qué grado de "carga" experimenta por el hechodecuidar |0 | 1|2 |3 |4

a tu familiar?

67




INVENTARIO DE SINTOMAS SCL-90 R

A continuacion le presentamos una lista de problemas que tiene la gente. Lea cada uno
de ellos y marque su respuesta con una cruz en la casilla correspondiente, pensando en
coémo se sintio, en qué medida ese problema le ha preocupado o molestado durante la

ultima semana (7 dias).

Tiene cinco (5) posibilidades de respuesta:
NADA - MUY POCO - POCO - BASTANTE - MUCHO

Nada | Muy Poco | Bastante | Muc
poco ho
1. | Dolores de cabeza.
2. | Nerviosismo.
3. | Pensamientos desagradables que no se iban de mi cabeza.
4. | Sensacion de mareo o desmayo.
5. | Falta de interés en relaciones sexuales.
6. | Criticar a los demas.
7. | Sentir que otro puede controlar mis pensamientos.
8. | Sentir que otros son culpables de lo que me pasa.
9. | Tener dificultad para memorizar cosas.
10. | Estar preocupado/a por mi falta de ganas para hacer algo.
11. | Sentirme enojado/a, malhumorado/a.
12. | Dolores en el pecho.
13. | Miedo a los espacios abiertos o las calles.
14. | Sentirme con muy pocas energias.
15. | Pensar en quitarme la vida.
16. | Escuchar voces que otras personas no oyen.
17. | Temblores en mi cuerpo.
18. | Perder la confianza en la mayoria de las personas.
19. | No tener ganas de comer.
20. | Llorar por cualquier cosa.
21. | Sentirme incomodo/a con personas del otro sexo.
22. | Sentirme atrapada/o o encerrado/a.
23. | Asustarme de repente sin razén alguna.
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Nada | Muy Poco | Bastante | Mucho
Poco
24. | Explotar y no poder controlarme.
25. | Tener miedo a salir solo/a de mi casa.
26. | Sentirme culpable por cosas que ocurren.
27. | Dolores en la espalda.
28. | No poder terminar las cosas que empecé a hacer.
29. | Sentirme solo/a.
30. | Sentirme triste.
31. | Preocuparme demasiado por todo lo que pasa.
32. | No tener interés por nada.
33. | Tener miedos.
34. | Sentirme herido en mis sentimientos.
35. | Creer que la gente sabe qué estoy pensando.
36. | Sentir que no me comprenden.
37. | Sentir que no caigo bien a la gente, que no les gusto.
38. | Tener que hacer las cosas muy despacio para estar seguro/a
de que estan bien hechas.
39. | Mi corazédn late muy fuerte, se acelera.
40. | Nauseas o dolor de estomago.
41. | Sentirme inferior a los demas.
42. | Calambres en manos, brazos o piernas.
43. | Sentir que me vigilan o que hablan de mi.
44. | Tener problemas para dormirme.
45. | Tener que controlar una o méas veces lo que hago.
46. | Tener dificultades para tomar decisiones.
47. | Tener miedo de viajar en tren, Gmnibus o subterraneos.
48. | Tener dificultades para respirar bien.
49. | Ataques de frio o de calor.
50. | Tener que evitar acercarme a algunos lugares o actividades
porgue me dan miedo.
51. | Sentir que mi mente queda en blanco.
52. | Hormigueos en alguna parte del cuerpo.
53. | Tener un nudo en la garganta.
54. | Perder las esperanzas en el futuro.
55. | Dificultades para concentrarme en lo que estoy haciendo.
56. | Sentir flojedad, debilidad, en partes de mi cuerpo.
57. | Sentirme muy nervioso/a, agitado/a.
58. | Sentir mis brazos y piernas muy pesados.
59. | Pensar que me estoy por morir.
60. | Comer demasiado.
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Nada | Muy Poco | Bastante | Mucho
Poco
61. | Sentirme incbmodo/a cuando me miran o hablan de mi.
62. | Tener ideas, pensamientos que no son los mios.
63. | Necesitar golpear o lastimar a alguien.
64. | Despertarme muy temprano por la mafiana sin necesidad.
65. | Repetir muchas veces algo que hago: contar, lavarme,
tocar cosas.
66. | Dormir con problemas, muy inquieto/a.
67. | Necesitar romper o destrozar cosas.
68. | Tener ideas, pensamientos que los demas no entienden.
69. | Estar muy pendiente de lo que los demas puedan pensar
de mi.
70. | Sentirme incomodo/a en lugares donde hay mucha gente.
71. | Sentir que todo me cuesta mucho esfuerzo.
72. | Tener ataques de mucho miedo o de pénico.
73. | Sentirme mal si estoy comiendo o bebiendo en publico.
74. | Meterme muy seguido en discusiones.
75. | Ponerme nervioso/a cuando estoy solo/a.
76. | Sentir que los deméas no me valoran como merezco.
77. | Sentirme solo/a aun estando con gente.
78. | Estar inquieto/a; no poder estar sentado/a sin moverme.
79. | Sentirme un/a indtil.
80. | Sentir que algo malo me va a pasar.
81. | Gritar o tirar cosas.
82. | Miedo a desmayarme en medio de la gente.
83. | Sentir que se aprovechan de mi si los dejo.
84. | Pensar cosas sobre el sexo que me molestan.
85. | Sentir que debo ser castigado/a por mis pecados.
86. | Tener imagenes y pensamientos que me dan miedo.
87. | Sentir que algo anda mal en mi cuerpo.
88. | Sentirme alejado/a de las demas personas.
89. | Sentirme culpable.
90. | Pensar que en mi cabeza hay algo que no funciona bien.

USTED HA FINALIZADO LA BATERIA DE REACTIVOS.
iGRACIAS POR SU COLABORACION!
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