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RESUMEN

El presente estudio tiene como propdsito caracterizar el estilo de vida de los cuidadores de
personas con discapacidad intelectual, en el centro de discapacidades en Urbirrios, Manta, durante
el afio 2026, esta investigacion se desarrollé mediante un enfoque mixto, con alcance descriptivo,
disefio no experimental y corte transversal, la interpretacion de los resultados se sustentd en el
enfoque personoldgico del estilo de vida., para esto se aplico instrumentos que hayan sido validados
en otros estudios anteriores y sean confiables, se recolecto la informacion a participantes que
asistan de manera regular en el centro de discapacidades, siendo 30 la cantidad de personas totales
que asisten a dicha institucion, esta investigacion se fundamenta en la necesidad de visibilizar a
esta poblacion que tradicionalmente es invisibilizada y comprender como factores personales
sociales, econdmicos y culturales influyen en su calidad de vida, identificando cuales son los
factores de riesgos asociados al rol del cuidador como es la sobrecarga; fisica, emocional y social,
asi mismo como los factores de proteccién permiten afrontar las demandas del rol del cuidador
tales como; la resiliencia, el autocuidado y la redes de apoyo, se pretende que la informacion
recolectada aporte informacion relevante para poder disefiar programas de acompafiamiento
preventivo e interventivo, orientado a fortalecer el bienestar integral de los cuidadores y constituye

una base para futuras investigaciones en el ambito de la salud publica.

Palabras clave: Cuidadores, Estilos de vida, Discapacidad intelectual, Sobrecarga del cuidador



Abstract

The present study aims to characterize the lifestyle of caregivers of people with intellectual
disabilities at the disability center in Urbirrios, Manta, during the year 2026. This research was
carried out using a descriptive and personological approach. For this, instruments that had been
validated in previous studies and are reliable were applied. Information was collected from
participants who regularly attend the disability center, with a total of 30 people attending the
institution. This research is based on the need to make this population, which is traditionally
invisible, more visible and to understand how personal, social, economic, and cultural factors
influence their quality of life, identifying which are the Risk factors associated with the caregiver
role, such as physical, emotional, and social overload, as well as protective factors, help to face the
demands of being a caregiver, such as resilience, self-care, and support networks. The aim is for
the information collected to provide relevant insights for designing preventive and intervention
programs focused on strengthening the overall well-being of caregivers, and to serve as a

foundation for future research in public health.

Keywords: Caregivers, Lifestyles, Intellectual disability, Caregiver overload



Introduccion

Cuando se habla del cuidado de una persona con discapacidad intelectual, se debe tomar en
cuenta que esto contribuye a una labor altamente demandante, que recae en la mayoria de los casos,
en familiares directos quienes deben reorganizar sus vidas, de manera; personal, social y laboral
para atender a las necesidades de la persona a su cargo, esta situacién genera una sobrecarga
emocional, fisica y econdmica que afecta directamente al estilo de vida y el bienestar de los

cuidadores convirtiéndose en un fendmeno social que requiere atencion y estudio

También se debe considerar que en diversos paises se han realizado investigaciones Boadi.,
et, al. (2017), menciona que las dificultades que enfrentan los cuidadores, tenemos en Ghana, que
encontraron a madres de nifios con discapacidad intelectual que sufrian aislamiento social y
estigmatizacion cultural, mientras que en Bogota Bravo., et al. (2026) identifico fragilidad en las
redes de apoyo Yy que esto a su vez creo repercusiones en la salud fisica y emocional de los
cuidadores, por otra parte, Gomez., et, al.(2016) menciona que en Ecuador las madres cuidadoras
dedicaban la mayor parte de su tiempo al cuidado de sus hijos limitando sus oportunidades de
desarrollo personal y laboral, estos antecedentes muestran que aunque el fendbmeno ha sido
estudiado en distintos contextos aun asi sigue existiendo un vacio en la caracterizacion de los

cuidadores en comunidades especificas como Manta y cuidades aledafas.

La presente investigacion permitira visualizar a los cuidadores como sujetos que requieren
de atencion identificando los factores de riesgo y proteccion que inciden en su estilo de vida y
aportando esta informacion actualizada que pueda servir como base para disefiar problemas de
acompafiamiento preventivo e intervenido fortaleciendo el bienestar integral de la poblacion y

contribuyendo a futuras investigaciones en el &mbito de psicologia comunitario



Objetivo General

. Caracterizar el estilo de vida desde el enfoque personoldgico de los cuidadores de
las personas con discapacidad intelectual en el Centro de Discapacidad Urbirrios

durante el afio 2026.

Obijetivos Especificos

. Identificar el perfil sociodemografico de los cuidadores del Centro de
Discapacidad Urbirrios.
. Analizar el estilo de vida desde el enfoque personolégico de los cuidadores de las

personas con discapacidad intelectual.

. Determinar los factores de riesgo que inciden en los estilos de vida de los
cuidadores.
. Reconocer los factores de proteccion de los estilos de vida de los cuidadores.

Justificacion

La presente investigacion resulta necesaria porque permite caracteriza el estilo de vida
desde un enfoque personolégico de un grupo especifico de personas, lo que contribuye a
reconocer aspectos como las actividades diarias, formas de afrontamiento, la comunicacién con
los otros o la autorrealizacion, también identificar factores de riesgo y proteccion, esto con el fin
de analizar qué factores afectan la calidad de vida de esta poblacion vulnerable, asi mismo se
debe conocer los beneficios que seran brindados a los cuidadores, ya que los resultados obtenidos

podran servir como base para disefiar una estrategia que permita intervenir mediante programas



de acompariamiento tanto preventivo como interventivo y de esta manera, fortalecer el bienestar

integral dirigido a los cuidadores.

Investigaciones recientes han resaltado la importancia de identificar factores de riesgo y
proteccion en cuidadores, un estudio realizado en universidad Auténoma de chile, llamado
abordaje de la sobrecarga del cuidador principal de pacientes con demencia de este su prevalencia
factores de proteccion y de riesgo, Madrid Lopez, et. al. (2023) enfatiza que la sobrecarga
depende tanto de las variables del paciente como lo es el grado de dependencia funcional,
sintomas neuropsiquiatricos y también en los resultados subraya que los factores de proteccion
son; la educacidn, el apoyo social, la pertenencia asociaciones, la motivacion y el conocimiento
sobre la enfermedad, esto ayudan a reducir la carga mientras que los factores de riesgos son; la
alta dependencia del paciente, la falta de apoyo, el abandono de intereses personales, el estrés y el
aislamiento este incrementa la probabilidad de sobrecarga siendo este comparado con el burnout

laboral.

Se concientizara sobre las necesidades y limitaciones que surgen como consecuencia de
ser cuidador de manera prolongada, Rodriguez., et al. (2021), menciona que se comprob6 que los
factores de riesgo psicosociales como el estrés y la sobrecarga, impactan de manera negativa y
significativa en la calidad de vida de los cuidadores primarios afectando su dimension fisica,
psicolégica social y ambiental, estos hallazgos refuerzan las necesidades de programas de

acompafamiento preventivo e interventivo para fortalecer el bienestar integral de los cuidadores.

Pregunta De Investigacion



¢Cual es el estilo de vida de los cuidadores de personas con discapacidad intelectual,
desde un enfoque personoldgico, en el Centro de Discapacidad Urbirrios en la ciudad de Manta,

en el periodo 2026?

Planteamiento Del Problema

Este problema forma parte de un fenémeno que ha sido poco estudiado debido a que
afectan a una minoria, como son los cuidadores de una persona con discapacidad intelectual,
quienes contribuyen a una labor altamente demandante, que por lo general recae en un familiar
directo o emocionalmente cercano, quien se hace cargo de llevar toda la responsabilidad por el
resto de su vida, modificando su entorno y estilo de vida, esto implica una reorganizacion

constante de actividades diarias derivadas de las necesidades especificas de la persona a su cargo.

Este cuidado constante y permanente suele convertirse en el eje central de su vida,
afectando el bienestar fisico, psicoldgico y social, debido a la sobrecarga que enfrentan de manera
sostenida, deteriorando su calidad de vida. Las evidencias empiricas sefialan que la mayoria de
los cuidadores principales son mujeres que ejercen el rol de cuidadoras informales, siendo estas
socialmente poco visibilizadas, con apoyo deficiente y un contexto sociocultural que normaliza el

sacrificio personal como responsabilidad Unica.

Desde la perspectiva teorica en la literatura se coincide en que ser cuidador implica
sacrificar habitos importantes y saludables como la alimentacion equilibrada, el descanso o la
recreacion, generalmente se priorizan los cuidados de la persona a su cargo que el autocuidado,
generando una brecha de vulnerabilidad, volviéndose méas propenso a afectaciones como fatiga
cronica, desgaste emocional y enfermedades psicosomaticas, por otra parte, la falta de estudios

locales, no permite tener una descripcion de esta problematica comunitaria en zonas urbanas,



reforzando la necesidad de investigacion, asi lograr visibilizar al cuidador como sujeto que
necesita atencion, reconociendo su rol, sus condiciones y factores que podrian afectar su

bienestar.

Dentro de la poblacion vulnerable se encuentra a los cuidadores primarios de personas
con discapacidad intelectual, quienes fueron centro de maltiples investigaciones orientadas a
entender las necesidades y condiciones del ser cuidador, estos han permitido identificar factores
de riesgo y estrategias que utilizan para afrontar las dificultades presentes en este rol, estas

evidencias fueron creadas con el fin de implementar programas de apoyo e intervenciones.

En un estudio realizado en Africa, se publicé un articulo titulado “Explorando las
experiencias vividas de madres de nifios con discapacidad intelectual.” En Ghana, Boad et al.
(2017) mencionan que se elabord una investigacion a 11 madres de nifios con discapacidad
intelectual con el propdsito de conocer las dificultades que enfrentan en el contexto sociocultural
de dicho pais. Los resultados evidenciaron las dificultades con la estigmatizacion social debido a
la cultura, se cree que la discapacidad de los nifios son castigos Divinos, los cuales llevaba a las
madres a sufrir de aislamiento social, dificultades econdémicas y afectaciones psicoldgicas, no tan

solo es sobrecarga y aislamiento, sino también rechazo por parte de los familiares o parejas.

Por otro lado, un estudio realizado en Latinoamérica, Gomez et al. (2016) en Bogota,
titulado; “Caracterizacion y condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad severa
en Bogotd” donde se encontrd que la mayoria de cuidadoras eran mujeres familiares directas con
fragilidad en redes de apoyo y repercusiones en la salud fisica y emocional en una muestra de
2557 cuidadores, donde se evidencio limitaciones al acceso a servicios de apoyo institucional, ya

que la mayoria de los familias asumen el cuidado sin recibir subsidios econémico, ni



capacitaciones adecuadas, esto demuestran la urgente necesidad de implementar programas de

apoyo social.

Ortiz et al. (2021), menciona que se ha logrado identificar que “Sobrecarga y calidad de
vida en cuidadores familiares de personas con discapacidad intelectual” en un estudio realizado
en Cucuta norte de Santander Colombia con una muestra de 30 personas encontraron que la
sobrecarga y la calidad de vida son variables estrechamente relacionadas de forma inversa a
mayor sobrecarga menor calidad de vida ademas identifico que las dimensiones mas afectadas
fueron la dimension emocional, la autodeterminacion y la inclusién social lo que demuestra que
un perfil sociodemogréfico bajo se convierte en un factor de riesgo tanto para los cuidadores

como para las personas que son cuidados.

Paredes et al. (2020) mencionan en la investigacion titulada “Sindrome de sobrecarga y
calidad de vida del cuidador de pacientes con discapacidad en el primer nivel de atencion” que el
nivel de sobrecarga afecta directamente al bienestar de los cuidadores, se evidencié que gran
parte del tiempo era asignada al cuidado de sus hijos, limitando sus oportunidades de desarrollo
laboral y personal, también, se puede denotar que la mayor parte de los cuidadores primarios eran
las madres y recae la mayor carga en ellas, generando desigualdad de oportunidades, afectando

asi su autonomia y calidad de vida.

En un estudio titulado “caracterizacion del estilo de vida de los cuidadores de personas
con discapacidad intelectual del cantdén de Azogues” por Perguachi et al. (2020) en Ecuador se ha
identificado en 77 participantes provenientes de Cuenca una alta prevalencia del sindrome del
cuidador en quienes atienden a personas con discapacidad intelectual severa, se encontrd que mas
de la mitad de los cuidadores primarios presentaban el sindrome de sobrecarga, predominando el

desgaste fisico y psicoldgico en mujeres adultas.



En este contexto se hace necesario caracterizar el estilo de vida de los cuidadores de
personas con discapacidad intelectual con el fin de visibilizar sus condiciones riesgos y factores

de proteccion aportando la construccion de programas de apoyo comunitario

Capitulo I: Marco Teorico

Estilo De Vida

Laguna., et al. (2026), mencionan que el estilo de vida es definido como una forma general de
vida, basada en la interaccion entre las condiciones de vida y los patrones individuales de
conducta, determinados por factores socioculturales y caracteristicas personales. El estilo de vida
(EV) incorpora una estructura social, definida por un conjunto de valores, normas, actitudes,
habitos y conductas, por esto diferentes autores intentan construir el concepto del estilo de vida
saludable (EVS), llegando a la conclusion de que esta constituidos por patrones de conducta

relacionadas con la salud.

A partir de este concepto se comprende que estilo de vida no es un constructo individual, sino que
es una interaccion constante entre diferentes factores que influyen directamente en el
comportamiento del sujeto, que estan medidos por estructuras sociales, valores y normas
compartidas. Por ende, la OMS (2021) sefiala que el estilo de vida se desarrolla a través de los
patrones de conducta y como este refleja las decisiones personales y las condiciones en que el

sujeto se desenvuelve.

Los filosofos Karl Marx y Max Weber ofrecieron una vision socioldgica en el EV, enfatizando en
los determinantes sociales y su adopcién y mantenimiento, explica que los individuos de un nivel

de estatus bajo no eligen su estilo de vida, por lo cual estan obligados a adaptarse a las



condiciones en las que tiene acceso, debido a estas limitaciones econdmicas los individuos

tienden a sufrir como vivir en malas condiciones, jornadas agotadoras y la explotacion.

Alfred Adler con su psicologia individual, se desplaza desde los factores socioeconémicos a
factores individuales. Ademas, Cardenas (2024), refiere que “desde la filosofia se define el estilo
de vida como un patron tnico de conductas y habitos” con los cuales el individuo lucha por
sentirse mejor, las investigaciones realizadas desde la Psicologia individual tuvieron una gran
importancia en la implementacion del concepto estilo de vida y la construccion de técnica para su

modificacion.

Esta transicion que ocurre de lo social a lo individual evidencia que el estilo de vida no se explica
solo desde un factor, sino que mas bien es un constructo multifactorial. Por ende, se abandona
que el nivel econdmico es el que Unicamente determina el estilo de vida y el comportamiento del
sujeto y se reconoce la capacidad que tiene para configurar su propia realidad y nos permite un
abordaje multidimensional, por un lado, tenemos las limitaciones y las oportunidades impuestas

por el entorno y por otro la autonomia del individuo y la adaptacion.

En 1950, el concepto de estilos de vida se logré introducir en las investigaciones de la salud
publica. Primero se adapté al modelo biomédico tradicional, en el cual los médicos sostenian que
las personas tenian estilos de vida poco saludables por su propia voluntad, sin tener en cuenta los
factores sociales y psicologicos. A pesar de ser criticado como reduccionista, logré que el estilo

de vida fuera un tema de investigacion.

A causa de diversas disciplinas que han utilizado él termino de estilo de vida existe innumerables
definiciones y aplicaciones del mismo la OMS introdujo una esta definicion y lo describe del

siguiente modo: “Forma general de vida basandose en la interaccion entre las condiciones de vida



en un sentido amplio y los patrones individuales de conducta”, ya que esta determinado por

factores socioculturales y caracteristicas personales.

Estilo De Vida En Cuidadores

El estilo de vida de los cuidadores ha sido objeto de estudios en diversas disciplinas debido al
impacto que tiene su rol en la salud fisica, emocional y social. Quifionez., et al (2025), mencionan
que “los cuidadores, especialmente aquellos en contexto informales, enfrentan desafios que
influyen en su calidad de vida y bienestar general” .Es importante sefalar que existe una relacion
dependiente entre el cuidado y el paciente, ya que el bienestar y los habitos que tiene el cuidador

influye directamente en la gestion eficaz del cuidado de enfermedades del paciente.

EL estilo de vida de los cuidadores se define como un conjunto de rutinas y costumbres que
modifican el comportamiento del sujeto a base de la necesidad de la persona con discapacidad, lo
que genera que multiples factores que afecten su bienestar, alimentacion, relaciones sociales y
salud mental, en investigaciones se ha podido destacar que los cuidadores enfrentan un riesgo
muy elevado de alteraciones emocionales, aislamiento, esto se debe a las maltiples demandas del
cuidado, por ende es importante fortaleces las redes de apoyo y obtener el apoyo adecuando,
cuando el cuidado de un familiar tiene necesidades a largo plazo, el cuidador se denomina como
un sujeto invaluable porque su rol es brindar compafiia y ayudar con tareas basicas, por ello no se
considera un trabajo facil porque el cuidador puede presentar varias afectaciones como lesiones

principalmente en la columna lumbar.

Desde una perspectiva biopsicosocial el E.V es el resultado de la interaccion entre las
caracteristicas personales del cuidador, las condiciones del cuidado y el contexto donde se

desarrolla el sujeto, en este sentido no solo se refleja conductas observables, sino la capacidad



que tiene el sujeto a adaptarse ante situaciones que exigen el cuidado de las personas con
discapacidad intelectual, por ello es importante identificar los factores de riegos y proteccion

asociados a su bienestar.

Cuidadores

Rios., et al. (2012), han definido al cuidador como “aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales”. Esta definicion expresa
la necesidad de tener en cuenta diferentes grados de responsabilidad en el cuidado de ancianos y

la consecuente diferenciacion entre cuidadores directos e indirectos.

Adema, también define que “la funcion principal del cuidador Permite que otras personas puedan
desenvolverse en su vida diaria, ayudandolas a adaptarse a las limitaciones que su discapacidad
funcional les impone. Son muchas las variables que se pudieran relacionar con el malestar del
cuidado”. La falta de apoyo social y la falta de satisfaccion con los lazos sociales se relacionan

con un peor estado psicolégico del cuidador.

La consecuencia de cuidar a una persona a largo plazo varia por diferentes factores como
economicos, sociales, tipo de enfermedad, entre otros. Estos influyen directamente en el sujeto y
en su capacidad para adaptarse ante circunstancias dificiles. Asi se ha logrado identificar una
serie de sintomas que suelen estar presentes con el cansancio y la tension acumulada que afectan

a diferentes areas del cuidador.

e A nivel fisico: presenta sensaciones de cansancio permanente, sobrecarga, desorden
alimenticio, y cuando el cuidado es muy intenso aparece enfermedades como ulceras,

dolores de articulaciones, lumbalgias, entre otros.



e Anivel psicoldgico: La atencion del cuidador esta todo el tiempo en las actividades y
responsabilidades del cuidado y no sentirse libre porque todas las actividades que realice
debe de cubrir las necesidades del sujeto.

e A nivel familiar: Afecta directamente en las relaciones entre la familia, por los
desacuerdos y las responsabilidades que deben de cumplir, aunque en la mayoria de los
casos es la mujer que asume toda esta responsabilidad alterando toda la convivencia del
hogar.

e Anivel social: Renuncia a su tiempo de ocio, y se basa Unica y exclusivamente al cuidado
generando aislamiento por la sobrecarga de tareas requeridas con la persona con

discapacidad.

Por lo tanto, es importante identificar el concepto de cuidador porque asi nos permitié
contextualizar a la poblacién de esta investigacion y comprender las dificultades,
caracteristicas y el rol que cumple las personas que asisten o cuidan a otra afectada que les

dificulta el desarrollo normal de sus actividades vitales.

Tipos De Cuidadores

Riva (2011)” define que “el cuidador es un concepto mixto formado en gran medida por la
realizacion de tareas de cardcter de apoyo”. Asi, también en términos de relaciones sociales y
familiares, generalmente parentesco, aunque se extiende a lazos de amistad o de vecindad donde

esto ha adquirido el caracter de relaciones primarias.

Cuidador Informal:
e No cuenta con profesion.

e Generalmente es un familiar.

e Ayuda con actividades basicas de casa.



Cuidador Formal
e Cuenta con profesion

e Cuenta con remuneracion

e Vinculacion laboral

Cuidador Primario
e Asume con la responsabilidad en su totalidad.

e Mantiene contacto directo.
e Toma decisiones importantes relacionadas al cuidado del paciente.

e Supervisa tratamientos.

Cuidador Secundario
¢ No cuenta con profesion.

e Generalmente es un familiar.

e Ayuda con actividades bésicas de casa.

Estilo de vida desde un Enfoque Personoldgico

Roja (2021) refiere que “el enfoque personoldgico parte de un replanteamiento de la relacion de
lo interno y lo externo”. Con este enfoque queda en un primer plano el estudio de la personalidad
y su relacion activa con el medio Enfatizando en su papel como mediatizadora y a la vez

transformadora de las influencias externas

La personalidad es considerada como una estructura compleja porque esta conformada por
diferentes procesos que orientan a la conducta del individuo, asi la forma de actuar, pensar no son
acciones independientes, son manifestaciones de una estructura interna que se expresa a lo largo

del tiempo.



De acuerdo con Parra (1999) “el enfoque personoldgico permite identificar y analizar el
comportamiento del sujeto a partir del interrelacionarlo, asi como el sistema de roles, actividades
vitales, comunicacidn, orientacion temporal y autorrealizacidn basica, acttan de forma conjunta y

no individualizada”.

Torres., et al. (1998), mencionan que “uno de los elementos de este enfoque es el aprendizaje, ya
es un proceso individual subjetivo, por lo cual nos expresa que la personalidad total del individuo
depende del entorno que este se desarrolle”. Ademas, la construccion del conocimiento se realiza

a través de la comunicacion, ya que es primordial en este proceso.

Enfoque Personologico Del Estilo De Vida Del Cuidador

Desde un modelo personoldgico, Parra., et al. (2017), mencionan que “el estilo de vida se define
“como un componente del modo de vida que abarca la forma de vida tipica y estable que
identifica al sujeto concreto”. Es decir, la manifestacion externa de la personalidad dentro de su
entorno, cabe mencionar que la personalidad tiene una dimension subjetiva individual y el estilo
de vida es la subjetividad objetivada, esta perspectiva explica que las conductas no son aisladas,

ya que permite estudiar al sujeto de una forma integral tanto en lo individual como en su entorno.

Tiene una gran importancia en el estilo de vida, ya que este permite obtener datos sobre
empiricos sobre unidades parciales y del comportamiento, por eso cualquier intento de modificar
el E.V no debe de cefiirse a imponer conductas de forma superficial, para que el comportamiento
sea estable debe de basarse en la motivacion y el sentido que le dé a esta, nos permitira una

representacion mas integral sobre las relaciones individuo- sociedad.

Los cuidadores presentan algunas modificaciones internas en su personalidad, esto se debe a que

asumen responsabilidades que le obliga a cambiar su rutina por cubrir las necesidades del



paciente, lo cual estas pueden ser modificaciones funcionales o disfuncionales, depende de las
necesidades, demandas del entorno, de esta manera refleja como el cuidador se relaciona consigo

mismo y con su entorno.

Un estilo de vida saludable es indispensable porque le va a permitir que el cuidador mantenga una
red de apoyo, como hébitos y rutinas saludables, permitiendo mejorar su bienestar y una buena
adaptacion ante situaciones de riego, de igual manera permite la posibilidad de compartir
experiencias y recibir apoyo social, aunque los cuidadores por las rutinas optan por tener una vida

menos saludable, caracterizado por el sedentarismo.

Constituyentes Personologico Del Estilo De Vida

Los constituyentes personoldgico del estilo de vida no operan de manera aislada, se relaciona

entre si de forma dinamica, asi se da la estructura integrada de la personalidad.

Sistema De Roles

Conjunto de normas y comportamientos.

Conciencia sobre su desempefio.

Cumplir rol con seriedad y responsabilidad.

Detectar tensiones internas

Sistema De Actividades Vitales
e Hombre organiza y distribuye su tiempo
e Exterioriza prioridades del individuo, motivacion.
e Distribucidn equilibrada y flexible.

e Habla des etilo de vida funcional



Sistema Comunicativo

e Relata modo habitual en el que se relaciona.
e Manifestacion directa de la personalidad.

e Experimenta conflictos internos.

Orientacion Temporal

e Subraya compromiso cotidiano.
e Metas, autodireccién (pasado, presente, futuro).

e Simbolo de estilo de vida reflexivo.

Autorrealizacién

e Ndcleo de desarrollo personal.
e Concienciay proposito del individuo.
e Formacion de identidad.

e Incorporacion de experiencias sociales

Factores De Riesgos Asociados Al Cuidador

La tarea de cuidar conlleva una gran responsabilidad, ya que el tiempo esta predeterminado para
cubrir las necesidades del paciente, por ello Llach., et al. (2004), mencionan que existen
“multiples problemas en las esferas fisicas como psiquicas y sociales, puede provocar al
desarrollo del sindrome de cuidador, este asume la responsabilidad de vida de otra persona, y a

ello se le suma la pérdida de su independencia y necesidades como persona”

El sindrome del cuidador se caracteriza por la presencia de estrés, ansiedad, depresion,

irritabilidad, insomnio, dificultad de concentracion, apatia, pérdida de apetito, cefalea, abuso de



sustancias nocivas, entre otros. Pizarro (2020), refiere que “los cuidadores dejan a un lado su
tiempo libre, como salir con sus amigos, tiempo personal, para lograr dedicarse todo el tiempo al
rol de cuidador y en mas del 70% de los casos el cuidado es méas de 6 afios aproximadamente,

derivando a una pérdida progresiva de sus capacidades, llevandolo a una dependencia total”.

Es comun la presencia de sentimiento de culpa, insatisfaccion personal, por anteponer su propio
bienestar por él cuidado del paciente, anteponia e inestabilidad afectiva, lo que puede generar que
el cuidador empiece a tomar una actitud negativa hacia el paciente, por el estado de la demanda y

dependencia que el paciente genera y que no pidan ayuda.

Para Fernandez (2021), refiere que “uno de los principales factores de riegos que presenta los
cuidadores es el estrés cronico, debido a la lucha diaria por las exigencias que requiere el
cuidado, en especial cuando las demandas del entorno superan los recursos individuales, esto
genera que el cuidador tenga una sensacion de pérdida de control sobre su vida, generando
sintomas depresivos y ansioso”. Ademas, es importante tener en cuenta que la dindmica dentro
del entorno familia cambia y consigo trae conflictos familiares que se generan por el aumento de

gastos y la disminucion de ingresos econémicos.

Las limitaciones economicas afectan negativamente al cuidador, porque los escasos de recursos
limitan la atencién médica requerida del paciente, una alimentacion adecuada que no le permite
tener habitos saludables. En la mayoria de los casos implica una reduccién de las actividades
laborales en los casos mas avanzados se ve un rechazo al paciente y puede derivar conductas

violentas del cuidador.

Por otro lado, Fernandez (2021), menciona que “la falta de apoyo constituye un factor de riesgo

muy importante, ya que limita la posibilidad de compartir sus responsabilidades con otra persona,



esta ausencia de apoyo puede generar que el cuidador reprima sus sentimientos y emociones
provocando la perdida de habilidad y eficacia aumentando el uso de servicios sanitarios de larga

distancia”.

Finalmente, la dedicacion continua durante largos periodos puede generar un deterioro progresivo
del bienestar, ya que no hay momento de descanso o de autocuidado y el bienestar del cuidador
esta ligado directamente con la salud del paciente, siendo asi no solo afecta al cuidador, sino
también al receptor de los cuidados, y al entorno familiar y social de ambos influyendo en su
estilo de vida. Por eso es importante la identificacion de estos factores para comprender las

condiciones en las que se desarrolla el sujeto.

Factores De Proteccidon Asociados Al Cuidador

Los factores de proteccion hacen referencia a aquellas condiciones que contribuyen a reducir el
impacto negativo del cuidado tanto en aspectos personales, familiares y sociales, favoreciendo el
bienestar del cuidador ayudandole a contrarrestar la sobrecarga de las responsabilidades y
previniendo el sindrome de cuidador quemado, y modificar la experiencia del rol del cuidador a

un proceso de crecimiento.

Para Rodriguez., et al. (2019), sefialan que “dentro del proceso salud-enfermad, el apoyo social es
una base solida que facilita el éxito y actua como una variable mediadora del estrés cronico”.
Ademas, se identifica como factor de proteccion, porque ayuda a desarrollar las habilidades de
afrontamiento y adaptacion antes estas situaciones, se afirma que mantener una red de apoyo
solido garantiza un aumento de resistencia ante los posibles cambios como crisis personales o

ajuste del deterioro progresivo de la enfermedad.



Por otro lado, Rodriguez., et al. (2019), sefialan también que “la resiliencia es un proceso que
permite retomar cualquier actividad, a pesar de cualquier trauma”, este es un proceso dindmico
que depende de factores internos y externos tanto de proteccion como de riesgo, donde los dos
mecanismos interactlan entre si para poder darle continuidad a las actividades a pesar de las

circunstancias.

Bravo (2026), ha referido que “el autocuidado del cuidador le ayuda para la reduccion de niveles
de estres, implementar habitos saludables, buena alimentacion, actividad fisica y contar con
espacios recreativos, entre otros”. Permite mantener un equilibrio sobre las demandas y
necesidades del paciente y las necesidades personales. También es importante sefialar el acceso
de salud y programas de apoyo institucionales constituyen otro factor de proteccion, ya que

favorece la deteccion temprana de problemas de salud y permite intervenir a tiempo.

El factor de proteccion mejora la respuesta de una persona en circunstancias de peligro que
predispone un resultado no adaptativo. Por ende, permite fortalecer las capacidades del cuidador

para enfrentar las exigencias del cuidado y tener un equilibrio entre su rol y su vida personal
Discapacidad

Mufoz (2010), refiere que “la discapacidad hace referencia la restriccion de la capacidad para
realizar una actividad de forma dentro de lo que se considera normal”, es decir existe limitaciones
funcionales para realizar una actividad que resulta deficientes. Por ende, la discapacidad son

trastornos definidos en funcion de como afecta la vida de una persona

Alvarado., et al. (2024), mencionan que “la discapacidad que es toda restriccion o ausencia de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para

un ser humano”. Y el CIF lo define como un término genérico que incluye déficits, limitaciones



en la actividad y restricciones en la participacion que los aspectos negativos de la interaccion

entre un individuo con discapacidad y su contexto en el que se desarrollo.

La OMS a través de la clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la
Salud, define que la discapacidad es el resultado entre la interaccidn entre una persona con
discapacidad y en contexto en el que se desarrolla incluye diversos factores sociales y econémico,
esto refiere que la discapacidad no es una caracteristica individual, sino que es una interseccion

de maltiples factores.

Ademas, Carrion (2013), refiere que “es importante identificar las acciones que pueden optimizar
la inclusion de las personas con discapacidad”. Esto implica evaluar la barrera que existen dentro
del entorno, la ausencia de atencién médica, el acceso a las personas en educacion entre otros

factores.

Este enfoque resulta relevante en la presente investigacion porque el estilo de vida que tiene una
persona con discapacidad no le afecta inicamente solo a él, sino que también afecta directamente
en el entorno familiar, en especial con los cuidadores que adaptan su rutina basandose en a las

necesidades del paciente.

Existen diferente modelo que explican el concepto de discapacidad como, la Prescindencia que
explica que la discapacidad es un castigo o una maldicion, este modelo separa las personas con
discapacidad y la excluye hasta de su familia. Olkin (2022), refiere que desde esta perspectiva la
discapacidad conlleva estigmas que se perciben como una mala conducta, por otro lado, también
puede verse como un signo de fe, honor, el sujeto puede creer que la persona tiene esa

discapacidad por la fe que Dios deposito en él.



También explica que desde el modelo médico explica que la discapacidad se debe a una
alteracion en el sistema corporal, el objetivo de esta es restaurar la funcion lo més cercano a la
normalidad y sugiere que los profesionales son expertos con la discapacidad y se refiere que

sigan los consejos de este.

Ademas, explica que desde el modelo social es un aspecto de identidad de una persona, se cree
que la discapacidad surge con base a la incompatibilidad del discapacitado y en entorno en el que

se desarrolla, ya que este crea las limitaciones y barreras y no la discapacidad en si.

Discapacidad Intelectual

Irarrazaval., et al. (2017), refieren que “el término de discapacidad intelectual ha sido remplazado
por retraso mental, esta es entendida como una adquisicion lenta de las habilidades cognitivas
durante el desarrollo y pueden presentar multiples areas afectadas como en las cognitivas,
motoras sociales y del lenguaje”. La Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y de
Desarrollo define a la DI que presentan limitaciones en el funcionamiento y conducta que son
significativamente importantes y como estas se adaptan dentro del entorno. Ademas, esta DI se

desarrolla ante de los 18 afios

Se ha identificado varios factores causales asociados a la DI los cuales influyen directamente en
el funcionamiento del cerebro y se da en el periodo prenatal, perinatal o posnatal y se divide en

tres grupos organicos, genético y socioculturales.

Irarrazaval., et al. (2017), mencionan diferentes tipos de trastornos y” se divide en cromosomicos,
aqui podemos identificar el sindrome de Down, sindrome de X Fragil y Sindrome de Prader
Willi. También tenemos los trastornos de un solo gen y se puede desarrollar a través de errores

congénitos de metabolismo, como la galactosemia, Fenilcetonuria, Enfermedad de Tay-Sachs,



Sindromes neurocutaneos como la esclerosis tuberosa y la neurofibromatosis, Malformaciones
cerebrales como la microcefalia genética, entre otros”. En esta fase también se da trastornos por
influencia ambientales adversas y podemos identificar las deficiencias como del yodo y
deficiencia del &cido folico, desnutricion grave en el embarazo y exposicion a quimicos dafiinos,

entre otros.

En la fase perinatal Irarrazaval., et al. (2017), sefialaron que “se puede identificar que se pueden
desarrollar los trastornos por complicaciones del embarazo enfermedades por parte de la
progenitora, trauma al nacimiento, entre otros”. Y por ultimo en la fase posnatal se puede dar por

infecciones cerebrales, como meningitis, traumatismo cerebral baja estimulaciéon, entre otros

Clasificacion De La Discapacidad Intelectual

La clasificacion de DI es un elemento importante de comprender, ya que nos permite identificar
el nivel de funcionamiento de individuo y las necesidades que requiere y se divide en tres niveles,
bajo, medio y moderado y se basa en nivel del funcionamiento del sujeto, pero actualmente se

prioriza la capacidad de adaptacién al medio por cuél nos permite una compresion mas integral.

En el nivel leve, Irarrazaval., et al.(2017) sefialaron que “comienza en su periodo de desarrollo
que incluye limitaciones en funcionamiento intelectual y en comportamiento adaptativo en los
dominios “ ademas presentan dificultades como en el aprendizaje, alteracion en el pensamiento
abstracto, inmaduro en cuanto a las relaciones sociales, lenguaje concreto e inmaduro,
dificultades de regulacién emocional, compresion limitada sobre los riegos, se necesita ayuda

para ciertas actividades, como la toma de decisiones, entre otros.

En el nivel moderado Irarrazaval., et al.(2017) sefialaron que “presenta en las habilidades

conceptuales notablemente retrasadas, porque presenta un desarrollo de lenguaje lento y precisan



ayuda para todas las actividades academicas, y en el dominio social existe una notable diferencia
respecto a su comportamiento” , el sujeto presenta un lenguaje hablado menos complejo, puede
tener amistades satisfactorias, se necesita ayuda importante social y comunicativa, en el dominio

préctico requiere ayuda practica para lograr un nivel de funcionamiento adulto.

También menciona que en el nivel mas grave, las habilidades conceptuales reducidas, poca
comprension del lenguaje escrito, ayuda a la resolucién de problemas, comprenden el habla
sencilla'y la comunicacion gestual. Ademas, hay que tomar en cuenta que la relacion con
miembros de la familia son fuente de placer y ayuda, en una minoria existe comportamientos

inadaptados que incluye autolesione, etc.

Y en el nivel profundo,refiere que las afectaciones en el dominio conceptual las habilidades
implican generalmente el mundo fisico mas que los procesos simbdlicos, existe alteraciones
motoras y sensitivas, estas se puede impedir un uso funcional de objetos, en el dominio social
existe una compresion muy limitada de la comunicacidn simbélica del habla y gestual, expresa su
propio deseo y emociones, alteraciones sensoriales y fisicas, y en el dominio practico si no
presenta alteraciones fisicas graves puede ayudar en algunas actividades especificas, realiza

actividades recreativas , entre otros.

“La adopcion de nuevo enfoque en el estudio de DI pone en manifiesto la importancia se usa el
sistema de diagnostico y clasificacion multidimensional “Navas (2008). Este nos va a permitir
identificar el nivel de gravedad e cada individuo y las necesidades especificas de cada unay el

tratamiento adecuado en cada caso

Dependencia Funcional Y Afectacion En La Vida Del Cuidador



En 1998 el Consejo de Europa definid dependencia como un estado en el por la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual. Ademés Salvador (2010), refiere que el sujeto “tiene la
necesidad de ayuda en actividades basicas a largo plazo”, es decir que es de caracter permanente,
y en Espafia este concepto se recogid a la LPAD de 2006 y se asumi6 dos modelos diferentes: la

clasificacion internacional del funcionamiento y las actividades diarias

La dependencia en la LPAD logro identificar y clasificar tres conceptos, el primero hace
referencia a la limitacion que presenta el sujeto a la hora de realizar actividades diarias, el
segundo menciona la necesidad que existe ante estas situaciones y por Gltimo la ayuda que existe
por parte de otras personas, Salvador (2010) , refiere que es “importante identificar el estado de
cada individuo, si es una condicién permanente o se necesita un cuidado de larga duracion”, ya
que esto puede limitar en el estilo de vida del cuidador, cambiar a malos habitos, poco tiempo
personal e incluso aislamiento social debido a que todo el tiempo tienen que estar pendiente en

cuidar y cubrir las necesidades del paciente

La dependencia funcional hace referencia a la incapacidad que tiene el sujeto de realizar
actividades béasicas de manera autonoma, por ello requiere cuidado y supervision de terceras
personas, asi aumenta las responsabilidades del cuidador, generando mayores exigencias fisicas,
emocionales y sociales para quien desempefia este rol. Por ende. Stampini., et al (2022),
sefialaron que “uno de los factores que méas impactan al cuidador, debido a la cantidad de tiempo,
energia y recursos que son destinados para el cuidado de las personas, y entre mayor
dependencia, mayor afectacion en diferentes areas del sujeto”, lo cual puede experimentar estrés
crénico, ansiedad, e incluso sintomas depresivos, falta de tiempo libre, algunos autores lo

denominan el sindrome del cuidador, especialmente cuando el cuidador carece de apoyo.



Gomez., et al.(2016), mencionaron que “gran parte de los cuidados por estar personas recaen 10s
denominados cuidadores informales, como por ejemplo los cuidados por parte de un familiar, es
considerado con el principal proveedor de los cuidados y contribuye al mantenimiento de las
personas con discapacidad en su entorno social”, por eso es importante la presencia especifica de
este cuidador puede generar también cambios en la estructura familiar provocando crisis que
ponen el peligro la estabilidad de la familia, afectando a todos los miembros de la familia, en
especial al cuidador, ya que es el que soporta la mayor carga tanto fisica como emocional porque

se dedican a la paciente la mayor parte del dia sin remuneracion econémica.

Por ende, se considera que las afectaciones que presenta una persona que desempefia el rol son
multidimensionales, ya que involucran cambios drasticos en su vida; por ello, es importante
analizar y comprender como esta conformado el estilo de vida de los cuidadores, el cual nos va a

permitir identificar factores que contribuyen a su deterioro o bienestar.

Capitulo I1: Metodologia

Tipo De Estudio

Se desarrolld desde un enfoque mixto debido a las necesidades del estudio, ya que se
necesita integrar tanto de un planteamiento cualitativo como cuantitativo para profundizar sobre
el estilo de vida desde un enfoque personologico debido a los instrumentos utilizados como ficha
sociodemogréfica, Inventario Autodescriptivo de estilo de vida (EV-4), Escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit (ZBI) y grupos focales para la mejor recoleccion de informacion, desde una
perspectiva cualitativa se utilizé ficha sociodemografica, grupos focales e Inventario

autodescriptivo de estilo de vida mientras que se uso el enfoque cuantitativo en la escala de



sobrecarga del cuidador de Zarit (ZBI) esto permitio profundizar en experiencia, perspectiva y

significado.

La investigacion corresponde a un estudio de corte transversal, no experimental,
descriptivo, que se considera observacional debido a que las variables fueron estudiadas en su
contexto sin ser manipuladas, no experimental, ya que no se aplicé intervencion ni tratamientos
en los participantes, también descriptivo, por que se busca caracterizar el estilo de vida, la
sobrecarga y los factores que intervienen en el bienestar de los cuidadores, y por Gltimo es
transversal, debido a que la informacion fue recogida en un unico momento en el tiempo y

periodo especifico de la investigacion.

Muestra

La poblacién estd conformada en su totalidad de participantes que acuden al centro de
discapacidades, siendo estos cuidadores primarios que asisten regularmente al centro municipal
de atencion integral en Urbirrios de la ciudad de Manta, debido a que la poblacion es reducida y
esta conformada por un total de 30 participantes, pero se debe tomar en cuenta que uno de estos

candidatos fue excluido debido a un evento catastrofico en el tiempo de la investigacion.

Criterios De Inclusién

e Tener la mayoria de edad
e Aceptar voluntariamente participar y firmar el consentimiento informado
e Ser cuidador al menos por mas de 5 afios de manera activa

e Ser miembro del centro de atencion y desarrollo integral

Criterios De Exclusion



e Haber sido contratados o recibir compensaciones econémicas

e Personas con dificultades cognitivas o de comunicacién

e No tener la documentacion de los instrumentos completa

e Que decidan retirarse de la investigacion de manera voluntaria

e Cuidadores que hayan sufrido recientes eventos traumaticos o pasen proceso de

duelo

Procedimientos

Fase 1: Coordinacion Institucional Y Planificacion

Para la realizacion de la investigacion se realizaron, pasos a seguir los cuales fueron
esenciales para la organizacion y correcta ejecucion y procesamiento de la informacion,
principalmente, después de tomar en cuenta el lugar a investigar se coordinaron los permisos con
las autoridades competentes, mediante oficios y carta de interés, una vez culminada esta fase y
detallar los objetivos de la investigacion junto al cronograma, se socializé el proceso a ejecutar a
los cuidadores sobre el propdsito de la investigacion, para este punto se tomé en consideracion el
nivel de instruccion de las participantes debido a que y el tiempo de disponibilidad que tenian
para escuchar el programa, ya que fue necesario repetir la indicacion y reformular la explicacion,
ya que no comprendian muy bien la indicaciones por falta de instruccion académica se les

complicaba ciertas palabras.

Fase 2. Socializacion Del Estudio

En la segunda fase se les entregé el consentimiento informado, en el momento firmaron
los participantes en su totalidad, sin embargo, posteriormente fue retirada una por fuerza mayor,

también se ayudd a aquellas participantes que tuvieran problemas con la lectura o escritura de



consentimiento informado, asi mismo debido a limitaciones de ciertas cuidadoras se realizé la
recoleccion de informacion tanto de manera presencial en las oficinas del centro de
discapacidades como en los hogares, debido a los problemas que tenian como en la movilizacién
o0 tiempo disponible, se tuvo un proceso adecuado para garantizar la privacidad, comodidad y

condiciones adecuadas para la recoleccion de informacion

Fase 3. Aplicacion De Instrumentos

La aplicacion de los instrumentos se realizé de manera presencial tomando en cuenta las
consideraciones éticas respectivas, los participantes llenaron las preguntas de manera individual
tomadas por la investigadora principal, la duracidn de este proceso tomé un mes, se realizaron
tres acercamientos, uno de presentacion y dos de recopilacion de informacién e instrumentos, que
fueron la ficha sociodemografica y el cuestionario de Zarit, esto con el fin de que el primer
encuentro genere empatia y confianza, posteriormente, se tomo el inventario autodescriptivo del
estilo de vida (EV-4) ¢Porque se realizd de esta manera? Debido a que es necesario que brinde
informacién de valor y la toma de los dos primeros instrumentos es un poco mas rapida que la

toma del (EV-4) debido a sus componentes.

Fase 4. Codificacion Y Procesamiento De Datos

Al final de la recoleccion de informacion se le asignd un nimero a cada participante en el
orden en el que se fueron tomadas las evaluaciones, asi de esta manera se mantiene la
confidencialidad de cada cuidadora, los datos fueron ingresados en Microsoft Excel: aquellos que

necesitaban de tabulacion como el Zarit, para asi triangular los resultados por participante.



Fase 5. Analisis E Interpretacion De Resultados

Cuando se tuvieron listos los resultados totales, se realizo la triangulacion de los resultados
tomando en cuenta las caracteristicas de cada instrumento, los resultados fueron puestos en una
tabla general por participante, para posteriormente hacer la comparacion de resultados junto a la

teoria que ya se encuentran en anteriores investigaciones



Definicién De Variables

Tabla 1
Variable Sobrecarga del cuidador  Definicion operacional ~ Dimension Indicadores
Estilo de vida del Configuracion Evaluado mediante el Nivel de organizacion de Nivel de organizacion de
cuidador relativamente estable de  inventario actividades actividades
actividades, orientacion,  autodescriptivo del Grado de satisfaccion Grado de satisfaccion
autorrealizacion y estilo de vida (EV-4). personal personal
estrategias de Estrategias de manejo del Estrategias de manejo del
afrontamiento que refleja estres estres
cdémo organiza su vida
desde la perspectiva
personoldgica
Sobrecarga del Es el impacto fisico, Evaluado mediante la Impacto fisico Nivel de cansancio fisico
cuidador emocional, psicologicoy Escala de Zarit (ZBl). Impacto emocional Presencia de sintomas
social derivado de las Impacto psicologico emocionales
responsabilidades y Impacto social Limitaciones sociales
exigencias de ser
cuidador de manera
prolongada
Perfil Conjunto de Recoleccion de Caracteristicas personales Edad, sexo, estado civil

sociodemogréafico

caracteristicas
personales, familiares y
socioeconémicas que
describen a la poblacién
estudiada

informacidn mediante
la ficha
sociodemografica

Caracteristicas familiares
Caracteristicas
socioecondmicas

Nivel educativo
Ocupacion
Ingresos

NOTA: Informacidn recolectada mediante el Inventario Descriptivo del Estilo de Vida, Escala de sobrecarga del cuidador de Zarity la

Ficha Sociodemografica. Autoria propia (2026)



En la investigacion se consideran tres variables importantes: el estilo de vida del cuidador,
la sobrecarga de trabajo y el perfil sociodemografico, se escogio estilo de vida, ya que es la
configuracion relativamente estable de las actividades, orientacion , autorrealizacion y estrategias
de afrontamiento, es la forma de como organiza su vida desde la perspectiva personologico,
debido a que el estilo de vida contribuye a como se expresa la personalidad en el contexto social
y la vida cotidiana del participante, esta variable fue evaluada mediante el inventario
autodescriptivo del estilo de vida (EV-4), ya que este responde a las necesidades del estudio,
como segunda variable tenemos la sobre carga del cuidador, es el impacto tanto fisico como
emocional, psicoldgico y social que afecta a un individuo derivado a las responsabilidades y

exigencias asociadas de ser un cuidador de manera prologada.

Esta variable se evaluo con el instrumento de escala de Zarit (ZBI), que permite
identificar los niveles de sobrecarga del cuidador de manera cuantitativa y por Gltimo la variable
sociodemogréafica en este podemos encontrar las caracteristicas personales , familiares y
socioecondmicas entre otras, esta informacion se recolectdé mediante la ficha sociodemografica
para describir a la poblacion a evaluadas, estas fueron seleccionadas porque estan directamente

relacionadas con los objetivos y, de esta manera, podemos responder al interrogante principal.

Métodos

Esta investigacion se desarroll6 mediante la combinacion de métodos tedricos y empiricos
las cuales permitieron recopilar informacion, analizar e interpretar los datos obtenidos durante el
proceso investigativo, en el método tedrico se aplico el analitico-sintético, esto debido a que
ayuda a descomponer la informacion en partes para entender y luego unirla para explicarla,

también el método historico-l6gico que fue el que posibilito el andlisis de la evaluacion



conceptual de categorias relevantes para el estudio, tales como discapacidad intelectual, cuidado
familiar, sobrecarga y estilos de vida, asi mismo se utiliz6 el método inductivo-deductivo ,
facilita de manera general los resultados a partir de observaciones en los participantes y se
contrasta con interpretacion de fundamentos tedricos por ultimo el método empirico es el que
ayuda a la recopilacion de informacion, con el prop6sito de profundizar las experiencias

subjetivas de los cuidadores.

Instrumentos

Principalmente se debe tomar en cuenta que se utilizaron tanto instrumentos como
técnicas para la recoleccion de informacion, que permitieron abordar de manera integral las
variables de estudio, en primer lugar se aplico la ficha sociodemogréafica con el proposito de
caracterizar a los cuidadores en funcion de variables con este instrumento se obtuvo, edad, sexo,
estado civil, nivel educativo, ocupacién, ingresos econdémicos, tiempo del cual desempacho el rol,
apoyo familiar que recibe, salud del cuidador, gravedad de discapacidad de la discapacidad y

nivel de dependencia funcional.

Luego se utilizé el inventario autodescriptivo del estilo de vida (EV-4); este instrumento
evalla los constituyentes personologico del estilo de vida de individuo, permitiendo asi la
identificacion de la configuracion de los sistemas, roles, actividades, contacto comunicativo,

orientacion temporal, autorrealizacion y afrontamiento.

Después se realizo la aplicacion de la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (ZBI),
este instrumento es ampliamente utilizado en el &mbito de la salud metal para evaluar el impacto
subjetivo que genera el ser cuidador de manera prolongada, este clasifica los niveles de

sobrecarga experimentados por las cuidadoras de personas dependientes.



Se realizaron dos técnicas para la recopilacion de informacion necesaria, una es la
observacion, fue realizada mientras se tomaban los instrumentos, también, se desarroll6 grupos
focales para explorar la experiencia de cada una de las cuidadoras, significados y percepciones,
esto como informacion complementaria para de esta manera profundizar los resultados, la
participacion fue voluntaria y se procuro6 disminuir cualquier malestar emocional durante la

aplicacion de los instrumentos.

Propiedades Psicométricas

Los instrumentos escogidos cuentan con adecuados niveles de confiabilidad, lo que
garantiza la calidad de los datos obtenidos y para esto se revisd de cada uno el grado de
referencia de consistencia interna, es decir la estabilidad y coherencia de los resultados obtenidos
en diferentes generalmente expresados por el coeficiente Alfa de Cronbach, por otra parte, la
validez se refiere a la capacidad del instrumento que pretende evaluar , de esta manera se revisa
gue tenga estudios nacionales e internacionales que respalden su pertinencia para a investigacion,
en la escala de sobre carga del cuidador de Zarit ( ZBI) diversos estudios reportan altos niveles de
consistencia interna , con una valides de Alfa de Cronbach superior a 0.80, lo que indica una
adecuada fiabilidad en la medicion de la sobre carga del cuidador, lo demuestra una Validacion
en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus versiones original. Breinbauer

(2009).

El Inventario Autodescriptivo del estilo de vida este instrumento a sido aplicado a
investigaciones relacionadas con evaluacion de habitos de salud y analiza el comportamiento
cotidiano, fue utilizada en estudios como Estilo de vida de cuidadores familiares de adultos
mayores: estudio descriptivo transversal en Cascol (Lara H. F., 2025) lo que refuerza su valides

teorica y confidencialidad , asi mismo se utilizo la ficha sociodemografica de elaboracion propia,



que cumple con los criterios de validez de contenido, ya que sus items estan directamente
relacionados con las variables que se deben investigar, disefiados para lograr los objetivos de la
investigacion, cada uno de los instrumentos cuentan con respaldo de confidencialidad para la

consistencia de los resultados y asi fortalecer la metodologia de la investigacion.

Consideraciones Eticas

Se tomaron en consideracion los principios éticos que respaldan la investigacion;
principalmente, de manera voluntaria, se completd el consentimiento informado y la recoleccion
de datos, pero también se garantizo6 el anonimato y la confidencialidad de los cuidadores, que
tienen el derecho a retirarse de la investigacion en cualquier momento; asimismo, se tomaron en

consideracién los principios bioéticos de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia.

El estudio no presenta ningun riesgo fisico, aunque podria causar malestar emocional la
investigacién ofrece orientacion y acompafiamiento a quienes lo requieran, por Gltimo, se dio a
conocer que la informacion obtenida se utilizar con fines académicos y cientificos,
contribuyendo a futuras investigaciones y posibles programas de intervencidon para las cuidadoras

de personas con discapacidad intelectual

CAPITULO III: Resultados

Resultado 1
Tabla 2 Caracterizacion sociodemografica de cuidadores.
Variable Categoria Frecuencia Porcentaje
(n) (%)
Estado civil Casada 14 48,3
Soltera 8 27,6

Viuda 4 13,8




Variable Categoria Frecuencia Porcentaje
(n) (%)
Separada 2 6.9
Unién libre 1 34
Nivel de instruccion Primaria completa 12 41,4
Primaria incompleta 4 13,8
Secundaria completa 3 10,3
Secundaria incompleta 5 17,2
Educacion superior 3 10,3
Sin escolaridad 2 6,9
Ocupacion Ama de casa 27 93,1
Ama de casa y trabaja 1 34
Trabajo informal 1 3,4
Ingreso econémico Bono estatal 10 34,5
Menos de un salario basico 7 24,1
Un salario basico 6 20,7
Mas de un salario basico 2 6,9
Prefirid no responder 4 13,8
Tipo de cuidador Primario 29 100
Apoyo familiar No 20 69,0
Si (hermano) 4 13,8
Si (hijo) 3 10,3
Si (hija) 2 6,9
Capacitacion para el Si 18 62,1
cuidado No 11 37,9
Presenta alguna Si 20 69,0
enfermedad No 9 31,0
Percibe afectacion en Si 20 69,0
su salud No 9 31,0
Gravedad de la Grave 13 44,8
discapacidad Moderada 1 37,9




Variable Categoria Frecuencia Porcentaje
(n) (%)
Profunda 3 10.3
leve 2 6.9
Nivel de dependencia  Alto 16 55,2
funcional Medio 9 31,0
Bajo 4 13,8

NOTA: n =29 cuidadores, los porcentajes fueron calculados con base en el total de participantes.
Elaboracion propia a partir de los datos obtenidos mediante la ficha sociodemografica. Autoria
propia (2026).

La muestra estuvo conformada por 29 cuidadoras primarias de personas con discapacidad
intelectual, los participantes presentaron edades comprendidas entre 23 y 76 afios, con una edad
promedio de 58 afios, evidenciandose un predominio de mujeres en etapas de adultez media y
tardia, también, la totalidad de las participantes desempefiaba el rol de cuidadora primaria, lo que
indica que la responsabilidad principal del cuidado recae directamente sobre ellas, en relacion
con el estado civil, predominé el grupo de cuidadoras casadas con el 48,3% (n = 14), seguido por
las cuidadoras solteras con el 27,6% (n = 8) tiene menor proporcion los participantes viudas con
el 13,8% (n = 4), separadas con el 6,9% (n =2) y en unién libre con el 3,4% (n = 1), aunque la
mayoria mantiene algin vinculo conyugal, existe un grupo importante de mujeres que asume el

cuidado sin el apoyo permanente de una pareja.

Respecto al nivel de instruccion, la categoria predominante fue primaria completa con el
41,4% (n = 12), sequida por secundaria incompleta con el 17,2% (n = 5) y primaria incompleta
con el 13,8% (n = 4), por lo tanto, la educacién superior como la secundaria completa

representaron el 10,3% (n = 3) cada una, mientras que el 6,9% (n = 2) de las participantes indicé



no poseer escolaridad formal, los hallazgos evidencian un nivel educativo predominantemente

bésico en la poblacion estudiada.

En cuanto a la ocupacion, la gran mayoria de las participantes se dedicaba a las labores
domesticas, representando el 93,1% (n = 27), Gnicamente una participante reporté combinar las
actividades del hogar con un trabajo remunerado (3,4%) y otra manifestd desempefiarse en
actividades de trabajo informal (3,4%), esto refleja que las exigencias del cuidado podrian limitar
la participacion laboral formal de las cuidadoras, respecto a los ingresos econémicos, el 34,5% (n
= 10) indicd recibir un bono estatal como principal fuente econémica, mientras que el 24,1% (n =
7) reportd ingresos inferiores al salario béasico, el 20,7% (n = 6) manifesto percibir
aproximadamente un salario basico y solamente el 6,9% (n = 2) sefiald recibir ingresos superiores
a este valor, ademas, el 13,8% (n = 4) prefirid no responder esta pregunta, estos resultados

sugieren una situacion econdmica limitada en una proporcion importante de las participantes.

Con relacion al tiempo desempefiando el rol de cuidadora, se identificd una trayectoria
prolongada de cuidado, oscilando entre 8 y 56 afios, los periodos mas frecuentes fueron 22 afios
(10,3%; n = 3), mientras que los intervalos entre 24 y 38 afios estuvieron representados por varios
casos, evidenciando una exposicién sostenida a las demandas fisicas y emocionales asociadas al

cuidado de personas con discapacidad intelectual.

Respecto al apoyo familiar, el 69,0% (n = 20) manifesto no contar con apoyo familiar
significativo para el desempefio de las tareas de cuidado, por el contrario, el 31,0% (n = 9) sefial6
recibir algun tipo de apoyo, principalmente de hijos (10,3%; n = 3), hermanos (13,8%; n=4) e
hijas (6,9%; n = 2), este hallazgo evidencia que gran parte de las cuidadoras afronta las

responsabilidades del cuidado de manera individual.



En cuanto a la capacitacion para el cuidado, el 62,1% (n = 18) indic6 haber recibido
formacion o capacitacion relacionada con el rol de cuidadora, mientras que el 37,9% (n = 11)
refirid no haber recibido ningln tipo de preparacion formal para desempefiar esta funcion,
Respecto al estado de salud, el 69,0% (n = 20) report6 presentar alguna enfermedad,
predominando afecciones como hipertension arterial, trastornos endocrinos y enfermedades
musculoesqueléticas, mientras que el 31,0% (n = 9) indicd no presentar enfermedades
diagnosticadas, ademas, el 69,0% (n = 20) manifestd percibir alguna afectacion en su salud
atribuida al rol de cuidado, principalmente cansancio fisico y estrés (27,6%; n = 8), dolor

muscular (10,3%; n = 3), estrés (10,3%; n = 3) y dolor de espalda (6,9%; n = 2).

Por Gltimo, en relacion con las caracteristicas de las personas cuidadas, predomind la
discapacidad catalogada como grave con el 44,8% (n = 13), seguida de la discapacidad moderada
con el 37,9% (n = 11) y profunda con el 10,3% (n = 3), asimismo, el 55,2% (n = 16) de los
familiares presentaba un nivel alto de dependencia funcional, el 31,0% (n = 9) un nivel medio y
el 13,8% (n = 4) un nivel bajo, en estos resultados se puede comprender la elevada carga

asistencial que enfrentan las cuidadoras participantes.

Resultado 2. Sobrecarga De Cuidadores.

Tabla 3resultados del nivel de sobrecarga en cuidadores

Nivel de sobrecarga Frecuencia Porcentaje Participantes

Carga moderada 16 55,2% 001-004-005-006-
007-011-012-013-
019-021-023-024-
025-026-027-029




Variable Categoria Frecuencia (n) Porcentaje (%)

Carga baja 7 24,1% -003-009-010-015-
016-022

Carga alta 6 20,7% 008-014-017-018
020-028

Total 29 100%

NOTA. Resultados obtenidos mediante la aplicacion de la Escala de Zarit a 29 cuidadores.
Autoria propia (2026).

El anélisis de las puntuaciones obtenidas en el Test de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
permitio identificar tres niveles de sobrecarga en las participantes: carga moderada, carga baja 'y
carga alta, Muestra que la categoria predominante fue la carga moderada, presente en el 55,2%
(n=16) de las cuidadoras, el 24,1% (n=7) presentd carga baja, mientras que el 20,7% (n=6)

evidencio carga alta.

La predominancia de la carga moderada sugiere que la mayoria de las cuidadoras
experimenta afectaciones asociadas a las demandas del cuidado, sin que estas alcancen niveles
extremos de sobrecarga, en este resultado indica la presencia de dificultades relacionadas con el
cansancio fisico, las responsabilidades permanentes y las exigencias emocionales derivadas del

acompariamiento continuo de la persona con discapacidad intelectual.

El grupo con carga baja representa aproximadamente una cuarta parte de la muestra, y las
cuidadoras muestran una mejor adaptacion a las demandas cotidianas del cuidado, apoyo social o
estrategias de afrontamiento mas funcionales. No obstante, la ausencia de niveles elevados de

sobrecarga no implica que las responsabilidades de cuidado estén ausentes de su vida cotidiana.



Por otra parte, una de cada cinco participantes presentd carga alta, en esta categoria refleja
mayores niveles de agotamiento fisico y emocional, asi como una percepcién mas intensa de las
exigencias asociadas al cuidado, las participantes de este grupo constituyen una poblacién,
especialmente vulnerable, debido al mayor riesgo de afectaciones en su bienestar psicoldgico,

social y fisico.

En conjunto, los resultados evidencian que la mayoria de las cuidadoras experimenta
algun grado de sobrecarga derivada de las responsabilidades permanentes de cuidado, la
proporcién de participantes con niveles moderados y altos de sobrecarga sugiere la necesidad de
fortalecer las redes de apoyo, las estrategias de afrontamiento y los recursos de asistencia

dirigidos a este grupo poblacional.

Resultado 3. Tipologia De Estilo De Vida

Tabla 4: resultado de tipologia de estilo de vida en el sistema de roles

Roles Frecuencia Porcentaje Pacientes
Amplio y equilibrado 8 27,6% 003-004-007-020-
022-026-027-028
Restringido con vulnerabilidad 7 48,3% 005-009-010-013-
psicosocial 014-015-024.
Estrecho, centrado en la familia 14 24,1% 001-002-006-008-

011-012-016-017-
018-019-021-023-
025-029

Total 29 100%

NOTA. Resultados obtenidos mediante la aplicacion del Inventario Autodescriptivo del Estilo de

Vida (EV-4) a los cuidadores participantes (n = 29). Autoria propia (2026)



A partir del anélisis de los sistemas de rol, actividades, contacto comunicativo,
orientacion temporal, autorrealizacion y estrategias de afrontamiento, se identificaron tres perfiles
diferenciados de estilo de vida en las cuidadoras participantes, aunque la mayoria present6 una
fuerte implicacion en el rol de cuidado, se observaron diferencias en la distribucion de
actividades personales, en la proyeccion futura, en la satisfaccion individual y en el equilibrio

entre las necesidades propias y las demandas del cuidado

Este perfil estuvo conformado por 8 participantes (27,6%). Se caracterizo por la
coexistencia del rol de cuidadora con otras areas significativas de desarrollo personal, las
participantes mostraron una participacion activa en actividades recreativas, autocuidado,
relaciones sociales y proyectos personales, manteniendo una identidad que no dependia
exclusivamente del cuidado, asimismo, evidenciaron orientacion hacia metas futuras, mayor

autonomia personal y recursos de afrontamiento funcionales.

Este hallazgo guarda relacion con los discursos del grupo focal donde algunas
participantes sefialaron que la experiencia de cuidado les permiti6 desarrollarse personalmente y
encontrar nuevas formas de aprendizaje y crecimiento, expresando gue sus hijos les habian
ensefiado a “amar de manera diferente” y que continuaban manteniendo metas personales a pesar

de las exigencias del cuidado.

Este fue el perfil predominante, integrado por 14 participantes (48,3%), las cuidadoras de
este grupo organizaron gran parte de su vida en funcién de las necesidades de la persona bajo su
cuidado, aunque conservaban ciertos espacios personales, estos se encontraban subordinados a las
demandas familiares, la satisfaccion personal se vinculaba principalmente al bienestar de sus
hijos o familiares, y se observaba una diferenciacion limitada entre la identidad personal y el rol

de cuidadora.



Este perfil coincide con las experiencias compartidas en el grupo focal, donde varias
participantes expresaron que su vida habia cambiado completamente desde el momento en que
asumieron el cuidado de sus hijos, sefialando que gran parte de sus decisiones, actividades y
rutinas se encontraban determinadas por las necesidades de la persona dependiente, frases como

“todo cambid”, “no puedo salir” o “el cuidado es para toda la vida” reflejan la centralidad que

adquiere el rol de cuidadora dentro de su estilo de vida.

En un grupo compuesto por 7 participantes (24,1%) que presento6 un estilo de vida
caracterizado por una elevada centralidad del cuidado acompariada de limitaciones importantes
en la autorrealizacion, la satisfaccion personal, la proyeccion futura y los recursos de
afrontamiento, en estas participantes se observaron indicadores de estancamiento personal,
reduccion significativa de actividades gratificantes y una tendencia a percibir que sus metas
individuales habian sido postergadas o abandonadas debido a las demandas permanentes del

cuidado.

Los relatos obtenidos en el grupo focal respaldan esta tipologia, evidenciando
experiencias de agotamiento, sensacion de pérdida de oportunidades personales y dificultades
para equilibrar las necesidades propias con las exigencias del cuidado, Algunas participantes
manifestaron haber dejado de lado proyectos personales, actividades sociales y aspiraciones

individuales, priorizando constantemente la atencion de la persona dependiente.

Tipologias Del Sistema De Actividades

Tabla 5: Resultado de tipologia de estilo de vida en el sistema de actividades

Actividades predominantes Frecuencia Porcentaje Pacientes

Equilibrio entre los diferentes 7 24,1% 003-004-007-020-022-026-
tipos de actividades 027




Actividades predominantes Frecuencia Porcentaje Pacientes

Funcionales y sociopsicologicas 17 58,6% 001-002-005-006-008-009-
010-011-012-016-017-018-
013-014-015-024-028

Funcionales 5 17,3% 019-021-023-025-029

Total 29 100,0%

NOTA. Los resultados corresponden a la tipologia de estilo de vida en el sistema de actividades
evaluada mediante el Inventario Autodescriptivo del Estilo de Vida (EV-4). Los porcentajes
fueron calculados sobre el total de participantes (n = 29). Autoria propia (2026)

El sistema de actividades refleja la manera en que las cuidadoras organizan y jerarquizan
las actividades de su vida cotidiana. se identificaron tres configuraciones predominantes:
equilibrio entre los diferentes tipos de actividades (24,1%), actividades funcionales y

sociopsicologicas (58,6%) y actividades predominantemente funcionales (17,3%).

La categoria equilibrio entre los diferentes tipos de actividades estuvo presente en el
24,1% (n=7) de las cuidadoras, lo que indica que estas participantes logran distribuir sus
actividades entre distintas areas de funcionamiento personal, incorporando acciones dirigidas al
autocuidado, las responsabilidades cotidianas, las relaciones sociales y otros espacios de
desarrollo personal, la configuracion sugiere una organizacion mas balanceada de la vida

cotidiana.

La categoria predominante correspondio a las actividades funcionales y sociopsicoldgicas,
representada por el 58,6% (n=17) de la muestra, en estas predominan las actividades orientadas al
cumplimiento de responsabilidades familiares y domésticas, combinadas con actividades

relacionadas con la interaccion social y el vinculo con otras personas, sin embargo, las



actividades asociadas al autocuidado y al desarrollo individual ocupan un lugar secundario dentro

de la organizacién cotidiana.

Por Gltimo, se encontro que el 17,3% (n=5) de las participantes present6é predominio de
actividades funcionales, caracterizadas por una rutinizacion de las actividades vinculadas
principalmente a las demandas diarias de cuidado, el mantenimiento del hogar y la atencion de
responsabilidades inmediatas, con menor diversidad ocupacional y oportunidades limitadas para

el desarrollo de actividades gratificantes.

Los resultados evidencian que la mayoria de las cuidadoras organiza su vida cotidiana
alrededor de actividades vinculadas a las responsabilidades familiares y de cuidado, mientras que
una proporcion menor logra mantener una distribucion mas equilibrada entre los diferentes tipos

de actividades que conforman su estilo de vida.

Tipologias Del Sistema De Contactos Comunicativos

Tabla 6: Resultado de tipologia de estilo de vida en el sistema de contacto comunicativo

Contactos Frecuencia Porcentaje Pacientes

comunicativos

Amplio y funcional 7 24,1% 003-004-007-020-022-026-027
Amplioy 16 55,1% 001-002-006-008-005-009-010-011-
disfuncional 012-013-014-015--016-017-024-029
Estrechoy 6 20,7% 018-019-021-023-025-028
disfuncional

Total 29 100%

NOTA. Resultados obtenidos mediante la aplicacion del Inventario Autodescriptivo del Estilo de
Vida (EV-4) a los cuidadores participantes (n = 29). Autoria propia (2026).



El sistema de contactos comunicativos permitid identificar la forma en que las cuidadoras
establecen y mantienen sus relaciones interpersonales, asi como la funcionalidad de sus redes de
apoyo social. se evidenciaron tres predominantes: red social amplia y comunicativamente abierta
(24,1%), red social funcional con reserva emocional (55,1%) y red social restringida con

tendencia al aislamiento (20,7%).

La categoria predominante correspondio a la red social funcional con reserva emocional,
presente en el 55,1% (n=16) de las participantes, esto indica que las cuidadoras mantienen
relaciones estables y funcionales dentro de su entorno inmediato, caracterizadas por la
convivencia, la cooperacion y el contacto frecuente con personas significativas, dichas relaciones
suelen limitarse al intercambio cotidiano, observandose dificultades para compartir emociones

profundas o experiencias personales relacionadas con las demandas del cuidado.

Por otra parte, el 24,1% (n=7) de las cuidadoras present6 una red social amplia 'y
comunicativamente abierta en este grupo se caracteriza por establecer vinculos sociales mas
amplios y disponer de mayores oportunidades de interaccion interpersonal, también muestra una
mayor disposicion para compartir experiencias personales y buscar apoyo emocional cuando
enfrenta dificultades asociadas al cuidado, lo que puede constituir un factor protector frente al

aislamiento y la sobrecarga emocional.

Finalmente, el 20,7% (n=6) de las participantes evidencio una red social restringida y
tendencia al aislamiento; en este se caracteriza por la presencia de contactos sociales limitados y
una menor disponibilidad de apoyo interpersonal, ya que este tiende a restringir sus interacciones
sociales al entorno mas cercano, presentando dificultades para construir redes de apoyo estables

que faciliten el afrontamiento de las demandas derivadas del cuidado.



En conjunto, los resultados reflejan que, aunque la mayoria de las cuidadoras mantiene
relaciones sociales funcionales, estas no siempre se traducen en espacios efectivos de apoyo
emocional; la predominancia de contactos caracterizados por la reserva emocional sugiere que
muchas participantes enfrentan las exigencias cotidianas del cuidado con recursos sociales

limitados para la expresion abierta de sus preocupaciones y necesidades personales.

Tipologias Del Sistema De Orientacion Temporal

Tabla 7: Resultado de tipologia de estilo de vida en el sistema de orientacion temporal

Orientacion temporal Frecuencia Porcentaje Pacientes
Orientacion temporal 5 17,2% 001-003-004-007-020

proyectiva y esperanzadora

hacia el futuro

Orientacién temporal centrada 16 55,2% 002-006-008-005-009-010-
en el presente 011-012-015-016-017-018-

019-024-026-027
Orientacion temporal 8 27,6% 013-014-021-022-023-025-
restringida y centrada en las 028-029

pérdidas en el pasado
TOTAL 29 100%

NOTA: Resultados obtenidos mediante la aplicacion del Inventario Autodescriptivo del Estilo de
Vida (EV-4) a los cuidadores participantes (n = 29). Autoria propia (2026).

En la forma en que las cuidadoras organizan sus pensamientos, expectativas y decisiones
en funcion del pasado, presente y futuro, se evidencian tres configuraciones predominantes:
orientacion temporal centrada en el presente (55,2%), orientacion temporal restringida y centrada

en las pérdidas (27,6%) y orientacion temporal proyectiva y esperanzadora (17,2%).

En donde la categoria predominante es la orientacion temporal centrada en el presente,

identificada en el 55,2% (n=16) de las participantes, esto refleja que las cuidadoras enfocan gran



parte de sus esfuerzos en responder a las necesidades inmediatas de la persona bajo su cuidado y
a las demandas cotidianas del entorno familiar, la planificacion futura suele quedar subordinada a
la resolucidn de situaciones presentes, priorizando las responsabilidades actuales sobre los

proyectos a largo plazo.

Por otra parte, el 27,6% (n=8) de las cuidadoras presentd una orientacion temporal
restringida y centrada en las pérdidas, que se caracteriza por dificultades para proyectarse hacia el
futuro, una percepcion de estancamiento personal y una tendencia a valorar el pasado como una
etapa mas favorable que la situacion actual, se observé una menor expectativa de logro futuro y
una percepcion de que las demandas permanentes del cuidado han limitado el desarrollo de metas

personales.

Las participantes evidenciaron una orientacion temporal proyectiva y esperanzadora; en
este grupo mantienen expectativas positivas respecto al futuro, establecen metas personales y
utilizan las experiencias previas como fuente de aprendizaje para la toma de decisiones, lo que
favorece la planificacion y la construccion de proyectos orientados al crecimiento personal y

familiar.

Los resultados muestran que la mayoria de las cuidadoras organiza su vida principalmente
en funcion de las exigencias del momento presente, sin embargo, se identificé un grupo que
conserva expectativas y proyectos futuros, asi como otro que experimenta limitaciones
importantes para visualizar oportunidades de desarrollo personal, encontrandose mas

influenciado por experiencias de pérdida, sacrificio y postergacion derivadas del rol de cuidadora

Tipologias Del Sistema De Autorrealizacion

Tabla 8: Resultado de tipologia de estilo de vida en el Sistema de autorrealizacion



Nivel de Frecuencia  Porcentaje Pacientes

autorrealizacion

Alto 5 17,2% 003-005-006-008-009

Medio 16 55,2% 001-002-004-007-010-011-012-015-016-
017-018-020-023-025-028-029

Bajo 8 27,6% 013-014-019-021-022-024-026-027

Total 29 100%

NOTA. Los resultados corresponden a la tipologia de estilo de vida en el sistema de
autorrealizacion evaluada mediante el Inventario Autodescriptivo del Estilo de Vida (EV-4). Los
porcentajes fueron calculados sobre el total de participantes (n = 29). Autoria propia (2026)

En la manera en que perciben sus logros personales y el sentido de satisfaccidn con sus
vidas segun los grupos, los méas numerosos corresponden al nivel medio (55,2%), lo que indica
que la mayoria de las participantes encuentra su realizacion principalmente vinculada al bienestar
familiar, la satisfaccion personal se mide a través del cuidado y la estabilidad de sus seres

queridos, priorizando las necesidades del entorno sobre las metas individuales.

El nivel bajo (27,6%) representa a aquellas cuidadoras que experimentan una
autorrealizacion limitada, caracterizada por sentimientos de estancamiento y la postergacion de
proyectos personales, esta evidencia una menor expectativa de logro y una dependencia
emocional marcada hacia el entorno familiar, lo que puede repercutir negativamente en su

bienestar psicolégico y en la percepcion de oportunidades de desarrollo.

Por otra parte, el nivel alto de (17,2%) corresponde a las cuidadoras que han logrado
mantener metas propias y reconocer logros personales independientes del rol de cuidadores, estos

participantes muestran autonomia y capacidad de crecimiento personal, construyendo proyectos



orientados a su bienestar individual ya que representan una minoria, evidencian que es posible

alcanzar un equilibrio entre el cuidado familiar y el desarrollo personal.

la autorrealizacion de las cuidadoras se encuentra mayormente condicionada por el rol
familiar, con predominio de un sentido de utilidad ligado al bienestar de los otros, sin embargo,
también se identifican grupos que enfrentan limitaciones significativas en su desarrollo personal
y una minoria resiliente que logra sostener espacios de autonomia y crecimiento, los hallazgos
sugieren la necesidad de fortalecer los recursos psicol6gicos y sociales de las cuidadoras,
promoviendo oportunidades que les permitan equilibrar su rol de cuidado con la construccion de

proyectos personales.

Tipologias Del Sistema De Afrontamiento

Tabla 9: Resultado de tipologia de estilo de vida en el Sistema de afrontamiento

Estilo de afrontamiento Frecuencia Porcentaje Pacientes

No definido 7 24,1% 001-004-007-020-
023-025-028

Centrado en las emociones 5 17,2% 002-006-008-010-
018

Centrado en las emociones y el 2 6,9% 015-017

problema

Centrado en la negacion 3 10,3% 013-014-021

Centrado en la negacion y las 1 3,4% 022

emociones

Centrado en la negacion y el problema 1 3,4% 024

Centrado en el problema 10 34,5% 003-005-009-011-
012-016-019-026-
027-029

NOTA ; Los resultados corresponden a la tipologia de estilo de vida en el sistema de
afrontamiento evaluada mediante el Inventario Autodescriptivo del Estilo de Vida (EV-4). Los
porcentajes fueron calculados sobre el total de participantes (n = 29). Autoria propia (2026).



Los estilos de afrontamiento predominantes revelan una marcada diversidad en las
estrategias utilizadas para manejar el estrés derivado del rol de cuidado, el grupo mas numeroso
corresponde a quienes emplean un afrontamiento centrado en el problema (34,5%), lo que indica
que una parte significativa de las participantes busca soluciones practicas y trata de modificar
activamente la fuente de tension, esto refleja una orientacion adaptativa, en la que se privilegia la

accion directa y la resolucién funcional de los conflictos.

En segundo lugar, se observa un grupo con afrontamiento no definido (24,1%), lo que
sugiere una falta de consistencia en el uso de estrategias especificas o una variabilidad en funcion
de las circunstancias, esta indefinicién puede reflejar tanto la ausencia de recursos claros como la

dificultad para consolidar un patron estable de respuesta frente al estrés.

El afrontamiento centrado en las emociones (17,2%) aparece como otra estrategia
relevante, evidenciando que varias cuidadoras tienden a gestionar el malestar a través de la
regulacién emocional, por ejemplo, expresando sentimientos o buscando alivio afectivo mas que

mediante acciones dirigidas a resolver el problema.

Los datos basados en la negacion, ya sea de forma aislada o combinada con otros
enfoques, representan el 17,1% manifestados mediante el estres, la evitacion, la minimizacion o
la postergacion de la situacion, lo que puede ofrecer un alivio temporal, pero a largo plazo
incrementa el riesgo de desgaste emocional y reduce la efectividad en el desempefio del rol de
cuidadora y por ultimo, el afrontamiento mixto emociones-problema (6,9%) aparece en una
minoria, reflejando una combinacién de estrategias que alternan entre la regulacién emocional y

la busqueda de soluciones practicas.

Factores de Riesgo y Proteccion



Entre los factores de riesgo, el grupo sociodemogréafico indicé que la mayoria de los
participantes fueron mujeres mayores de 40 afios, con bajo nivel educativo y sin empleo formal,
lo que limita sus oportunidades de desarrollo econdmico y personal, esta condicién aumenta la
dependencia del medio ambiente y disminuye la autonomia, también existe un nivel de
discapacidad en los nifios, que en muchos casos se asocia con una dependencia funcional casi

total, generando una carga constante para los cuidadores.

la utilizacion de la escala de Zarit confirma un alto nivel de sobrecarga emocional y
fisica, que afecta directamente a la calidad de vida, otro aspecto importante es la falta de apoyo
familiar, muchos familiares tienen que cuidarlos solos, con poco o ningin apoyo de su pareja u
otros familiares los grupos focales revelaron historias de matrimonios rotos, abandono de los
padres y culpabilizacién de otros nifios, todo lo cual aumenté la vulnerabilidad emocional y

social.

los estilos de afrontamiento ambivalentes (24,1%) y basados en la negacion (17,1%)
reflejan una respuesta inconsistente o evitativa al estrés, lo que proporciona alivio a corto plazo
pero conduce a un mayor agotamiento a largo plazo, por otra parte, se reconocen diversos
factores protectores que ayudan a los cuidadores a desempefiar su papel de manera mas efectiva
la prevalencia de superacion personal moderada (55,2%) sugiere que muchos participantes
encuentran significado en el bienestar de su familia, que actla como un recurso protector que da
sentido y utilidad a su trabajo una minoria con un alto nivel de autorrealizacion (17,2%) mantuvo
proyectos personales e independencia, demostrando resiliencia y capacidad para equilibrar sus

preocupaciones con sus objetivos

en términos de estrategias de afrontamiento, la respuesta mas adaptativa es el

afrontamiento centrado en el problema (34,5%), ya que implica buscar activamente soluciones



précticas y organizar el funcionamiento en relacion al estrés por Gltimo se debe tomar en cuenta
que los grupos focales demostraron la importancia de las redes de apoyo emocional y la
resiliencia aprendida expresada en frases como "amar las diferencias” y la capacidad de dar
libertad a los nifios, reflejando procesos adaptativos que aumentan la capacidad de enfrentar
desafios y reducir los efectos de la sobrecarga por lo tanto, los resultados sugieren que el estilo de

vida de los familiares se caracteriza por una tension constante entre riesgo y proteccion.

También, la edad, las limitaciones socioecondémicas, la gravedad de los trastornos
infantiles, la sobrecarga emocional y la falta de apoyo familiar aumentan la vulnerabilidad y la
capacidad de encontrar cuidadores, sostener los proyectos propios y activar estrategias centradas
en los problemas actiia como un recurso protector que permite mantener el rol estos hallazgos
respaldan la necesidad de desarrollar programas de intervencion psicosocial que mejoren la
autorrealizacion y fortalezcan los estilos de afrontamiento adaptativos al tiempo que promueven

redes de apoyo social y oportunidades de crecimiento personal para los cuidadores.

Discusién

En la presente investigacion tuvo como objetivo caracterizar el estilo de vida de las
cuidadoras de personas con discapacidad intelectual, identificando ademas los factores de riesgo
y proteccion asociados a su experiencia de cuidado, los resultados obtenidos mediante la ficha

sociodemogréfica, el Test de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, el cuestionario EV-4 y el grupo

focal evidenciaron que el cuidado constituye el principal eje organizador de la vida

cotidiana de las participantes, se manifesto en la elevada centralidad de los roles familiares, la
predominancia de actividades orientadas al cuidado, la autorrealizacion vinculada al bienestar de

la persona cuidada y la presencia de distintos niveles de sobrecarga fisica y emocional.



En relacidn con la sobrecarga del cuidador, los resultados mostraron un predominio de
niveles moderados, acompariado por la presencia de casos con sobrecarga elevada, este hallazgo
se explica por las condiciones sociodemograficas observadas: la mayoria de las participantes son
mujeres mayores de 40 afios, con bajo nivel educativo, sin empleo formal y con recursos
economicos limitados, también, desempefian el rol de cuidadora principal desde hace mas de dos
décadas, atendiendo a personas con discapacidad intelectual moderada, grave o profunda, muchas
de ellas con dependencia funcional media o alta, estas condiciones generan una carga sostenida
sobre los recursos fisicos y emocionales de las cuidadoras, lo cual se refleja en la presencia de
enfermedades cronicas, estrés, cansancio fisico y dolor muscular, etc. estos hallazgos coinciden
con investigaciones previas realizadas en Bogota Gomez (2016) y Boadi (2017), donde se
evidencio que la prolongacidon del cuidado y la falta de apoyo institucional incrementan la

vulnerabilidad fisica y psicoldgica de las cuidadoras.

La caracterizacion del estilo de vida evidencié configuraciones estrechamente vinculadas
al ambito familiar y al ejercicio del rol de cuidadora, en el sistema de roles, gran parte de las
participantes organiza su identidad alrededor de responsabilidades de proteccion y
acompariamiento, mientras que en el sistema de actividades predominan las tareas funcionales y
sociopsicologicas, orientadas al mantenimiento del hogar y al cuidado familiar los hallazgos
muestran que el rol de cuidadora no constituye Unicamente una funcion especifica, sino un
elemento central en la organizacion de la vida cotidiana, lo que coincide con estudios realizados
en Ecuador. Paredes (2024) sefala que “las madres cuidadoras limitan sus oportunidades de

desarrollo laboral y personal debido a la centralidad del cuidado”.

La presente investigacion tuvo como objetivo caracterizar el estilo de vida de los

cuidadores y personas con discapacidad intelectual e identificar los factores de riesgo y



proteccion asociados a la experiencia del cuidado, los hallazgos mostraron que el cuidado
contribuye a un eje central a la vida cotidiana de los participantes reflejando que los roles
familiares y las actividades, la orientacion y la autorrealizacion estan vinculadas al bienestar de la
persona asi mismo se identifico la presencia de distintos niveles de sobrecarga fisica y emocional

con predominio a niveles moderados aunque también hay casos de sobrecarga leve

Las condiciones socioemoldgicas explican los resultados la mayoria de los cuidadores son
mujeres mayores de 40 afios con bajo nivel de Educacion sin empleo formal con recursos
economicos limitados y ademas desempefiando el rol del cuidador principal desde hace mucho
mas de dos afios atendiendo personas con discapacidad intelectual moderada grave y profunda
muchos de ellos con dependencia funcional medio alto esas caracteristicas generan una carga
sostenida sobre los recursos fisicos y emocionales refleja enfermedades cronicas estrés y

cansancio fisico

De manera comparativa con otros estudios previos podemos encontrar evidencias como
fragilidad en las redes de apoyo y predominio femenino en el rol del cuidador estos hallazgos
coinciden con la observado en manta donde las participantes reportaron aislamiento social y
reserva emocional en sus redes de apoyo lo que incrementa la vulnerabilidad psicosocial en

Bogota Gomez, (2016)

En otra evidencia podemos encontrar que las madres cuidadoras enfrentan
estigmatizacion social y aislamiento lo que se asemeja a dificultades de las cuidadoras del centro
de discapacidades para compartir experiencias sociales y experiencias emocionales profundas en

Ghana. Boadi, (2017).



Asi mismo podemos encontrar en Ecuador se sefial6 que las madres cuidadoras limitan
sus oportunidades de desarrollo laboral y personal debido a centrarse en el cuidado del familiar
esto también lo podemos encontrar en las cuidadoras del centro de discapacidades en la
postergacion de proyectos individuales y en el estancamiento personal debido a que su eje se

centra en el cuidado de la persona a su cargo. (Paredes, 2024).

También se podria comparar con los factores psicosociales impactan de manera negativa
la calidad de vida de los cuidadores afectando dimensiones fisicas psicoldgicas sociales y
ambientales este resultado coincide principalmente debido a las enfermedades cronicas estrés y
dolores musculares que se encuentran dentro de las cuidadoras investigadas en manta, en Santa

Elena. Rodriguez (2025).

En Bucaramanga se identificé un predominio femenino en la ocupacién del hogar, con
apoyo econdémico insuficiente. Estos aspectos se relacionan directamente con las condiciones
observadas en Manta, debido a que las cuidadoras carecen de empleos formales y cuentan con un
recurso econdémico limitado, debido a que generalmente solo se sustentan con el bono que

reciben, el cual es la mitad de un sueldo basico.

Cuando se trata de personas con discapacidad intelectual, se debe considerar que son
personas que requieren de atencion constante y apoyo para realizar actividades basicas o
cotidianas, por lo que corresponde a una gran responsabilidad que generalmente recae sobre el
cuidador principal, se debe tomar en consideracion las demandas fisicas, emocionales y
econdmicas, Segun Campo., et, al. (2022), menciona que la discapacidad intelectual se
caracteriza por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la conducta
declarativa afectando los dominios conceptuales sociales y practicos lo que indica la necesidad de

apoyo constante en la vida diaria.



En conjunto con las variables sociodemograficas, como la edad, sexo, educacion,
ocupacion y apoyo, donde se relatan datos especificos, como: son mujeres que superan los 40
afios de edad, sin educacidon superior y sin un trabajo estable; esto genera afectaciones tanto
econdmicas como de carga emocional, y al recibir apoyo familiar e institucional deficiente,

contribuye de manera negativa al cuidador, llevando a una sobrecarga inminente.

En un estudio realizado en Bucaramanga Torres., et, al. (2024), menciona que se
identificaron que en la mayoria de los cuidadores eran mujeres adultas con ocupacion en el hogar
y pertenencias a estratos bajos lo que refleja condiciones de vulnerabilidad similares encontradas
en otros contextos, ademas, aunque reportaron satisfaccion con el apoyo psicolégico social
sefialaron las deficiencias en el apoyo econémico y la incrementacién de carga emocional y fisica

del rol del cuidador.

Conclusién

1) la presente investigacion permitio caracterizar el estilo de vida de los cuidadores de
personas con discapacidad intelectual del centro de discapacidades en Urbirrios de la ciudad de
Manta, cumpliéndose el objetivo general, los resultados evidenciaron que el estilo de vida de los
participantes se configuran principalmente alrededor del rol permanente de cuidadores, el cual
influye en la organizacion de sus actividades cotidianas, la construccion de sus relaciones
interpersonales, la proyeccion de metas personales, la autorrealizacion y la estrategia utilizada
para afrontar las demandas derivadas del cuidado, desde esta perspectiva personal l6gica, el rol
del cuidador se constituye como el eje organizador de la personalidad expresada en la vida

cotidiana de las participantes.



2) Las caracterizacion sociodemogréfica permite identificar un perfil relevantemente
homogéneo de las cuidadoras, predominando mujeres adultas de mediana y avanzada edad, con
nivel educativo bésico, dedicadas principalmente a la labor del hogar con ingresos econémicos
limitados y una prolongada trayectoria en el cuidado de la familia y personas con discapacidad a
su cargo, asimismo se evidencio que la mayoria asume el cuidado de manera individual con
escaso apoyo familiar y atendiendo a personas con niveles de discapacidad moderados y altos de
dependencia funcional estas condiciones incrementan la exigencia fisica, emocional y social, del

rol del cuidador y contribuyen un contexto de vulnerabilidad que condiciona su estilo de vida

3) El andlisis del inventario autodescriptivo del estilo de vida (EV_4) evidenci6 que la
mayor parte de las cuidadoras organizan su vida en funcion a las necesidades del familiar con
discapacidad intelectual, pero, dominando estilo de vida caracterizado por la centralidad del
cuidado sobre los proyectos personales, se observé una distribucion de actividades orientadas
principalmente al cumplimiento de responsabilidades familiares y domésticas junto a una
orientacion temporal centrada en la demanda presente y una autorrealizacion vinculada al
bienestar de la persona a su cargo, en cuanto las redes de apoyo comunicativo son funcionales
pero limitada la expresion emocional, no obstante también se identificd un grupo menor que logra
mantener equilibrada su vida entre el desarrollo personal, el ser cuidador y la proyeccion de meta

a futuro, evidenciando mayor recurso adaptativo

4) Respecto a los factores de riesgo que inciden en el estilo de vida de las personas
cuidadoras, la investigacion permitié identificar que la sobrecarga derivada del cuidado
prolongado, las limitaciones econémicas, la escasa participacion de otros miembros de la familia
en las tareas de cuidado, el elevado nivel de dependencia funcional de la persona con

discapacidad intelectual y las afectaciones en la salud fisica y emocional de las cuidadoras



constituyen los principales elementos que incrementan su condicion de vulnerabilidad.
Asimismo, la aplicacion de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit evidenci6 niveles
elevados de sobrecarga, 1o que pone de manifiesto la necesidad de fortalecer e implementar
acciones preventivas, programas de apoyo Y estrategias de acompafiamiento integral dirigidas a

este grupo poblacional.

5) En relacién a los factores de proteccion se identifico que la resiliencia el significado
atribuido Al rol de cuidadora, las estrategias de afrontamiento central en la resolucién de
problematicas, la pertenencia de proyectos personales y la existencia de redes de apoyo familiar e
institucional favorecen una mejor adaptacion frente a las demandas del cuidado. Los relatos
obtenidos mediante el grupo focal mostraron que muchas cuidadoras han desarrollado
aprendizaje y capacidad de adaptacion, asi como nuevas formas de comprender su experiencia, lo
que favorece su bienestar psicolégico y contribuye a disminuir el impacto negativo de la
sobrecarga. En consecuencia, los resultados respaldan la importancia de disefiar programas de
intervencion psicosocial orientados a favorecer los recursos personales familiares e
institucionales que favorezcan un estilo de vida saludable y una mejor calidad de vida de las

cuidadoras.

Recomendaciones

1) Al centro de discapacidades Rios implementar un programa permanente de promocion de la
salud y estilo de vida saludable, dirigida a los cuidadores de personas con discapacidad
intelectual orientado a fortalecer el autocuidado la prevencion del agotamiento fisico y

emaocional.



2) Fortalecer las redes de apoyo familiar e institucional y promover programas de capacitacion

para mejorar las competencias de cuidado y disminuir la carga individual.

3) Disefiar talleres que fomenten el equilibrio entre el cuidado y el desarrollo personal, el ocio, la

recreacion y la planificacion de proyectos de vida.

4) Implementar programas de prevencion del sindrome de sobrecarga del cuidador, atencion

psicoldgica y su seguimiento periddico del bienestar psicoldgico y emocional.

5) Potenciar estos factores mediante grupos de apoyo, programas psicoeducativos y estratégicos

que fortalezcan la resiliencia y el afrontamiento adaptativo.

6) Impulsar investigaciones futuras que incorporen muestras mas amplias y diversos contextos
geograficos, asi como disefios longitudinales que permitan comprender la evolucion del estilo de
vida de los cuidadores y evaluar la efectividad de intervenciones dirigidas a fortalecer su

bienestar y calidad de vida.
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FICHA SOCIODEMOGRAFICA DEL CUIDADOR
Caodigo del participante:

(Asignado por el investigador — Ej.: C001)

Fecha de aplicacion: _____ /2026

Lugar: Centro de Discapacidad Urbirrios — Manta

Datos personales del cuidador

Edad: afios
Sexo:
e Femenino
e Masculino
e Oftro: _
Estado civil:
e Soltero/a
e (Casado/a

e Union libre
e Separado/a / Divorciado/a
e Viudo/a

Nivel de instruccion:

e Sinescolaridad

e Primaria incompleta

e Primaria completa

e Secundaria incompleta

e Secundaria completa

e Educacion superior incompleta
e Educacion superior completa

Ocupacion principal:

e Amade casa

e Trabajo informal
e Trabajo formal

o Desempleado/a
e Otro: _

Ingreso econdémico mensual del hogar:

Menos de 1 salario basico



e 1 salario basico
e Mas de 1 salario basico
e Prefiere no responder

Caracteristicas del rol de cuidado
Parentesco con la persona cuidada:

e Madre

e Padre

e Hermano/a

e Abuelo/a

e Tiola

e Otro familiar:

Tipo de cuidador:

e Cuidador primario
e Cuidador secundario

Tiempo desempefiando el rol de cuidador:

Menos de 1 afio
1 a 3 afos

4 a 6 anos

Mas de 6 afios

Horas diarias dedicadas al cuidado:

Menos de 4 horas
4 a 8 horas

9a 12 horas

Mas de 12 horas

Convive con la persona a su cargo:
o Si
e No
Caracteristicas de la persona con discapacidad intelectual
Edad de la persona cuidada: _afios
Sexo de la persona cuidada:
Femenino
Masculino

Grado de discapacidad intelectual:



e |leve

e Moderada
e Grave
e Profunda

Nivel de dependencia funcional:

e Bajo
e Medio
e Alto

Presencia de comorbilidades médicas o psicologicas:
e Si
e No
e Sirespondi6 “Si”, especifique:

Red de apoyo y contexto social
Cuenta con apoyo familiar para el cuidado:
o Si
e No
Cuenta con apoyo institucional (Centro Urbirrios u otros):
o Si
e No
Ha recibido capacitacién formal para el cuidado:
o Si
e No
Condiciones de salud del cuidador
Presenta alguna enfermedad cronica diagnosticada:
e Si
e No
Si respondi6 “Si”, indique cual:
Percibe afectacion en su salud debido al rol de cuidador:
e Si
e No
EV-4 (Simplificado)



Las preguntas que aparecen a continuacion se refieren a diferentes aspectos de la vida diaria de las
personas, no existen respuestas buenas ni malas, sencillamente responda con la mayor sinceridad.
Seleccione una opcion de respuesta, segun caracterice su vida.

* Indica que la pregunta es obligatoria

1. Codigo *
[ ] Respuesta:

2. Edad *
[ ] Respuesta:

3. Sexo *
[] Femenino [] Masculino

4. Ocupacién *
[ ] Estudiante [] Trabajador [] Desocupado [] Ama de Casa

5. Soy un(a) buen(a) hijo(a). *
[ 1 No me caracteriza [] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

6. Cuido el estado de salud y la apariencia fisica y personal *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

7. Tengo muchos amigos *
[ 1 No me caracteriza [] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

8. Creo que los momentos mas felices de mi vida ya pasaron. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

9. Frente a los problemas trato de distraerme y olvidarme del problema. *
[ ] No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

10. Me ocupo de mi salud. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

11. Soy un(a) buen(a) hermano(a). *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

12. Trabajo y/o estudio *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho



13. Siento que soy importante para varias personas *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

14. Mi ritmo de vida actual no me permite pensar en el futuro *
[ 1 No me caracteriza [] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

15. Frente a los problemas, me echo a llorar. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

16. Practico ejercicios fisicos. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

17. Soy un(a) buen(a) padre (madre). *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

18. Me reuno frecuentemente con mi familia. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

19. Mis amigos y las personas importantes en mi vida me comprenden y apoyan *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [] Me caracteriza mucho

20. Lo mejor de mi vida esta por venir. Lucho por mejorar mi vida en el futuro. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

21. Frente a los problemas, me echo a llorar. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [] Me caracteriza mucho

22. Dedico tiempo a mis entretenimientos favoritos (hobbies, pasatiempos). *
[ ] No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

23. Soy un(a) buen(a) esposo(a). *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

24. Participo activamente en politica, religion y las organizaciones sociales.. *
[ ] No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

25. Comparto los temas mas intimos o dificiles con las personas de confianza. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

26. Vivo teniendo en cuenta las experiencias del pasado. *



[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

27. Frente a los problemas me pongo irritable y molesto. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

28. Frente a los problemas me pongo irritable y molesto. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

29. Mis amigos y las personas importantes en mi vida me comprenden y apoyan *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

30. Me ocupo de mantener una buena apariencia personal. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

31. Soy un(a) buen(a) abuelo(a). *
[ 1 No me caracteriza [] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

32. Dedico bastante tiempo a descansar, dormir, reposar. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

33. Tengo facilidad para establecer relaciones de amistad *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

34. Organizo mi vida segun lo que sucede cada dia, no sé qué ocurrira mafana. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [] Me caracteriza mucho

35. Frente a los problemas los nervios me paralizan y no puedo pensar con claridad. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

36. Priorizo la realizacion de mis proyectos, aspiraciones e intereses personales. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

37. Soy un(a) buen(a) amigo(a). *
[ ] No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

38. Dedico bastante tiempo a conversar con los comparieros de trabajo (estudio),
relacionarme y divertirme con los amigos. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

39. Frente a los problemas, aplico soluciones momentaneas que los atenten. *



[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

40. Soy un(a) buen(a) compafiero(a). *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

41. Mis relaciones personales armoniosas y cordiales *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

42. Planifico mi vida actual de acuerdo al ideal de mi vida futura *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

43. Frente a los problemas busco al culpable. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

44. Tengo problemas o preocupaciones en varios aspectos o areas de mi vida los cuales
voy sobrellevando. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [] Me caracteriza mucho

45. Soy un(a) buen(a) lider. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

46. Dedico bastante tiempo a hacer las tareas de la casa, hacer descanso activo, juegos,
caminatas, etc. Practicar deportes. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

47. Dedico tiempo a recordar momentos vividos en el pasado *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [] Me caracteriza mucho

48. Frente a los problemas trato de calmarme para luego hacer le frente. *
[ ] No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

49. Los principales problemas o preocupaciones que tengo, proviene de un solo aspecto o
area de mivida. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

50. En mi vida no existen problemas o preocupaciones significativos, o al menos ninguno
me resulta particularmente dificil y perturbador. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

51. Soy un(a) buen(a) religioso(a). *



[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

52. Confiar los problemas a los amigos y personas allegadas. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [] Me caracteriza mucho

53. No pierdo tiempo meditando sobre el pasado, es més préactico ocuparme del presente

*

[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

54. Frente a los problemas, pido consejos e informacion al respeto. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

55. Soy un(a) buen(a) novio(a). *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

56. Dedico bastante tiempo a estar plenamente informado de las noticias, leer la prensa,
oir la radio, ver la TV. Pensar, reflexionar sobre la vida, hacer planes, etc. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

57. Concentro mi atencién en proyectar mi vida futura, eso es tener los pies sobre la
tierra. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [] Me caracteriza mucho

58. Frente a los problemas, los voy sobrellevando mientras puedo. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

59. Soy un(a) buen(a) tio(a). *
[ ] No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

60. Dedico bastante tiempo a disfrutar las comidas y bebidas *
[ ] No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

61. Frente a los problemas, aplazo su solucién para un momento mejor. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

62. Soy un(a) buen(a) primo(a). *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

63. Dedico bastante tiempo a algun pasatiempo (coleccionar sellos, criar peces, etc.) *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho



64. Frente a los problemas, busco las diferentes vias de solucién posibles y aplico la que
creo mas efectiva. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

65. Soy un(a) buen(a) ciudadano (a) *
[ 1 No me caracteriza [] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

66. Frente a los problemas, busco las diferentes vias de solucion posibles y aplico la que
creo mas efectiva. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

67. Frente a los problemas , no puedo dejar de pensar en ellos y trato de solucionarlos por
cualquier modo *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [] Me caracteriza mucho

68. Dedico bastante tiempo a estar en contacto con la cultura, asistir a museos, conciertos,
leer, etc. *
[ 1 No me caracteriza [ ] Me caracteriza [ ] Me caracteriza mucho

Escala de sobrecarga del cuidador de ZARIT

Fuente: Breinbauer, H; VVasquez, H; Mayanz, S; Guerra, C; Teresa Millan, «Validacion en Chile
de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus versiones original y abreviada» Rev Med
Chile; 137; 657-665, 2009.

El Objetivo de la Escala Zarit es medir la sobrecarga del cuidador evaluando dimensiones como
calidad de vida, capacidad de autocuidado, red de apoyo social y competencias para afrontar
problemas conductuales y clinicos del paciente cuidad. Las preguntas de la escala sin tipo Likert
de 5 opciones:

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

A WIN| -

Aplicacion



Esta escala puede ser autoaplicada o aplicada por el profesional que realiza el control del salud.
Interpretacion

Cada respuesta obtiene una puntuacion de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo un
resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en:

Ausencia de sobrecarga <46
Sobrecarga ligera 47-55
Sobrecarga intensa >56

El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar sobrecarga intensa.

El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador, por lo cual
se debe indicar.

La ausencia de sobrecarga, requiere monitoreo, sobre todo ante aumento de los
requerimientos de cuidado

Pregunta Nunca Raravez Alguna Bastantes Casi
veces veces siem
pre

1  ¢Piensaque su familiar
solicita mas ayuda de la que
realmente necesita?

2  ¢Piensa que debido al tiempo
que dedica a su familiar ya no
dispone de tiempo suficiente
para usted?

3  ¢Sesiente agobiado por
intentar compatibilizar el
cuidado de su familiar con
otras resposabilidades
(trabajo, familia)?

4  ;Sesiente vergilienza por la
conducta de su familiar?

5  ¢Sesiente enfadado cuando
esta cerca de su familiar?

6  ¢Cree que la situacion actual
afecta negativamente la
relacion que Ud tiene con
otros miembros de su familia?

7 ¢Tiene miedo por el futuro de
su familiar?




¢Piensa que su familiar

Pregunta Nunca

Rara vez

Alguna
veces

Bastantes
Veces

Casi
siem
pre

10

11

12

13

14

15

16

Depende de usted?

¢Piensa que su salud ha
empeorado debido a tener que
cuidar a su familiar?

¢ Se siente tenso cuanto esta
cerca de su familiarr?

¢Piensa que no tiene tanta
intimidad como le gustarfiia
debido a tener que cuidar a su
familiar?

¢Siente que su vida social se
ha visto afectada
negativamente por tener que
cuidar a su familiar?

¢ Se siente incomodo por
distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de
su familiar?

¢Piensa que su familiar le
considera a usted la Unica
persona que le puede cuidar?
¢Piensa que no tiene
suficientes ingresos
econdmicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademas
de sus

otros gastos?

¢Piensa que no sera capaz de
cuidar a su familiar por

Pregunta Nunca

Rara vez

Alguna
veces

Bastantes
veces

Casi
siem
pre

17

18

Mucho mas tiempo

¢Siente que ha perdido el
control de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su
familiar?

¢Desearia poder dejar el
cuidado de su familiar a otra
persona?




19 ;Se siente indeciso sobre qué
hacer con su familiar?

20 ¢Piensa que deberia hacer méas
por su familiar?

21 ¢Piensa que podria cuidar
mejor a su familiar?

22  Globalmente ;Qué grado de
“carga” experimenta por el
hecho de cuidar a su familiar?

GUION DEL GRUPO FOCAL

Cuentenos una anécdota o experiencia significativa de su vida que recuerden especialmente, ya
sea positiva o0 negativa, y que haya tenido un impacto importante en ustedes.

¢Cual es tu rutina diaria?

¢Qué actividades ha tenido que dejar o reducir debido a las responsabilidades de cuidado?
¢Dispone de tiempo para descansar, recrearse o realizar actividades personales?

¢Se siente comprendido(a) y apoyado(a) por las personas de su entorno?

¢Ha experimentado situaciones de discriminacion, rechazo o incomprensién debido a la condicién
de su familiar?

¢Ha tenido que renunciar o modificar proyectos personales, familiares o laborales debido al
cuidado?

¢ Como recuerda su vida antes de asumir el cuidado de su familiar?

¢ Cuéles son sus principales preocupaciones respecto al futuro?

¢Qué le ayuda a superar los momentos dificiles?

¢Qué le brinda esperanza y motivacion para continuar?

¢Como ha influido esta experiencia en su forma de ver la vida?

¢Qué mensaje daria a otras personas que desempefian el rol de cuidador?

Si pudiera cambiar algo de su vida actual, ;qué cambiaria?






