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RESUMEN

Antecedentes.- Reconocer el esfuerzo y trabajo de los cuidadores familiares
de niflos con discapacidad es hablar de aprendizaje constante, que se da, no

solo en los centros de rehabilitacion sino en los hogares.

Haciendo relacién a Martha Osorio en su estudio de calidad de vida, se deberia
considerar que el cuidar nifios/as con discapacidad implica mayor tiempo de
cuidado y atencion. La calidad de vida de los cuidadores familiares y del nifio/a
atendido, puede presentar cambios socio demografico, econémico, psicolégico,
equilibrios, con inclinaciones buenas o de deterioro del area fisica o psicolégica
gue determine la atencion que reciben o proporcionan, por ello resulta
prioritario realizar esta investigacion.

Objetivo.- Determinar la calidad de vida de los familiares que cuidan a nifios/as
menores de 5 afios con discapacidad en el “Centro de Rehabilitacién Integral

Especializado” Cuenca, 2015

Metodologia.- La investigacion es cuantitativa, de tipo descriptivo de corte
transversal. Se conté con una muestra de 99 cuidadores familiares, segun la
formula aplicada. Para recolectar la informacion se utiliz6 un cuestionario de
entrevista estructurada, la tabulacion de los datos se realiz6 en Excel 2010 y
SPSS 15, los resultados se presentan en sus respectivas tablas con

frecuencias y porcentajes.

Uso de resultados.- Los resultados obtenidos podran servir de base para
realizar futuras investigaciones, al ser un problema poco estudiado, ademas
esta informacion sera socializada a las autoridades del Centro de

Rehabilitacion para que se tomen las medidas que consideren necesarias.

PALABRAS CLAVES: CALIDAD DE VIDA, FAMILIAR CUIDADOR,
DISCAPACIDAD, NINOS/AS.CUESTIONARIO SF 36, CUESTIONARIO ICUB,
NINOS/AS, CUENCA, ECUADOR.



SUMMARY

Antecedents.- to recognize the effort and the family caretakers’ who work with
children with disabilities, is to speak of constant learning that one gives, not
alone in the rehabilitation centers but in their homes. In relation to Martha
Osorio in her study of the quality of life, it should be considered that taking care
of children with disabilities implies more time of care and attention. The quality
of the family caretakers' life and of the assisted children can present
demographic, economic, psychological partner and balance changes with good
inclinations or of deterioration of the physical or psychological area that
determines the attention that you/they receive or they provide, for it finds high-

priority to carry out this investigation. (1)

Objective.- he/she thought about: To determine the quality of the relatives' life
that you/they take care of children smaller than 5 years with disabilities in the

"Specialized Center of Integral Rehabilitation" Cuenca, 2015

Methodology. - The investigation is quantitative, of descriptive type of traverse
court. He/she had a sample of 99 family caretakers, according to the applied
formula. To gather the information a questionnaire of structured interview, the
tabulation of the data that was used he/she was carried out in Excel 2010 and
SPSS 15, the results are presented in their respective charts with frequencies
and percentages.

Usage of results. - The obtained results will be able to serve as a base to carry
out future investigations, a problem with minimal study, this information will also
be socialized to the authorities of the Center of Rehabilitation, so that they take

the measures that are considered necessary.

KEYWORDS: QUALITY OF LIFE, FAMILY CAREGIVER DISABILITIES,
CHILDREN / AS.CUESTIONARIO SF 36, QUESTIONNAIRE ICUB, CHILDREN
| AS, CUENCA, ECUADOR.
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CAPITULO |
INTRODUCCION

“La vida seria tragica sino fuera graciosa”

Stephen Hawking

“La discapacidad es la objetivacion de la deficiencia en el sujeto y con una
repercusion directa en su capacidad de realizar actividades en los términos

considerados normales para cualquier sujeto de sus caracteristicas.” ®

Segun datos la Organizacion Mundial de la Salud y el Banco Mundial, la
prevalencia promedio de la poblacion con discapacidad adulta fue de 15.6%, es
decir 650 millones de personas. Otros datos del Word Health Surveyentre el
2002-2004 en los paises con mayores ingresos, la discapacidad fue 11.8%
mientras que la prevalencia aumenta al 18% en paises con menores

ingresos.®

De acuerdo a datos de la “CEPAL” (Comision Econdmica para Latino América y
el Caribe), la discapacidad en América Latina varia desde 5,1% en México
hasta 23,9% en Brasil, es decir cerca de 12% de la poblacion Latinoamericana
y Caribefia viviria con al menos una discapacidad, lo que involucra

aproximadamente a 66 millones de personas.

En la revista de la Facultad de Ciencias médica, en su articulo: “Discapacidad
en el Ecuador en cifras, aflo 2010"se estima que el 5,64% de Ecuatorianos
viven con discapacidad, y ello representa 816.156 personas. Relacionando 6

de cada 100 personas tienen discapacidad. ©
Segun el Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS), en un boletin

informativo expuso ante el comité de Ginebra — Suiza, la experiencia y

solvencia
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Técnica que han obedecido a la politica publica del Gobierno Nacional del
Ecuador, en beneficio de las personas con discapacidad en estos ultimos 7
afos; es asi que el Ecuador ha ido incursionando en una misién importante

sobre los derechos de las personas con discapacidad.®

De acuerdo al registro nacional de discapacidades, aproximadamente 397.233
personas tienen discapacidad; distribuida entre: visual, motriz, psicologica y
auditiva. En la provincia del Azuay existen mas de 28.109 personas con

discapacidad y solo en la ciudad de Cuenca tenemos 18.490 casos.”)

Generalmente los nifios/as con discapacidad son cuidados por: familiares en la
mayoria del tiempo; en guarderias segun su condicion y en centros de
rehabilitacion de acuerdo a los horarios asignados para su terapia. La calidad
de vida del nifio con discapacidad va mejorando acorde al progreso de las
tareas terapéuticas, mientras que la del cuidador puede ir menguando, debido
al esfuerzo y entrega del cuidado hacia el nifio/a, en muchos casos los nifios/as
con discapacidad no mejoran y los cuidadores familiares se llenan de

sentimientos de culpa.

El tiempo que los cuidadores familiares emplean para brindar los cuidados a
sus niflos/as, descuidan sus aspectos personales, sociales e incluso familiares;
ello podria acarrear problemas no solo del hogar, sino también a nivel laboral,
repercutiendo sobre el aspecto econdmico, aspecto fundamental para el

cuidado y tratamiento de las personas con discapacidad.
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1.1PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La OMS define a la calidad de vida como: "La percepcién que un individuo
tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de
valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus
normas, sus inquietudes. Concepto muy amplio que esta influido de modo
complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos

esenciales de su entorno®

Este estudio pretende determinar la calidad de vida de los cuidadores
familiares de niflos/as con discapacidad, tarea compleja debido a las
condiciones de los infantes; esta responsabilidad implica un estrés, el cual
puede repercutir en la salud y bienestar del nacleo familiar. Para contar con un
grupo especifico para el estudio, se selecciond el “Centro de Rehabilitacién
integral especializado” (CRIE), que funciona en la ciudad de Cuenca y al que

acuden cerca de 320 nifios/as menores de 5 anos.

Los cuidadores familiares desempefian roles como receptores de las
decisiones de profesionales, como estudiantes que aprenden para mejorar la
calidad de vida de sus nifios/as y como profesores que ensefian a otros
cuidadores mediante la interrelacion, bien sea en los centros de desarrollo 0 en

sus hogares para tratar con mayor eficacia el cuidado de los nifios.

La tarea de cuidar a estos nifilos implica un reto para sus familiares, ya que
requiere tiempo, recursos, espacio y paciencia; con este contexto nos surge
como pregunta. ¢Cudl es la calidad de vida de los cuidadores familiares de los

nifos/as con discapacidad?
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1.2 JUSTIFICACION.

La discapacidad es un problema social, ocurre a nivel mundial y nuestro pais
no estd alejado de esta realidad, por ello la importancia de la presente

investigacion, que pretende brindar un aporte cientifico, metodolégico y social.

Segun el registro nacional de discapacidades, en el Ecuador existen
aproximadamente 397.233 personas con discapacidad, entre estas visual,
motriz, psicoldgica, auditiva "En la provincia del Azuay son méas de 28.109
personas y en la ciudad de Cuenca 18.490, hay que tener en cuenta que por
cada persona especial existe mas de una persona implicada en el cuidado,
estas cifras y el vivir en una situacion similar, nos ha llevado a realizar este

estudio.

La dura faena que representa el cuidar de un nifio/a con discapacidad, es una
tarea diferente al de ser solo padres, es ser terapista, ser psicologo, ser

enfermero/a, es ser todo sin entender la magnitud del problema

Hace aproximadamente 7 afos, en el Ecuador el Sr. Lenin Moreno en su
calidad de vicepresidente de la Republica, inicia un proyecto con el fin de
valorar y reconocer a las personas con discapacidad, a partir de ello, se
crearon varios centros de desarrollo, entre ellos el “Centro de Rehabilitacion
Infantil Especializado” ubicado en la ciudad de Cuenca, cuenta con la
adecuacion especifica para la atencién de nifios de 0 a 18 afios de edad de
forma gratuita, entre los servicios que brinda estan: atencibn médica,
odontoldgica y psicologia; es importante recalcar que se realizan terapias para
mejorar el desarrollo fisico, motor, auditivo, de lenguaje, intervencion temprana
y ocupacional, ademas brinda apoyo a los padres con problemas psicoldgicos y

terapéuticos.
La Constitucién Politica del Ecuador vela por la dignidad y los derechos de las

personas con discapacidad, en virtud de ello se crearon algunos articulos

contemplados dentro de la Ley Organica de Discapacidades, que declara en su

16



Articulo 4. No discriminacion: ninguna persona con discapacidad o su familia
puede ser discriminada; ni sus derechos podran ser anulados o reducidos a

causa de su condicién de discapacidad.®

Sin embargo a diario se puede observar que mucha gente no respeta y
discrimina a los nifios/as con discapacidad y a sus cuidadores, con actitudes

peyorativas.

Existe ademas otro articulo que protege el derecho a la salud, como el Articulo
19: Derecho a la salud.- “El Estado garantizara a las personas con
discapacidad el derecho a la salud y asegurara el acceso a los servicios de
promocion, prevencién, atencidn especializada permanente Yy prioritaria,
habilitacion y rehabilitacion funcional e integral de salud, en las entidades
publicas y privadas que presten servicios de salud, con enfoque de género,

generacional e intercultural”.

Es innegable que la atencion y el cuidado a los nifios/as con discapacidad han
mejorado, pero se ha descuidado, o se ha dejado de lado la salud y la calidad
de vida de las personas que se encargan de su cuidado. La misién solidaria
“Manuela Espejo” mediante visitas técnicas identifica las necesidades de las
personas con discapacidad y emprende una fase de atencion integral
proporcionando ayuda técnica necesaria, vivienda en los casos que ameriten
pasan a ser evaluados por la fundacién “Joaquin Gallegos Lara” que asigna un

bono econdmica de 240 délares para cuidadores familiares.

Se puede decir que estas fundaciones estan creadas para mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad y la de sus cuidadores, pero no siempre
es la mas correcta, porque no todos reciben estas ayudas econdmicas,
teniendo que solventarlos gastos para su diario vivir en familia y para trasporte

entre otras necesidades sin tener ingresos suficientes.
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CAPITULO I

2. FUNDAMENTO TEORICO

2.1 Marco Referencial

Calidad de vida.- Se la define conforme a los atributos bien sean positivos
0 negativos que caracterizan la propia vida y que constan de cuatro

dimensiones; el bienestar fisico, psicolégico, social, econdmico ™

Al definir la calidad de vida en las familias con nifios/as con ciertas
discapacidades, se puede analizar el impacto que la discapacidad puede tener
sobre la calidad de vida familiar; destacando el rol que desempeia el familiar
cuidador y haciendo una relacién sobre el bienestar del familiar que cuida, con
el bienestar del nifio/a con discapacidad que recibe cuidado, se demuestra que

es fundamental el apoyo emocional en el desarrollo de los nifios/as.

También es posible que la inseguridad constante, el exceso de informacion, el
desempleo o el multi-empleo, los cambios en la estructura familiar (divorcios,
uniones inestables), ambos padres en el mercado laboral, tristeza, la pérdida
de motivacion, lealtad y valores, desencadenan los mdultiples factores
estresantes a los que estan expuestos la mayoria de los seres humanos,

provocando estrés, enfermedades y deterioro de la calidad de vida.

Discapacidad.- Cuando se habla de discapacidad, la atencion inmediatamente
se centra en las barreras que la sociedad suele identificar con mayor facilidad:
arquitectonicas, fisicas y de comunicacion; sin embargo, aun resta enfrentar las
barreras actitudinales que son las mas determinantes y afectan a las personas
con discapacidad, en especial a mujeres, nifias y nifios. La manera en que la

sociedad
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descarga su mirada a los nifos con discapacidad su actitud de miedo
infundado sobre las personas con discapacidad no solo recae en el sentir del
discapacitado sino también en el familiar que cuidada de él.

En la revista de la Facultad de Ciencias Médicas en su articulo: “La

Discapacidad en el Ecuador en cifras, afio 2010™

se presenté estadisticas
sobre las distintas discapacidades, clasificAndolas en 5 tipos, la que ocupa el
primer lugar, son las discapacidades fisicas motoras con el 23,73%, Seguida
de la discapacidad visual con el 12,85%, a continuacidn se encuentra la
discapacidad auditiva (sordera) con el 8,20%, en cuarto lugar la discapacidad
intelectual (retardo mental) con el 7,16%, y finalmente la discapacidad mental

(enfermedades Psiquiatricas) como quinta con el 4,09%.%

Ademas indica que los casos de discapacidad se los puede encontrar un60%
en la zona urbana y un 40% en la zona rural®Haciendo de esta una realidad
en la que se torna dificil el acceso a los centros de salud y por ende a los

centros de rehabilitacion, convirtiendose en un gasto econdémico y fisico mayor.

La conceptualizacibn de los distintos tipos de discapacidad, segun la
CONADIS. @@ indica que la discapacidad fisica motora, son consideradas como
deficiencias corporales, estas implican dafio y limitacion en la funcion de
organos internos externos, quienes presenten este tipo de discapacidad tienen
dificultad para movilizarse. Discapacidad visual: en la que se incluye la

presencia de ceguera o baja vision.

Discapacidad auditiva: implica la pérdida de la audicion total o sordera
moderada, misma que dificulta la comunicacién con el entorno, esta puede ser
genética, congénita infecciosa o0 traumatica. La discapacidad intelectual
(retardo mental) es la dificultad de comprension de ideas complejas,
razonamiento, siendo facilmente influenciables por el medio en el que se
desarrollan. La discapacidad mental, las enfermedades psiquiatricas, que son
deficiencias o trastornos de la conciencia provocandose estadios de

irritabilidad, depresion, inestabilidad emocional cronica.
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Es necesario acotar que los nifios/as sin ningun problema necesitan ayuda
para desarrollarse, y los nifios/as con discapacidad necesitan mucho mas para
ello, es necesaria la participacién de otras personas para desenvolverse en su

vida diaria.

Por lo mencionado anteriormente el familiar que cuida de un nifio/a con
discapacidad deja todo para entregarse por completo al cuidado de este,
pudiendo afectarse no solo en el ambito emocional al ver la evolucion lenta del
nifio/a, tardia en otros casos, o peor aun nula. Por ello la prioridad del cuidado
y el tiempo invertido en la rehabilitacién de los nifios/as con discapacidad, por
lo que se ha reducido el tiempo para trabajar fuera del hogar y por ende el
ingreso econdmico disminuye, pudiendo llegar a un desbalance entre el ingreso

y egreso familiar afectando el factor economico.

Las leyes en nuestro pais amparan a las personas con discapacidad, por el
mismo hecho de que requieren mucho cuidado y proteccion, segun la Ley
Organica de Discapacidades del Ecuador, en su “Articulo 7: Se entiende por
persona con deficiencia o condicion incapacitante a toda aquella que, presente
disminucién o supresion temporal de alguna de sus capacidades fisicas,
sensoriales o intelectuales manifestandose en ausencias, anomalias, defectos,
pérdidas o dificultades para percibir, desplazarse, oir y/o ver, comunicarse, 0
integrarse a las actividades esenciales de la vida diaria limitando el desempefio
de sus capacidades y, en consecuencia el goce y ejercicio pleno de sus

derechos™®

Una persona al reunir estas condiciones requiere mayor cuidado y atencién
frente a su limitacion, mas aun en la etapa de la nifiez, donde se da un
aprendizaje mutuo para el sujeto cuidado, como para el cuidador. Se puede
explicar que el ser cuidador de nifios con discapacidad debe ser una ardua
tarea, muchos padres aceptan esta realidad con dolor y resignacion pero

refieren no alcanzar una felicidad plena.
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Gonzélez manifiesta en su estudio, La Calidad de Vida de Las Familias de

Personas con Discapacidad Intelectual que el bienestar emocional de los

familiares depende en gran medida del que tenga la persona con
Discapacidad, Su aspiracion es ver que afrontan el dia a dia contentos y que se
encuentran satisfechos de su propia vida, y les tranquiliza que sean capaces de
expresar lo que les agrada y desagrada *Enfatizando la importancia de ejercer
este rol de padres; que educan, vigilan y protegen. Nunca se tiene una
satisfaccion plena sobre el desempefio de este papel, que en estos casos, se

prolonga y puede llegar a producir cansancio.

Cuidador Familiar.- Martha Osorio, “Retoma el concepto, cuidador familiar del
Grupo de investigacion CUIDANDO A LOS CUIDADORES de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, donde se define al
cuidador familiar como la persona con vinculo de parentesco o cercania, que
asume las responsabilidades del cuidado de un ser querido en situacion de
enfermedad crénica y participa con ellos en la toma de decisiones @

Otro estudio realizado en Madrid, con el tema “El rol de Cuidador de personas
dependientes y sus repercusiones sobre su Calidad de Vida y su Salud” revela
que el 66,4% de los cuidadores presentaba sobrecarga con el 48,1% de los
cuidadores respondi6 que su salud era mala o muy mala; se indica ademas que
existe una mayor prevalencia de ansiedad y depresion en el grupo de
cuidadores, provocando también disfunciones familiares con una interrelacién
social insuficiente, concluyendo que es necesario intervenir a las caracteristicas

y necesidades de los cuidadores'*?

Siendo una principal caracteristica el predominio de las mujeres como
cuidadoras, y mas aquellas que estdn sin empleo, con menor nivel de
instruccion y las que habitan en hogares de bajos ingresos quienes tienen una
mayor probabilidad de desempefiar este muy importante papel, en
consecuencia son las mujeres quienes asumen con mayor frecuencia las
tareas de cuidados mas pesadas, intensas y complejas, dedican mas tiempo

gue los hombres y se ven mas perjudicadas en su salud y en su vida cotidiana

21



(13

por desempefar esta funcién.'"“)La mayoria de estas mujeres con una edad

promedio de 36 a 56 afios.

Carrillo en su investigacion la carga del cuidado para el cuidador familiar, al
igual que en otras investigaciones el sexo femenino es mayoritariamente quien
cumple con el papel de cuidador, ademas indica que el 62% refiridé escolaridad
primaria incompleta, 16% bachillerato completo, 15% bachillerato incompleto,
ademas EI 98% al estrato socio econdémico, bajo con un ingreso per capita de
menos de 4 dolares diarios. Las labores del hogar en un 57 % es el mayor

porcentaje entre las ocupaciones de los mismos.®®

Vale la pena destacar el documento ATENCION A LA FAMILIA /CUIDADOR,
gue describe: El cuidado del cuidador y el apoyo a estos miembros que
cambian sus estandares de vida, el ser cuidador ha implicado la incorporacion
de cambios en los modelos tradicionales integrando ya no solo a las mujeres,

sino también a los hombres a cumplir con los roles como cuidadores %

Asi en la revista Cubana, Calidad de vida de cuidadores familiares de ancianos,

la Lcda. Vanessa Cruz, indica; que el 78,6 % pertenece al sexo femenino, el
estado civil de los cuidadores, en general son casadas, ademas las edades de
los cuidadores comprenden entre 46,8 y 58,5 afios. Este estudio muestra que
los problemas de salud de los ancianos, influenciaron negativamente en la
Calidad De Vida de los cuidadores, especialmente en los dominios fisico y

psicolégico.®®

Considerando lo mencionado anteriormente se puede discernir que la mayoria
de nifios/as necesitan un tratamiento prolongado metddico que requiere la
participacion de un equipo multidisciplinario para que el nifilo/a pueda
reintegrarse a la familia y a la comunidad con menos dificultad, pero quien esta
diariamente con él/ella es el FAMILIAR CUIDADOR, quien muchas de las
veces no esta preparado para este complejo trabajo.
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Por ello resulta importante el seguimiento que se da a la vida del familiar
cuidador del nifio/a con discapacidad, identificando las necesidades que estan
siendo afectadas en los cuidadores familiares del “Centro de Rehabilitacion

Integral Especializado” CRIE Nro.5*"

El estudio realizado por Lopez, sobre; Calidad de Vida de Cuidadores Primarios

de Pacientes con Discapacidad Dependiente, los resultados exponen que

tienen una buena calidad de vida( 46.6%)observando mejor el ambito de salud
fisica (74.7%) que mental (69.3%). La vitalidad y salud general son factores
altamente relacionados. Dentro del el estudio socio demogréfico, indica que los
grupos mas afectados son: divorciados (57.9%), familias incompletas
(55.7%).18)

2.1MARCO INSTITUCIONAL
CENTRO DE REHABILITACION INTEGRAL ESPECIALIZADO (CR |E N°5)

El “Centro De Rehabilitacion Infantil Especializado”, se encuentra ubicado
en la provincia del Azuay, cantén Cuenca (Paucarbamba y Girasoles), este
centro anteriormente llamado “San Juan de Dios”, fue un centro particular
desde 1993 y desde el afio 2010 forma parte del Ministerio de Salud
Publica, por ello en el 2012 se realizaron adecuaciones con una inversion
de 559.939 dolares, Carina Vance, ministra de salud al realizar la
reapertura del “Centro de Rehabilitacion Integral Especializada” refirio, que
este centro es uno de cinco a nivel nacional, que mantiene condiciones de
estandares internacionales, como modelo de atencién con procesos de
fortalecimiento en el primer nivel de atencién a personas con discapacidad,
servirdn de apoyo para los hospitales, con un enfoque especial para las
personas con capacidades diferentes, por lo cual cuenta con la adecuacion

especifica. ¥

Actualmente el centro se encuentra bajo la Direccion del Dr. Juan Pablo
Aguilera, y proporciona el servicio médico terapéutico desde 0 hasta 18
afos de edad de forma gratuita, entre los servicios que brinda estan:
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atencion médica a cargo del Neurdlogo, servicio de enfermeria,
odontologia, trabajo social, centro auditivo oral, terapias para mejorar el

desarrollo fisico, motor, lenguaje, intervencion temprana y ocupacional.

En la consulta médica, se ofrece consultas y control general; se diagnostica
y prescribe tratamientos segun las necesidades o caso contrario se refiere a
una consulta especializada; todas estas actividades se registran
diariamente, ademas se realiza un seguimiento de los tratamientos, a través
de consultas fijadas. Se evallan ademas examenes de laboratorio,
radiografias, se analizan casos y en la parte administrativa se vela por la

correcta utilizacién de los recursos del centro.

El profesional de enfermeria como parte de un equipo multidisciplinario para
la atencion al discapacitado y su familiar cuidador, constituye un elemento
clave para realizar una atencién integral priorizando la individualidad de
cada nifio. La Enfermera realiza varia actividades entre las que destaca:
Control de signos vitales, talla, peso, IMC, curaciones y administracion de
medicacion en los casos que ameriten; Apoyo a las personas con
discapacidades, y a sus familias, a acceder a la formacion, a la informacién
y a los servicios de apoyo que les permitan vivir una vida satisfactoria,
brindan ademas educacién sobre formacion de salud adecuada para la
prevencion y control de enfermedades o accidentes y trabaja conjuntamente
con la familia para identificar las principales necesidades y hallar posibles

soluciones.

Entre las terapias que se brindan en el Centro de Rehabilitacion destacan:

Terapia ocupacional.- La OMS, le define como “el conjunto de técnicas,
meétodos y actuaciones que a través de actividades aplicadas con fines
terapéuticos, previene y mantiene la salud, para conseguir la mayor
independencia y reinsercion posible del individuo en todos sus aspectos:
laboral, mental, fisico y social®Se concentra en las areas de desempefio

funcional (auto cuidado, trabajo y ocio).

24



El profesional se encamina a:

Intervencion Temprana.-

Realizar la valoracién de las capacidades y limitaciones de la persona.
Prevenir discapacidades, anticiparse a posibles lesiones y patologias.
Valorar las capacidades sensoriales, superiores, sociales y psicologicas.

Elaborar y evaluar programas de tratamiento de rehabilitacién con sus
correspondientes objetivos individualizados.

Entrenar el uso de ayudas técnicas siempre y cuando sea necesario,

compensando sus limitaciones.

Confeccionar y realizar la prescripcion de ortesis, protesis y ayudas

técnicas, asi como el entrenamiento de la persona en su utilizacion.

Adaptar el entorno y elaborar programas de eliminacion de barreras
arquitectonicas. Asesorar a familias, usuarios y profesionales de otras

especialidades.

Reinsercion del individuo en su vida cotidiana y en su medio en las

mejores condiciones posibles.

Promocionar el desarrollo de programas de intervencion en poblacion

con discapacidad.”

Tiene como finalidad ofrecer a los nifios con

discapacidad o con riesgo de padecerlos un conjunto de acciones

optimizadoras y compensadoras, que faciliten su adecuada maduracién en

todos los ambitos y que les permita alcanzar el maximo nivel de desarrollo

personal y de integracion social”®Yentre sus principales objetivos estan:

Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global

del desarrollo del nifio.
Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio.

Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacién

de barreras y adaptacion a necesidades especificas.
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 Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o

asociados producidos por un trastorno o situacion de alto riesgo.

e Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno

en el que vive el nifo.

» Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencion.

Terapia Fisica.- Definida por la OMS como “el arte y la ciencia del
tratamiento por medio del ejercicio terapéutico, calor, frio, luz, agua, masaje

y electricidad”® entre los objetivos estan:

e Disminuir el dolor, inflamacién, el espasmo , espasticidad muscular.,

alteraciones de la marcha

« Aumentar y mantener la fuerza y elasticidad, la movilidad de las
articulaciones, aumentar la coordinacion y la independencia del

paciente para realizar sus actividades de la vida diaria.
» Favorecer la curacion de lesiones de tejidos blandos.
» Evitar la formacion de contracturas y deformidades
e Corregir las desviaciones posturales
* Aumentar la independencia para realizar las actividades diarias
* Reeducar la marcha y postura de acuerdo a cada lesiéon

* Ensenfar a los pacientes y familiares como realizar en forma correcta los

procedimientos de fisioterapia en el hogar del paciente®”

Terapia de lenguaje.- La terapia de lenguaje es el tratamiento para la
mayoria de los nifios con discapacidades del habla y aprendizaje del
lenguaje. Las discapacidades en el habla se refieren a problemas con la
produccion de sonidos, mientras que los problemas con el aprendizaje del
lenguaje son las dificultades al combinar las palabras para expresar

ideas®?
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« Los trastornos de articulacion - dificultad producir sonidos en las silabas
y al emitir palabras de forma incorrecta de modo que otras personas no
pueden entender lo que la persona estéa diciendo.

« Trastornos con la fluidez del habla con problemas que incluyen
tartamudez una condicién donde el habla se interrumpe debido a pausas

anormales, repeticiones o sonidos prolongados y silabas.

+ Resonancia o trastornos de la voz incluye problemas con el tono, el
volumen o la calidad de la voz. Distrae a los oyentes de lo que se esta
diciendo. Estos tipos de trastornos también pueden causar dolor al nifio

o hacerle sentir incobmodo cuando esta hablando.

- Disfagia oral/trastornos de la alimentacion - incluye dificultades al comer

o al tragar.

« Los trastornos receptivos se refieren a las dificultades al entender o

procesar el lenguaje.

+ Los trastornos expresivos incluyen dificultades para combinar palabras,
vocabulario limitado o inhabilidad de usar el lenguaje en forma

socialmente apropiada.

Es importante anotar que los terapistas de las distintas areas indican los
aspectos basicos sobre el cuidado del nifio o nifia, en la que se envasa, el
como: cargarlos, vestirlos, la utilizacion de los aditamentos, el correcto
manejo de audifonos auditivos en caso de poseerlos, pero lo mas
importante en anotar es la calidad de atencidn que estos pacientes deben
tener, la cual recibe entre 1 hasta 5 horas a la semana y recalcando todo el
esfuerzo y atencién que debe tener el familiar cuidador para con estos nifios

y asi el verdadero esfuerzo y obligacién para con ellos.
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CAPITULO Il

3. OBJETIVOS

3.10BJETIVO GENERAL

Determinar la calidad de vida de los familiares que cuidan a nifios/as
menores de 5 afos con discapacidad en el “Centro de Rehabilitacion

Integral Especializado” Cuenca, 2015

3.20BJETIVOS ESPECIFICOS

1. Determinar las condiciones demograficas (sexo, edad, residencia,
estado civil, instruccién) de los familiares que cuidan a los nifios con

discapacidad.

2. Determinar las condiciones econdémicas (ingreso, egresos segun el valor
de la canasta basica familiar, aspecto laboral, forma de alimentacion)de

los familiares que se interrelacionan con el cuidado directo de los nifios.

3. ldentificar las condiciones fisico-sociales de la calidad de vida de los

familiares que se interrelacionan con el cuidado directo del nifio.

4. Clasificar los determinantes de los datos demograficos (sexo residencia)
y los determinantes de la calidad de vida de acuerdo ICUB97 version
2009, segun las necesidades basicas de Virginia Henderson y al

cuestionario SF-36 version 2.
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CAPITULO IV
4. DISENO METODOLOGICO

4.1 TIPO DE ESTUDIO.- Para realizar el presente estudio se utilizé la
investigacion cuantitativa, tipo descriptiva de corte transversal, la cual

permitié describir y cuantificar las variables de estudio

4.2 AREA DE ESTUDIO.- Este estudio se realizd6 en el “Centro de
Rehabilitacion Integral Especializado”, institucibn regentada por el
Ministerio de Salud Publica, ubicado al sur de la ciudad de Cuenca,

provincia del Azuay.

UNIVERSO Y MUESTRA

UNIVERSO.- El universo estuvo constituido por190 cuidadores familiares de

los nifios/as menores de 5 afios que acuden al “Centro de Rehabilitacion”.

MUESTRA.- La muestra fue calculada con la férmula de célculo muestral
con poblacion conocida, en virtud de que se tiene el dato del numero de
cuidadores familiares. La muestra final esta representada por 99 cuidadores

y cuenta con las siguientes restricciones muestrales:

n=muestra

N=Total de la poblacién: 190
Z,%=1.96, si la seguridad es del 95%
p=proporcién esperada: 5% = 0.05
g=1-p: 1-0.05 = 0.95

d=precision:3%.

N xZ prxq
n=
d2x(N—-1)+Z,>xpxq
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B 190x1.962 x 0.05 x 0.95
©0.032x (190 — 1) 4+ 1.962 x 0.05 x 0 .95

n

n =99

4.3 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION:
INCLUSION.-
e Todos los cuidadores familiares, de nifilos/as menores de 5 afios con
algun tipo de discapacidad.
* Aquellos cuidadores familiares que desearon participar de forma

voluntaria y firmaron el consentimiento informado.

EXCLUSION.-
* Cuidadores familiares de nifios con enfermedades graves y que no
asisten regularmente al centro (riesgo de fallecer).

» Cuidadores familiares que no firmaron el consentimiento informado.

4.4 VARIABLES:
v' Condiciones demograficas
o Edad
Sexo
Residencia

Estado civil

o O O O

Instruccién

v" Condiciones econdmicas
o Actividad laboral
0 Ingresos

o Egresos

v" Condiciones sociales
0 Accesibilidad a la actividad recreativa.

o Tipo de familia.
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4.5 METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS.- La investigacion fue
cuantitativa, de tipo descriptivo. Se trabajo con99 cuidadores familiares de
ninos/as menores de 5 afos del “Centro De Rehabilitacion Integral

Especializado”, de acuerdo a la muestra obtenida.

Para recolectar la informacion se utilizo como modelo el cuestionario
ICUB97 (Enfermeria Comunitaria Universidad de Barcelona) version 2009,
gue se basa en las necesidades basicas de Virginia Hendersony el
cuestionario salud SF- 36 (version 2)que enfoca aspectos de la salud fisica
y emocional, con estas se elabord el cuestionario y se valido con 15

cuidadores familiares de nifilos mayores de 5 afios del mismo centro.

Tabla N° 1: Técnicas e instrumentos de la investigacion

TECNICAS INSTRUMENTOS

* Observacion » Se recolecto la informacion de forma directa cuando
Participante los cuidadores familiares acompafiaban a sus nifia/o
a la terapia de rehabilitacion.

» Cuestionario elaborado

* Entrevista » Listado de los nifios/as del Centro proporcionada
estructurada por la trabajadora social de la institucion.
o formal » Historia clinica para corroborar datos.

4.7PROCEDIMIENTO.-Para el desarrollo del trabajo investigativo, se procedio
de la siguiente manera:

e Autorizaciones .-Se solicité la autorizacién respectiva a la directora del
Distrito de Salud 01- 02 y al Director del “Centro de Rehabilitacion

Integral Especializado Nro.5”. (Anexo 2).

» Capacitacion.- Para la realizacion de la investigacion se reviso
ampliamente articulos cientificos y bibliograficos relacionados al tema, y

se consulté con expertos.

» Supervision: Directora y asesora del trabajo
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4.8PLAN DE TABULACION Y PROCEDIMIENTOS :

Para el estudio, se utilizé un instrumento que tomo como base la informacion
de dos cuestionarios validados y aplicados en estudios anteriores; el primero
de ellos es el ICUB 97, que surge del marco conceptual de Virginia Henderson,
y el segundo instrumento, el SF 36 que incluye preguntas que evalian el
estado de salud en un rango de: “menos sanos” y “mas sanos” de los
encuestado, se realizdO una modificacion en preguntas con criterios que se
incluian en otras preguntas®?). Es necesario recalcar que el instrumento
construido fue validado por 15 cuidadores familiares de niflos mayores de 5
afios que acuden al Centro de Rehabilitacion, lugar donde se realiz6 este

estudio.

Para comprender de mejor manera la informacion del cuestionario, se explica
de forma sucinta que los items del ICUB 97 son preguntas concretas; mientras
que, el SF36 se divide en dos grandes componentes; que incluyen 8

dimensiones:
1. Componente de salud fisica, incluye:

Funcion Fisica: Limitaciones para realizar todo tipo de actividad fisica,
tales como, bafarse, vestirse, caminar, agacharse, subir escaleras,
levantar pesos y los esfuerzos moderados e intensos. (10 preguntas) las
cuales se pueden determinar con los aspectos de: Si, me limita mucho; Si,

me limita poco; No, no me limita nada.

Rol fisico : Problemas en el trabajo y otras actividades diarias como el
resultado de la salud fisica. (4 preguntas) valoradas con las siguientes
respuestas: Siempre; Casi siempre; Algunas veces; Solo alguna vez;

Nunca.

Dolor corporal : Intensidad de dolor y su efecto en el trabajo habitual,

tanto en el hogar como fuera (2 preguntas). Sus resultados son: Nada,
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Poco, Regular, Bastante y Mucho y el segundo literal como: No, Ninguno;
Si Muy poco; Si un poco; Si moderado; Si mucho; Si muchisimo.

2. Componente de salud mental:

Vitalidad : Sensacién de energia y vitalidad, en contraposicion a la
sensacion de cansancio y agotamiento (4 preguntas). Determinantes como:

Siempre; Alguna veces; Casi siempre y Nunca.

Funcién Social : Interferencia con la vida social habitual debido a
problemas fisicos o emocionales (1 pregunta). Evaluamos con los

determinantes: Nada, Un poco, Bastante y Mucho.

Rol Emocional : Problemas con el trabajo u otras actividades diarias como
consecuencia de problemas emocionales (3 preguntas).valorada con:

Siempre; Casi siempre; Algunas veces; Solo alguna vez y Nunca.

Salud Mental : salud mental general, incluyendo depresion, ansiedad,
control de la conducta o bienestar general (2 preguntas). Determinantes

como: excelente, buena, muy buena, regular y mala.

Adicionalmente, la pregunta numero dos se trata sobre el cambio en el
estado de salud general respecto al afio anterior. Este item no se utiliza
para el calculo de ninguna de las escalas pero proporciona informacion util
sobre el cambio percibido en el estado de salud durante el afio previo a la

administracion delSF-36.
Interpretacion del test segun la puntuacion.-
Las puntuaciones de las 8 dimensiones, estan ordenadas de forma que: a
mayor valor mejor es el estado de salud. Para cada dimension, los items son

codificados, agregados y transformados en una escala con un rango de 0 (el

peor estado de salud) a 100 (el mejor estado de salud). Ademas, el
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cuestionario permite el calculo de dos puntuaciones resumen, fisica y mental,
mediante la suma ponderada de las puntuaciones de las ocho dimensiones

principales.

Hemos realizado el andlisis de acuerdo a los porcentajes generales, tanto del

cuestionario ICUB97 con el SF 36. Dando un solo resultado.

4.9 ASPECTOS ETICOS.-Para garantizar el aspecto ético de esta investigacion
manejamos las “Normas éticas para investigaciones con sujetos humanos”
impuesto por la Organizacibn Panamericana De La Salud (OPS), esto
permitié describir detalladamente los procedimientos, para proteger a las
personas que participaron en el estudio, estructurar el formulario de
consentimiento informado que se utilizd con los participantes en la

investigacion.

Previamente los cuidadores, estuvieron en libertad de aceptar o denegar el
estudio. Los datos obtenidos son utilizados con fines de investigacion, se

guardara confidencialidad y se respetara todos los principios de bioética.

4.10 RECURSOS

RECURSOS HUMANOS

» Directos:
Investigadores: Ximena Cabrera Mufioz, Erika Gallegos Vargas.
Directora de tesis: Lic. Silvia Parra.

Asesora de tesis: Lic. Narcisa E Arce G.

* Indirectos

Coordinador del “Centro”: Dr. Juan Pablo Aguilera.

Personal del “Centro de Rehabilitacion Integral Especializado”

Familiares de niflos/as < de 5 afos con discapacidad del “Centro de

Rehabilitacion Integral Especializado”.
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Tabla N° 2. RECURSOS MATERIALES

RUBRO: VALOR UNITARIO VALOR TOTAL
Transporte (0.25 X4 X 15) (1 X 2X 15) $45
Alimentacién (2.50 X 2 X 15) $75
Impresiones copias | 0.10 — 0.50 $ 50
0.05

Material de escritorio $ 50
Otros $ 200
Total: $ 420
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UNIVERSIDAD DE CUENCA

CAPITULO V
Resultados:
Tabla N° 3: Distribucion seguin sexo y edad de 99 fa  miliares que cuidan

a nifos/as menores de 5 afios con discapacidad del “ Centro de
Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015

Femenino

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras.

En la tabla 3 se puede observar que el46,5% de los cuidadores pertenece al
sexo femenino en edad comprendida entre los 21 a 34 afios, y un minimo
porcentaje los de 15 a 20 afios con el 11,1% y mayores de 46 afios con el
8,1%. Se puede observar ademas que el 22% corresponde a cuidadores del

sexo masculino.
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Tabla N° 4: Distribucion segun estado civil de 99 f  amiliares que cuidan
a nilos/as menores de 5 afios con discapacidad del “ Centro de

Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015

Estado civil Recuento %

Soltero/a 22 22,2%
Union libre 19 19,2%
Casado/a 54 54.5%
Separado/a il 1,0%
Divorciado/a 1 1,0%
Viuda/o 2 2.0%
TOTAL 99 100%

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.
Realizado: Por las autoras.

La tabla refleja que el estado civil casado/a es el mayor porcentaje con el
54.5%, lo contrario sucede que al estado civil de viuda, separada, divorciado
gue tienen el 4% del total. El estado civil soltera es un porcentaje significativo
del 22,2% considerando la actividad que tienen que realizar, generalmente

requiere de la intervencion de la familia.
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Tabla N° 5: Distribuciénsegun nivel de instruccién de 99 familiares que
cuidan a nifios/as menores de 5 afos con discapacida  d del“Centro de

Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015

Nivel de instruccion Frecuencia Porcentaje
Ninguna 10 10,1%
Primaria 29 29,3%
Secundaria 27 27,3%
Secundaria incompleta 11 11,1%
Superior 21 21,2%
Estudiante 1 1,0%
TOTAL 99 100%

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.
Realizado: Por las autoras.

La tabla muestra que segun el nivel de instruccion, el nivel primario y secundario
es el grupo mayoritario con el 56,5%, no asi el de secundaria incompleta y ningun

tipo de instruccion que representa el porcentaje inferior al 21,1%.

Tabla N° 6: Distribucion segun residencia de 99 fam iliares que cuidan a
ninos/as menores de 5 afos con discapacidad del“Cen tro de

Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015

Frecuencia Porcentaje

Rural 51 51,5%
Residencia Urbano 48 48.,5%
Total 99 100,0%

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras.

En relacion a la residencia la tabla refleja que el 51,5% pertenecen a la

poblacién rural y el 48,5% a la poblacién urbana.
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Tabla N° 7: Distribucionsegun tipo de familia de 99 familiares que
cuidan a niflos/as menores de 5 afios con discapacida  d del“Centro de
Rehabilitacion Integral Especializado”.Cuenca 2015.

Nuclear

Monoparental

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras.

Como indica la tabla segun el tipo de familia, la nuclear y extensa ocupa los
porcentajes mas altos con el 82,9% al contrario de lo que ocurre con la
monoparental y padre o madre soltera que tienen Unicamente el17,2% del total.
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DATOS ECONOMICOS:

Los datos econdmicos incluyen los ingresos y egresos segun el valor de la
canasta basica familiar actual: “$ 653,21"incluyen ademas el aspecto laboral,

forma de alimentacién, dentro de ellos se presentan las siguientes tablas:

Tabla N° 8: Solvencia economica segun la canasta ba sica de 99
familiares que cuidan a nifios/as menores de 5 afios con discapacidad

del “Centro de Rehabilitacion Integral Especializad  0”. Cuenca 2015.

Solvencia economica de los familiares Frecuencia Porcentaje
o .
Monto de la canasta (PG Tusirer 82 82,8%
basica Ingreso igual 12 12,1%
653,21 USD Ingreso superior 5 5,1
TOTAL 99 100%

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras.

Como se aprecia en la tabla el ingreso inferior al valor de la canasta basica es
el porcentaje mayor con el 82.8%de los familiares, al contrario de lo que se
observa en relacion a los ingresos iguales o superiores que sumados alcanzan

un total de 17,2%.
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Tabla N° 9 Distribucién de 99 familiares que cuidan a nifos/as menores
de 5 afios con discapacidad del“Centro de Rehabilita  cion Integral

Especializado”, con relacién al trabajo, Cuenca.201 5.

Trabajo y realizacion de los familiares Frecuencia %
Tiene dificultad para distribuir su tiempo a7 47,5%
Tiene dificultades laborales 20 20,2%
Trabaja menos tiempo fuera del hogar 14 14,1%
Ha adoptado su trabajo dentro del hogar 18 18,2%
para cuida

TOTAL 99 100%

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras

De acuerdo a las actividades laborales de los cuidadores familiares, se destaca
el 47,5% presenta dificultad laboral para distribuir su tiempo, seguido del 20,2%
gue destaca dificultad laboral y solo el 14,1% indica trabajar menos fuera del

hogar, mientras que el 18,2 %ha adaptado su trabajo dentro del hogar.

Tabla N° 10: Nutricion de 99 familiares que cuidan a ninos/as menores
de 5 afos con discapacidad del“Centro de Rehabilita  cion Integral

Especializado”. Cuenca 2015.

Frecuencia %
Nutricion Come pasada las horas de lo normal 62 62,6%
de los  Ha perdido el apetito 8 8,1%
familiares  Tiene mala digestion 4 4,0%
Ha perdido o aumentado de peso 25 25,3%
TOTAL 99 100%

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.
Realizado: Por las autoras.

Un alto porcentaje de familiares cuidadores investigados indica que come
pasada las horas regulares de alimentacion con un 62,6%; el 25.3% ha subido y

bajado de peso y el 12,1% indic6 que tiene pérdida de apetito y/o mala digestion.
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RESULTADOS DE CALIDAD DE VIDA.- Los resultados de las encuestas
fueron aplicadas a 99 cuidadores de nifios/as, que representa el 100% de la

muestra, es necesario indicar que en algunas tablas no incluyen el total, por el

tamano y presentacion de la tabla; se presentaran ademas englobadas segun

las condiciones: fisico, social y emocional.

A.

CONDICIONES FISICAS.-Hace referencia a los elementos que hacen que
la calidad de vida del ser humano sea digna, comoda, agradable y
satisfactoria, para ello se incluird los siguientes aspectos: el estado de
salud, tanto la actual como la comparada con la de hace un afo, problemas
fisicos que dificultan las actividades sociales, problemas en el trabajo o

actividades cotidianas, actividades diarias normales.

Tabla A 1: Estado de salud de 99 familiares que cui dan a nifios/as
menores de 5 aflos con discapacidad del“Centro de Re  habilitacion

Integral Especializado”. Cuenca 2015.segun el formu  lario SF 36.

Salud de los familiares Recuento %
Excelente 14 14,1%
Muy buena 17 17,2%
Buena 50 50,5%
Regular 17 17,2%
Mala 1 1,0%
Total 99 100,0%

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras.

La tabla con relacion al estado de salud indica que el 50,5% de los cuidadores

familiares, consideran su estado de salud como bueno, el 31,3% lo califica

entre excelente y muy buena, mientras que un minimo porcentaje el 18,2%

entre mala y regular.
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TablaA 2: Comparacion del estado de salud actual ve
hace un afio de 99 familiares que cuidan a nifios/as

con discapacidad del“Centro de Rehabilitacion Integ

rsus al estado de
menores de 5 afios

ral Especializado”.

Cuenca 2015.
Salud actual vs con la de hace un afio Recuento Porcentaje
Mucho mejor ahora que hace un afio 19 19,2%
Algo mejor ahora que hace un afio 25 25,3%
Méas o menos igual que hace un afio 42 42,4%
Algo peor ahora que hace un afo 12 12,1%
Mucho peor ahora que hace un afio 1 1,0%
TOTAL 99 100,0%

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.
Realizado: Por las autoras.

Como se puede observar en la presente tabla, en lo que se refiere al estado

de salud, el 42,4% indico que su salud es mas o menos igual que hace un

afo, al contrario delo que ocurrié con el19,2% quienes refieren que su salud

se encuentra mucho mejor que hace un afno; sin embargo, se puede apreciar

gue existe un porcentaje bajo con el 12, 1 y 1,0 que refieren: que su salud

esta algo peor y mucho peor respectivamente en relacion al afio anterior.

43




UNIVERSIDAD DE CUENCA

Tabla A 3: Problemas fisicos que dificultan las act  ividades sociales de
99 familiares que cuidan a nifios/as menores de 5 afi 0s con
discapacidad del“Centro de Rehabilitacion Integral Especializado”.
Cuenca 2015.

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.
Realizado: Por las autoras.

De acuerdo a los problemas fisico que dificultan las actividades sociales, los
items se centran en la presencia de dolor en alguna parte del cuerpo,
observandose que el 30,3% indica que si sintié un poco de dolor, seguido del el
27,3% quienes refirieron que no hubo ningun dolor; sin embargo, el 7,1%
contesto que si hubo mucho dolor y tan solo el 1% refiri6 que el mismo fue

muchisimo
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Tabla A 4: Problemas en el trabajo o actividades co
la salud fisica de 99 familiares que cuidan a nifios

tidianas a causa de
/as menores de 5

aflos con discapacidad del“Centro de Rehabilitacion Integral
Especializado”. Cuenca 2015.segun el cuestionario S F 36.
Actividades Siempre Casi Algunas Solo Nunca
siempre veces alguna
vez
N % Ne° % No° % Ne° % No° %
(o]
Se redujo el e 1800 12 121% 17 17.2% 17 17.2% 35  354%
tiempo
Hizo menos
de loque .o 16206 14 141% 21 21,2% 20 20.2% 28 28.3%
hubiera
guerido hacer
Dejar de
hacer algunas 18 182% 11 11,1% 22 22,2% 14 14,1% 34 34,3%
actividades
Dificultad
para hacer 20 20,2% 10 10,1% 22 222% 12 12,1% 35 35,4%
actividades

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.

Realizado: Por las autoras.

Como se puede observar, existen 4 items que valoran los problemas en el

trabajo o actividades cotidianas: se redujo el tiempo, hizo menos de lo que

hubiera querido, dejar de hacer algunas actividades y dificultad para hacer las

actividades, todas estas destacan que Nunca con el: 35,4%; 28,3%; 34,3% y

35,4% respectivamente. Los valores que les contindan son: 18,2% en siempre

se redujo el tiempo; 21,2% en se hizo menos de lo que hubiera querido; 22,2%

en Algunas veces en dejar de hacer algunas actividades y dificultad para las

mismas que coinciden con este valor.
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Tabla A 5: Actividades diarias normales de 99 famil iares que cuidan a
ninos/as menores de 5 afios con discapacidad del“Cen tro de
Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015 .segun el

cuestionario SF 36.

ACTIVIDADES DIARIAS  SI, ME LIMITA  SI, ME NO ME
NORMALES MUCHO LIMITA LIMITA NADA
POCO
N° % N° % N° %
ESFUERZO FiSICO
Intenso: correr, levantar objetos 19 19,2% 39 39,4% 41 41,4%
pesados o participar en deportes.
Moderado: mover 1 mesa, aspirar, 11 11,1% 27 27,3% 61 61,6%
jugar a los bolos.
Coger o llevar la bolsa de compras 15 152% 29 29,3% 55 55,6%
Agacharse o arrodillarse 11 11,1% 27 27,3% 61 61,6%

SUBIR ESCALONES

Varios pisos por la escalera 10 10,1% 34 34,3% 55 55,6%

1 solo piso por la escalera 6 6,1% 17 17,2% 76 76,8%
CAMINAR

Un kilometro o mas 11 11,1% 22 22,2% 66 66,7%

> 100 metros 13 13,1% 23 23,2% 63 63,6%

Unos 100 metros 13 13,1% 15 152% 71 71,7%

BANO Y VESTIDO
Por si mismo 9 9,1% 6 6,1% 84 84,8%

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras.

En relacién a los esfuerzos fisicos: No, me limita nada; con el 61,6%; al
contrario de la respuesta de si me limita mucho, 11,1%, el subir escalones
indica el 76,8% que indica que no le limita nada y el 6,1% que indica que si me
limita mucho. Con relacién al aspecto de caminar, el No, me limita nada tiene el
71,7% al contrario de Si, me limita con el 11,1%. El aspecto de Bafio y vestido

el 84,8% y Si, me limita poco con el 6,1%.
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B. CONDICIONES EMOCIONALES:

Se relaciona con tener una autoestima saludable, una actitud positiva, una
fuerte imagen de si mismo y por lo tanto una salud emocional sana.Por ello
se incluira los siguientes aspectos tanto positivos como negativos:
sentimiento y emociones, estos influyen de manera importante en las

decisiones y las acciones que tome la persona en su vida.

Tabla B 1: Problemas emocionales que dificultan las actividades
sociales habituales de 99 familiares que cuidan a n  ifios/as menores de
5 aflos con discapacidad del“Centro de Rehabilitacio n Integral

Especializado”. Cuenca 2015.segun el cuestionario S F 36.

Problemas emocionales Recuento %
Nada 30 30,3%
Poco 38 38,4%
Regular 14 14,1%
Bastante 17 17,2%
Mucho 0 0,0%
TOTAL 99 100,0%

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.
Realizado: Por las autoras.

De los problemas emocionales que dificultan actividades sociales habituales,
se aprecia que el 38,4% indica que han tenido pocos problemas, a diferencia
del 44,4% que indica que no los han tenido nada o de regular formay el 17,2%

indican que los han tenido bastante.
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Tabla B 2: Aspectos Emocionales Positivos de 99 fam

ninos/as menores de 5 afos con discapacidad

Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015

Siempre
Emocionales

N° %
Lleno de vitalidad 34  34,3%
Calmado y

. 31 31,3%

tranquilo
Feliz 36 36,3%

Casi
siempre
N° %
20 20,2%
23 23,2%
22 22.2%

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.

Realizado: Por las autoras.

Algunas
veces
N° %
38 38,5%
30 30,3%
25 25,3%

iliares que cuidan a

del“Cen tro de
Solo

alguna Nunca
vez

N° % Ne %

3 3,0% 4  4,0%
10 10,1% 5 5,1%
11 111% 5 5,1%

Como se puede observar, de acuerdo a los aspectos positivos: en lleno de

vitalidad, destaca el 38,5% con algunas veces, seguido del 34% de siempre ;

en calmado y tranquilo, sobresale: el 31,3% que indica siempre y el 30,3%

algunas veces; y en Feliz: el 36,3% indico que Siempre, 25,3% de algunas

veces. En todos los items hay un minimo porcentaje: entre el 4 al 5,1% que

refiere que nunca hubieron estos aspectos positivos.
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Tabla B 3: Aspectos Emocionales Negativos de_ 99 fam  iliares que cuidan a
ninos/as menores de 5 afos con discapacidad del‘Cen tro de
Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015  .segun el cuestionario

SF 36.

Siempre Casi Allellirieis aIS?JIr?a Nunca
Emocionales P siempre veces 8ez

No % No % Ne° % Ne° % Ne° %
Nerviosa

12 121% 11 111% 29 293% 21 212% 26 26,3%

Desanimado vy
7 1,1% 16 162% 31 31,3% 15 152% 30 30,2%

deprimido
Agotado

9  91% 14 14,1% 34 343% 24 242% 18 18,3%
Cansada 13 13,1% 13 13,1% 34 343% 23 232% 16 16,3%

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.
Realizado: Por las autoras.

Como se observa en la tabla, referente al aspecto negativo, indicando que va
desde el 29,3% al 34,3% que se siente nervioso, deprimido, desanimado,
agotado o cansado algunas veces, al contrario del 30,2% que indica que nunca
se han sentido de este estado, pero también podemos observar que existe un
porcentaje que va de manera ascendente desde 7,1% al 13,1% que indican

que siempre Se encuentran con estos aspectos negativos.
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Tabla N° 11: Actividades diarias normales segun sex 0 de 99 familiares
gue cuidan a nifios/as menores de 5 afios con discapa  cidad del“Centro de
Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015

ACTIVIDADES DIARIAS ME LIMITA SI ME NO ME
NORMALES MUCHO LIMITA LIMITA
POCO

Intenso:  correr, levantar
pesados o participar en deportes

objetos 2,0%

Moderado: mover 1 mesa, aspirar, 1,0%
jugar a los bolos.

Coger o llevar la bolsa de compras. 3,0%
Agacharse o arrodillarse 2,2%

SUBIR ESCALONES
Varios pisos por la escalera 2,0%

1 solo piso por la escalera 0%

Un kildbmetro o mas
> 100 metros 1,0%

Unos 100 metros

Por si mismo

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.

Realizado: Por las autoras.

Sobre las actividades normales ya sea: esfuerzos fisicos, subir escalones,
caminar, bafio o vestido; el mayor porcentaje indica, que el sexo femenino, No
se limitan nada para realizar estas actividades, al igual que él se limita poco y
se limita mucho, un minimo porcentaje de la tabla pertenece al sexo masculino.
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Tabla N°12: Actividades diarias normales segun

familiares que cuidan a nifios/as menores de 5 afios

resi

dencia de 99

con discapacidad del

“Centro de Rehabilitacion Integral Especializado”. Cuenca 2015.
SI, ME LIMITA SI, ME LIMITA NO ME
AOUMIDABIES DRSS MUCHO POCO LIMITA NADA
NORMALES R U R U R U
ESFUERZO FiSICO
Intenso: correr, levantar objetos 10,2% 9,1% 222%  172% 192% 22,2%
pesados o participar en deportes
Moderado: mover 1 mesa, 8,1% 3,0% 13,1% 14,1% 30,3% 31,3%
aspirar, jugar a los bolos.
Coger o llevar la bolsa de 11,1% 4,0% 17,2%  12,1% 23,2% 32,3%
compras.
Agacharse o arrodillarse 8,1% 3,0% 172% 10,1% 26,3% 35,4%
SUBIR ESCALONES
Varios pisos por la escalera 6,1% 4,0% 20,2%  14,1% 25,3% 30,3%
1 solo piso por la escalera 51% 1,0% 13,1% 4,0% 33,3% 43,4%
CAMINAR
Un kilbmetro o mas 9,1% 2,0% 141% 8,1% 28,3% 38,4%
> 100 metros 11,1% 2,0% 11,1% 12,1% 29,3% 34,3%
Unos 100 metros 71% 6,1% 8,1% 7,1% 36,4% 35,4%
BANO Y VESTIDO
Por si mismo 7,1% 2,0% 3,0% 3,0% 41,4% 43,4%

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.

Realizado: Por las autoras.

En lo que respecta a la residencia hay similitud que va de 41.4% al 43.4% en la

de, tanto en la zona rural como la urbana indican que no se limitan nada en

realizar estas actividades diarias normales con porcentajes elevados al

contrario de si, se limita mucho que obtuvo porcentajes minimos.

51



UNIVERSIDAD DE CUENCA

Tabla N°13: Aspectos Emocionales Positivos y Negati  vos segun sexo de
99 familiares que cuidan a nifios/as menores de 5 afi ~ 0s con discapacidad

del“Centro de Rehabilitacién Integral Especializado

POSITIVOS:
Elr:;)cmn Siempre Casi Algunas aIS(t)JIr?a Nunca
siempre veces 9
vez
M M M M M
Vitalidad 8,1% 4,0% 7,1% 2,0 1,0%
%
Calmado 2,0% 6,1% 10,1 4,0 0,0%
y tranquilo % %
Feliz 6,1% 5,1% 8,1% 2,0 1,0%
%
NEGATIVOS
Emocio Siempre Casi Algunas Solo Nunca
nales siempre veces alguna
vez
M
0
Nerviosa Bl
Desanim
adoy
deprimid /0
0
0
Agotado el
2,0%

Cansada

Fuente: Formulario de recoleccion de informacion.
Realizado: Por las autoras.

Con relacion a los aspectos positivos, se puede observar que el sexo femenino,
indica que Siempre, con porcentajes superiores al 26,3% al contrario del sexo

masculino.

De los aspectos negativos, se puede observar que el sexo femenino indico en
mayor porcentaje, la opcion que Nunca hubo aspectos emocionales negativos,
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contrariamente a lo que sucede con el sexo masculino, es necesario aclarar
gue la poblacion mayoritaria del estudio son mujeres, lo que podria justificar
esta diferencia.

Tabla N°14: Aspectos Emocionales Positivos vy Negati__vos segun

residencia de 99 familiares que cuidan a nifios/as m  enores de 5 afios con

discapacidad del“Centro de Rehabilitaciéon Integral Especializado”.
Cuenca 2015.
Positivos:
. Solo
i Siempre Casi Algunas alguna Nunca
SISEIETE P siempre veces g
les vez
R U R U R U R U R U
. 18,2 20,2
Vitalidad 19,2% 15,2% 11,1% 9,1% % % 1,0% 2,0% 2,0% 2,0%
Calmado
. y 19,2% 12,1% 14,1% 9,1% 9,1% 21,2 6,1% 4,0% 3,0% 2,0%
tranquilo %
Feliz 24.2% 12,1% 9,1% 13,1% 8,1% 17,2 6,1% 5,1% 4,0% 1,0%

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras.

Segun los aspectos emocionales relacionados a la residencia se puede
observar la zona rural que existe un mayor porcentaje24,2% que indica que
siempre se siente emocionalmente estable mientras que en la zona urbana
similares porcentajes de un 20,2% indica que algunas veces se sienten

emcionalmente estables
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Negativos:
. . Casi Algunas sele

Emocio ~ Slempre siempre veces alguna Nunca

nales vez
R U R U R U R U R U

Nerviosa 71 51 40 7,1 17, 12,1% 8,1% 13,1% 152% 11,1%

/o % % % % 2%

Desanim 51 20 81 81 10, 21,2% 7,1% 8,1% 21,2% 9,1%

ado Yy o o % % 1%

deprimid

0

Agotado g1 30 91 51 15 192% 11,1 131% 10,1% 81%
% % % % 2% %

Cansada 91 40 81 51 16, 182% 81% 152% 10,1% 6,1%
% % % % 2%

Fuente: Formulario de recoleccién de informacion.
Realizado: Por las autoras.

De aspectos emocionales negativos con relacién a residencia, indica que el

21,2% en la zona urbana tiene mayor porcentaje en la opcién Algunas veces y

la zona rural en la opcion nunca, dando como porcentaje minimo de 5,1% en la

opcion siempre.
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CAPITULO VI

DISCUSION:

En la actualidad, la calidad de vida ha sido muy investigada en todos los
niveles, profesiones y situaciones; sin embargo, el enfoque en los cuidadores
de nifios con discapacidad aun es un problema poco estudiado; es asi como a
nivel de América latina existen pocos estudios sobre el tema y en nuestro pais,

la informacion relacionada a los familiares cuidadores es nula.

De las investigaciones mencionadas en el presente estudio, se debe aclarar
qgue utilizan diferentes instrumentos para evaluar la calidad de vida; pero, la
interpretacion final evidencia resultados preocupantes, por ello se vio la

necesidad de conocer la realidad a nivel local con esta investigacion.

En el documento ATENCION A LA FAMILIA /CUIDADOR, se describe que el
cuidado y el apoyo a estos miembros, cambian los estandares de vida
tradicionales integrando ya no solo a las mujeres, sino también a los hombres a
cumplir con este rol. Como se puede observar en la siguiente discusion sobre

los datos relevantes:

En el presente estudio el sexo femenino fue el prevalente entre los familiares
gue cuidan a niflos/as menores de 5 afios con discapacidad, con un porcentaje
alto 77,8%, mientras tanto que en el estudio realizado por Martha Osorio, en su
investigacion “CUIDANDO A LOS CUIDADORES” Ilos datos son similares,
evidenciando que son las mujeres quienes realizan esta funcién
mayoritariamente con el el 92%.Se debe recalcar que en nuestro estudio, se
muestra que existe un compromiso por la parte del sexo masculino para
cumplir esta tarea, ya que se observa un total de 22,2% que acuden con sus
nifios/as con discapacidad al centro de Rehabilitacion pudiendo observar
también que en nuestro medio es mas alto el compromiso del sexo masculino

en el cuidado.
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De la edad de los cuidadores se puede decir que el 46.6% de cuidadores
familiares estd representada mayoritariamente entre las edades de 21 a 34
afios que se trata de una poblacion adulta joven, esta realidad difiere con lo
encontrado en el estudio referido de Martha Osorio que indica que la edad
promedio de los cuidadores esta entre 36 y 56 afios, aqui vale recalcar que es
por la diferencia de la enfermedad que adolece la poblacion que recibe el
cuidado, siendo en este estudio nifio menores de 5 afios y en el estudio
mencionados, poblacién adulta con Alzheimer; analizando ademas los datos
del estudio de Vanessa Cruz, “Calidad de vida de cuidadores familiares de

ancianos” que indica que las personas cuidadoras de su investigacion
comprenden entre 46,8 y 58,5 afios de edad, teniendo similitud a los datos de

Osorio, por el mismo hecho de ser el cuidado en personas de la tercera edad.

En lo referente a estado civil, en nuestro estudio se obtuvo un mayor porcentaje
de casados, con el 54,5% lo cual indica un estandar de estabilidad y reflejaria
mejor atencion al nifio/fia con discapacidad, indicando ademas que el estado
civil soltero y union libre se encuentra por porcentajes similares en los puede
categorizar como estructuras familiares, en muchos casos inestables, ya que
representan a estados estructurales de cambios constantes, como indica el
estudio de Lopez, “Calidad de Vida de Cuidadores primarios de paciente s
con discapacidad dependiente”  quien indica que, los grupos mas afectados

en su calidad de vida son; divorciados (57.9%), familias incompletas (55.7%).

De la formacion académica se puede decir que: la instruccion primaria es la
gue ocupa el primer lugar de nuestras encuestas con el 29,3, seguida muy de
cerca con la secundaria que obtiene un porcentaje de 27,3% y el superior de
21,2%, lo que se aprecia que mientras mas alto sea el nivel de educacion mejor
sera el manejo y cuidado en la salud a los nifios con discapacidad lo que indica
gue pondran en practica lo aprendido en las terapias; sin embargo, las
personas con instruccién primaria tendran muchas dudas en el ambito de la
salud, al contrario del estudio de Carrillo que indica que el 62% refirid
escolaridad primaria incompleta, 16% bachillerato completo, 15% bachillerato

incompleto.
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En cuanto refiere al area de residencia de los familiares que cuidan a los nifios
con discapacidad del Centro de Rehabilitacion Integral Especializado, (CRIE
Nro. 5) es la zona rural con un 51,5% con un similar porcentaje del 48,5% de la
urbana, como podemos observar la diferencia entre estos 2 rangos es minima,
es importante anotar este dato, debido a que la poblacion rural, para poder
acudir a este centro de rehabilitacion debe utilizar varios medios de transporte
ya sea particular o privado y el traslado de los nifios, no siempre resulta
satisfactoria. Una zona geografica alejada (rural) mas se la relaciona con
lejania hacia los centros de rehabilitacion y por ende mas dificil el acceso al

servicio y tratamiento.

Al comparar con el estudio de la revista “La Discapacidad en el Ecuador”
nuestro estudio varia ya que en este se indica que existe el 60% en la zona
urbana y un 40% en la zona rural. Que son porcentajes que no marcan una

totalidad relevante, entré estas dos realidades.

Carrillo en su investigacion indica que, el 98% al estrato socio econdmico, es
bajo con un ingreso per capita de menos de 4 ddlares diarios, esta realidad se
hace similar a la de nuestro estudio que indica que, sobre la situacién
econdmica, se puede notar que se encuentra afectado por muchas razones,
por el trabajo muchos han abandonado o han tenido problemas en ello, se
refleja en sus ingresos econémicos con un 82.8%, ganan un sueldo inferior que

el valor la canasta basica ($ 653,21).

Asi mismo la nutricion, un porcentaje elevado come pasada las horas de lo
normal, dando un valor del 62.6% lo que es desfavorable para la salud de los
familiares que puede llevar a quebrantos en la salud ya sea tanto en el
cuidador como en el nifio/a que esta recibiendo el cuidado.

En el componente econdmico social, existe porcentaje que resalta que nunca
tuvieron problemas en el trabajo como reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas sin embargo un 47,5% indica que si tienen

problemas en sus trabajos por ende la situacion economica inestable y esto
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puede estar reflejado, en un ingreso menor al necesario no solo va a influir en
el dmbito de alimentacion, sino también en los multiples gastos que cada
familia y cada nifilo/a necesita, incluyendo el uso de pafales hasta edades
mayores de los 2 afios como lo seria en un hogar con un nifio/a sin
discapacidad, la utilizacion de medios de trasporte publico o privado,

medicacion, en general.

Sobre la salud de los familiares que acuden al Centro de Rehabilitacion Integral
Especializado, es buena si comparamos con la salud de hace un afio, el 42,4%
refiere que se mantiene similar que hace un afio, al contrario de otro estudio
realizado en Madrid, con el tema “El rol de Cuidador de personas dependientes
y sus repercusiones sobre su Calidad de Vida y su Salud” revela que el 66,4%
de los cuidadores presentaba sobrecarga, recordando que esto es lo que

refiere mas no se pudo verificar.

El 12,1% que manifiesta sentirse algo peor que hace afio, este resultado
también concuerda con la edad en la que se indicaba una poblacion de mas de
46 afios con un porcentaje de 8%, indicando una vez mas que mientras mas
alto el rango de edad del familiar cuidador, mas alta las posibilidades de
afecciones fisicas motoras, también un 4,1% de los familiares entre otras
edades que se pueden sentir ya con deterioro del estado de salud, el hecho de
traer y llevar a los nifios a las terapias desde una zona rural si demanda

esfuerzo fisico por ende agotamiento y cansancio.

Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo 72.8% durante las 4 ultimas semanas,
con un porcentaje de 30,2% lo cual implica dolores musculares en su gran
mayoria debido al peso y posturas adoptadas hacia el manejo de los nifios y

nifias con discapacidad, el traslado y cuidado de los mismos.
Nuestro trabajo investigativo indicé que la salud ya sea fisica, emocional o los

ambitos socio econdmicos se encuentran alterados, esto debido al cuidado de

los nifios/as con discapacidad.
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CAPITULO ViII

CONCLUSIONES:

Objetivos

Conclusiones-resultados

1. Determinar la calidad de vida de

los familiares que cuidan a

nifos/as menores de 5 afos con
discapacidad en el “Centro de
Rehabilitacion Integral

Especializado” Cuenca, 2015

La percepcion de la calidad de vida en
los familiares cuidadores de los nifios
de 5 con
del de

Rehabilitacion Integral Especializado,

/fas menores afnos

discapacidad Centro

se observa un alto indice en

porcentajes que indican no tener
problemas en su calidad de vida, sin
embargo se considerd un numeroso
indice con calidad de vida mala y un

1,1% muy mala.

condiciones
edad,

residencia, estado civil, instruccion)

2. Determinar las

demograficas (sexo,
de los familiares que cuidan a los

niios con discapacidad.

En las condiciones demograficas se
observa que el 77,8% indica que el
sexo femenino es el prevalente entre
la  familiares  cuidadores, una
poblacién adulta joven entre 21 a 34
afios con un porcentaje de 59,6 %, el
estado civil casado es el de mayor
porcentaje con el 54%, el tipo de
familia predisponente es la nuclear
con 56%, el 27.3% pertenece al nivel

de instruccion primaria.

3. Determinar las condiciones

econdmicas (ingreso, egresos,
aspecto laboral) de los familiares
gue se interrelacionan con el

cuidado directo de los nifios.

Los ingresos familiares con relacion al

valor de la canasta basica se
encuentran en el nivel inferior con el
82,8%, lo que indica que la situacion
econdémica no es estable es decir no
necesidades como

solventan sus

59




alimentacion, salud, transporte,

vivienda etc.

4. Determinar las condiciones

sociales (accesibilidad a los
servicio de salud, accesibilidad a la
de

familiares que se interrelacionan

actividad recreativa.) los

con el cuidado directo de los nifios.

La zona demografica con mayor
afluencia al centro de rehabilitacion es
la rural con un 51.5% y con similar
porcentaje la urbana que tiene un
48.5%, la accesibilidad a los servicios
de salud se tornan dificultosos, por el
tiempo de

traslado y los gastos

invertidos.

5. Clasificar los determinantes de los

datos demograficos vy los

determinantes de la calidad de vida

de acuerdo ICUB97 (Enfermeria
Comunitaria Universidad de
Barcelona) version 2009,
basandonos en algunas de las

necesidades basicas de Virginia
Henderson y al cuestionario SF-36

el documento de salud (version 2).

En los determinantes referente el sexo

y la residencia; el mayor numero
corresponde al sexo femenino, en la
presente investigacion son las que
representaron un valor alto en las
actividades diarias y en las
condiciones emocionales, se sienten
bien sin embargo un valor minimo
indicaron son afectadas por el hecho
de ser madres o familiar

También la zona rural se consideré
con porcentajes similares a la urbana
en relacién a condiciones emocionales
es estable. En actividades diarias la
zona rural obtuvo porcentajes altos se
podria suponer esfuerzo fisico por la
distancia de transportar a sus nifios/as
para realizar sus terapias que muchas

de ellas son varios dias a la semana.

60




RECOMENDACIONES:

1. Que los datos de la presente investigacion, sirvan de base para futuros
estudios, mismos que pueda contribuir a la mejora de la calidad de vida de

los familiares cuidadores.

2. Los datos mencionados y presentados en este estudio seran socializados
en la institucion, para generar politicas de intervencién en beneficio de los

familiares cuidadores con calidad de vida deficiente.

3. Uno de los &mbitos mas afectados en la calidad de vida de los familiares
cuidadores, es el esfuerzo fisico en la zona rural sin dejar a un lado los
porcentajes minimos en las condiciones emocionales, intervenir en este
sentido de vital importancia para el personal de salud quienes son los
encargados de fomentar la promocion, prevencion y rehabilitacion en el
estado de salud, asi se podra mejorar la calidad de vida tanto de los

familiares como de los nifios /as.

4. Los organismos encargados de estos centros de cuidado deben efectuar
visitas domiciliares a los familiares cuidadores con el propdsito de evaluar el
lugar a donde regresa el nifio luego de la terapia, y evaluar las condiciones

gue rodean a estos cuidadores.

5. Los organismos encargados de estos centros de cuidado deben realizar
periodicamente evaluaciones con un psicologo a los familiares cuidadores,
pues el estrés constituye un bomba de tiempo que puede afectar a los

ninos/as.
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8. ANEXOS

ANEXO 1

4.10.1 DEFINICIONES OPERACIONALES

Variables Definicion Dimension Indicador Egcala
DEMOGRAFICAS | Estudia la | Edad Afos Nominal
composicion, Sexo Fenotipo Nominal
estado y | Residencia Area geografica Nominal
distribucion y las | Estado civil Estado legal Nominal
Caracteristicas Instruccion Titulo educativo Nominal
particulares
culturales,
geograficas.
ECONOMICOS Condicion social | Actividad Tipo de empleo Nominal
unida a la | Laboral
economia de una
persona basada en | Ingresos Cantidad Ordinal
ingresos, educacion
y empleo en la que | Egresos Cantidad Ordinal
se encuentra el | Nutricién Forma de | Nominal
cuidador familiar. alimentarse
SOCIAL Forma por el cual el | Tipo de familia | Nuclear Nominal.
ser humano es visto Extensa
por la sociedad Mono parental
Madre o Padre
soltero.
Ejercicio y | Accesibilidad a la | Nominal
Movimiento actividad
recreativa.
Nominal
Estado de | Irritado .
animo . Nominal
Nervioso Nominal
Ansioso Nominal
Deprimido Nominal
Feliz Nominal
Cansado Nominal
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cmT

B

FAMILIAR Persona que se une | Parentesco Directo Nominal
por vinculo de Indirecto Nominal
parentesco o0 de
afecto

CALIDAD DE | Termino Psicolbgica Accesibilidad a los | Nominal

VIDA. multidimensional de servicios de salud
buenas condiciones
de vida que incluye | Salud Percepcion de la | Nominal
tener bienestar salud
individual y
colectivo
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ANEXO 2

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

N° TIEMPO 1 2 3 4 6 RESPONSABLES
ACTIVIDADES 1/2(3|4|1(2|3|4|1/2|3|4(1|2]|3 2134
1 Recoleccién y seleccion de Autoras
Informacion bibliografica
2 Elaboracion de cuestionarios. X[ XX Autoras y
Directora
Aplicacion de cuestionario X | X|X Autoras
Procesamiento de datos - Autoras
Andlisis de datos y correlaciéon Autoras y
Directora
6 Definicion de conclusiones y Autoras
recomendaciones.
7 Elaboracién del Informe Final Autoras y
Directora
8 Entrega version final del

Trabajo de Investigacion

- -
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ANEXO 3

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Sr usuario/a:

Nosotras Mercedes Ximena Cabrera Mufioz, Erika Tatiana Gallegos Vargas,
egresados de la Carrera de Enfermeria de la Universidad de Cuenca, estamos
realizando la tesis previa a la obtencion del titulo de Licenciada en Enfermeria,
con el tema “CALIDAD DE VIDA DE LOS FAMILIARES QUE CUIDAN A NIN OS
MENORES DE 5 ANOS CON DISCAPACIDAD EN EL CENTRO DE
REHABILITACION INTEGRAL ESPECIALIZADO, CUENCA, 2015 ”

Antes de decidir su participacion debe conocer y comprender cada uno de los
elementos de la investigacion, una vez comprendido Ud. Decidira su participaren

en la investigacion:

El objetivo del estudio sera: Determinar la calidad de vida en los cuidadores
familiares, de nifios con discapacidad menores de 5 afios en el centro de
rehabilitacion integral especializado, Cuenca, 2015, para ello se utiliza un
cuestionario previamente estructurado, una vez concluida la investigacion, los
resultados obtenidos seran utilizados de manera ética y confidencial por lo que no
representa ningun riesgo para Ud. De igual manera no tendra ningun costo ni
recibird compensacién econémica por su participaciéon en este estudio, ademas
tiene derecho a negar su participacion o a retirarse del estudio en cualquier

momento.

Si Ud. Esta de acuerdo en formar parte de esta investigacion le solicitamos se
digne firmar el presente documento, asi como consignar su numero de cédula de
Identidad.

Agradecemos su participacion y colaboracion.

NOMBRE N° CEDULA FIRMA
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ANEXO. 4
Universidad De Cuenca
Facultad De Ciencias Médicas

Escuela De Enfermeria

“CALIDAD DE VIDA DE LOS FAMILIARES QUE CUIDAN A NIN OS MENORES
DE 5 ANOS CON DISCAPACIDAD EN EL CENTRO DE REHABILI TACION
INTEGRAL ESPECIALIZADO, CUENCA, 2015”

El presente formulario tiene como objetivo “Determinar La Calidad De Vida De
Los Cuidadores Familiares, De Nifios Menores De 5 Ail  os Del Centro De
Rehabilitacion Integral Especializado, Cuenca, 2015 7, por ello le solicitamos de
la manera mas comedida se digne en contestar las siguientes interrogantes
planteadas, de la manera mas clara y real pues se mantendra en reserva.

Repercusiones del cuidador familiar.

Desde que cuida al nifio con discapacidad cree Ud. que se ha modificado los
siguientes ambitos:

Marcar el recuadro si la respuesta es afirmativa

1. Datos Demograficos

Sexo Instruccion
[ 1. Femenino H 1. Ninguna
2. Primaria
[] 2. Masculino [] 3. Secundaria
[] 4. Secundaria
Edad incompleta
E 5. Superior
. 6. Estudiante
] 1. 15 a 20 afos
[] 2. 21a34afios
[] 3. 35a45afios Estado civil
[ ] 4. Mas de 46 afios O] 1 Sotter@
[] 2. union libre
[1 3. Casad@
(1 4. separad@
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[1 5. divorciad@ Tipo de familia

[] 6. viud@ 1.1 Nuclear
| _ 2.] Extensa
Residencia 3.0 Monoparental

4.[] Madre o padre soltero

=

[] Rural
[] 2. Urbano

2. Datos Sociales /salud:

1. En general, usted diria que su salud es:
o1 Excelente
0O 2.  Muybuena
00 3. Buena
U 4. Regular
0 5 Mala

2. ¢Como diria usted que es su salud actual, compa rada con la de hace
un ano?:

Mucho mejor ahora que hace un afo
Algo mejor ahora que hace un afio
Mas o menos igual que hace un afo
Algo peor ahora que hace un afio
Mucho peor ahora que hace un afio

oooono
GAWNBE

3. Las siguientes preguntas se refieren a activida  des o cosas que usted
podria hacer en un dia normal. Su salud actual, ¢le limita para hacer
esas actividades o cosas? Si es asi, ¢cuanto?

Si, me limita | Si, me limita | No, no me
mucho un poco limita nada

A Esfuerzos intensos, tales como correr,
Levantar objetos pesados, o participar en
Deportes agotadores.

B Esfuerzos moderados, como mover una
Mesa, pasar la aspiradora, jugar a los
Bolos o caminar mas de 1 hora.

c Coger o llevar la bolsa de la compra.

D Subir varios pisos por la escalera.

E Subir un solo piso por la escalera.

F Agacharse o arrodillarse.

G Caminar un kildbmetro o mas

H Caminar varios centenares de metros.

| Caminar unos 100 metros.

J Bafarse o vestirse por si mismo.
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4. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,con qué frecuenc ia ha tenido alguno

de los siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades
cotidianas, a causa de su salud fisica?
SIEMPR [ CASI ALGUNAS | SOLO NUNCA
E SIEMPRE | VECES ALGUNA
VEZ

A ¢Tuvo que reducir el tiempo
dedicado al trabajo o a sus actividades
cotidianas?

B ¢Hizo menos de lo que hubiera
querido hacer?

c ¢Tuvo que dejar de hacer algunas
tareas en su trabajo o en sus
actividades cotidianas?

D ¢Tuvo dificultad para hacer su
trabajo o sus

Actividades cotidianas (por ejemplo, le
costo mas de lo normal)?

5. Durante las 4 dltimas semanas, ¢,con qué frecuenc ia ha tenido alguno
de los siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades
cotidianas, a causa de algun problema emocional (co  mo estar triste,
deprimido o nervioso)?

siempre | Casi Algunas Solo nunca
siempre | veces alguna vez

A ¢Tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas por
algun problema emocional?

B ¢Hizo menos de lo que hubiera querido
hacer por algun problema emocional?

c ¢ Hizo su trabajo o sus actividades cotidianas
menos cuidadosamente que de costumbre, por
Algun problema emocional?

6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto  su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividad es sociales
habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

1 1. Nada
1 2. Un poco
L1 3. Regular
] 4. Bastante
] 5. Mucho

72




)

7. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante | as 4 dltimas semanas?

No, ninguno
Si, muy poco
Si, un poco
Si, moderado
Si, mucho

Si, muchisimo

gooood
ouEwNE

8. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado
su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de ¢ asa y las tareas
domésticas)?

Nada

Un poco
Regular
Bastante
Mucho

Ooo0dd
OhWN P

9. Las preguntas que siguen se refieren a como se h  a sentido y como le han
ido las cosas durante las 4 dltimas semanas. Encad  a pregunta responda lo
gue se parezca mas a como se ha sentido usted. Dura nte las ultimas 4
semanas ¢ con qué frecuencia?

Siempre | Alguna | Casi Sélo Nun
sveces | siempre | algun | ca
avez

A ¢Se sinti6 lleno de vitalidad?

B ¢Estuvo muy nervioso?

c ¢Se sintid tan bajo de moral que nada
podia animarle?

D ¢Se sinti6 calmado y tranquilo?

F ¢Se sinti6 desanimado y deprimido?

G ¢Se sinti6 agotado?

H ¢Se sinti6 feliz?

I ¢Se sinti6 cansada?

73




&

10. Durante las 4 dltimas semanas, ¢,con qué frecuen cia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus activi dades sociales (como
visitar a los amigos o familiares)?

O oooo

1
2
3.
4
5

3.

Siempre

. Casi siempre

Algunas veces

. Solo alguna vez
. Nunca

Datos econémicos

Nutricion:

oooao

1.
2.
3. Tiene mala digestion

4. Ha perdido o aumentado de peso.

Come pasadas las horas de lo normal
Ha perdido el apetito

Trabajar y realizarse.

Ly,
O 2.

O 3.
O 4.

Tiene dificultades para distribuirse su tiempo

Tiene dificultades laborales

Trabaja menos tiempo fuera del hogar.

Ha adaptado su trabajo fuera del hogar para cuidar.

Solvencia econ6mica

[] 5.
] 6.
7.

Sus ingresos son inferiores al monto de la canasta basica (653,21 ddélares)
Sus ingresos son iguales al monto de la canasta basica (653,21 dolares)
Sus ingresos son superiores al monto de la canasta basica (653,21
dolares)

GRACIAS POR SU PARTICIPACION
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