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RESUMEN
El presente trabajo tuvo como objetivo determinar el nivel de calidad de vida de

los cuidadores de personas con discapacidad fisica y mental, mediante la aplicacion
del cuestionario WHOOQOL-BREF. Este es un estudio descriptivo, observacional, de
tipo transversal que incluyeron a 15 cuidadores de personas con discapacidad fisica
y mental en el “HOGAR DE ANCIANOS SANTA CATALINA LABOURE”. Se utiliz6 el
cuestionario WHOQOL BREF para evaluar la calidad de vida. Este instrumento tiene
26 preguntas, dos preguntas generales sobre calidad de vida y satisfaccion con el
estado de salud, y 24 preguntas agrupadas en cuatro areas: Salud Fisica, Salud
Psicoldgica, Relaciones Sociales y Ambiente. Se realizé la encuesta en las que
participaron 7 mujeres y 8 hombres, llegando a la conclusion que: los niveles de
afectacion de los cuidadores son en un porcentaje mayor en el dominio fisico y un

porcentaje menor los dominios de redes y psiquico.
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ABSTRACT
This present study was aimed to determine the level of quality of life. This is a

descriptive, observational, cross-sectional study which included 15 caregivers of
people with physical and mental disabilities in the “HOME OF ELTA SANTA
CATALINA LABOURE”. The WHOQOL BREF questionnaire was used to assess
the quality of life. This instrument has 26 questions, two general questions about
quality of life and satisfaction with health status, and 24 questions grouped into four
areas: Physical Health, Psychological Health, Social Relations and Environment.
The survey was carried out in which 7 women and 8 men participated, where it is
observed that, the levels of caregiver involvement are in a higher percentage in the

physical domain and a smaller percentage in the network and psychic domains.

Keywords: Quality of life and Caregiver
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INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud nos dice que la discapacidad es un término
general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones
de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o
funcién corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar
acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para
participar en situaciones vitales.

Por consiguiente, la discapacidad es un fenémeno complejo que refleja una
interaccidn entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la

sociedad en la que vive.

Las discapacidades se dividen en 3 tipos:

Fisicas: Limitacion, deformacién o ausencia de alguna extremidad (superior o
inferior) o de la columna vertebral. La artritis y la distrofia muscular son un claro
ejemplo

Mentales, intelectuales o psiquiatricas: La persona sufre alteraciones neurolégicas y
trastornos cerebrales. La depresion, Alzheimer, Autismo, Parkinson, Esquizofrenia,
etc. pueden llevar al paciente a una situacion de discapacidad a medida que
evolucionan los sintomas de la enfermedad

Sensoriales: Ceguera, vision reducida, sordera, dificultades en el habla...

Una persona es identificada como dependiente en tanto demande el apoyo y la
atencion dentro del seno de la familia, la comunidad o las instituciones. Se distinguen
4 tipos diferentes: Dependencia econémica, ocurre cuando la persona mayor
depende de una combinacion entre la paga de la jubilacion y de la seguridad social,
de la asistencia social o de regalos de la familia. Dependencia fisica, que surge
cuando el funcionamiento bioldgico de la persona determina y no permite la
actuacion y realizacion de las tareas necesarias, tales como caminar, ir de compras,
visitar a otras personas o cocinar. Dependencia mental paralela a la dependencia

fisica; tiene lugar cuando el deterioro o el cambio en el sistema nervioso central



producen marcados defectos en la memoria, la orientacion, comprension o el juicio.
Dependencia social que surge cuando se produce una pérdida de personas
significativas para la vida del Adulto Mayor. Esto produce conciencia reducida de la
sociedad, un poder individual reducido y limitaciones en los roles sociales. (Kalish
Richard A. 1996). Aunque los Adultos Mayores frecuentemente dan por ellos mismos
o dentro de su ndcleo familiar una solucion a sus necesidades de dependencia, la
sociedad es llamada para que les ayude en una o mas de esas necesidades (Kalish
Richard A. 1996). Dado que el apoyo para un tipo de dependencia tiende a apaciguar

los problemas, esta ayuda puede tener un efecto saludable.

La condicidon de discapacidad limita y afecta de varias formas a la vida de la

persona. Los factores mas afectados son:

Movilidad

Comunicacion e interacciones sociales
Tareas diarias y domésticas

Aprendizaje y aplicacion de los conocimientos
Autocuidado

Dificultades para acceder al mundo laboral

La calidad de vida, se lo define como la percepcion de individuo de su posicion
en la vida, en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que vive y en
relacion con sus objetivos, expectativas valores e interés. (Botero de Mejia, Beatriz
& PICO MERCHAN, Maria, 2011).

El cuidador llega a convertirse indirectamente en una victima de la enfermedad
por la gran dependencia del enfermo y el exceso en las actividades basicas, esto
puede generar alteraciones fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales en la persona
gue realiza las actividades propias del cuidador. Los cuidadores con pacientes con
alteraciones neuroldgicas, requieren tiempo para cumplir con su rol, debido a la
dependencia progresiva que se genera en la evolucion de la enfermedad. Esta

situacion lleva a los cuidadores a crear mecanismos para enfrentar los diferentes


http://www.scielo.org.co/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=i&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=PICO+MERCHAN,+MARIA+EUGENIA

retos que plantea el cuidado de un paciente en situacion de cronicidad. (Ana Parra,
2008).

La presente investigacion, describe la calidad de vida de los cuidadores de
pacientes con discapacidad fisica por problemas neuroldgicos, utilizando el
instrumento propuesto que es WHOQOL — BREF para “medicién de la calidad de
vida de un cuidador, que brinda cuidados a un paciente con discapacidad fisicas y
mentales, en el hogar de ancianos Santa Catalina Labouré. Este trabajo permitira
reflexionar sobre las repercusiones del cuidador en su calidad de vida y brindar
apoyo mediante estrategias desde el cuidado de la fisioterapia y mantener,
promover o recuperar las condiciones de la calidad de vida de estos cuidadores En
esta investigacion se contemplaran los principios éticos fundamentales en los seres
humanos, tales como el derecho a la informacion, la confidencialidad de la
informacion recolectada, sea beneficiosa, el respeto a la autonomia y
autodeterminacion del paciente lo que debe reflejarse en la aplicacion del
consentimiento informado. Los nuevos conocimientos generados permitiran
fortalecer, el quehacer de los cuidadores de personas con enfermedad neurolégicos

y fisicos; y contribuir a mejorar la calidad de vida de los cuidadores (Osorio, 2011).

La calidad de vida de una persona, considerando su contexto sociocultural, es
una percepcion subjetiva de su situacion de vida y la satisfaccion con la misma; el
estilo de vida de una persona en relacion a sus objetivos, expectativas, valores e
intereses; este concepto concentra dimensiones que se relacionan entre si como la

salud fisica, salud psicologica, relaciones sociales y medio ambiente.

En el capitulo uno, se presenta conceptos fundamentales para comprender las
variables de estudio, de los pacientes con discapacidad fisica y mentales, cuidador, y
calidad de vida.

En el capitulo dos se describe la metodologia que se va utilizar durante el
estudio, se expone el problema, los objetivos, el enfoque y tipo de investigacion, asi
como el alcance de la misma. Se describe a los participantes con los que se va y los

instrumentos que se utilizara para cumplir con los objetivos propuestos.



En el capitulo tres se detallara los resultados que se obtendra después de aplicar
el cuestionario de Whoqol-Brefff, y las variables sociodemograficas de los cuidadores
y calidad de vida de los cuidadores y las correlaciones que existen entre las variables
estudiadas. Posteriormente se presenta la discusion, que contrasta los hallazgos

encontrados en la presente investigacion.

Por ultimo, constaran las conclusiones que resumen los resultados mas
relevantes de este estudio, y las recomendaciones que pueden ser Utiles en futuras

investigaciones.



CAPITULO I. - ASPECTOS BASICOS DE LA INVESTIGACION

1.1.—- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
1.1.1 EL PROBLEMA
La discapacidad en el Ecuador, afecta el 12.14% de la poblacion Ecuatoriana, y la
discapacidad fisica por causas neurolégica afectando al 1.6% de poblacién del pais.
Es por esa razén que los cuidadores, deterioran su calidad de vida, ya que deben
hacer un esfuerzo fisico mayor, tener una alta dosis de paciencia, estar dispuesto a

tener largas jornadas de atencion, dejar de lado una vida social y familiar.

De manera que el hogar de ancianos Santa Catalina Labouré ,que atiende a
pacientes , con discapacidad fisica y mentales, se convierte en un nuevo entorno de
atencion en donde debe asumir nuevas normas, valores y simbolos, que implica un
cambio en la vida cotidiana, en la institucion de estudio ,existe un porcentaje del 58%
de personas con discapacidad fisicay un 42 % presentan discapacidad mental
siendo en su mayoria mujeres en un 80% y el 20% varones , ,para realizar este
trabajo esta normada la presencia del cuidador, definido como la persona, familiar,
coényuge, amigo 0 vecino que proporciona apoyo Y cuidado a la persona con
discapacidad neuroldgica; este apoyo es considerado de gran importancia para
superar el miedo y la inseguridad que implica cualquier enfermedad. Es por ello que
durante la visita al hogar de ancianos Santa Catalina Labouré y la presencia del
cuidador, esta controlada por el horario rotatorio, las 24 horas; el tiempo es
determinado, por el estado de salud y dependencia del paciente. En estudios sobre
éste tema han reportado que durante la atencién del cuidador que realiza
actividades tendientes a satisfacer las necesidades basicas, asi también colaborar en
las medidas terapéuticas; también se ha sefialado que brinda apoyo emocional,
creando sentimientos de tranquilidad y seguridad hacia el paciente, asi mismo es un
vinculo de comunicacién entre los familiares y el equipo de salud., Es importante
destacar que la aportacién de los cuidadores al cuidado, se caracteriza por no ser
institucionalizado, no remunerado y no tiene limites de tiempo, es por ello que
cuando la enfermedad se prolonga el cuidado de igual manera y se ha sefialado en

varios estudios que este puede presentar repercusiones en el cuidador a nivel fisico,



emocional y social. (Rev. Mult Gerontol, 2012); (Comas, D. Dona, 2014) ;(Astudillo
W, Mendinueta C, 2011).

Las instituciones de salud que manejan pacientes con enfermedades cronicas
de parcial dependencia deben crear programas dirigidos a los cuidadores
supervisores, liderados por los profesionales de enfermeria, con el propdsito de
proporcionar respaldo emocional y social y, a su vez, capacitarlos en el desarrollo de
habilidades para el manejo de la enfermedad de su familiar, la promocion de
autocuidado y la adherencia al tratamiento, y de ésta manera contribuir a mejorar la

calidad de vida del cuidador.

Segun programas gubernamentales se demostrara que a los sefiores
cuidadores de pacientes con discapacidad fisica por problemas neurologicos
mejoraran su e calidad de vida con la aplicacion de talleres ,cursos, conferencias
entre otras .Es por esta razdn que este estudio estad encaminado a realizar un
andlisis de la calidad de vida de los cuidadores en el area emocional inclusive la
parte corporal , de personas con discapacidad neuroldgica, usando el cuestionario
de WHOQOL -BREF, el mismo que facilitard datos importantes para determinar esta

problematica.

Segun los datos de la ronda censal 2010, la prevalencia de la discapacidad en
Ameérica Latina. En la poblacion latinoamericana y caribefia tiene un 12% al menos
presenta una discapacidad, lo que involucra aproximadamente a 66 millones de
personas, segun cifras recogidas de distintas fuentes estadisticas de la region, no

siempre comparables entre si.

Una visién panoramica sobre las condiciones en que viven las personas con
discapacidad en la regién presenta La Comision Econdmica para América Latina y el
Caribe.

El gobierno ecuatoriano, a través del Ministerio de Inclusion Social y el Ministerio de

salud Publica, brinda capacitacion dirigida a cuidadoras de personas con



discapacidad fisica y mental, relacionadas con él, cuidado, atencion de las personas

con discapacidad.

Gobierno Nacional cumpliendo, con el compromiso con las personas con
discapacidad, que es una decision de politica publica. En donde el Estado garantiza,
los derechos y la igualdad, como dice La Constitucion de la Republica del Ecuador,
credndose las Brigadas Joaquin Gallegos Lara y Manuela Espejo, encaminadas a
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad mediante el constante
control, socializacion y formacion a las personas cuidadoras, para aportar de esta

forma al cuidado adecuado.

PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢,Como influyen las labores de cuidador con discapacidad fisica y mental en la

calidad de vida de quienes lo realizan?



1.1.2.-JUSTIFICACION

La calidad de vida de los cuidadores de pacientes con discapacidad fisica por
causas neurolégicas presentan problemas de depresion, dolores musculares, cambio
es su estructura fisica, lo que implica que la calidad de vida se vea disminuida.
Numerosos son los factores que amenazan la salud del cuidador en su labor por
ejemplo de asistencia al enfermo de Alzheimer, de este modo, esta situacion se
asocia a una mayor probabilidad de padecer problemas psicolégicos tales como
depresion y estrés o, incluso, un mayor riesgo de muerte. La intensidad de la
sintomatologia va asociada tanto a las caracteristicas del paciente como a la
personalidad, estado de salud e instruccion del cuidador. Las caracteristicas
demograficas y la situacion socioeconémica se unen a estos factores influyentes.
Frecuentemente, estos estresares y factores mediadores se conjugan de manera
favorable o desfavorable en la conceptualizacion de la realidad experiencial del
propio cuidador. Este pasara a invertir mayor tiempo y recursos en el familiar
afectado, lo que a condicién generara multiples privaciones (sociales, laborales,
ocio), sentimientos de culpa y conflictos entre expectativas y convivencia familiar.
Ademas, los comportamientos problematicos y el deterioro progresivo de funciones
constituyen la fuente de estrés procedente del enfermo (Martos y Pozo, 2011).
La sintomatologia comun entre los cuidadores durante el curso del cuidado del
enfermo, inciden fundamentalmente entorno a los niveles de afectacion fisico,
psicolégico, conductual y social. La baja autoestima y la depresion acomparian a la
sintomatologia ansiosa y los sentimientos de culpa. Habitualmente la fatiga, la falta
de sueiio, los problemas orgéanicos, la irritabilidad y desesperacion, castigan la
estabilidad emocional y fisica del cuidador. (Moreno, 2008). Se produce un
alejamiento manifiesto de su entorno social y externo (amigos, conocidos, tiempo
libre, aficiones, hobbies) y en consecuencia se produce a veces una negacion de la
necesidad de ayuda. Se describen, asi mismo, alteraciones fisicas como disminucion
del sistema inmunitario, alteraciones metabdlicas y del sistema cardiovascular y un
aumento de la produccion de crisol durante los episodios de cuidados (Martos y
Pozo, 2011)



El presente trabajo es de relevancia, ya que el existen pocos estudios que
demuestren que la calidad de vida de los cuidadores se desmejora, por lo que no se
pueden establecer directrices y estrategias que les permitan que su calidad de vida
no se deteriore.

La importancia del tema para la carrera es fundamental, ya que al ser nuestra
labor cuidar la salud fisica nos permitira realizar un trabajo integral tanto con el
paciente como con su cuidador y lograr un verdadero apoyo en el area emocional y
fisica; asi se logra encintar un punto de armonia evitando que el paciente se deba

someter al cambio constante de personas que estan a su cuidado.

Con esta investigacion se pretende mejorar el trabajo y la calidad de vida del

cuidador.



1.2. - OBJETIVOS

General

Determinar el nivel de calidad de vida de los cuidadores de personas con
discapacidad fisica y mental, mediante la aplicacion del cuestionario WHOOQOL-
BREF.

Especificos

o ldentificar las caracteristicas personales, socioculturales de los cuidadores.
o Caracterizar la poblacién de pacientes a cargo del cuidador. (edad y tipo de

discapacidad)

o Determinar mediante el cuestionario WHOOQOL-BREF los planos y nivel de

afectacion relacionado con la calidad de vida.
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RELEVANCIA DE LA INVESTIGACION

En esta presente investigacién adquiere una gran relevancia para el grupo
conforme al nivel de cuidado que obtiene el paciente, no sélo por la atencion directa
al paciente, sino también por su papel en la reorganizaciéon, mantenimiento y

cohesion de la familia.

Antes de asumir la responsabilidad de atencion, el cuidador principal debera
tener en cuenta los siguientes elementos por lo que la persona a la que va a ser

cuidada debe orientarlo acerca de:

a) La informacion adecuada sobre el proceso que afecta al paciente y su posible

evolucion.

b) Orientacion sobre como hacer frente a las carencias progresivas y a las crisis que

puede tener la enfermedad de su cuidador.

c) Valorar los recursos de los que dispone: los apoyos fisicos de otras personas, la
disponibilidad de tiempo y como afecta al cuidado en su salud.

d) Mantener, si es posible, sus actividades habituales.
e) Saber organizarse y cuidarse.

f) Prepararse para enfrentar la etapa de duelo.

11



1.3 - METODOLOGIA
1.3.1 Tipo de estudio
La presente investigacion es de tipo descriptivo y observacional ya que se va a
recolectar y analizar datos que permitan conocer la calidad de vida en los
cuidadores, mediante un cuestionario que seré aplicado en tiempo determinado, por
lo cual es un estudio transversal. Se basa en un enfoque cuantitativo ya que plantea
un problema en especifico y pretende la comprobacion de una hipétesis.
1.3.2 Poblacién

El universo de estudio son los cuidadores de pacientes con alteraciones
fisicas y mentales que asisten al hogar de ancianos Santa Catalina Labouré,
comprendidos entre las edades 25 a 50 afios, tomando en cuenta que el estudio que
encontré a 15 cuidadores de los cuales fueron 7 mujeres; 8 hombres. La muestra
consta de 15 cuidadores que asisten a personas diagnosticadas con discapacidades

fisicas y mentales en el hogar de ancianos “Santa Catalina Labouré

1.3.2.1 Criterios de inclusion

¢ Cuidadores de personas con alteraciones fisicas y mentales que se encuentren

bajo el cuidado en un tiempo igual o mayor a 3 meses.

¢ Cuidadores de pacientes que realicen 4 turnos; mafana 7:30-13:00; 15:00-
17:30 y 19:00- 7:00.

e Cuidadores de personas con alteraciones mentales que acepten participar en el
estudio.

1.3.2.2. Criterios de exclusién

e Cuidadores que presenten problemas cardiacos severos, hipertension y

diabetes mellitus no controladas.
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1.3.3 Plan de Recoleccion de Datos

1.3.3.1 Datos sociodemograficos

Se realiz6 un cuestionario, en donde se recolecté los datos sociodemograficos

como.

Edad de cuidador y de la persona dependiente, sexo del cuidador, tiempos dedicado
al cuidado de personas dependientes que acuden al hogar de ancianos “Santa

Catalina Labouré”.

1.3.3.2 Evaluacion de Calidad de Vida

Proporciona un perfil de calidad de vida percibida por la persona. Fue
disefiado para ser usado tanto en poblacién general como en pacientes. La
WHOQOL-BREF proporciona una manera rapida de puntuar los perfiles de las areas
gue explora, sin embargo, no permite la evaluacion de las facetas individuales de las
areas. Se recomienda utilizarla en epidemiologia y en clinica cuando la calidad de

vida es de interés, pero no es el objetivo principal del estudio o intervencion
La version aqui recogida, la WHOQOL-BREF (26 items) produce un perfil de 4

1.3.4. Plan de anélisis de datos
Se utilizé el programa Microsoft Excel 2010, para el analisis estadistico y

obtencion de graficos.
1.3.4.1 Aspecto bioéticos

Se obtuvo la autorizacién la rectora del hogar de ancianos “Santa Catalina de
LABOURE?” para realizar las encuestas de obtencion de datos sociodemograficos y
del cuestionario, previo consentimiento de participacion, explicacion del estudio y

compromiso de confidencialidad.

Los investigados se comprometieron a dar informacion fidedigna sobre su

calidad de vida para un debido seguimiento.
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Capitulo Il MARCO TEORICO

2.1 CALIDAD DE VIDA

La OMS define la calidad de vida como “la percepcion del individuo de su
posicion en la vida, en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que vive
y en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”. Afirma que la
calidad de vida, no es igual a estado de salud, estilo de vida, satisfaccion con la vida,
estado mental ni bienestar, sino que es un concepto, que debe tener en cuenta la

percepcion por parte del individuo de este y otros conceptos de la vida.

El estilo de vida de una persona, la percepcién y satisfaccion con la misma,
son elementos que han motivado la discusion de la humanidad a lo largo de todos los
tiempos. Desde la década de los 60 se desarroll6 un creciente interés por conocer el
bienestar humano y la preocupacién por como las injusticias sociales, problemas
econdémicos, guerras, catastrofes y enfermedades afectan a lo que la humanidad
considera como bienestar, el cual influye directamente en lo que actualmente se
conoce como calidad de vida (Ribé, 2014). La enfermedad es un factor
particularmente importante cuando se habla de calidad de vida. Pues es una
condicién que afecta el desempefio general de las personas, cuando esta se
presenta en un familiar, el deterioro de la calidad de vida se da en mas de una
persona. Por ejemplo, se requiere del apoyo de la familia para brindar los cuidados
gue uno de sus integrantes necesite debido a su condicidn clinica, esta tarea es
llevada a cabo generalmente dentro del hogar lo que supone un alto grado de
exigencia y responsabilidad, con la posibilidad de convertirse en una fuente de estrés

y malestar emocional para quien cuida (Pérez, 2006).

La experiencia de cuidado influye directamente en la calidad de vida de todos
los cuidadores, puesto que tienen que responder a determinadas tareas, esfuerzos y
tensiones propias de la tarea lo cual repercute en la persona y su entorno inmediato,
provocando algunos cambios en las esferas de su vida, sean ellas familiar, laboral o

social (Achury, Castafio, GOmez & Guevara, 2011).
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Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la calidad de vida es la
percepcion individual de una persona de su situacion en la vida tomando en cuenta
su contexto cultural y los valores en base a los que se desarrolla, asi como la
relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses. Este es un concepto
gue incorpora diversas dimensiones relacionadas entre si, tales como la salud fisica,
estado psicolégico, relaciones sociales, nivel de independencia, entorno y

espiritualidad.

(Erika Tatiana Martinez y Flores Jaime Patricio Sisa lima Flores Alvirdez

,2008) sefiala que el concepto de la calidad de vida es:

e Subjetivo: cada persona tiene su propio concepto sobre la vida, asi también sobre

la calidad de la misma.

¢ Universal: las dimensiones con las que se entiende a la calidad de vida se basan

en aspectos comunes (biolégico, psicologico y social) para las diversas culturas.

¢ Holistico: la calidad de vida aborda todos los aspectos de la vida, desde el modelo

biopsicosocial, es decir, incluye las tres dimensiones de este concepto.

e Dindmico: a lo largo del tiempo, los seres humanos cambian sus intereses y
prioridades vitales, por lo tanto, cambian también los parametros que constituyen la

calidad de vida.

e Interdependiente: las dimensiones de la vida estan relacionadas, asi pues cuando
una persona se encuentra mal fisicamente repercute también en los aspectos
afectivos, psicologicos y sociales.

2.1.1.-DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA

Las dimensiones son areas, esferas, o perspectivas que se observan en una
determinada persona, en este caso, para diferenciar y analizar las necesidades que
tienen, si se encuentran afectadas y de qué manera. Las dimensiones que influyen
para la calidad de vida, considerando principalmente la vida y la salud de la persona,
tanto de forma positiva como negativa, debe observar diversos puntos que implica la

salud integral del ser en si mismo.
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Muchos autores varian o solo mencionan algunas de las dimensiones; sin
embargo, es imperativo tener presente que estos deben verse por completo para
poder tener una mejor vision de la calidad de vida de una persona. Entre las
dimensiones pasamos a describir con detalle las ocho que de una u otra forma son

consideradas en los diferentes estudios:

& La dimension fisica o funcional. Esta observa toda la parte fisiologica del
organismo, la autonomia de la persona, el grado de limitacion que tiene ante las
actividades fisicas de la vida diaria; incluyendo el auto cuidarse, caminar, subir o
bajar escaleras, coger o transportar cargas con un grado de esfuerzo, teniendo en
cuenta la presencia de enfermedades o la dependencia. Un ejemplo de esta
situacién puede ser representado cuando una persona tiene un accidente
cerebrovascular (ACV) que afecta su cerebro y todo su cuerpo al no haber un
adecuado flujo sanguineo en la zona afectada; hecho que puede causar un dafio
permanente e irreversible y por consiguiente alterar las funciones fisiolégicas de los
organos que eran irrigadas por esa zona del cerebro. Reflejandose los resultados en
los sintomas y signos que presenta la persona con ACV y que puede afectarle

integramente.

« Dimension del rol fisico. Se relaciona con la dimension fisica y la salud, mide el
entorpecimiento o interferencia en el trabajo o en las actividades ante un déficit del
cuidado de la salud provocando un rendimiento menor o limitaciones debido a la
dificultad fisica (movimientos). Esta dimension se caracteriza por el papel que
desempeinia lo corporal en la practica social; es decir, la presencia o ausencia de
enfermedades, limitaciones que incluye algun grado de dependencia e influye en el
cumplimiento del rol o papel que se desenvuelve la persona. Un ejemplo de esta
situacion es el padre de familia que al dirigirse a su trabajo sufre un accidente
automovilistico, quedando cuadripléjico, pierde parte de su autonomia y se vuelve
dependiente de otro, lo que provoca interrupcion del desempefio de su rol como

padre y como trabajador, debido a que hay una incapacidad para movilizarse.
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% Dimension del dolor corporal. Como su nombre lo indica, mide el dolor padecido y
el efecto que produce durante el trabajo o actividad que se esta ejecutando.
Teniendo en cuenta que el dolor corporal es una sensacion desagradable producida
por un agente fisico que sirve como mecanismo de defensa del cuerpo para advertir
que hay una situacion anomala que puede alterar la integridad fisica del sujeto, la
produccion de este disminuye la capacidad de concentracion y ejecucion de las
actividades a realizar y causa el malestar general, lo que provoca a la vez la

percepcion de una salud general y mental deficiente para la persona.

& Dimension de la salud general. Toma referencia de la situacion actual y las
posibles situaciones futuras que pueda tener un sujeto, en la cual se incluye las
enfermedades a contraer. Es decir, la persona siente y percibe como se encuentra su
salud, por lo que puede mencionar si se encuentra bien o mal, sano o enfermo, de

esta manera se basa esta dimension.

« Vitalidad. Siendo una dimension enfocada a la energia, el vigor, la vivacidad, entre
otros implicados, es evidente que el cansancio y el desanimo que siente la persona
ante una situacién y tiempo determinado son contrarios en la evaluacion de esta

dimension.

# La dimensién social o cobertura social. En esta dimensién se considera el entorno
donde vive la persona, la gente que le rodea y el ambiente familiar, es decir, se
reconoce aqui que la persona tiene la necesidad de mantener comunicacion con sus
iguales para compartir sus conocimientos, sus interrogantes, su cultura e interactuar
entre si, mediante la percepcion de todo lo que le rodea; sin embargo, puede verse
alterada ante la imposibilidad o dificultad (sea fisica, situacional o mental) de
relacionarse. Un ejemplo de este caso seria cuando una persona se dedica
integramente al cuidado de otra persona o asume responsabilidades con otra
persona de manera exhaustiva, puede verse alterada su dimension social al no tener
un tiempo para ella misma y no poder satisfacer su necesidad de comunicarse; esto
puede perjudicar su salud mental y fisica. Esta muy ligado a la dimension relacional y

la espiritual.
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« Dimension psicoldgica. En esta predomina lo cognitivo, lo afectivo y la percepcion
de su entorno como las ideas, la ansiedad, la depresion, el bienestar. Se relaciona
con la salud mental. Un ejemplo seria el estrés y el cansancio que produce un trabajo
intenso, desequilibra la salud mental que tiene una persona, por lo que el cuerpo no

responde o responde de una forma desorganizada ante una situacion presente.

# Dimension emocional, o rol emocional. Mide la afeccion que producen los
problemas emocionales en el trabajo. Estas emociones incluyen: la tristeza, el miedo,
la alegria, entre otros, las mismas que pueden durar un determinado periodo de
tiempo y que puede sentirse en el cuerpo. Ejemplo: Ante la pérdida de un familiar,
una persona siente y expresa emociones que pueden confundirlo o aturdirlo durante
un tiempo determinado, disminuyendo su capacidad fisica, mental e intelectual para
realizar las actividades cotidianas. Destacamos que, en estudios previos, las
dimensiones son englobadas o integradas en grandes dimensiones, siendo las
principales: Dimensién fisica, dimensién social y dimension psicologica. Ademas, la
mayoria de esas dimensiones puede ser medida por diferentes instrumentos y
escalas independientemente, las cuales estudian directamente a una dimension con

uno o varios indicadores (ansiedad, dolor, autoestima, entre otros).

Dejamos explicito que en este estudio se revisaron las dimensiones de calidad
de vida segun dimension fisica y dimension mental. Entre tanto, en la evaluacion de

los indicadores se evidencian las ocho dimensiones descritas en este contenido.

2.2.-MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA CON EL CUESTIONARIO DE
WHOQOL - BREF

WHOQOL-BREF es un cuestionario disefiado para medir calidad de vida, sin
importar las diferencias entre culturas de diferentes paises, la Organizacion Mundial
de la Salud , ha definido la calidad de vida como “las percepciones individuales de
una persona, de su posicion en la vida en el contexto de su cultura y del sistema de
valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, normas y

preocupaciones” (World Health Organization, 1998). Se trata de un concepto que
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esté influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicologico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como la relacion con su entorno. A partir
de esta definicion y con el interés de proponer un instrumento enfocado a medir la

calidad de vida

El centro WHOQOL de Barcelona, Espafia, autorizé y facilito el instrumento. El
WHOQOL-BREF tiene 26 preguntas, dos preguntas generales sobre calidad de vida
y satisfaccion con el estado de salud, y 24 preguntas agrupadas en cuatro areas:
Salud Fisica, Salud Psicologica, Relaciones Sociales y Ambiente. Puntuaciones
mayores indican mejor calidad de vida. Las escalas de respuesta son de tipo Likert,

con 5 opciones de respuesta.
PUNTUACION:

El instrumento WHOQOL-BREF ofrece un perfil de calidad de vida, siendo
cada dimensién o dominio puntuado de forma independiente. Cuanto mayor sea es la
puntuacion en cada dominio, mejor es el perfil de calidad de vida de la persona

evaluada.

2. 3.-FUNDAMENTACION LEGAL DE LAS DISCAPACIDADES FISICAS POR
PROBLEMAS NEUROLOGICOS.

Segun la Ley Organica de Discapacidades y la normativa especifica que
protege los derechos de las personas con discapacidad en nuestro pais es la Ley
Organica de Discapacidades, establece que en el suplemento del Registro oficial N°
796, del 25 de septiembre del 2012. El cuerpo normativo tiene por objeto asegurar la
prevencion, deteccion oportuna, habilitacion y rehabilitacion de la discapacidad y
garantizar la plena vigencia, difusién y ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad, establecidos en la Constitucion de la Republica, los tratados e
instrumentos internacionales, asi como aquellos que se derivan de leyes conexas,
con enfoque de género, generacional e intercultural (Ley Organica de
Discapacidades, 2012). El primer articulo de esta norma establece la meta que la ley
persigue y sobre la cual versara cualquier tipo de interpretacion y aplicacion. En
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breves palabras, la ley se circunscribe a establecer los mecanismos mas idéneos
para asegurar el cumplimiento y ejercicio de los derechos de las personas con

discapacidad tanto nacionales, como extranjeros.

En virtud de que la Ley Organica de Discapacidades contiene gran cantidad
de normas y disposiciones, que apuntan a garantizar el ejercicio de los derechos de
las personas con discapacidad, y de que estos son practicamente los mismos que
vimos al revisar la Constitucion, nos limitaremos a mencionar los principios rectores
gue son la columna vertebral de la norma de discapacidades; luego analizaremos el
principio de accesibilidad para comprobar si en la Municipalidad de Quito se cumple
a cabalidad con este principio; la no discriminacion, la interpretacién “pro homine”, la
igualdad de oportunidades, la responsabilidad social colectiva, la celeridad y la
eficacia, la interculturalidad, la participacion e inclusion, la accesibilidad, la proteccion
y la atencidn prioritaria son los principios del el art. 4 de la Ley Organica de
Discapacidades. El numeral 8 del art. 4 de la sefiala: Accesibilidad: se garantiza el
acceso de las personas con discapacidad al entorno fisico, al transporte, la
informacion y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de
informacion y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al
publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales; asi como, la
eliminacion de obstaculos que dificulten el goce y ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad, y se facilitara las condiciones necesarias para procurar
el mayor grado de autonomia en sus vidas cotidianas (Ley Orgéanica de
Discapacidades, 2012). Se puede sefalar que, a simple vista, existe en la
infraestructura arquitectonica de la ciudad de Quito una falta de efectividad de este
principio, pues si bien la norma garantiza el acceso de las personas con
discapacidad al entorno fisico del transporte, es notorio que el transporte municipal
no presenta mecanismos suficientes para que las personas con discapacidad puedan
movilizarse de manera eficiente. En un espacio noticioso, realizado por el diario Hoy,
se afirma que “Quito es inaccesible para personas con discapacidad, el transporte y
el acceso a edificaciones son las principales quejas, para el municipio el tema es de
normativa” (Diario Hoy, 2012, pag. Al). Pero como vamos a advertir, el tema no es

normativo, sino que responde a la falta de eficiencia en el Cabildo, pues como
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complemento de estos principios rectores y de todos los derechos y garantias
contemplados en la Ley Organica de Discapacidades, se establece la creacion del
nuevo Sistema Nacional de Proteccion de las Personas con Discapacidad que,
segun este mismo cuerpo normativo, estaria conformado de la siguiente forma: 1.
Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidades, encargado de la formulacion,
transversalizacion, observancia, seguimiento y evaluacion de politicas publicas; 2.
Defensoria del Pueblo y érganos de la Administracion de Justicia, encargados de la
proteccion, defensa y exigibilidad de derechos; y, 3. Organismos de ejecucion de
politicas, planes, programas y proyectos, tales como autoridades nacionales y
gobiernos auténomos descentralizados competentes en diferentes ambitos vy,
entidades publicas y privadas de atencion para personas con discapacidad. (Ley
Orgéanica de Discapacidades, 2012). El Consejo Nacional de Igualdad de
Discapacidades (CONADIS), con su sede en Quito, es parte de la Funcién Ejecutiva
y se caracteriza por: Ser una institucion de derecho publico, autbnoma, con
personalidad juridica y patrimonio propio que trabaja por la creacién y el ejercicio de
politicas publicas por parte de las funciones del Estado y las instituciones de los
sectores publico y privado, para la plena vigencia y ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad establecidos en la Constitucion de la Republica, los
tratados, instrumentos internacionales y la ley (Ley Organica de Discapacidades,
2012). El articulo 88, numeral 2 de la Ley Orgéanica de Discapacidades, menciona
expresamente que la Defensoria del Pueblo y los 6rganos de la administracion de
justicia son los encargados de la proteccion y exigibilidad de derechos y que, a mas
de las acciones particulares o de oficio, vigilaran y controlaran el cumplimiento de los
derechos de las personas con discapacidad. La administracion de justicia podra
dictar medidas de proteccion para el cumplimiento obligatorio tanto en el sector
publico como 52 en el privado y sancionar su inobservancia; la Defensoria del Pueblo
podrd solicitar a las autoridades competentes que juzguen y sancionen las
infracciones que preve la ley, sin perjuicio de la reparacion que corresponda como
consecuencia de la responsabilidad civil, administrativa o penal a que pueda haber
lugar (Ley Organica de Discapacidades, 2012). Finalmente, se deben tomar como

bases la aplicacion y ejecucién de politicas, planes, programas y proyectos que las
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autoridades nacionales y los gobiernos autbnomos descentralizados competentes
deben realizar en las entidades publicas y privadas para la atencion a personas con
discapacidad, segun la Ley Organica de Discapacidades. Dentro del ambito de sus
competencias, seran las encargadas de ejecutar las politicas publicas
implementadas por las funciones del Estado y las instituciones de los sectores
publico y privado, para la plena vigencia y ejercicio de los derechos de las personas
con discapacidad establecidos en la Constitucion de la Republica, los tratados e
instrumentos internacionales y esta Ley; asi como, aquellos derechos que se

derivaren de leyes conexas (Ley Organica de Discapacidades, 2012).

2.3.-EL CUIDADOR

Segun La OMS, el cuidador primario es la persona del entorno del enfermo
que asume voluntariamente el papel de responsable en un sentido amplio y esta
dispuesto a tomar decisiones por el paciente y para el paciente y a cubrir sus
necesidades basicas de manera directa o indirecta. Asumir el rol de cuidador
principal tiene necesariamente unas repercusiones en la vida familiar y en la salud,
no solo del enfermo, sino del propio cuidador.

La adaptacion a esta nueva situacién ocasiona reacciones emocionales,
cansancio fisico y pensamientos que pueden producir en los familiares,
especialmente en el que asume la mayor parte de los cuidados una sensacion de
carga que puede convertirle potencialmente en un enfermo mas. La mayoria de los
autores utilizan el término de sobrecarga para referirse a las consecuencias
negativas que tiene el cuidado sobre los cuidadores familiares definiéndola como un
conjunto de actitudes y reacciones emocionales que el cuidador familiar siente ante
la experiencia de cuidar. El concepto de sobrecarga ha sido definido y utilizado sobre
todo con cuidadores de personas mayores, enfermos con demencias y alteraciones
neuropsiquiatrias, sin embargo, los cuidadores familiares de enfermos oncoldgicos
son una poblacién susceptible de presentar un desgaste fisico y emocional
compatible con el concepto de sobrecarga, por el alto nivel de dependencia de los
enfermos, la complejidad de los tratamientos, los efectos secundarios de los mismos

y la cantidad de cuidados que los familiares tendran que realizar o supervisar, siendo
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su colaboracién imprescindible para conseguir los objetivos cuidadores. Algunos
autores distinguen entre «carga objetiva» referida a las caracteristicas del paciente y
«carga subjetiva» en referencia a las caracteristicas del cuidador y a su reaccién

emocional ante el cuidado.

2.3.1.- (QUE ES EL CUIDAR?

El termino cuidar hace referencia a asistir a alguien que lo necesita, sin
embargo, este concepto es incompleto si no se toma en cuenta todas las
dimensiones que proporcionan bienestar a un sujeto. En la bibliografia se
proponen diferentes conceptos y clasificaciones sobre los cuidados a pacientes
cronicos, en donde se indica que las tareas del cuidado al parecer se centran en
tres acciones: las responsabilidades del cuidado mismo, participar en la toma de
decisiones conjuntas a la persona cuidada y poner en marcha la solidaridad con el
gue sufre. (Rivas 2011)

Ademas, en un estudio se menciona que el cuidado incluye multiples
actividades diseminadas en varias direcciones de la vida social y personal del
enfermo, que se agrupan en tres lineas de cuidado: de la enfermedad, del hogar y
la biogréfica. (Robles 2004)

Al hablar de la linea de la enfermedad, lo entendemos como el
conocimiento del problema que padece la persona cuidada, para poder asistirlo de
una manera que favorezca la asimilacion, adaptacion y futuro mantenimiento de la
condicion que lo aqueja. A si mismo este conocimiento para ser efectivo debera
partir de una certeza diagnostica que obligue a los cuidadores a involucrarse, para
saber que, como, donde, cuando, con quien y porque hacer todo para un buen
manejo. Equilibrar el compromiso del custodio, seguir y tener una buena préctica
de las prescripciones del personal de salud y el manejo adecuado nos conduce a

aliviar la dolencia del enfermo.

El cuidado en torno al hogar incluiria acciones para adecuar el entorno
fisico que rodea al paciente, de manera que pueda ser apto para su

desenvolvimiento, deambulacion y estancia comoda. Es importante mencionar que
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en esta area se incluye las tareas domésticas en donde el cuidador y el paciente
deben hacer una dupla para que se puedan satisfacer las actividades basicas de
la vida diaria del paciente dependiente, ademas de necesidades econdémicas que
progresivamente van a ser asumidas por el cuidador o este a su vez sera quien

ayude en la administracion de las finanzas.

Los cambios fisicos, psicolégicos, emocionales que implica una enfermedad
llevan a una alteracion en la percepcién social, tanto del paciente como de su
entorno, ademas su identidad dentro de la sociedad, creandose un estigma en el
paciente que debera ser superado con la ayuda y motivacion de la persona

responsable de su cuidado, para poder amoldarse a sus nuevas circunstancias.

Las acciones centradas en el cuidado son dirigidas principalmente a la
prevencion y proteccion de situaciones que puedan generar estrés y empeorar la
condicion del paciente, asi como la busqueda de opciones 0 manejos terapéuticos
alternos que puedan brindar alivio mientras la enfermedad progresa, va perdiendo
autonomia generando y en eventuales crisis de la enfermedad se puedan
establecer acciones rapidas para dirigirlas a un diagnéstico, atencion terapéutica,
cuidados personales, para el futuro manejo domiciliario del paciente. Ademas, se
intenta proporcionar las condiciones adecuadas para que el paciente pueda
desenvolverse y tener al alcance los recursos, no solo haciendo referencia al
aspecto material sino también al emocional, procurando que el paciente tenga un

entorno en donde se sienta acogido, comodo Yy asistido.

Tomando en cuenta las acciones antes mencionadas, el cuidador proveera
de proteccion en cada una de las actividades que ejecute, procurando dentro de
sus condiciones alentar la autonomia de su familiar y minimizar riesgos que

afecten la calidad de vida de esta dualidad.

Segun la OMS 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 relacidn con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus
inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo

complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de
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independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos

esenciales de su entorno".

2.3.2.- (QUE RAZONES LLEVAN A CUIDAR A UNA PERSONA DEPENDIENTE?

Son muchas las razones por las que un sujeto se dedica al cuidado, en
conjunto hablariamos de una norma social, que de no ser cumplida seria mal vista
en el medio. Debemos tomar en cuenta que la primera red de apoyo de una
persona es su familia seguido de amigos, vecinos o personas con vinculos
afectivos o comprometidos a una labor social; Ademas, en nuestro medio se

cuenta con centros de apoyo que pueden ser de ayuda.

En un estudio se menciona que los cuidadores encontraban como
motivaciones en primer lugar los lazos afectivos (73,8 %), después, los que lo
hacian por estar cumpliendo un deber moral (24,6 %) y s6lo un pequefio
porcentaje (1,6 %) perseguia algun interés material con el cuidado del enfermo.
(Espin, 2008)

Los familiares que se dedican al cuidado de una persona que ha perdido su
independencia lo hacen como un deber moral u obligacion, que en muchas
ocasiones se podria interpretar como una accién beneficiense o reciprocidad con

su familiar.

Amigos, vecinos o personas allegadas podrian ser cuidadores, pero sus
motivos serian la gratitud o estima, muchas veces estos lazos son tan fuertes que

llevan a dos personas a compartir este tipo de vivencias

Otra causa de cuidado podria ser un sentimiento de culpa, que busca una
solucion con acciones destinadas a una busqueda de perdon, aprobacion,

aceptacién o reivindicacién, con el cuido que va a proporcionar.

Si bien se ha hablado como causas separadas todo en conjunto nos lleva

hacia una aprobacion social y un sentimiento de bienestar por prestar cuidados.
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2.3.3.- TIPOS DE CUIDADORES

La definicion de cuidador aun no es unanime, pero con fines didacticos se los

podria clasificar de la siguiente manera:

FORMALES: Profesionales, con formacion tedrico — practica: prestados por una
institucién publica o entidad, con y sin &nimo de lucro, o profesional autbnomo
entre cuyas finalidades se encuentre la prestacion de servicios a personas en

situacion de dependencia, ya sean en su hogar o en un centro. (BOE, 2006)

No profesionales, sin formacion tedrico — practica, corta duracion o limitada,

cualquier persona que no pertenezca al personal de salud

INFORMALES: No disponen de capacitacion, no son remunerados por su tarea y

tienen un elevado grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el afecto
y una atencion sin limites de horarios. El apoyo informal es brindado
principalmente por familiares, participando también amigos y vecinos. (Camacho
et al 2010)

Algunos autores han sefialado que la relacién de cuidador principal es
desempefiada por el conyuge o familiar femenino mas préximo. Los cuidadores
principales o primarios son los que asumen su total responsabilidad en la tarea.
(Anderson, 1987, Florez et al, 1997)

La Organizacion Mundial de la Salud, definié al cuidador primario como “la
persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido, el individuo esté dispuesto, a tomar
decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades

basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”.
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2.3.4.- CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR

La caracterizacion del cuidador principalmente se basa en algunas variables
como edad, sexo, estado civil, parentesco, escolaridad, tiempo y horas a cargo del
paciente. En varios estudios se encuentran resultados concomitantes con respecto
a estas variables, datos acerca el género en donde el 67% de las mujeres
dedicaban mas de 40 h semanales al cuidado diario, frente a un 18% de los
hombres; en el caso del cuidado de adultos, las proporciones eran,
respectivamente, del 47 frente al 12%. En los paises de la UE (Unién Europea) se
repite esta tendencia: mientras las mujeres de 20 a 49 afios de la UE invierten 45
h semanales 0 mas en el cuidado de los nifios, los hombres no llegan a dedicar
mas de 30 h. (Garcia 2004)

La principal constante en relacion al género es que las mujeres son quienes

asumen el cuidado a partir del parentesco madre, esposa, hija, nieta o nueras.

En un informe sobre el cuidado a las personas mayores en los hogares, se
menciona que el 84% de los cuidadores de mayores dependientes son mujeres.
Lo mas habitual es que la cuidadora sea la hija (50%) o la esposa o compafiera
(12%), y en menor medida las nueras (9%). (IMSERSO, 2005).

Las mujeres asumen con mayor frecuencia el cuidado, debido a que en el
papel que dicta la sociedad, la mujer es la que desempenia el cuidado del hogar,
los hijos, la familia en general y el hombre se convierte en el proveedor. Ademas,
la mujer posee mas sensibilidad e instinto de proteccion sobre todo con sus seres
queridos, resultandole gratificante proteger a un familiar que requiera de cuidados.
Por lo tanto, en la escala de parentesco, la mayoria de cuidadores van a ser
esposas, madres, hijas, nietas, sobrinas y nueras las que asumen esta
responsabilidad. Los hombres no se sienten apropiados para brindar este tipo de
cuidados, unicamente cuando el paciente no tiene otro familiar cercano y depende
de ellos. (Dakduk, 2010)

Otras variables encontradas en un estudio sefialan que la mayor parte de

los cuidadores (55,7 %) tenia entre los 40 y 59 afios, de 60 afios y mas donde
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estaba el 36, 0 %; solo eran jovenes, menores de 40 afios el 8,3 %. El nivel
estudiantil que predomina es el universitario (49,2 %), los de nivel educacional
medio (24,6 %) de nivel preuniversitario (18 %). Solo el 8,2 % un nivel de
ensefianza primario. Con relacién al conocimiento que tienen sobre la enfermedad
y como atenderla: 67,2 % de los casos era nula, 31,2 % tenia alguna informacion,
pero insuficiente y so6lo 1,6 % manifestd poseer suficiente informacion. En relacion
con el tiempo de cuidador, 36,1 % menos de 1 afio cuidando al enfermo, 32,8 %
de 1 a4 afiosy 31,1% 5 o més afos. (Espin, 2008).

En nuestro pais no se cuentan con datos estadisticos sobre el porcentaje
de cuidadores informales existentes, sin embargo se encontraron datos en
Estados Unidos en donde hay 52 millones de cuidadores/as informales de
personas adultas enfermas o discapacitadas, y 25,8 millones prestan cuidados de
asistencia personal. En Canada, se estima en 3 millones de personas la poblacion
que presta ayuda a personas con enfermedad cronica o discapacidad, y en el
Reino Unido se cifra en 5,7 millones la poblacién de cuidadores/as (un 17% de los
hogares). Un 20,7% de los adultos en Espafia presta ayuda para la realizacién de
las actividades de la vida diaria (AVD) a una persona mayor con la que convive, y
el 93,7% de ellos tiene vinculos familiares con la persona a la que cuida; sin
embargo, mientras que el 24,5% de las mujeres prestan cuidados, sélo lo hace el
16,6% de los hombres. (Garcia 2004)

2.4.- ALTERACIONES NEUROLOGICAS

Segun la OMS nos dice que las alteraciones neurolégicas son
enfermedades del sistema nervioso central y periférico, es decir, del cerebro, la
médula espinal, los nervios craneales y periféricos, las raices nerviosas, el
sistema nervioso auténomo, la placa neuromuscular, y los musculos. Entre esos
trastornos se cuentan la epilepsia, la enfermedad de Alzheimer y otras demencias,
enfermedades cerebrovasculares tales como los accidentes cerebrovasculares, la
migrafia y otras cefalalgias, la esclerosis multiple, la enfermedad de Parkinson, las

infecciones neuroldgicas, los tumores cerebrales, las afecciones trauméticas del
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sistema nervioso tales como los traumatismos craneoencefalicos, y los trastornos
neuroldgicos causado por la desnutricion.

El sistema nervioso puede verse afectado por numerosas infecciones:
bacterianas (por ejemplo, Mycobacterium tuberculosis y Neisseria meningitides),
viricas, por ejemplo, virus de inmunodeficiencia humana (VIH), enterovirus, virus
del Nilo Occidental y virus de Zika ], fangicas (por ejemplo, Cryptococcus y
Aspergillus) y parasitarias (por ejemplo, paludismo y enfermedad de Chagas). Los
sintomas neurologicos pueden deberse a la infeccion en si misma o a la respuesta
inmunitaria.

Cientos de millones de personas en todo el mundo sufren trastornos
neurolégicos. Mas de 6 millones de personas mueren cada afio por accidentes
cerebrovasculares, y mas del 80% de estas muertes se producen en paises de
ingresos bajos o medianos. Mas de 50 millones de personas en todo el mundo
tienen epilepsia. Segun los calculos, 47,5 millones de personas en todo el mundo
padecen demencia, y se diagnostican 7,7 millones de casos nuevos cada afo — la
enfermedad de Alzheimer es la causa mas comun de demencia y puede contribuir
al 60%-70% de los casos. La prevalencia de la migrafia es superior al 10% en

todo el mundo.

2.5.- DISCAPACIDAD

La OMS nos dice que la Discapacidad es un término general que abarca las
deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcién corporal; las
limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las

restricciones de la participacion son problemas para participar en situaciones vitales.

Por consiguiente, la discapacidad es un fenémeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la

sociedad en la que vive.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud -CIF, desarrollada por la Organizacion Mundial de la Salud -OMS, utiliza un

enfoque “biopsicosocial”, y define la discapacidad, desde el punto de vista relacional,
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como el resultado de interacciones complejas entre las limitaciones funcionales

(fisicas, intelectuales o mentales) de la persona y del ambiente social y fisico que

representan las circunstancias en las que vive esa persona. La CIF Incluye

deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.

Denotando los aspectos negativos de la interaccidon entre un individuo (con una

condicion de salud) y la de los factores contextuales individuales (factores

ambientales y personales).

2.5.1.- ESTADISTICA DE DISCAPACIDAD

El Registro de Nacional de Discapacidades del CONADIS, hasta el mes de

mayo del presente afo, registraron un total de 361.487 personas con discapacidad,

calificadas, carnetizadas.

6-17 18-64 | MAYORES

TIPO DE DISCAPACIDAD | 0 -5 ANOS ARIOS Afios | A 65 Afi0S TOTAL
FISICA 4333 14623 103986 52502 175444
SENSORIAL 1137 9260 53239 26807 90443
INTELECTUAL 3382 26215 48296 3557 81450
PSICOLOGICA 146 1559 11025 1420 14150
TOTAL 8998 51657 216546 84286 361487
% 2,50% 13,65% 60,42% 23,43% 10006

Tabla 1.- Estadistica de Discapacidades en el Ecuador (CONADIS)

2.5.2.-DISCAPACIDAD FISICA, MOTORA, ENFERMEDADES NEUROLOGICAS
Las personas que padecen déficits motrices, son aquellas que presentan

problemas en la ejecucion de sus movimientos.

Estas discapacidades se deben a una o varias anomalias en el

funcionamiento del sistema 6seo-articular, muscular o nervioso.

Las discapacidades motoras pueden ser transitorias 0 permanentes.

Clasificacion:

Las discapacidades motoras se clasifican segun la fecha de aparicién del

trastorno, la etiologia, la localizacion y el origen.

Si clasificamos estas deficiencias segun el origen encontramos 4 tipos:
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- Origen cerebral

- Origen espinal

- Origen muscular

- Origen 6seo-articular
2.5.2.1.-ORIGEN CEREBRAL:

Cuando la discapacidad motora tiene origen en el cerebro nos podemos
encontrar ante tres casos principales: paralisis cerebral, traumatismos
craneoencefalicos y tumores.

A continuacion trabajaremos Unicamente lo que es la paralisis cerebral y sus 4
subtipos (espasticidad, atetosis, ataxia e hipotonia)
2.5.2.2.-PARALISIS CEREBRAL

La paralisis cerebral es una enfermedad caracterizada por la inhabilidad de
poder controlar completamente las funciones del sistema motor.

No es contagiosa ni progresiva, pero si definitiva. Es causada por una lesién en el
cerebro.

- Espasticidad.- Es un sintoma que refleja un trastorno motor del sistema nervioso
en el que algunos musculos se mantienen continuamente contraidos.

- Atetosis.- Es un trastorno neuromuscular que se caracteriza por movimientos y
contracciones involuntarias e incontrolables y espasmos intermitentes que

desaparecen durante el suefio.

2.5.2.3.-ATAXIA

Es un trastorno causado por una lesion en el cerebelo y se caracteriza por
movimientos torpes y lentos, alteracion del equilibrio, deficiente habilidad manual y
trastornos del habla y la voz.
- Hipotonia.- La hipotonia, la mayoria de veces, es la primera fase de la evolucion
hacia otras fases de paralisis cerebral. Los hipotonicos se caracterizan por tener un

tono muscular bajo, por no mantener la cabeza ni mantenerse de pie.
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2.5.2.4.-ORIGEN ESPINAL

En este caso podremos hablar de diferentes enfermedades:
- Poliomielitis anterior aguda
- Espina Bifida
- Lesiones Medulares Degenerativas
Poliomielitis anterior aguda
La Poliomielitis es una enfermedad que afecta al sistema nervioso.
Puede presentar sintomas parecidos a los de la gripe pero suele ser asintomatica.
En el 1% de los casos, el virus entra al SNC por via sanguinea. En este caso, se
podrian ver afectados peligrosamente el sistema circulatorio, respiratorio y el SNC.
A pesar de que esta enfermedad es muy infecciosa, se puede combatir con una
vacuna oral.
Espina bifida
La Espina Bifida es una anormalidad congénita consistente en que el canal vertebral
no cierra, con riesgo de dafiar la médula.
Las causas que influyen en su desarrollo tienen que ver con alteraciones genéticas y
factores exdgenos como antecedentes de abortos, alimentacién pobre en vitaminas y

minerales y déficit en el acido folico de la madre.

LESIONES MEDULARES DEGENERATIVAS

La lesion medular es el dafio que se presenta en la médula espinal, que conduce

(segun su gravedad) a la pérdida de algunas funciones, movimientos y/o sensibilidad.
La lesion se produce porque los huesos de la espalda o las vértebras pellizcan

la médula espinal. Asi, los nervios que quedan por debajo de la lesion dejan de

enviar sefiales entre el cerebro y las distintas partes del cuerpo.

Segun el nivel de la lesién:

- Paraplejia

- Tetraplejia

32


https://image.slidesharecdn.com/discapacidad-130304183739-phpapp01/95/discapacidad-motora-10-638.jpg?cb=1362423244

2.5.2.5.- ORIGEN MUSCULAR
Cuando la discapacidad motora se origina en los masculos nos encontramos
ante miopatias.
Miopatias:
- Distrofia de Duchenne
- Distrofia de Landouzy- Dejerine
MIOPATIAS
Las miopatias son trastornos fisicos caracterizados por una distrofia muscular, sin
afectar al sistema nervioso.
Se caracteriza por una alteracion en el metabolismo del musculo que va
disminuyendo la efectividad de su fortaleza.
La causa es genética.
Caracteristicas: debilidad y atrofia del tejido muscular, discapacidad progresiva y

problemas psicolégicos por la asimilacion de la enfermedad.
2. 6.- DEFINICION DE TERMINOS

e Cuidar es la accién del cuidado que realiza una persona hacia otra, ya sea por una

discapacidad y/o enfermedad que le vuelve de alguna forma dependiente.

¢ Cuidador informal es aquella persona que, sin tener profesion alguna en el ambito
de la salud, brinda cuidado y atencion a otra persona, que por lo general es un

familiar que tiene un grado de dependencia.

¢ Dependencia viene de la palabra dependiente que es la necesidad que tiene una
persona hacia otra para cubrir las necesidades basicas de una persona sea de

autocuidado y/o actividades de la vida diaria.

e Sobrecarga se puede mencionar que es la consecuencia de un exceso de
responsabilidades y “presiones” ante una o varias situaciones que pueda tener una

persona, sea voluntaria o involuntariamente.
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2.7. HIPOTESIS

La labor del cuidador de pacientes con problemas fisicos y psicolégicos puede

presentar afectaciones en la calidad de vida.

3.1. RESULTADOS

Capitulo Ill: RESULTADOS Y DISCUSION

La poblacién estuvo comprendida por cuidadores de personas con problemas fisicos

y psicoldgicos, del hogar de ancianos” SANTA CATALINA LABOURE” con un total de
15 participantes a las que se les aplico una encuesta para obtener datos
sociodemogréficos, el cuestionario Whogol Bref para objetivo del estudio se decide
trabajar con el 100 % de los cuidadores que corresponden al sexo femenino y
masculino.

3.1.1. Analisis de la caracteristica personal y sociocultural de los cuidadores

Como primer resultado se presentan las caracteristicas personales y
socioculturales de los cuidadores. En este estudio de un total de 15 cuidadores, la
distribucién entre hombres y mujeres fue similar. El rango de edades estuvo entre 27-
50 afios, con una media rondando los 31 afos y ligeramente con una menor edad en
las cuidadoras. En cuanto a la ocupacion de los cuidadores la menor frecuencia se
encontrén en las actividades comercio y servicio doméstico con una misma tendencia
entre hombres y mujeres. El nivel de estudio mas frecuente fue el nivel medio de
manera similar entre hombres y mujeres. La mayoria de cuidadores tenia familia, y el
cansancio fisico fue el tipo de agotamiento mas frecuente, entre ambos sexos (tabla

1).

Tabla 2. Caracteristicas personales y socioculturales de los cuidadores.

Variable Dimensiones | Sexo Total % Total
Masculin | % (para | Femenin | %(para
0 (8) n o (7) n
Masculin Femenin
0) 0)
Edad 27-50 afos M= 31,25 M= 30,86 M = 31,05
Ocupacié | Comercio 1 12,5% 0 0% 1 15%
n
Profesional 2 25% 2 28,57% |4 26,66
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Servicios 0 0% 0 0% 0 0%

Domeésticos

Otros 5 62,5% 5 71,42% | 10 66,66%
Estudios Ninguno 0 0% 0 0% 0 0%

Primarios 0 0% 0 0% 0 0%

Medios 7 87,5% 5 71,42% | 12 80%

Universitarios | 1 12,5% 2 28,57% |3 20%
Tiene Si 7 87,5% 6 12,24% | 13 86,66%
familia

No 1 12,5% 1 14.29% 2 13,33%
Tipo de Rechazo al 0 0% 1 14.29% |1 6,66%
agotamien | paciente
to

Cansancio 7 87,5% 5 71,42% | 12 80%

fisico

Ganas de 0 0% 0 0% 0 0%

abandonar el

cuidado

Deseos de 1 12,5% 0 0% 1 6,66%

llorar

Otros 0 0% 1 14.29% |1 6,66%

Elaborado por: Carla Freire.

3.1.2. Andlisis de las caracteristicas de la poblacién de pacientes a cargo del
cuidador con respecto a laedad y tipo de discapacidad

del cuidador con respecto a la edad y tipo de discapacidad.

A continuacion, vemos las caracteristicas de la poblacién de pacientes a cargo

En la tabla 2 arroja los siguientes resultados, la mayoria de pacientes son mujeres
con un 83,28% y hombres con un 77, 65 % y en relacion de los pacientes a cargo de
los cuidadores, las discapacidades mas frecuentes son Esquizofrenia y la menos

frecuente es el Alzheimer.
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Tabla 3. Analisis de las caracteristicas de la poblacién de pacientes a cargo del
cuidador con respecto a la edad y tipo de discapacidad

HOGAR DE ANCIANOS
SANTA CATALINA DE
LABOURE
NOMBRE Condicién Clinica

1 | Paciente 1 Demencia no especificada 2

2 | Paciente 2 Esquizofrenia 4

6 | Paciente 6 Depresion, hipertension arterial 1
12 | Paciente 12 Demencia no especificada 2
20 | Paciente 20 Alzheimer 1
35 | Paciente 35 Esquizofrenia 4
45 | Paciente 45 Esquizofrenia, trastorno bipolar 4
54 | Paciente 54 Esquizofrenia 4

Elaborado por: Carla Freire.

3.1.3 Determinar mediante el cuestionario WHOOQOL-BREF los planos y nivel
de afectacion relacionado con la calidad de vida.

En la figura 1 se presentan los resultados para las preguntas generales, en
donde un promedio cercano a 4 puntos se obtuvo para la pregunta 1: ;Cémo califica
su calidad de vida? y un punto menos para la pregunta 2: ¢,como de satisfecho esta
con su salud? Una puntuacién cercana a los 4 puntos significa Bastante Bueno,
mientras que 3 puntos significan Normal.

Figura 1.-Media de puntaje de preguntas generales
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Elaborado por: Carla Freire.

3.1.4. Analisis de promedio de las dimensiones de la calidad de vida

A continuacion, podemos ver el promedio de dimensiones de calidad de vida
en cada dominio. El mayor puntaje se obtuvo en el Dominio Redes con una
diferencia de 4.9 del total de puntos, y la peor fue el dominio psiquico con una
diferencia de 14,3 puntos sobre el total (tabla 3); mientras que el dominio fisico (11,7)
y ambiente (13,1) mostraron diferencia similar intermedia.

Tabla 4. Promedio de las dimensiones de la Calidad de Vida.

Dimensiones M SD Total
Dominio Fisico 23,3 3,45 35
Dominio Psiquico 16,7 2,29 31
Dominio Redes 10,1 1,03 15
Dominio Ambiente 26,9 3,33 40

Elaborado por: Carla Freire.
3.1.5. Analisis de la precepcion dela calidad de vida
En la tabla 4 encontramos la percepcion de la calidad de vida de los
cuidadores segun las dimensiones divididas en tres niveles: baja; media; alta. Para la
dimensién fisica la percepcion baja implicd una puntuacion de 7-13, media de 14-21
y alta de 22-35.

En la dimension fisica encontraremos un nivel alto de percepcion en 11 cuidadores lo
que representa el 73,4% de la muestra, y ningun cuidador percibioé una calidad de
vida baja en la dimension fisica.

En la dimension psiquica; en el nivel medio con un alto porcentaje de 93,33% y un
6,66% en nivel bajo. En la dimensién Redes encontramos 66,66% en el nivel medio y
0% en nivel bajo y finalmente en la dimensién ambiente encontraremos un 80% en el
nivel medio y un 20 % en el nivel alto.
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Tabla 5. Percepcion de la calidad de vida por nUmero de cuidadores segun

dimension.
NIVEL DE CALIDAD
DIMENSIONES | Baja | % | Media % Alta %
Fisica 0 0% |4 26,6 11 73,4
6,66 93,33% 0%
Psiquico 1 % 14 0
Redes 0 0% |10 66,66% |5 33,33%
Ambiente 0 0% |12 80% 3 20%

Elaborado por: Carla Freire.

3.2. DISCUSION

Los resultados obtenidos en el presente estudio avalan el impacto de la calidad de
vida; de los cuidadores de personas con discapacidad fisica y mentales ,se
analizaron las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores, en donde la
mayoria presentan problemas de cansancio fisico en ambos sexos (fisica, social y
emocional) a causa de las responsabilidades del cuidado, corroborando con los
hallazgos concordantes con los resultados de las investigaciones de Florez et al,
Kruithofetal, Covarrubias y Andrade, Cedano et al, Romero et al, Avila-Toscano y
Vergara (2017). Lo descrito anteriormente puede por consiguiente ocasionar una
sobrecarga en el cuidador de personas con problemas fisicos y psicolégicos, en
donde mi estudio fue de 15 cuidadores el 77.65% correspondian al sexo femenino y
83.28% a el sexo masculino; asociados a las condiciones adversasy
convirtiéndose en un factor que afecta la calidad de vida y por consiguiente,
ocasiona sobrecarga en el cuidador asociado a las condiciones adversas
relacionadas con aspectos econdémicos que afectan a los individuos con menores
recursos, la modificacién de su estilo de vida , depende de las largas jornadas que
debe asumir en el cuidado de las personas con enfermedades cronicas que los
llevan a transformar sus relaciones personales laborales y sociales.

Esto es coincidente con estudios realizados por Zarit et al. (33), quien analizé
variables como la salud del cuidador, bienestar psicolégico, ingresos, sexo, edad,
nivel de educacion, la vida social y la calidad de la relacion entre el cuidador y la
persona cuidada, Sin embargo, varios estudios revisados mostraban asociacion de la
sobrecarga con variables como sexo, tiempo y horas diarias dedicadas al cuidado,
problemas de salud, nivel socioeconémico, escolaridad y creencia religiosa. Si bien
es cierto, en mi estudio no se puede comparar la variable capacidad funcional de la
persona cuidada, ya que la poblacion correspondio exclusivamente a cuidadores de
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personas adultos mayores con dependencia severa como la esquizofrenia y el
alzhéimer, permitiendo plantear la busqueda en futuras investigaciones de las causas
gue expliquen los altos niveles de sobrecarga encontrados. El cuidado de las
personas mayores no puede recaer solo en un individuo

En mi estudio se evalué dimensiones de calidad de vida en cada dominio. El
mayor puntaje se en el dominio psiquico con 14,3 puntos mientras que el dominio
fisico (11,7) y ambiente (13,1) mostraron diferencia similar intermedia; concordando
con otras investigaciones se ha evaluado la calidad de vida utilizando el cuestionario
WHOQOL —-BREF que determinan sus dimensiones habiendo un efecto negativo en
la calidad de vida de esta muestra en concreto. Dio como resultado significativo la
dimension medio ambiente mostrando un efecto negativo ante el rol de ser cuidador
de personas con discapacidad fisica severa. Basicamente lo que se encuentra
debilitado es la libertad, con el que el cuidador no cuenta. Esto estd en concordancia
con los resultados del estudio de Leroi y Avila-Toscano & Vergara-Mercado, (2014)

Otra subcategoria de la dimension medio ambiente es la atencion sanitaria y
social. De acuerdo a los resultados los cuidadores no cuentan con este tipo de
atencion, si bien es cierto reciben remuneracién econémica por la labor que cumplen,
aun asi no tiene un seguro que les pueda proporcionar una atencién sanitaria, esto
tomando en cuenta los riesgos de salud fisica y psicoldgica a los que se ven
altamente vulnerables

La necesidad imperiosa del cuidador, ante el rol que cumple con una persona
discapacitada. Al proteger a este grupo tan vulnerable también se garantiza la salud
mental y fisica de la persona con discapacidad, se garantiza la participacion social y
productiva del cuidador. Ya que muchas personas cumplen este rol por el lazo
afectivo que lo une a su familiar sin saber que las consecuencias de mantener
exclusivamente en esa actividad le pueden traer consecuencias negativas en su
calidad de vida.

Giraldo y Franco encontraron que las percepciones del deterioro de la salud
fisica de los cuidadores de adultos mayores con dependencia funcional, como
consecuencia de la tarea de cuidar y de las extensas jornadas que deben cumplir,
originan que dispongan de escaso tiempo para el cuidado de si mismos y tengan
manifestaciones como gastritis, fatiga, insomnio, cefalea y dolores de espalda
(Giraldo C, 2016).

Limitaciones del estudio

En mi investigacion si hubo limitaciones de estudio ya que el instrumento no estuvo
organizado para yo poder realizar mi analisis y asi poder poner mis resultados.

Impacto de los resultados:
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Cuidar de una persona con discapacidad, es una tarea que requiere de mucho
esfuerzo, paciencia, tiempo, y sobre todo conocimiento para poder brindar un mejor
estilo de vida a los pacientes.

CONCLUSIONES:
1.- La edad promedio fue de 31; la ocupacion menos frecuente fueron las actividades

comercio y servicio doméstico; El nivel de estudio mas frecuente fue el nivel medio

(secundario) de manera similar entre hombres y mujeres.

2.- La edad promedio del paciente fue 80 afios y las discapacidades mas frecuentes
son Esquizofrenia y la menos frecuente es el Alzheimer.

3.- Los niveles de afectacion de los cuidadores son en un porcentaje mayor en el
dominio fisico y un porcentaje menor los dominios de redes y psiquico.

RECOMENDACIONES
Con el propdsito mejorar la calidad de vida del cuidador y optimizar atencién de

personas con discapacidad fisica y mental, del HOGAR DE ANCIANOS SANTA
CATALINA LABOURE, se propone las siguientes recomendaciones:

1. Luego de conocer las afectaciones de los cuidadores se debe realizar en el
transcurso del tiempo estudios de deteccidon de afectaciones fisicas y
mentales en los cuidadores de pacientes con discapacidad, para disuadir un
deterioro de salud e impedir que exista agotamiento fisico y mental y evitar
llegar a una sobrecarga intensa e impedir que exista abandono del paciente
con discapacidad.

2. Después de haber analizado que, méas del 80 % de cuidadores se manifestd
con cansancio fisico, se recomienda realizar estrategias de prevencién
primaria y tratamiento a los cuidadores, permitiendo mejorar la calidad de vida.

3. Con los resultados obtenidos de los dominios mas afectados en los
cuidadores de personas con discapacidades mentales y fisicas, se realizara
actividades ludicas, actividades motivacionales, reconocimiento a la labor que
realiza para mejorar los niveles de la calidad de vida de los cuidadores.

4. Realizar un estudio comparativo entre los cuidadores que asisten a los
centros de recuperacion y los que no asisten centros de rehabilitacion para
conocer la diferencia en la calidad de vida entre los dos grupos y realizar
prevencion primaria y realizar aporte social.
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ANEXOS

ANEXO 1: Encuesta sociodemografica

PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR
FACULTAD DE ENFERMERIA
CARRERA DE TERAPIA FISICA
CONSENTIMIENTO INFORMADO

El presente estudio tiene como propdsito “determinar la calidad de vida, de los
cuidadores de personas con discapacidad fisica y mentales”, Estamos invitando a los
cuidadores de personas con discapacidad fisica y mental a participar de esta
investigacion que sera tratado de forma totalmente andnima. Su participacién en esta
investigacion es totalmente voluntaria. Usted puede elegir participar o no hacerlo.
Tanto si elige participar o no, continuaran todos los servicios que reciba en este
establecimiento y nada cambiara. Usted puede cambiar de idea mas tarde y dejar de
participar aun cuando haya aceptado antes. Esta investigacion sera realizada
mediante CUESTIONARIO DE WHOQOL —-BREF, cuestionario de sobrecarga del
cuidador, el tiempo requerido en la encuesta es de 30 minutos. Todos los datos
obtenidos seran tratados en forma confidencial. Cualquier duda o Inquietud se puede
comunicar con: Investigadora. Correo Electronico Teléfono Celular Carla Pamela
Freire Mufioz cfreire276 @puce.edu.ec 0999806405.

He leido la informacion proporcionada. He tenido la oportunidad de preguntar
sobre ella'y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
Consiento voluntariamente participar en esta investigacion como participante y
entiendo que tengo el derecho de retirarme de la investigacion en cualquier momento
sin que me afecte en ninguna manera la atencion en este establecimiento.

Nombre y firma del participante
Fechay hora de la encuesta
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ANEXO 2
ENCUESTA

Antes de empezar con la prueba nos gustaria que contestara unas
preguntas generales sobre usted: haga un circulo en la respuesta correcta o conteste

en el espacio en blanco.

Nombre del cuidador:

Edad del Paciente Edad del cuidador

Tiempo de ser cuidador

Sexo: Hombre |:| Mujer |:]
¢ Cuando naci6? Dia |:| Mes|:| Afio |:|

¢ Qué estudios tiene? Ninguno [ | Primarios|[ | Medios | | Universitarios [ |

Ocupacién Comercio[ | Profesional [ | Servicio Doméstico [ | Otros| |

¢ En la actualidad, est4 enfermo/a? Si No Si tiene algun problema con su salud,

¢, Qué piensa que es?

Enfermedad/Problema

Tiene familia? st [] NO [ |
Rechazo al paciente [ |
Cansancio Fisico [ |
Como el cuidador manifiesta el
Agotamiento Ganas de abandonar el cuidado

Deseos de llorar D

Otros [ | RURREE— -

Autor: Carla Freire, 2019
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ANEXO 3

CUESTIONARIO DE WHOQOL- BREF

Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad

de vida, su salud y otras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si

no esta seguro/a de qué respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas

apropiada. A veces, ésta puede ser la primera respuesta que le viene a la cabeza.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones.

Le pedimos que piense en su vida durante las dos ultimas semanas .Por ejemplo,

pensando en las dos Ultimas semanas, se puede preguntar:

Nada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

¢ Obtiene de otras personas
el apoyo que necesita?

1

2

3 4

5

Rodee con un circulo el numero que mejor defina cuanto apoyo obtuvo de

otras personas en las dos ultimas semanas. Si piensa que obtuvo bastante apoyo de

otras personas, usted deberia sefialar con un circulo el nUmero 4, quedando la

respuesta de la siguiente forma:

Nada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

; Obtiene de otras personas
el apoyo que necesita?

1

2

3

@

5

Recuerde que cualquier nimero es valido, lo importante es que represente su

opinion 2 Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo en el

namero de la escala que represente mejor su opcion de respuesta.

Muy mala

Regular

Normal

Bastante buena

Muy buena

¢ Como calificaria su calidad de vida?

1

2

3

4

5

Muy
insatisfecho/a

Un poco
insatisfecho/a

Lo normal

Bastante
satisfecho/a

Muy satisfecho/a

¢ Coémo de satisfecho/a esta con su
salud?

1

2

3

4

5

Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado

ciertos hechos en las dos Ultimas semanas.
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz

de hacer ciertas cosas en las dos Ultimas semanas, y en qué medida.

Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos Ultimas semana ha

sentido satisfecho/a y cuanto, en varios aspectos de su vida.

Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
3 ¢Hasta qué punto piensa que el dolor 1 2 3 4 5
(fisico) le impide hacer lo que necesita?
¢En qué grado necesita de un
4 tratamiento médico para funcionar en 1 2 3 4 5
su vida diaria?

5 ¢ Cuanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5

¢ Hasta qué punto siente que su vida
6 tiene sentido? 1 2 3 4 5

¢, Cudl es su capacidad de

! concentracion? 1 2 3 4 S

¢ Cuanta seguridad siente en su vida
8 diaria? 1 - 3 4 5
9 ¢,Como de saludable es el ambiente 1 2 3 4 5

fisico a su alrededor?
Nada Un poco Lo normal Bastante Totalmente

¢ Tiene energia suficiente para la vida
10 diaria? 1 2 3 4 5

¢ Es capaz de aceptar su apariencia
11 fisica? 1 2 3 - 5
12 ¢ Tiene suficiente dinero para cubrir sus 1 2 3 4 5

necesidades?
13 ¢, Dispone de la informacion que 1 2 3 4 5
necesita para su vida diaria?
¢Hasta qué punto tiene oportunidad de

4 realizar actividades de ocio? 1 2 3 4 5
15 ¢ Es capaz de desplazarse de un lugar 1 2 3 4 5

a otro?
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La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o

experimentado ciertos sentimientos en las dos ultimas semanas.

Muy Bastante .
insatisfecho/a Poco Lo normal satisfecho/a Muy satisfechofa
¢Cémo de satisfecho/a esta con su
16 suefia? 1 2 3 4 5
¢ Como de satisfecho/a esté con su
17 | habilidad para realizar sus actividades 1 2 3 4 5
de la vida diaria?
¢ Como de satisfecho/a esté con su
8 capacidad de trabajo? 1 2 3 4 5
19 ¢ Como de satigfecho!a esta de si 1 2 3 a 5
mismo?
¢ Coémo de satisfecho/a esta con sus
20 relaciones personales? 1 2 3 4 5
21 . Como de satisfecho/a esta con su vida 1 2 3 4 5
sexual?
22 ¢ Como de satisfecho/a esta con el 1 2 3 a 5
apoyo que obtiene de sus amigos/as?
¢ Como de satisfecho/a esta de las
23 condiciones del lugar donde vive? 1 2 3 4 5
¢, Como de satisfecho/a esta con el
24 acceso que tiene a los servicios 1 2 3 4 5
sanitarios?
25 E,Cdmp de satisfecho/a esta con los 1 2 3 4 5
servicios de transporte de su zona?
Nunca Raramente Moderadamente Frecuentemente Siempre
¢ Con qué frecuencia tiene
2% sentimientos negativos, tales como 1 2 3 4 5

tristeza, desesperanza, ansiedad, o
depresién?
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Anexo 4 Autorizacion del Hogar de Ancianos Santa Catalina Laboure

Reverenda Hna:

Adelina Sarchi

DIRECTORA HOGAR DE ANCIANOS SANTA CATALINA LABOURE

Presente -

De mi consideracién:

Yo, Carta Pameia Freire Mufioz, estudiante de octavo nivel de la carrera de terapia fisica
de la Pontificia Universidad Catdlica del Ecuador, actuaimente me encuentro realizando la
tesis "Determinar la calidad de vida, de los culdadores de personas con discapacidad fisica

y mentales, mediante la aplicacion del cuestionario de WHOQOL -BREF, en el Hogar de
Ancianos Santa Catalina Labouré ~ Quito 2019".

Por lo cual solicito a usted de la manera mas cortés me autorice realizar mi investigacion
en la institucién que usted preside.

Esta investigacién sera realizada mediante la aplicacion del cuestionario de WHOQOL -
BREF,, el tiempo requerido en de la encuesta esa de 30 minutos.

El estudio a realizar considera en lo siguiente:

- Coordinar con el personal de cuidadores para llenar el cuestionario, auto
administrado en la institucién.
- Una vez lenados los cuestionarios , realizaré la recoleccién de las mismas
- Alfinal de la investigacién la haremos llegar un informe del que conste los resultados
de los cuastionarios realizados.
Fechas: el estudio serd llevado en un periodo de una semana a partir de su aprobacion,
Los datos tendrén un proceso de anonimacidn, lo que significa que se destruird todo nexo
de informacidn que identifique al cuidador que participa.
Cualesquier duda estamos a las ordenes

Investigadora Correo electronico
Carla Freire Mufioz cartafreirem@gmail.com
Agradecemos su acogida favorable
Atentamente
Carla Freire Mufioz

ESTUDIANTE DE TERAPIA FISICA PUCE
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