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RESUMEN

Conocer las caracteristicas, el entorno y la calidad de vida de los cuidadores
informales ha generado gran interés debido al incremento a nivel mundial de per-
sonas con discapacidad que dependen de sus beneficios. El presente articulo
tiene como objetivo caracterizar a los cuidadores de personas con discapacidad
del cantén Otavalo de la provincia de Imbabura considerando las variables so-
ciodemograficas, calidad de vida, relacion del cuidador y el discapacitado, capa-
citacion de los cuidadores y las repercusiones que genera el cuidar. Se empled
un disefio no experimental, observacional, descriptivo y cualicuantitativo. Para
obtener los resultados se calcularon frecuencias absolutas y relativas, con el
apoyo del programa estadistico IBM SPSS Statistics 23. La muestra estuvo con-
formada por 286 cuidadores informales, considerando los criterios de inclusion y
de exclusién. Se evidencié el predominio de mujeres con edades comprendidas
entre 31 a 59 anos. En cuanto al parentesco se encontré que la mayoria eran
hijas/os 0 conyugues de las personas dependientes que dedicaban de 16 a 24
horas diarias a esta responsabilidad; prestando en orden de prioridades cuida-
dos como: preparacion de alimentos, higiene y curacion de las lesiones en piel.
Ademas de estas actividades los cuidadores dedicaban tiempo a la recepcion
de las inquietudes de la persona con discapacidad. La actividad que realizan los
cuidadores informales genera repercusiones sobre sus habitos de vida dentro de
las que se destacan disminucion del tiempo libre y de descanso, dolor de espal-
da, cansancio, ansiedad o depresién y deterioro del funcionamiento familiar, lo
que les convierte en personas vulnerables.

Palabras claves: Cuidador informal, discapacidad, habitos de vida.

ABSTRAC

Knowing the characteristics, environment and quality of life of informal caregivers
has generated a huge interest due to the worldwide increase of people with di-
sabilities who depend on their benefits. The aim of this article is to characterize
caregivers of people with disabilities in Otavalo city from Imbabura province,
considering sociodemographic variables, quality of life, the relationship between
caregiver and disabled person, training of caregivers and the repercussions of
caring. A non-experimental, observational, descriptive and qualitative quantitati-
ve design was used. To obtain the results, absolute and relative frequencies were
calculated with the support of the IBM SPSS Statistics 23 statistical program. The
sample consisted of 286 informal caregivers, considering the inclusion and exclu-
sion criteria. It was evident the predominance of women with ages between 31
to 59 years. As for kinship, it was found that most were daughters, sons or spou-
ses of dependents who spent 16 to 24 hours a day of this responsibility; Giving
priority in care such as: food preparation, hygiene and healing of skin lesions.
Additionally to these activities, the caregivers took time to receive the disabled
person’s concerns. The activity carried out by informal caregivers generates re-
percussions on their lifestyle, such as lessening of free time and rest, back pain,
fatigue, anxiety or depression and deterioration of family functioning, factors by
which become vulnerable people.

KEY WORDS: Informal Caregiver, disabled person, lifestyle.
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INTRODUCCION

En el Ecuador, especificamente en la
provincia de Imbabura, la tarea del cui-
dador no ha sido estudiada adecuada-
mente, por lo tanto es poco valorada.
Un cuidador es la persona que asiste
0 cuida a una persona que presenta
algun tipo de discapacidad, minusvalia
o incapacidad que le dificulta o impide
el desarrollo normal de sus actividades
diarias o de sus relaciones sociales.
El trabajo de cuidar incluye atencién
personal e instrumental, vigilancia y
acompafamiento ademas de la ges-
tion y relacién con los servicios sani-
tarios. (1)

El cuidado informal es una labor no re-
munerada, escasamente reconocida
por la sociedad, asumida por algunas
personas que no han recibido capaci-
tacion necesaria por instituciones sa-
nitarias o sociales afines cuando un
familiar cercano requiere cuidados a
causa del deterioro de su salud o por
la presencia de algun tipo de discapa-
cidad.

En el Ecuador técnicos del Ministerio
de Inclusion Econdmica y Social y el
Ministerio de Salud capacitan a cui-
dadores informales de personas con
discapacidad con el fin de mejorar la
calidad de vida de las personas con
discapacidad severa y en situaciéon
de vulnerabilidad que requieren de la
atencion de un cuidador. Ademas per-
sigue generar conciencia respecto al
cuidado desde la corresponsabilidad
social. No obstante cabe recalcar que
la capacitacién impartida no es sufi-
ciente. (2)

Segun datos del Registro Nacional de
Discapacidades de febrero de 2016 en
el Ecuador existen 408.021 personas
que presentan algun tipo de discapa-
cidad, pudiendo ser: auditiva, visual,
fisica, intelectual, de lenguaje, psicolo-
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gica o psicosocial; de éstas, en Imba-
bura se encuentran 11.351 personas
con discapacidad quienes requieren
cuidados de tipo formal o informal. (3)
Los estudios geo referenciales de dis-
capacidad realizados en las comunida-
des de la provincia, sefialan algunas
de las caracteristicas y necesidades
de las personas con discapacidad, no
obstante, no se han realizado investi-
gaciones que determinen con claridad
cuales son las caracteristicas de los
cuidadores.

Caracterizar a los cuidadores informa-
les se convierte en una tarea de suma
importancia ya que permite conocer su
estilo de vida, necesidades personales
y nivel de capacitacion, para brindar
un mejor servicio a las personas que
se encuentran bajo su cuidado, lo cual
permitira brindar una atencion de cali-
dad a los discapacitados, mejorando la
calidad de vida de los cuidadores y sus
familiares.

La discapacidad no es un problema
nuevo, mas de mil millones de perso-
nas segun la Organizacion Mundial
de la Salud sufren algun tipo de dis-
capacidad. Estas personas obtienen
regularmente los mas bajos resultados
académicos y una baja participacion
econdémica como consecuencia de las
dificultades para acceder a servicios
de salud, educacioén y transporte. (4)

Por otro lado, la prevalencia de la dis-
capacidad a causa del aumento de
la poblacion de adultos mayores, asi
como una mayor incidencia de enfer-
medades cronicas permite prever para
los proximos afios un aumento en el
porcentaje de personas que requieran
la ayuda de un cuidador. Se espera
para el afno 2050 la existencia de alre-
dedor de dos mil millones de personas
de 60 afios 0 mas, la mayoria de ellas
en paises en desarrollo. (5)



Las politicas sanitarias con frecuencia
no ofrecen ayuda a los cuidadores, no
obstante, paises como Argentina han
empezado a reconocer al cuidador in-
formal, es asi que, el Ministerio de De-
sarrollo Social llevo a cabo el programa
de cuidadores domiciliarios con el pro-
posito de mejorar la calidad de vida de
los adultos mayores, asi como de per-
sonas con discapacidad y de personas
con patologias cronicas a través de la
capacitacion a habitantes de la misma
comunidad que no tienen empleo.

Del mismo modo, el programa de aten-
cion en domicilio en Chile es una es-
trategia que busca apoyar a personas
con dependencia severa 4% de la po-
blacion mayor de 60 afos con el obje-
tivo de mejorar la calidad del cuidado,
ayudar a la familia cuidadora y dismi-
nuir la carga del cuidador. Se realizan
atenciones domiciliarias por parte de
los equipos de atencién primaria y se
brinda un apoyo monetario en base a
algunos criterios como: nivel de depen-
dencia y condicion socioeconémica. (6)

Con el desarrollo de esta investigacion
se pretende caracterizar a los cuidado-
res informales de personas con disca-
pacidad del cantén Otavalo de la Pro-
vincia de Imbabura, describiendo sus
aspectos sociodemograficos, la rela-
cion del cuidador y el discapacitado en
cuanto a parentesco y tiempo de dedi-
cacion y determinar las repercusiones
que genera la actividad como cuidador
sobre sus habitos de vida. La caracteri-

zacion de los cuidadores permitira pro-
yectar nuevas investigaciones con el fin
de mejorar la atencién de las personas
con discapacidad y sus cuidadores.

MATERIALES Y METODOS

EL disefo de la investigacion es no ex-
perimental, observacional, descriptivo
y cualicuantitativo, de corte transver-
sal. Se emplearon diferentes métodos:
Empiricos: Observacién y Cuestiona-
rio.

Tedricos: Analisis y Sintesis, Inductivo,
Deductivo e Histérico-Logico.

Estadistico: Calculo de frecuencias
absolutas y relativas, con el apoyo del
programa estadistico IBM SPSS Sta-
tistics 23.

La muestra de la investigacion quedd
constituida por 286 cuidadores infor-
males que dedican su tiempo al cui-
dado de personas que tiene algun tipo
de discapacidad; considerando los cri-
terios de inclusién y de exclusion.

Para la recopilacion de la informacion
se aplicod una encuesta estructurada en
tres partes, la misma permite conocer
las caracteristicas de los cuidadores
tomando en cuenta aspectos socio-
demograficos, la relacion del cuidador
y el discapacitado en cuanto a paren-
tesco, tiempo de dedicacion, cuidados
que prestan los cuidadores y las reper-
cusiones que genera esta actividad so-
bre sus habitos de vida.
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RESULTADOS

Grafico 1. Distribucién de los cuidadores de personas con discapacidad segun
edad y género
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Fuente: Encuesta de caracterizacion al cuidador.

En el Grafico 1, se puede observar que la mayoria de los cuidadores son del gé-
nero femenino con un 72,5% del total de la muestra. Ademas existe un evidente
predominio de las personas con edades comprendidas entre 31y 60 que corres-
ponde a la mediana edad, mostrando resultados similares en ambos sexos, con
un porcentaje del 56% y 57% en cada caso; seguido de los adultos mayores que
representan el 24% y 26% respectivamente.

Grafico 2. Relacion del cuidador y el discapacitado en cuanto a parentesco y
tiempo de dedicacion
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Fuente: Encuesta de caracterizacion al cuidador.
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El Grafico 2 representa la relacion del cuidador y la persona con discapacidad,
en cuanto al parentesco y tiempo de dedicacion, los resultados muestran que
la mayoria de las personas con discapacidad son cuidadas por sus hijas/os,
con un porcentaje que varia entre el 29% y el 35%, seguidas de sus conyuges
que va desde el 20% al 29% en todos los horarios de dedicacion y conforme se
incrementan las horas de permanencia en esta actividad, las hermanas/os son
superadas por las madres.

Grafico 3. Cuidados que prestan los cuidadores a los personas con discapaci-
dad.
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Fuente: Encuesta de caracterizacion al cuidador.

En el Grafico 3 se evidencia que entre los cuidados que realizan los cuidadores
a las personas que estan bajo su tutela prevalecen actividades como: prepara y
brinda alimentos con un 82%, cura las lesiones de la piel 64%, es el receptor de
sus inquietudes y realiza toda la higiene con un 61% y 48% respectivamente. Se
observa ademas que la administracion de medicamentos es la actividad menos
realizada por los cuidadores.
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Grafica 4. Repercusiones que genera la actividad como cuidador sobre sus ha-

bitos de vida
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Fuente: Encuesta de caracterizacion al cuidador.

Las repercusiones que genera la actividad como cuidador sobre sus habitos de
vida representadas en el Grafico 4, muestran que el 65% de los cuidadores se
siente afectado por tener menos tiempo libre, el 56% presenta dolor de espalda y
el 54% se siente mas cansado. La mitad de la muestra estudiada refiere sentirse

ansioso y la otra mitad deprimido,

el funcionamiento familiar se ha deteriorado

en el 42% de los cuidadores y el 44% duerme o descansa menos de lo normal.

DISCUSION

El

cimiento poblacional, hace que se
nere la figura del cuidador informal

incremento de las enfermedades
cronicas no trasmisibles como respues-
ta al cambio demografico y el enveje-

-(7)

Los resultados de la investigacion rea-
lizada muestran el evidente predomi-

Los datos obtenidos coinciden con una
investigacion realizada en México en
la que tres de cada cuatro cuidado-
res principales son mujeres de entre
45 y 64 anos del 76,3% de las perso-
nas identificadas como cuidadoras. Es
importante resaltar que el cuidado en
salud en la mayoria de los casos esta
dado por la mujer. (8)

ge-

nio del género femenino, de mediana
edad, seguido de las adultas mayores.
Formando parte de los resultados se
encontré un pequefio numero de ado-
lescentes y jévenes que dedican parte
de su tiempo a esta ardua tarea.

La relacidon del cuidador y la persona
con discapacidad, en cuanto al paren-
tesco y tiempo de dedicacion muestra,
en la presente investigacion, que las
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personas con discapacidad son cuida-
das por sus hijas/os, seguidas de sus
cényuges en todos los horarios. Es im-
portante recalcar que cuando el tiempo
de dedicacion es corto existe un ma-
yor numero de amigas/os y padres que
se dedican al cuidado, mientras que al
incrementase las horas en esta activi-
dad, estos ultimos se reducen y son
superados por las madres, seguidas
de las hermanas/os.

Existe similitud con otros estudios que
hacen referencia a que el cuidador
principal se caracteriza por ser mujer,
con lazos de parentesco, generalmen-
te la esposa o una hija, que asume el
rol de cuidador de manera informal y
voluntaria o porque no existe otra al-
ternativa, ademas, sin una recompen-
sa econdmica. Cuando se requiere de
una atenciéon con mayor complejidad,
tiempo y dedicacion, se esta frente a
cuidados extraordinarios, que implican
una mayor responsabilidad, gasto de
energia y tiempo, es decir representan
cuidados que sobrepasan los limites
de lo considerado usual. Este cuidado
a veces puede durar meses 0 afnos,
puede exigir gran esfuerzo fisico, sue-
len ser desagradables y provocan inte-
rrupcion de los roles que desempeia
la persona tanto en su familia como en
la sociedad. (1)

En Latinoamérica, el énfasis de las in-
vestigaciones sobre cuidadores de pa-
cientes postrados severos, ha estado
puesto en caracterizar sociodemogra-
ficamente a las personas que ejercen
este rol. En términos generales se
aprecia una alta participacion femeni-
na en el cuidado de las personas con
discapacidad severa, en especial de
hijas, las cuales no reciben en la ma-
yor parte de los casos una retribucion
econdmica por esta actividad. (9)

Favorecer la autonomia, la autoesti-
ma y habilitar el entorno de la persona

dependiente es importante. Quizas la
persona dependiente no lo sea en el
mismo grado en todas las situaciones
de su vida, por lo que es conveniente
que los cuidadores no realicen lo que
estas personas pueden hacer por si
mismas o con ayudas técnicas, e inclu-
so, plantearse en los casos que sean
posibles nuevos aprendizajes. (10)

Entre los cuidados que realizan los
cuidadores, en esta investigacion so-
bresalen las actividades de preparar
y brindar alimentos seguida de la cura
de lesiones de piel, servir de receptor
de las inquietudes del sujeto atendido
y realizarle toda la higiene; resaltando
la poca frecuencia en la que los cuida-
dores administran medicamentos; por
lo que es importante destacar la labor
de los cuidadores que sin tener expe-
riencia, asumen la responsabilidad de
proporcionar una vida digna a su be-
neficiario.

Los resultados de otra investigacion
reflejan que las tareas que realiza el
cuidador como: cocinar, limpiar y lle-
var a cabo el cuidado de la ropa ocu-
pan mas de 63% del tiempo que las
mujeres dedican al trabajo doméstico,
ademas se afirma que, con excepcion
de las reparaciones y actividades de
mantenimiento, donde los hombres su-
peran a las mujeres (70 y 30%, respec-
tivamente), no hay ninguna otra activi-
dad a la que los hombres le dediquen
mayor tiempo. Adicionalmente a las
horas destinadas a las tareas domésti-
cas, se agregan aquellas dedicadas a
las diversas actividades que implica el
cuidado a la salud de los miembros del
hogar que lo necesitan. (11)

Otros investigadores hacen referencia
a las caracteristicas del cuidado y refie-
ren que los cuidadores/as realizan esta
labor durante 17 horas del dia y solo
el 40% de los mismos reciben ayuda
para efectuar el cuidado. En cuanto a
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la complejidad de los cuidados brin-
dados, el 90% de los cuidadores/as
realizan cuidados propios de la vida
diaria, el 70% cuidados de menor com-
plejidad, como administracion de medi-
camentos, control de dieta, control de
signos vitales y solo el 13.3% realiza
cuidados de complejidad mayor, como
curaciones, sondeos y administracion
de medicamentos inyectables. (12)

Estudios sefialan que el cuidador fa-
miliar de una persona con enfermedad
o con discapacidad sufre cambios en
todas las areas de desempernio, tanto
en su salud fisica y psicologica y ex-
perimenta diversas emociones, co-
munmente contrarias que le impiden
mantener una sensacion de bienestar.
Algunos autores le han denominado
“Sindrome del cuidador” (13).

Entre los resultados obtenidos en el
canton Otavalo, las repercusiones mas
comunes que genera la actividad como
cuidador sobre sus habitos de vida, se
destacan: tener menos tiempo libre,
padecer dolor de espalda frecuente-
mente y sentirse mas cansado; situa-
ciones que afectan de manera pro-
gresiva la salud de los cuidadores. Es
importante enfatizar que la mitad de la
muestra estudiada refiere sentirse an-
sioso y la otra mitad deprimido, lo que
incide negativamente en su calidad
de vida, considerando que ademas, el
funcionamiento familiar de los cuida-
dores se ha visto deteriorado y como
consecuencia, algunos de los sujetos
investigados sufren de insomnio y un
pequeno porcentaje ha comenzado a
fumar.

Similar situacion refleja un estudio rea-
lizado en Espanfia, en el que el rol de la
cuidadora se caracteriza por una limi-
tacion de intereses (no tener tiempo de
cuidarse a si misma) que se afnade, en
muchos casos, al rol de ama de casa.
Asi, sus efectos desfavorables para

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
La U Investiga- Volimen 3 -Numero 2

la salud y la calidad de vida de estas
personas se potencian haciendo ne-
cesaria la implicacion de profesionales
socio-sanitarios y la movilizacién de re-
des de apoyo familiar y social. (13)

Dentro de las implicaciones relevan-
tes para la salud fisica y emocional de
aquellas mujeres que agregan a su rol
doméstico ser cuidadoras de familiares
enfermos, se encuentran la reduccién
de sus posibilidades de seguir estu-
diando o trabajando, como consecuen-
cia del costo de oportunidad que tienen
que pagar por asumir esas tareas. (11)
Estudios reportan que el bienestar psi-
cologico resulta afectado de distinta
manera entre los cuidadores, repor-
tando un aumento de procesos como
ansiedad, depresion y otros sintomas
como alteraciones del suefio, apatia o
irritabilidad en el grupo de cuidadores
respecto a la poblacion de referencia.
Se ha relacionado ademas, un mayor
deterioro en la esfera psiquica del cui-
dador con la prolongacion del tiempo
desempefando este rol, la mayor de-
pendencia de la persona atendida, la
mayor sensacién de sobrecarga y la
menor presencia de apoyo social. (14)
Se encontraron alteraciones sociales
como aislamiento, pérdida del tiempo
libre; problemas laborales como au-
sentismo, bajo rendimiento, conflictos
familiares, problemas econdmicos,
reduccion de los ingresos o aumento
de los gastos, problemas legales asi
como un desgaste fisico y emocional,;
variaciones encontradas en el cuidado
a otro que producen el denominado
Sindrome del Cuidador. (14)

La prestacion de cuidados a las perso-
nas con alguna dificultad en su salud
sera siempre ineludible para perpetuar
la humanidad, convirtiéndose en una
tarea fundamental para el personal vin-
culado a la Salud Publica, pero debera
ser siempre apoyado por un cuidador
en el hogar, lo cual tiene un elemento



no profesional. El cuidado familiar se
convierte entonces en una obligacion
moral, pues es la familia la célula fun-
damental de la sociedad.

CONCLUSIONES

Al caracterizar a los cuidadores de la
provincia de Imbabura se pudo identi-
ficar que al momento de prestar aten-
cion a las personas con discapacidad,
predomina las mujeres de la mediana
edad, es decir las que corresponde al
grupo de edades de 31 a 59 afos.

De acuerdo a los resultados obtenidos,
se pudo comprobar que la mayoria de
los sujetos de estudio se dedican a
esta actividad de 16 a 24 horas diarias
y esta responsabilidad es comunmente
asumida por las hijas/os y los conyu-
gues de las personas dependientes.
Segun los datos arrojados, se puede

concluir que cuando se trata de los cui-
dados que presta el cuidador informal,
en orden de prioridades se encuen-
tran: la preparacion de alimentos, curar
las lesiones de piel, recepcion de las
inquietudes de la persona que recibe
sus atenciones, ademas realiza toda la
higiene e incluso la administracion de
medicamentos.

Los cuidadores informales son perso-
nas vulnerables debido a las repercu-
siones que genera esta actividad sobre
sus habitos de vida, incidiendo de ma-
nera continua sobre su salud, debido
a las diferentes afectaciones que pre-
sentan al brindar ayuda a las personas
que se encuentran bajo su responsa-
bilidad que son: tener menos tiempo li-
bre, presentar dolor de espalda, sentir-
se mas cansado, ansioso o deprimido
y el deterioro del funcionamiento fami-
liar y de su tiempo de descanso.
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