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UNIVERSIDAD DE CUENCA
RESUMEN

Antecedentes: La discapacidad intelectual es la limitacion significativa del
funcionamiento intelectual y comportamiento adaptativo. Cuidar de una persona
con discapacidad genera estrés por actividades cotidianas en alimentacion,
higiene y actividad fisica.

Objetivo General: Describir los roles y estereotipos de las cuidadoras de las
personas con discapacidad en la alimentacion y actividad fisica, en el periodo
marzo - septiembre 2017.

Metodologia: Estudio cualitativo descriptivo fenomenolégico realizado en
cuidadoras informales de personas con discapacidad de once sujetos con
sindrome de Down, dos con trastorno del espectro autista mas sindrome de Down,
tres con pardlisis cerebral y tres con discapacidad intelectual, de la ciudad de
Cuenca. La recoleccion de datos se hizo mediante entrevistas semiestructuradas
que fueron grabadas, transcritas y analizadas, usando el software Atlas ti versiéon
1.0.50. Existieron categorias conceptuales: conducta alimentaria, tipo de
alimentos, habitos alimentarios de las personas, roles y estereotipos del cuidador
en alimentacion y actividad fisica, estado nutricional.

Resultados: El 100% de los cuidadores fueron mujeres con parentesco directo
con la persona cuidada. El 68,4% de las personas con discapacidad estaban
incluidos en la dieta familiar con un consumo mayoritario de alimentos ricos en
proteina y carbohidratos. Las cuidadoras no aplicaron las recomendaciones de la
Organizacion Mundial de la Salud en alimentacion y actividad fisica. El 73,7% de
los participantes presentaron habitos de actividad fisica malos debido a poca
promocién de ellos.

Conclusion: Las cuidadoras mantienen el rol y estereotipo tradicional de género
en el cuidado de la alimentaciéon y actividad fisica de las personas con
discapacidad.

Palabras clave: DISCAPACIDAD INTELECTUAL, ROL, ESTEREOTIPO,
ALIMENTACION, ACTIVIDAD FISICA, CUIDADOR.

Sofia Alejandra Torres Lazo
Ana Isabel Vintimilla Loyola 2



UNIVERSIDAD DE CUENCA
ABSTRACT

Background: Intellectual disability is a significant limitation in intellectual
functioning and adaptive behavior. Caregiving a person with a disability generates
stress for daily activities in feeding, personal hygiene, and physical activity.

General Objective: Describe the roles and stereotypes of caregivers of people
with disabilities in feeding and physical activity, from March to September 2017.

Methodology: Qualitative descriptive phenomenological study whose population
were the informal caregivers of people with disabilities: eleven with Down
syndrome, two with Autism Spectrum Disorder and Down syndrome, three with
Cerebral Palsy and three with Intellectual disability, in Cuenca city. Data was
collected through semi-structured interviews that were recorded, transcribed and
analyzed, using the software Atlas ti version 1.0.50. The interview covered
conceptual categories such as: eating behavior, kinds of food children eat, eating
habits, roles and stereotypes of the caregiver in feeding, and physical activity,
nutritional status.

Results: One hundred percent of the caregivers were women with direct
relationship with the person they take care. Also, 68,4% of the people with
disability were included in family diet, having preferences in high protein and
carbohydrates food. Caregivers did not accomplish the World Health Organization
recommendations in feeding and physical activity. Furthermore, 73,7% of the
participants had bad physical activity habits due to the lack of promotion or
awareness of them.

Conclusion: Caregivers maintain the traditional role and stereotype of gender in
the care of feeding and physical activity of people with disabilities.

Key words: INTELLECTUAL DISABILITY, ROLE, STEREOTYPE, FEEDING,
PHYSICAL ACTIVITY, CAREGIVER.
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CAPITULO |

1. INTRODUCCION:

El cuidador principal, familiar o informal es el pariente 0 amigo que se encarga de
forma voluntaria, absoluta e indefinida de la atencion fisica, emocional y
psicoldgica de la persona enferma sin recibir retribucion econémica ni capacitacion
previa por el apoyo brindado, generalmente este cuidador suele ser una mujer
como la madre, hija, esposa o0 nuera; a diferencia del cuidador formal que es el
personal capacitado para dar un servicio con tiempo limitado y que atiende las
necesidades del paciente, recibiendo remuneracién. Muchos de los cuidadores
estan expuestos a depresion, frustracion, culpa, ansiedad, fatiga, baja autoestima,
irritabilidad e insatisfaccion interpersonal debido a los cuidados que demanda al
tener una persona con discapacidad (PCD) a cargo, convirtiéndose en enfermos
secundarios presentando el sindrome del cuidador que se caracteriza por
alteraciones en el suefio, dolores de espalda, cambios en el apetito y falta de

interés en las actividades que anteriormente disfrutaban (1)(2)(3).

En un estudio cualitativo exploratorio de tipo fenomenolédgico realizado a 10
padres de la ciudad de Cuenca, acerca de las relaciones de convivencia en nifios,
nifias y adolescentes con discapacidad auditiva, se evidencié que las madres son
las principales responsables del cuidado de sus hijos porque se centraron en
asumir el cuidado para asi ayudar a un mejor desarrollo tanto fisico, emocional y
en lo posible intelectual de sus hijos con discapacidad. Ellas son las primeras en
darse cuenta que el nifio presenta algun tipo de discapacidad, se preocupan de
todo el proceso de diagnéstico e intervencién médica y defienden a sus hijos, por
estas razones, los nifios con discapacidad en su mayoria se refugian en sus
madres cuando sufren o son rechazados. Ademas las madres comentaron que
sienten miedo al momento de dejar solos a sus hijos y no sea incluido en los
diferentes espacios o0 actividades sociales, por esta razon sacrifican su tiempo
libre, sus suefos personales y aspiraciones, a pesar de este sentimiento de temor

cuando su hijo cumple un logro son las primeras en motivarlos e impulsarlos a

Sofia Alejandra Torres Lazo
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seguir mejorando porque ellas aspiran que ellos lleguen a tener una vida lo mas
parecida a lo normal. Al igual las hermanas toman una actitud positiva y protectora
frente a sus seres queridos, a diferencia del padre que en su mayoria se mantiene
en estado de negacidn, alejado del hogar e incluso llegando a marcharse. Asi
padre y en casos hermano se mantienen centrados en sus propios sentimientos

evadiendo los problemas (4).

La discapacidad intelectual que se origina antes de los 18 afos de edad “se
caracteriza por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual
como el comportamiento adaptativo, que se expresan en las habilidades
conceptuales, sociales y de adaptacion practica” (5). La discapacidad intelectual
puede estar presente en: paralisis cerebral (PC), trastorno del espectro autista
(TEA) y sindrome de Down (SD) (6). Entre los roles que cumple el cuidador se
encuentra principalmente en el apoyo para la realizacion de las actividades de la
vida diaria como, mantenimiento de la higiene personal del individuo, alimentacion,

vestimenta, administracion de medicamentos y transporte (7).

Los nifios con discapacidad y trastornos neuromotores tienden a presentar riesgo
de sufrir desnutricién debido a dificultades en la deglucién, reflujo gastroesofagico
y el rechazo de alimentos, esto provoca una pérdida progresiva de peso y una
ingesta diaria calorica deficiente (8). Por otro lado la prevalencia de sobrepeso y
obesidad en nifios con sindrome de Down es significativamente mayor en relacion

a los que no lo tienen (6).

En un estudio realizado en Florida, Estados Unidos, se encontré que
aproximadamente el 45% de adolescentes con Discapacidad Intelectual (D),
presentaron sobrepeso u obesidad y sus padres un 69%. Esto se debe a un
desequilibrio energético entre el consumo y el gasto, es decir existe una mayor
ingesta comparada con su utilizacion. El alto indice de sobrealimentacion en estos
adolescentes puede estar relacionado con el hecho de que los mismos tienen
poco entendimiento sobre nutricion, elecciones saludables de alimentos y la

importancia de realizar actividad fisica (9).

Sofia Alejandra Torres Lazo
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La actividad fisica es beneficiosa para todas las personas, implica una parte
fundamental para mantener un estado Optimo de salud tanto fisica como
emocional. Es importante tener en cuenta que los niflos con discapacidad siempre
tendran un nivel de actividad fisica menor en comparacion a los nifios sin
discapacidad, pero esto no significa que no sea indispensable para un mejor
desarrollo (10). En un estudio realizado en nifios con PC, retraso del desarrollo y
DI sobre las percepciones de las barreras y facilidades para que realicen actividad
fisica se encontr6 que existen ciertas limitaciones al momento de practicar
ejercicio como: falta de habilidades fisicas, estado fisico deficiente, problemas de
salud concomitantes, costos elevados, falta de programas deportivos para
personas con DI, actitudes negativas de los padres y de la sociedad. Lo que
incentiva a la actividad en estos nifios es un impulso de la familia, instructores y

pares (10).

Conforme los nifios crecen, la practica de actividad fisica se va reduciendo debido
a que la competencia aumenta y sus capacidades disminuyen. En el mismo
estudio se evidencié que las razones por las cuales los nifios realizan actividad
fisica son: les parece divertido, les brinda un sentimiento de competitividad y éxito,
ademas les facilita hacer nuevos amigos y comprometerse con esa actividad (10).
Se encontré que los padres sintieron preocupacién sobre las actividades que
pueden o no realizar sus hijos, por lo tanto experimentaron temor que los mismos

se encuentren indefensos y sin proteccion (6)(10).

En un estudio estadounidense sobre las percepciones de los padres en actividad
fisica de los nifios con SD, se encontrd que los ejercicios que realizaron los nifios
son las terapias que reciben, el receso en la escuela y las acciones que los padres
promueven en la casa como: paseos al parque, jugar a la pelota o al aire libre,

baile, gimnasia con sus padres o pares (11).

Por otro lado, las actividades mas comunes que realizan los nifios con DI son la
natacion y el deporte llamado Boccia que es un deporte paralimpico de baja

intensidad. En este mismo estudio de Islandia, revelaron que los nifios con DI son

Sofia Alejandra Torres Lazo
Ana Isabel Vintimilla Loyola 14
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40% menos activos que sus pares con desarrollo normal, por esto no llegan a
cumplir la recomendacion diaria de actividad fisica, la cual es 60 minutos diarios
(12).

2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La alimentacion y la actividad fisica son indispensables para tener un estilo de vida
saludable, es decir alcanzar un buen estado de salud en los seres humanos. Por
esto el presentar una discapacidad no deberia ser impedimento para llevarlos a
cabo, pero lamentablemente no existen pautas establecidas para este tipo de

personas.

La Guia Australiana para la Actividad Fisica, sugiere que los nifios de 1 a 5 afios
deben ser fisicamente activos por lo menos 3 horas al dia, cumpliendo actividades
como pararse, moverse, jugar, saltar o correr, ademas menciona que los nifios con
discapacidad deben evitar la inactividad fisica, por lo que no existe excusa para

gue personas con SD no realicen algun tipo de actividad (13).

Un estudio estadounidense, menciona que la guia Americana para Actividad
Fisica recomienda que los nifios con SD mayores de 6 afios realicen 60 minutos
de actividad aerébica al dia, al igual que los normales, con intensidad moderada o
intensa, sin embargo esta directriz no se cumple por los diversos impedimentos
del SD; por otro lado no hay suficiente evidencia para cambiar o establecer otra
recomendacion especifica para este grupo poblacional (6).

Pregunta de Investigacion: ¢ Cuales son los roles y estereotipos de las cuidadoras

de las personas con discapacidad en la alimentacion y actividad fisica?

3. JUSTIFICACION:

El Plan Nacional del Buen Vivir es parte de la Constitucion Ecuatoriana que se

basa en el “Sumak Kawsay” cuya meta principal es mejorar la calidad de vida de

Sofia Alejandra Torres Lazo
Ana Isabel Vintimilla Loyola 15
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todas las personas; considera al ser humano parte del entorno natural y social. Es
una forma de vida que busca la felicidad y permanencia de la diversidad cultural y
ambiental, generando armonia, igualdad, equidad y solidaridad.

Este plan acogi6 los 12 Objetivos del Milenio, donde el Objetivo 2 busca “Auspiciar
la igualdad, la cohesion, la inclusion y la equidad social y territorial, en la
diversidad”, en esta parte se menciona con respecto a la discapacidad que ocurre
principalmente en lo estético, funcional e intelectual lo que ocasiona un rechazo a
lo diferente. El Objetivo 3 busca “Mejorar la calidad de vida de la Poblacion”, en
una de sus partes menciona que es obligacion del Estado la proteccion, promocion
y coordinacion de la actividad fisica en diversos @mbitos como deporte, educacion
fisica y actividades recreativas que ayudaran a formar y desarrollar de forma
integral a todas las personas, mientras que en cuanto a la discapacidad refiere, se
han creado diversos articulos que respaldan la inclusion y equidad social de las
personas con discapacidad, ademés para la alimentacion establece un derecho

gue asegure la salud, alimentacién y nutricion, agua potable y saneamiento (14).

Las personas con discapacidad al tener dificultades en la alimentacion y en la
realizacion de actividad fisica generan en los cuidadores (generalmente mujer)
ansiedad, estrés, cambios en el estado de animo, temores y limitaciones en las

actividades individuales, sociales, laborales y educativas (15).

Si a esto se suma el poco apoyo que reciben, la falta de informacién, las
cuidadoras terminan aplicando practicas desde los significados culturales,

tradiciones familiares y temores.

Es por esta razén que al conocer el Plan Nacional del Buen Vivir y sus objetivos,
junto con las experiencias y practicas por parte de las cuidadoras de las personas
con discapacidad intelectual se busca identificar las practicas que ellas realizan
con las personas que tienen a su cuidado en cuanto a actividad fisica y
alimentacion, teniendo en cuenta las metas de mejorar la calidad de vida y generar

solidaridad, igualdad y felicidad en toda la poblacion.

Sofia Alejandra Torres Lazo
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Esta investigacion tiene como objetivo describir los roles y estereotipos de las

cuidadoras de las personas con discapacidad en la alimentacion y actividad fisica.
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CAPITULO Il

4. FUNDAMENTO TEORICO

Los cuidadores informales ademas de las caracteristicas mencionadas
anteriormente son personas que pertenecen al entorno préximo del individuo con
discapacidad ya sea familia nuclear o extendida, amigos y vecinos. Por otro lado
los cuidadores formales aparte de estar capacitados profesionalmente, estan
asociados a un servicio organizado como instituciones gubernamentales o no
gubernamentales, nacionales o internacionales, generalmente son médicos,
enfermeras y trabajadores sociales con actividades en cuidado personal, tareas

domésticas y visitas de enfermeria (15).

El cuidado es un acto innato de los seres humanos, que empieza al nacer y
termina con la muerte, es decir se convierte en una necesidad de todo ser humano
recibir cuidados para la continuidad de la vida. El cuidado informal se lo define
como la asistencia a personas que necesitan ayuda como discapacitados,

enfermos o ancianos, sin recibir remuneracion en un mundo privado (16).

Segun el diccionario de La Real Academia de la Lengua Espafiola, estereotipo se
define como “Imagen o idea aceptada comunmente por un grupo o sociedad con
caracter inmutable”, mientras que rol se lo define como “Papel o funcién que algo

0 alguien desempeiia”.

Donde el estereotipo predilecto del cuidador es el sexo femenino, lo que impide el
reconocimiento como trabajo, ya que lo vincula con un cuidado maternal y natural
(16). Las mujeres entre 50 a 55 afios, clase social baja, de menor grado de
educacioén, sin trabajo y con relacion paterno filial, en su mayoria se encuentran
dentro de este estereotipo (17). Tomando el rol en la realizacion de todas las
actividades de prevencion y cuidado como alimentacidon, aseo personal,

vestimenta y actividades de su familiar ademas de la toma de decisiones (16).
Los nuevos estereotipos y roles que se estan desarrollando en la actualidad,

indican que el rol ideal para madre y padre dentro de la dinamica familiar seria que
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exista una division equitativa de las tareas que se realizan dentro y fuera del
hogar, ademas de pautas de crianza para sus hijos, siendo los padres
responsables de transmitir a sus hijos valores y creencias (18).

Pero los roles que aun se manejan, en su mayoria es: el hombre en el hogar tiene
la responsabilidad econdémica y de toma de decisiones importantes, destinando un
espacio de tiempo reducido en tareas domeésticas y cuidado de los hijos, pero por
otro lado las mujeres aunque ya son parte del sustento econdmico en algunos
casos, aun se mantienen con tareas y organizacion del hogar, cuidado de la
familia, responsables de la supervisidbn de tareas de sus hijos y cuidado de
personas con discapacidad y ancianos, siendo estas las de menor instruccion

académica (19).

En una encuesta espafiola, mujeres indicaron sus puntos de vista al asumir el rol
de cuidadoras donde mencionaron que el cuidado de sus seres queridos es una
obligacion moral y social que la asumen con resignacion y en algunos casos con
deseo de ayudar a quien lo necesita, pero en otras situaciones por imposicién o
por un fuerte vinculo emocional lo que resulta en no tener mas opcién. Ademas al
asumir el rol de cuidadoras se mantiene con el de madre, esposa y trabajadora lo
gue ocasiona aspectos negativos en ellas poniendo en riesgo su salud, perdiendo

oportunidades tanto en su vida social, personal y laboral (17).

Alimentacion en las Personas con Discapacidad Intelectual

El Sindrome de Down no es una enfermedad sino un conjunto de signos y
sintomas que se caracteriza por una alteracion genética conocida como trisomia
del cromosoma 21. El crecimiento y desarrollo de estos nifios es diferente en
comparacion a los nifios normales tanto a nivel motriz, cognitivo y social, ademas
el inicio del estiron puberal es mas temprano, llevandoles asi a presentar baja talla
en afios posteriores. Junto a esto presentan hipotonia, laxitud de ligamentos,
debilidad muscular, menor funcién pulmonar y capacidad fisica, causando asi un

mayor sedentarismo en su vida diaria (20)(21).
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La guia espafola de “Alimentacion para bebés con SD” indica que estos nifios al
igual que los nifios sin discapacidad deben alimentarse exclusivamente con leche
materna los seis primeros meses de vida, teniendo en cuenta que al tener
problemas en la succidn esta debe ser estimulada mediante ejercicios de
introducciéon del dedo pulgar del cuidador con leves masajes. Ademas menciona
que la alimentacién complementaria no debe iniciarse antes de los cuatro meses
ni después de los seis, teniendo el esquema de un nifio sin discapacidad. Pero los
alimentos con gluten nunca deben ofrecerse antes de los 6 meses, también cada
nuevo alimento se recomienda introducirlo con intervalos de 15 dias entre cada
uno para evitar intolerancias y alergias. Los alimentos seran espesos e
introducidos solo cuando la lengua este dentro de la boca, con la cuchara ubicada
en la zona media de la boca, ejerciendo leve presion hacia abajo, si la boca no
puede cerrarla el cuidador debe ayudar a sostener la mandibula cerrada, evitando

asi que escupa (22).

- 6 meses: Frutas carnosas, vegetales, tubérculos (papillas)

- 7.meses: Vegetales verdes, cereales sin gluten, leguminosas tiernas

- 8 meses: Leguminosas secas, cereales con gluten

- 9 meses: Carnes blancas (picados para agarrar con la mano)

- Desde el afio incorporado a la dieta familiar: (leche de vaca, frutas citricas)
(23).

Un estudio mexicano indica que las cuidadoras de nifios con SD asumen su papel
con una actitud controladora y autoritaria al momento de ayudar a la persona en
las diversas actividades (24). Las siguientes pautas en la alimentacion se dara
como a un nifio con desarrollo normal, es decir la alimentacion ser& para la edad
(22). De esta forma, la alimentacion a lo largo de la vida sera individualizada y

dependiendo del estado de cada persona con SD (25).

En un estudio en Sudafrica mencionaron que los cuidadores de nifios y nifias de 0O
a 48 meses de edad con SD, pueden presentar enfermedades como cardiopatias

congénitas que se desarrollan en alrededor del 40% de los recién nacidos con SD;
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dependiendo del tipo y severidad del defecto cardiaco, habran dificultades para
respirar con vomito y fatiga durante la ingesta alimentaria, lo que provoca un
consumo energético y ganancia de peso inadecuada en los primeros afios de vida.
Otras caracteristicas que influyen de forma negativa al alimentarlos son: tono
muscular disminuido, capacidad oral reducida que provoca protrusion de la lengua
causada también por la presencia de macroglosia; ocasionando problemas de
succion debil, masticacion, deglucion, cierre de los labios, y posterior desarrollo
del habla. Lo positivo de este estudio fue que los participantes recibieron apoyo
por parte del personal de enfermeria, médicos, terapistas de lenguaje y miembros
de la familia (26).

En este mismo estudio, el 75% de los cuidadores manifestaron que la duracién al
momento de alimentarlos variaba de 30 a 60 minutos en los primeros 3 meses de
vida y solo un tercio de ellos tuvo una lactancia materna exitosa; ademas el 40%
indicd que fue necesario la instauracion de una sonda nasogastrica en el periodo
neonatal para una adecuada alimentacion. Las principales dificultades que
aparecieron de 0 a 3 meses fueron alimentacién incompleta por cansancio del
lactante, problemas de succién, atragantamiento y vémito, los cuales fueron
disminuyendo conforme crece el nifio. Las madres de los nifilos con SD
experimentaron sentimientos y emociones al momento de alimentarles como
frustracion, preocupacion, estrés y dolor, sentimientos que se transformaron en

esperanza a la vez (26).

Un estudio inglés, indic6 que los adolescentes con SD en su mayoria son
autosuficientes, siendo capaces de comportarse correctamente en la mesa, en su
casa o en un restaurante, también pueden hacerse un sandwich o prepararse una
taza de té o café, sin embargo no pueden realizar preparaciones mas complejas

como un estofado y el 30% necesita ayuda para cortar un pedazo de carne (27).

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA), son un grupo de desoérdenes
neuroldgicos que se caracterizan por problemas para comunicarse y relacionarse

socialmente, ya que presentan conductas repetitivas y ritualistas. Por esta razén a
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las personas con TEA se les dificulta mantener o entablar contacto visual, ser
reciprocos con los que les rodean, suelen presentar problemas de atencion,
retraso intelectual, ansiedad, depresién y conductas autodestructivas, ademas de
retraso en el lenguaje verbal y no verbal (28). En algunos casos estas personas
pueden sufrir problemas gastrointestinales y sensibilidad a los alimentos como
lactosa, gluten y caseina, llevandolos a elegir alimentos con alta densidad cal6rica
y por lo general dulces, dejando de lado las preparaciones con menor carga
energética como lo son las frutas, verduras, proteinas y fibra, pudiendo asi
presentar sobrepeso y obesidad (28). Diversos estudios mencionan que los
individuos con TEA manifiestan una selectividad muy marcada para los alimentos,
por lo que sus dietas llegan a ser restrictivas. La textura, apariencia, sabor,

temperatura y color influyen para la eleccién de las comidas (29)(30).

La guia espafola “Intervencion ante los trastornos de la alimentacién en nifios y
nifas con TEA” menciona que no existen recetas estandarizadas o uUnicas para las
personas con TEA, por esta razén el cuidador debe mostrar seguridad y carifio
simultdneamente y estar convencido que el nifio ingerira todo la comida, caso
contrario el nifio captara la inseguridad y evitara comer, siendo necesario ajustarse
a cada persona, caso y situacion. Se recomienda un ambiente tranquilo para asi
evitar distractores que alteren al nifio. Se pueden presentar dos conductas
diferentes al momento de alimentarse, por un lado nifios sin sensacion de
saciedad, comen muy deprisa e incluso buscan alimentos en la despensa durante
el dia, lo que puede originar gases, indigestion y dolor abdominal; al contrario se
manifiestan nifios inapetentes que al momento de comer lo hacen obligados y por
costumbre, siendo este acto lento y tedioso. Por este motivo la alimentacion ideal

de los niflos con TEA se debe basar en 3 objetivos:

- Establecer horarios de alimentacion
- Los alimentos servidos en el plato deben ser todos ingeridos

- Intervalos entre comida adecuados (31)
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En un estudio realizado en Reino Unido, 10 de 17 nifios entre 3 a 10 afios
eligieron una variedad de 20 preparaciones o0 menos Yy tuvieron pocos tiempos de
comida en comparacion a un nifio con desarrollo normal; ademas en una encuesta
realizada a padres de nifios y adolescentes entre 4 a 26 afios encontraron que el
56% se negOd a probar nuevas preparaciones, esta selectividad no estuvo
relacionada con el apetito. Otros problemas que influyeron en la ingesta de
alimentos son, habitos alimentarios obsesivos, introduccion de objetos en la boca
y las practicas ritualistas caracteristicas de estos nifios. Esta revision mostré que
del 20 al 40% de los nifios con TEA no lograron consumir la misma dieta que su
familia, lo que genera estrés y preocupacion en padres, familia o cuidadores
(30)(32).

Actividad Fisica en las Personas con Discapacidad Intelectual

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) considera a la actividad fisica como
cualguier movimiento corporal producido por los musculos esqueléticos que exija
gasto de energia, estas son actividades como trabajar, jugar, viajar y tareas
domésticas. Siendo la recomendacion para nifios y adolescentes la de practicar 60
minutos al dia de actividad moderada o intensa y para los adultos 150 minutos
semanales (33). Varios estudios realizados en personas con discapacidad
evidenciaron que esta recomendacion no se cumple. En personas con DI no
existen pautas establecidas en la practica de actividad fisica con lo que se
emplean las mismas recomendaciones de la OMS, incluyendo actividades
recreativas, variadas, intermitentes que se adapten a las capacidades de cada

persona (20).

Otro estudio mencionado, realizado en Florida, ademas sugirié que la familia al
permanecer unida mientras come y realiza ejercicio fisico refuerza en los nifios
con DI el gusto por la actividad fisica y comidas saludables. Es por esto que los
padres estan conscientes de que son un pilar fundamental para que sus hijos
tengan un estilo de vida mas activo y saludable al planificar y mostrar con el

ejemplo las diversas actividades y comidas disponibles para ellos, ejerciendo asi
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el rol ideal para el desarrollo de sus nifios. El 87% de los padres concuerdan que
si ellos comen bien y son activos regularmente hay una gran posibilidad de que

sus hijos sigan el ejemplo (9).

Segun el libro Salud, ejercicio fisico y Sindrome de Down, publicado en Zaragoza,
Espafia indica que las recomendaciones para actividad fisica en personas con SD
se deben seguir de acuerdo a 4 criterios; el primero por el interés de la persona
hacia la actividad, segundo la satisfaccibn que produce, tercero al tiempo
disponible y preferencias, siendo el cuarto y dltimo la existencia de instalaciones y
equipamiento. Por otro lado, mencionaron que las sesiones de ejercicio deben
iniciar de forma intercalada es decir descanso — trabajo, con lo que se busca un
avance progresivo hasta llegar a una duracion de 20 minutos sin descanso.
Ademas nombran las caracteristicas de dichas actividades como la fuerza y
resistencia muscular, la cual involucra actividades dindmicas y coordinadas que
abarcan cargas ligeras con varios grupos musculares como extremidades,
abdomen, espalda, glateos, etc. La flexibilidad se debe a la hipotonia e
hiperlaxitud presentes por lo que se debe tener cuidado en no forzar ninguna
articulacion, es adecuado una movilidad articular general. Se debe iniciar la
actividad fisica con una duracién de 12 a 15 minutos y aumentar hasta 20 sin
contar el tiempo de calentamiento y estiramiento o vuelta a calma. La frecuencia
gue se espera es de 3 sesiones semanales sin embargo esto se dificulta debido a
las actividades extraescolares y extralaborales ademas de la deficiente condicion
fisica en la mayoria de estos individuos. El colegio Americano de Medicina
recomienda que para estas personas la intensidad del ejercicio debe ser entre
baja y moderada. Teniendo en cuenta todas estas pautas, es necesario que el tipo
de ejercicio, carga de trabajo y repeticiones estén en relacion con cada individuo,
por lo tanto la prescripcion de actividad fisica en personas con SD debe ser

siempre individualizada para garantizar una adecuada seguridad y eficacia (34).

Del mismo modo al hablar del TEA, se puede decir que las personas con este

trastorno presentan dificultad para comunicarse, socializar con otros y tienden a
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repetir actividades o comportamientos lo que provoca aislamiento dentro de su
propio mundo, ocasionando una disminucién notable en la practica de actividad
fisica (35).

Un estudio realizado en Madrid en nifios y nifias con autismo se observd que los
nifios son mas activos que las nifias, por este motivo ellas presentan mayores
tasas de sobrepeso y obesidad, junto con una habilidad motriz disminuida. Sin
embargo el resultado para hombres y mujeres con TEA es que no logran alcanzar
las recomendaciones para actividad fisica establecidas. La mayor parte de sus
pasatiempos son sedentarios, es decir este estudio mostr6 que ambos sexos
dedican mucho tiempo a juegos de videoconsola y computadora de forma
individual (35).

Ademas un estudio realizado por la Universidad de Connecticut refuerza la
evidencia encontrada en el estudio anterior porque menciona que las actividades
preferidas son usar la computadora y ver television. Por otro lado informa que los
nifos con TEA no son buenos adaptandose a la practica de deportes que se
realizan en equipo por la necesidad de una buena comunicacion. Los problemas
sensoriales como alteracion del tacto, audicion o vista cumplen un papel
importante ya que por esta dificultad se evitan actividades que impliquen alta

estimulacién sensorial como futbol, basquet, tenis, entre otros (28).
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CAPITULO Il

5. OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GENERAL

- Describir los roles y estereotipos de las cuidadoras de las personas con
discapacidad en la alimentacion y actividad fisica, en el periodo marzo -
septiembre 2017.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Identificar las principales practicas del cuidado en la alimentacion de las
personas con discapacidad.

- Identificar las principales practicas del cuidado en la actividad fisica de las

personas con discapacidad.
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CAPITULO IV

6. DISENO METODOLOGICO
6.1 DISENO Y AREA DE ESTUDIO

Estudio cualitativo descriptivo fenomenoldgico cuya poblacion fueron las
cuidadoras informales de las personas con discapacidad: Sindrome de Down y

Trastorno del Espectro Autista de la ciudad de Cuenca.
6.2 UNIVERSO Y MUESTRA

Mediante muestreo por conveniencia y luego por bola de nieve se seleccionaron
20 cuidadoras de las escuelas especiales de la Ciudad de Cuenca, con rescate a

la homogeneidad y la diversidad.
6.3 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION
CRITERIO DE INCLUSION

Padres de las personas con Sindrome de Down y Trastorno del Espectro Autista,
estableciendo la diferencia entre mujeres y hombres, de los centros especiales

de Cuenca con previa firma del consentimiento informado.
CRITERIO DE EXCLUSION
Cuidadores o cuidadores que no quisieron participar en el estudio.
6.4 CATEGORIAS CONCEPTUALES:

- Cuidador: Persona que se encarga de la atencion fisica, emocional y
psicolégica de una persona enferma o con discapacidad.

- Conducta alimentaria: La conducta alimentaria es el conjunto de
acciones que establecen la relacion del ser humano con los alimentos y
gue se adquiere a través de las necesidades bioldgicas, de la experiencia
directa de la comida con el entorno familiar y social, por la imitacion de

modelos, la disponibilidad de alimentos, el estatus social, los simbolismos
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afectivos y las tradiciones culturales (que determinan patrones de
preferencias por encima de las necesidades bioldgicas).

- Tipo de alimentos que comen los nifios: Alimentos que son brindados
por sus cuidadoras, estos pertenecen a diferentes grupos como carnicos,
lacteos, frutas, verduras y cereales.

- Habitos alimentarios: Se pueden entender como las costumbres al
momento de seleccionar y preparar alimentos, definiendose como los
hébitos durante las comidas y los alimentos que se consumen con mayor
frecuencia.

o Malos héabitos alimentarios: Comidas a horarios irregulares, con una
disponibilidad y acceso inadecuados ademas de preparaciones
poco nutritivas.

o Habitos alimentarios regulares: Comidas a horarios irregulares o
regulares, con una disponibilidad y acceso inadecuados ademas
presencia de algunas preparaciones poco nutritivas.

o Buenos habitos alimentarios: Comidas a horarios fijos, con una
disponibilidad y acceso adecuados ademas de preparaciones
variadas, equilibradas, completas y nutritivas.

- Roles del cuidador en la alimentacion: Persona que se encarga de
seleccién, compra, preparacion y alimentacion de la persona con
discapacidad.

- Estereotipo del cuidador en la alimentacion: Idea comunmente
aceptada por la sociedad que una persona de sexo femenino como madre,
hermana, hija o esposa de la persona con discapacidad que se encarga de
ayudar en el proceso de alimentacion.

- Actividad fisica: Cualquier movimiento corporal producido por los
musculos esqueléticos que exijan gasto de energia.

- Habitos de actividad fisica

Sofia Alejandra Torres Lazo
Ana Isabel Vintimilla Loyola 28



Fous - YWTARREROTIY bossnpurs)

S

S
UNIVERSIDAD DE CUENC!

UNIVERSIDAD DE CUENCA

o Malos habitos de actividad fisica: Persona sedentaria que no
cumple las recomendaciones estipuladas por las guias
internacionales de actividad fisica.

o Habitos de actividad fisica regulares: Persona que realiza actividad
fisica sin llegar a cumplir las recomendaciones internacionales
dadas por las guias de actividad fisica.

o Buenos habitos de actividad fisica: Persona no sedentaria que si
cumple las recomendaciones estipuladas por las guias
internacionales de actividad fisica.

- Estado nutricional: Se define como la situacion en la que se encuentra
una persona en relacion con la ingesta y adaptaciones fisiolégicas que
tienen lugar tras el ingreso de nutrientes. Refleja el grado en que se
cubren sus necesidades de nutrientes. El ingreso de nutrientes dependera
del consumo de alimentos, de la utilizacion que el organismo pueda hacer
de ellos, y de la influencia de otros factores como son los
socioecondmicos, emocionales, culturales y fisicos.

o Normal

o Desnutricion

o Sobrepeso

o Obesidad

6.5 METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS

Los datos se recogieron mediante entrevistas semiestructuradas (alrededor de 45

minutos).

Se recolecto la informacion de las caracteristicas socio-demograficas de los
participantes de las entrevistas a profundidad para conocer las caracteristicas de
los encuestados y situarlos en su contexto al momento de presentar los

resultados.
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Las entrevistas semiestructuradas fueron grabadas para ser posteriormente

transcritas una vez obtenido el consentimiento informado de los y las

participantes. Utilizando el software Atlas-ti version 1.0.50, se realizé un analisis

de contenido identificando los parrafos relevantes, los nodos principales y

secundarios segun las categorias predefinidas para los objetivos del estudio y

categorias adicionales surgidas del analisis preliminar de los discursos.

Entrevistas en profundidad: Se realizaron 19 entrevistas personales cara
a cara, semiestructuradas y basadas en un guion simple. La eleccion de
esta metodologia responde a que esta técnica buscd estimular a los
participantes a desempefar un papel mas activo en el curso de la
entrevista, y asi propiciar que los participantes cuenten sus experiencias
personales y desvelen aspectos de su privacidad. El objetivo de la
entrevista fue obtener descripciones subjetivas de las personas
entrevistadas, para asi poder interpretar el fendmeno descrito. El guion de
las entrevistas incluyé preguntas abiertas sobre unos temas determinados
de antemano o una relacion de temas a tratar en el desarrollo de la misma,
siguiendo un guion a fin de orientar la interaccion con las personas
entrevistadas, para instar a las/os participantes a expresar sus propias
visiones y experiencias, sin formulaciones textuales, orden secuencial
predeterminado ni opciones de respuesta. Para elaborar este guion se

tomo en cuenta los objetivos a alcanzar y las categorias conceptuales.

En la realizacién de las entrevistas se contd con la presencia de un observador

qgue grabo y tomd notas.

Se transcribi6 integramente las grabaciones en forma de texto para poder

analizarlos con detalle. La transcripcion se realiz0 de manera naturalista, literal y

detallada. Las transcripciones fueron revisadas con el audio para ir completando

aguellos fragmentos de texto confusos y se subsané los errores. Toda la

informacion obtenida fue incluida en el corpus textual.
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6.6 ANALISIS

El analisis se realizd con la lectura repetida de las transcripciones. Se identifico
frases o parrafos con el mismo significado. A estas unidades de significado se les
asigno los codigos pertenecientes a las categorias conceptuales siguiendo un
esquema de analisis inductivo. También la aparicion de nuevos significados
fueron incluidos como cdédigos emergentes. Estos codigos condensaron el
significado de las frases seleccionadas y, por ello, denotaron un nivel mayor de
abstraccion conceptual. Los codigos se ordenaron y agruparon formando una
taxonomia de categorias. Se establecié una relaciéon entre las subcategorias y
macro categorias. Las categorias, temas o repertorios interpretativos capturaron
las percepciones de las personas participantes sobre los aspectos en los que se

centra cada estudio. Se presentaron los datos usando seudoénimos.

6.8 ASPECTOS ETICOS

Se realizaron 19 entrevistas a profundidad cara a cara con duracién aproximada
de 45 minutos cada una. Se procedio a la lectura del consentimiento informado a
los cuidadores informales sobre los objetivos, metodologia y resultados
esperados del proyecto de investigacion. La informacién obtenida fue de absoluta
confidencialidad y de uso exclusivo para la investigacion, los participantes

tuvieron la libertad de retirarse del estudio en cualquier momento.
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CAPITULO V

7. RESULTADOS
Discapacidad

En el estudio los participantes abarcaron un rango de edad amplio. Prescolares 2 -
5 afos: el 31,6%, escolares 5 - 10 afos: el 10,5%, adolescentes 10 - 18 afios: el

15,8% y adultos 19 afios en adelante: con un 42,1%.

En el estudio, el grupo masculino present6 el 63,2% una discapacidad, mientras

gue el sexo femenino el 36,8%.

El 42,1% de los hombres presentaron SD y el 15,8% fueron mujeres. El 10,5% de
las mujeres tuvo TEA y SD. La DI fue mayor en hombres que en mujeres con el
10,5% y 5,3% respectivamente. El 10,5% de los hombres tuvo PCl y el 5,3% de

las mujeres también.
Cuidador

En todos los casos los cuidadores fueron informales (no recibieron remuneracion
alguna y lo hacen voluntariamente). Ademas el 63,2% lo conformaron las madres
atendiendo solas a la persona con discapacidad en las actividades de
alimentacion y cuidado. El 36,8% de ellas compartié esta responsabilidad con la

pareja, empleada o hermana.

“Yo paso con ella todo el dia practicamente, salvo el tiempo que esta en sus terapias”
Mamé de Maria

Rol del cuidador en la Alimentacion

La madre es la cuidadora principal en el 57,9% (12 de 19) de las personas con
discapacidad es decir la que compra, prepara y asiste en la comida. 4 de 19
madres (26,3%), recibieron el apoyo de su pareja para cumplir las actividades

antes mencionadas. En 2 casos (10,5%) las mujeres mencionaron que sus
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esposos les ayudan siempre que las empleadas ejecuten el cuidado y en el 5,3%

(1 de 19), la hermana asumié el cuidado debido al fallecimiento de la madre.

“... Aqui mas Rafael, él/ que es mi pareja actual, él es chef entonces el cocina... Yo
ultimamente no cocino, pero si un 80% él y un 20% yo” Mama de Mateo

El 89,5% de las madres mencion6 que no les gusta delegar esta actividad a
terceros debido a que sienten miedo, inseguridad, responsabilidad o que nadie

deberia ocupar su lugar en esta labor.

El padre estuvo ausente en el 73,7% de los casos en ayudar en la alimentacion
pues se enfocaron en la economia del hogar o las actividades recreativas de la

persona con discapacidad.
Estereotipo en la Alimentacion

El estereotipo comunmente aceptado por la sociedad de cuidador es de sexo
femenino siendo la madre, hermana o en casos la empleada las que se encargan

del cuidado de la alimentacion de las personas con discapacidad.

“Yo como mama, yo misma” Mama de Cecilia

“...Bueno yo tengo mas tiempo... y creo que yo soy la celosa de esas cosas, entonces...
Pienso que solo yo hago bien, le limito a que haga eso (esposo). Pero a veces que me ha
tocado salir, igual él si come con mi esposo” Mama de Fabian

Estado Nutricional

El 63,2% de las cuidadoras no supo indicar cual es el estado nutricional de su hijo.

El 21% mencion6 que es normal y el 15,8% que tiene sobrepeso.

Alimentacioén
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Sin importar el tipo de discapacidad que presentd la persona cuidada, el 68,4%
(13 de 19), estuvieron incluidos en la dieta familiar, es decir no necesitaron
coccién o preparacion especial. El 21,1% (4 de 19) indicaron que deben modificar
la consistencia de los alimentos mediante licuado o disminucion de grasas en la
dieta debido a dificultades en la masticacién o movimientos bucales y deglucion de
los alimentos; 10,5% (2 de 19) no mencionaron si estuvieron incluidos en la dieta

familiar o si deben modificar los alimentos.

“Desde chiquito yo siempre le he dado machacado la fruta pero ahora él no sabe comer
un guineo, una manzana, él no sabe” Mama de Felipe

“Rechaza mucho los alimentos solidos entonces come todo licuado” Maméa de Tatiana

2 de 19 (10,5%), dijeron que en la dieta habitual incluyen alimentos

industrializados como gelatinas, helados vy fritos.

“Le gusta mas el sabor de las papas fritas, el pollo, el arroz, eso es lo que le gusta mas a
ella, casi ensaladas poco, jugo nada, por mas que el doctor le decia...” Hermana de
Pamela

8 de 19 entrevistados (42,1%), indicaron que su familiar con discapacidad ingiere
todos los grupos de alimentos es decir lacteos, carnicos, cereales, verduras,

frutas, entre otros y no presentaron aversion ante ningin alimento.

“El come absolutamente todo, come granos, hortalizas, vegetales, mariscos... jTodo!
Absolutamente todo” Mama de Julian

“Nosotros cocinamos todos los dias diferentes tipos de comida entonces...Trato de
incluirle en el arroz por ejemplo, un dia que coma sopa, otro dia que coma el arrocito con
un poco de granos... Con la carne, o de pronto unas verduras con tomate rifién...” Mama

de Felipe
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El 68,4% (13 de 19) mencionaron preferencia por los alimentos proteicos como
carne, pollo y pescado, junto a carbohidratos como arroz, papa, pan, fideo y
galletas. Siendo el 31,6% (6 de 19), que les gusta mucho alimentos ricos en

vitaminas y minerales como las frutas y verduras.

“...El pescado, el pescado le gusta sudado, frito, en sopa, con arroz, con verduras, le
encanta el pescado puede repetirse toda la semana” Mama de Fabiola

“...Lo que le gusta y le gusta es el pan, el pan le encanta, el pan es la golosina mas
grande que le pueden dar a él, cualquier tipo de pan y si es con dulce mucho mejor,
entonces si, en ese sentido si es goloso” Mama de José

El 15,8% (3 de 19) aunque consumen proteinas, grasas y carbohidratos no

ingieren voluntariamente frutas y verduras porque no les agrada.

Es decir el 50% no mantuvieron habitos alimentarios adecuados ya sea por

preferencia o por dificultad al momento de ingerir los alimentos.
Conducta Alimentaria

El momento de la comida se vio que 8 de los 19 participantes (42,1%), ayudaron a
su familiar a alimentarse, ya sea por falta de motivacion para comer, dificultad para
cargar la cuchara, o para deglutir mientras que los 11 restantes (57,9%), pudieron

alimentarse por si solos.

“Yo le doy de comer en la boca porque a veces por la ceguera, ella coge y juega y manda
botando la cuchara y la comida y todo” Mama de Maria

“ .. El come solito... El se sienta, él ve que ya llego con el plato, se sienta, se acomoda en
su silla, coge los tenedores y come solito” Mama de Mateo

En el estudio 10 de 19 madres (52,6%), tuvieron sentimientos negativos como

frustracion, temor, paciencia, tristeza, impotencia, angustia y desesperaciéon al
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momento de alimentar a su hijo. Mientras que 3 de 19 (15,9%), sintieron ternura o

alegria. Pero 6 de ellos (31,6%), se mostraron indiferentes ante esta situacion.

“2Cuando yo le ayudo a comer? A veces, frustracion, frustracion porque son cosas que él

ya debe de manejar... solo... Entonces si lo hace un poco mas lento, entonces a veces se

esta con el tiempo justo y es necesario ayudarle... Si un poquito de frustracion” Mama de
Sergio

“Primero paciencia con ella, para darle de comer hay que hacerle jugar mientras come,
hay que estarle cantando, cambiandole las voces porque es lo que le gusta entonces ahi
si ella come tranquilamente” Mama de Maria

El 36,8% de los participantes, acudieron a un profesional de nutricion mientras que
el 21,1% han asistido donde un pediatra para recibir consejeria sobre la adecuada
alimentacion de la persona a cargo ya que sintieron preocupacion sobre el estado

nutricional de su familiar y el 42,1% no buscaron la asesoria de un profesional.

Todos los nifios con SD que tenian sobrepeso, sus cuidadores indicaron que

sobrecomen.

“Si comia una buena cantidad, se estaba poniendo un o0so... Entonces yo mismo vi que
ella empez6 a comer bastante, entonces le merme, mitad por mitad, mitad de sopa, mitad
de arroz, ensalada le daba lo que sea, pero menitos menestras, carnes, lo que come ella

su presa, igual que nosotros” Mama de Cecilia

Actividad Fisica

El 21,1% de los participantes tuvo habitos de actividad fisica buenos. Dentro de
este porcentaje el 25% realiza actividad fisica de 2 a 3 horas todos los fines de
semana, un 50% realiza caminatas diariamente y el 25% restante realiza ejercicio
en el centro educativo al cual asiste siendo catalogado en el mismo como un nifio

deportista.
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“...Pero él hace deporte, aqui en el centro le catalogaron como un nifio deportista que le
gusta bastante el futbol, el atletismo, él no tiene problema en eso.” Papa de Santiago

El 73,7% presentd habitos de actividad fisica malos, lo que influye en estos casos
es la falta de tiempo de la madre con un 21,4%, el 42,9% no promovié actividad
fisica en casa por lo que la persona con discapacidad present6 un estilo de vida
sedentario. El 28,6% no realiz6 actividad fisica debido a dificultades como
ceguera, limitaciones en la coordinacion y movimiento ademas de la falta de
equilibrio. Mientras que el 7,1% se ejercitd solo 2 veces por semana, lo que no
representa el tiempo que las guias internacionales indican como recomendacion

adecuada.

“...Reciencito le revisaron los médicos de Canada y me dijeron que realmente no hay
como hacer nada con él y todo movimiento mas bien le provoca dolor jNo hay como hacer
nada de ejercicio con él!” Mama de Cristian

“...El es sedentario... por eso tiene tremenda barriga, porque no hace ningtn ejercicio...”
Mama de Julian

El 5,3% tuvo habitos de actividad fisica regulares ya que jugaron de una a una
hora y media a la semana, sin embargo el resto del tiempo se mantuvieron

sedentarios.
Rol del cuidador en la Actividad fisica

Para la practica de actividad fisica el 36,8% de los padres (7 de 19), no
promovieron ejercicios en sus familiares con discapacidad, mientras que el 21,1%
(4 de 19) si. En un caso (5,3%), se vio que el padre incentivo la practica de
actividad fisica y con el mismo porcentaje se evidencioé que solo el fin de semana

realizaron ejercicio. Siendo el 31,6% (6 de 19) que no respondieron.

“...Yo también hago deporte, él nos acompana... Mi hijo sabe en realidad que los sabados
a las dos de la tarde él estd listo para ir a jugar conmigo indor, acompafiarme al parque,...
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El tiene esa motivacion, esa tendencia a hacer deporte por cuanto nosotros estamos ahi.
Hemos encontrado un poquito de dificultad a la hora de hacerle practicar un deporte
porque... la sociedad no, no esta preparada para aplicar un deporte para nifios con

sindrome de Down, netamente me gustara lo que es la Federacion del Azuay pero es
netamente para nifios regulares” Papa de Santiago

En las actividades fisicas, los cuidadores mencionaron a la terapia fisica como

ejercicio en el 100% de los casos.

El 42,1% mencionaron juegos en general con la pelota, el 36,9% realizo
caminatas. El 15,8% practicé baile, natacion e hipoterapia y un 5,3% prefirieron

futbol o atletismo.

“...Por ejemplo la caminata, salimos siempre a caminar, eso es lo que hacemos con ella.
Salir a caminar, a caminar y ella sabe la rutina y sabe el recorrido y todo pero como
deporte algtn otro no” Mama de Patricia

Estereotipo del cuidador en la Actividad Fisica

El 84,2% no estima una diferencia de actividad fisica entre hombres y mujeres.
Solo el 10,5% (2 de 19), opinaron que los varones son mas activos que las chicas

y el 5,3% de los participantes (1 de 19), percibié que las mujeres son mas activas

que los hombres.

“Yo veo que las chicas son mas activas, las chicas son mas activas estan inquietas, les
gusta bailar, los hombres son mas sedentarios, mas facilito sentarse” Mama de Fabiola
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CAPITULO VI

8. DISCUSION

La discapacidad intelectual no afecta solo a la persona que la sufre sino también a
su familia porque el nacimiento de una PCD supone mayor cuidado por parte de
sus familiares. En muchas culturas del mundo la madre asume la responsabilidad
de cuidar, convirtiéndose en la cuidadora primaria, el padre cumple con el rol

econoémico (36).
Cuidador

En un estudio realizado en Brasil, se evidencié que la madre es la que por lo
general asume el rol de cuidadora primaria e informal que se encarga del cuidado
de la PCD, que se justifica por el estereotipo histéricamente aceptado por la
sociedad de que ella es la que debe cuidar de la salud, alimentacién y en algunos
casos educacion de los hijos. En ocasiones puntuales el cuidado es compartido
equitativamente por la madre y el padre (37).

En este estudio, se puede corroborar lo mencionado anteriormente, ya que en el
63,2% de los casos la madre por si sola es la encargada de cuidar a la persona
con discapacidad y en el 36,8% lo realiz6 junto a su pareja, empleada o hermana,
por lo que se asume que actualmente la madre es la responsable de cuidar la

dinamica familiar.
Rol y Estereotipo del Cuidador en la Alimentacion

Un investigacion espafiola que habla sobre la responsabilidad de género, indicé
que las mujeres dedicaron mas tiempo que los hombres a las obligaciones
familiares, realizando las labores del hogar, alimentacion, salud y cuidado de los
hijos mientras que los hombres se centraron mas en la economia del hogar y en
cuanto a los hijos se limitaron exclusivamente a la promocion de actividades

lGdicas o recreativas (19).
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En este estudio se obtuvo que la madre es la cuidadora principal de las personas

con discapacidad en todos los casos.

Otro estudio de Uganda indico, que las madres pasan la mayor parte del tiempo
cuidando de sus hijos con discapacidad, asumiendo el rol de cuidadoras; si la
madre esti ausente en su mayoria es por muerte y el rol es asumido por la
abuela. Por otro lado el padre participa como “guardian”, siendo el que brinda los
recursos mediante su trabajo y toma las decisiones, estando alejado en su
mayoria de tiempo del cuidado, mientras que los hermanos y en casos las tias
toman el rol de cuidadores momentaneos cuando la madre esta resolviendo otros

asuntos familiares (38).

Un estudio de Durmaz A, Cankaya T, et al, mencion6 que el rol del padre
principalmente es el trabajar para mantener el hogar, siendo los padres los que
estan en sus trabajos y las madres cuidando de sus hijos con SD (39).

Segun los datos obtenidos en este estudio, coincide que el padre tiene un
ausentismo del 73,7% en ayudar en la alimentaciobn ya que se enfocaron en
mantener la economia del hogar o en las actividades recreativas de la persona
con discapacidad, evidenciandose el modelo tradicional de limitacion de roles

masculinos y femeninos.
Alimentacién

Segun una investigacion italiana realizada en nifios con discapacidad, se encontré
que el 54% necesitaba que los alimentos preparados fueran de consistencia densa
y el 35% maodificarla a liquida; con relacion a nuestro estudio se obtuvo que 21,1%
debieran modificar la consistencia de los alimentos mediante licuado pero también

se menciono necesaria la disminucion de grasas en la dieta (8).

Un estudio realizado en Costa Rica, explica que no existe un patrén definido con
alimentos de preferencia o rechazo por parte de los niflos con SD; los
participantes tenian edades entre 7 a 13 afos, sus alimentos favoritos segun sus

cuidadores fueron las pastas, carne de res, pollo y sopas, pero los mas
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destacados y consumidos a diario era el arroz, pan y fréjoles. mientras que los

menos consumidos segun sus cuidadores fueron las frutas y la leche (40).

Comparando con esta investigacion el 68,4% prefieren carne, pollo y pescado,
junto a arroz, papa, pan, fideo y galletas. Siendo el 31,6%, que les gusta mucho

alimentos ricos en vitaminas y minerales como las frutas y verduras.
Conducta Alimentaria

Segun el estudio de Sangermano M, D Aniello R, et al, mencionado anteriormente,
muestra que en el momento de la comida, el 88% no come solo y siempre
necesita ser asistido mientras que el 8% necesita ayuda ocasionalmente (8).
Contrastando con nuestro estudio 42,1% recibe ayuda para alimentarse, mientras
que el 57,9%, pueden realizar esta actividad por si solos.

En un estudio de la Universidad de Pretoria, Sudafrica, sobre las experiencias de
los padres acerca de los problemas alimentarios en sus nifios con sindrome de
Down, se vio que ellos experimentan en diferentes etapas, sentimientos al
momento de la comida que varian de negativos a positivos, como preocupacion,
ansiedad, estrés y frustracion. Siendo los que se mantienen con el paso del tiempo

preocupacion, ansiedad y frustracion (26).

Los datos brindados por ese estudio concuerdan con los obtenidos en la
investigacion donde mas del 50% de las madres experimentaron sentimientos
negativos como frustracion, temor, angustia y desesperaciéon al momento de
alimentar a su hijo, sumandose tristeza y paciencia; pero solo el 15,9% sintié
ternura o alegria, por lo tanto se evidencia estrés o preocupacion al momento de

cumplir la labor mencionada.
Actividad Fisica

En varios estudios se demuestra la eficacia de la actividad fisica en el
mantenimiento de la salud, es por eso que se la recomienda a todo tipo de
poblacién tenga o no discapacidad. En un estudio estadounidense se evidencia
gue la actividad fisica en los individuos con discapacidad intelectual disminuye con
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el crecimiento y ademas que la mayoria de las personas sin importar su grupo
etario no cumplen con las recomendaciones de actividad fisica dadas por la OMS,
se debe tener en cuenta que el ejercicio fisico debe ser adaptado a las

necesidades individuales de cada persona (6).

Otro estudio estadounidense corrobora esta investigacion, mostrando una gran
relacion entre el apoyo y rol de los padres con el habito de actividad fisica de su

hijo, por lo tanto: padres activos, hijos activos (11).

Segun una investigacion realizada en Taiwan con adolescentes que presentan DI,
menciono respecto al habito de actividad fisica que el 60,5% de los participantes
no realizaban ejercicio regularmente y el 39,5% si. Ademas indicé que el 30,9%
realiz6 30 minutos 0 mas de ejercicio pero solo 1 a 2 veces a la semana, siendo
solo el 15,9% los que se ejercitaron mas de 30 minutos y de 5 0 mas veces a la
semana (41).

Comparando con los hallazgos de este estudio, se muestra que el 73,7% de los
participantes presentaron malos habitos de actividad fisica, relacionado con estilo
de vida sedentario de los padres, falta de motivacion por parte de los mismos o

dificultades relacionadas directamente con la discapacidad.
Rol y Estereotipo del cuidador en la Actividad Fisica

Un estudio estadounidense menciona, que nifios y adolescentes con sindrome de
Down realizan diversas actividades recreacionales, fisicas, sociales y de
habilidades, siendo por preferencia, el ver television, colorear, caminar, jugar,

escuchar musica y bailar (39).

En este estudio, el 77% mencionaron juegos en general y caminatas con los
cuidadores. El 15,8% practico baile o natacion e hipoterapia y un 5,3% prefirieron
futbol o atletismo, pero siempre por iniciativa de sus cuidadores. Ademas se vio
qgue los padres promueven con mas frecuencia las actividades ludicas de sus

hijos, pues las madres se enfocaron en el cuidado de la alimentacion.
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9. CONCLUSIONES

Segun el presente estudio sobre “Roles y Estereotipos de las Cuidadoras de las
Personas con Discapacidad en la Alimentacién y Actividad Fisica”, podemos

destacar lo siguiente:

Todos los cuidadores de las personas con discapacidad fueron informales

y de sexo femenino.

- Se mantiene el rol y estereotipo tradicional donde las cuidadoras
resultaron ser las madres o hermanas de las personas con discapacidad

en todos los casos.

- Al momento de alimentar a la persona a su cuidado, la mayoria de las
cuidadoras experimentaron sentimientos negativos, principalmente

frustracion.

- La mayoria de la personas con discapacidad no cumplieron con las
recomendaciones dadas por la OMS para actividad fisica, ya que sus

cuidadores no la promovian.
- El 100% de los cuidadores consideré la terapia fisica como un ejercicio
fisico.

- El tipo de actividad fisica con mayor prevalencia fueron los juegos de
pelota, caminatas, natacion, hipoterapia y baile, siendo siempre en

compafiia de su cuidador.

- Los cuidadores no estimaron una diferencia entre si los hombres o las

mujeres son mas activos.
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CAPITULO VI
11. ANEXOS

a. GUIA DE PREGUNTAS ENTREVISTA A CUIDADORES DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD
- Entrevista semiestructurada cara a cara con la persona que cuida a las
personas que participan en nuestro estudio.
Usted debe sentirse con plena libertad de responder o no a cada una de las
preguntas que se le realizaran a continuacion:
Edad del nifio o nifia
Tipo de discapacidad
1. Alimentacién
- ¢Quién cree que se encarga de cuidar la alimentacion de los nifios en
casa?
- ¢ Qué tipo de discapacidad/retraso tiene su hijo o hija
- ¢ Se prepara comida diferente para el nifio con discapacidad/retraso?
- ¢A qué cree que se debe esa diferencia?
- ¢El'niflo o nifia con discapacidad/retraso tiene problemas para comer?
- ¢Puede narrar los problemas que tienen los nifios o nifias con
discapacidad/retraso?
- ¢El'nifo o nifia come solo o alguien le da de comer?
- Durante la alimentacién, ¢ cudl es el sentimiento de usted o de quien le
da de comer al nifio o nifia con discapacidad/retraso?
- ¢Ha pedido consejo a un profesional sobre como alimentar a su hijo o
hija con discapacidad/retraso?
- ¢ Qué es lo que méas come el nifio o la nifia con discapacidad/retraso?
- ¢Los niflos o0 las nifias con discapacidad/retraso comen
vegetales/ensaladas/verduras?
- ¢Los niflos y las niflas con discapacidad/retraso comen carne,

pescado?
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¢, Si el nifio o nifla con discapacidad/retraso tiene problemas para comer
cual cree que es la solucién?

¢Usted haria algo mas para que su nifilo o nifla con

discapacidad/retraso se alimente o coma mejor?

2. Deporte

¢Usted promueve para que el nifio o nifia con discapacidad/retraso
participe en una actividad fisica?

¢Qué tipo de actividad fisica realiza el nifio o la nifia con
discapacidad/retraso?

Estas actividades, ¢son iguales para los niflos o0 nifias sin
discapacidad/retraso? ¢ Quiénes considera que son mas activos?

¢ A los nifios o nifias con discapacidad/retraso les gusta el deporte?

¢ Los otros nifios o nifias integran en el deporte de equipo a nifios o
nifias con discapacidad/retraso?

¢, Qué hace usted cuando no ocurre la integracion por parte de los
demas?

¢,Colmo pueden ayudarle para que su hijo o hija con

discapacidad/retraso participe mas en deportes?
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UNIVERSIDAD DE CUENCA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA DE TECNOLOGIA MEDICA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted esta invitado a participar en la investigacion “ROLES Y ESTEREOTIPOS
DE LAS CUIDADORAS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN LA
ALIMENTACION Y ACTIVIDAD FiSICA” Usted ha sido seleccionado como posible
participante en este estudio porque es representante de una persona con

sindrome de Down o sindrome del espectro autista.

Esperamos describir los roles y estereotipos de las cuidadoras de las personas
con discapacidad en la alimentacion y actividad fisica en el periodo marzo

septiembre 2017.

Si usted decide participar, nosotras Sofia Alejandra Torres Lazo con CI.
0104167424 y Ana Isabel Vintimilla Loyola con Cl. 0105600324 bajo la tutoria de
la Dra. Maria de Lourdes Huiracocha Tutivén, vamos a realizarle una entrevista
sobre la alimentacion y actividad fisica de la persona con discapacidad, nos

tomara 45 minutos aproximadamente.

Esta investigacion no presenta ningun riesgo para su salud. No tiene costo
monetario ni tampoco recibird retribucion economica alguna. La informacion
obtenida en esta entrevista se mantendra bajo estricta confidencialidad. Al usted
firmar este documento nos autoriza a revelar los resultados de la investigacion a la
Comisién de Proyectos de Investigacion de la Universidad de Cuenca como
nuestro proyecto de tesis pudiendo publicarse en algin momento en una revista

médica.
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Su decision de participar es libre y voluntaria, por lo cual queda en libertad de

retirarse en cualquier momento, sin que esto le ocasione perjuicio alguno.

Antes de firmar este consentimiento, le solicitamos de la manera mas comedida
gue despeje todas sus dudas con las preguntas necesarias. Si usted tiene alguna
duda luego de haber firmado, puede contactar con las responsables del proyecto a
los teléfonos 0985172148 o 0999740944 estaremos gustosas de aclarar cualquier

inquietud.

SU FIRMA INDICA QUE USTED ACEPTO PARTICIPAR, HABIENDO LEIDO Y
COMPRENDIDO LA INFORMACION.

Yo, con CI. , representante

legal del nifo con CI. ,

luego de haber leido, comprendido y despejado todas mis dudas sobre la
investigacion de “ROLES Y ESTEREOTIPOS DE LAS CUIDADORAS DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN LA ALIMENTACION Y ACTIVIDAD
FISICA”, autorizo la participacion de mi hijo en su estudio.

Nombre del participante Cédula de identidad

Firma del participante

Fecha
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c. AUTORIZACION PARA LA INVESTIGACION

Cuenca, 01 de marzo del 2017

Doctora.

Maria de Lourdes Huiracocha Tutivén

DIRECTORA DE LA FUNDACION PARA EL NEURODESARROLLO
HUIRACOCHA TUTIVEN

Su Despacho.

De nuestras consideraciones:

Reciba un cordial saludo de parte de: SOFIA ALEJANDRA TORRES LAZO y ANA
ISABEL VINTIMILLA LOYOLA, estudiantes de noveno ciclo de la Escuela de

Tecnologia Médica, Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad de Cuenca.

El fin de este oficio es solicitarle comedidamente su consentimiento para realizar,
en su fundacién, la investigacion previa a la obtencién de la Licenciatura en
Nutricidon y Dietética: “ROLES Y ESTEREOTIPOS DE LAS CUIDADORAS DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN LA ALIMENTACION Y ACTIVIDAD

FISICA”, cuyo objetivo general es:

- Describir los roles y estereotipos de las cuidadoras de las personas con
discapacidad en la alimentacién y actividad fisica, en el periodo marzo -

septiembre 2017.
Por la favorable acogida a nuestra peticion. Anticipamos nuestro agradecimiento.

Atentamente,

SOFIA ALEJANDRA TORRES LAZO ANA ISABEL VINTIMILLA LOYOLA
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