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RESUMEN

El estudio se basé en la teoria de la autodeterminacion, la cual plantea que las
necesidades basicas corresponden a un requerimiento fisico o psicoldgico. Su objetivo
fue, determinar las necesidades psicoldgicas de los cuidadores primarios de personas
con discapacidad. La metodologia correspondié a un enfoque cuantitativo con un
disefio transversal descriptivo. La muestra estuvo constituida por 40 participantes,
evaluados con el cuestionario de sobrecarga del cuidador Zarit. Como resultado se tiene
un 45% de encuestados presenta un nivel de sobrecarga intensa y 42,50% ligera, esto
indica que existe afectacion por las tareas que debe realizar como cuidador primario. A
partir de los hallazgos se disefi6 una propuesta orientada a desarrollar habilidades de
eficiencia interpersonal y supervivencia a las crisis, que permitan afrontar las
exigencias de una persona con discapacidad sin descuidar las necesidades basicas

propias.

Palabras clave: cuidador primario, discapacidad, habilidades de afrontamiento,

necesidades psicoldgicas, sobrecarga del cuidador.
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ABSTRACT

This study was based on the self-determination theory, which posits that basic needs
correspond to a physical or psychological requirement. Its objective was to determine
the psychological needs of primary caregivers of people with disabilities. The
methodology corresponded to a quantitative approach with a descriptive cross-sectional
design. The sample consisted of 40 participants, evaluated with the Zarit caregiver
overload questionnaire. As a result, 45% of respondents present a level of intense
overload and 42.50% of light overload. This indicates that there is an affectation because
of the tasks that must be carried out as a primary caregiver. Based on the findings, a
proposal was designed to develop interpersonal efficiency and crisis survival skills,
which allow facing the demands of a person with a disability without neglecting their

own basic needs.

Keywords: primary caregiver, disability, coping skills, psychological needs, caregiver

burden.
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Introduccion

La discapacidad implica limitaciones a nivel funcional, social, emocional o
cognitivo. Desde la perspectiva sanitaria, es catalogada como la limitacion o ausencia de
determinada capacidad que no puede llevarse a cabo por una deficiencia de
funcionamiento a nivel cognitivo, motriz, sensorial o fisioldgico. Cabe destacar que la
limitacion puede variar segun el tipo y la gravedad de la discapacidad, en algunos casos
la persona pierde la independencia y autonomia para llevar a cabo actividades de la vida

diaria, por tal razon requiere de un cuidador (Naranjo et al., 2021).

Debe sefialarse que tener la responsabilidad de ser un cuidador primario en
muchos casos tiende a generar repercusiones a nivel social, familiar y laboral o
académico, ademas se dificulta la realizacion de las actividades de la vida cotidiana
(Reyes, 2019). Por lo general, resulta demandante el satisfacer las necesidades del
familiar con discapacidad, causando asi un desgaste fisico y emocional; sin embargo, con
frecuencia dichas repercusiones son ignoradas, lo que incrementa el riesgo de desarrollar
el sindrome de sobrecarga, el cual incluye una sintomatologia capaz de alterar las

emociones de la persona y su estado de salud (Diaz y Quenoran, 2021).

Segun Ramirez y Luna (2018) los cuidadores primarios presentan alteraciones a
nivel conductual y cambios en sus habitos y estilos de vida. Por lo general, se manifiestan
alteraciones en los habitos de alimentacidn e higiene del suefio, en donde se manifiestan
cambios en el suefio y vigilia, a nivel emocional la persona se muestra irritada, con
frustracién o preocupada constantemente, ademas del temor de no llevar a cabo las tareas

de cuidado de manera correcta, lo que representa un riesgo latente para su salud.

Ante la problematica expuesta, surge el interés de realizar el presente estudio
estructurado en cuatro capitulos. En primer lugar, se expone el marco tedrico donde se
expone informacidn en cuanto a la problematica evaluada y su impacto a nivel mundial y
nacional, también se incluye el estado del arte, conceptualizaciones y teorias relacionadas
a las variables objeto de estudio como lo son la discapacidad, cuidadores primarios y las

necesidades psicoldgicas.

En el segundo capitulo se encuentran los aspectos metodologicos que orientan el
desarrollo de la investigacion; se expone el enfoque, disefio y tipo de estudio, también se

describe informacién sobre la muestra, instrumentos de recoleccion de datos y el
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procedimiento. El tercer capitulo corresponde a los analisis e interpretacion de resultados,
seguidamente se expone la discusion. También se incluye la propuesta realizada en
funcién de los resultados obtenidos, de igual manera se incluyen las conclusiones y

recomendaciones que se presentaron en el desarrollo de este estudio.



CAPITULO |
1. MARCO TEORICO

Segun los registros del Informe Mundial de Discapacidad, existe una prevalencia
en el mundo de aproximadamente 15% de personas que presenta algun tipo de
discapacidad con mayor incidencia en el sexo femenino y en personas mayores (OPS,
2020). En lo que respecta a América Latina y el Caribe, se estima que aproximadamente
el 12% de la poblacién vive con una discapacidad, esto representa 66 millones de personas
en toda la region (OMS, 2020). En el Ecuador, hasta septiembre de 2021, el total de
personas contabilizadas en el registro nacional de discapacidad corresponde a 470.820
(CNID, 2021).

Cortes y Sotomayor (2016) han demostrado que las personas con discapacidad
presentan mayor vulnerabilidad ante factores sociales y econdmicos adversos. Cuando se
hace referencia a los factores que incrementan las vulnerabilidades de las personas con
discapacidad, se habla de las dificultades para acceder a la educacidn, peores condiciones
de salud y menos probabilidades de encontrar empleo, lo que incrementa las tasas de

pobreza, que ademas agrava la realidad de la persona y la familia.

Al hablar de discapacidad necesariamente hay que referirse a los cuidadores de
dichas personas, ya que son ellos los que se encarga de satisfacer las necesidades basicas
de las personas que han perdido la capacidad de realizar tareas cotidianas (Rivadeneira,
2019). La responsabilidad que recae sobre el cuidador primario de una persona
dependiente, en algunos casos, ocasiona ansiedad, depresion, estrés y sobrecarga mental.
Esto origina un estado de agotamiento emocional y fisico sobre el cuidador, por lo cual

puede verse afectado la salud mental del mismo (Diaz y Quenoran, 2021)

Al respecto Martinez (2020) sefiala que el tener la responsabilidad de cuidar a otra
persona y responsabilizarse de llevar a cabo todas o la mayoria de actividades de la vida
diaria, no es una tarea facil y esto puede ocasionar agotamiento y llegar a generarse el
sindrome de sobrecarga del cuidador, caracterizado por angustia, alteracion en los
patrones del suefio, dolor de cabeza frecuente. Cabe destacar que esta sobrecarga es
directamente proporcional al nivel de dependencia del sujeto cuidado y al nimero de

horas requeridas para el desarrollo de las actividades diarias.



Segun datos oficiales, en Ecuador, en los Gltimos afios, se ha detectado un notable
incremento en la cantidad de personas inscritas con algun tipo de discapacidad.
Especificamente, se tiene una tasa en el pais que alcanza el 45,66% de personas con
discapacidad fisica, seguidos de 23,12% con discapacidad intelectual, 14,12% con
discapacidad auditiva, 11,54% presentan discapacidad visual y el 5,55% con discapacidad
psicosocial. Es importante tener en cuenta que existen siete tipos de discapacidades, las
cuales pueden manifestarse de diferentes maneras y en diferentes grados, por lo que cada
situacion es particular e individual del cuidador y de la persona dependiente (CNID ,
2021).

Tomando en cuenta estas cifras, si bien no todas las personas con discapacidad son
dependientes de un tercero, ni todas las personas dependientes se encuentran inscritas con
discapacidad, se puede llegar a justificar la magnitud del conflicto en la salud mental de
los cuidadores. En Ecuador, la atencion y la importancia que se da a las personas con
discapacidad ha mejorado a través de los afios, lo cual ha permitido que las personas con
tal condicion puedan acceder a una educacion inclusiva y a mantener una mejor calidad

de vida.

El apoyo se ha visto con mayor frecuencia por parte del gobierno y las entidades
gubernamentales. Sin embargo, el campo de los cuidadores primarios no ha recibido la
importancia adecuada y es el insuficiente apoyo a los cuidadores de estas personas con
discapacidad, las cuales sufren un grado alto de estrés que, en muchos de los casos, puede
ser minimizado (Ramirez y Luna, 2018)

Por su parte Martinez (2020) resalta la importancia del apoyo emocional para el
cuidador primario, el cual es percibido como la oportunidad de tener un espacio para el
desahogo y también hace referencia al reconocimiento de su labor por otras personas que
estén al tanto de la situacion que experimenta y que en la medida de lo posible validen
sus sentimientos. Esto resulta un elemento de gran relevancia para sobrellevar la carga,
teniendo en cuenta lo demandante que resulta el cuidado de una persona con discapacidad

tanto a nivel fisico como emocional.

Dada la problematica expuesta, el interés de los investigadores se ha incrementado
por estudiar el impacto que conlleva ser cuidador primario de una persona con
discapacidad. Tal es el caso del estudio realizado por Arias y Mufioz (2019) titulado

Calidad de vida y sobrecarga en cuidadores de escolares con discapacidad intelectual,
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realizado en Chile con el objetivo de evaluar la sobrecarga y calidad de vida de cuidadores
de escolares con discapacidad intelectual y retos multiple. La metododogia estuvo basada
en un estudio de enfoque cuantitativo, con un disefio descriptivo no experimental de corte
tranversal. La muestra estuvo conformada por 140 cuidadores. Entre los resultados, se
encontrd que el 48,1% tiene una carga emocional intensa, descuido fisico, falta de apoyo

de los familiares, comunicacion nula, y el 19,6% sufre de algun dolor fisico.

El estudio realizado en Per por Asencios y Pereyra (2019) titulado Carga de
trabajo del cuidador segun el nivel de funcionalidad de la persona con discapacidad en
un distrito de Lima, tuvo el objetivo de establecer la relacién entre el nivel de
funcionalidad de la persona con discapacidad y la carga de trabajo del cuidador. La
metodologia corresponde a un enfoque cuantitativo con un disefio correlacional,
utilizando para la muestra un total de 50 cuidadores y 50 personas con discapacidad. Entre
los resultados se tiene que 43,2% de los cuidadores evaluados vive en condiciones de
pobreza, el 86,4% tiene problemas en su salud con frecuencia la tendinitis con el 13,6%
y el 25% sufre de lumbalgia. No obstante, el 24% presenta carga laboral y dependencia

de la persona discapacitada lo que limita a un buen funcionamiento personal.

Por su parte Giaconi et al. (2017) realizaron un estudio en Chile titulado La
discapacidad Percepciones de cuidadores de nifios, nifias y jovenes en situacion de
discapacidad, con el objetivo de describir y analizar las percepciones sobre discapacidad
de cuidadores/as de nifios/as y jovenes en situacion de discapacidad. La metodologia
corresponde a un enfoque cualitativo utilizando con grupos focales y un andlisis de
contenido. La muestra corresponde a 47 participantes. Se encontré como resultados,
cambios en la dindmica familiar, falta de comunicacion, frustraccion, insomnio, consumo

excesivo de farmacos, desgaste fisico y psiquico.

A nivel nacional también se cuenta con suficiente evidencia cientifica, como el
estudio realizado por Mera y Mendoza (2020) titulado Estado de vulnerabilidad del
cuidador a cargo de personas con discapacidad, en Lodana- Manabi, con el objetivo de
disefiar un plan de intervencion que apoye al cuidador y su derecho al buen vivir,
sensibilizando a los 6rganos del estado y el gobierno con esta situacion. La metodologia
estuvo basada en un enfoque cuantitativo con un disefio descriptivo de campo. Para la
muestra fueron seleccionadas 20 personas con discapacidad y 15 cuidadores. Se pudo
evidenciar que el 63,6% se dedica al cuidado de su familiar permanentemente, el 53,3%

no tiene conocimiento de estimulacion, rehabilitacion o prevencion de complicaciones de
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la persona discapacitada, el 40% desconoce las causas, consecuencias o el tipo de
discapacidad de la persona que esta a su cuidado y el 100% de la poblacion dice tener un

agotamiento fisico, emocional con consecuencias en su autoestima.

Por otro lado, se tiene la investigacion realizada por Rodriguez et al. (2021) titulada
Caracteristicas sociodemograficas, del cuidado y nivel de carga en los cuidadores de
personas con discapacidad severa, que tuvo el objetivo de conocer las principales
caracteristicas sociodemograficas del cuidado y el nivel de carga que tienen los
cuidadores/as de personas con discapacidad severa. La metodologia del estudio
corresponde a un enfoque cuantitativo con un disefio descriptivo. Para la muestra fueron
seleccionados 35 participantes evaluados por medio del cuestionario Zarit. Los resultados
indicaron que los cuidadores presentaron sobrecarga entre leve e intensa, lo cual ha
repercutido en la salud general de estas personas que llevan a cabo un rol de cuidado de

manera informal.

1.1 Discapacidad

Se estima que aproximadamente el 15% de la poblacion a nivel mundial vive con
una discapacidad, siendo catalogada esta poblacién como la mayor minoria del mundo
(Organizacion para las Naciones Unidas, 2016). Cuando se habla de una persona con
discapacidad se hace referencia un sujeto que presenta deficiencias a nivel fisico, mental,
intelectual o sensorial, que dificulta o imposibilita su funcionamiento y participacion en

la sociedad en igualdad de condiciones en comparacion al resto.

Es importante tener en cuenta que la discapacidad resulta una limitante para quien
la padece, asi como para su nucleo familiar y circulo social. Ademas, representa un gasto
de salud publica, en muchos casos el paciente pierde autonomia cuando limita y muchas
veces imposibilita llevar a cabo actividades de la vida diaria, interacciones sociales,
actividades laborales, y dafia las relaciones familiares. Como consecuencia, la persona no

puede valerse por si misma ameritando de cuidado (Arias y Mufioz, 2019).

Segun la OMS (2020) la discapacidad es una condicion humana que quienes lo
experimentan de forma temporal o permanente, sufre las dificultades de su
funcionamiento, fisico, emocional y psicoldgico. No obstante, sus cuidadores también
deben adaptarse al cambio en funcién de las barreras sociales y fisicas frente a la
discapacidad que no es solo un problema de salud, sino que es un modelo complejo entre
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la interaccion del cuerpo de la persona y la sociedad, referente a que si sufre una
discapacidad en la que se llegue a perder el movimiento de alguna parte del cuerpo,
provoca un estancamiento del desenvolvimiento adecuado dentro de una sociedad

conformista que no genera la inclusion.

1.1.1 Tipos de discapacidad

Entre estas discapacidades se encuentran: la discapacidad sensorial que corresponde
a la auditiva o visual que dificulta al momento de comunicarse, la discapacidad psiquica
y la intelectual, que es aquella que limita al ser humano a desenvolverse en su contexto
diario y la fisica que limita el movimiento autonomo. Por tanto, las personas con algun
tipo de discapacidad requieren la supervision y cuidados necesarios para cubrir las
necesidades porque por su condicion no pueden realizar ciertas actividades. Ademas,
necesitan a otra persona para su atencién, que en muchos de los casos estan a cargo de
cuidadores primarios como los familiares, amigos o los cuidadores secundarios como las
enfermeras u otras personas que puedan promover el desarrollo y bienestar de la persona

gue necesita su apoyo (Morales y Rotela, 2020).

En cuanto a la discapacidad fisica 0 motora son alteraciones de origen bioldgico o
neuroldgico, caracterizadas por disfuncion en el sistema locomotor de forma irreversible
y permanente, dificultando realizar los movimientos de manera regular, de acuerdo a la
funcionalidad del sistema motriz (Barcia et al., 2018). Se expresa principalmente en las
extremidades, aungque en oportunidades llega a lesionar la musculatura esquelética
(Cifuentes, 2022).

Segun la Asociacion Americana de Discapacidad Intelectual o del Desarrollo
(AAIDD) (2021) esta discapacidad limita y altera las funciones cognitivas del individuo,
lo que le impide alcanzar parametros establecidos a nivel académico, social y laboral.
Este tipo de discapacidad se presenta desde edades tempranas, evidenciandose ante la
dificultad de alcanzar habilidades propias de su edad cronoldgica. En cuanto a la etiologia,

esta resulta multicausal.

Respecto a la discapacidad sensorial, tal como lo muestran Eitel y Ramirez (2016),
es “una limitacion de uno de los sentidos y usualmente se utiliza para referirse a la

discapacidad visual o auditiva” (p. 9). Asi mismo, Dul¢i¢ et al. (2017) sefialan que los



otros sentidos también pueden presentar discapacidades al momento de comunicarse y en

el lenguaje, ademas, pérdida de capacidad olfativa y del gusto.

Por otro lado, la discapacidad visual se caracteriza por la pérdida de la vision,
condicion fisica que genera disminucién en la facultad de percibir los estimulos visuales
en diferentes magnitudes, desde no ver absolutamente, hasta no reconocer los estimulos
que se le presentan. En algunas magnitudes los déficits pueden ser compensados mediante

el empleo de anteojos, de acuerdo al tipo de patologia presente (Sanchez et al., 2019).

Por su parte Llamazares et al. (2017) sefialan que la discapacidad visual se clasifica

segun la intensidad de la lesion del érgano visual, en:
e Ceguera Total: limitacion fisica que impide percibir estimulos de tipo luminosos.

e Ceguera Parcial: en este caso se tiene una limitacion parcial, por lo que la persona
tiene la capacidad de reconocer algunas formas y objetos a unos pocos centimetros, aun

cuando requieren de una atencion especializada.

eBaja Vision: Este término se aplica a aquellas personas que se ve disminuida la
vision, aunque es baja no se soluciona con anteojos ni con intervencion meédica, se puede

presentar perdida tanto de la agudeza como del campo visual.

Cabe destacar que la discapacidad auditiva puede presentarse en diferentes grados,
y puede afectar tanto el lenguaje como la comunicacion. Es decir, que esta patologia se
considera como la pérdida de la capacidad de audicion en ambos o en un oido. La persona
deja de percibir los sonidos de manera total o en las frecuencias necesarias sin la ayuda
de dispositivos secundarios (Melo et al., 2018).

La discapacidad auditiva o las personas que la presentan, son diferenciadas en
sordas, cuando la condicidn es profunda o existe una pérdida total de la audicion conocida
como anacusia. La hipoacusia se caracteriza por la deficiencia parcial, o lo que es lo
mismo, presentan cierta capacidad auditiva, pero requieren de ayudas técnicas para
completar una audicion, adecuada a los decibeles necesarios por el oido humano (Heras
et al., 2020).

En todo caso, el principal sintoma caracteristico de la discapacidad auditiva es la
pérdida o disminucién de la funcién auditiva, condicion ante la cual debe determinarse la
edad o momento preciso de inicio, es decir, antes de los tres afios o posterior a este

periodo. Este criterio apoyara la definicion de la condicidn, si es congénita, o adquirida,
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y en consecuencia si la persona tuvo o no la posibilidad de recordar su exposicién al
lenguaje hablado. También es importante descartar la presencia de comorbilidades, o el

hecho de que la sordera se encuentra colindando con otras condiciones patoldgicas.

1.2 Cuidador primario

Cuando se hace referencia al cuidador primario, se habla de aquella persona
encargada de brindar asistencia a quien ha perdido su autonomia como consecuencia de
una enfermedad fisica o mental, o por la pérdida de funcionamiento requiriendo de
cuidado integral. Por lo general, esta funcion queda a cargo de un familiar quien lo puede
hacer por voluntad propia y sin recibir ninguna remuneracion. El cuidado se brinda la
mayor parte del tiempo con apoyo diario, el objetivo es el de brindar calidad de vida al
paciente y acompafiamiento en la realizacion de actividades cotidianas y cumplimiento

de tratamientos médicos (Torres et al., 2018).

Debe sefialarse que la tarea de cuidar resulta muy compleja, porque generalmente
la persona no esta capacitada para realizar esta funcion, ademas, debe cumplir con otras
responsabilidades con el resto de la familia y en muchos casos también deben trabajar.
Por otro lado, se tiene el sufrimiento causado por ver el padecimiento de un ser querido.
Aunado a esto, la realizacion de multiples tareas que implica el cuidado implica la pérdida
de independencia, aislamiento social y gastos elevados. Como consecuencia existe el
riesgo de manifestar niveles altos estrés y sobrecarga, haciéndole vulnerable a la
manifestacion de problemas fisicos, emocionales y socio familiares (Martinez, 2020).

Cuando se hace referencia al cuidador primario, se esta hablando de aquella persona
que cumple el rol de ayudar a una persona con alguna enfermedad y/o discapacidad a
realizar las actividades de la vida diaria, establecer cuidado y acompafiamiento en las
consultas médicas y velar por el cumplimiento del tratamiento. Por lo general, esta
funcién es cumplida por un familiar, quien no solo cumple funcién de cuidado, sino que
debe seguir realizando las actividades propias del hogar, familia y trabajo (Asencios y
Pereyra, 2019).

A lo largo de toda la vida, la familia representa uno de los apoyos de mayor
importancia para el ser humano. Entre sus funciones se tiene la formacion y educacion,
apoyo social, psicoldgico y emocional, proteccion, ayuda en la toma de decisiones y
resolucion de conflicto. Por tal razon, es catalogada como una red de apoyo, siendo en
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muchos casos de vital importancia porque puede ser un recurso valioso para afrontar
diversas situaciones y puede también funcionar como un factor de proteccion
(Villavicencio et al., 2018).

1.2.1 Sobrecarga del cuidador

Un cuidador con sobrecarga es aquel que manifiesta agotamiento emocional, estrés
y cansancio, lo cual interfiere con las diversas areas de funcionamiento de la persona a
nivel social, laboral, académico y familiar. En este caso, el cuidador percibe que la
responsabilidad de brindar atencion y apoyo a su familiar enfermo supera su capacidad
de respuesta, catalogando esta como negativa, por lo que considera que afecta su salud y
también cree que no hace bien su rol de cuidador por lo que no ofrece el confort que el
paciente requiere En lo que respecta al sindrome de carga del cuidador primario, puede
manifestarse como consecuencia a la falta de adaptacion que requiere cuando se pasa a
cumplir el rol de cuidador, ademas del impacto emocional que genera el experimentar el
deterioro fisico y/o mental de un ser querido como consecuencia de la enfermedad o

discapacidad que padece (Navarro et al., 2019).

En lo correspondiente a la conceptualizacion de dicho sindrome, es considerado una
respuesta al estrés cronico generado por situaciones que sobrepasan la capacidad de
respuesta del individuo, resulta ser a largo plazo y acumulativo. Por lo general, trae
consecuencias a nivel personal. Los cuidadores manifiestan agotamiento emocional y
actitud negativa. Se ha establecido la dimension correspondiente al agotamiento
emocional como un indicador que resulta clave en el diagnostico del Burnout,
catalogandola como los signos y sintomas que presenta el individuo que evidencian un
cansancio a nivel emocional, es decir, los recursos emocionales que poseen no son
suficiente para responder a las demandas. En cuanto al cinismo, esta asociada a la actitud
deshumanizada y cinica, que por lo general va a acompafiada de irritabilidad y

desmotivacion (Lopez, 2017).

Cabe destacar que el sindrome de Burnout se presenta en tres etapas, en un primer
momento se manifiesta el desgaste emocional este producto del fracaso al intentar
cambiar situaciones que le generan estrés. Posteriormente se presenta la
despersonalizacion que aparece como un mecanismo de defensa ante el agotamiento que

se presenta en la fase anterior. Por ultimo, se manifiesta el abandono de la realizacion
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personal y el individuo considera que no amerita hacer ningln esfuerzo. Cabe destacar,
que se manifiesta en diferentes grados de afectacion, de leve a grave. En el nivel leve se
tiene el cansancio, de vez en cuando la persona puede quejarse. En el caso del nivel
moderado, se evidencian sintomas como aislamiento, pensamientos negativos, cinismo y
suspicacia. Por altimo, en el nivel grave, el cuidador puede autoadministrar farmacos para

calmar los sintomas fisicos y el malestar psicologico (Martinez, 2020).

Debe sefialarse, que el cuidador primario, realiza tareas y tiene responsabilidades
gue puede resultar agotadoras y sobrepasar su capacidad de respuesta, manifestando
relacionados al sindrome de cuidador quemado o Burnout. Con frecuencia las personas
se dedican la mayor parte del tiempo a las tareas de cuidado, por tal razén no tienen
tiempo para socializar, recrearse y atender a su familia. No obstante, viven con
sentimiento de culpa por considerar que no hace bien sus tareas incluido el cuidado de la
persona con discapacidad; cuando logran hacer una actividad que no esté relacionada con

el cuidado les cuesta relajarse, por tal razon tienden a aislarse (Martinez, 2020).

1.3 Cuidador primario y la discapacidad

Cumplir el rol de cuidador primario, representa un riesgo para la salud fisica y
mental si no recibe el debido apoyo en el proceso de atencion. El cuidador requiere de
cuidado y ayuda, caso contrario se va a genera una carga cuyos sintomas pueden afectar
el bienestar psicoldgico de la persona llegando a somatizar a nivel fisico. Esto puede traer
consecuencias tanto para el cuidar como para el paciente (Asencios y Pereyra, 2019).

En este sentido, La Constitucion de la Republica de Ecuador (2008) establece la
salud como un derecho fundamental de todo ciudadano, por tal razon se deben proveer
los recursos para garantizar el bienestar integral de las personas. Por otro lado, en la Ley
Organica de la Salud (2006) ampara tanto la salud fisica como mental, a partir de la cual
se implementan programas y medidas para su promocion y recuperacion. Mientras que
en Plan Nacional para el Buen Vivir (2017) se enfoca en la promocion de la salud tanto

fisica como mental.

Ante lo expuesto, tener un familiar con alguna discapacidad genera una crisis
movilizada desde el momento en que se sospecha la condicion y posterior a la
confirmacion del diagnéstico. Debe tenerse en cuenta que cada familia es Unica al poseer
caracteristicas particulares, por lo tanto, cada una va a experimentar la situacion de
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manera distinta. Segun el acompafiamiento que se les brinde desde el momento del
diagnostico, va a depender si se tiene un crecimiento o por el contrario va a impactar de

forma negativa en la dinamica familiar (Giaconi et al., 2017).

Segun la evidencia cientifica, en las familias de personas con discapacidad se
pueden presentar relaciones conflictivas con mayor frecuencia que en una familia que no
presente esta situacion. Por lo general los problemas se originan como consecuencia de
una inadecuada resolucion de la crisis que se presentan a partir del diagnostico. (Zumba ,
2017).

Debe considerarse que la forma en la cual influye la discapacidad en la familia va
a depender del comportamiento que tenga cada integrante. Un ejemplo de ello,
corresponde las estrategias de afrontamiento utilizadas por cada padre, lo cual va a
generar respuestas emocionales que pueden ser positivas 0 negativas en su interaccion y
relacion con cada miembro, es decir con la pareja, los hijos y la persona con discapacidad
(Villavicencio et al., 2018).

De tal manera, el cuidador primario de una persona con discapacidad, muchas de
las veces se encuentran sometido a tiempo completo al cuidado por lo que no puede
desarrollarse en su vida diaria; esto provoca problemas emocionales como ansiedad,
estrés, depresion, desesperacion, cansancio debido a la responsabilidad de atencién que
requiere una persona con discapacidad. Se genera entonces, una sobrecarga a nivel fisico
y psicoldgico, en quien proporciona los cuidados dejando de prestar atencion a las
necesidades de si mismo (Vera, 2017).

En efecto, el cuidador asiste 0 cuida a la persona que se encuentra con alguna
discapacidad lo que dificulta el buen desenvolvimiento en su vida social, familiar o
laboral, ya que, por las tareas o la responsabilidad de atender, le es muy dificil poder tener
una vida normal. Sin embargo, se tiene dos tipos de cuidadores: el formal, un profesional
que recibe sus honorarios de acuerdo a las tareas que realiza, y el informal son aquellos
gue no perciben una remuneracion econémica y suelen ser familiares. Estos ultimos,
tienen mayor presion que cual conlleva a un aumento de estrés, problemas a nivel fisico,
tension emocional, reduccidn de su estado de &nimo, ira, frustracion y quizéa son quienes

maés sufren al cuidado de una persona con discapacidad (Bermejo et at., 2017).
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1.4 Necesidades psicoldgicas

Las necesidades psicoldgicas son requerimientos organicos que surgen como un
motivador y de que estas sean satisfechas depende el bienestar de una persona. Segun la
teoria de la autodeterminacién las necesidades psicoldgicas basicas corresponden a la
autonomia, competencia y relacionamiento social, siendo estas el principal requisito para

alcanzar un bienestar psicoldgico (Gomez et al., 2021).

Por su parte Deci y Ryan (2000) establecieron un enfoque dialéctico - organico para
la teoria de la autodeterminacion, orientada a las diferentes facetas del funcionamiento de
la motivacion de las personas. Su principal objetivo es el de comprender los
comportamientos que sean generalizables en diversos contextos como el ambito
educativo, laborar, deportivo y clinico. Actualmente la teoria de la autodeterminacion es
considerada como uno de los postulados mas coherentes y solidos que permiten analizar
la motivacién, desarrollo y funcionamiento de la personalidad dentro de los contextos
sociales. Ademas, este modelo profundiza en el analisis de la motivacion intrinseca y
evidencia la relacién de este constructo con la competencia y el control en los escenarios

organizacionales.

Segun la teoria de la autodeterminacion, las necesidades basicas en el ser humano
pueden corresponder a un requerimiento fisico o psicologico. En el caso de ser
satisfactorio conlleva al bienestar general favoreciendo la salud. Por el contrario, de no
ser satisfechas las necesidades se puede presentar una patologia o causar malestar
psicoldgico. La mencionada teoria establece tres necesidades psicolégicas basicas: la
autonomia, que hace referencia a la opcion de poder elegir libremente de qué manera
comportarse; la competencia, catalogada como la capacidad de interaccion con el medio
ambiente que tiene un sujeto; y la necesidad psicoldgica basica de relacién o afinidad,
consiste en el deseo de interactuar con otros y ser respetado, se incluye la percepcion de
importancia de su persona con la gente que le rodea, implica interés por relacionarse
(Schonfeld y Mesurado, 2020).

Cabe destacar que en muchos casos las necesidades psicoldgicas de las personas
pueden no ser satisfechas. Esta situacion puede presentarse en los cuidadores primarios,
cuyo desafio de brindar apoyo y atencion al paciente pueden generar estrés, frustracion,
ansiedad y depresion, afectando la calidad del cuidado y poniendo en riesgo la salud fisica

y mental del cuidador (Pérez et al., 2021).
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1.5 Conclusién

Ante los planteamientos expuestos, se puede decir que el rol de cuidador primario
resulta una funcion de gran complejidad que amerita de mucho esfuerzo fisico, representa
gastos, requiere de horas de tiempo y dedicacion, ademas, del desgaste que implica el
sufrimiento de un familiar por el padecimiento de una enfermedad que le impide valerse
por si mismo. Esto implica un cambio de vida radical, para el cual la persona no se

encuentra preparada y por lo general no cuenta con la orientacion y el apoyo necesario.

A mayor dependencia del paciente con el cuidador mayor sera la carga, esto implica
mas horas de cuidado y mayor dedicacion. Por otro lado, se tiene quizas el mayor impacto
y es el tener que dejar a un lado muchas de las actividades que anteriormente se realizaban
a nivel laboral, social y recreativo. Ademas, resulta dificil tener que dividir el tiempo para
seguir cumpliendo funciones en el contexto familiar y el laboral. Esto Gltimo no siempre

puede ser abandonado porque el cuidado también requiere gastos.

Cuando el cuidador primario percibe que el cuidar a un familiar con discapacidad
resulta demandante y considera que esto supera su capacidad de respuesta para atender
las demandas del paciente, por lo general se presenta una percepcion de carga, al sentir
culpa por el desgaste que genera el brindar asistencia a un ser querido. Por otro lado, se
tiene la preocupacion de no sentirse apto para brindar un cuidado de calidad, considerando

que no se esta haciendo bien el rol y esto puede afectar al paciente.
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CAPITULO II
2. METODOLOGIA

La presente investigacion es cuantitativa, corresponde a un estudio no
experimental, al respecto Hernandez et al. (2014) manifiestan que este tipo de
investigaciones se caracterizan por estudiar la realidad tal cual estd en su ambiente
natural, es decir, el investigador no se enfoca en influir sobre esta, su interés esta
direccionado a evaluar su comportamiento y en como interviene en el fendmeno de
estudio desde la realidad. Por tal razén, no se realizd ninguna intervencion para influir
sobre la variable, su interés estuvo direccionado en evaluar su comportamiento y en

conocer como interviene en el fenomeno de estudio desde la realidad.

De igual manera, este estudio corresponde a un disefio transversal, esto quiere
decir que la recoleccién de los datos se llevé a cabo en un solo momento, sin hacer
seguimiento para verificacion de resultados, ni tampoco resulté necesario realizar

comprobacion de los hallazgos encontrados (Rodriguez y Mendivelso, 2018).

Por otro lado, se estd frente a una investigacion alcance descriptivo, lo cual
permitio valorar el problema de forma més especifica, presentando los datos de manera
detallada, permitiendo registrar, analizar e interpretar la problematica actual relacionada
al fendmeno estudiado, obteniendo asi caracteristicas especificas de la poblacion en
estudio (Hernandez et al., 2014).

3.1 Participantes

La poblacion para el estudio fue de 56 cuidadores primarios de dos Instituciones
Educativas Especializadas de la ciudad de Cuenca. La muestra se conformé con 40
cuidadores que firmaron el consentimiento informado (ver anexo 1).

Tabla 1

Distribucién de la muestra

Sexo Frecuencia %
Masculino 7 17,50%
Femenino 33 82,50%
Total 40 100%
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La poblacion hace referencia a la totalidad de personas que conforman la unidad
de estudio. Respecto a esto debe sefialarse que para esta investigacion se determiné
utilizar como poblacién a los cuidadores primarios de personas con discapacidad que

asisten a Instituciones Educativas Especializadas.

En lo que respecta a la muestra, se refiere a un subconjunto de la poblacién. Para
su calculo, se utilizo el tipo de muestreo no probabilistico y no aleatorio por conveniencia,
teniendo en cuenta que esta técnica permite establecer el nimero de participantes en
funcién de la facilidad de acceso a la poblacién en determinado intervalo de tiempo. Este
tipo de muestreo fue implementado considerando que el tamafio de la poblacion era

grande.

Criterios de inclusion y exclusion
Criterios de inclusion:
- Cuidadores informales.
- Cuidadores primarios de personas con cualquier tipo de discapacidad.
- Cuidadores primarios que acudan a instituciones especializadas de la ciudad de
Cuenca.
Criterios de exclusion:
- Cuidadores formales.
- Cuidadores secundarios

- Cuidadores que no firmen el consentimiento informado.

3.2 Instrumentos

Para recolectar la informacion se utilizO como técnica la encuesta bajo la
modalidad de cuestionario, teniendo en cuenta que es una estrategia que implementa el
investigador para recoger de manera sistematica la informacion (Hernandez et al., 2014).
El instrumento de medicién utilizado corresponde a la Escala de carga del cuidador Zarit,
conformado por 22 items, es un instrumento de autoinforme que evalla la carga de los
cuidadores primarios a partir de identificar los sentimientos habituales que experimentan
quienes cuidan a otra persona. Las preguntas han sido desarrolladas con el objetivo de
evaluar la carga subjetiva asociada al cuidado de personas que han perdido la

independencia y autonomia

16



El cuestionario incluye una escala de respuestas en formato de Likert que permite
al encuestado indiciar la frecuencia en la cual la persona se siente segun las afirmaciones
expuestas en funcién de la actividad de cuidar. Las opciones corresponden 0-Nunca 1-
Rara vez 2-Algunas veces 3-Bastantes veces 4-Casi siempre. Para su correccion se
establece una puntuacién minima de 22 puntos y una maxima de 110 puntos, los cuales
indican Ausencia de sobrecarga < 46; Sobrecarga ligera 47-55; Sobrecarga intensa > 56
El anélisis factorial exploratorio evidencié cuatro factores que explican el 68,35% de la
varianza total, obteniendo un alto nivel de fiabilidad para la Escala Total (a0 = 0,88),
demostrando que la Escala Zarit es un instrumento multidimensional, Gtil para medir

sobrecarga en cuidadores primarios (Albarracion et al., 2016). (Ver el anexo 1)

3.3 Procedimiento

La investigacion se llevd a cabo en las siguientes fases:

e Fase 1: En esta fase se entregd los oficios a las Instituciones para poder realizar la
investigacion (ver anexo 1) y a su vez siguiendo los principios de ética, se
realizaron los consentimientos informados para explicar de qué se trataba la
investigacion de la cual serian parte los cuidadores primarios (ver anexo 2).

e Fase 2: Se realizo el cuestionario a la muestra que fue parte del estudio. Se envio
0 se entreg0 un folleto de contencién emocional (ver anexo 3).

e Fase 3: Se disefi6 una propuesta de intervencién para disminuir los sintomas de
sobrecarga y ayudara a desarrollar habilidades de afrontamiento en los cuidadores
primarios.

e Fase 4: Se elabord una guia para trabajar en las necesidades psicoldgicas de los
cuidadores primarios (\VVer anexo 2).

e Fase 5: Se utilizé la plataforma Google Forms que es una aplicacion disefiada para
la creacion de instrumentos de evaluacion, que ademas permite su difusion de
manera sencilla, almacenando los datos de forma organizada a través de una
plantilla de Excel, la cual puede ser consultada y descargada facilmente.

e Fase 6: Se utiliz6 el programa de andlisis estadistico “Statistical Package for the

Social Sciences” (SPSS 23.0).

17



CAPITULO III
3. ANALISIS DE RESULTADOS

A través de la Escala de carga del cuidador Zarit que se ejecut6 a 40 cuidadores
primarios de personas con discapacidad dentro de establecimientos especializados en la
ciudad de Cuenca, se determiné la existencia de factores que afectan a las personas con
la responsabilidad de brindar atencién y cuidado a un paciente con discapacidad y como
consecuencia se presentan niveles de sobrecarga elevados. Es asi que se analiza a
continuacion los diferentes niveles de sobrecarga en los individuos que aportaron al
estudio.

Tabla 2
Correccion de la escala de carga

Niveles de sobrecarga

Frecuencia  Porcentaje

Ausencia de sobrecarga 5 12,50%
Sobrecarga ligera 17 42,50%
Sobrecarga intensa 18 45,00%

Total 40 100,00%

Nota. Se evalla los diferentes niveles dentro de la escala a partir de los intervalos

generados por la correccion del instrumento.

En la tabla 2 se evidencia los niveles de correccidn que presenta la escala de carga
del cuidador Zarit, en donde se determina que el 45% (18 casos) de cuidadores presentan
una sobrecarga intensa, el 42,50% (17 casos) describen una sobrecarga ligeray el 12,50%

(5 casos) de participantes presentan ausencia de sobrecarga.
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Figura 1
Analisis de dispersion de la sobrecarga evidenciada en los cuidadores primarios de

personas con discapacidad
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A partir de la figura 1 se determina la existencia de mayor variabilidad dentro de
los cuidadores con sobrecarga ligera, es decir, la puntuacion generada por esos individuos
mantiene valores préximos al extremo superior (sobrecarga intensa) o al extremo inferior
(ausencia de sobrecarga), mas no tienen una concentracién al valor central. La mayor
proporcion de datos en sobrecarga intensa permite confirmar la existencia de una
asimetria negativa (-0,540) y una distribucion de curtosis leptocurtica (-0,750), en donde
se evidencia la concentracion de informacion en un solo punto generado en sobrecarga
intensa (ver tabla 3), es decir, existe un mayor riesgo en los colaboradores de presentar
una sobrecarga intensa, sin embargo existe unos pocos resultados de ausencia de

sobrecarga que alargan o proyectan la cola negativa (ausencia).
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3.1 Propuesta

Intervencidon de apoyo y psicoeducacion para cuidadores primarios

Justificacion

El cuidador primario cumple un rol significativo en proceso de tratamiento y
evolucion de los pacientes con discapacidad, por ende, su participacion es significativa para
la efectividad y cumplimiento tratamiento tanto farmacol6gico como psicoldgico. Cabe
destacar, que por lo general la discapacidad inhibe las habilidades y capacidades del sujeto
para elegir, decidir y ser conscientes de la realidad, asi como para realizar actividades de la
vida cotidiana, esto demuestra la necesidad de un cuidador y la supervision inminente para

el sostenimiento del mismo.

Por otra parte, la presente propuesta se justifica al aportar valoraciones
importantes respecto a la importancia de la salud fisica y mental de los cuidadores
primarios, quienes por los demandantes que resultan las tareas de cuidados se exponen a
un riesgo latente de manifestar agotamiento y pueden desarrollar Burnout. Tomando este
antecedente, se reconoce la viabilidad de la propuesta de empoderar y capacitar al cuidador
sobre el conocimiento sobre la sobrecarga del cuidador, sus sintomas, causa, consecuencias y
como prevenirla o manjar esta situacion que se derivan de la responsabilidad de cuidar una persona

con discapacidad

Objetivos

Objetivo general
Establecer un proceso terapéutico para los cuidadores primarios de

pacientes con discapacidad.

Objetivos Especificos
1. Concientizar al cuidador sobre los riesgos psicolégicos del sindrome de
sobrecarga
2. Promover en el cuidador primario la basqueda de apoyo social
3. Desarrollar habilidades para afrontar de manera adaptativa las tareas de

cuidado
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Descripcion

El proyecto implica un proceso terapéutico con los cuidadores de los pacientes
con discapacidad, donde se realizan terapias psicolégicas individuales y de grupo con el
fin de crear conocimiento en los cuidadores sobre el sindrome de sobrecarga del cuidador
y la enfermedad del paciente. La propuesta del presente trabajo implica realizar un
proceso terapéutico donde se realizaran 10 actividades con cuidadores primarios de

pacientes con discapacidad, con el objetivo de crear conocimiento.

Actividades

Actividad 1: Se explica en qué consiste la intervencion, su duracion y cuéles son

los objetivos planteados, asi como los resultados esperados.

Siguiendo los principios de ética, es importante que el terapeuta utilice el
consentimiento informado, en donde el paciente acepta por escrito ser parte de
intervencion terapéutica. También se debe indicar que al cuidador tiene la autonomia de

retirarse si asi lo considera necesario.

Como instrumento de recoleccion de la informacion se recomienda aplicar una

entrevista clinica y la observacion directa.

Actividad 2: Psicoeducacion. Consiste en informar a los cuidadores sobre los
riesgos a los cuales se exponen las personas que cumplen de manera informal el cuidado
de un familiar con discapacidad. Se comparte informacién sobre estadisticas de personas
afectadas, sintomas que se presentan. Lo que se pretende es que los cuidadores
identifiquen estos sintomas en si mismos, que se sientan comprendidos y entiendan que

no son los Unicos con este tipo de manifestaciones, esto ayuda a reducir la culpa.

Actividad 3: Grupo focal. Se implementa esta técnica como terapia grupal en el
cual se busca que los participantes expresen los que sienten en cuanto a las tareas de
cuidado, que cuente sus experiencias, anécdotas, conflictos y las formas de solucionarlos.
Se busca la empatia, que se sientan comprendidos al observar situaciones similares en
otros cuidadores. En este caso, el terapeuta debe enfocarse en lograr un cambio que sea
funcional y le genere bienestar al paciente. Para ello, se requiere de empatia, comprension
y flexibilidad. EI grupo focal consta de tres fases las cuales se detallan en la tabla 3.
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Tabla 3

Pasos a seguir en el grupo focal

Pasos

Desarrollo

Identificacion de un

conflicto

Respuesta cognitiva

Respuesta

emocional

Trabajo en equipo

De una manera natural se solicita a los participantes que se
refieran a una determinada situacion o conflictos que ha
surgido en la realizacion de las tareas de cuidado. Se solicita la
narracion del momento vivido, la terapeuta guaira el
procedimiento sin dejar de apoyar las expresiones emocionales.
Se puede permitir un orden rotativo 0 a su vez intervenciones
espontaneas, teniendo en cuenta que todos tendran la misma
oportunidad de hablar y el que no desee hacerlo no se debera

forzar.

El terapeuta pregunta cuales fueron los pensamientos que
surgieron durante el incidente y como estos fueron
evolucionando durante el mismo y después de este, hay que
tomar en cuenta las reacciones emocionales que se vayan

presentado.

En este paso las expresiones e intervenciones suelen
presentarse de manera voluntarias, pero si alguien presentara
una reaccion excesiva o pérdida de control serd necesario
brindar apoyo individual. Se puede preguntar ¢Qué fue lo peor

del pasado incidente? ;Qué parte desearia borrar de su mente?

A la altura del proceso es normal que mas de uno de los
participantes hayan experimentado algin sentimiento, es ahora
cuando se construye una lista de sintomas en comun
recabandolos de la propia experiencia apoyandose en la
respuesta cognitiva y emocional. En esta etapa se inicia una

reestructuracion cognitiva de las descargas emocionales.

Nota: adaptado de Escobar y Bonilla (2017).
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Lo que se busca es que el paciente visualice la respuesta emocional de manera
consciente sin juzgarse por lo que siente. En este caso, el terapeuta debe fomentar la
tolerancia y aceptacion de la emocion. Mientras, se deben buscar soluciones o diferentes
alternativas para ofrecer una respuesta tanto emocional como conductual que sea
adaptativa, sin que represente un dafio para nadie. Es decir, se debe tener presente que no

se trata de reprimirse porque esto también resulta perjudicial.

Actividad 4: En esta fase el objetivo principal es lograr que el paciente adquiera
la capacidad de llevar a cabo conductas adaptativas en cualquier contexto y en diversas
situaciones, disminuyendo consecuencias negativas y en lo posible incrementando las
positivas. Es importante que el paciente entienda que todas las emociones son necesarias
y que se manifiestan de manera natural, por lo tanto, no se puede sentir culpa cuando estas
surgen producto de una experiencia o conflicto. Lo importante y tener el debido control
y gque la respuesta no desencadene un comportamiento desadaptativo.

En esta actividad, se explican las nociones basicas sobre las repuestas de una
persona ante el estrés y se introduce la discusion sobre técnicas y procedimientos para su
manejo; incluyendo procesos practicos y orientaciones terapéuticas generales. Debe
dejarse abierta la posibilidad de un acompafiamiento terapéutico especifico.

En este caso, se pueden implementar técnicas del Mindfulnes. Resulta una
alternativa que permite mejorar habilidades, encontrar soluciones sin enfocarse en los
problemas. Con esta propuesta innovadora surgieron diferentes modelos tedricos que
favorecieron a las teorias contextuales, lo que incrementd su validez y evidencio su

aplicabilidad, haciéndose mas amplio este campo (Alvarez, 2019).

Actividad 5: Habilidades de eficiencia interpersonal. En esta sesion, el terapeuta
Ileva al paciente a la introspeccion analizando situaciones que generen las conductas no
deseadas e identificar las causas de dichas respuestas. Posteriormente, debe identificar lo
que interfiere con las conductas interpersonales. Por Gltimo, se evalta cémo llevar a cabo
acciones de manera adaptativa y de forma asertiva, porque no se trata de evitar problemas
o complacer a los demas, el objetivo es el de saber responder sin causar dafio al otro ni

malestar a si mismo.

Actividad 6: Habilidades de supervivenciaa las crisis. Estan enfocadas a aprender
a tolerar el dolor, sin que se mantenga la persona en el sufrimiento o en las emociones

negativas que incrementan el sufrimiento. En este sentido, para responder a las crisis de
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manera adaptativa se pueden implementar estrategias como cambiar la atencion por un

estimulo positivo, evitando dar respuesta desde el dolor.

Actividad 7: Busqueda de apoyo social. En esta etapa se dan alternativas de
solucion a la sobrecarga del cuidador, se expone informacién sobre la importancia de
recibir ayuda y la necesidad que todo cuidador tiene, ademas de que no es recomendable
que la responsabilidad recaiga sobre una sola persona. Se debe explicar que toda persona

tiene necesidad de socializacion, diversion, crecimiento personal, profesional o laboral.

Actividad 8: Integracién familiar. Taller basado en la importancia del apoyo

familiar tanto para el paciente como para el cuidador, quien también requiere de cuidado.

Actividad 9: Foro sobre estrategias de autocuidado. En este momento lo
participantes exponen sus preocupaciones o dudas y si es necesario solicitaran ayuda
terapéutica, se puede repartir informacion precisa sobre el manejo del estrés o tratamiento

posteriores para que el participante pueda hacer uso de ellos.

Actividad 10: Cierre. Se realiza una retroalimentacion para conocer la percepcion
de los participantes sobre la intervencion. Se aplica una encuesta de satisfaccion. Por
altimo, se entrega material de apoyo con recomendaciones para cuidadores primarios y
también un listado de instituciones y organizaciones a las cuales acudir en busca de ayuda

a ay atencién a cuidadores de personas con discapacidad.
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Discusion

Los resultados del presente estudio evidencian que el 87% los cuidadores
primarios evaluados presentan sobrecarga, presentando niveles de ligeros a moderados,
con mayor prevalencia en este Gltimo. Los resultados expuestos coinciden con
Rivadeneira (2019) al encontrar sobrecarga en el 75,2% de los cuidadores primarios de
las personas con discapacidad que formaron parte de la muestra. De manera similar,
aungue en menor prevalencia Reyes (2019) evidencioé que el 61,7% de los sujetos
evaluados presentaba sindrome de sobrecarga, cuyos sintomas indican la gravedad de esta
situacion al manifestar cuadros de estrés severo, depresidn, cansancio excesivo, dolor

corporal y alteraciones del suefio.

En el presente estudio se puede evidenciar que la mayoria de cuidadores primarios
manifiestan niveles de sobrecarga intensa, a pesar de pertenecer a una institucion
especializada en la cual reciben apoyo, orientacion a los familiares e informacién en
cuanto a la condicion que presentan. Estos resultados no coinciden con los hallazgos de
Navarro et al. (2019) ya que el 60,8% de cuidadores/as no presentaban sobrecarga, un
22,4% manifestd una sobrecarga leve y un 16,8% intensa. Cabe destacar, que para este
estudio se evaluaron dos grupos, uno que no pertenecia a ninguna institucién, y un
conjunto de cuidadores integrados en asociaciones; estos Ultimos mostraron una menor

sobrecarga.

De manera similar a los resultados obtenidos en esta investigacion se tiene los
datos registrados por Asencios y Pereyra (2019) el encontrar que un 58% de los
cuidadores de personas con discapacidad manifestd una sobrecarga intensa la cual se
incrementaba en funcion del nivel de dependencia funcional, es decir a mayor
discapacidad funcional més se incrementaba la carga de trabajo. De igual manera
Martinez (2020) evidencio en su estudio de caso que la cuidadora manifestaba sobrecarga
intensa, ademas se encontrd que las demandas solicitadas por la discapacidad de su
familiar le generaban cansancio constante, que no le permitia realizar alguna actividad
recreativa. Ademas, le genera preocupacion frecuentemente lo que le causa insomnio,

como consecuencia en el dia se encuentra agotada y sin energia.

Este tipo de resultados evidencian que los cuidadores primarios carecen de una
correcta organizacién del cuidado y que no cuentan con el apoyo social y familiar

suficiente para evitar que la sobrecarga se intensifique, por tal razén su bienestar y calidad
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de vida se han visto afectados. Al respecto Pérez et al. (2021) sefiala que los cuidadores
primarios presentan sobrecarga emocional, fisica e incluso econdémica, como
consecuencia se ven insatisfechas las necesidades psicoldgicas y en este caso el brindar
cuidado a su familiar con discapacidad se convierte en un gran desafio que dificulta
apoyar y atender al paciente, lo que genera aln mas estrés, causa frustracion, ansiedad y
depresion, emociones que se ven agravadas por el sentimiento de culpa a surgir estas

emociones por el hecho de cuidar a un ser querido.

Al respecto Schonfeld y Mesurado (2020) sefialan que las necesidades basicas de
los seres humanos estan directamente relacionadas a requerimientos fisicos y
psicologicos, las cuales causan en las personas alteraciones emocionales, malestar
psicoldgico que en muchos casos se deriva en enfermedades fisicas 0 mentales. Tal como
plantean Ramirez y Luna (2018) en los casos de los cuidadores primarios, la satisfaccion
de las necesidades psicoldgicas se ven interferidas por la tarea de cuidado de personas
que son dependientes. Lo antes expuesto se ve agravado por un lado por la falta de
capacitacion de la mayoria de personas que realizan una actividad catalogada como
informal y que se asume que no se requiere preparacion, por otro lado, se tiene la falta de
apoyo al delegar estas tareas en una solo persona a la cual por lo general no se le reconoce

el esfuerzo que requiere este rol.

Los resultados del presente estudio indican que los cuidadores primarios
encuestados se sienten agotados y la sobrecarga se genera por la dependencia de su
familiar hacia ellos, lo cual limita el tiempo para dedicarse a si mismo, a su familia y para
socializar. Por otro lado, se perciben que no pueden brindar al paciente el cuidado que se
merece, preocupandose por aspectos como el dinero o la capacidad para llevar a cabo las
tareas de cuidado de manera correcta. Tal como lo indica Vera (2017) al sefialar que
cuando se es cuidador de una persona con discapacidad la persona por lo general se dedica
tiempo completo al cuidado lo cual limita o impide realizar actividades de la vida
cotidiana, causando problemas emocionales que se derivan en la sobrecarga fisica y

emocional.

De manera similar Bermejo et al. (2017) sefialan que los cuidadores de personas
con discapacidad ven afectada su vida social, familiar y hasta laboral. Este tipo de
probelmatica conlleva a manifestaciones altas de estrés, problemas a nivel fisico, tension
emocional, cambios en su estado de animo, ira, frustracién y ademas sufren por el

padecimiento de un ser querido.
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Conclusiones y recomendaciones

El nivel de sobrecarga en los cuidadores de personas con discapacidad de
instituciones especializadas de la ciudad de cuenca reflejé un nivel intenso, seguido de
un nivel ligero, lo que evidencié que la mayoria de personas encuestadas presenta
sobrecarga. Esto permite concluir que las tareas de cuidados causan un desgaste a nivel
fisico y emocional, como consecuencia estas personas experimentan alteraciones en su
salud y ademaés se ve afectada el area social, familiar y laboral. Cabe destacar que esta
situacién no solo es por las manifestaciones de sobrecarga, también se debe a la
dedicacion que en algunos casos es a tiempo completo que requiere una persona con

discapacidad.

En funcién de los resultados obtenidos se puede concluir que los niveles de
sobrecarga encontrados en los cuidadores primarios, indican que este tipo de
responsabilidad genera estrés, ansiedad, tristeza, dolores musculares, dolor de cabeza,
alteraciones en la alimentacion y en el suefio. Ademas, esto impacta a nivel social y
econdmico, considerando que esto requiere por lo general dedicacion a tiempo completo,
lo que dificulta trabajar, haciendo mas dificil obtener el dinero que se requiere para
brindar una mejor atencién y también para cubrir los gastos de la familia y propios del

cuidador.

Todo ello, dificulta satisfacer las necesidades psicologicas basicas del cuidador
primario, por consiguiente, se ve afectado el bienestar psicoldgico al dificultarse el
relacionamiento social, por un lado, por la falta de tiempo para interactuar y realizar
actividades recreativas y de ocio, o para dedicarse a la familia. Por otra parte, porque en
muchos casos el cuidador siente vergiienza o le causa incomodidad que sus amigos
evidencian la situacién que experimentan y la conducta de la persona por su discapacidad
y lo demandante que esto resulta. Se puede decir que la persona pierde su autonomia para
poder brindar acompafiamiento y satisfacer las necesidades de la persona que por su
discapacidad ha perdido su independencia y por lo general no tiene la capacidad de

valerse por si mismo, por lo que se hace dependiente de quien le cuida.

Es importante destacar que un diagndstico de discapacidad resulta un gran
impacto para la familia, esto por lo general es para toda la vida, razén por la cual la
responsabilidad del cuidado no deberia recaer sobre una sola persona. Es decir, un

cuidador primario necesita de apoyo, este también requiere de atencion y cuidado por lo
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desgastante que puede realizar este tipo de tareas. Se le debe brindar apoyo para que pueda
seguir realizando actividades cotidianas y dedicarse tiempo para si mismo. Ademas, esto
es fundamental para la evolucién del paciente, porque una persona agotada vera limitada

su capacidad de respuesta

En este sentido, la sobrecarga en el cuidador primario no solo afecta a la salud del
cuidador, esta también interfiere en el cuidado del paciente, causando problemas con la
adherencia del tratamiento, cumplimiento de terapias, visitas médicas. Ademas, puede
causar un impacto emocional en la persona que padece una discapacidad al percibirse
como una carga o el no tener satisfechas sus necesidades basicas. Este tipo de situacién
debe sobrellevarse en familia, tanto el cuidador como el paciente requieren del apoyo
social, de atencion y cuidados, aunque esto no es tarea facil. En tal sentido es fundamental
la guia y apoyo de los profesionales de la salud como médicos, enfermeros y psicélogos,
un equipo multidisciplinario que no solo se enfoque en la discapacidad, también deben

considerarse sus repercusiones e impacto.

Para prevenir la manifestacion de la sobrecarga del cuidador, se recomienda
implementar acciones y programas orientados a la atencion de las familias de personas
con discapacidad, con mayor énfasis en los cuidadores primarios, lo cual debe incluir
grupos de apoyo en el cual los cuidadores compartan experiencias y se sientan
comprendidos a evidenciar que se viven situaciones similares. También, debe tenerse

como objetivo involucrar a la familia en el cuidado del paciente

Para futuras investigaciones, se recomienda realizar estudios comparativos entre
un grupo experimental y uno control el cual cuente con el apoyo de una institucién la cual
le brinde capacitacion y apoyo al paciente, cuidador y la familia. Esto permitira identificar
las similitudes y diferencias entre ambos grupos, ademas de determinar si este tipo de
ayuda permite disminuir los niveles de sobrecarga o también puede considerarse el apoyo

como un factor protector.

Se recomienda implementar la intervencion de apoyo y psicoeducacion para
cuidadores primarios, con el objetivo de mejorar las habilidades personales que ayuden a
mantener el bienestar del cuidador. Por otro lado, se espera que esta propuesta se fomente
las redes de apoyo social, involucrando a la familia, estableciendo una alianza terapéutica
que facilite el proceso y se obtengan resultados favorables, que ayuden a prevenir el

desgaste fisico y emocional del cuidador primario.
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ANEXOS

Anexo 1. Escala de carga del cuidador Zarit

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como
se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente,
algunas veces, hastante a menudo y casi siempre.

A'la hora de responder piense gue no existen respuestas acertadas o equivocadas,
sino tan solo su experiencia.

Algunas veces

Bastantes

1) ;Piensa que su familiar le pide méas ayuda de la que realmente necesita?

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

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

4) ,Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

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

6) ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia?

7) (Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8) ;Piensa que su familiar depende de Vd.?
9) ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

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

11) ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar
de su familiar?

12) ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar
a su familiar?

13) ;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar
de su familiar?

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

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

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

17) ;Siente que ha perdido el cantrol de su vida desde que comenzo la enfermedad de su
familiar?

18) ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19) ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20) ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

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

OO OO0 OO OO O >O0ODO0O0O OO0 OO s
OO OO0 O OO0 O >OOCOOCOC0O0 OO0 OO0 eEees:
I I I I N O O O B O B R MR Casi siempre

R I e Y [ Y I Y O Y B

N I e Y I Y IO Y IO Y

22) Globalmente, jqué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?
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Anexo 2. Triptico informativo para cuidadores primarios

Expresate

Permitete sentir

Date un tiempo para ti (baila, medita,
escucha musica, ejercitate)

No te auto exijas

Busca ayuda psicologica
HAM QUE HABLAR DE
LO QUE DVELE PARA
QUE DUELA MENOS.

{NO TE INUNDES, CUIDATE!
s

ANCO0 con tys ermociones
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Anexo 3. Invitacién

r’/
:Pca

iNSTiTUTO DE PARALISIS
CEREBRAL DEL AZUAY

COMUNICADO:

) ¢ CON EL ACOMPANAMIENTO
DE AUTORIDADES DESEAMOS
INVITARLE A UD AL TALLER SOBRE:

NECRSIPARRS PSiIceLeRICAS BB
CUIPARPBRES PRINARIGS @@

FECHA; LONES 131 PR Juiie

HoRA: 8 AN
@ LUGAR: iINSTALACIONES DEL iPCA
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Anexo 4. Autorizacion para la realizacion de talleres
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Anexo 5. Consentimiento informado

Consentimiento informado

Yo declaro

que he sido informado e invitado a participar en una investigacién denominada
Necesidades psicoldgicas de los cuidadores primarios de personas con discapacidad de

instituciones especializadas de la ciudad de Cuenca.

Me han explicado que la informacién registrada sera confidencial, y que los nombres de
los participantes seran asociados a un nimero de serie, esto significa que las respuestas
no podran ser conocidas por otras personas ni tampoco ser identificadas en la fase de

publicacion de resultados.

Estoy en conocimiento que los datos no me serdn entregados y que no habra retribucion
por la participacion en este estudio, si que esta informacion podra beneficiar de manera
indirecta y por lo tanto tiene un beneficio para la sociedad dada la investigacion que se

esta llevando a cabo.

Asimismo, sé que puedo negar mi participacion o retirarme en cualquier etapa de la

investigacion, sin expresion de causa ni consecuencias negativas para mi.

Si. Acepto voluntariamente participar en este estudio y he recibido una copia del presente

documento.

Firma participante:
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