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Resumen

Existen escasos estudios sobre como la estructura familiar afecta directamente al nivel
de calidad de vida de las personas con discapacidad, especificamente para los
habitantes del canton Ventanas, proyecto de investigacion fija por lo que el presente
la atencion en esta problematica y determina como Objetivo. - Conocer la incidencia
de la estructura familiar en la calidad de vida de las personas con discapacidad del
canton Ventanas para la elaboracion de guias que brinden apoyo a la estructura
familiar permitiendo mejorar la calidad de vida de las personas discapacitadas.
Metodologia. - La investigacion es de caracter mixto, es decir cuantitativo y
cualitativo, de tal forma que se recopilen los datos en un solo momento. Es un estudio
descriptivo, ya que de manera facil es especificar las propiedades, caracteristicas y
perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro
fenbmeno que se somete a un analisis. Resultados. - Se evidencia que existe una
mala calidad de vida, asi como se tiene sobrecarga intensa en el cuidador de la
persona con discapacidady enla cuestién a la funcion familiar, se entiende que existe
una disfuncién severa, por lo que se elabora una guia de apoyo e intervencion de la
estructura familiar para mejorar la calidad de vida de las personas que sufren
discapacidad. Conclusiones. - Se concluye que la estructura familiar incide en la
calidad de vida de las personas con discapacidad del cantbn Ventanas.
Recomendaciones. - Poner en practica la guia de apoyo e intervencion de la
estructura familiar para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad

del cantdn Ventanas.

PALABRAS CLAVE: Estructura familiar, calidad de vida, incidencia, personas,

discapacidad.
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Abstract

There are few studies on how the family structure directly affects the level of quality of
life of people with disabilities, so they experience characteristic inequalities in health
compared to people without disabilities, for this reason its objective is focused on
knowing the incidence of the family structure in the quality of life of people with
disabilities in a study carried out in the canton of Ventanas, the development of guides
that provide support to the family structure allowing the quality of life of people with
disabilities was carried out. Within the methodology, the research is of a mixed nature,
that is, quantitative and qualitative, the study design is descriptive and retrospective,
the results show that there is a poor quality of life, as well as intense overload in the
caregiver of the person with disabilities and in the matter of family function, it is
understood that there is a severe dysfunction, for which the support and intervention
guide for the family structure was designed to improve the quality of life of people with
disabilities. In conclusion, the family structure affects the quality of life of people with
disabilities, it is recommended to put into practice the support and intervention guide

of the family structure, in this way benefiting the study population.

Key-words; Familiar Structure, quality of life, incidence, people, disability
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Introduccién

Al hablar de calidad de vida se consideran varios aspectos que causan bienestar,
felicidad y satisfaccion que una persona siente y le genera autonomia suficiente para
poder calificar de positiva su vida. Al pasar el tiempo la vision de la calidad de vida ha
ido evolucionando, desde un enfoque econdmico significa reducir las brechas, ampliar
las oportunidades y mejorar las condiciones de habitabilidad, asi como erradicar la
pobreza extrema de una ciudad o pais. La Secretaria Nacional de Planificacion y
Desarrollo (2017) sefiala el mejoramiento de la prestacion de servicios vinculados a la
reproduccion social y la satisfaccion de necesidades basicas en materia de habitat y

vivienda, reduciendo las inequidades entre zonas urbanas y rurales.

La calidad de vida desde el ambito de la salud analiza los aspectos fisicos, asi como
también, cambios relacionados con el comportamiento y estado de animo de las
personas. Por otro lado, los sistemas de salud inclusivos y el fortalecimiento de
servicios a los grupos de atencién prioritaria y vulnerables entre los que se encuentran
las personas con discapacidad son de prioridad para el estado y la academia
generando investigaciones con el fin de resolver los problemas y encontrar soluciones
gue puedan mejorar la calidad de vida del grupo de personas que tienen necesidades
especiales, atendiendo a que la calidad de vida es un derecho para todos los seres

humanos, (Brusil etal., 2015).

La investigacion busca conocer si la estructura familiar incide en la calidad de vida de
las personas con discapacidad, pertenecientes al cantdbn Ventanas. De acuerdo a
varios estudios, existen resultados en donde estos acontecimientos pueden unir 0
alejar a la familia, a su vez otros elementos que se consideran son los valores del
hogar. En otras investigaciones se ha determinado como la clase social es un aspecto
en donde las familias de clase alta y media no acepta la discapacidad de mejor

manera, sin embargo, esto difiere en aquellos hogares de clase baja y media rural. A
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su vez los estereotipos varian en cada familia en donde es mas importante el éxito

gue los afectos humanos.

Al abordar la calidad de vida y la estructura familiar se ha podido revelar como esta
probleméatica global afecta a las personas con discapacidad, en donde involucran
aspectos como las relaciones familiares, la situacion de salud, el espacio en donde se
encuentran las personas, entre otros. Resulta evidente que, al no contar con las
condiciones adecuadas, la salud de la persona con discapacidad decrecera de

manera significativa tanto desde el punto de vista fisico como emocional.

El objeto de estudio de esta investigacion es la estructura familiar de las personas con
discapacidad del cantdbn Ventanas, ya que se analizO la gestion que ejecuta la
Direccion Distrital de Salud 12D04 del cantdn Ventanas perteneciente a la
Coordinacién Zonal N°5. La gestion es un factor de andlisis para comparar las brechas
altas o bajas del nivel de calidad de vida, y esto no se puede realizar por separado,
sino en conjunto, con el fin de generalizar resultados y tener objetividad en el analisis
del problema objeto de estudio. Por esta misma razon se trabajo con todas las
personas con discapacidad registradas en la base de datos de la Direccion Distrital
12D04-Ventanas-Salud, estos datos se levantaron en los meses de septiembre y
octubre de 2019, se considerd involucrar a todos los casos que en conjunto son
estadisticamente representativos, los cuales sirvieron para presentar conclusiones

validas y confiables.

Esta investigacion es mixta, debido a que es de gran importancia para el campo de
salud, ya que por medio de su analisis correlacional se puede determinar la necesidad
del estudio de los aspectos sociales, fisicos, psicoldgicosy econdémicos de los nicleos

familiares donde existen personas con discapacidad que demandan de sus cuidados.

Este estudio se centra en analizar la estructura familiar y su incidencia en la calidad
de vida de las personas con discapacidad, debido a que es un tema sumamente
importante en el Ecuador, asi como a nivel mundial, ya que busca observar a la familia

como un aspecto importante, debido a que ha sido invisibilizado y resulta un
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componente esencial para los seres humanos, especialmente para su formacion y

crecimiento.

Existen diversas causas que afectan en la calidad de vida de las personas con
discapacidad como la falta de acceso a la educacion inclusiva, la informacion sesgada,

logistica inadecuada en los espacios publicos, exclusion de trabajo digno, descuido

de la salud sexual y reproductiva y otras formas de violencia basada en género.
Ademas, se debe continuar con las transferencias monetarias condicionadas,
especialmente a los cuidadores de personas con alto grado de discapacidad
vinculaciéon y autonomia econdmica, pensiones no contributivas, envejecimiento
activo digno accesos a servicios de salud y seguridad, deteriora su vida y las convierte
en una poblacién altamente vulnerable depende de politicas publicas y servicios que

aseguren disponibilidad, accesibilidad, calidad y adaptabilidad.

El trabajo de investigacion ha sido desarrollado en cinco capitulos, descritos a

continuacion:

Capitulo I Se elabora el planteamiento de problema, la problematizacion, la
delimitacion, formulacion y sistematizacion del problema, la determinacién del tema,
asi como los obijetivos vy la justificacién del estudio planteado.

Capitulo Il Se desarrolla el marco tedrico, especificamente de los antecedentes
historicos, referenciales, la fundamentacién, el marco legal y conceptual, la hipotesis
general como las particulares, la declaracion y operacion de variables.

Capitulo Il Se habla del Marco Metodolégico, como el tipo y disefio de la
investigacion, la poblacion y la muestra: caracteristicas, delimitacion, tipo, tamafio y
procesos de seleccion; los métodos tedricos y empiricos, y técnicas e instrumentos y
como se va a realizar el procesamiento de la informacion.

Capitulo IV: Se da la explicacién del andlisis e interpretacion de resultados, situacion
actual, comparativa, evolucién, tendencia, perspectivas y resultados.

Capitulo V: Se desarrolla la propuesta para el problema previamente analizado,
elaborando su tema, justificacion, fundamentacidn, objetivos tanto general como

especiffico, ubicacion, estudio de factibilidad y la descripcion
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Capitulo I: El problemade la investigacion

1.1 Planteamiento delproblema

La familia es la base del ambiente en donde se desarrolla la mayor parte de la vida
de las personas, cuando en la estructura familiar existe una persona con
discapacidad, se considera como una condicion que involucra atoda la familia, méas
no una individual. La Teoria General de los Sistemas creada por Bertalanffy expresa
gue el universo esta conformado de elementos que se relacionan entre si, los cuales
constituyen los sistemas y todas las conductas generan

intercambios de informacion y energia, que influyen sobra las personas, es asi como
la familia se considera como un conjunto que interactla con diferentes subsistemas y

entornos, (Fantova, 2015).

La presencia de un miembro de la familia con discapacidad puede causar diversas
alteraciones en la dinamica de la misma, afectando en muchas situaciones a nivel
emocional. La discapacidad de un miembro de la familia generara que la familia
cambie todos los aspectos de la vida, incluyendo la rutina como familia, a pesar de
esto, se genera una relacion directa con las respectivas areas médicas (Garcia y
Bustos, 2015).

En la investigacion de Padron (2016) realizada en Ecuador las familias tiene
diferentes funciones durante el desarrollo familiar, entre las funciones principales se
encuentran el afecto, cuidado, reproduccion, socializacién, entre otras. Desde el
ambito médico la funcionalidad familiar se considera como un parametro de salud
familiar, con ello se relaciona la disfuncion familiar, entendido como el incumplimiento
de las funciones causado por alteraciones en los subsistemas familiares, desde otro
aspecto, también se puede generar por el cambio de roles en los integrantes, la
interrelacion que tiene una familia genera una organizacién psicosocial con un

considerable cambio.

Los conflictos y problemas familiares suceden a lo largo de todos los periodos de
desarrollo de la familia, existen crisis dadas por nacimientos, matrimonio,

adolescencia, vejez, entre otros. En algunos casos se suman eventos adversos como
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enfermedades, discapacidades y fallecimientos, siendo situaciones que afectan la
estructura familiar y que ocasionan cambios en las dinAmicas, mientras que otras
familias pueden adaptarse a estos cambios y enfrentar de mejor manera las crisis. El
funcionamiento familiar cuando existe una persona con discapacidad se ve afectado
por los habitos y costumbres establecidas y la manera de solucionarlos.

Con todos los antecedentes anteriores, es muy importante hablar de la
disfuncionalidad familiar como el incumplimiento de las funciones del nicleo familiar
como: manejo economico, tareas educativas, aspectos biolégicos, culturales y
espirituales, que afectan a todos los miembros de la familia. Cuando se tienen casos
de discapacidad se dan problemas como tension en la relacién familiar, abandono,

sobreproteccidon y centralidad soélo en la persona que requiere cuidados.

La calidad de vida de las personas con discapacidad es considerada como un
indicador desde diferentes contextos como salud, psicoldgicos, biolégicos, familiares
y culturales. En diferentes investigaciones se valoran las dimensiones de la calidad
de vida de las personas con discapacidad en donde se identifica que las menos
afectadas, las cuales son las de bienestar fisico y autodeterminacion, por otro lado,
las dimensiones mas afectadas son la inclusion, relaciones interpersonales, apoyo
social y la salud desde la perspectiva de la falta de atencidon a estas personas con
discapacidad (Verdugo, 2017).

En Ecuador segun lo establecido por el Consejo Nacional de Discapacidades, mejor
conocido como CONADIS existe 1'653.000 personas a nivel nacional registradas con
alguna discapacidad, en comparacion con la situacion ecuatoriana en México, se
considerd necesario que se implementen acciones que garanticen los derechos de
las personas con discapacidad debido a que se busco establecer mejores condiciones
en la calidad de vida de la poblacién que presenta algun tipo de discapacidad,
iniciando por insercion en la sociedad, desde los diversos ambitos como es la no
discriminacién, educacién, salud, trabajo, accesibilidad, etc. México forma parte de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas Con discapacidad de la ONU, a su
vez existe una Ley General para la Inclusion de las Personas Con Discapacidad,
centrandose en las acciones especificas que incidan en la mejora de la calidad de

vida (Secretaria de Desarrollo Social, 2016).
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Respecto a las discapacidades en el Ecuador diferentes entidades gubernamentales
se enfocan por mejorar este aspecto como es el caso del MIES, CONADIS, entre
otros. En el grado de discapacidada nivel grave psicosocial (47.3%) se encuentra con
mayor, en moderado la discapacidad auditiva (60.6%), muy grave visual (25.6%) y
severa visual (8.3%) (Ministerio de Inclusion Econdémicay Social, 2020). Esto, da una
percepcion objetiva de la cantidad de poblacion que tiene una discapacidad, bajo
analisis hechos por médicos, psicélogosy servicios humanos. En una encuesta sobre
condiciones de vida se conocié que el nivel de estudio de las personas con
discapacidad en el Ecuador es similar a las personas sin discapacidad, lo cual refleja
el apoyo y la busqueda de integracion de todo tipo de poblacién. Ademas, gran parte
de las poblaciones con discapacidad ha sido alfabetizada entre edades de 18 a 64
afios en las personas nacionales (29.8%) considerando hombre (27.0%), mujeres
(33.6%) en area urbana (24.6%) y rural (40.8%). Es decir, 92.8% de persona a nivel
pais ha sido alfabetizado por parte de instituciones gubernamentales (Instituto
Nacional de Estadistica y Censos, 2014; Ministerio de Inclusion Econdémica y Social,
2020). A pesar de estos beneficios se encuentra varios conflictos a nivel econémico,
sin dejar de lado la crisis econdmica que se lleva nivel mundial, lo cual, afecta
mayormente en América Latina y paises en vias de desarrollo (Rojo & Bonilla, 2020).

Respecto al factor economico, se conoce que el costo de los recursos, salud y
controles médicos son extensos y constantes. Una de las colaboraciones alicientes
gue se da es el bono de desarrollo humano que es parte del sistema proteccion social
en el Ecuador con el fin proteger el consumo de la personas (Bonilla, Tutin, et al.,
2019). Esto, pueden afectar la condicion de la familia y la calidad de vida de las
personas. Por esta razon, a nivel pais se exige el empleo de personas con
discapacidady de esta forma motivar la indecencia. Ademas, el gobierno posterior a
los estudios pertinentes brinda un carnet de apoyo social (Instituto Nacional de
Estadistica y Censos, 2014). También, se brindan servicios a la ciudadania con el
objetivo de “promover el ejercicio de los derechos, orientar y capacitar a las personas
y las familias, incentivar la reinsercion familiar y excepcionalmente insertarlas en las
instituciones de referencia y acogida inclusivos o en hogares sustitutos de proteccién
debidamente calificados por la autoridad competente, de forma temporal o

permanente” (Ministerio de Inclusion Econdémica y Social, 2018, p. 7). Para esto, se
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ha presentado los servicios de Centros de diurnos de desarrollo integral, Centros de

referencia y acogida inclusivos y atencién en el hogar y la comunidad.

Los obstaculos a la inclusion social y econdémica plena de las personas con
discapacidad son la inaccesibilidad de los entornos fisicos y el transporte, la falta de
disponibilidad de dispositivos y tecnologias de apoyo, la falta de adaptacion de los
medios de comunicacion, las deficiencias en la prestacion de servicios, los prejuicios
discriminatorios, el estigma en la sociedad, asi como la disfuncionalidad en la
estructura familiar. Debido a esto muchas personas caen en el empleo informal con
la razén de solventar las necesidades de vida que abarca el sistema. Ante esto, es
elemental que las organizaciones sean mas conscientes y cumplan con las normas
laborales para que esta poblacion pueda trabajar y mejorar su calidad de vida (Bonilla,
Noboa, et al.,, 2019). Se conoce que, a nivel mundial de acuerdo al informe de
discapacidades emitido por la Organizacion Mundial de la Salud, alrededor de
1.000 millones de habitantes, o sea el 15 % de la poblacion, experimentan algun tipo
de discapacidad, de forma similar, en paises en desarrollo la prevalencia es mayor,
entre 110 millones y 190 millones de personas, es decir, la quinta parte del total de
habitantes en el mundo, experimentan discapacidad considerable, en general, como
grupo, las personas con discapacidad tienen mas probabilidades que las personas
sin discapacidad de obtener resultados socioeconémicos adversos, como menor nivel
de educacion, peor estado de salud, niveles inferiores de ocupaciony tasas mas altas
de pobreza (Marchan, 2018).

En el cantén de Ventanas no existen datos oficiales que reflejen el estado actual de

la estructura familiar de los hogares que tengan familiares con discapacidad, asi como

tampoco existen estudios que evidencien la calidad de vida de todos sus integrantes.

1.2 Delimitaciondelproblema

Salud: Salud

Linea de investigacion: Salud publica

Sublineas: Discapacidady calidad de vida

Objeto de estudio: Estructura familiar

Unidad de observacion: Personas con discapacidad y sus
familias

Tiempo: Mayo - Octubre de 2020

Espacio: Cantén Ventanas
16
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1.3 Formulaciondel problema

Por las razones expuestas anteriormente la presente investigacion parte de la

siguiente interrogante:

¢Como incide la estructura familiar en la calidad de vida de las personas con

discapacidad del cantén Ventanas?

Delimitado: La problematica del presente estudio esta delimitada de forma clara en

el contexto de la estructura familiar y la calidad de vida de personas con discapacidad.

Claro: El problema se encuentra planteado de forma clara y especffica, debido a que
se analiza la estructura y funcionalidad familiar y su incidencia en los posibles cambios
en la calidad de vida de personas con discapacidad pertenecientes al Canton

Ventanas.

Evidente: Porque existen familias con personas con problemas de discapacidad, lo
cual implica una persona responsable del cuidado de la persona con discapacidady
por medio de la aplicacion de instrumentos de diagnéstico, se puede investigar la
estructura familiar y su funcionalidad, para demostrar la incidencia que tienen estos

aspectos en la calidad de vida.

Relevante: Por medio de este estudio se puede obtener resultados que aportan a
la creacion de programas que permitan conocer de mejor manera la funcionalidad
de la estructura familiar de las personas con discapacidad en el canton escogido,
para asi poder identificar aquellas situaciones que inciden en la calidad de vida de

las personas evaluadas.

Original: El estudio es original debido a que no existen registros de haber valorado
la estructura familiar y la calidad de vida de las personas con discapacidad del canton

Ventanas.

Factible: Lafactibilidad de esta investigacion es posible debido a que se cuentan con

los recursos y amplios conocimientos para realizar una valoracién de como incide la
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funcionalidad de la estructura familiar de las personas con discapacidad y de su

calidad de vida, en tal sentido, se cuenta con el respaldo de la entidad de salud.

Variables:

Las variables Independientes: Estructura familiar.

La variable Dependiente: Incidencia en la calidad de vida de las personas con
discapacidad.

1.4 Preguntas deinvestigacion
1 ¢Cuél es la funcionalidad de las familias de personas con discapacidad?

2. ¢Cual es el nivel de carga del familiar responsable de la persona con

discapacidad?

¢, Cual es el nivel de calidad de vida de las personas con discapacidad?

4. ¢Cbébmo incide la funcionalidad de la estructura familiar en la calidad de vida de
los discapacitados?

w

1.5 Determinaciondeltema

Estructura familiar y su incidencia en la calidad de vida de las personas con

discapacidad del cantén Ventanas.

1.6 Objetivogeneral
Conocer la incidencia de la estructura familiar en la calidad de vida de las personas
con discapacidad del canton Ventanas para la elaboracion de una guia que contribuya
brinde apoyo a la estructura familiary por ende la calidad de vida de las personas que

sufren discapacidad en el canton Ventanas.

1.7 Objetivos especificos

e Conocer la funcionalidad de la estructura familiar de las personas con
discapacidad del cantén Ventanas.
e Determinar el nivel de carga del cuidador responsable de la persona con

discapacidad.
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e Evaluar el nivel de calidad de vida que tiene las personas con discapacidad del
canton Ventanas y su relacién con la funcionalidad de la estructura familiar.

e Elaborar una guia de apoyo e intervencion de la estructura familiar para mejorar
la calidad de vida de las personas que sufren discapacidad en el cantdn

Ventanas.
1.8 Hipotesis

Hipotesis General

La estructura familiar incide en la calidad de vida de las personas con discapacidad,

del canton Ventanas.

Hipotesis particulares

e La funcion familiar de las personas con discapacidad incide en las principales
dimensiones de la calidad de vida.

e Larelacion de la carga del cuidador define la situacion familiar de las personas
con discapacidad.

e La funcionalidad familiar se relaciona con la calidad de vida.

e La estructura familiar incide en la calidad de vida de las personas con
discapacidad.

1.9 Declaraciondelas variables (operacionalizacion)
Variable independiente: Estructura familiar

Variable dependiente: Calidad de vida
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Operacionalizaciéndelas variables

Tabla 1. Operacionalizacion de la variable independiente

DIMENSIO

VARIABLE ~ NES INDICADORES NIVEL DE MEDICION TECNICA INSTRUMENTOS
Estructura familiar Adaptacion
es

La estructura familiar se puede Normal
definir como el nimero, tipo y Participacio
momento de los cambios en la n Disfuncién leve
estructura familiar, teniendo en
cuenta los cambios en la relacion  Gradiente Disfuncién Cualitativa — Nominal  Cuestionario APGAR FAMILIAR
matrimonial, si el cambio implica de recursos moderada
muerte, divorcio o] nuevo
matrimonio, y la edad del nifio Afectividad Disfuncién
cuando ocurrié el primer cambio. severa

Desde otro enfogue, se conoce Capacidad
también como el conjunto de resolutiva

demandas funcionales que
establecen las maneras de No hay
interaccion entre los miembros del sobrecarga

nlcleo familiar. Es un grupo de

demandas funcionales que ensefia Sobrecarga leve

a cada uno de los miembros como Carga de Cuantitativa/Cualitativ Escala ESCALADE
debe ser funcional, ya que toda  cUidador Sobrecarga a— Nominal CARGA DE ZARIT
familia tiene una  estructura intensa

(Vintimilla, 2017).

Autoria propia
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Tabla 2. Operacionalizacion de la variable dependiente

VARIABLE DIMENSIONES INDICADORES NIVEL DE TECNICA INSTRUMENTOS
MEDICION
Calidad de vida
Bienestar
La percepcion de emocional
una persona sobre
Su posicion en la Relaciones Nivel de calidad
vida en el contexto interpersonales
d.e la cultura y . . Mala calidad de
sistemas de Bienestar material vida
\éil;reis vivzn y ke)ﬁ Desarrollo personal Calidad de vida Cuantita}tiva - Instrumento Escqla de Calidad de
regular Nominal técnico vida GENCAT

relacibn a sus
metas,
expectativas,
estandares y
preocupaciones.
(Gilabert, 2015)

Autoria propia

Bienestar fisico
Autodeterminacion
Inclusién social

Derechos

Buena calidad
de vida

Muy buena
calidad de vida
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1.10 Justificacion

El estudio se encuentra direccionado a la estructura familiar considerada como un
caracter sistémico, debido a que involucra las caracteristicas estables desde un
enfoque relativo, a través de las relaciones internas como un grupo humano; es decir,
las personas que forman parte del nicleo familiar. La dinamica de la relacién familiar
involucra la calidad del ambiente en donde se encuentra la familia y la atmésfera del
hogar, generan un clima agradable o desagradable para los miembros de la familia y
aun mas a la persona con discapacidad; la tension, satisfaccion, clima agradable,

entre otros, regula el desarrollo de la estructura familiar.

La trascendencia metodoldgica del estudio radica en conocer, a partir de la utilizacién
de métodos, técnicas e instrumentos cientificos, como la incidencia de la estructura
familiar incide en la calidad de vida de las personas con discapacidad del cantdn

Ventanas.

El impacto del desarrollo del presente estudio es el trabajar con las familias de las
personas con discapacidad para que incidan de mejor manera en su calidad de vida,
considerando que una persona con discapacidad posee ciertas limitaciones, es de
conocimiento general que la persona discapacitada necesita la ayuda de un
responsable que en la mayoria de los casos es un familiar, la familia es el pilar
fundamental para la persona, sin embargo, la condicion familiar puede que no sea la
mejor para la persona y esto puede incidir en la calidad de vida, en esta direccién se

encamina esta investigacion.

La relevancia de esta investigacion radica en que se hace un estudio, que caracteriza
la calidad de los discapacitados del cantdn Ventanas a partir de la influencia de la
estructura familiar y podra servir a los ejecutores de politicas inclusivas para mejorar

las condiciones de este segmento poblacional.
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El estudio aportara al desarrollo profesional y personal del investigador, asi como
también servird para explicar a profundidad la condicion tanto del cuidador como de
las personas discapacitadas del Direccion Distrital de Salud 12D04 del canton

Ventanas, con la finalidad de aportar a la mejora de su calidad de vida.

Los principales beneficiarios son las personas con discapacidad del Direccion Distrital
de Salud 12D04 del cantén Ventanas, de igual forma se beneficia a las familias de las
personas evaluadas. Ya que a partir de su evaluacion y analisis se pueden desarrollar
planes que ayuden a elevar la calidad de vida, dar respuestas a problemas por parte
de los familiares, que tengan mayor acceso a la informacion y que puedan recibir
ayuda profesional cuando asi lo requieran. De no estudiarse esta problematica, se
mantendra en el olvido esta realidad que afectan a las familias del cantén Ventanas,
en donde el gobierno local, asi como las autoridades del Centro de Salud la sigan
desconociendo y no desarrollen politicas y programas sociales ni econdmicos para

poder llevar de mejor manera la incapacidad.

La importancia de la investigacion se centra en intervenir en la calidad de vida de las
personas con discapacidad, detectando necesidades para sugerir medidas y trabajar
con la familia de las personas evaluadas; del mismo modo es importante, ya que, no

se ha realizado una investigacion similar en el canton Ventanas.

1.11 Alcancey limitaciones

Alcance:

Los instrumentos utilizados fueron de gran aporte, porque no solo se observd las
percepciones de cada uno de los familiares responsable de los individuos con

discapacidad, sino también las expectativas que tienen sobre esta problematica.

Es primordial y eficaz de la investigacion evidenciar e identificar el comportamiento
de la estructura familiar y la conducta en el manejo de persona con discapacidad,
buscando como principal objetivo que estos individuos por medio de la propuesta que

parte de esta investigacion creen una esfera de inclusién junto con sus familiares,
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sean coparticipes en todas las etapas de la investigacion, contribuyendo de esta

manera a su proceso de humanizacién y calidad de vida.

Otro alcance previsto en la presente investigacién es ir mas alla del discernimiento
gue se tiene, ahondando en la percepcion y punto de vistas frente al tema de
estructura familiar, el estrés y las emociones, que se han logrado distinguir en los

diferentes encuentros con el grupo de individuos discapacitados.

Asi mismo otro alcance en la investigacion es el cumplimiento de los objetivos
planteados en la investigacion, que fueron de suma importancia la aplicacién de la
entrevista y la cooperacion de un grupo de profesionales de la salud para llevar a

cabo la culminacion del trabajo.

El alcance de la investigacion se refleja en la integracion de los individuos con

discapacidad a la sociedad y la conducta familiar.

Limitaciones:

La cooperacién de parte de cada uno de los miembros de la familia, ya que ellos
fueron aporte clave para conocer acerca de las limitaciones que se presentan en una

familia de individuo con discapacidad.

Una de las principales limitaciones es la actual pandemia de COVID-19 ya que los
habitantes por el temor a contagiarse no permitieron que se les realice la entrevista.

Como limitante se tuvo el tiempo para realizar las encuestas de la aplicacion de las
escalas de esta manera la atencion al ser entrevistados, ademas de la distancia de
cada entrevistados era demasiado lejos entre un hogar hacia otros hogares de las

personas.

La informacion por parte de los custodios de menores con discapacidad es una
limitante ya que en algunos casos no indicaban las interrogaciones de manera

apropiada y no se podia obtener los resultados que se esperaban.

Otra limitacion es la medicién del cambio en la estructura y conducta familiar desde
el periodo en el que el médico familiar realiza la prescripciéon al menor con

discapacidad.
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Algunos de los instrumentos que se aplicé a la familia, generaba en ciertas ocasiones
incomodidad, dado que no estaban acostumbrados a ofrecer tanta informacién de su
estructura y conducta familiar, y ademas porque eran individuos adultas que

frecuentemente tenian sus compromisos.

Otra limitacion son los problemas familiares creando afectaciones directas en los

aspectos sociales laborales, econémicos, asi como en la salud fisica y mental.
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CAPITULO Il: Marco teérico referencial

2.1 Antecedentes

2.1.1 Antecedentes histéricos

La discapacidad es considerada uno de los principales problemas de salud publica,
con el incremento considerable de casos globalmente, la situacion empeora en los
Ultimos afios en paises en desarrollo o subdesarrollados; en el Ecuador debido a la
condicion de pobreza, nivel educativo, poco acceso a la atencion médica, ocasiona
gue la persona con discapacidad se encuentra en una condicion inadecuada,
(Cuadrado et al., 2016).

En el informe establecido por la Organizacion Mundial de la Salud (2011) se describe
gue mas de mil millones de individuos a nivel mundial viven con discapacidad, de las
cuales, aproximadamente 200 millones mantienen dificultades significativas en el
funcionamiento, en el informe también se recomienda investigar y abordar el tema de
discapacidad desde los factores ambientales, calidad de vida, bienestar, programas

direccionados a la poblacion discapacitada.

En el estudio desarrollado por Meza y Paez (2016) en América Latina y Europa,
sefialan alas personas con discapacidad como un grupo vulnerable, las personas con
discapacidad tiene derecho a la integracion profesional y social, ademas de
participacién comunitaria, por lo descrito, la familia debe ofrecer las oportunidades
necesarias para que la persona con discapacidad desarrolle competencias y
habilidades tanto personales como sociales, la familia considerado como un sistema
abierto en cambio continuo y de reestructuracion, que tiene la finalidad de encontrar

un equilibrio y estabilidad entre los miembros que la integran.

De acuerdo al estudio realizado por Fundacion Adecco (2017), existen muchas
familias con necesidades mayores cuando tienen familiares con discapacidad, debido
a que se necesita tiempo para acudir a citas médicas, tratamientos, terapias o apoyo

para actividades diarias. Sin duda la familia, es el pilar fundamental para que los

26

UNIVERSIDAD ESTATAL DE MILAGRO




miembros que tienen alguna deficiencia puedan ser autonomos. Es aqui, donde se
ve la dependencia hacia sus cuidadores, ya que se convierten en su primera
referencia, y son los directos responsables para el involucramiento para el acceso de
oportunidades, aumento de su autoestima y de su confianza, y asi de esta manera su

calidad de vida se vera afectada positivamente.

La calidad de vida consiste en la sensacion de bienestar que experimentan las
personas y es el conjunto de sensaciones personales y subjetivas de lo que se conoce
como “sentirse bien”. La calidad de vida se encuentra conformada por dos aspectos
como es la habilidad de realizar actividades diarias que involucran el bienestar
psicolégico, fisico y social; y el otro aspecto, es los niveles de satisfaccion,
funcionamiento y los sintomas que se derivan del control del tratamiento y la
enfermedad (Robles et al., 2016).

Los estudios de calidad de vida de personas con discapacidad se han incrementado
a lo largo de estas décadas, las cuales incluyen algunas areas como la educacion,
salud, terapia fisica y servicios sociales. La importancia de esta problematica
estudiada radica en el reconocimiento de la naturaleza holistica humana y las
relaciones interpersonales. Para realizar estas investigaciones se han ocupado
métodos tedricos y herramientas para la medicion de esta problematica (Verdugo,
2017).

Las evaluaciones sobre la calidad de vida incluyen aspectos de salud fisica,
actividades que permiten el desarrollo de las personas, condiciones de vida,
relaciones interpersonales, consideraciones econémicas y sociales, condiciones que
se relacionan con dominios sociales, mentales y fisicos, factores como vivienda,
empleo, educacion, estilos de vida, entre otros. Algunos investigadores afirman que
las condiciones de satisfaccion asi como de vida, los valores personales,
expectativas, son de vital importancia para evaluar la calidad de vida, a su vez la
Organizacion Mundial de la Salud determina que este tipo de andlisis debe incluir
consideraciones de salud psicolégica y fisica, niveles de dependencia, medio
ambiente, relaciones interpersonales, creencias religiosas, espirituales y personales
(Silva, 2017).
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2.1.2 Antecedentes referenciales

Estudios realizados por Tarddén (2020), evidencian que cuando las familias se
enfrentan a eventos repentinos como la presencia de familiares con discapacidad,
pueden experimentar vivencias traumaticas, ya que afecta la estructura familiar, esta
realidad conduce a la necesidad de conocer qué sucede en su dinamica interna, ya
que un familiar discapacitado puede que incida, creando inestabilidad, quiebres en

los roles, genere incertidumbre, confusion y desorientacion.

La estructura familiar desde otra perspectiva es la capacidad de un grupo de personas
gue conviven para afrontar y salir adelante en cada etapa de vida que pasan, asi
como las situaciones de crisis que los seres humanos pueden atravesar (Solérzano,
2017). La estructura familiar refleja las relaciones en la coyuntura de parentesco
bioldgico, estado civil, de pareja y arreglos de vida. Es un término que describe a los
miembros de un hogar que estan vinculados por matrimonio o linaje (Déniz et. al,
2019).

Para que exista un correcto y adecuado funcionamiento, deben ser completamente
claros los subsistemas, para que permitan el desarrollo de sus funciones a los
miembros familiares, y le facilite el contacto con varios subsistemas. La eficacia de la
funcionalidad familiar requiere que el nicleo familiar comprenda la diferencia entre la
autoridad o poder, los cuales constituyen un factor importante para el desarrollo de
sistemas parentales. De acuerdo a algunos investigadores las familias funcionales
deben cumplir con tres aspectos especificos: ser un sistema abierto siempre en
transformacion, presenta desarrollo en etapas que necesitan una reestructuracion y
continuidad, y promueve el crecimiento psicosocial de todos los miembros que la

integran (Solorzano, 2017).

Desde el enfoque de la Psicoterapia existen seis campos que son necesarios para la
evaluacion de la estructura y funcionalidad familiar: pautas transaccionales,
composicion y estructura familiar; flexibilidad de sistemas y capacidad de

reestructuracion y elaboracion; sensibilidad a las accién individual del nacleo familiar;

contexto de vida; desarrollo de familia y su rendimiento en tareas de esta etapa; asi
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como las formas (sintomas o problemas usados para mantenimiento de pautas en las
familias) (L6pez, 2017).

En el estudio “Factores que alteran la funcionalidad familiar a personas con
discapacidad, en la parroquia Sayausi, Cuenca, 2016”, se obtienen resultados de los
factores como temor de la presencia de la recurrencia de la enfermedad, gastos
economicos que involucra el cuidado total de la persona, ademas de la preocupacion
de la discriminacion de la sociedad, entre el factor de mas predominio se encuentra

los cambios emocionales de los miembros de la familia (Campos y Narvaez, 2016).

En la investigacion realizada por Vintimilla (2017, pp. 29-33)en Ecuador en la
provincia del Azuay, el estudio se realiz6 con 190 cuidadores que vivian en las
comunidades de la parroquia Sinincay, se valoro la sobrecarga de cuidador de la
persona con discapacidad y la relacion con la funcionalidad familiar, se valor6 a 106
familias que cuentan con una persona con discapacidad, de las cuales el 65,1%
mantiene una familia funcional y por el contrario el 34.9% se encuentra en una familia

disfuncional.

Entre las herramientas mas utilizadas para valorar la funcionalidad familiar se
encuentra el APGAR familiar, instrumento que evidencia la percepcién de los
miembros de la familia sobre el nivel de funcionamiento de la unidad familiar de
manera general, el APGAR familiar es de gran utilidad para conocer problemas,
disfunciones o conflictos familiares, en donde el responsable de la salud (médico)

podra darle orientacién y seguimiento con el fin de ayudar a la persona valorada.

En el estudio de sistematizacion bibliografica, realizado en Medellin por Hernandez
en el aflo 2015, se describe la discapacidad a modo de un escenario de desventaja
para un individuo determinado, lo cual impide, limita o dificulta el desenvolviendo
normal de una persona, el objetivo del estudio fue establecer la calidad de vida
relacionada con la salud en personas con discapacidad fisica, la poblacion de estudio
fue de 175 personas con discapacidad fisica, al obtener los resultados se establece
gue las personas evaluadas cuentan con un nivel de calidad de vida bueno y muy

bueno. Ademas, se valor6 los factores asociados a la calidad de vida relacionada con

la salud, en donde se obtiene, género femenino, bajo nivel educativo, afiliacion,
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estado civil y la condicion de salud (Hernandez, 2015). Esto, tiene que ver con la
estructura familiar y su funcionamiento debido a que es lo que apoya en las
circunstancias complejas que conlleva la discapacidad. Permitiendo mejorar calidad

de vida, familia y la persona con discapacidad.

La investigacién realizada por Verdugo (2017) en la provincia de Loja - Ecuador, se
direcciono al estudi6 las personas con discapacidad, su vulnerabilidad sobre todo en
el aspecto de calidad de vida. Se centré6 en conocer la relacion entre la calidad de
vida y la disfuncion familiar, para ello se evaluaron a 397 personas con discapacidad
de nivel grave y muy grave, para su valoracion se aplicé la escala de calidad de vida
Generalitat de Cataluiia (GENCAT) y el test de funcionalidad familiar APGAR. Los
resultados mas importantes de la investigacién son la existencia representativa de la
mala calidad de vida, y por otra parte una moderada disfuncionalidad familiar, lo que

muestra la relacion que puede existir entre estos dos aspectos.

En el estudio desarrollado por Déniz (2019) efectuado en la Provincia de Buenos
Aires, se presenta la descripcidn de varios factores que forman la calidad de vida de
un conjunto de personas que tienen discapacidad de Cottolengo Don Orione-
Claypole. Para ello, se seleccionaron dos dimensiones de calidad de vida: modelo
multidimensional presentado por Schalock y Verdugo, enfocadas a personas con
discapacidad. Las dimensiones son bienestar emocional y desarrollo personal. Se
concluyé que este grupo de personas tienen una vida de calidad aceptable. Cabe
considerar que para un buen estado emocional y personal tiene relacion con la
funcionalidad familiar. Esto refiere que el grupo tiene una buena calidad de vida y en

relacion también un buen funcionamiento familiar.

Con respeto al estudio es muy Util porque da a conocer los modelos multidimensional
valorando la parte emocional hacia las personas con algun problema de discapacidad

siendo muy interesante el entorno familiar y social que coadyuva a estas personas.
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2.2 Contenido tedrico que fundamentala investigacion

Estructura Familiar

La relacion familiar se considera fundamental para que una persona se forme
adecuadamente, las cuales influyen en el desarrollo de sus actitudes. La interaccion
entre el aspecto cognitivo y cultural se focalizan en la familia. Es asi, que la familia es
el principal sistema educativo que beneficiara atodos sus integrantes para se acoplen
en la sociedad. Varios autores sefialan que la familia es la unidad social basica,
donde se conforma una agrupacion que une las personas por Su parentesco
(Solérzano, 2017).

El ndcleo familiar debe tener ciertas caracteristicas fundamentales para el cuidado de
un familiar con discapacidad: 1) poseer conductas y sentimientos de responsabilidad
hacia su familiar, 2) encontrarse emocionalmente unido a él, 3) tener un buen estado
fisico 4) disponer recursos econdmicos que ayuden a cubrir los gastos para los
cuidados (Verdugo, 2017).

Existen sentimientos encontrados cuando un familiar tiene o desarrolla alguna
discapacidad, que se pueden presentar cuando existe el nacimiento o a lo largo de
cualquier etapa de la vida, por esta razon las reacciones son variadas, las cuales se
relacionan con etapas de la parte afectiva y manejo de conductas que son inestables,
por lo tanto, esto no quiere decir que todas las familias tengan que pasar por todas

las etapas o que tenga que darse de manera lineal.

La primera etapaes el duelo, que se produce cuando los familiares conocen por medio
de los profesionales médicos sobre el diagndstico de su familiar. Contina con la
negacion, en donde los miembros del ndcleo familiar no aceptan el problema,
aparecen muchas preguntas sobre la discapacidad: ¢cdmo?, ¢ por qué a mi? entre
otras, asi como surge la necesidad de buscar ayuda profesional. La tercera etapa se
presenta como reclamos, en donde se buscan culpables e incluso rupturas familiares,
sentimientos de decepcidn e ira, asi como actitudes de rechazo hacia los médicos por
la noticia recibida. La cuarta etapa corresponde a la negociaciéon en donde existe el

pensamiento de que es algo pasajero, la busqueda de los mejores médicos o la
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espera de un milagro para la curacién de su familiar (apoyo en la religion). Y la dltima
etapa, ya que es la aceptacion del familiar con discapacidad, en donde prima la
aceptacion, el reordenamiento familiar, la busqueda de profesionales, el apoyo de
familiares y familias que estén atravesando la misma situacion (Garcia y Bustos,
2015).

Varios autores sefialan que los impactos no son iguales para todos los familiares.
Como ejemplo, los padres presentan acercamientos graduales, mientras que las
mamas tienen crisis que tienden a la afliccion, asi como euforia, sentimientos de
culpa, la exteriorizacién de sentimientos. A su vez se dan inconvenientes emocionales
en la familia, los cuales son asociados a los cambios en reorganizar sus habitos
personales y estilo de vida. En algunos casos, este tipo de circunstancias, sirve para
reforzar lazos familiares, generando mas union entre los integrantes, y en otros casos,
cuando existen problemas en donde no hay la aceptacién de la situacion dada o se
quiere huir de ella, provocando roturas y desestructuracion en las familias (Silva,
2017).

Es necesario saber que cada familia y cada miembro frente a un familiar con
discapacidad experimentan varias actitudes, expectativas y maneras de afrontar los
cambios que se dan en la estructura del hogar. Es por esto que la discapacidad
genera impactos en todas las dinamicas familiares, especialmente en la calidad de
vida de todos sus miembros. Las ideas erradas que la sociedad tiene sobre la
discapacidad, han afectado a quienes la sufren ocasionando que sean separadas de
diferentes actividades que se pueden hace de manera normal en el ambito laboral,
asi como de estudios. Los criterios que las familias consideren para el cuidado de
uno de sus miembros con discapacidad dependen de la informacion, creencias

religiosas, valores y actitudes que tengan en el hogar (Campos y Narvaez, 2016).

La estructura familiar requiere de un gran compromiso para todos los miembros del
hogar, debido a que se generar nuevas responsabilidades sobre el cuidado del
familiar con discapacidad, referentes al cuidado de salud, fisico, emocional, educativo,

entre oftros.
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Se puede afirmar que la intervencion familiar estd determinada a proporcionar
recursos psicolégicos, fisicos, laborales, sociales, entre otros que aportan a la toma
de decisiones fundamentales para el mejoramiento de la calidad de vida de los

integrantes que tienen discapacidades, asi como de toda la familia.

Funcionalidad familiar

La funcionalidad familiar es un concepto de caracter sistémico, que aborda las
caracteristicas relativamente estables, por medio de las cuales, el grupo humano que
la conforma internamente se relacionan. Comprende el conjunto de relaciones
interpersonales que se generan en el interior de cada familia y que le confieren
identidad propia. La dinamica relacional conforma la calidad del ambiente y la
atmosfera del hogar, le imprime al mismo un clima agradable, de satisfaccion o un
clima desagradable, de tension y regula el desarrollo del grupo familiar como un todo
(Marinez, 2015, p.15).

La disfuncionalidad o funcionalidad familiar es identificada por la disminucién o
pérdida de los papeles de los integrantes de la misma, hace que la familia como
unidad social intermedia entre el individuo y la comunidad se convierte en un medio
gue puede incidir favorable o desfavorablemente en el proceso Salud-Enfermedad
(Marinez, 2015). Por lo mismo, los miembros de la familia perciben el funcionamiento
familiar valorado por medio del grado de satisfaccion al cumplir con los parametros
basicos de la familia, de lo que involucra la funcion familiar, como es el caso de la

adaptacion, crecimiento, participacion, recursos y afecto, (Moreno y Chauta, 2012).
Componentes de funcionalidad familiar
Existen 5 componentes principales de la funcionalidad familiar.

Tabla 3. Componentes de funcionalidad familiar

Componentes Descripcion

Capacidad de utilizar recursos intra y extra
familiares para resolver problemas en
situaciones de estrés familiar o periodos de
crisis.

Adaptacion
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Cooperacidn, es la implicacién de los miembros
familiares en la toma de decisiones y en las
responsabilidades relacionadas con el
mantenimiento familiar.

Desarrollo de la maduracion fisica, emocional y
auto realizacién que alcanzan los componentes
de wuna familia gracias a su apoyo Yy
asesoramiento mutuo

Es la relacion de carifio amor que existe entre los
miembros de la familia

Compromiso de dedicar tiempo a atender las
necesidades fisicas y emocionales de otros
miembros de la familia, generalmente implica
compartir unos ingresos y espacios

Fuente: Informacion obtenida de “Apgar Familiar: Una Herramienta Para Detectar
Disfuncion Familiar’, Suarez y Alcala (20142, pp. 34-35)

Particion

Gradiente de recursos

Afectividad

Capacidad resolutiva

Calidad de vida

La calidad de vida esta influenciada por aspectos personales, asi como circunstancial
es o del entorno e incluso con la interaccion, el cual mejora por medio de metas de
vida, posibilidades economicas, autodeterminacion e insercion. Este concepto se
debe a que los seres humanos, sin distincion de su condicion social, raza, religion,
creencias personales, religion tienen derecho a vivir con calidad y dignidad. Para que
se dé una correcta calidad de vida de personas con discapacidad, se debe conseguir
su autonomia poniendo en practica los derechos sin dejar a que la persona
discapacitada vive sola, sino que tenga varias opciones que le permitan conseguir
empleo, relacionarse con otras personas, llegar a ser amada y amar, derecho a su
intimidad, que le permita participar en todos los campos de la sociedad (Verdugo,
2017).

La calidad de vida es una composicion de elementos subjetivos y obijetivos, los
elementos subjetivos expresion emocional, intimidad, seguridad percibida,
productividad, salud percibida, personal; por otro lado, los elementos objetivos son el
bienestar material, salud, relaciones arménicas con el ambiente y la comunidad. Por
otro lado, la OMS describe a la calidad de vida como la percepcion que las personas
tienen de su vida en el sistema cultural y de valores en el que vive, en funcion a

expectativas, metas, preocupaciones y estandares. Es importante contar con
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elementos como el estado psicolégico, la salud fisica, nivel de independencia, relacion

con el ambiente, relaciones sociales de la persona, (Nava, 2012, p. 133).
Categorias de calidad de vida

Tabla 4. Categorias de calidad de vida

Categoria Descripcion

La Calidad de Vida es equivalente a la suma de

los puntajes de las condiciones de vida

objetivamente medibles en una persona, tales
como salud fisica, condiciones de Vvida,

relaciones sociales, actividades funcionales u

ocupacioén

La Calidad de Vida como un sinénimo de

satisfaccion personal. Asi, la vida seria la

sumatoria de la satisfaccion en los diversos
dominios de la vida.

Calidad de Vida relacionandola con indicadores
Condiciones de vida + objetivos (condiciones de vida, estado de salud)
Satisfaccion con la vida e indicadores subjetivos (satisfaccion con la vida,

bienestar).

Fuente: Informacion obtenida de “Calidad de vida y bienestar psicolégico en personas

con discapacidad motriz de un centro de integracion de discapacitados de Trujillo”,

(Chavez, 2015, p. 29).

Condiciones de vida

Satisfaccion con la vida

Discapacidad

La discapacidades una condicion en donde algunas personas tienen alguna carencia
(fisica, mental, intelectual o sensorial) que tienen afectaciones a largo plazo
influyendo directamente en su manera de interactuar y en la participacion activa con
la sociedad. Las discapacidades generan en las personas dificultades para realizar
sus actividades diarias, que a otras personas no les resultan complicadas. Los
origenes de la discapacidad se relacionan con trastornos en las facultades humanas

ya sean fisicas y/o mentales (Pérez, 2016).

En los Ultimos afios la discapacidad es analizada y considerada desde el punto de
vista de derechos humanos. Es asi como los objetivos que se plantean para la
discapacidad apuntan a la integracion de los individuos que padecen de esta

condicion a la sociedad. Dentro de este aspecto se toman en cuenta la adecuacion

de espacios que necesitan estas personas, las cuales puedan ser usadas de manera
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normal como lo hacen las demas personas, analizando esta condicion, se deben
observar aspectos técnicos que ayuden a disminuir aquellas limitaciones que sufren

los discapacitados.

Enfermedades incapacitantes mas comunes

Se pueden encontrar personas dependientes en cualquier estadio de la vida. Entre
las principales causas de discapacidad en edades mas avanzadas, en general,
podriamos decir que se encuentran las demencias y dentro de ellas el Alzheimer o
los accidentes cerebrovasculares. En edades intermedias, la esclerosis mdltiple y en

la edad pediatrica, el sindrome de Down o la pardlisis cerebral infantil (Pérez, 2016).
En edades avanzadas:

El Alzheimer es una enfermedad neurolégica degenerativa cuya caracteristica
principal es el deterioro de la memoria para recientes situaciones. Con el desarrollo
de esta enfermedad, se dan otros trastornos como agnosia, apraxia, y trastornos
afasicos. Su cuadro clinico es irreversible y progresivo llegando a un estado
vegetativo. Las recomendaciones actuales consisten en que estos pacientes se
encuentren bajo los cuidados de familiares cercanos para ofrecer una mejor
comodidad y dignidad, en donde se asume el total cuidado de la persona que sufre

de esta enfermedad (Pérez, 2016).

De acuerdo a lo expresado en el afio 2015 por la OMS, esto ha generado grandes
cargas de estrés para las familias cuidadoras, debido a que estas situaciones afectan
aspectos sociales, econdmicos, fisicos y psicolégicos. La gran parte de estudios estan
direccionados a la sobrecarga de los cuidadores dejando de lado el tema familiar. Es
en este punto en donde se requiere una investigacion exhaustiva, ya que esta
patologia altera la estructura familiar, los roles y situaciones inesperadas. Es por esto
gue se ve la necesidad de observar los aspectos emocionales, la relacion familiar y
los factores de personalidad de las familias para ofrecer apoyo, asesoramiento y

acceso a la informacién y recursos que ayuden al cuidado de este tipo de pacientes.

36

UNIVERSIDAD ESTATAL DE MILAGRO




A su vez en este grupo se consideran, los accidentes cerebrovasculares (ACV) como
discapacidad. Son causados por déficit de sangre en el area cerebral, ocasionado por
trastornos de circulacién cerebral, los cuales pueden ser permanentes o transitorios.
Este tipo de enfermedad puede darse en cualquier edad, sin embargo varios estudios
sefialan que se presentan en edades avanzadas, cerca del 75-90% de casos se
presentan en personas con mas de 65 afios, en donde la enfermedad se duplica en

mujeres y hombres en cada década a partir de los 55 afios (Pérez, 2016).

Los ACV se generan por diferentes factores y presentan sintomas relacionados con
el déficit neurolégico y alteracion de conciencia como disminucion repentina de la
conciencia. hemiparesia, disartria, hemiplejia aguda, alteraciones en la vista,
hemianestesia, afasia. Los ACV son causas de discapacidad permanente en los
adultos y la segunda causa de demencia. La mayoria de estos pacientes tienen
secuelas como la paralisis, déficits cognitivos, problemas de equilibrio, trastornos del
habla, dolor y/o alteraciones emocionales, etc., en donde se concluye que entre el 35-

45% de las personas que lo padecen estan en situacion de dependencia.

En edades intermedias

En este grupo se encuentran jovenes en edades entre 20 a 30 afios que padecen de
esclerosis multiple. Esta patologia es un trastorno neurolégico desmielinizante en el
sistema nervioso central que se asocia a respuestas inmunitarias andmalas
generando varios sintomas y problemas neurologicos. Los sintomas mas frecuentes
son: problemas visuales y cognitivos, fatiga, dolor, falta de equilibrio, problemas del
habla. Es una enfermedad impredecible, que requiere la evaluacion constante sobre
los tipos de cuidados necesita para que sea bien atendida en todo momento (Pérez,
2016).

En edades infantiles

La paralisis cerebral infantil es un problema relacionado con el movimiento y de
afectaciones intelectuales ocasionadas en el cerebro antes de que desarrollen y

crezcan de manera completa. Pueden generar limitaciones en las actividades por

trastornos conductuales, perceptivos, sensoriales, comunicativos, cognitivos o
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epilepsia. Se considera la principal afeccion neuromotriz que causa dependencia en

la nifiez.

El sindrome de Down también es una enfermedad caracterizada por una alteracion
genética de un cromosoma extra del par 21, que provoca varios grados de disfuncion
neurolégica y cognitiva. Esta enfermedad se caracteriza por la discapacidad
intelectual en mayor o menor medida, generada por la presencia de conexiones
sinapticas y un menor nimero de neuronas, lo cual provoca enlentecimiento mental y
motor afecta la capacidad de aprendizaje. Ante esto resulta fundamental, desarrollar
una autonomia mayor, de acuerdo a las posibilidades de cada individuo. (Pérez,
2016).

A su vez existen discapacidades fisicas, las cuales estan relacionadas con el
organismo, miembros y cuerpo en general. Es una deficiencia de tipo visceral y
motora. Se originan en el sistema musculo esquelético, nervioso, respiratorio,
cardiovascular, hematopoyético, digestivo, endocrino, piel y neoplasias (Atanes et al.,

2020). Se clasifican en:
Dafio cerebral

e Dafio Cerebral Adquirido (DCA): Es una lesion imprevista en el cerebro. Se
produce de manera abrupta y presenta varias secuelas como alteraciones fisicas.

e Paralisis cerebral: Es una afectacién crénica que se origina durante el desarrollo
del cerebro del bebé. Genera efectos negativos en la motricidad, como
convulsiones, agitacion, rigidez o pardlisis total de la musculatura (Atanes et al.,
2020).

Dafos en la Médula Espinal

e Lesiones en la médula espinal: Se produce cuando el cuerpo ha recibido
demasiada presion y/o se le corta el riego de sangre y oxigeno, y a menudo causa
una discapacidad fisica permanente. Puede llevar a una disfuncién motriz y

sensorial.
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e Espina bifida: Es una formacién incompleta de la espina dorsal que se produce
en el Utero. Los sintomas son variables, sin embargo en casos graves puede
desencadenar en una paralisis de las piernas (Atanes et al., 2020).

e Esclerosis multiple: Se da por un dafio en capa de mielina que cubre la médula
espinal que puede generar sintomas como disfuncion del sistema locomotor y

pérdida de control motriz.

Dafos en la musculatura

e Distrofia muscular: Son trastornos que producen debilitaciény pérdida de masa
muscular. Los sintomas son dificultad para tragar, caminar o respirar, restriccion
en la mocion conjunta, problemas en el corazén y varios 6rganos (Atanes et al.,
2020).
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2.3 MARCO LEGAL

Constitucion del Ecuador

Art. 47.- El Estado garantizara politicas de prevencion de las discapacidadesy, de
manera conjunta con la sociedad y la familia, procurara la equiparacion de
oportunidades para las personas con discapacidady su integracién social.

Se reconoce a las personas con discapacidad, los derechos a: 1.- La atencién
especializada en las entidades publicas y privadas que presten servicios de salud
para sus necesidades especificas, que incluira la provision de medicamentos de
forma gratuita, en particular para aquellas personas que requieran tratamiento de por
vida.

Art. 48.- El Estado adoptara a favor de las personas con discapacidad medidas que
aseguren: 1.- La inclusion social, mediante planes y programas estatales y privados
coordinados, que fomenten su participacién politica, social, cultural, educativa y
econdmica.

Art. 49.- Las personas Yy las familias que cuiden a personas con discapacidad que
requieran atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran
capacitacion periddica para mejorar la calidad de la atencion.

Articulo 23.- Medicamentos, insumos, ayudas técnicas, produccion, distribucion. -
Medicamentos e insumos gratuitos, requeridos en discapacidades. oOrtesis, protesis y
ayudas técnicas que reemplacen deficiencias anatdmicas y funcionales para

personas con discapacidad, implementos de calidad.

Articulo 24.- Apoyo psicoldgico y capacitacion. - soporte para las personas y sus
familias, para aceptar la discapacidad y comprender el manejo integral de la
discapacidad. Capacitacion permanente para las personas y para los organismos que

atienden.

Articulo 25.- Seguros de vida y medicina pre pagada. - La Superintendencia de
Bancos y de Seguros, vigilara a las compafias de seguros que ofrecen atencion a
personas con discapacidad, para garantizar que sean de calidad y adecuadas a las

necesidades.
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Articulo 26.- Subsistema de informacién. - informacion continua y educativa sobre

discapacidad. Normativa de medicamentos, cosméticos y alimentos. Rotulacién en

Braille, nombre, fecha, vencimiento.

2.4MARCO CONCEPTUAL

Salud. - Un ser humano se encuentra sano cuando, ademas de sentirse bien fisica,
mental y socialmente, sus estructuras corporales, procesos fisioldégicos y
comportamiento se mantienen dentro de los limites aceptados como normales para
todos los otros seres humanos que comparten con €l las mismas caracteristicas y el

mismo medio ambiente (Barua y Seminario, 2018).

Familia. - Grupo de individuos que poseen sentido de pertenencia basado en el
parentesco, y que comparten varios vinculos de convivencia comunes, asi como
responsabilidades y deberes. El grupo tradicional esta conformado padre, madre e
hijos, con el paso de los afios han variado por aspectos como contexto social,
migracion y perspectiva de vida. A su vez el concepto de familia es un sistema
problematico social que se construye en base a las circunstancias diferentes tipos de
reacciones, perspectivas y contextos (Hernandez, 2015).

Funcionalidad de la familia. - La funcionalidad familiar es un concepto de caracter
sistémico, que aborda las caracteristicas relativamente estables, por medio de las
cuales, el grupo humano que la conforma internamente se relacionan (Marinez, 2015).
Comprende el conjunto de relaciones interpersonales que se generan en el interior de
cada familia y que le confieren identidad propia. La dinamica relacional conforma la
calidad del ambiente y la atmoésfera del hogar, le imprime al mismo un clima
agradable, de satisfaccion o un clima desagradable, de tension y regula el desarrollo

del grupo familiar como un todo (Marinez, 2015, p.15).

Calidad de vida. - La percepcién de una persona sobre su posicionen la vida en el

contexto de la cultura y sistemas de valores en los cuales vive y en relacién a sus

metas, expectativas, estandares y preocupaciones. (Gilabert, 2015)

Estructura familiar: La estructura familiar se puede definir como el nimero, tipo y

momento de los cambios en la estructura familiar, teniendo en cuenta los cambios en
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la relacion matrimonial, si el cambio implica muerte, divorcio o nuevo matrimonio, y la
edad del nifio cuando ocurrié el primer cambio. Desde otro enfoque, se conoce
también como el conjunto de demandas funcionales que establecen las maneras de
interaccion entre los miembros del ndcleo familiar. Es un grupo de demandas
funcionales que ensefa a cada uno de los miembros como debe ser funcional, ya que

toda familia tiene una estructura (Vintimilla, 2017).

Subsistemas: Son los individuos en el interior de una familia. Constituyen diadas,
como mujer marido, hermano-hermana o madre-hijo. Estan conformados por su
funcion, sexo, interés, generacion. Cada integrante estd asociada a varios
subsistemas, en donde tiene diferentes niveles de poder y aprende diferentes

habilidades (Solérzano, 2017).
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CAPITULO llI: Disefio metodolégico

3.1 Tipoydisefiodeinvestigacion

Enfoque de estudio

Mixto. - La investigacion es de caracter mixto, es decir cuantitativo y cualitativo.
Desde la dptica cuantitativa porque esta investigacion no se adecué a un protocolo
de investigacion experimental. Los estudios no experimentales se realizan sin la
manipulacion deliberada de variables (Ochoa y Cueva, 2017). Solo se observan los
fenbmenos en su ambiente natural para analizarlos, es decir, no existe la
experimentacion de las variables solo la medicion tal cual como se presentan en su
estado natural. Se evita entonces, manipular deliberadamente la variable

independiente, o seguir de manera rigurosa el denominado método cientifico.

En este caso, se hizo de forma no experimental de disefio transeccional o transversal,
de tal forma que se recopilen los datos en un solo momento. Una caracteristica de
calidad del disefio no experimental es que obliga a que se verifiquen las hipétesis
planteadas de una forma estadistica o0 matematica, para que una vez con las variables
establecidas de antemano se pueda hacer una descripcion detallada de la
funcionalidad familiar en las personas con discapacidad. Lo que se requiere es
respetar la naturaleza de los fendmenos y contar con un plan metodolégico que

permita acceder a esta medicion. (Nufiez, 2017).

Una parte muy importante de las investigaciones cualitativas es que se dedican no
tanto a dejar un producto como solucion sino mas bien analizar los posibles
panoramas de solucion, este método se enfoca en dejar una base como solucion,
generalmente trabajan con muestras pequefias y se utilizan mas en los métodos

mixtos (Creswell y Brown, 1992).
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Tipo de Investigacion

Segun su finalidad. - Es practica, ya que esta investigacion se basa en la aplicaciéon
de conocimientos adquiridos. Se vincula con la investigacion basica, ya que depende
de resultados y avances, debido a que se necesita de marco teérico (Herndndez vy
Mendoza, 2018).

Descriptiva. - De manera facil es especificar las propiedades, caracteristicas y
perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro
fenbmeno que se somete a un analisis. (Arias, 2013; Bunge, 2004; Hernandez y
Mendoza, 2018). En tal sentido, se pretende establecer la descripcion, registro,
analisis e interpretacion de los resultados obtenidos de la poblacion de estudio,
inicialmente con los datos del Apgar familiar, posterior a los resultados de la escala

de sobre carga y finalmente de los datos emitidos por la escala de calidad de vida.

Segun su orientacién. - Es correlacional, dado que se quiere verificar la relacion
entre la estructura familiar y la incidencia en la calidad de vida de las personas con
discapacidad, estas son investigaciones que pretenden asociar conceptos,
fenbmenos, hechos. Miden las variables y su relacion en términos estadisticos.
(Hernandez y Mendoza, 2018). Este alcance de investigacion se aplica debido a que
se pretende conocer si la estructura familiar incide en la calidad de vida de las

personas con discapacidad del cantén Ventanas.

Segln su contexto.- La investigacion bajo el contexto es de campo, debido a que la
informacion fue recolectada en cada casa donde se identifica una persona
discapacitada, de manera personalizada, el analisis que se realizé es multifactorial, la
sobrecarga de la familia involucra: el aislamiento social, sobrecarga de actividades
tanto en casa como fuera de ella, alteracion del comportamiento de los familiares que
reciben cuidados, la idea de ser “responsables” exclusivos de su familiar, dificultades
financieras, abandono de empleo por parte del cuidador/a. Como la investigacion es
transversal, en base a la orientacion temporal, lo datos se obtienen un determinado
tiempo, es decir la aplicacion del instrumento se comprende desde mayo hasta
octubre de 2020.
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Segun el control de las variables: es un estudio no experimental; es decir; sin que
el cientifico altere el objeto de investigacion.
Segun la orientacién temporal: es un estudio de tipo transversales; es decir se basa

en la observacion en un tiempo determinado

3.2 Lapoblaciony la muestra

3.2.1 Caracteristicasdela poblacién

La poblacion considerada para la investigacion fue las personas con discapacidady
sus familias pertenecientes al cantobn Ventanas, de todas las edades y de los dos
géneros (femenino y masculino). Para conocer los determinantes de discapacidad,
se consideraron los estudios que el distrito realiza y las estadisticas que informan
esos datos conjuntamente con los indicadores sociales, econémicos, familiares,
alimenticios, educativos, entre otros que ayudan a determinar las condiciones de su
discapacidad.
3.2.2 Delimitacién dela poblacion

La poblacion de estudio es un conjunto de casos, definido, limitado y accesible, que
constituira el referente para elegir la muestra de estudio, la cual debe cumplir con
diversos aspectos especificos (Arias et al.,, 2016). Es necesario explicar que la
poblacién de estudio son las personas con discapacidady sus familias, sin embargo,
para identificar al cuidador se considerd la cantidad de personas con discapacidad.
Se trabajé bajo una poblacidn finita, ya que se conoce la cantidad exacta, la cual es
150 personas discapacitadas, en tal sentido, la muestra de estudio fue 150 personas

con sus respectivas familias mostradas de mejor manera en la siguiente tabla.

4 Tabla 5. Poblacion segun tipo de discapacidad Ventanas

CENTRO DE SALUD VENTANAS
CANTIDAD DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Psicosocial =——— 3Q

Auditiva - Lenguaje =18

0 20 40 60 80 100

Fuente: Estadisticas Distrito 12D04
Autoria propia
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3.2.3Tipodemuestra

Como la poblacioén es finita, y los elementos que comprenden en ella son manejables
se utilizara el criterio de no calcular la muestra y trabajar con la totalidad de la
poblacién que es de 150 personas con discapacidady sus familiares pertenecientes
al distrito 12D04.

3.2.4 Tamano dela muestra

La muestra seleccionada es finita un total de 150 sujetos, por lo que no se considera
la aplicacion de formula ya que todos las personas discapacitadas y responsable

familiar participaran en la investigacion.

3.2.5 Procesodeselecciondela muestra

Para la seleccion de la muestra es no probabilistica dentro de ella participaron sujetos

voluntarios en la investigacion. Se aplicaron los siguientes criterios:

Criterios deinclusién. - Se trabajé con personas discapacitadas, ya sean hombres
0 mujeres que presentan algun tipo de discapacidad; ademas se incluye al familiar

gue cuida a la persona con discapacidad. Y que firmaron el consentimiento informado.

Criterios de exclusion. - Se excluyeron personas con discapacidad que no quisieron
firmar el consentimiento informado los familiares responsables para su participacion

voluntaria.
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3.3 Los métodosy las técnicas

Métodos tedricos

La presente investigacion es de caracter mixto, es decir determina la combinacion de

los enfoques cuantitativo y cualitativo

Analitico — sintético. - Al trabajar bajo el contexto de aspectos separados, es decir
por las variables de estudio, para posteriormente unir los elementos importantes y
trabajar bajo una correlacién. Se utiliz6 con la finalidad de lograr el proceso de
operacionalizacion de las variables de estudio, es decir, funcionalidad familiar y
calidad de vida, obteniendo asi resultados de los instrumentos aplicados, resultados
gue permitieron analizar la informacién de las personas discapacitadas, obteniendo
asi profundidad cientifica para establecer conclusiones de la investigacion y elaborar

una propuesta.

Método Hipotético-Deductivo.- Se ha utilizado este método, en virtud a que se
partié del marco teorico para establecer la hipétesis (Hernandez y Mendoza, 2018).
Empleado para obtener el conocimiento sobre la realidad de la poblacion evaluada,
lo cual direcciond una revisién teorica de las variables de estudio y aportd al
planteamiento de hipotesis que en este caso fue sila estructura familiar incide en la

calidad de vida de las personas con discapacidad del canton Ventanas.

Método Deductivo. - es un procedimiento que se apoya en las aseveraciones
generalizadoras a partir de las cuales se realizan demostraciones o inferencias
particulares. (JLC Portuondo - 2010y Col)

Métodos inductivos. - es una forma de razonamiento para llegar a conclusiones que
empieza desde lo mas especffico y va hasta las generalizaciones y teorias mas
amplias. Se comienza con unas observaciones y medidas especificas para llegar a

unas conclusiones generales. (Gonzalez, Gabriela 2020)
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Métodos empiricos: Revelan y explican las caracteristicas fenomenolégicas del
objeto. Estos se emplean fundamentalmente en la primera etapa de acumulacién de
informacién empirica y en la tercera de comprobacion experimental de la hipétesis de
trabajo. (JLC Portuondo - 2010y Col)

Medicion. - Se ha utilizado este método, para obtener informacion sobre la estructura
familiar y la incidencia en la calidad de vida de las personas con discapacidad, lo que
permitié identificar las propiedades del objeto de investigacion, evaluarlas y

representarlas, con el apoyo de procedimientos estadisticos.

Técnicas e instrumentos
APGAR FAMILIAR

El APGAR familiar es util para evidenciar la forma en que una persona percibe el
funcionamiento de su familia en un momento determinado. El cuestionario debe ser
entregado al familiar que vive con una persona con discapacidad para que responda
a las preguntas planteadas en el mismo en forma personal, excepto a aquellas que
no sepan leer, caso en el cual el entrevistador aplicara el test. Para cada pregunta se
debe marcar solo una X. Debe ser respondido de forma personal (auto administrado
idealmente). Cada una de la respuesta tiene un puntaje que va entre los 0 y 4 puntos,
de acuerdo a la siguiente calificacion: 0: Nunca, 1: Casi nunca, 2: Algunas veces, 3.

Casi siempre, 4: Siempre.

La interpretacion del puntaje: Normal: 17-20 puntos, Disfuncién leve: 16-13 puntos,
Disfuncion moderada: 12-10 puntos y Disfuncion severa: menor o igual a 9 (Suarez y
Alcala, 2014).
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Escala de calidad de vida GENCAT

La Escala GENCAT es un instrumento desarrollado por el INICO que permite la
evaluacion obijetiva de la estructura familiar y su incidencia en la calidad de vida de
las personas con discapacidad. La escala esta dirigida a familiares que viven con
personas con discapacidad, quienes deben responder a los 69 items mediante una
escala de frecuencia basandose en la observacion de la persona.

La construccion y validacion de la Escala GENCAT se ha llevado a cabo a partir del
modelo multidimensional propuesto por Schalock y Verdugo entre el afio 2002y 2003.
De este modo, la escala proporciona puntuaciones validas y fiables para las ocho
dimensiones (‘Bienestar emocional, 'Bienestar fisico’, 'Bienestar material
'‘Autodeterminacién’, 'Desarrollo  personal, ‘Inclusién  social, 'Relaciones
interpersonales’ y 'Derechos'), asi como un indice global de calidad de vida (Verdugo
et al., 2009).

Escala Zarit

Se trata de un estudio de valoracion psicométrica mediante la autoadministracion por
unica vez de la “Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit” a todos los cuidadores
principales de las personas con discapacidadregistrados en el distrito de salud 12D04

desde mayo hasta octubre de 2020.

La escala de Zarit mide el grado subjetivo de la sobrecarga del cuidador principal. Fue
disefiado para cuidadores de personas con discapacidad. Se opto utilizarla en este
trabajo debidoa que la poblacion estudiada es discapacitadacon limitaciones auditiva
—lenguaje, fisico —visual y psicosocial, y se considera como una prioridad primordial
en el distrito de salud 12D04. Este instrumento ayuda a la representacién de cargas

emocionales y no fisicas.

La EZ consta de 22 items tipo Likert de 5 opciones (1-5 puntos), cuyos resultados se
suman en un puntaje total (22-110 puntos). Este resultado clasifica al cuidador en:
“ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga leve” (47-55) o “sobrecarga intensa”
(=56). “Sobrecarga leve” representa un factor de riesgo para generar “sobrecarga

intensa”.
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Tabla 6. Puntuacién de Escala Zarit

No hay sobrecarga Menor de 47 puntos
Presencia de sobrecarga leve Entre 47 y 55 puntos
Sobrecarga intensa Mayor de 55 puntos

Fuente: Vintimilla (2017, p. 22)

3.4 Procesamiento estadistico dela informacion.

Para los datos de las condiciones familiares, datos sociodemograficos, para
mostrar la situacion y evolucion social de cada familia que tiene un discapacitado
por medio de un conjunto de indicadores y datos que se levantara en fichas.

La herramienta que se aplicé para esta investigacion de los datos obtenidos, fue

por medio del programa Excel.

Para el procesamiento y andlisis de datos con el Software Estadistico SPSS, a
través del cual se pudo determinar y validar la hipétesis de la investigacion. La
prueba estadistica que se aplico es el coeficiente de correlacion de Tau — b de
Kendall, para hallar la comparacion de las variables cualitativas ordinales, en este

caso para los resultados de la estructura familiar y calidad de vida.

CAPITULOIV: Andlisis e interpretacion deresultados

4.1 Analisis dela situacién actual

Tabla 7. Caracteristicas de la poblacion

RANGOS DE EDAD FRECUENCIA PORCENTAJE
19-27 2 1,52%
28-37 41 31,06%
38-47 56 42,42%
48-57 20 15,15%
58-67 12 9,09%
Mayor de 67 1 0,76%
TOTAL 150 100,00%
ESCOLARIDAD FRECUENCIA PORCENTAJE
Ninguno 35 23,33%
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Primaria 61 40,67%
Secundaria 39 26,00%
Universidad 13 8,67%
Otros 2 1,33%
TOTAL 150 100,00%
OCUPACION FRECUENCIA PORCENTAJE
Hogar 63 42,00%
Estudiante 4 2,67%
Empleado 38 25,33%
Desempleado 24 16,00%
Trabajador Independiente 16 10,67%
Pensionado 5 3,33%
TOTAL 150 100,00%
SEXO FRECUENCIA PORCENTAJE
Hombre 46 30,67%
Mujer 104 69,33%
TOTAL 150 100,00%

Elaborado por Gonzalvo (2020)

Fuente: Autoria propia

Los resultados presentados evidencian que la poblacién que cuida a sus familiares
con discapacidadtiene entre 38 a 47 afios (42,42%), le secundan personas cuya edad
van entre 28 a 37 afios de edad (31,06%), 20 personas tienen edades entre 48 a 57
afos (15,15%), y en cifras menores van el 9,09% (edad de 58-57 afios), 1,52% (edad
de 19-27 afos) y mayor de 67 afos (0,76%).

En el caso de la escolaridad, el 40,67% tienen instruccién primaria (61 personas), el
26,00% han estudiado la secundaria (39 individuos), el 23,33% no ha realizado ningun
tipo de estudio (35 personas de la poblacion estudiada), el 8,67% han asistido a la
universidad (13 personas) y finalmente el 1,33% tienen otro tipo de estudios (2

personas).

Los resultados de la ocupacion de poblacion entrevistada, se evidencian en un
42,00% (63 personas) se dedican a actividades del hogar, el 25,33% son trabajadores
independientes (38 individuos), el 16,00% son empleados (24 personas), el 10,67%
son desempleados (16 personas), el 3,33% son estudiantes y el 2,67% son

pensionados.
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El sexo predominante de la poblacion que realizan los cuidados de las personas con
discapacidad corresponde a mujeres en 69,33% (104 personas) y el 30,67% son

hombres (46 individuos).

Estructura familiar
Por medio del APGAR se pudo evidenciar el estado funcional de las familias

entrevistadas para este estudio para saber su opinién sobre el desempefio en su

hogar.
Adaptacion
Tabla 8. Adaptacion
ADAPTACION
0,
80.00% 65.33%
60.00%
40.00%
20.67%
20.00% 3.33% 10.67% .
. 0
0.00% I B , ,
Disfuncién Disfuncién Disfuncién
Normal
leve moderada severa
B PORCENTAIJE 3.33% 10.67% 20.67% 65.33%

Elaborado por Gonzalvwo (2020)
Fuente: Autoria propia

Como se aprecia para el aspecto de adaptacion posee una disfuncion severa
(65,33%), ya que los integrantes del nicleo familiar tienen problemas internos y
externos para poder adaptarse cuando existen cambios repentinos por situaciones de
crisis o estrés que suceden en el proceso de cuidado.
Participacion

Tabla 9. Participacion

PARTICIPACION

——————————— 53§71
Disfuncién moderada EEEEEEIETQY;——
7.33%'

Normal "#%'
0% 20% 40% 60%
. ., Disfuncién ) .
Normal Disfuncion leve Disfuncién severa
moderada
B Series1 4% 7.33% 30.00% 58.67%

Elaborado por Gonzalvo (2020)
Fuente: Autoria propia
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En el caso de la participacion se evidencia una disfuncién severa (58,67%) debido a
gue los individuos que forman parte de los hogares estudiados poseen graves
problemas para asumir responsabilidad, asi como la toma de decisiones para el

cuidado del familiar con problemas de discapacidad.
Gradiente de recursos

Tabla 10. Gradiente de recursos

GRADIENTE DE RECURSOS

60.00%
49.33%

50.00%
0,
40.00% 30.67%
30.00%
20.00% 15.33%
10.00% 4.67% .
]

0.00%
Normal Disfuncién leve  Disfuncién Disfuncién
moderada severa

Elaborado por Gonzalvwo (2020)
Fuente: Autoria propia

Para la dimension de Gradiente de Recursos, se observa claramente que el 49,33%
de la poblacion entrevistada presenta disfuncion severa, debido a que los familiares
no han podido desarrollarse adecuadamente, ya que la mayoria de ellos se dedican
a actividades del hogar, sumado a que su grado de escolaridad es el bachillerato, y
el cuidado de un familiar con discapacidad ha imposibilitado su crecimiento emocional

teniendo afectaciones fisicas.

Afectividad

Tabla 11. Afectividad
PUNTAJE FRECUENCIA PORCENTAJE

Normal 15 10,00%
Disfuncion leve 14 9,33%
Disfuncion 0
moderada 35 23,33%
Disfuncion severa 86 57,33%
TOTAL 150 100,00%

Elaborado por Gonzalvo (2020)

Fuente: Autoria propia
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El 57,33% de la poblacion opina que la afectividad es nuevamente una disfuncion
severa, ya que las relaciones de afecto y carifio se encuentran afectadas, porque se
presta mas atencion al familiar que posee discapacidad, dejando de lado al resto de

los integrantes del hogar.
Recursos o capacidad resolutiva

Tabla 12. Recursos o capacidad resolutiva
PUNTAJE FRECUENCIA PORCENTAJE

Normal 9 6,00%

Disfuncién leve 13 8,67%

Disfuncién 34 22.67%

moderada

Disfuncién severa 94 62,67%
TOTAL 150 100,00%

Elaborado por Gonzalvo (2020)

Fuente: Autoria propia

Para la capacidad resolutiva investigada existe disfuncion severa (62,67%) y
moderada (22,67%), debido a que con el paso del tiempo han existido problemas al
momento de compartir espacios fisicos dentro del hogar, asi como los ingresos
econdémicos con la persona que sufre de discapacidad, afectando directamente el
compromiso con el resto de la familia, ya que no se han atendido adecuadamente sus

necesidades emocionales, asi como las fisicas.

Calidad de vida

Tabla 13. Calidad de vida

INTERPRETACION N° PORCENTAJE
Mala calidad de vida 98 65,33%
Calidad de vida regular 34 22,67%
Buena calidad de vida 16 10,67%
Muy buena calidad de vida 2 1,33%

TOTAL 150 100,00%

Elaborado por Gonzalvo (2020)

Fuente: Autoria propia
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De acuerdo a los resultados obtenidos, del total de la poblacion 150 personas, el
65,83% (98 personas) presentan una mala calidad de vida, por otro lado 34 individuos
tienen un nivel regular, equivalente al 22,67%, a su vez el 10,67% (16) presentan una
buena calidad y finalmente 2 personas poseen una muy buena calidad de vida. Es
necesario mencionar que existe una predominancia notoria de mala calidad de vida

en las familias de personas discapacitadas.

Nivel de carga del cuidador

Tabla 14. Nivel de carga del cuidador

1A 24 3A ;Se 4B. 3B 6B. 7 8 9 104
: i ziente iSe .iBe | ;Piensa A A B. . i Cree
(Cree | ;Cree agc-biadp siente siente | gque s (Tien | ;Cree ;Se que su
que su | gue entre cuidar | avergon | enfad | familiar e que siente | salud se
famili | debido | a su familiar | zado por | ado afecta miedo | su tenso | ha
arle al v tratar de la cuand | negativa | delo | famil | cuand | deterior
pide tiemp | cumplir conducta | oestd | mentea que el | iar oestd | ado por
| mis oque | otras de su cerca | su futuro | depe | cerca | cuidara
g avueda | dedica | responsabili | familiar? | desu | relacién | depar | nde desu | su
g dela a su dades en su famili | conofroz | easu | de famili | familiar
2 | qgue famili | trabajo o su ar? miembros | famili | vsted | ar? ?
= e o] 7
4 | realme | arno | familia? de su ar’ .
nte tiene familia?
necesit | suficie
a? nte
tiemp
o para
usted?
1 3 3 2 2 3 3 3 2 3 2
k
11 12 13 14 15 15 17B 18 1 2 2 224
Al A A iBe | A C. C. . B. 9B. 0oC. 1C. Global
iCree | ;Cree | siente iCree | ;Cree | ;Cree | ;Siente | ;Dese | ;Se iCree | ;Cree | mente
que que incom | gue que que que ha aria siente | gue que LQué
no s odo su no serd perdido | dejar indec | deber | podri | grade
tiene wvida por famili | tiene incapa | el el 120 ia a de carga
tanta social | desate | ar sufici | =zde control | cuida sobre | hacer | cuida | experim
intimi | seha | ndera | parec | ente cuidar | de su do de qué mas r anta por
dad resent | sus e dinero | le/a vida 0 hacer | por mejor | el hecho
come | ido amizta | esper | para por desde famili | con =0 dezu | de
le por des ar que | coidar | much | la ara s famili | famili | cuidar a
gustar | cuida | debide | wsted | asu omas | enferm | otros? | famili | ar? ar? s
ia rasu | aso zeala | famili | Hemp | edad de ar? familiar
debid | famili | familia | perso | ar a? =1 ?
oasu | ar? 7 fia adem familia
famili que le | 43 de r?
ar? cuide, | =zus
como otros
51 gastos
usted 7
fuera
Ia
anica
perso
na de
quien
depen
de?
3 3 3 4 4 3 3 3 3 5 5 3

Elaborado por Gonzalvo (2020)

Elaborado por Gonzalvwo (2020)
Fuente: Autoria propia
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Tabla 15. Nivel de carga del cuidador

NIVEL DE CARGA DEL CUIDADOR

6.67%
17.33%

76.00%

= Ausencia de sobrecarga Sobrecarga leve Sobrecarga intensa

Elaborado por Gonzalvwo (2020)
Fuente: Autoria propia

Con respecto al Nivel de Carga del Cuidador, existe una sobrecarga intensa en el
cuidador de la persona con discapacidad, esto quiere decir que se debe considerar

Como un aspecto muy relevante de riesgo.

Al obtener un valor elevado en esta investigacion, significa que la poblacion tiene altos
niveles de afectacion con respecto a las actividades de cuidado. Es necesario la
intervencion de profesionales en el area psicolégica para que puedan ofrecer varias
alternativas para mejorar el estado de salud de las familias y de la funcionalidad de la

estructura familiar.

Estructura Familiar

Tabla 16. Funcionamiento Familiar

Estructura Familiar

Tabla 16 Funcionamiento Familiar

Me Me Me Me Me El Loa El JUnted | Estoy
nntinfine sntinface satinface | sntisfic satinface tiem eapact | dine Hene satinfecho
ela como en como mi | e como como po on en 1o un(a) (a) con el
ayuda mi familin | familia mi comparty pasa la amigo( | soporte
que hablamon neepta y familia mons en entar caan n que
tecibo v npoya expross | mi funilin | junto corean | recibo de
de mi comparti i nfecto y " On min

E familia | mos deneo de | respond guien amigos
cuando | nuestros emprend | e amin puedn (an)

@ tengo problema ot ruocio buscar

2 algun u nuevas nes cuand

be | proble activida | tales o
ma y'o den como necesit
necerid tabia, .
ad Irintexa, ayuda?

anor
56 165 0 il 17 i 50 4 0 (4]
0 P

Elaborado por Gonzalvo (2020)

Fuente: Autorin propia
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Tabla 16. Funcionamiento Familiar.

FUNCION FAMILIAR FRECUENCIA PORCENTAJE
Funcién severa 124 82,67%
Funcién moderada 15 10,00%
Funcion leve 11 7,33%
Funcién normal 0 0,00%
TOTAL 150 100,00%

Elaborado por Gonzalvo (2020)
Fuente: Autoria propia

Conrelacion al funcionamiento familiar, se entiende que existe una disfuncion severa,
correspondiente a una poblacién de 150 personas, esta puntuacion refleja que el
funcionamiento de la familia tiene problemas muy serios y es necesario realizar
actividades de intervencion y actuacion. Este resultado es complementado con la
aplicacion del instrumento arriba detallado para tener una precision mas exacta. Se
requiere la observacion de la familia y la interaccién entre sus integrantes para

detectar los conflictos mas comunes que se den.

4.2 Analisis Comparativo
El andlisis de datos no sélo consiste en su presentacion y procesamiento.

Un momento significativo resulta la discusién de los mismos, cuando el investigador
es capaz de “leer’ lo que le dicen, polemiza en torno a ellos, ofrece explicaciones
tentativas y confronta lo obtenido con lo referido por otros investigadores. Solo tras
llegar a este punto, el investigador estara en condiciones de arribar a determinadas

conclusiones.

4.3 Verificacién delas Hipotesis

El coeficiente de correlacion tau-b de Kendall es una medida no paramétrica de la
fuerza y la direccion de asociacion que existe entre dos variables, se necesita para la
variacion de la definicion del coeficiente de correlacion de Kendall para manejar

muestras de datos con rangos vinculados.
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En este caso se ocupa para determinar los datos no paramétricos tienen vinculos

correlacionados, en este sentido para los resultados de las variables de estudio

Para esta prueba se tienen dos medidas de decision, el primero es el coeficiente de
correlacion de Tau-b el, el cual va con un valor de 0 a 1, en donde 0 no es una relacion
y 1 es una perfecta relacion. Esto se aplica para determinar la correlacién de las

dimensiones de nivel de estructura familiar y la calidad de vida.

La segunda regla es “p valor”, que resulta de la correlacién, en donde el valor es
menor a 0.05 (p<0.05) para rechazar la hipotesis nula y aceptar la hipétesis alterativa.

Esta regla se aplica para valorar la hipotesis investigada.

Tabla 17. Correlacion de hipotesis
Correlaciones

FUNCION FUNCION FUNCION FUNCION
SEVERA MODERADA LEVE NORMAL

Tau-b de MALA Coeficiente de 0,954 0,980 0,971 0,741
Kendall CALIDAD DE correlacion
VIDA Sig. (bilateral) ,002 ,003 ,004 ,005
N 150 150 150 150
CALIDAD DE Coeficiente de 0,835 0,804 0,959™ 0,863
VIDA correlaciéon
REGULAR Sig. (bilateral) ,002 ,003 ,004 ,005
N 150 150 150 150
BUENA Coeficiente de 0,713 0,942 0,816 0,798™
CALIDAD DE correlacion
VIDA Sig. (bilateral) ,002 ,003 ,004 ,005
N 150 150 150 150
MUY BUENA Coeficiente de 0,789 0,928" 0,967 0,843
CALIDAD DE correlacion
VIDA Sig. (bilateral) ,002 ,003 ,004 ,005
N 150 150 150 150

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
Elaborado por Gonzalvo (2020)
Fuente: SPSS

Se ha correlacionado las variables establecidas, dando como resultado la aceptacion
de la hipotesis planteada, la cual es que la estructura familiar incide en la calidad de
vida de las personas con discapacidad del cantdn Ventanas, a su vez existe una fuerte

correlacion debido a que se obtienen parametros cercanos a uno.
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CAPITULOV: Conclusionesy Recomendaciones
5.1 Conclusiones

Se concluye que la familia afecta directamente la calidad de vida de una persona
con discapacidad en la poblacion de Ventanas, debido a que en los resultados de
la investigacion se obtuvo que gran parte de la poblacion presentan una mala
calidad de vida, esto se puede deber a factores sociales, econémicos o culturales

por parte sus familias.

El nivel de carga de las familias desde este estudio, tiene un parametro de
sobrecarga intenso, considerado como un riesgo alto, el cual afecta a la capacidad
del familiar para dar todas las atenciones que necesita una persona con
discapacidad. Esto se asocia a la falta de informacion por parte de las instituciones
de salud, la poca o nada organizacion de la familia antes de asumir esta
responsabilidad, el poco conocimiento que tienen los familiares para los cuidados

de una persona con discapacidad, entre otros.

La estructura familiar de la poblacion de Ventanas, posee una disfuncién severa
en hogares con miembros que tienen discapacidades, debido a que esto genera
un granimpacto en la vida de los cuidadores, asi como de toda la familia que tiene
contacto con la persona. El realizar actividades diarias que todo individuo debe
ejecutar, se ven limitadas, ya que existen afectaciones directas en los aspectos

sociales laborales, econdmicos, asi como en la salud fisica y mental.

5.2 Recomendaciones

Crear estrategias que ayuden a las personas con discapacidad a mejorar la
condicion fisica, emocional, asi como social, para un mejor desenvolvimiento en

las actividades de dia como el poder trabajar, estudiar, entre otros.

Generar planes de integracién, comunicacién, informacién, apoyo emocional,
formacion, promocién de la participacion, dirigidos a la estructura familiar para

mejorar la relacion familia — enfermo, con el soporte de profesionales de
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instituciones de salud, cuyo objetivo es ampliar y conocer técnicas para el manejo
de personas con discapacidad para que les ayude en la toma de decisiones
ademas que haya un ambiente familiar mejorando la incidencia en la calidad de

vida.

La revision periodica de todos los miembros del entorno familiar, en donde exista
una valoracion fisica, mental y emocional, debe realizarse por lo menos dos veces
al afo, ya que todo este conjunto de factores afecta las relaciones interpersonales
y con ello las habilidades que han desarrollado los cuidadores para sobrellevar el

manejo de una persona con discapacidad.
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PROPUESTA

1.1 TEMA

Elaboracion de una guia de apoyo e intervencion de la estructura familiar para mejorar

la calidad de vida de las personas con discapacidad del canton Ventanas.

1.2 JUSTIFICACION

La familia tiene funciones importantes que impactan en las necesidades de cada uno

de sus integrantes.

En el canton Ventanas, no se conoce actualmente cémo se encuentra la estructura
familiar y su incidencia en la calidad de vida de las personas con discapacidad. Con
el desarrollo de esta guia se desea generar planes que brinden informacion,
capacitacion y pautas preventivas en la poblacion con discapacidad que asiste para

recibir atenci6n médica en el Distrito de Salud 12D04 de este cantdn.

En el Distrito de Salud 12D04 se da atencion a personas con problemas de
discapacidad, reciben los chequeos meédicos necesarios, se puede afirmar que hay
programas de promocion para esta poblacion, sin embargo, de acuerdo a la
investigacion realizada no existe informacion disponible que presente datos sobre la
incidencia de la estructura familiar en la calidad de vida de las personas con
discapacidad.

Con el desarrollo de esta guia se propone el desarrollo de acciones de
sensibilizacion, estrategias para la realizacion de actividades grupales, programas de
caracter psicolégico que brinden apoyo a las familias, cuya finalidad es mejorar el
estado fisico y mental de todos los integrantes del nicleo familiar. Con este primer
avance se puede proyectar al desarrollo de politicas nacionales que traten sobre esta

problematica desconocida.
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1.3 FUNDAMENTACION

Esta guia esta direccionada a los profesionales que trabajan en el Distrito de Salud
12D04 del cantén Ventanas, esta fundamentada en el desconocimiento que tienen
sobre esta problematica, al momento no existen planes que apunten a la mejora de
la calidad de vida de la persona con discapacidad, de su hogar, asi como revisar la
estructura familiar. De acuerdo a la investigacion realizada por el autor (Anderson,
2016), existen planes implementados en otros paises y esta es una propuesta muy

interesante que puede ser replicada en las unidades de salud a nivel nacional.

Las personas que poseen alguna discapacidad con el paso del tiempo presentan
deterioros en su salud, en donde se pueden observar las afectaciones a nivel fisico,
psicolégicoy mental, es por esta razon que necesitan el apoyo de un familiar cercano
para la atencion de cuidados. Una persona con discapacidad pierde la posibilidad de
realizar sus actividades de manera normal, se ven afectadas sus caracteristicas
fisicas, mentales, intelectuales y/o sensoriales, es en este aspecto donde se ve la
necesidad de la intervencion de un cuidador, que en este caso es un familiar mas
cercano. Cuando un familiar se convierte en cuidador debe estar consciente de la
responsabilidad, asi como el trabajo que implica cuidar a una persona en estas
condiciones y que es muy importante la estructura familiar donde se van a dar los

cuidados, los cuales van a afectar directamente a la persona con discapacidad.

1.4 OBJETIVOS

Objetivo General

e Elaborar una guia de apoyo e intervencion de la estructura familiar para mejorar
la calidad de vida de las personas con discapacidad del cantén Ventanas.
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Objetivos Especificos

e Plantear acciones de sensibilizacion para las familias de personas con
discapacidad que faciliten el desarrollo de una sociedad igualitaria para promover
en sus familiares una vida independiente.

e Generar estrategias de intervencion para las familias que cuidan de personas
discapacitadas por medio de instrumentos y técnicas aportadas por profesionales
de psicologia.

e Desarrollar programas de identificacion de necesidades de las familias de

personas con discapacidad.

1.5 UBICACION

e Lugar: Distrito de Salud 12D04 del canton Ventanas

e Fecha: Se empezara el desarrollo en noviembre de 2020, la aplicacion de esta
guia se realizard una vez que se encuentra aprobada por el Director de Salud,
serd revisada por el conjunto de profesionales que han de intervenir en su
desarrollo y se realizara una retroalimentacion de las acciones ejecutadas para

realizar planes de mejora continua.

La guia de apoyo e intervencion de la estructura familiar para mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad del cantdn Ventanas se aplicara en el Distrito
de Salud 12D04.

1.6 ESTUDIO DE FACTIBILIDAD

La gerencia del Distrito de Salud 12D04 tiene toda la predisposicion para la
participacién en el desarrollo de la guia de apoyo e intervencién de la estructura
familiar para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad del canton
Ventanas. La ejecucion del proyecto es factible, debido a que esta unidad de salud

puede facilitar a sus profesionales para que participen el desarrollo de este proyecto.
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Conlos resultados analizados se ha visto la necesidad de crear esta guia que incluya
actividades de ambito fisico, psicolégico y emocional que ayuden a la estructura
familiar para asi mejorar la calidad de vida, en donde se pueda elaborar programas
de caracter psicologico que brinden apoyo a las familias. Esta propuesta ayudara de
manera importante para mejorar la calidad de atencion de las personas con
discapacidad, con este plan se pueden ofrecer servicios adicionales en esta unidad

de salud.

1.7 DESCRIPCION DE LA PROPUESTA

Para el desarrollo de estas actividades se necesitara la colaboracion de personas con
discapacidad y sus familias pertenecientes al Canton ventanas. Ademas, se precisa
el apoyo primordial de personal de salud como son médicos, psicologos, trabajadores
sociales, enfermeras y apoyo de directores que permitan el paso y ejercicio del
proyecto. Cuyo tema es:

Elaboracion de la guia de apoyo e intervencion de la estructura familiar para

mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad del canton Ventanas.

Acciones

e Realizar dinAmicas de sensibilizacién y enfoque inclusivo para familias con
personas con discapacidad.

e Proporcionar a los miembros de la familia informacion educativa y orientacion para
gue exista una mayor comprension y aceptacion para personas con discapacidad.

e Evaluar la integracion de la persona discapacitada con el desarrollo de vida
familiar para ver las caracteristicas de la familia, cuanto tiempo le dedican al
familiar, cuanto tiempo pasa solo, qué modelo familiar recibe.

e Evaluar el estrés familiar considerando el grado de apoyo entre los miembros, asi
como la percepcién del nicleo familiar.

e Evaluar los reajustes que sufre la familia ante la presencia de una persona con
discapacidad.

e Intervenir en la conducta de las familias que cuidan de una persona con

discapacidad para reducir pensamientos y conductas negativas.
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e La excelencia de la calidad de vida se logra con la intervencién en cada uno de
los hogares de las personas con discapacidad orientandolos de forma positiva en
el estado emocional de las personas especiales.

e Intervenir de manera temprana en las familias por medio de modelos
psicoterapéutico, formacion de familias y colaboracion.

e Realizar planes de informacion, apoyo emocional, adaptacion, evaluacion de
estrés, deteccion de efectos negativos como violencia, atencion especializada,
evaluacion de recursos y de atencion.

e Aperturar historias clinicas para los miembros del nlcleo familiar.

e Comprar insumos para el desarrollo de los planes y actividades.

e Establecer un cronograma de ejecucion para las actividades planificadas como las
acciones de sensibilizacion, de intervencién y programas de identificacion de
necesidades de las familias.

e Entregar el material de apoyo de las actividades establecidas, ya sea de manera
fisica o digital.

e Disefar un plan de seguimiento para la propuesta planteada.

e Elaborar cronogramas para visitas domiciliarias de familias con personas con
discapacidad, para la aplicacion de los instrumentos a valorar. Estas acciones se
pondran en practica a partir de las acciones que se presentan en el epigrafe 5.7.4.

(Cronograma)

Recursos, andlisis financiero

1.7.1.1 Recursos

1.7.1.1.1 Recursos Humanos

e Meédicos especialistas
e Enfermera

e Trabajadora social

e Psicdlogo clinico

e Director de salud
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e Personal administrativo

1.7.1.1.2 Recursos Materiales

e Computadores

e Pizarra

e Lapicesy esferos

e Tripticos / Hojas volantes
e Recursos impresos (Hojas)
e Marcadores

e Materiales visuales

e Material didactico

e Proyector

e Bibliografia

e Recursos deportivos

e Aulas fisicas y virtuales
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1.7.1.1.3 Andlisis financiero

Tabla 18. Andlisis financiero

TALENTO HUMANO
£ VALOR
DESCRIPCION CANTIDAD| HONORARIOS TOTAL
Médicos especialistas 1 $ 1.670,00 | $ 1.670,00
Enfermera 1 $ 600,00 | $ 600,00
Trabajadora social 1 $ 1.000,00 | $ 1.000,00
Psicélogo clinico 1 $ 1.000,00 | $ 1.000,00
MATERIALES
£ VALOR VALOR
DESCRIPCION CANTIDAD UNITARIO TOTAL
Computadores 3 $ - $ -
Pizarra 1 $ - $ -
Lapices y esferos 10 $ 050 | % 5,00
Tripticos / Hojas volantes 10 $ 1,00 [ $ 10,00
Materiales impresos 10 $ 100 |$ 10,00
Hojas blancas 1 $ 400 | $ 4,00
Marcadores 2 $ 100 | $ 2,00
Recursos audiovisuales 1 $ - $ -
TICs 1 $ - $ -
Materl_al 3 didactico para la 5 $ 500 |$ 2500
capacitacion
Proyector 1 $ - $ .
Bibliografia 10 $ - $ -
Recursos deportivos 1 $ 500 |$ 5,00
Aulas fisicas y virtuales 1 $ - $ -
TOTAL:| $ 4.331,00

Elaborado por Gonzalvo (2020)

Fuente: Autoria propia

Impacto

La propuesta de este trabajo de investigacion tiene su impacto en el desarrollo de la
guia de apoyo e intervencion de la estructura familiar cuyo propdsito es dar directrices
mejorando la calidad de vida de las personas con discapacidad. Esta guia se puso en
practica en enero del 2021, de acuerdo al cronograma planteado, en donde se tratd
tema de relevancia como es el estrés familiar, que es un cambio de tension que sale
en las familias cuando el cambio de inestabilidad de estas es trastornado por sus
transformaciones a través del periodo vital, ademas de la conducta de las familias con
la trata de las personas discapacitadas, generando un impacto social positivos por el

apoyo emocional, y adaptacion en la comunidad estudiada
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5.7.4. Cronograma

Tabla 19. Cronograma

ACTIVIDADES

ACCIONES PARTICIPANTES RESPONSABLES INICIO FINAL
Las campafias de sensibilizacion, se|Personas con
Realizar dinamicas de sensibilizacién | realizara en las zonas donde se ubican las | discapacidad y | Psicélogo
y enfoque inclusivo para familias con| Personas con discapacidad y el familiar | familiar Trabajadora 25/01/2021 | 29/01/2021
personas con discapacidad. responsable. responsable, Social
maestrante
Establecer informacion directa y concreta
de estrategias que inwolucren compresién
Proporcionar a los  miembros | 9€ 185 personas con  discapacidad, | pogqnaq con
familiares informacion educativa y mediante una explicacion directa, de los discapacidad y | Psicologo
) - X temas propuesto en la elaboracion de la - X
orientacion para _que exista una|guia de apoyo e intervencion de la familiar Trapajadora 01/02/2021 | 03/02/2021
mayor comprension y ac_eptauon estructura familiar para mejorar la responsable, Social
para personas con discapacidad. calidad de vida de las personas con|Mmaestrante
discapacidad en lo posible mediante
visitas domiciliarias.
Evaluar la integracion de la persona
discapacitada con el desarrollo de|Aplicacion  del instrumento  de|Personas con | Heicg)
vida familiar para ver las|evaluacién con el fin de conocer la|discapacidad TS'EO.O%IO
caracteristicas de la familia, cuanto | integracion persona discapacitada y| familiar Rt 01010 4/02/2021 | 08/02/2021
tiempo le dedican al familiar, cuanto | familiar, por lo que se basara en|responsable, Q((:j|_a
tiempo pasa solo, qué modelo familiar | preguntas que facilitara evaluar la| maestrante SIS
recibe. integraciéon conjunta del entorno.
Identificar instrumento adecuado para Personas sor
Evaluar el estrés familiar en donde se|valorar la presencia de estrés, la discapacidad y Psicélogo
considera el grado de apoyo entre los | aplicacion puede ser paulatina, pero se familiar Trabajadora 09/02/2021 | 10/11/2021
miembros, asicomo la percepcion del | debe llevar un control de la condicién Social
nacleo familiar. del cuidador o persona responsable. responsable. Médico
maestrante
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con personal de salud.

ACCIONES ACTIVIDADES PARTICIPANTES RESPONSABLES INICIO FINAL
Las campafias de sensibilizacion, se|Personas con
Realizar dinamicas de sensibilizacion | realizara en las zonas donde se ubican las | discapacidad y | Psicologo
y enfoque inclusivo para familias con| personas con discapacidad y el familiar | familiar Trabajadora 25/01/2021 | 29/01/2021
personas con discapacidad. responsable. responsable, Social
maestrante
Es necesario reevaluar a la poblacion | Personas con| Psicologo
Evaluar los reajustes que sufre la|con la aplicacion de un APGAR |discapacidad Y| Trabajadora
familia ante la presencia de una|familiar, la misma se evaluara en|familiar Social 11/02/2021 | 12/02/2021
persona con discapacidad. periodos recurrentes de 3 meses. responsable,
maestrante
Facilitar acceso a la atencion médica,
para que evalué a la persona con
Intervenir en la salud mental de las dlscapamdad, ‘.je esta manera poder o
famiias que se  encuentran evaluar Iz_al cllnlf:a, ademqs se cuenta Medico PS|coI_ogo
responsables de una persona con coln l‘? ps_llc_:ologla, cotn ellfln dOT (érlentarl Psicélogo 'Sl'rapaljadora 15/02/2021 | 17/02/2021
discapacidad para reducir ;ismgt[?érlﬁpgtingf Snadie(;:llcj)lgc?c%nyloas Trabajadora social Mcé(c:jliio
pensamientos y conductas negativas. discapacitados para constar la salud
mental, y asi mismo se contara con la
trabajadora social.
Por medio de talleres comunitarios Psicélogo
: . acerca del tematico estrés familiar y la| Médico familiar Trabajadora
Gr&gllzar farﬁﬁgrexce:grf Ca“gggntda? conductg familiar, se impartiran Psicc')l_ogo _ chi_al 18/02/2021 | 19/02/2021
adecuadamente a los hogares estrategias que puedan_ aportar a la| Trabajadora social | Médico
' mejora de la calidad de vida. Enfermeras
: En el desarrollo de las campafias de "
Qﬂ?ﬁgw ggrmﬁga?gerggaﬁo%ne:iz sen_s_ibilizacién, sobre la conducta Mé_digo familiar .';f;%g}g%gra
psicoterapéutico formacion  de fa_lmlllar _en las  personas ~con Psu:ol_ogo _ Social 22/02/2021| 26/02/2021
- T discapacidad se tendria apoyo directo| Trabajadora social e
familias y colaboracion. Médico
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ACCIONES ACTIVIDADES PARTICIPANTES RESPONSABLES INICIO FINAL
Las campafias de sensibilizacion, se|Personas con
Realizar dinamicas de sensibilizacion | realizara en las zonas donde se ubican las | discapacidad y | Psicologo
y enfoque inclusivo para familias con| personas con discapacidad y el familiar | familiar Trabajadora 25/01/2021 | 29/01/2021
personas con discapacidad. responsable. responsable, Social
maestrante
Elaborar campafias de informacion,
Realizar planes de informacion, entre Iqs aspectosiiratados telinaiely Psicélogo
apoyo emocional, adaptacion, deestre_s falmlllar,yl?jcondugtafam(lj:lar Familiares
evaluacion de estrés, deteccion de|Y Smocionalque puedan serimpaieas responsables de las | Responsable
efectos negativos como violencia, | &" Ias,w;ltas dom|C|I||ar|as planlflqc?dc?s, personas con| maestrante 01/03/2021| 03/03/2021
atencion especializada, evaluacion | Ce€ntrandose — en  las necesidades | giscanacidad.
de recursos y de atencion. familiares ~~ de  personas  con Medico familiar
discapacidad.
Mediante las visitas domiciliarias se Psicdlogo
brindaréa facilidades para que la Familiares Trabajadora
. - oblacién tenga acceso a la salud Social
Aperturar historias clinicas para los PODYe . . |responsablesdelas| . "
miembros del niicleo familiar. Q;}?Clggte la apertura de historias personas — l\E/Ir?g?r(r)]eras 04/03/2021| 05/03/2021
' discapacidad. Responsable
maestrante.
Gestionar la asignacion de recursos Director de la
. ara el cumplimiento y desarrollo de unidad de salud
Comprar insumos para el desarrollo b . Responsable
de los planes y actividades. las actividades planteadas. maestranis EELSUC:‘Q?)IS de | 08/03/2021| 10/03/2021
administrativo
Conjuntamente con el recurso humano| Psicologo \
i , 9 ; Psicélogo
Establecer un cronograma de|necesario para la ejecucion de la|Medico Trabajadora
gjecucion para las actividades | presente propuesta se estableceran|Familiares Social
planificadas como las acciones de | tiempos, recursosy responsabilidades | responsables de las| - .
sensibilizacion, de intervencion y|de las acciones de sensibilizacion, la| personas con I\E/Ir?%(r:rﬁeras 11/03/2021 | 17/03/2021
programas de identificacion de| motivacion, la emociény las actitudes. | discapacidad. Director de la
necesidades de las familias. Responsable unidad de salud
maestrante.

70




unidad de salud
Personas con
discapacidad vy
familiar,

ACCIONES ACTIVIDADES PARTICIPANTES RESPONSABLES INICIO FINAL
Las campafias de sensibilizacion, se|Personas con
Realizar dinamicas de sensibilizacion | realizara en las zonas donde se ubican las | discapacidad y | Psicologo
y enfoque inclusivo para familias con| personas con discapacidad y el familiar | familiar Trabajadora 25/01/2021 | 29/01/2021
personas con discapacidad. responsable. responsable, Social
maestrante
Socializar de forma fisica y digital las | Personas con| Psicologo
Entregar el material de apoyo de las | actividades establecidas, asi como| discapacidad y | Trabajadora
actividades establecidas, ya sea de | también, establecer recordatorios en|familiar, Social PERMANENTE
manera fisica o digital. base a la planificacion de ejecucion de | Responsable Médico
actividades. maestrante Enfermeras
Establecer |un control de registros Psicdélogo
mediante hojas de verificacion, asi Trabajadora
como también, elaborar matrices de Social
cumplimiento en Microsoft Excel para Médico
Disefiar un plan de seguimiento para | establecer las actividades necesarias. | Responsable Enfermeras PERMANENTE
la propuesta planteada. maestrante Director de la

Elaborado por Gonzalvo: (2020)
Fuente: Autoria propia
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5.7.5. Lineamiento para evaluar la propuesta

La evaluacion de la guia propuesta es por medio de reuniones de seguimiento, participaran los
familiares de las personas con discapacidad, ademas del médico familiar y psicélogo, el
maestrante en donde se presentan los informes de avance sobre las mejoras en la estructura
familiar y la calidad de vida. Como proceso de retroalimentacion, las acciones concebidas
deberan ser revisados cada 6 meses para valorar la eficiencia de la implementacion de esta guia
y su posible perfeccionamiento, con el objetivo de que en un futuro a corto plazo sea
considerada como parte de un plan preventivo que pueda incorporar en el sistema del Distrito
de Salud 12D04 de Ventanas.
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Datos de |a persona evaluada. Adultos (18 anios y mas)

Homeno de Identficacion:

Dia [T Afie

Momine

Fechim de aglcicin —_—
Apilidos

Fechia de nacimann
Bexn

E il craniod
D arin D Mijar e — — —
Direccion
LocalidadFrovincaiCr
Teiéfono Lemgua Fabiada en casa
Bervick Colectivo

Datos de la persona informante
Momibne de [a persona gue completa & cuesbonaro
Pussio de rabajo
Agencialrdiiacion Lengua Fabiada en casa
Direcciin
Comreo elecidnion Telefono
Mombne de ofros Infommantes Relacion con la persona Lengua habiada en casa
Basterm: Migual Angal Verduge Absfoe {5 ), Banlko Ade Matimae, Lo E Odmer Bhichar y Robet L Schalock iie
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GENCAT. Escala de Calidad de vida

Instrucciones

A CONTNUSCION 3& prasentan und sere de afimaciones reativas 3 |3 caldad de vida de @ persora que estl evauanco. For

favor, margue '@ 0pCion de respuests que MEJOR descrida 3 dicha persona y No dele Nngurna cuestion e bianco.

j Swrpre s frecusrte-  Algures Nancx o

BE“ESTAR E.m Can werrgrw erie - Cow nures

1 | Se muestra satisfecno con su vids presente < 3 2 1

2 | Presenta sinfomas de depresion. 1 2 3 4

3 | Estaalegre y 02 buen humor. 4 3 2 1

4 Moesina sentrmientos de incapacidsd © Insegunidaad. 1 2 3 4

S | Presents sintomas de ansiedad. 1 2 3 -

S | Semoestm satsfecno consigo mismo - 3 2 1

7 | Tene probiemas de comportamiento. 1 2 3 K

2 | Se muesia motivode a I3 hora de realizar aigin tpo de actvidad. 4 3 2 1
Puntuaolon direota TOTAL

Sheepe o Precuscte-  Algures funcs o
RELACIONES INTERPERSONALES \ Cad i el aiaeQy

9 Reaiza actividades que |2 gustan con O3z personas 4 3 2 1

10 | Mantiene con su famila B reiackn que desea 4 3 2 1

11 | Se quaja de i3 “aita de amigos estabies 1 2 3 4

12 | Vaiora negatvaments sus reiaciones de amistad. 1 2 3 -

13 | Marfiesta sentrze Infravaiorado por su famila 1 2 3 4

14 | Tiene aificutiades par iniciar una relacion de parejs. 1 2 3 4

15 | Manfiene una buena rejacion con sus compafiercs de rabajo - 3 2 1

15 | Marfiesta sentirse quendo por las personas importantes pars &L 4 3 2 1

17 | La mayoris de las personas con las que interaciia tenen una . 3 N

condicion simiar @ i3 suys. =

12 | Tiene una vida sexul satistactora. 4 3 2 1
Puntuaolon dimota TOTAL

ITEM $5: ol 1a erncna nc Sere Patmic, Vo s riecion con s compeferss de cente:

ITEM 17. Sermn Sucammcized 5cn Jercras maysres Aeecn S 5en rma Swen oo e e
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GENCAT. Escala de Calidad de vida

[ snesmmmarEnar S .
13 | © jugar conde vive je impide fevar un estio de vida saludabie
{nsdos, humos, olores, osCuridnd, 2oCcasy vendacion, 1 2 3 <
dezperfectos, naccesbicnd...)
|‘.'n £ 1ugar conce L3 CUMEle £ 132 RACMaZ O Seguricad s 2 =il
21 | Dispone de o3 bieres materiaies que necesia < 3 2 1
122 Se muesirs descontento con =i lugar donde vive. 1 2 3 a I
23| B lugar donde vive esta Iimpio. & 3 2 1
24| Dizpone g2 103 recursos eCondmMicos RECESITOs DAY cubrnr sus
S RS 4 3 2 1
28| Sus ingresos son insuidentiss para permitie acceder 8 LOPNCNOS. 1 2 4
| 25|  lugar donde vive exta adaptado 3 2z necesiaaces. 4 3 2 1|
Puntuaolon direota TOTAL
ITEM 20: w ' pormons 20 Sers Tetm e veorns i seguridad oel oworo
/ DESARROLLO PERSONAL \ et AN s gl s el
27 | Muesra Sficuitad pora adaptarse 3 93 studciones que te e presentan 1 2 <4
| 28 | Tne acoez0 0 nuevas tecnoiogias (Intemet, teletono mov, et s 3 2 =il
23 | trabajo que dezempefia le parmis & aprencizaje de & 3 2 '
nuevas hablicades.
lm Muesra Sficutades para resaiver con £4C3cia 03 problemas > 2 = a ’
que sz je plantean.
31 | Desanolia su trabajo de manera competents y responsable 4 3 2 1
|n £ servicio o que 3tude toma en conzidenacien su dazamoic . 2 . ! ‘
b de nusvas.
33 | Participa en i3 elsboracion de su programa individual 4 3 2 1
[ 3¢ |22 mussirs cesmatvado en zutrabaio. 1 2 3 |
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Cuadro N° 1
Cuestionario para la evaluacion de la funcionalidad den la familia

CASI ALGUNAS CASI
NUNCA VECES SIEMPRE

PREGUNTAS NUNCA SIEMPRE

Me satisface la ayuda que recibo
de mi familia cuando tengo algun
problema y/o necesidad?

Me satisface como en mi familia
hablamos y compartimos nuestros
problemas

Me satisface como mi familia
acepta y apoya mi deseo de
emprender nuevas actividades de

Me satisface como mi familia
expresa afecto y responde a mis
emociones tales como rabia,
tristeza, amor.

Me satisface como compartimos en
mi familia:
1. el tiempo para estar juntos

2. los espacios en la casa

3. el dinero

¢Usted tiene un(a) amigo(a)
cercano a quien pueda buscar
cuando necesite ayuda?

Estoy satisfecho(a) con el soporte
que recibo de mis amigos (as)
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