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CUIDADOR PRINCIPAL Y LA DISCAPACIDAD EN EL
ECUADOR: UN ENFOQUE DE REVISION

RESUMEN

Actualmente en el Ecuador se evidencia que el cuidador principal no
recibe las asistencias médicas necesarias, como lo hace la persona
con discapacidad; por lo que desarrollan sintomas como altos
niveles de cansancio, desgaste fisico, entre otros. En este articulo se
planted el objetivo de analizar la situacion del cuidador principal y la
discapacidad en el Ecuador mediante la elaboracion de un articulo
de revision bibliografica, donde se recopil6 la informacion de revistas
indexadas, se presenta las discapacidades y su clasificacion,
estadisticas en el Ecuador, incluyendo al cuidador principal, el tipo
de cuidadores, sus sintomas y algunas evidencias cientificas de la

problematica actual.

PALABRAS CLAVES: CUIDADOR PRINCIPAL, DISCAPACIDAD.



(PRIMARY CAREGIVER AND DISABILITY IN
ECUADOR: A REVIEW APPROACH)

ABSTRACT

Currently in Ecuador it is evident that the main caregiver does not
receive the necessary medical assistance, as does the person with a
disability; so it develops symptoms such as high levels of fatigue,
physical exhaustion, among others. For this article, the objective of
analyzing the situation of the main caregiver and disability in Ecuador
was raised by preparing a bibliographic review article, where
information from indexed journals was compiled, disabilities and their
classification, statistics in Ecuador were collected. , including the
main caregiver, the type of caregivers, their symptoms, and some
scientific evidence of the current problem.

KEY WORDS: PRIMARY CAREGIVER, DISABILITY.



1. Introduccién

La discapacidad es considerada como restricciones o nulas capacidades
para poner en marcha una actividad en especifico de una forma que dentro de
los margenes sociales se considera como natural para toda persona, a causa
de la deficiencia en la funcionalidad de una extremidad o miembro del cuerpo,
generando limitaciones y trastornos que tienden a afectar considerablemente el
nivel de vida de la persona, pues en casos severos se presenta restricciones

de movilidad total, deficiencias para hablar, ver u oir, entre otros. (1)

Se dice que la discapacidad es una limitacion que presenta un individuo,
cuyas causas principales se centran en la genética, el ambiente, la etiologia
multifactorial, la presencia de infecciones, traumatismos, prematurez, e
inclusive aquellas causadas por accidentes o por actos violentos, lo que
conlleva a desencadenar varios tipos de discapacidades como la fisica, la
psicolégica, la intelectual, del lenguaje, auditiva, visual y mdltiple,
presentandose en diferentes grados de acuerdo a la gravedad del caso. Por
otro lado, se ha tomado en cuenta todo lo relacionado con los cuidadores de
las personas discapacitadas, siendo los encargados de brindar atencién y
satisfacer las necesidades de dicho individuo, lo cual tiende a generar
repercusiones en su interaccion social, en su tiempo libre, actividades
cotidianas, pero sobre todo en su salud tanto fisica como emocional debido al
mismo desgaste de los cuidados brindados; sin embargo en casos en donde
dichas repercusiones son ignoradas, el cuidador por lo general desarrolla el
sindrome de sobre carga, el cual incluye una sintomatologia severa capaz de

alterar por completo las emociones de la persona y su estado de salud.

En el presente estudio se analiz6 la situacion del Cuidador Principal y la
Discapacidad en el Ecuador mediante una revision bibliografica en distintas
revistas indexadas recabando la informacion mas relevante de cada una de

ellas.



2. Desarrollo

La discapacidad es definida como una limitacion en la ejecucion de
actividades que socialmente son consideradas como normales para cualquier
ser humano, sin embargo aquellos que presentan alguna discapacidad tienden
a restringirse en la participacion o realizacion de las mismas, representando un
aspecto negativo en la calidad de vida del individuo, pues en la mayoria de los
casos requieren cuidados especiales para satisfacer sus necesidades y

conservar parte de su bienestar. (2)

Dentro de la etiologia de la discapacidad se destaca tres periodos para
su adquisicién, el primero es el prenatal, englobando causas ambientales,
genéticas, multifactoriales; el segundo periodo es el perinatal, el cual conlleva
infecciones, traumatismos, hipoxia, e incluso la prematurez; por ultimo el tercer
periodo es el posnatal, en el que se incluye una etiologia ambiental, infecciosa,
neoplasica, toxicologica, inmunoldgicas aunque prevenibles, enfermedades
severas intrasmisibles, desastres naturales, y causas en base a traumatismos

por accidentes o violencia. (3)

La discapacidad de acuerdo a su gravedad es clasificada en varios
niveles, iniciando por la discapacidad completa (96% - 100%) siendo una
limitacion total del individuo, impidiendo la realizacion de actividades cotidianas,
por lo que requiere atencion total de terceros; la discapacidad muy grave (75%
- 95%) incluye deficiencias totales, imposibilitando severamente al individuo,
por lo que este requiere cuidados rutinarios por un familiar o cuidador principal;
la discapacidad grave (50% - 74%) se basa en la imposibilidad parcial para la
realizacion de ciertas actividades cotidianas, requiriendo la ayuda de terceros
en el autocuidado; la discapacidad moderada (25% - 49%) se basa en la
incapacidad para poner en marcha algunas actividades rutinarias, sin embargo
el individuo puede mantener un autocuidado independiente; la discapacidad
leve (5% - 24%) es considerada como un deficiencia permanente, aunque la
persona es independiente, por lo que no requiere cuidados adicionales; y por
altimo la discapacidad nula (0% - 4%) se centra en individuos con limitaciones
permanentes pero tratadas a tiempo, por lo que no existe ninguna incapacidad

para poner en marcha actividades cotidianas. (4)



De acuerdo con la tipologia establecida en el Sistema Unico de
Calificacion de Discapacidad en el Ecuador, se evidencia que los tipos de
discapacidad son, la discapacidad visual, fisica, del lenguaje, auditiva,
psicolégica, intelectual (5) e incluso la discapacidad multiple (3)(6).
Adicionalmente, se esclarece que la discapacidad fisica tiene un origen
genético, congénito o adquirido, ademas es identificada como aquella limitacién
en donde se presentan deficiencias viscerales o corporales, como las
amputaciones, con fibrosos quistica, con insuficiencia cardiaca o renal, una
persona paralitica, entre otros; la discapacidad psicolégica se entiende como
aguellas limitaciones que incorporan al comportamiento, la conciencia, la
afectividad, el razonamiento, los cuales tienden a relacionarse con las
patologias mentales; la discapacidad intelectual por su parte es entendida
como aquellas deficiencias en el entendimiento de ideas dificultosas, su
capacidad para el raciocinio asi como para la toma de decisiones ante un
problema, generando repercusiones en su interaccion social; la discapacidad
sensorial se centra en personas que presentan limitaciones visuales auditivas y
del lenguaje, las cuales repercuten la comunicacion con su entorno (7); y por
ualtimo la discapacidad multiple se enfoca en aquellos individuos que presentan
mas de una discapacidad, generando mayor nivel de limitacién, restriccion o

deficiencias severas en su funcionalidad. (3)

En el caso de las discapacidades fisicas se determina que uno de los
factores de riesgo que influyen en su aparecimiento es la osteoporosis, pues
esta patologia tienden a adelgazar y debilitar los huesos (8), generando riesgo
de fracturas con facilidad, ya sea a causa de caidas, golpes o movimientos
bruscos, por lo que en casos de gravedad sobre todo cuando existen fracturas
de cadera, las posibilidades de padecer una discapacidad son mayores (9). A
nivel general, las discapacidades tienden a presentar factores de riesgo como
los socioculturales, genéticos, organicos (10), los antecedentes familiares; la
consanguinidad y el consumo de estupefacientes durante el embarazo, pues
tienden a provocar el nacimiento de niflos con discapacidad intelectual,

trastornos, entre otros (11).

A nivel mundial se ha evidenciado la existencia de aproximadamente mil

millones de personas que presentan alguna discapacidad, de las cuales, mas



de 200 millones mantienen severas dificultades en su funcionamiento, por lo
que representa un ente de preocupacion para la salud publica del mundo (12).
La incidencia de discapacidades en México es de al menos el 9.5% del total de
la poblacién, con una prevalencia en el género femenino en comparacion de
masculino. La probleméatica de este padecimiento es que tiende a afectar no
solo la calidad de vida y de salud de la persona que lo padece, sino también de
su entorno familiar o la persona encargada de su cuidado (13).

En la actualidad, en el Ecuador se presenta 481.367 casos de personas
con discapacidades (14), con una prevalencia sobre todo en el género
masculino en comparacion de los casos presentados en el género femenino;
esclareciendo que el 40% del total de las personas discapacitadas pertenecen
a adultos mayores con una edad superior a los 64 afios, debido sobre todo a la
osteoporosis, caidas graves, accidentes domésticos, falta de visibilidad, entre
otros (15). Debido a los altos indices evidenciados el Ecuador cre6 en el afio
2012 la Ley Organica de discapacidades, para de esta forma garantizar y
amparar legalmente cada uno de los derechos de estas personas, ya sean
ecuatorianas o extranjeras, en donde se incluye a familiares de hasta el cuarto
grado de consanguineidad y segundo grado de afinidad (conyugue, union de

hecho, entre otros) (16).

Un cuidador es definido como aquel individuo propio del entorno familiar
0 ajeno a éste, que proporciona cuidados y atencién diaria al discapacitado,
permitiéndole gozar de un ambiente digno, seguro e incluso estable, mediante
el uso de destrezas, capacidades o habilidades propias que faciliten a la
persona dependiente la ejecucion de actividades rutinarias, fomentando su
cooperaciéon en cualquier actividad, lo que conllevara a mejorar su calidad de

vida (17), siendo el pilar fundamental para el amparo de dicho individuo. (18)

El cuidar a un individuo que presente discapacidades y por tanto
dependencia de terceros, forza a que el cuidador observe la vida de distinta
forma, modificando sus funciones habituales, la toma de decisiones frente a
complicaciones, asumir obligaciones e incluso realizar actividades de cuidado

psicoldgico, social y fisico para satisfacer las necesidades del padeciente (19).



Los cuidadores de las personas discapacitadas se clasifican en varios
tipos, el primero es el cuidador principal, siendo la persona encargada de los
cuidados cotidianos del afectado, por lo general tiende a ser un familiar cercano
que resida en el mismo domicilio; el cuidador formal es aguel que presenta una
formacion académica en dicho campo, por lo que es capaz de brindar una
asistencia eficiente al individuo a cambio de una remuneracion econémica por
su trabajo (20); el cuidador informal es aquel que no tiene ninguna formacion,
per colabora con la persona discapacitada en ciertos horarios y bajo un

compromiso de brindarle cuidados adecuados (21).

Se identifica que las situaciones de discapacidad tienden a generar un
grave impacto personal, social, familiar e incluso cultural no solo en las
personas que padecen dicha limitacion sino también en el entorno que lo rodea
(22), es decir, en sus familiares o cuidadores, quienes mantienen contacto
directo con la situacion de discapacidad, generando una perspectiva propia

acerca de la enfermedad (23).

En todo entorno familiar en donde exista una persona con algun tipo de
discapacidad, existe una reorganizacion en la asignacion de funciones o tareas
impuestas a cada uno de sus miembros, para de esa forma lograr cubrir las
necesidades de la persona discapacitada, generando un equilibrio total (24), sin
embargo, con el pasar del tiempo, se llega a establecer a un solo miembro del
entorno familiar como el encargado de brindar cuidados permanentemente al
individuo, pasando a ser su “cuidador de cabecera”, quien dedicara su tiempo a
la satisfaccion de las necesidades y a mantener el bienestar del discapacitado
en todo momento (25). La misma demanda de cuidados que el cuidador debe
cumplir a diario, tienden a originar sus propias necesidades, las cuales son
ignoradas por completo, debido a la atencion requerida por la persona
discapacitada, lo que genera que el cuidador pase a ser un paciente cronico de
forma indirecta, debido a las alteraciones psicologicas que ha ido desarrollando
y evolucionando durante todo el proceso de cuidados brindados. (26)

Toda persona encargada del cuidado de un individuo que presente
discapacidades severas que impidan su movilidad o desenvolvimiento normal,
tiende a desarrollar trastornos psicolégicos severos como cuadros cronicos de

estrés, ansiedad, depresion, soledad, aislamiento, entre otros (27), lo que



desencadena un deterioro total de su calidad de vida, siendo los principales
candidatos en presentar enfermedades graves a causa del agotamiento al que
esta inmerso a diario. (28)

Se ha determinado que los cuidadores de las personas discapacitadas
con el tiempo desarrollan repercusiones propias en su salud tanto fisica como
mental, conocidas como el sindrome de sobrecarga (29), siendo una condicion
psicolégica desarrollada a causa de la presion emocional, el esfuerzo mental y
fisico, las limitaciones sociales, ademas del tiempo dedicado a cumplir las
necesidades de la persona discapacitada y de la demanda econdmica que
sugiere su cuidado adecuado (30) (31). Esta sobre carga puede ser de 2 tipos,
el primer tipo es la objetiva, siendo un tipo de alteracion que se puede verificar
u observar en el aspecto del mismo cuidador; mientras que el segundo tipo es
el subjetivo, el cual se refiere a la situacion emocional-psicolédgica del cuidador
frente a las responsabilidades del cuidado, la tensién en el entorno familiar, y
las preocupaciones desatadas por el tratamiento que el discapacitado debe
mantener, su cuidado, la mantencion de su estado de salud, entre otros (32), lo
que conlleva al incremento en los riesgos de morbilidad o mortalidad del
cuidador, ya sea por una nutricibn poco adecuada, consumo de farmacos

tranquilizantes, nula atencién médica, falta de aseo personal, etc. (33)

Los sintomas que a menudo se presentan en los cuidadores principales
a causa de la sobre carga son el desgaste fisico, reduccién de energia al
momento de realizar actividades cotidianas, altos niveles de cansancio o fatiga,
estrés, depresion, cuadros de ansiedad, poco apetito, sensibilidad ante
problemas o situaciones comunes, irritabilidad, aislamiento en el entorno social,
poca tolerancia, cambios de humor, e inclusive una poca comunicacion con
terceros o con los mismos miembros de la familia (34). Adicionalmente, las
sefales para identificar dicho sindrome se centran en la presencia de cefaleas,
insomnio, reduccion severo del peso corporal, hipertension, dolor articular y/o

muscular, trastornos gastrointestinales, dolores de espalda, entre otros (35).

Las fases del sindrome de sobre carga del cuidador principal son cuatro,
partiendo de la fase de alarma, en donde el cuidador siente vivir UGnicamente
para la persona discapacitada, debido a la pérdida de su tiempo personal o su

interaccién normal con la sociedad; la fase de resistencia incorpora el inicio de



trastornos psicolégicos — emocionales, a causa del sentimiento de falta de
apoyo o comprension de terceros; la inadecuacion personal, es la afectacion
fisica y psicolégica del cuidador, el sentimiento de abandono es total por lo que
presenta graves cuadros de estrés o depresion; finalmente, la fase de
agotamiento es aquella en donde los sintomas de cansancio fisico y emocional
se agudizan por completo, generando repercusiones en la salud del cuidador,
el cual pasaré de ser el agente cuidador a un agente con necesidades latentes
de cuidado. (32)

Finalmente, por lo antes mencionado en el Ecuador, debido a las altas
cifras de personas con discapacidad, se ha implementado politicas que
evidencian a este tipo de individuos como un grupo de atencion prioritaria,
enfatizando su necesidad de cuidados especiales, provision de recursos
humanos y econdmicos, asi como apoyo técnico, para hacer efectivos cada

uno de sus derechos. (36)

Ramirez y Luna (20), en su trabajo investigativo enfocado en los
cuidadores de las personas con discapacidad en el Ecuador, puntualizaron
claramente que el Estado es el encargado de proporcionar atenciéon médica,
psicopedagdgica y de trabajo social no solo a la persona con discapacidad sino
también a su cuidador, el cual ademas recibird un bono mensual para los
gastos en salud, medicina, alimentacion, rehabilitacion, entre otros; sin
embargo se ha demostrado que la atencion médica enfocada en los cuidadores
es entre poca Yy nula debido a que todos los esfuerzos se encuentra enfocados

principalmente en las personas con discapacidad.

Con respecto a los cuidadores, sobre su realidad en la sociedad
ecuatoriana se conoce muy poco. De hecho, desde el afio 2008 a partir de la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en nuestro
pais se han elaborado leyes para protegerlos, pero se ha dejado de lado a los
individuos encargados de su cuidado, sobre todo en aquellos casos en los que

el paciente es altamente dependiente.

De la misma forma, se espera que este estudio sobre el cuidador
principal y la discapacidad en el Ecuador se transforme en un motor que

impulse a mas profesionales de la salud a realizar nuevos estudios, y a su vez,



se promueva a mantener una buena calidad de vida en esta poblacion, esto
quiere decir, que si se proporciona informacion y se ayuda a que el cuidador
principal se encuentra en un buen estado fisico y psicolégico podra prestar
cuidados de calidad a la persona con discapacidad, por lo que es importante
atender primero las necesidades del cuidador y asi él pueda suplir de una

forma adecuada las necesidades de la persona cuidada.

Evidencia sobre el cuidador principal en el Ecuador

Cafiizares en la ciudad de Quito realizé una investigacion basada en la
sobre carga del cuidador de las personas con discapacidad severa, incluyo a
una poblacién de estudio de 118 personas consideradas como cuidadores
principales de familiares con discapacidad fisica, evidenciando al menos el
61.7% de los cuidadores han presentado el sindrome de sobre carga, en donde
se incluye cuadros de estrés severo, depresion, cansancio excesivo, dolor
corporal, sentimientos de frustracion, e incluso han afirmado presentar
insomnio durante un largo periodo de tiempo; ademas, se identifico que la
prevalencia de cuidadores principales se centran en el género femenino con un
86.4% del total poblacional. (37)

Otro estudio realizado en la misma ciudad por Barreto, fundamenté
acerca del sindrome de cuidador cansado en el caso de personas
discapacitadas, incorporando una poblacién de 60 cuidadores de, de los cuales
el 96% afirmaron presentar trastornos para concebir de forma normal el suefio,
sentimientos de culpabilidad, preocupacién, ansiedad, e incluso depresion, lo
que les ha conducido a deteriorar sus relaciones interpersonales,
inmiscuyéndose en la soledad, manteniendo una minima comunicacion social y

con su entorno familiar, entre otros. (38)

En base a una investigacion realizada en Loja, en donde se incluy6 una
muestra de 397 cuidadores principales de personas con discapacidad, con el
objetivo de evidenciar que dicho padecimiento representa una grave

problematica que genera severas repercusiones en la calidad de vida tanto del



padeciente como de su cuidador, se logré afirmar finalmente que en todos los
casos el problema se centra en la disfuncionalidad familiar causada por la
misma discapacidad, pues existe una alta demanda de cuidados, de recursos
econdémicos y de atencion constante, lo cual recae Unicamente en el cuidador
principal, vulnerando de esta forma su bienestar e incluso su calidad de vida.
(35)

Ademas, en una indagacion hecha por Ramirez y otros, en Loja, en base
a los cuidadores formales de las personas con discapacidad, enfocandose en
el nivel de carga laboral, la percepcion de su estado de salud y la atencion
médica recibida, se identifico finalmente que de los 100 cuidadores formales el
42.2% mantiene una sobrecarga laboral, lo que repercute en su estado tanto
fisico como emocional, suméandole a todo esto, la falta de una atencion meédica
adecuada como apoyo en la rehabilitacion de su condicién de salud, generando
mayores dafios sobre todo en el estado psicoldgico de la persona que incluyen

sintomas somaticos como cuadros de ansiedad o depresion. (39)

Rivadeneira realiz6 una indagacion en Ibarra donde incorporé la Escala
de Zarit, como un instrumento para la identificaciéon del nivel del sindrome de
sobrecarga que presenta el cuidador principal de una persona con
discapacidad, determinando que el 75.2% de los mismos presentan dicho
sindrome, afirmando ademas el no haber recibido en ninguna ocasién apoyo
profesional médico o de enfermeria como una guia para el cuidado o el manejo
de las necesidades de la persona con discapacidad, sin dejar de lado que
tampoco han contado con una intervencién profesional médica para si mismos,
como ayuda ante el constante desgaste fisico y psicologico que sufren a diario.
(31)

Garzbn en su articulo realizado en Guayaquil, se enfoco
especificamente en los cuidadores informales de las personas con
discapacidad intelectual, incluyé una muestra de 150 cuidadores principales,
de los cuales el 60% manifestaron haber presentado cuadros de ansiedad y
depresion severa, lo que afectdé gravemente tanto su calidad de vida como la
de su salud, sin embargo afirmaron no haber contado con apoyo médico para

Su recuperacion, pues toda la atencion de los profesionales de la salud se



centraron en la persona con discapacidad, para mejorar su bienestar, ademas

del cumplimiento de sus necesidades diarias. (40)

3. Conclusiones

Se logro identificar que los cuidadores principales de las personas con
discapacidad, tienden a presentar severas repercusiones en su estado fisico,
psicolégico y emocional, generando sobre todo cuadros de estrés, depresion,
insomnio, dolores musculares o articulares, cefaleas, irritabilidad, agotamiento,
estrés, entre otros, a causa de la misma demanda de cuidados que requiere el
padeciente para satisfacer sus necesidades, dejando de lado las necesidades

propias.

Se concluye que el problema central de las discapacidades y de sus
cuidadores principales se centra en la disfuncion familiar que dicho
padecimiento crea a lo largo del tiempo, debido a los altos niveles de atencion
que requiere el individuo, por lo que el cuidador principal inicia el descuido de si
mismo, de las relaciones interpersonales, actividades o responsabilidades
propias, entre otros, generando un sentimiento de falta de apoyo familiar que

ocasiona que el cuidador se aisle de su entorno familiar e incluso social.

Ademas, se pudo evidenciado que los cuidadores principales a pesar de
sufrir repercusiones en su salud fisica o psicologica por lo general no reciben
atencion médica de forma oportuna, debido a que todo esfuerzo médico se
centra en la persona con discapacidad, dejando de lado las necesidades de su
cuidador, lo que conllevaria a que el cuidador en un futuro sea el individuo con

las necesidades de cuidado.
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