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RESUMEN

En la labor de cuidar se esta expuesto a un degaste fisico y psicoldgico, en este sentido
los cuidadores deben ser apoyados por la familia y el Estado. La presente investigacion
detalla las Necesidades de Apoyo Psicosocial de Cuidadores Primarios Informales de
Personas con Discapacidad en los Centros de Referenciales de Salud, Zona Oriental,
durante el afio 2013.El objetivo de ésta fué determinar las necesidades de apoyo
psicosocial, estableciendo asi cuales de éstas inciden més en el cuidado y en el proceso
de rehabilitacion de su dependiente. Y a partir de los resultados encontrados hacer una
propuesta a los centros referenciales de la zona oriental como acciones de apoyo en
respuesta a estas necesidades. EI método utilizado en un primer momento se le di6 un
enfoque cuantitativo, mediante la técnica de encuesta, seguidamente el enfoque
cualitativo, en él se utilizo la técnica de entrevista enfocada. La poblacion estuvo
conformada por cuidadores/as primarios/as informales de personas con discapacidad que
asistieron a centros referenciales de salud, zona oriental y por profesionales del area de
fisioterapia de cada uno de los centros. A los primeros se les aplico la encuesta y a los
segundos la entrevista los cuales fueron elegidos por conveniencia al tema y poblacién
en estudio. La muestra para los cuidadores/as se determind mediante una formula
probabilistica (para poblacion finita) para conocer cuantos de ellos formarian parte del
estudio y estuvo conformada por 83 cuidadores primarios informales de personas con
discapacidad, y seis narradores claves, siendo un total de 89 personas; a los primeros se
les administro la escala de necesidades apoyo psicosocial y posteriormente se

procedid a entrevistar a las fisioterapistas encargadas del area de cada centro
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hospitalario. Los resultados fueron procesados haciendo uso del programa Weft
QDA, para la entrevista focalizada y del software estadistico SPSS para la encuesta. La
escala de necesidades de apoyo psicosocial identifico las necesidades sentidas y en qué
nivel se encuentran satisfechas asi como también las necesidades no experimentadas
por los cuidadores primarios informales de personas con discapacidad, la escala
permiti0 explorar las areas: afectivas, cognitivas, sociales, institucionales vy
participacion de grupo. El nivel de satisfaccion se cualifico en niveles: bajo, medio y
alto en ambas areas encontrandose cuidadores satisfechos en diferentes niveles mas sin
embargo gran parte de la poblacibn muestreada no experimentaban necesidades.
Las Profesionales en Fisioterapia describen a los cuidadores primarios informales
cansados y ansiosos, debido a la labor de cuidado. Consideran que se debe proporcionar
informacién a los cuidadores, ya que manifiestan una actitud de cuidados diferente.
Pero hay otros que manifiestan una actitud de conflicto tienen dificultades
interpersonales y lo muestran en el momento de pasar a la terapia, poco solidarios con la
persona con discapacidad, observandose indiferencia, apatia y un estado de animo
depresivo, e impacientes cuando acompafian a la terapia fisica u
ocupacional. Expresan  también que es necesario que los cuidadores
se involucren mas en los procesos de rehabilitacion, y orientacidn para que expresen
mayor compresion a la situacion de su familiar, pero que a la vez en los centros
hospitalarios se debe disponer de un equipo multidisciplinario que aborde las

necesidades de los cuidadores en respuesta a la labor de cuido.

Palabras claves: Apoyo psicosocial, Cuidador primario, Nivel de satisfaccion
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“Es importante el apoyo de ayudas y de servicios adecuados, con el objetivo de respetar la dignidad, la

identidad y las necesidades del paciente, pero también de los que asisten al enfermo, familiares y

agentes profesionales.” Papa Francisco 23 de nov 2013.

INTRODUCCION

Dar asistencia y cuidados a personas en situacion de dependencia es una tarea que
realizan muchas personas en nuestro pais, quienes los atienden se les denomina
cuidadores o cuidadoras, las cuales hay de dos tipos formales e informales, los que
poseen formacion profesional como enfermeras, fisioterapista, 0 médicos son los
primeros y los segundos son informales porque brindan los cuidados en el domicilio de
la persona en situacion de dependencia, ahi estan las madres, hijas esposas, nueras,
sobrinas, nietas que brindan los cuidados por el nivel de cercania familiar o personas

particulares contratadas para esa labor.

Para visualizar la dimension del cuidado en El Salvador se tomO como punto de
referencia el Censo de Poblacion y Vivienda 2007, el cual registra como indicador
demogréafico la Relacion de Dependencia de la Edad (RDE) éste toma a la poblacion
tedricamente dependiente, el cual incluye a todos los menores de 15 afios y mayores de
65 afios y menciona que por cada 100 persona en edades activas 69 personas
dependientes. Este dato es relevante para la toma de politicas econdmicas, sociales,

educacionales a favor de los cuidadores y cuidadoras, por parte del Estado.
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Pero lamentablemente, y a pesar del dato estadistico el tema de cuidadores y
cuidadoras carece de valoracion social, pues no es contemplado integralmente por las
entidades respectiva, por lo tanto no hay acciones de apoyo a este sector, ni
particularmente a los que brindan cuidado a personas con discapacidad en situacion de
dependencia, debido a que por la naturaleza de cuidados ellos necesitan de mas apoyos

para realizar esa labor.

Entre los cuidados que brindan a estas personas se encuentran: llevarlos a que reciban
asistencia medica y rehabilitacion, bajo la modalidad individual y grupal, asistirles en las
actividades que responden a sus necesidades basicas de la vida diaria, instrumentales y
funcionales; facilitar la adaptacion de la persona a su nueva situacion en los diferentes
entornos, social, familiar y apoyar a la integracion a la sociedad, asi como en la
promocion de la autonomia.

La definicion de cuidado de personas con discapacidad ha evolucionado junto con el
concepto mismo de discapacidad, desde el modelo biomédico, que requiere asistencia
médica y rehabilitadora para facilitar la adaptacion de la persona a su nueva situacion,
hasta el modelo bioldgico y social, en el que la discapacidad se conceptualiza como un
problema social y personal, que requiere también de apoyo para la integracion a la
sociedad mediante tratamientos individuales y acciones en el entorno fisico, social y
familiar. Desde alli, la discapacidad se considera como el producto de una interaccion
compleja entre la alteracion de la salud y los factores del entorno. En cuanto a la
funcionalidad es definida como la capacidad de una persona para llevar a cabo las

actividades que responden a sus necesidades diarias basicas, instrumentales y
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funcionales, cuya pérdida genera el peligro de caer en la discapacidad y la dependencia.
Por su parte, el concepto de autonomia se refiere a la capacidad de desempefiar las
funciones relacionadas con la vida diaria, es decir, vivir en la comunidad recibiendo
poca o ninguna ayuda de los demas aun gracias a las tecnologias de apoyo, mientras que
la independencia se entiende como la capacidad de tomar decisiones por si mismo y
afrontar las consecuencias de ello de acuerdo con las preferencias propias y los
requerimientos del entorno, aunque se necesite de la ayuda y el apoyo de otras personas
para lograrlo. Estos cambios de enfoque se reflejan en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIDDM-2), adoptada por la
Organizacién Mundial de la Salud en 2001, en la que se basan los actuales trabajos de

medicion.

En EI Salvador la institucion rectora de la atencion a personas con discapacidad es el
Instituto Salvadorefio de Rehabilitacién Integral (ISRI), ha iniciado esfuerzos para
atender a cuidadores, y cuidadoras capacitando a una parte del personal de las
diferentes instancias que lo conforman. Es asi como el Centro de Rehabilitacion
Integral de Oriente (CRIOR) como instancia parte del ISRI, esta realizando acciones de
atencion a cuidadores y cuidadoras, mediante escuela de padres, cuando los pacientes
son nifios y en el caso de los adultos bajo la modalidad de terapia de grupo, dichas
actividades se ejecutan una vez al mes orientados por: la trabajadora social, el equipo de

psicologia y el apoyo del personal de terapia fisica.
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Ademas los centros referenciales de salud de la zona oriental son los receptores de la
poblacién aledafia a su area de influencia, sean estos procedentes de zonas urbanas o
rurales, que por la naturaleza de nuestro pais, en oriente se encuentra la poblacion con
niveles de pobreza de extrema a moderada, Yy por lo tanto son los que carecen de
recursos para cubrir sus necesidades basicas entre ellas las de su salud, es asi como
también atienden a personas con discapacidad, proporcionandoles terapia fisica,
consulta médica y examenes de laboratorio. Algunos de estos centros son accesibles a
toda la poblacién, pero en cuanto a distancia de su domicilio, pero no en el aspecto de
transporte a dicho centro, volviéndose para algunos cuidadores y cuidadoras una tarea
que implica muchos esfuerzos humanos y econdémicos para que su familiar reciba
atencion, lo cual condiciona a su vez la sesiones de rehabilitacion a Unicamente dos
veces por mes, menos posible resulta ain que los cuidadores y cuidadoras, puedan
consultar o que se les atienda sus necesidades de ser escuchadas, apoyadas social e
institucionalmente.

Debido a ello se quiere explorar en esta investigacion las necesidades no visibilizadas de
cuidadores, partiendo que en estudios anteriores, realizados por las investigadoras, se
encontrd niveles de sobrecarga intensa en ellos, los que les genera cansancio alteracion
en su salud fisica y psicologica. Por lo tanto necesitan que se les de apoyo en la labor
de cuidado, pues como vemos, todas las acciones terapéuticas y de derechos estan
encaminadas hacia las personas con discapacidad, no hacia sus cuidadores y

cuidadoras.
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A partir de lo expuesto se pueden elaborar muchas apreciaciones, en relacion a la
demanda de asistencia y de cuidados brindados. Por ello en este estudio nos hemos
preguntado: ¢cuales son las necesidades de apoyo psicosocial de cuidadores y
cuidadoras primarios/as informales de personas con discapacidad y en qué medida estan
siendo satisfechas a nivel personal y en los centros referenciales de salud, en la zona
oriental?, teniendo como objetivo general de la investigacion el determinar las
necesidades de apoyo psicosocial; identificando las necesidades psicoldgicas y sociales
de los cuidadores y cuidadoras y determinar cuales son las necesidades que mas inciden
en el cuidado y en el proceso de rehabilitacion, explorando si el cuidador primario
informal realiza actividades de autocuidado. Para luego proponer a los centros
referenciales de salud en la zona oriental intervenciones de apoyo en respuesta a las

necesidades de los cuidadores y cuidadoras.

El documento esta estructurado de la siguiente manera:

En el Capitulo I se expone un marco tedrico que detalla el concepto de necesidades,
las teorias explicativas sobre las necesidades.

El Capitulo Il explica el tipo de método utilizado, poblacion y muestra encuestada y
entrevistada, el disefio y aplicacion de los instrumentos cuantitativos y cualitativos.

Se presenta el Capitulo 111 que contiene los resultados obtenidos, estos se presentan
mediante cuadros y graficas, en la parte cuantitativa, a su vez la respectiva prueba de
hipdtesis. En la parte cualitativa las categorias exploradas en la entrevista y las

expresiones de los/as cuidadores/as emitidas durante la administracion de la encuesta.
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En el capitulo IV se presenta el analisis cuantitativo y cualitativo de los datos
obtenidos.

Y el capitulo V que refiere las Conclusiones y Recomendaciones, siendo las primeras
elaboradas partiendo de elementos tedricos y de los datos obtenidos en la fase de campo,
y las recomendaciones de como apoyar a los cuidadores/as, asi como una propuesta de
acciones con lineamientos generales para asistir a los cuidadores/as en sus necesidades.
Asi como también la bibliografia utilizada para realizar la investigacién, los anexos

donde se presentan los instrumentos utilizados y fotografias del trabajo de campo.
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CAPITULOI

MARCO TEORICO Y DE REFERENCIA

1. Necesidades de apoyo psicosocial de la persona cuidadora

Durante la labor de cuidados se presentan reacciones emocionales, aparece la sensacion
de soledad y de dificultad ante esta tarea, y para no colapsar se hace necesario expresar
el cansancio que experimentan por la carga, el temor ante la critica, la tristeza, el dolor,
y la angustia. Muchos cuidadores y cuidadoras se desahogan mediante el llanto
produciéndose un alivio emocional temporal, pero esto a veces no basta, necesitan ser
atendidas/os por profesionales para que puedan sobrellevar y afrontar adecuadamente la

situacion de cuidado.

1.1 Conceptualizacion de las necesidades:

El concepto de Necesidad es utilizado de maltiples maneras, lo que genera confusion y
ambigledad. Retomando el concepto de necesidad se dice que esta palabra se deriva
del vocablo latino necessitas. Segun se puede apreciar al consultar el diccionario de la
Real Academia Espafiola (RAE), el término tiene maltiples usos como los siguientes:

1. f. Impulso irresistible que hace que las causas obren infaliblemente en cierto sentido.
2. f. Aquello a lo cual es imposible sustraerse, faltar o resistir.

3. f. Carencia de las cosas que son menester para la conservacion de la vida.

20



Una necesidad surge cuando existe un impulso imposible de controlar que lleva a
esfuerzos individuales se encaminen en cierta direccién. También se emplea en otras
circunstancias para describir la falta de objetos o afectos de indole emocional que son
imprescindibles para subsistir o la carencia nutricional o de bien primario que provocan

hambre o desequilibrio.

Las necesidades son propias de todo organismo vivo y consisten en una sensacion
provocada por la idea de que nos falta algo ya sea a nivel material, organico o
sentimental. Se trata de uno de los componentes fundamentales en la vida, es la
necesidad la que lleva a que los seres vivos se movilicen en busca de objetivos que les

sirvan para satisfacer aquello que consideran que precisan.

Por su parte la Psicologia la define como aquel “sentimiento ligado a la vivencia de una
carencia, lo que se asocia al esfuerzo orientado a suprimir esta falta, a satisfacer la tendencia, a la

correccion de la situacion de carencia” (Dorsch, 2002).

La Antropologia por su parte define a la necesidad humana como “aquello que es
condicion necesaria para la existencia del ser humano. Siendo ademas condicion

necesaria para que una sociedad exista a través del tiempo.

Cualquier definicion de necesidad compromete posiciones filosoficas, porque implica la

concepcidn que se tiene de las relaciones con el ambiente.
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La discusion sobre las necesidades se ha bifurcado en dos grandes vertientes: por un
lado, existen pensadores que las consideran universales, y por otro hay quienes las
consideran relativas al contexto cultural. Los defensores de la primera posicion piensan
que es posible hablar de necesidades bésicas aplicables a cualquier ser humano
independientemente de su historia y cultura. Por su parte, aquellos que defienden las
segundas piensan que las necesidades son relativas a las circunstancias historicas y
culturales. A su vez podemos distinguir dos clases de posiciones relativistas. En la
primera posicion se encuentran los pensadores que rechazan una nocion de necesidades
con pretensiones universalistas, puesto que éstas dejarian de considerar las
particularidades de cada cultura. En la segunda posicion relativista se encuentran
aquellos que afirman que los conceptos que usamos en los discursos sobre las politicas
sociales, tales como necesidades, desigualdad, pobreza, dependen del sujeto que hace la
evaluacion.

Los estudios realizados sobre la repercusiones de la sobrecarga en los cuidadores
primarios informales de personas con discapacidad y de la autopercepcion de ellas
revelan la necesidad de brindar apoyo psicosocial a los cuidadores debido a la necesidad
de reducir los efectos de los cuidados de larga duracion. También se encontrd que habia
un consenso entre los distintos grupos respecto a la necesidad que tienen los cuidadores

de ayudas econdmicas, materiales y de atencion psicoldgica

1.2 Teorias de las necesidades

1.2.1 La Perspectiva de las necesidades béasicas
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Se define a las Necesidades Basicas como el conjunto de elementos cuya privacién
define de forma incontrovertible un estado de pobreza. La idea central de esta
perspectiva es que las necesidades constituyen un sistema de elementos y relaciones que
definen el bienestar. Entre ellas existen jerarquias. Propone una clasificacion entre
aquellas que son basicas y las que no lo son. Las primeras comprenden:
a) Alimentacién adecuada
b) Vestimenta funcional y decorosa
c) Alojamiento y equipamiento doméstico minimo Yy apropiado para el
funcionamiento del hogar
d) Disponibilidad de agua potable y sistema de eliminacion de excretas
e) Condiciones ambientales sanas
f) Acceso a los medios de transporte
g) Acceso a servicios adecuados de salud, educacion y cultura y recursos minimos
para el adecuado aprovechamiento de los mismos

h) Acceso a un empleo libremente elegido

1.2.2 Perspectiva de la teoria del desarrollo a escala humana

En la Teoria del Desarrollo a Escala Humana, el desarrollo ha sido su principal objetivo,
pero consideran que a toda teoria del desarrollo subyacen diferentes concepciones acerca
de las necesidades. Esta teoria fue elaborada por Max Neef, Elizalde y Hopenhay

(1994).
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Desarrollo y necesidades humanas son una ecuacion irreductible. Construyen una teoria
de las necesidades humanas puesta al servicio del otro desarrollo, como modo de vida
alternativo al que se concibe como hegemonico.
El concepto de Desarrollo se basa en tres pilares:

- Satisfaccion de necesidades humanas fundamentales

- Mejora en los niveles de auto-confianza

- Articulacién organica entre: personas, ambiente, tecnologia; procesos globales y

locales; sociedad civil y Estado

Si bien los autores hablan de satisfaccion de necesidades humanas fundamentales,
definen a las necesidades como un sistema interrelacionado e interactivo, por lo tanto no
hay jerarquias o prioridades entre ellas. Sin embargo reconocen la presencia de un
umbral debajo del cual se registra la sensacion de privacion muy severa.
Las necesidades se clasifican en dos grupos:

- Existenciales: implican el ser, el tener, el hacer, el interactuar

- Axiologicas: implican subsistencia, proteccion, afecto, comprension,

participacion, creacion, ocio, identidad y libertad

Las necesidades son finitas, universales, a-histéricas mientras que los satisfactores son
histéricos y culturales. Son satisfactores los bienes econémicos, las formas de
organizacion, las estructuras politicas, los valores, etc. Las necesidades comprometen,
motivan, movilizan a las personas llegando a convertirse en recurso. La necesidad

comprende un potencial.
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1.2.3.1 Teoria de las necesidades humanas

Es una teoria elaborada por Len Doyal y lan Gough quienes sostienen que las
necesidades humanas se construyen socialmente, pero también son universales, al
mismo tiempo desestiman que las aspiraciones que se derivan de preferencias
particulares de individuos y de su medio cultural puedan considerarse como tales
necesidades. Estos autores establecen una distincion entre necesidades basicas vy

necesidades intermedias quedando clasificadas en dos grandes categorias:

1.2.3.2 Necesidades bésicas

Son la salud fisica y la autonomia de accién o de urgencia. Ambas son universales,
aunque los medios y servicios (satisfactores) requeridos para satisfacerlas varian segun
las culturas. El nivel 6ptimo de ambas categorias viene definido por su capacidad para
«evitar dafos graves que se consideren una limitacion fundamental y prolongada de la

participacion social».

La palabra “necesidad” se usa, explicita o implicitamente, para referir a una categoria
particular de metas pensadas como universales. Es importante destacar que, en este
sentido, las necesidades se distinguen de otras metas que se refieren a lo que las
personas quieren o desean, y que dependen de las preferencias particulares y del medio
ambiente cultural. Los seres humanos tienen metas universales que corresponden a las

necesidades basicas, y es necesario alcanzarlas para que no sufran un dafio especifico y
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objetivo. Las necesidades basicas son precondiciones universalizarles que permiten la
participacion, tan activa como sea posible, en aquellas formas de vida que tanto los
hombres como las mujeres pueden elegir si tuvieran la oportunidad de hacerlo. Son
necesidades bésicas la salud y la autonomia personal. De esta manera, para que las
personas puedan actuar y sean responsables, deben tener determinada capacidad fisica y
mental consistente en la posesion de un cuerpo que esté vivo, gobernado por todos los
procesos causales relevantes, y deben tener asimismo la competencia mental para
deliberar y elegir. La competencia y la capacidad de eleccion constituyen el nivel mas

basico de autonomia personal.

Asi, la supervivencia fisica y la autonomia personal son precondiciones para que los
individuos puedan actuar, independientemente de su entorno cultural. La salud fisica
puede ser definida de una manera negativa, es decir, como aquello sin lo cual seria
imposible tener una expectativa de vida y cuya ausencia provocaria la aparicién de
enfermedades fisicas que pueden ser conceptualizadas en términos biomédicos.

En cuanto a la autonomia, distingue tres ideas indispensables para comprenderla. La
primera se refiere a la comprension que las personas tienen de si mismas, de su cultura 'y
de lo que se espera de éstas en ella. La segunda se relaciona con la capacidad psicoldgica
que tienen los hombres y las mujeres para crear sus propias opciones. Por ultimo, la
tercera se refiere a las oportunidades objetivas que permiten que una persona actie o
deje de actuar. La autonomia se relaciona intimamente con la educacion formal y sus

niveles minimos pueden describirse mediante las siguientes caracteristicas: los agentes
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tienen la capacidad intelectual para fijar metas de acuerdo con su forma de vida; poseen
la suficiente confianza en si mismos para desear actuar y participar en la vida social,
pueden formular fines consistentes y son capaces de comunicarlos a los otros; los
agentes perciben sus acciones como propias; tienen la posibilidad de comprender las
restricciones empiricas que dificultan o impiden el logro de sus metas; pueden sentirse

responsables de las decisiones que toman y de sus consecuencias.

1.2.3.3 Necesidades intermedias

Son satisfactores, pero satisfactores de caracter universal que se conciben como
«aquellas cualidades de los bienes, servicios y relaciones que favorecen la salud fisica y
la autonomia humanas en todas las culturas». Los autores establecen once necesidades
intermedias que deben alcanzar un nivel 6ptimo para satisfacer adecuadamente las

necesidades basicas:

a- Alimentacion adecuada y agua potable.

b- Vivienda que reuna las caracteristicas adecuadas.
c- Ambiente de trabajo libre de riesgos.

d- Medio fisico sin riesgos.

e- Atencion sanitaria apropiada.

f- Seguridad en la infancia.

0- Relaciones primarias significativas.

h- Seguridad fisica.

i- Seguridad econdmica.
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j- Control de nacimientos, embarazo y parto seguros.

k- Ensefianza basica.

Desde una perspectiva psicoldgica Necesidad hace referencia a “impulsos que surgen
instigados por un estado de tension del sujeto frente a una carencia especifica”. Este es
el criterio de la jerarquia de necesidades de Maslow (Necesidades fisiologicas: alimento,
abrigo, agua, descanso, sexo; necesidad de seguridad del “yo”; necesidad de pertenencia;
Necesidad de libertad e Independencia). (Ver Anexo 1)

En concreto, se puede decir que las necesidades son un estado de carencia, de escasez 0
de falta de una cosa, que se tiende a conseguir. Por lo tanto las Necesidades Humanas
son la expresion de lo que un ser vivo requiere indispensablemente para su conservacion
y desarrollo y es por tal razon que autores como Henry A. Murray, Abraham Maslow y
Manfred Max-Neef, entre otros, han desarrollado teorias explicativas sobre las
Necesidades Humanas.

Hasta hace poco la satisfaccion de las necesidades se centraba en factores bioldgicos. En
tiempos recientes se ha ido reconociendo la importancia de otros factores como los
psicoldgicos y sociales, uno de éstos factores es el factor de apoyo social, que por lo
general se refiere a las relaciones humanas en que se manifiesta solidaridad y ayuda,
identificandolo como un proceso de gran importancia para el mantenimiento del
bienestar integral de la persona pues se considera un importante recurso para mitigar o

moderar las influencias nocivas del estrés o sobrecarga del cuidador.

1.3 Definicion de apoyo psicosocial
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Lo psicosocial alude a la estrecha relacion entre el aspecto individual y el colectivo de
toda entidad social. En situaciones especificas, el apoyo psicosocial puede adaptarse a
fin de atender a las necesidades psicoldgicas y fisicas de la poblacion en cuestion,
ayudandoles a aceptar y a asumir la situacion.

Thoits (1982) define el apoyo como el grado al cual las necesidades sociales basicas de
las personas (afecto, estima, aprobacion, pertinencia, identidad, seguridad) son
satisfechas mediante interacciones sociales que proveen ayuda socioemocional o

instrumental.

La estructura del apoyo social estd conformada por dimensiones: la primera
manifestacion: afecto positivo que conlleva el que uno es amado, estimado, y cuidado.
Segunda: expresion de acuerdo o no, con el reconocimiento de las creencias, valores y
sentimientos de las personas. Tercera: ofrecer consejos 0 acceso o informacién nueva,
diversa y util para los individuos. Cuarta: facilitar ayuda material cuando sea necesario.
Quinta: facilitar retroalimentacion positiva a los individuos acerca de su conducta,

creencias y sentimientos. Sexto: interacciones sociales positivas.

Los efectos del apoyo social pueden ser positivos y negativos. Entre los efectos positivos
de un apoyo social se pueden mencionar los siguientes: reduccion de la incidencia y
prevalencia de la morbilidad y mortalidad fisica y/o mental, realza el bienestar general
de los individuos, del sentimiento de integracion social y de la percepcion de ser (til,
personal y socialmente, asi como mejorar los procesos de afrontamiento ante las

adversidades de la vida. Por lo que atafie a los efectos negativos, se puede decir lo
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siguiente: puede amenazar la autoestima, la autoeficacia, la autoimagen y el sentimiento
de control y de competencia de los receptores de apoyo, puede sentirse sobreprotegido,

creerse demasiado dependiente de los demaés entre otros.

En relacién a los cuidadores/as y sus necesidades estudios anteriores como los realizados
por: Hornillos y Crespo (2008) ) Aramburu Izquierdo y Romo (2001) Josep Devi e
Isabel Ruiz (2002) Pilar Rodriguez (2005) Merce Pérez (2001) y por ultimo Sancho y
Montorio (2005) evidencian los beneficios que experimentan, cuando estos son
apoyados se establece un soporte social mediante la conformacion de grupos de ayuda
mutua y su funcionamiento es posible gracias a la transmision de informacion vy el
apoyo entre cuidadores, identificando factores terapéuticos de apoyo como la
autorrevelacion y el aprendizaje.

Otro estudio revela que los cuidadores/as que atienden a sus dependientes de forma
continuada requieren mayor apoyo  social formal que otros cuidadores/as con

patologias no invalidantes.

Para la finalidad de éste estudio se retomara el apoyo social como la conformacion de
redes sociales de cuidadores que le permita formar grupos de autoayuda con el proposito
de realizar acciones encaminadas a satisfacer las necesidades de conocimiento, escucha,
informacidn, desarrollar programas (recreativos, terapéuticos, psicoeducativos u otros)
de tal manera que los cuidadores perciban el apoyo mediante el mantenimiento de

vinculos de solidaridad y soporte.
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Para abordar el estudio sobre los cuidadores, es necesario mencionar que no se
encuentra en El Salvador bibliografia disponible en cuanto a caracterizacion
sociodemografica como punto de partida para el estudio, u otro dato que abone a la
profundizacién de los cuidadores, por lo tanto, ante la inexistencia de fuentes que
permitan establecer la situacion de los mismos, el acercamiento a esta poblacion, se
hace a partir de estadisticas de personas con discapacidad, y de acorde a la tipologia de

estos, asumir quienes requieren cuidadores .
1.4 Situacidn actual de la persona con discapacidad que requieren cuidador

Se estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad; o
sea, alrededor del 15% de la poblacion mundial (segun las estimaciones de la poblacion
mundial en 2010). Esta cifra es superior a las estimaciones previas de la Organizacion
Mundial de la Salud, correspondientes a los afios 1970, que eran de aproximadamente un

10%.

Segln la Encuesta Mundial de Salud presentada del informe sobre la Discapacidad
(OMS 2011 )*, sefiala que cerca de 785 millones de personas (15,6%) de 15 afios y més
viven con una discapacidad, sefiala que, del total estimado de personas con discapacidad,
110 millones (2,2%) tienen dificultades muy significativas de funcionamiento, mientras
que la Carga Mundial de Morbilidad cifra en 190 millones (3,8%) las personas con una
“discapacidad grave” (el equivalente a la discapacidad asociada a afecciones tales como

la tetraplejia, depresion grave o ceguera). Solo la Carga Mundial de Morbilidad mide las
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discapacidades infantiles (0-14 afios), con una estimacion de 95 millones de nifios

5,1%), 13 millones de los cuales (0,7%) tienen “discapacidad grave”.
(5,1%), (0,7%) p g

El numero de personas con discapacidad estd creciendo. Esto es debido al enve-
jecimiento de la poblacién -las personas ancianas tienen un mayor riesgo de dis-
capacidad- y al incremento global de los problemas cronicos de salud asociados a
discapacidad, como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares y los trastornos
mentales. Se estima que las enfermedades crénicas representan el 66,5% de todos los
afios vividos con discapacidad en los paises de ingresos bajos y medianos. Las
caracteristicas de la discapacidad en un pais concreto estan influidas por las tendencias
en los problemas de salud y en los factores ambientales y de otra indole, como los
accidentes de tréfico, las catastrofes naturales, los conflictos, los habitos alimentarios y

el abuso de sustancias.

1.4.1 El cuidado de las personas con discapacidad en América Latinay el Caribe

Desde la adopcion en 2006 de la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad (CDPD), esta problematica se ha ido incorporando con vigor a la agenda
social y politica de todos los paises del mundo. La Convencion afirma el derecho de las
personas con discapacidad a vivir en la comunidad en igualdad de condiciones que el
resto de la poblacién; de alli que garantizar el goce de sus derechos requiere de la
instalacién de una red idonea de asistencia domiciliaria y personal y otros servicios de

apoyo y ayudas tecnicas.
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En los paises de America Latina y el Caribe, la informacion disponible de la ronda de los
censos de 2000 y 2010, ademas de las encuestas especializadas de discapacidad, permite
una aproximacion a la magnitud del problema. Sin embargo, debido a que se presenta
una importante heterogeneidad en los criterios de medicion principalmente en el tipo y
severidad de las deficiencias y limitaciones registradas- la comparabilidad es acotada y

no es posible trazar un mapa preciso de la discapacidad en la region.

Por ejemplo, en los paises que ya realizaron los censos de la Gltima ronda, la
prevalencia varia desde un 5,1% en México hasta un 23,9% en el Brasil (véase el grafico
1), mientras que en el Caribe el rango se extiende desde un 2,9% en las Bahamas hasta
un 6,9% en Aruba. Esto indica la necesidad de fortalecer los procesos de armonizacién

de la medicion de modo de tener informacion regional comparable. (Ver Anexo 1)

De todas maneras, es posible estimar que en la actualidad, alrededor del 12,0% de la
poblacién de América Latina y el Caribe viviria al menos con una discapacidad, lo que
involucraria aproximadamente a 66 millones de personas. Ademas, se prevé que esta
proporcion se incrementaria debido al envejecimiento de la poblacion y a cambios en los

estilos de vida.

1.4.2 Ladiscapacidad en EIl Salvador

Tomando en cuenta el fendmeno de la discapacidad en el pais podemos mencionar que,
segun el VI Censo de Poblacién y V de vivienda del afio 2007, realizado por la
DIGESTYC, en El Salvador habian 235,302 personas con discapacidad, de los cuales

123,548 son hombres y 111,754 mujeres representando el 4.1% de la poblacion total del
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pais; esta fuente da cuenta de nueve tipos de discapacidad y que el 61% viven en zonas

urbanas y el 39% en zonas rurales.

Sin embargo, la gerente general del Consejo Nacional de Atencion Integral a la Persona
con Discapacidad (CONAIPD), advierte que este no es un dato que recoja a cabalidad la
cantidad de personas con discapacidad en todo el pais, lo cual afirma tomando en cuenta
que el Registro Nacional de Personas Naturales (RNPN) hasta abril de 2009 registr6 un
total de 248,211 personas con discapacidad mayores de 18 afios y “eso sin tomar en

cuenta a las y los menores de edad”

Segun el Registro Nacional de Personas Naturales (RNPN) de las 248,211 que presentan

una discapacidad, San Salvador ocupa el primer lugar de residencia de personas con
discapacidad, 41,112, seguido por La Union, 36,913 y en tercer lugar San Miguel, con 28,546.

San Vicente, Chalatenango, La Paz y Cuscatlan son los que menos poseen

Segun estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los paises en
desarrollo que han padecido conflictos armados, como el caso de El Salvador,
Guatemala y Nicaragua, presentan un estimado de entre el 10% y el 13% de poblacién
con discapacidad. La OMS considera que cerca de 600 mil personas discapacitadas

viven en El Salvador.

Dentro del VI censo de Poblacion y V de vivienda la discapacidad es tomada como
limitante permanente, en donde se toma en cuenta si la poblacion padece alguna
limitacion permanente para: moverse o caminar; Usar sus brazos o manos; Ver aun

usando lentes; oir, aun usando aparatos especiales; hablar; si tiene retraso o deficiencia

34



mental; bafiarse, vestirse, alimentarse, por si mismo; Otra limitacion permanente. Una
persona puede tener mas de una limitacion permanente. Se excluyen las limitaciones

temporales (fracturas de miembros, enfermedades, etc.).

Por lo tanto, a partir de este dato es dificil calcular de esta manera que cantidad de
personas con discapacidad requieren cuidado y cuales no. Otro dato interesante que se
desarrolla en este censo es el de la relacion de dependencia de la edad, dado a que nos
ilustra que existen otros estratos de la poblacion que también son dependientes y sobre
todo que los cuidados son brindados también por la mujer. La Relacién de
Dependencia de la Edad (RDE), es el indicador demografico que vincula a la poblacion
tedricamente dependiente (menores de 15 afios, sumados a las personas de 65 afios y
mas), con respecto a los que tienen edades activas, 15-64 afos; el cociente entre estos
dos subconjuntos de la poblacion, multiplicado por 100, expresa cuantas personas son
dependientes, por cada 100 personas en edades activas. Se observa que la Relacion de
Dependencia de la Edad (RDE), pasé de unas 78 personas dependientes de cada 100 en
edades activas en 1992, a 69 en el 2007. Este dato revela la necesidad de ser cuidado, y
de que alguien asuma este rol de cuidador. En este sentido las personas dependientes
deben contar con apoyo desde el hogar y el estado u otras organizaciones de la
sociedad civil interesadas por el bienestar de ellos y de manera particular las personas

en situacion de discapacidad.

Es nuestro pais se elaboré un Diagndstico sobre la Situacion Laboral de Personas con

Discapacidad, por ORMUSA 2011, en el cual se hizo un mapeo de las organizaciones
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de y para personas con discapacidad, registrando 19 instituciones: 13 de ellas estan en el
municipio de San Salvador, cuatro pertenecen a municipios aledafios al Area
Metropolitana y dos estan ubicadas fuera de esta zona. Esto evidencia que en los
municipios localizados fuera de esta area geografica tienen las personas con

discapacidad y sus cuidadores tienen muy poco o0 ningun apoyo.

De igual forma, se puede mencionar otras asociaciones privadas que desarrollan
proyectos para este sector entre ellas: Fundacion Pro-obras Humanitarias del Beato
Hermano Pedro en El Salvador, que atiende personas con discapacidad en estado de
abandono; Hogar de Parélisis Cerebral Roberto Callejas Montalvo, brinda atencién
integral, servicios de cuidado de jovenes y nifias afectadas por paralisis cerebral,
capacitacion laboral, terapias recreativas y de mantenimiento y actividades vocacionales;
Fundacion Manos M@gicas, desarrolla capacitaciones y alfabetizacion de personas
sordas; Fundacién Sendas: Promueve el desarrollo humano y espiritual de personas con
todo tipo de discapacidad. ACISAM (Asociacién de Capacitacion e Investigacion en
Salud Mental) con el programa familia a familia: Comunidad Monsefior Romero
brindando terapia fisica y Vision Mundial subsidiando algunos medicamentos o canasta

basica.

Por otra parte, cabe resefiar que, en muchos casos, la cuidadora suele tener escasa
informacién y formacidn sobre los cuidados a prestar, lo que revierte negativamente en
el propio cuidador, y en la persona que es cuidada. También es frecuente que

desconozca los recursos socio sanitario disponible, 0 no pueda tener acceso a ellos, ya
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que en el pais La mayoria de personas con discapacidad son jovenes y residen en area

rural, con escaso acceso a servicios de rehabilitacion.

1.4.3 Atencion a personas en condicion de discapacidad en la zona oriental

Especificamente en San Miguel, el Centro de Rehabilitacion Integral de Oriente
(CRIOR), trabaja en coordinacion con los cuidadores en la familia, estas personas son
por lo general responsables del apoyo fisico, emocional y a menudo financiero de otra
persona que no puede cuidarse a si misma debido a enfermedad, lesion o discapacidad.

Ya que el receptor del cuidado puede ser un familiar, compariero de vida o amigo.

Los cuidadores de la familia a veces son descritos como “informales”, un término que
los profesionales usan para describir a aquellos que cuidan a familiares o amigos en el
hogar, tipicamente sin recibir pago. Situacion o necesidad que el dafio fisico adquirido
en una persona con discapacidad marca un antes y un después en la vida de la familia.
Caso que en la mayoria de las ocasiones el comienzo es repentino, la familia estaba
viviendo una determinada realidad que cambia, "parece mentira que aquella mafiana me
despedi de él para ir al trabajo, y por la tarde me encontraba en el hospital”, es un

"parece mentira" que se convierte en realidad.
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1.5 Caracterizacion del perfil del cuidador de personas con discapacidad

Muchas enfermedades crénicas son debilitantes y pueden afectar a la capacidad de auto
cuidado, necesitando de cuidados informales de familiares. La definicion de cuidadores
informales incluye a aquellos individuos que proporcionan cuidados sin remuneracion,
predominantemente en el domicilio, implicando cantidades de tiempo y energia
significativas durante meses o afios, y requiriendo la ejecucion de tareas que pueden ser

exigentes a nivel fisico, emocional, social 0 econémico.

Un cuidador es la persona que se responsabiliza de los cuidados de otra persona que se
encuentra en un estado de dependencia por edad, enfermedad o con discapacidad, y que
requiere asistencia para realizar actividades basicas de la vida diaria y de forma
continuada. Este papel se desarrolla, normalmente, dentro del &mbito familiar, aunque en
su seno la distribucion del rol de cuidador no es homogénea. Frecuentemente, esta red de
cuidado familiar gira en torno a una sola persona, una figura central, que es denominada
“cuidador principal”, que afronta todo el esfuerzo y la responsabilidad del cuidado de

otra persona, con un grado de implicacion variable de otros familiares.

Estos cuidadores son denominados, asimismo, como “informales”, por suplir o
complementar los cuidados profesionales sin percibir contraprestacion econdémica

alguna.

Suelen ofrecer unos cuidados permanentes y sostenidos para realizar las actividades

basicas de la vida diaria (bafarse, vestirse, alimentarse, desplazarse, ir al servicio, etc.).
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En cambio, si s6lo es necesario suplir las actividades instrumentales de la vida diaria (de
orden superior, y referentes al manejo del hogar, como ir de compras, uso del transporte,
manejo del teléfono, tareas domeésticas ligeras, preparar comidas, etc.) del paciente
enfermo o con discapacidad, la atencion de los cuidadores puede ser menos concentrada

y continua.

Estos cuidados producen un impacto negativo sobre la salud de los cuidadores, que
resultan mucho mas evidentes en la dimensidn psicoldgica que en la fisica. Si atendemos
a la salud percibida por estos cuidadores, presentan un mayor riesgo de percibir su salud
como mala aquellas que no tienen un empleo. Y en muchos casos, la tarea de los
cuidadores ha impedido el acceso a un empleo, o ha condicionado el abandono del
mismo al ser imposible compaginar ambas labores. Este hecho repercute sensiblemente
sobre el desarrollo personal, la autoestima y el apoyo social. Asimismo afecta a nivel
econdmico, pues ésta merma en los ingresos suele venir acompafiada de un incremento
sustancial de los gastos derivados de la enfermedad, discapacidad y de los cuidados.
Ademas, la dedicacion casi en exclusiva a los cuidados conlleva una dréstica reduccion
de la vida social de los cuidadores, disminuyendo la posibilidad de relacionarse con
familiares o amigos, y de realizar o recibir visitas. ES méas, en ocasiones refieren el
tiempo como escaso o inexistente para dedicarlo a otras responsabilidades, para los auto

cuidados propios o, simplemente, para disponer libremente de él.

Por otra parte, cabe resefiar que, en muchos casos, la persona cuidadora suele tener

escasa informacion y formacion sobre los cuidados a prestar, lo que revierte
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negativamente en el propio cuidador, y en la persona que es cuidada. También es
frecuente que desconozca los recursos socios sanitarios disponibles, por lo que suele
solicitar menos ayuda de lo que cabria esperar. Por lo tanto, podemos concluir que el
coste de cuidar de otra persona es elevado en términos de salud, tanto méas cuanto mayor
sea la severidad y cronicidad de la enfermedad del paciente, la falta de descanso o de
periodos de ocio, o la ausencia de apoyo del resto de la unidad familiar; repercutiendo
negativamente en la calidad de vida de los cuidadores, en su desarrollo personal y
profesional, en las oportunidades de empleo, en términos econdmicos, en las relaciones

sociales y familiares, y en la disponibilidad del propio tiempo.

Esta situacién puede conllevar un cansancio fisico y psicoldgico en el desempefio del
rol de cuidador. Por lo tanto, la atencion primaria debe valorarse adecuadamente en cada

caso, para identificar factores de riesgo en los cuidadores.
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CAPITULO 11

METODO

2. Diseflo Metodoldgico

2.1 Tipo de Estudio

El disefio utilizado en este estudio es segun Roberto Sampieri, 2006.p-759. Como
Disefio de dos etapas definiéndose como aquel que dentro de una misma investigacion
se aplica primero un enfoque y después otro, de forma independiente o no, y en cada

etapa se siguen las técnicas correspondientes a cada enfoque.

Los metodos mixtos representan una via adicional a los enfoques cuantitativo y
cualitativo de la investigacién ademés de que esta ha tenido un gran avance debido a que
los fendbmenos y problemas que se enfrentan actualmente son tan complejos y diversos
que el uso de un enfoque Unico, (cuan y cual) es insuficiente. En cambio el enfoque

mixto logra una perspectiva mas amplia y profunda del fenémeno.

El primer enfoque que se aplico es el cuantitativo, mediante la técnica de encuesta,

seguidamente el enfoque cualitativo, en €l se utilizé la técnica de entrevista enfocada.

2.2 Poblacién y Muestra

Fue conformada por cuidadores/as primarios/as informales de personas con discapacidad
que asistieron a centros referenciales de salud, zona oriental y por profesionales del area

de fisioterapia de cada uno de los centros. A los primeros se les aplico la encuesta y a los
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segundos la entrevista los cuales fueron elegidos por conveniencia al tema y poblacién

en estudio.

La muestra para los cuidadores/as se determind mediante una formula probabilistica
(para poblacién finita) para conocer cuantos de ellos formarian parte del estudio
debido a que acuden aproximadamente 13 cuidadores por dia, determinandose 28
cuidadores/as por cada hospital haciendo un total de 168 cuidadores informales de
personas con discapacidad; necesario mencionar que esta cantidad no fue encuestada,
porque asistian al hospital pocas personas cuidadoras, Otro factor fue el hecho que las
areas de fisioterapia de los diferentes hospitales citan a los pacientes y cuidadores/as
en las mismas franja de horarios es decir por la mafiana, afectando la viabilidad del
trabajo de campo, el cual por sus distancias uno del otro imposibilitaba el

desplazamiento a dos o mas hospitales en un mismo dia.

La medida que se tomo6 para subsanar la situacion presentada fue coordinar con la
jefatura del area, las citas de usuarios con cuidadores/as fechas y horas en cada uno de
los hospitales, para abordarlos en las fechas coordinada previamente, y en la Gltima
visita a cada centro se realizaba la entrevista enfocada a la encargada del area. Ademas
de otros eventos de fuerza mayor, como dias lluviosos que impedia la asistencia de los
usuarios y cuidadores/as a los centros hospitalarios y cierre de hospitales por demandas

al gobierno.

Es asi como la poblacion final fue de 83 cuidadores primarios informales de personas

con discapacidad, y seis narradores claves, siendo un total de 89 personas; a los primeros
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se les administro la escala de necesidades apoyo psicosocial y posteriormente se
procedid a entrevistar a las fisioterapistas encargadas del area de cada centro
hospitalario, los datos obtenidos con las herramientas son distintos por los actores y
actoras claves que las respondieron, pero se complementan en que los dos cuidan a la

persona con discapacidad.

2.3 Procedimiento.

El estudio se realizo en fases, se detallan por orden para la comprension, pero por
ejemplo en la revision bibliografica se realiz6 en el inicid y estd siempre en consulta de
acuerdo a los resultados obtenidos. La primera fase fue la de planeacién, blsqueda y
recopilacion de informacion acerca de investigaciones relacionadas al tema. Ademas
para abordar v la poblacion estudiada se establecié contacto con la direccion de cada
hospital para que se autorizara el acceso y con la responsable del area de fisioterapia
que atienden a la poblacion de personas con discapacidad que requieren de cuidadores

para obtener un acercamiento y delimitar la muestra.

En la segunda fase se procedié a elaborar el instrumento, para la obtencion de datos el
cual esta conformado de la siguiente manera: aspectos generales y la escala de
necesidades de apoyo psicosocial de cuidadores primarios informales de personas con
discapacidad que mide la presencia de necesidad, el nivel de satisfaccién de éstas y

explora las siguientes areas:
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Cuadro N° 1

Areas que conforman la escala de necesidades de apoyo psicosocial

Areas Psicoldgicas y Sociales Items que la exploran
Afectiva 22 al 27
Cognitiva 28 al 41
Social 42 al 45
Institucional 46 al 50
Participacion de grupo 51 al 54

Fuente: Encuesta

Cuadro N° 2

Niveles de satisfaccion de la Escala de Necesidades de Apoyo Psicosocial.

Presencia Puntuacion Nivel de
de satisfaccion de
necesidades necesidades.
de apoyo
SI 1-3 Bajo
4-6 Medio
7-10 Alto
No experimenta necesidad

Fuente: Encuesta

Se hizo uso de softwares estadistico: SPSS para la mascara de datos, y una vez aplicada
la escala se introdujeron a la base de datos del sistema para su analisis. Weft Qda para
el andlisis de las entrevistas a las fisioterapistas responsables del area. La tercera fase
comprendié la visita al campo de estudio, aplicacion de instrumentos (entrevistas
[fisioterapista y escala/ Cuidadores la cual fue administrada por las investigadoras).
La cuarta fase corresponde el andlisis y sistematizacion de resultados obtenidos y por

ultimo la presentacion del informe de investigacion.
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La poblacién de cuidadores informales de personas con discapacidad a quienes se les

aplico la escala fue la siguiente:

Cuadro N° 3
Hospitales referenciales de la zona oriental muestreados

Centros Referenciales Frecuencia Porcentaje

11 13.3
Nueva Guadalupe

10 12.0
Santiago de Maria

20 24.1
San Pedro Usulutan

13 15.7
La Union
Santa Rosa 14 16.9
San Francisco Gotera 15 18.1
Total 83 100.0

Fuente: elaboracion propia
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Cuadro N° 4

Poblacion a la que se aplico entrevista enfocada.

Actoras Entrevistadas | Genero Ocupacion Lugar de Trabajo
Maricruz Amaya Femenino Licenciada en Fisioterapia Hospital nacional de
T.0 Nueva Guadalupe
Erminia de Jesus Femenino Licenciada en Fisioterapia Hospital Nacional de
Claros T.O0 Santiago de Maria
Mercedes Jiménez Femenino Licenciada en Fisioterapia Hospital Nacional de
T.0 la Unidn
Yanira de la Paz Femenino Licenciada en Fisioterapia Hospital Nacional
Romero de Sorto T.O0 de Santa Rosa de
Lima
Jenni Patricia Femenino Licenciada en Fisioterapia Hospital Nacional de
Palma T.0 San Francisco
Gotera
Rosa Margarita Femenino Licenciada en Fisioterapia Hospital Nacional de

Ramirez Flores

T.0

Usulutan

Fuente: elaboracidn propia

2.4 Sistema de Hipotesis y Operacionalizacion de variables.

Hi: Los cuidadores experimentan necesidad de recibir apoyo psicoldgico y social

Ho: Los cuidadores no experimentan necesidad de recibir apoyo psicoldgico y social

Ha: Los cuidadores

experimentan  solamente  necesidades

psicoldgicas.
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Variable Conceptualizacion | Operacionalizacion Dimensiones Indicadores
Estimacion
Necesidades afectivas. Cuidado

Necesidad de
recibir apoyo
psicoldgico y
social.

Carencia de
vinculos existente
entre las personas
que proveen:
cercania
emocional,
concejos,
informacion,
recreacion, sentido
de pertenencia,
bienes y servicios.

Ausencia de
interrelacion
entre  personas
que
proporcionan
apoyo afectando
el bienestar del
cuidador.

Necesidades cognitivas

Necesidades sociales

Necesidades institucionales

Necesidades de participacién en
grupos.

Afrontamiento
Comprension

Recibir informacion

Asesoria legal

Orientacion del diagnostico del
familiar

Respaldo
familiar/amigos/vecinos.
Apreciacion de la labor de
cuidado

Accesibilidad a areas de
atencion

Comunicacién sobre servicios
disponibles

Sentimientos de pertenencia
Recreacion
Participacion social
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CAPITULO 11l

RESULTADOS
3. RESULTADOS CUANTITATIVOS

3.1 Generalidades del cuidador primario informal de personas con

discapacidad.

La poblacién de cuidadores y cuidadoras abordadas en éste estudio estuvo conformada
en un 81.9% por el sexo femenino y en un 18.1% por el masculino. Los rangos de edad
de éstos oscilaron en 17 a 21 afios un 20.5%, de 22 a 26 afios 8.4%, de 27 a 31 afios un
12.0%, de 32 a 36 afios con el 19.3% y de 42 a 46 afios con un 12.0%; es de hacer
mencion que estas edades son las que obtuvieron los mas altos porcentajes habiendo sido
encuestados también poblacion menor de 17 afios y mayor de 46 afios con
representacion menor.

Esta poblacion procede tanto de zonas urbanas es decir de los diferentes barrios o
colonias aledafias a cada uno de los centros referenciales de salud y zonas rurales siendo
esta Gltima la que obtuvo un porcentaje de 55.4% en donde aca se encontraron
cuidadores gue procedian de cantones y caserios. Con prevalencia en la ocupacion de
ama de casa con 65.1%, comerciante con un 9.6% y empleada un 4.8%.

Los niveles de escolaridad que poseen los sujetos en estudio es la siguiente: de primero
a segundo ciclo se ubican con 33.8%, tercer ciclo 20.5%, bachillerato con un 32.9%,

universitario con el 7.2%, y sin asistir a la escuela un 12.0%
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Los diferentes tipos de discapacidad a los cuales brindan atencion los cuidadores y
cuidadoras son: discapacidad neuroldgica un 69.9%, discapacidad fisica 27.7% y con
discapacidad sensorial un 2.4%.

La relacion parental de cuidadores y cuidadoras es la siguiente: un 59.9% son madres,
hija/o un 12.0%, padres con el 8.4% y otros con 18.1%; de los cuales y durante el
tiempo de atencion a su dependiente manifesto estar padeciendo una enfermedad y que
se ve reflejada en un 47.0%, el 57.0% esta saludable.

La poblacion en estudio manifestdé contar con el apoyo de esposos/as, sobrinos/as,
abuelas/os, primos/as y personas particulares representando un 56.6%, por madres

16.9%, padres 9.6%, Yy los hijos e hijas un 7.2%.

3.2 Resultados obtenidos por cada una de las areas de la escala de necesidades de
apoyo psicosocial

CUADRO N°5
Nivel de necesidades afectivas.
Nivel de Necesidad Afectiva Frecuencia Porcentaje
4 4,8
Nivel de Afectividad Baja
7 8,4
Nivel de Afectividad Medio
30 36,1
Nivel de Afectividad Alta
No Experimenta Necesidad Afectiva. 42 50,6
Total 83 100,0

Fuente: base de datos SPSS de la Escala de necesidades de Apoyo Psicosocial.
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Grafica N° 1
Nivel de Necesidades Afectivas

Nivel de Afectividad

[ Yive! de Afectividad
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[ Nive! de Afectividad
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[ ive! de Afectividad
Alta

[ No experimenta
necesidad

El estudio evidencio las necesidades afectiva sentidas, satisfechas y el nivel en el cual
se encontraba, asi se tiene: el 4.8 % con nivel de afectividad baja. El 8.4 con nivel de
afectividad medio y el 36.1% con nivel de afectividad alta, el cuadro y la grafica revela

tambien que el 50.6 % no experimenta necesidad afectiva.

CUADRO N°6
Nivel de necesidades cognitivas
Nivel de necesidad cognitiva Frecuencia Porcentaje

1 1,2

nivel cognitivo bajo
2 2,4

nivel cognitivo medio

7 8,4

nivel cognitivo alto
73 88,0

No experimenta necesidad
cognitiva
83 100,0
Total

Fuente: base de datos SPSS Escala de Apoyo psicosocial
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Grafica N® 2
Nivel de necesidades Cognitivas

Nivel Cognitivo | Nivel
Bl cognitivo
Bajo

Nivel

[ cognitivo
Medio
Nivel

B cognitivo
Alto
No

[ experimenta
Necesidad

En relacién a las necesidades cognitivas satisfechas se observa los siguientes niveles, en
el cognitivo bajo se encontr6 en 1.2%, el nivel medio en 2.4% y el cognitivo alto en
8.4%, los que no experimentaron necesidad cognitiva conforman el 88.0% de la
poblacion estudiada.

CUADRO N° 7
Nivel de necesidades sociales
Nivel de Necesidad Social Frecuencia Porcentaje
2 2,4
Nivel Social Bajo
Nivel Social Medio 7 8,4
Nivel Social Alto 29 34,9
No Experimenta Necesidad 45 54,2
Social
83 100,0
Total

Fuente: base de datos SPSS Escala de Apoyo psicosocial
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GRAFICA3

NIVEL DE NECESIDADES SOCIALES

Nivel Social

B nivel social Bajo
[ nNivel social Medio
H nivel social Alto

I:l No experimenta
necesidad

En cuanto a las necesidades sociales, los resultados obtenidos nos indican que el nivel
social bajo es de 2.4 % el nivel social medio es 8.4% vy el nivel social alto es de 34.9%, y
un 54.2 % que manifiesta no experimentar esta necesidad.

CUADRO N° 8
Nivel de necesidades institucionales

Nivel de Necesidad Institucional Frecuencia Porcentaje
7 8,4
Nivel Institucional Bajo
11 13,3
Nivel Institucional Medio
Nivel Institucional Alto 38 45,8
27 325
No Experimenta Necesidad Institucional
83 100,0

Total

Fuente: base de datos SPSS Escala de Apoyo psicosocial
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GRAFICA 4

NIVEL DE NECESIDADES INSTITUCIONALES

Nivel Institucional

En cuanto al aspecto institucional que cubren los prestadores de salud los niveles
identificados son los siguientes, en nivel bajo 8.4%, nivel mediol3.3%, el nivel alto
45.8% y 32.5 de los cuidares expreso no sentir necesidad institucional

CUADRO N° 10

NIVEL DE NECESIDAD DE PARTICIPACION EN GRUPO

Necesidad de Participaciéon en Grupo Frecuencia Porcentaje
8 9,6
Nivel Bajo de Participacion grupal
Nivel Medio de Participacion grupal 11 13.3
Nivel Alto de Participacion grupal 37 44,6
27 325

No Experimenta Necesidad de Participacion grupal

83 100,0
Total

Fuente base de datos SPSS de la escala de necesidades de apoyo psicosocial.
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GRAFICAS
NIVEL DE NECESIDAD DE PARTICIPACION EN GRUPO
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En cuanto la necesidad de participar en grupo tenemos los siguiente: el 9.6% de los
cuidadores participan en un nivel bajo, el 13.3 % nivel medio y 44.6% nivel alto de

satisfaccion en cuanto a participar en grupo, y el 32.5% no experimenta esta necesidad.

3.2 PRUEBA DE HIPOTESIS

3.3.1 HIPOTESIS DE TRABAJO

Para realizar la prueba de la hipdtesis referente a que “los cuidadores experimentan la
necesidad de recibir apoyo psicologico y social” se utiliza el estadistico de proporciones
con aproximacion normal dado que estos datos cumplen las condiciones (n > 30), donde
se dice que esta necesidad es experimentada si mas del 50% de la poblacion considera

que es necesario de lo contrario no. Para ello realizamos los siguientes pasos:
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1. Establecimiento de hipdtesis
Ho: P <0.50

Hi: P>0.50

2. Obteniendo el valor de Z que se refiere a la tabla de valores (Ver Anexo N° 6)
de la prueba Z normal que es utilizada para muestras independientes y con
niveles de medicion de intervalos.

Con n = 83 y una confianza del 95%, ademéas dado que segun la hipdtesis
planteada la prueba corresponde a una sola cola, se tiene que el valor para Z de

tabla (Zt) es 1.65.

3. Calculando el valor de Z con los datos muéstrales, (Zc)
Para este caso se utiliza la siguiente ecuacién

p—P

P(1—P)
n

L. =

44

§=0.53 (proporcion de personas que

Conn =283 P =050V p

manifestaron haber sentido necesidad psicologicas y sociales), tenemos que

_— 053-050 003 _ 003 _ -
© 050(1-050) 0.003 005477
83
De donde:
Z. = 0.55
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4. Especificacion de la regla de decision
Estas son
Si Zc < Zt entonces se acepta HO

Si Zc > Zt entonces se acepta H1

5. Realizando la decision estadistica
Dado que el valor de Zc = 0.55 es menor a Zt = 1.65, entonces se acepta la
hip6tesis nula (Ho) la cual dice que Los cuidadores no experimentan necesidad

de recibir apoyo psicolégico y social.

3.3.2 HIPOTESIS ALTERNA

Con el fin de realizar la prueba de la hipdtesis referente a que “los cuidadores
experimentan la necesidad de recibir apoyo psicologico” se utiliza el estadistico de
proporciones con aproximacion normal, donde se dice que esta necesidad es
experimentada si mas del 50% de la poblacion considera que es necesario de lo contrario

no. Para ello realizamos los siguientes pasos:

1. Establecimiento de hipétesis

Ho: P< 0.50

Hi: P>0.50

2. Obteniendo el valor de Z segun la tabla
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Con n = 83 y una confianza del 95%, ademéas dado que segun la hipdtesis
planteada la prueba corresponde a una sola cola, se tiene que el valor para Z de

tabla (Zt) es 1.65.

3. Calculando el valor de Z con los datos muéstrales, (Zc)
Para este caso se utiliza la siguiente ecuacién

p—P

D
n

Conn=83 P=050y p= :—z=0.542 (proporcion de personas que

manifestaron haber sentido necesidad psicolégicas y sociales), tenemos que

0.542 — 0.50 0.042 0.042

Ze= = - =0.77
¢ 050(1-050) 0.003 0.0549
83
De donde:
Z. = 0.77

4. Especificacion de la regla de decision
Estas son
Si Zc < Zt entonces se acepta HO

Si Zc > Zt entonces se acepta H1

5. Realizando la decision estadistica
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Dado que el valor de Zc = 0.77 es menor a Zt = 1.65, entonces se acepta la
hipétesis nula (Hp) la cual dice que Los cuidadores no experimentan necesidad

de recibir apoyo psicolégico.

3.4 RESULTADOS CUALITATIVOS

3.4.1 Descripcién de Cuidadores

Las fisioterapistas describen a los cuidadores primarios informales cansados y ansiosos,
debido a la labor de cuidado, pues ain no han aceptado el diagnostico de su familiar o el
nuevo rol de cuidadores y cuidadoras. Las profesionales consideran que se debe
proporcionar informacion a los cuidadores, ya que los cuidadores informados
manifiestan una actitud de cuidados diferente.

Otras cuidadoras se muestran conflictivas con la persona con discapacidad que cuidan,
tienen dificultades interpersonales y lo muestran en el momento de pasar a la terapia.
Algunos cuidadores se muestran poco solidarios con la persona con discapacidad,
observandoles indiferencia, apatia y un estado de &nimo depresivo, e impacientes
cuando acompafian a la terapia fisica u ocupacional.

Las fisioterapistas perciben que los cuidadores/as primarios/as informales no se estan
preparados/as para realizar la labor de cuidado de la persona con discapacidad en
situacion de dependencia, por eso no saben como afrontar la situacion en ninguna area
como: social, psicologica, y econdémica.

Otro aspecto que observan las fisioterapista es el nivel cognitivo que afecta la

asimilacion, comprension del proceso del diagnostico o sea el dimensionar ser
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cuidador/a y las consecuencias a nivel personal, familiar y social que esto conlleva,
porque al no tener dimensionar el diagnostico, ellos no buscan apoyo en los
profesionales idoneos que les orienten, apoyen y preparen para el afrontamiento de su

rol y el manejo de la persona con discapacidad en situacion de dependencia

Aunque es oportuno mencionar que observan también algunos cuidadores/as se
encuentran animados/as y esperanzados/as en el proceso porque se sienten apoyados
en Dios, asisten a una iglesia y confian que podran sobrellevar la situacion, mientras
que otras cuidadoras las observan deprimidas, desesperadas y que aunque tengan la
capacidad econdmica de sostener el proceso de rehabilitacion no apoyan al paciente y
por lo tanto abandonan el tratamiento de rehabilitacion.

Identifican a ciertos cuidadores/as con sentimientos de culpa, cdémodos/as e
inconscientes por no cumplir con las indicaciones de la terapia fisica prescrita, y con
estado de &nimo bajo, cuando no ven mejoras en el proceso, son inconstantes, “pero
aquellas cuidadoras que ven pequefias mejorias muestran mucha mayor

disposicion y constancia para cumplir con las terapias recomendadas”.

3.4.2 Necesidades de cuidadores

Estas profesionales consideran que es necesario que los cuidadores/as primarios/as de
personas con discapacidad en situacion de dependencia se involucren mas en los
procesos de rehabilitacion, y orientacion para que expresen mayor compresion a la

situacion de su familiar.
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Ademas es necesario que se les brinde informacion sobre el diagnostico, implicaciones,
rehabilitacion y prondstico de su familiar pues los médicos no comunican la condicion
y el familiar queda desinformado, desorientado no sabe en si como evolucionara su
familiar, por lo tanto repercute en el manejo, disposicion y atencion que le proporciona.
Es bien visible también la necesidad de aceptacion del diagnoéstico y sus
implicaciones, debido a que esta es la barrera mas frecuente para dar el apoyo a la
persona con discapacidad en situacion con dependencia. Ante esta realidad los
cuidadores/as pueden dejar todo, abandonar la rehabilitacion por eso hay necesidad de
motivacién para que no abandone la terapia fisica. Asi mismo es necesario habilitar
espacios de recreacion, debido a que muchas veces utilizan la terapia como escape,
como medio para salir de la rutina, o desprenderse de ellos un momento y que otros los

atiendan, no por cumplir el objetivo terapéutico.

Se presentan algunos casos que ya no requieren de terapia pero no hay manera de
hacerles entender esto, y ellos cuando las fisioterapistas se los expresan, los cuidadores
creen que, ya no les quieren atender, es por eso que hay necesidad de un equipo
multidisciplinario para educar, sensibilizar y concientizar a pacientes y cuidadores de

su condicién y sobre la duracion de la terapia.

Observan que es necesaria una unidad de traslado de su residencia hacia el centro de
atencion para asistir a la terapia, mientras el cuidador aprende y se adapta a la nueva
condicion, y por supuesto que necesitan de asistencia psicoldgica y educativa, que

cumpla con el objetivo de inducirle al rol de cuidador. Y que la familia apoye en las
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necesidades economicas y de cuido debido a que se le recarga a una sola persona la

labor de cuidado.
3.4.3 Necesidades Satisfechas

Las responsables del &rea exponen que hay algunos usuarios que poseen apoyo para
trasladarse, a manera de subsidio, ellas por su parte sellan el comprobante de asistencia

a terapiay a otros les proporcionan el servicio de transporte algunas alcaldias.

Que ellas brindan el tratamiento de rehabilitacidn fisica bajo la modalidad individual,
donde en la primera charla se les orienta al paciente y cuidador sobre la discapacidad,
a su vez pretende generarles conciencia de la responsabilidad que tiene para que se
cumplan los objetivos del proceso; existen casos exitosos de los que asisten a las terapias
y cumplen con las recomendaciones es decir logran la rehabilitacion. En ciertos
momentos si se observa a algunos cuidadores bien afectados emocionalmente, estos

reciben atencion psicoldgica.

Por otra parte los nifios que requieren protesis, las adquieren a bajo costo con la ayuda
de los estudiantes de la Licenciatura en Ortesis y Protesis de la Universidad Don Bosco,
asi como aquellos usuarios que necesitan de la terapia de lenguaje son referidos al
Centro de Rehabilitacion Integral de Oriente donde es proporcionada por los

especialistas de lenguaje.

Particularmente las fisioterapistas del hospital de Usulutdn expresan que algunos

cuidadores de esa zona, cuentan con el apoyo de Comunidad Romero que tiene la vision
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de apoyar a personas de escasos recursos econémicos con discapacidad, y crear espacios
terapéuticos de atencion y el apoyo en medicinas, viveres o medicamentos de la ONG.

Vision Mundial.

3.4.4 Necesidades insatisfechas

En las areas de fisioterapia de los hospitales de referencia de la zona oriental estudiados
no se cuenta con equipo multidisciplinario, necesario para la orientacion al proceso de
rehabilitacion que debe saber el cuidador/a, y cuando le serd dado de alta. Existe la
necesidad de que se les proporcione informacion oportuna del estado de las personas con
discapacidad en situacion de dependencia, como el de los/as cuidadores/as, debido a que

por el momento no es brindada.

Si bien es cierto que los hospitales brindan el servicio de fisioterapia, la rehabilitacion
fisica se logra pero no la autonomia, pues algunos diagnésticos de Accidentes Cerebro
Vasculares aun recuperando movilidad y desplazamiento, continGan asistiendo a
terapia, produciéndose dependencia en la atencion y sobrecargando las areas. Las areas
de fisioterapia de los hospitales de la Union y Santa Rosa no cuentan con un adecuado
espacio fisico, y en el momento del estudio no se cuenta con programas de recreacién o
convivencia para personas que con discapacidad en situacion de dependencia y
cuidadores/as, asi como también es necesario atender el area psicoldgica y nutricional
pero, por la estructura fisica del area y por el poco tiempo disponible no es posible

brindarlo.
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En las areas de fisioterapia se evidencia la necesidad de infraestructura apropiada, tanto
en hospital como en el exterior que facilite el acceso, desplazamiento y movilidad, que
permita la interaccion social en lugares publicos y privados, ademas de requerir por la

demanda de pacientes de la participacion de los usuarios y cuidadores/as.

Las fisioterapistas reconocen que existen casos donde es necesario aumentar el tiempo
para informar sobre la labor de cuidados, pero ante la demanda de usuarios no les queda

mas que reducir el tiempo de atencion.

Un factor que afecta el proceso de rehabilitacion es la asistencia irregular a terapia,

debido a la distancia entre el domicilio y el hospital les dificulta asistir a la cita.

3.4.5 Alternativas de satisfaccion

Una forma de apoyar a los cuidadores/as primario/as informales de personas con
discapacidad en situacion de dependencia seria que el hospital cuente con unidad de
transporte institucional que los traslade; esto como una alternativa al interior del centro
hospitalario y a nivel exterior gestionar una via 0 una organizacion que preste
servicios de transporte para usuarios con discapacidad en situacion de dependencia de

bajos recursos, de forma gratuita o0 a un costo factible a ellos.

Tomando en cuenta la realidad de las personas con discapacidad en situacion de
dependencia y sus cuidadores/as es necesario establecer una estrategia de vinculacion
del hospital-organizacion-civil-sociedad para dar asistencia entre todos y facilitar los

servicios de salud, educacion, recreacion, entre otros a esta poblacion.
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Divulgar o promover los servicios de ONG o0 asociaciones sobre los servicios que

prestan o pueden prestar para las familias que cuidan a personas con discapacidad.

Crear programas psicoeducativos, y de autocuidado, guias 0 manuales sobre cuidados
a las persona con discapacidad, generar un espacio grupal de solidaridad y de apoyo

entre los cuidadores/as primarios/as informales.

3.5 EXPRESIONES DE LOS CUIDADORES/AS EN LA ADMINISTRACION

DEL INSTRUMENTO.

3.5.1 Aspecto Fisico:

Un cuidador “Tengo desgarre en el brazo, por cargar a mi hermano” adulto con
discapacidad neuroldgica.

Madre cuidadora con toxoplasmosis condicion que produjo como consecuencia
deformaciones y partos prematuros.

Hija cuidadora con diagnosticos de insuficiencia renal cronica, derrame cerebral previo,
accidentes automovilisticos y bala pérdida.

Cuidadora de suegra y esposo que es diabético, manifestando que “ni las hijas de la
sefiora quieren cuidarla” (refiriéndose a la suegra)

Hija cuidadora con antecedentes de paralisis facial y diabetes.

Madre cuidadora con lesion de columna (hernia), rodillas y tobillos por cuidados hacia
su hijo con hemiplejia.

3.5.2 Aspecto psicoldgico

Cuidadora con historial de ingreso y tratamiento psiquiatrico por 11 afios.
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Cuidador con malestar por cuidar a su hermano alcohélico con diagnéstico de ACV.
Madre cuidadora manifestaba sintomas de depresion a causa de duelo por muerte de
otro de sus hijos, expresa “necesitan terapia psicolOgica, todas las madres que han
perdido sus hijos” (muerto por pandillas).

Madre con toxoplasmosis manifiesta tener sentimientos de culpa, debido a que ha sido
su condicion de salud, la que ha afectado a sus hijos. Cuidadora expresa duelo por el
padre porque €l era quien le ayudaba a cuidar a su mama con diagnostico de Accidente
Cerebro Vascular “Por ratos quisiera que mi papd estuviera conmigo....pero eso es...
tengo que hacerle frente”.

Madre cuidadora de un nifio con discapacidad fisica, que estaba emocionalmente
afectada por tener a un hijo privado de libertad que cumple 8 afios, al cual no visita por
falta de recursos econémicos.

Madre cuidadora que experimentaba miedo por el futuro de la nifia ya que necesita una
reconstruccion de vejiga pues ella posee paralisis cerebral y esta situacién le generaba
incertidumbre. Cuidadora manifestaba que se sentia sola por abandono de su pareja,
experimentando la falta de apoyo de éste, para el cuidado de su hijo con diagnéstico de
hemofilia y lesion de rodilla. Una cuidadora multiple ella manifestaba lo siguiente “He
tenido tiempo para ellos, pero tiempo para mi no ha habido, y tiempo para mi no hay
ademés de que mi mama no colabora”. Cuidadora inicia la semana con actitud
positiva, inicia las actividades a las 3:00 am, a las 5:00am se va para el guatal a las 9:00
am regresa y se acuesta a las 8:00 pm, y expresa que no se siente rendida...”y esto es

que ni siquiera me siento un ratito”
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3.5.3 Aspecto Social:

Cuidadora manifestaba que ella sabe a donde presentar una queja de discriminacion y
acoso porque ha sido capacitada en comunidades solidarias rurales (FISDL).

3.5.4 Aspecto Institucional

Este esta referido a la disposicidn de servicios, atenciones e informacion que todos los
profesionales de salud deben brindar a los usuario, informacion sobre el diagndstico del
paciente. Mire los doctores dan el diagnostico segun el tiempo que ellos tengan o
dispongan en su consulta. Madre cuidadora comenta que los profesionales les advierten
que tomaran represalias ante una demanda” Ellos me dicen si se queja y los demanda,
los médicos no atenderan a la nifia y aungque yo pida respuesta me evaden, es decir
que ya no me van hacer caso a mi ni me atenderdn a la nifia” el diagnostico de su

hija es de mielo meningocele.

CAPITULO IV

ANALISIS DE RESULTADOS

Los 83 cuidadores/as primarios/as informales de los hospitales referenciales de la zona
oriental, encuestados Y las seis fisioterapistas responsables del area, identificaron las
necesidades psicosociales de los cuidadores/as, encontrandose puntos de coincidencias
en ellas, tanto en niveles de satisfaccion como en aquellos donde no se experimenta

necesidad, los datos presentados se triangularan y analizaran a la luz de la teoria
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consultada y presentada en este marco teérico, asi como también de las entrevistas y

de los resultados de las personas encuestadas.

Se aplicaron 83 encuestas a cuidadores/as de los cuales 11 son del hospital de Nueva
Guadalupe, 10 cuidadores/as de Santiago de Maria, 20 del hospital de Usulutan, 13
del hospital de La Union, 14 del hospital de Santa Rosa. Y 15 cuidadores/as de San
Francisco Gotera. De estas 68 personas cuidadoras son del sexo femenino y 15 del sexo
masculino. Y seis entrevistas a responsables de area, una por hospital. Dato que se
confirma de acuerdo a bibliografia, e investigaciones previas realizadas “por las autoras
de este estudio, el cual se ve reflejado en el perfil de cuidadores/as que en la mayoria
son mujeres las que estan al cuidado, es decir que la cara del cuidado es de mujer. Las
edades de los cuidadores/as identificadas son las siguientes: de 17 afios de edad hasta
los 81 afios, concentrandose el mayor porcentaje en la etapa de la juventud y adultez, es
decir de 17 a 21 afios se estudiaron 17 ; y de 32 a 36 fueron 16; de 27 a 3lafiosy de
42 a 46 ahos 10 de cada uno de esos rangos, de estas 37 proceden del &rea rural y 46
del &rea urbana. La ocupacién que desempefian 54 de ellas es de ama de casa, 13 de los
cuidadores/as tienen ocupaciones variadas y 8 son comerciantes, 2 estan desempleadas
y 2 desempleados; En cuanto a la escolaridad 10 no han asistido a la escuela; 28
personas cuidadoras con escolaridad de primero y segundo ciclo 14 y 14
respectivamente; 17 estudiaron tercer ciclo, 19 son bachilleres, 3 poseen nivel técnico
y 6 nivel universitario. Todos estos datos se ratifican y contrastan con la teoria que nos

dice sobre el perfil de ocupacion y escolaridad de los cuidadores y cuidadoras, las
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cuales en su mayoria tienen como ocupacion amas de casa, y con niveles de escolaridad

de primaria a media.

En relacién al tipo de discapacidad de su dependiente, en este estudio se ha clasificado
como neuroldgica, fisica y sensorial, 58 de ellas cuidan a personas con discapacidad de
tipo neuroldgica, 23 de tipo fisica y dos sensorial. En relacion al grado de parentesco de
los cuidadores/as con la persona con discapacidad tenemos que 49 de ellas son madre, 7
son papas, 8 son hijas, 2 son hijos y 2 sobrinos, ademas otros como nueras, esposas y
esposos son 15 cuidadores/as, De esta labor de cuidados que desempefian 39 padecen
una enfermedad vy 44 no presentan enfermedad; 14 de los cuidadores/as cuentan con
son apoyos de sus madres, 8 por sus papas, 6 por hijos e hijas, 3 por sobrina, una por

amiga y 7 por esposos.

La escala de necesidades de apoyo psicosocial explor6 las necesidades y el nivel de
satisfaccion, asi como también las necesidades no experimentadas por los
cuidadores/as primarios/as informales de personas con discapacidad. Obteniéndose los

siguientes datos:

En el area afectiva que exploré la necesidad que se preocupen por la persona cuidadora,
el amor y afecto, el contar con apoyo para hablar sobre aspectos personales, familiares y
economicos entre otros, se identifico niveles de necesidad afectiva alta con un 36.1% , es
decir de 83 personas 30 estan satisfaciendo esta necesidad. Un 8.4% en nivel medio y en
nivel bajo 4.8% , y el 50.6% no experimenta necesidad afectiva, este ultimo dato se

puede deberse al ideario que poseen sobre el concepto de ser madre tomando en cuenta
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que el 59% son mamas y por lo tanto esta implicito el cuidar y querer
independientemente de que se les exprese el afecto, negandose a una necesidad humana
de dar y recibir afecto y como persona cuidadora se encuentra afectada en la esfera
psiquica, en sus formas de pensar y actuar por lo tanto alterados los procesos
psicoldgicos, es comprensible el resultado de que no estdn experimentando necesidad

afectiva.

En el area cognitiva se tienen los siguientes datos:

Con 8.4% el nivel cognitivo alto, el 2.4 % corresponde al nivel cognitivo medio y el
1.2% nivel cognitivo bajo. El 88% mas alto se ubica en aquellos cuidadores/as que
no experimentan necesidad cognitiva este Ultimo dato se explica desde el enfoque
interaccionista de la psicologia, que sostiene que la evaluacion cognitiva que realizan
las personas, puede considerarla buena, negativa o irrelevante, la cual es producto de
los recursos, valoracion, el nivel de estrés, que posee para afrontar la situacion. La
escala cognitiva exploro lo siguientes aspectos: necesidad de recibir consejos utiles en
su vida, conocer la causa diagndstico y pronostico de la discapacidad o si ésta es
hereditaria, asi como la a utilidad de la medicacion, cuales son los efectos secundarios,
y como que hacer para evitar el abandono de ésta, también se exploro sobre la necesidad
de saber para qué sirve la psicoterapia, la rehabilitacion y como sera la vida de su
familiar en el futuro, ademas el estar informados sobre aspectos legales, juridico y
administrativos como por ejemplo donde y como presentar una queja en caso de ser

discriminado, Y en cuanto a lo expresado por la fisioterapista sobre la necesidad de que
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el cuidador/a se le proporcione informacién y atencion, se indago sobre la necesidad
que los profesionales le escuchen cuando advierten sobre sistemas de alarma o para
planificar el tratamiento de rehabilitacion de su familiar, asi mismo si el personal de
salud se exprese con palabras que pueden comprender. Como se puede observar son
aspectos relacionados a su rol de cuidadores/as, pero un buen porcentaje no lo perciben,

ni experimentan como necesidad.

Otra de las areas exploradas por la escala es el area social de ella se obtuvo lo siguiente
datos: el nivel bajo tiene 2.4%, el nivel medio el 8.4% vy el nivel alto 34.9% de
satisfaccion de sus necesidades sociales y 54.2% de los encuestados expresan que no
experimentan necesidades sociales, para esta area se utilizaron preguntas como  si
necesitaban recibir visitas de amigos y familiares, recibir ayuda en asuntos relacionados
al hogar y recibir elogios y reconocimientos por su rol de cuidador, asi mismo si
necesitaba apoyo cuando estaba enfermo en cama para el cuidado de su familiar. Este
ultimo porcentaje puede deberse a que los cuidadores teman perder su intimidad en el

hogar y por eso no permiten ayuda en relacion a ellos y a su casa.

En el aspecto institucional se exploraron los siguientes aspectos, servicios disponibles
para ingresar a su familiar enfermo incluso en contra de su voluntad, servicios
disponibles cuando la persona con discapacidad requiera atencion medica domiciliar,
necesidad de saber donde presentar una queja en un dado caso no este conforme con el

tratamiento. Y si  hay servicios que prestan a los cuidadores, asi como también
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necesidad de recibir atencién especializada especialmente en programas de

intervencion familiar, encontrandose los datos siguientes:

Nivel institucional alto 45.8%, en el nivel medio 13.3% de satisfaccion y el nivel bajo
con 8.4%, en relacion a los que no experimentan esta necesidad el porcentaje es de
32.6%. Este dato se debe a que las fisioterapistas que brindan la atencién a estos
pacientes y orientacion a sus cuidadores/as lo hacen de forma empatica y confiable, esta

area es satisfecha en 67.4%

La participacion en grupo los resultados indican 9.6 % satisface su necesidad de
participacion en nivel bajo, 13.3% en nivel medio y en nivel alto aparece con 44.6 %, los
cuidadores que no experimentan esta necesidad son el 32. 5 %, esta area es satisfecha en

sus distintos niveles con 67.5%.

En las entrevistas enfocadas realizadas a las fisioterapistas, éstas describen a las
cuidadores/as cansados/as, ansiosas/os, con dificultades para aceptar la discapacidad,
produciéndose una la alteracion psicologica, que como consecuencia afecta la salud
fisica y mental, condiciones que no le permiten brindar cuidados de forma adecuada, lo
gue genera es estrés y sobrecarga objetiva y subjetiva; las profesionales por ello
expresan que se les debe proporcionar informacién a los cuidadores en relacién a la
discapacidad, rehabilitacion, pronostico y los cuidados que deben brindar, la necesidad
de involucrarse en la terapia, de tal manera que les permita comprender el objetivo de
los ejercicios y el porqué de ellos, para amortiguar la situacién debido a que reconocen

que una cuidadora o cuidador informado mantiene una actitud diferente ante la labor de
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cuidados, pero no mencionan si se les debe brindar adicionalmente informacion sobre

autocuidados.

En relacion a los conflictos que observan entre las cuidadoras/es y la persona con
discapacidad, son propios de toda interaccién, en ellos puede ser porque la persona con
discapacidad no ha aprendido otro tipo de conductas para expresar su necesidad o deseos
y en las cuidadoras/es porque no han aprendido a poner limite a las demandas
excesivas de la persona con discapacidad u otros miembros de la familia. Situacién que
se traslada a otros ambientes diferentes al doméstico, como lo es cuando asisten a
terapia fisica los cuidadores manifiestan de acuerdo a las fisioterapistas conductas de
apatia, poca higiene personal y en los dependientes, estado de &nimo depresivo,
desesperadas y poco solidarias con la persona con discapacidad e incluso algunas tienen
los recursos econémicos para sostener el proceso de rehabilitacion pero lo abandonan o
son inconstantes si no ven mejoras en el proceso terapéutico; se identifican
cuidadores/as con sentimientos de culpa. Esto puede relacionarse también a que no
estan siendo capacitadas para la labor que estdn ejerciendo, mucho menos el
conocimiento y la estrategia de afrontamiento, necesario para atender a la persona con

discapacidad.

Aunado a lo mencionado anteriormente el nivel de desarrollo cognitivo alcanzado por
algunos de los/as cuidadores/as no permite asimilar, comprender y dimensionar que es
ser cuidador/a, que necesitan aprender, que informacién o servicios debe solicitar a las

instituciones prestadoras de servicios de salud o a otras, asi como hacer valer los
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derechos de la persona con discapacidad en situacion de dependencia, quien le puede dar
el apoyo que necesita para afrontar su rol, que demandas deben ser atendidas y en fin

todas las implicaciones de la situacion y condicion de su dependiente.

Asimismo hay cuidadores/as animados y con esperanza, les expresan a ellas que
confian en Dios que él es su apoyo. Algunas cuando observan pequefias mejorias en sus

dependientes muestran mayor disposicion, constancia y asistencia a las terapias.

La necesidad primordial es que los médicos proporcionen informacién, conocimientos
a los/as cuidadores/as sobre diagnostico, implicaciones y pronostico, ellos deben estar
informados de todo lo relacionado a la discapacidad, o la necesidad de que se cuente
con un equipo multidisciplinario que eduque, sensibilice y concientice a pacientes y

cuidadores/as de la condicién de su dependiente.

Ante la necesidad de atencion de rehabilitacion fisica, ésta es brindada bajo la
modalidad individual, y para que no la abandonen, es necesario darles motivacion al
binomio de cuidador/a y persona con discapacidad, asi mismo habilitar espacios de
recreacion, debido a que muchas veces la sesiones de terapia fisica estan cubiertasy
ellos continGan asistiendo aunque hayan sido dado de alta pues la utilizan como

recreacion.

En lo social la Universidad Don Bosco apoya regularmente la necesidad de prétesis a

bajo costo, asi como también algunos cuidadores/as, que residen en Usulutan vy
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alrededores reciben apoyo de Comunidad Romero en lo relacionado a terapia fisica,
atencion psicologica, y canasta basica; los medicamentos o transporte los apoya Vision

Mundial.

Las profesionales expresan necesidad de infraestructura adecuada para la persona con
discapacidad facilitando el acceso y desplazamiento de ellos en las areas. Y mucho més

recursos para responder a la demanda actual.

Ellas proponen formas de apoyar a los cuidadores/as como prestacion de servicios de

transporte a usuarios de bajo recurso, o que estos sean atendidos en su domicilio.

Disefiar una estrategia de vinculacién del hospital-organizacién-civil-sociedad, que
permita optimizar recurso y realizar sinergias hacia la atencion y necesidades de la

persona con discapacidad y cuidadores/as.

Necesidad de crear equipos multidisciplinarios, los cuales deberan disefiar programas

de acuerdo a las necesidades planteadas anteriormente.

74



CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

El Perfil de quienes desempefian el rol de cuidados, es de mujeres en su
mayoria, con una relacion de consanguinidad de madre e hijas/os, aunque
histéricamente esta labor es ejercida por ellas, y los hombres padres e hijos se
estan involucrando a este rol.

La poblacién de cuidadores se concentra entre las edades de 17 a 46 afios, el
20.5% de estos estan entre las edades del 17 a 21 afios, en relacion a la
ocupacion el mayor porcentaje corresponde al de ama de casa con un 65.1%,
con niveles de escolaridad de primaria a bachillerato pero el porcentaje mas
alto se encuentra en primero y segundo grado que es de 33.8%. La
procedencia prevalente es de la zona rural con un 55.4%..

El tipo de discapacidad predominante en este estudio es la discapacidad
neuroldgica con un 69.8% las personas en esta condicion requieren de
cuidadores siendo éstos: comparfieros de vida y/o esposos, madres e hijas/os.
Esta labor repercute en la salud de algunos cuidadores ya que de los 83
encuestados 39 se encuentran padeciendo una enfermedad.

Se aprecian niveles bajos de necesidades psicosociales, este hecho se debe

aque el 90.3% de las personas cuidadoras abordadas cuentan con apoyo para
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realizar su labor de cuidados y al hecho cultural donde tradicionalmente las
mujeres satisfacen sus necesidades a través de su asociacion con otras
personas, padres, maridos, hijos y madres. Ya sea porque pasan solo en el
hogar o porgue su trabajo no es independientemente, les dificulta aprender y
confiar en sus capacidades de proporcionar la satisfaccion de sus propias
necesidades. Se puede decir que dependen de otros para sus necesidades
béasicas y por lo tanto no demuestran necesidades de orden alto de acuerdo
con la teoria de las Necesidades de Maslow que expresa que solo pueden
ser satisfechas las necesidades de orden alto si estan satisfechas las de los
primeros niveles.

Se encontré que en las necesidades afectivas estan siendo satisfechas en
diferentes niveles enun 49.4% y el resto no experimenta esta necesidad.

Las necesidades cognitivas estan siendo satisfechas en un 12. % en todos los
niveles y el 88% corresponde a aquellos cuidadores que no experimentan
necesidad cognitiva, este U(ltimo dato se explica desde el enfoque
interaccionista, de la psicologia la cual expone que la evaluacién cognitiva se
ve afectada por el estrés del cuidador debido a la dindmica del proceso de
cuidado.

Las necesidades sociales en todos sus niveles estan siendo satisfechas en
45.8%, Yy 54.2% no experimentan necesidad Este Gltimo porcentaje puede
deberse a que los cuidadores teman perder su intimidad en el hogar y por eso

no permiten ayuda en relacién a ellos y a su casa.

76



Las necesidades institucionales aparece satisfecha en 67.4% en todos los
niveles, y 32.6% no experimenta necesidad, este resultado fue medido por
los indicadores de accesibilidad al area de atencion y comunicacion sobre
servicios disponibles por los centros hospitalarios, esta atencion de acuerdo
a las entrevistadas es corta en el tiempo, por alta demanda de usuarios y
no cuentan con suficiente personal que permita ampliar el tiempo de
atencion y en algunos centros la infraestructura es insuficiente.

En cuanto a la necesidad de participacion en grupo esta area es satisfecha en
sus distintos niveles en un 67.5% y los cuidadores que no experimentan esta
necesidad son el 32. 5 %. Esto dato final puede explicarse a la influencia de
la socializacion que ha tenido cada uno de los cuidadores y de acorde como
esta se ha desarrollado, las creencias, habilidades asimiladas, asi sera la

necesidad de participar en los grupos.

De acuerdo a los resultados de la prueba de hipétesis: Se acepta la hipotesis
nula la cual expresa que los cuidadores/as no experimentan necesidad de
recibir apoyo psicolégico y social y se rechaza la hipotesis de trabajo que
dice los cuidadores experimentan necesidad de recibir apoyo psicologico y

social.

En relacion a la percepcién de las fisioterapistas y personas cuidadoras se
evidencian diferencias en ellas debido al desarrollo cognitivo de las

personas cuidadoras que no les permite dimensionar las consecuencias de
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los cuidados en ellas y hacia la persona con discapacidad, como tampoco
una utilizacién adecuada de la informacion o educacion recibida para el
cuidado del paciente o la rehabilitacion.

Los/as cuidadores/as no asimilan que el cuidar implica aprender, a
comprender que deben solicitar informacion sobre el diagnostico, que debe
hacer uso de los derechos que la ley le otorga y a solicitar servicio, apoyo
para ambos.

Hay cuidadores/as animados/as y con esperanza, expresan que confian en
Dios, que él es su apoyo y cuando observan pequefias mejorias muestran
mayor disposicion, constancia y asistencia a las terapias.

En cuanto a las necesidades refieren que la primordial es que los médicos
proporcionen informacion, conocimientos a los/as cuidadores/as sobre
diagnostico, implicaciones y pronostico, y en todo lo relacionado a la
discapacidad, la necesidad de que se cuente con un equipo
multidisciplinario que eduque, sensibilice y concientice a pacientes y
cuidadores/as.

La rehabilitacion fisica es brindada bajo la modalidad individual, y para
gue no la abandonen, es necesario la motivacion a la cuidador/a y a la
persona con discapacidad, asi mismo es necesario habilitar espacios de

recreacion.
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- Las profesionales expresan necesidad de infraestructura adecuada para la
persona con discapacidad facilitando el acceso y desplazamiento de ellos en
todas las areas. Y mas recursos para responder a la demanda actual.

- Otra forma de apoyar a los cuidadores/as es la prestacion de servicios de
transporte a usuarios de bajo recurso, 0 que estos sean atendidos en su
domicilio.

- En el momento de administrar la escala los/as cuidadores/as expresaron
problemas de salud fisica, entre ellas diabetes, toxoplasmosis, hipertension,
antecedentes de paralisis facial, insuficiencia renal cronica, desgarre
musculares, lesion de columna, rodilla y tobillos.

- En lo psicologico manifiestan sintomas de depresion, duelos, inestabilidad
emocional, antecedentes psiquiatricos, sentimientos de culpa, estrés. con
miedo ante represalias de los doctores, si interponen demanda ante mal

manejo de su familia.

RECOMENDACIONES

Partiendo de los resultados obtenidos se retoman lo expresado por las entrevistadas:

- Es necesario atender las necesidades psicoldgicas de los cuidadores
particularmente en el afrontamiento y la comprension de la condicién de la

persona con discapacidad y de la nueva condicion, para ello se debe coordinar o
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gestionar desde el area de Fisioterapia a la unidad de psicologia de los centros
hospitalarios.

Conformar equipos multidisciplinarios:  Médico-Fisioterapista-Psicologo-
Educador en la Salud-Nutricionista para realizar la labor educativa orientada a
los procesos de diagnostico, rehabilitacion y pronostico de la discapacidad asi
como también orientaciones sobre el cuidado de la persona con discapacidad y
autocuidado en los cuidadores.

Vincular el area de Fisioterapia de los centros hospitalarios con ONG’S u otras
instituciones que apoyen a la persona con discapacidad para que sean sus aliados
y apoyen a los cuidadores.

Al Estado a través de sus instancias respectivas le sugerimos elaborar e
implementar una ley de atencion a la dependencia que dé cobertura a todos los
ciudadanos que estén en condicion de dependencia, que promueva la autonomia
en ellos, el apoyo y actitudes de autocuido en los cuidadores tomando en cuenta
que las leyes de Equiparacién de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad y la Ley Integral del Adulto Mayor que brindan y regulan un apoyo
focalizado a estos sectores pero quedan excluidos la otra parte de la poblacion
que por edad, enfermedad o discapacidad se encuentran en situacién de

dependencia.
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ANEXO 1

Piramide de la Jerarquia de Necesidades de Abraham Maslow
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ANEXO 2

Prevalencia de la Discapacidad en America Latinay El Caribe

AMERICA LATINA Y EL CARIBE (33 PAISES): PREVALENCIA DE LA DISCAPACIDAD
EN LA POBLACION TOTAL
(En porcentajes)
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ANEXO 3

Instrumentos de recoleccién de Informacion

BOLETA #

02 Hospital Nacional

Universidad de El Salvador
Facultad Multidisciplinaria Oriental

Escuela de Post Grado

Maestria en Métodos y Técnicas de Investigacion Social.

Tema: Necesidades de Apoyo Psicosocial de la Persona Cuidadora Primaria Informal de Personas con Discapacidad

en los Centros de Referencia de la Zona Oriental, durante el afio 2013

Objetivo General: Obtener informacion acerca de las necesidades de apoyo psicosocial de la persona cuidadora
primaria informal de personas con discapacidad en los centros de referencia de la Zona Oriental.

I- Datos Generales:

03-Sexo: 04 Edad:

05- Estado civil:
I soltera/o
7 Casada/o
| acompafiada/o
7 viuda/o

06- lugar de procedencia:
I Areaurbana
7 Arearural

07- Ocupacion:

O  Amade casa.
Desempleada,
Comerciante
Empleada

\
O
\
O Otros

08 -Nivel de Escolaridad:
I sin escolaridad
J  lerciclo
I 2do ciclo
I 3erciclo
J  Bachillerato
I Técnico
J  Universitario
| Otro

09- Tipo de Discapacidad de su
dependiente:
7 Neurolégica
Fisica
Sensorial
Intelectual

\
J
\
J  Otra

10 -Diagnéstico por el que consulta su dependiente

11- Tiempo de cuidado.

12-Grado de parentesco: 13- Padece usted de alguna 17- En caso de que usted tenga
O Mama enfermedad: SI__NO ____ alguna otra actividad, ¢Quién le
| Papa apoya?:
| Hijo 14-Cual: 0 Mama
O Hia C  Diabetes | Papa
| Sobrino \ Hipertension 3 Hijo
O Sobrina \ Problemas de Columna I Hia
[ Amigo C  Dolor de cabeza 1 Sobrino
O Amiga \ Otras | Sobrina
O Vecino | Amigo
‘ Vecina 15- Profesa alguna religion: 7 Amiga
O otros I Vecino
Sl NO 7 Vecina
| otros
16-Cual
18 ¢Ha cuidado personas con | 19-;Cuantas? 20- ¢Cuanto tiempo cuidd a esta(s)
discapacidad anteriormente? 1 persona(s)?
Si No I 2
I3
7 4 21- ¢Actualmente recibe dinero a
| ninguna cambio por el cuidado de su
dependiente? Si No
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Il —Escala de Necesidades de Apoyo Psicosocial

Indicaciones: A continuacion se le presentan preguntas sobre las necesidades de la persona cuidadora, a la cual
responda si ha sentido la necesidad con una afirmacioén o negacion, de ser afirmativa su respuesta exprese en qué

nivel en una escala del uno al diez, es satisfecha.

A) AREA AFECTIVA

22. Necesidad de contar con personas que se preocupan por lo que me sucede.  Si No Si la respuesta es si, ¢en
qué nivel?
o +
0 | | | | | | | | | | |
e +

22. Necesidad de recibir amor y afecto.  Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?
B it e +
0 | \ \ \ \ \ \ \ \ \ [
o +

23. Necesidad de hablar con alguien de mis problemas personales o familiares, ya sea en el trabajo o en la casa.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

24. Necesidad de hablar con alguien de mis problemas econémicos. Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?
o +
0 | | | | | | | | | | |
o +

25. Necesidad de poder encarar las crisis causadas por la condicion de discapacidad de mi familiar.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

0L 02 03 04 05 06 07 08 09 10
26. Necesidad de saber como reaccionar ante los cambios de estado de animo repentinos o constantes de mi familiar.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?
o +
0 | | | | | | | | | | |
e e +
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27. Necesidad de consultar con un profesional (psiquiatra, psicélogo, enfermero) a causa del estrés que me causa cuidar de mi

familiar. Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?
o +
o | | | | | | | | | | |
o +

b) AREA COGNITIVA.
28. Necesidad de recibir consejos utiles cuando me ocurre algiin acontecimiento importante en mi vida.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

01 02 03 04 05 06 07 08 09 10
29. Necesidad de conocer la causa, el diagndstico, los sintomas y el prondstico de la discapacidad que padece mi familiar.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

30. Necesidad de saber si la discapacidad que presenta mi familiar es hereditaria. Si No Si la respuesta es
si, ¢en qué nivel?

e +
0 | | | | | | | | | | |
o +
01 02 03 04 05 06 07 08 09 10
31. Necesidad de saber para qué sirve la medicacién y cudles son sus efectos secundarios. Si No

Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

32. Necesidad de saber qué hacer para evitar que se produzca un abandono de la medicacion y como reaccionar si se produce.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?
o +
o | | | | | | | | | | |
BTt +

33. Necesidad de saber que es la psicoterapia y para qué sirve. Si No Si la respuesta es si, ¢.en qué nivel?
e +
0 | | | | | | | | | | |
e +
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34. Necesidad de saber que es la rehabilitacion y para qué sirve. Si

Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

o +

0 | | | | | | | | | | |
T Tt L +
01 02 03 04 05

35. Necesidad de como sera la vida de mi familiar en el futuro (si podra llevar una vida independiente, si podra formar o mantener
una familia propia).

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?
e et e T T T +
0 | | | | | | | | | | |
o +
01 02 03 04 05

36. Necesidad de estar informado de aspectos legales, juridicos y administrativos relacionados con discapacidad de mi familiar.
Si No

Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

e +

0 | | | | | | | | | | |
o +
01 02 03 04 05

37. . Necesidad de estar informado de cémo y dénde presentar una queja en caso de discriminacion y acoso. Si

No
Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

o +

0 | | | | | | | I I I I
o +
01 02 03 04 05

38. Necesidad de que los profesionales me escuchen y que cuenten con mi opinion a la hora de evaluar a mi familiar.
Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

et +

0 | | | | | | | | | | |
et +
01 02 03 04 05

39. Necesidad de que los profesionales me escuchen y que cuenten con mi opinidén cuando advierto sobre los "sintomas de
alarma".

Si No

Si la respuesta es si, ¢.en qué nivel?

R et +

0 | I I I I I I I I I I
B +
01 02 03 04 05
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40. Necesidad de que los profesionales me escuchen y que cuenten con mi opinién para planificar el tratamiento y la rehabilitacion
de mi familiar. Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

o +

0o | | | | | | \ \ | I |
- +
01 02 03 04 05 06 07

41. Necesidad de que los profesionales me hablen con palabras que yo pueda comprender.

Si No
Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

e +
0 | | | | | | | | | | |
e +
01 02 03 04 05 06 07 08 09 10
C) AREA SOCIAL.
42. Necesidad de recibir visitas de mis amigos y familiares. Si No

Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

o +
0 | | | | | | | | | | |
e +
01 02 03 04 05 06 07 08 09 10
43. Necesidad de recibir ayuda en asuntos relacionados con mi casa. Si No Si la respuesta es si, ¢en qué
nivel?
T +
0 | | | | | | | | | | |
e~ +
01 02 03 04 05 06 07 08 09 10
44. Necesidad de recibir elogios y reconocimientos cuando hago bien mi trabajo. Si No Si la respuesta es si,
éen qué nivel?
e +
0 | | | | | | | | | | |
- +
01 02 03 04 05 06 07

45. Necesidad de recibir ayuda cuando estoy enfermo en camay que alguien me apoye en el cuidado de mi familiar.
Si No

Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?
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d) AREA INSTUCIONAL.
46. Necesidad de contar con la informacién sobre los servicios disponibles para ayudarme como cuidador cuando mi familiar

enfermo tenga que ingresar urgentemente y en contra de su voluntad en el hospital. Si No Si la respuesta es
si, ¢en qué nivel?

47. Necesidad de contar con informacion sobre los servicios disponibles para ayudarme como cuidador cuando mi familiar enfermo
resida en casa . Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

48. Necesidad de estar informado de cdmo y donde presentar una queja si no estoy conforme con el tratamiento.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

49. Necesidad de recibir informacion sobre los servicios que prestan a los cuidadores.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

01 02 03 04 05 06 07 08 09 10
50. Necesidad de recibir atencién especializada, especialmente programas de intervencion familiar.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

E) PARTICIPACION EN GRUPO

51. Necesidad de recibir invitaciones para distraerme y salir con otras personas para reducir la sensacion de responsabilidad en el
cuidado de mi familiar.

Si No Si la respuesta es si, ¢.en qué nivel?
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52. Necesidad de saber como reaccionar ante los cambios de estado de dnimo repentinos o constantes de mi familiar.

.Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

53. Necesidad de sentir la compafiia de otras personas que tengan el mismo problema que yo.

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

54. Necesidad de sentir la solidaridad de la gente, que me respeten, que me apoyen y que comprendan mi situacién

Si No Si la respuesta es si, ¢en qué nivel?

GRACIAS POR SU VALIOSO APOYO.



ANEXO 4

Guia de Entrevista Enfocada

Universidad de El Salvador
Facultad Multidisciplinaria Oriental
Escuela de Post Grado
Maestria en Métodos y Técnicas de Investigacion Social

BOLETA # Hospital Nacional

Guia de entrevista dirigida a personal del &rea de Fisioterapia de los centros de
referencia de la zona oriental

Tema: Necesidades de Apoyo Psicosocial de Cuidadores Primarios Informales de Personas con
Discapacidad en los Centros Referenciales de Salud, Zona Oriental, durante el afio 2013

Objetivo General: Obtener informacion acerca de las necesidades de apoyo psicosocial de la persona
cuidadora primaria informal de personas con discapacidad en los centros de referencia de la Zona
Oriental.

Sexo: Edad:

1- ¢Cuadles considera usted que son las necesidades sicolégicas y sociales que ha
observado en los cuidadores de personas con discapacidad?

2- ¢Cuales de las necesidades mencionadas anteriormente considera usted que afectan
en el proceso de rehabilitacién de la persona con discapacidad?

3

¢,Cudles de esas necesidades pudiesen ser atendidas por la institucion?

4- ¢ Qué estrategias considera como alternativas para el abordaje de éstas necesidades?.
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Generalidades del Cuidador Primario Informal de Personas con discapacidad

Variable
Sexo

Edad

Procedencia

Ocupacion

Escolaridad

Tipo de discapacidad

Parentesco

Padece enfermedad

Quien le apoya

ANEXO 5

Descripcion

Femenino
Masculino

17
22
27

32
42

21
26
31

36
46

FUNEUE U V)

Urbana
Rural

Ama de casa
Otros
Comerciante
Empleada

Primero y segundo
Bachiller

Tercer ciclo

Sin escolaridad
Universitario

Neurolégica
Fisica
Sensorial

Mama
Otros
hija/o
Papa

Si
No

Otros
Mama
Papa
Hija/o

Fuente: base de datos de SPSS de la Escala de Necesidades de apoyo psicosocial.

Porcentaje

81.9
18.1

205
8.4
12.0

19.3
12.0

44.6
55.4

65.1
15.7
9.6
4.8

33.8
229
20.5
12.0
7.2

69.9
21.7
24

59.0
18.1
12.0
8.4

47.0
53.0

56.6
16.9
9.6
7.2
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ANEXO 6

Tabla de distribucién Z normal

S D S

s eas under t No ist

The table gives the cumulative probability
up to the standardised normal value z

i.e. H
J 1 exp(-422) dZ
P[i<z]=]Jn

-

S

P[I<z])

/

0.00 0.01 0.02 0.03 0.04

0.5000 0.5040 0.5080 0.5120 0.5159
0.5398 0.5438 0.5478 0.5517 0.5557
0.5793 0.5832 0.5871 0.5910 0.5948
0.6179  0.6217 0.6255 0.6293 0.6331
0.6554 0.6591 0.6628 0.6664 0.6700

0.6915 0.6950 0.6985 0.7019 0.7054
0.7257 0.7291 0.7324 0.7357 0.7389
0.7580 0.7611 0.7642 0.7673 0.7704
0.7881 0.7910 0.7939 0.7967 0.7995
0.8159 0.8186 0.8212 0.8238 0.8264

0.8413 0.8438 0.8461 0.8485 0.8508
0.8643 0.8665 0.8686 0.8708 0.8729
0.8849 0.8869 0.88388 0.8907 0.8925
0.9032 0.9049 0.9066 0.9082 0.9099
0.9192 0.9207 0.9222 0.9236 0.9251

0.9332 0.9345 0.9357 0.9370 0.9382
0.9452 0.9463 0.9474 0.9484 0.9495
0.9554 0.9564 0.9573 0.9582 0.9591
0.9641 0.9649 0.9656 0.9664 0.9671
0.9713  0.9719 0.9726 0.9732 0.9738

0.9773  0.9778 0.9783 0.9788 0.9793
0.9821 0.9826 0.9830 0.9834 0.9838
0.9861 0.9865 0.9868 0.9871 0.9874
0.9893 0.9896 0.9898 0.9901 0.9904
0.9918 0.9920 0.9922 0.9924 0.9927

0.9938  0.9940 0.9941 0.9943 0.9945
0.9953 0.9955 0.9956 0.9957 0.9959
0.9965 0.9966 0.9967 0.9968 0.9969
0.9974 0.9975 0.9976 0.9977 0.9977
0.9981 0.9982 0.9982 0.9983 0.9984

3.00 3.10 3.20 3.30 3.40
0.9986  0.9990 0.9993 0.9995 0.9997

0.05

0.5199
0.559%
0.5987
0.6368
0.6736

0.7088
0.7422
0.7734
0.8023
0.8289

0.8531
0.8749
0.8944
0.9115
0.9265

0.9394
0.9505
0.9599
0.9678
0.9744

0.9798
0.9842
0.9878
0.9906
0.9929

0.9946
0.9960
0.9970
0.9978
0.9984

3.50
0.9998

0.06

0.5239
0.5636
0.6026
0.6406
0.6772

0.7123
0.7454
0.7764
0.8051
0.8315

0.8554
0.8770
0.8962
0.9131
0.9279

0.9406
0.9515
0.9608
0.9686
0.9750

0.9803
0.9846
0.9881
0.9%09
0.9931

0.9948
0.9961
0.9971
0.9979
0.9985

3.60
0.9998

0.07

0.5279
0.5675
0.6064
0.6443
0.6808

0.7157
0.7486
0.7794
0.8078
0.8340

0.8577
0.8790
0.8980
0.9147
0.9292

0.9418
0.9525
0.9616
0.9693
0.9756

0.9808
0.9850
0.9884
0.9911
0.9932

0.9949
0.9962
0.9972
0.9980
0.9985

3.70
0.9999

Z
0.08

0.5319
0.5714
0.6103
0.6480
0.6844

0.7190
0.7517
0.7823
0.8106
0.8365

08599
0.8804
0.8997
0.9162
0.9306

0.9429
0.9535
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ANEXO 7
Diagrama de Resultados de la Investigacion

Inicio del Necesidades de Apoyo Psicosocial de Cuidadores Primarios Informales de
Proceso Personas con Discapacidad en los Centros Referenciales de Salud, Zona oriental
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ANEXO 8

PROPUESTA ACCIONES DE APOYO A LAS NECESIDADESDE LOS
CUIDADORES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

Objetivo: Incentivar a los equipos multidisciplinarios conformados por las instituciones a que
realicen acciones de apoyo,y/o desarrollen programas para los cuidadores y cuidadoras que por

su rol, estan en continuo degaste y con ello prevenir futuras dependencias.

Justificacion

La investigacion realizada permitié conocer la realidad que viven dia a dia los cuidadores/as de
personas con discapacidad en situacion de dependencia, definiéndose como “un estado en el
que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia
fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de
realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado
personal. Los grados de dependencia oscilan del uno al tres, las personas gque se encuentran en
el tercer nivel, son las que necesitan la presencia permanente e indispensable de una

cuidadora/or

EL ser una persona cuidadora aparece en algunos casos de manera inesperada, o de forma
paulatina, ya sea por un accidente repentino 0 por un proceso degenerativo progresivo.
Independientemente  de cdmo surge el rol de cuidador, muchos no estdn adecuadamente
preparados para ello. Poseen pocos conocimientos, habilidades, cuando comienzan a serlo y no
dimensionan las implicaciones de su labor en la vida cotidiana, tanto para cuidar a su familiar
como de si mismo y tienden a subestimar los problemas y responsabilidades a los que tendrén

que hacer frente, siendo estas como desconocer la dolencia que afecta al familiar y la forma en
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que debe prestar los cuidados que va a necesitar. Ausencia de conocimientos y habilidades
para minimizar el impacto de los cuidados en su salud y bienestar, falta de destrezas
desarrolladas para apoyar en las actividades basicas de la vida diaria y atender sus propias
necesidades. Una persona que se encuentra en situacion de dependencia sitla a su cuidador/a
principal en una posicién de similares circunstancias; las situaciones de dependencia son vividas
tanto por la persona con discapacidad como por su familia, por esta razén no podemos olvidar
gue todos ellos necesitan y debe buscar ayuda para mejorar su calidad de vida. En ese sentido es
imperativo que se les brinde a los cuidadoras/es informacion y orientaciones como el asumir
adecuadamente los cuidados, como gestionar los sentimientos de enojo, frustracién provocada
por la situacion, por tanto se requiere asistir con estrategias de afrontamiento  ante las

exigencias en las cuales se encuentra.

Lo anteriormente expuesto permite demostrar la necesidad de brindar atenciones a los
cuidadores para cuidar de su salud fisica y mental, promover bienestar es decir acciones de

promocién de la salud integral y prevencion de la discapacidad.

ACTIVIDADES SUGERIDAS

1- Jornadas de sensibilizacion sobre la dependencia y sus distintos grados dirigidas a
cuidadores formales e informales. Pueden realizarlas tanto en centro hospitalarios
como en unidades de salud donde presten servicios a personas con discapacidad, ademas
de retomarlos las instituciones entendidas en esa rama como lo es el ISRl mediante
todas sus dependencias como lo son e CRINA, CRIO, CRIOR entre otras.

2- Elaborar fases diagnosticas en cada centro para identificar necesidades psicosociales,

medicas, nutricionales, educacionales de todos los involucrados: profesionales, personas
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con discapacidad y cuidadores/as. Con el fin de que se les atiendan o busqueda de
acciones de apoyo o terapéuticas para minimizarlas.

3- Disefio e implementacion  de programas sobre educacién en salud, nutricion,
psicoeducativos entre otros que se requieran, asi como consultar guias de cuidadores
elaboradas que puedan retomarse para la informacién u orientacion de éstos.

4- Conformacion de un equipo interinstitucional con ONG u otras instituciones el cual
pueda gestionar: transporte medicina, alimentos, protesis a bajo costo, en busca de
aunar esfuerzos destinados a dar un soporte y respiro para disminuir el estrés de los
cuidadores

5- Al interior los centros de salud las unidades de fisioterapia, psicologia, enfermeria,
nutricionista deben articular las atenciones, acciones que realizan con las personas
con discapacidad en situacién de dependencia que requieren de cuidadores/as con el fin
de vincular y unir esfuerzos, en lugar de duplicarlos de manera aislada cada uno por su
cuenta.

6- Conformacion de grupos de apoyo de cuidadores/as. Esto es necesario debido a la
sobrecarga de los/fas cuidador/a primario/a informal, repercute en su salud,
reflejandose en enfermedades como la diabetes, hipertension y ansiedad en lo que
respecta a la estabilidad emocional, desarrollan una comunicacion inadecuada, temor a
expresar U ocultar sus propias emociones, preocupaciones sobre cémo atender las
demandas y necesidades de la persona con discapacidad y ademas de proveer de

cuidados a los demas miembros de la familia como el cuidado sobre ella misma.

Se sugiere por ejemplo un tema lema: CUIDALE Y CUIDATE y pueden hacerlos por
sesiones de 30 a 40 minutos y en el momento que sus dependientes estan recibiendo atencion
por otro profesional para no alargar la jornada de consulta en el hospital.
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En una reunion o 12 Sesion se propone lo siguiente.
e Saludo de Bienvenida
e Presentacion de Participantes
e Técnica de identificacion de las emociones ( expresion de como se siente como
cuidadoras ante su labor) para ello deberan con ayuda del profesional en psicologia

conocer y nombrar la emocion que han estado experimentando en los Ultimos seis meses

22 Sesion.

e Valorizar las actividades de la vida diaria mediante la técnica de registro que indica
horas de trabajo/cuido, horas de descanso Yy suefio.

e Reflexion de su jornada diaria, donde se concentran los esfuerzos y a partir de ello
generar toma de conciencia sobre la necesidad de pedir apoyos, promover la
autonomia en el usuario, reducir su labores y en consecuencia minimizar su cansancio.

e Debate sobre la significacion y reconocimiento de sus quehaceres como aportes
invaluables a la familia.

e Tarea para casa: incorporar apoyos, promover autonomia y considerar espacios para el

descanso.

32 Sesidn

e ldentificar la influencia de pensamientos erréneos en la labor de cuidado mediante
exposicion de video (mensajes del agua)

e Discutir el contenido del video y como los pensamientos negativos recurrentes
producen sentimientos de culpa ante la condicién de discapacidad del usuario que
acompafian entre otros. (Preocupacion e incertidumbre sobre el futuro de su familiar)

e Promover el cambio de actitud ante recurrencia de pensamientos erréneos.
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e Tarea para casa: contrarrestar los pensamientos errneos y  sustituirlos por
pensamientos positivos

42 Sesidn

e Técnica de relajacion a través de la respiracion diafragmatica, visualizacién de lugar
seguro y aromaterapia

e Animar a compartir la experiencia de la técnica realizada y el bienestar percibido.

e COrientar el uso de esta técnica para reducir tensiones como una herramienta eficaz para

el autocuidado emocional.
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ANEXO 9

GRUPOS DE CUIDADORES EN EL HOSPITAL NACIONAL SAN PEDRO DE

USULUTAN

101



ANEXO 10

CUIDADORES EN EL HOSPITAL NACIONAL DE LA UNION

ANEXO 11

CUIDADORES EN HOSPITAL NACIONAL DE SANTIAGO DE MARIA
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ANEXO 12
CUIDADORES EN HOSPITAL NACIONAL DE SANTA ROSA DE LIMA
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ANEXO 13

EQUIPO INVESTIGADOR JUNTO A PROFESIONALES DE FISIOTERAPIA
EN HOSPITAL NACIONAL DE SANTA ROSA DE LIMA
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