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RESUMEN

La familia se puede definir como la unidad de apoyo social entre personas que se encuentren unidas por vinculos san-
guineos o por lazos afectivos, teniendo como objetivo principal el cuidado, crianza y educacion de los hijos y cada uno
de sus miembros que integren esa familia. De esta manera se pueda mantener entre si una relacion solidaria y a su vez
forme parte importante de su sistema de apoyo o de su unidad familiar. Se busca determinar si en las familias con un
adecuado cumplimiento de su rol en la atencién y cuidado a las personas con discapacidad fisica se observa una mejor
calidad de vida. El estudio se realiza en el Centro de Salud San Valentin, que posee una poblacion afluente es de 17.947
habitantes de los cuales se identifican 256 personas con discapacidad, de este grupo 131 corresponden a personas con
discapacidad fisica y sus respectivas familias, de ellas se escogen 45 muestras segun los criterios de la investigacion.
Una vez caracterizada la muestra poblacional, enmarcados en la Constitucion de la Republica, la Ley Orgénica de Dis-
capacidades y el Plan Nacional de desarrollo se disefia una “Estrategia de orientaciéon familiar para fortalecer la calidad
de vida de las personas con discapacidad fisica que son atendidos en el Centro de Salud San Valentin” que ha permiti-
do evidenciar ciertos cambios en la percepcion familiar y el APGAR de calidad de vida antes y después de aplicarla La
estrategia disefiada y aplicada cumple con las necesidades caracterizadas para el grupo en estudio. Se ha conseguido
que para obtener los mejores resultados esperados es necesario recolectar informacion psicolégica, social, econémica,
meédica y legal de cada caso por lo que se hace la salvedad que estos resultados pueden ser espejo de algun otro pro-
yecto siempre que se cumpla la condicion de estudio y recoleccién de datos necesarios para disefiar la mejor estrategia.
No todos los seres humanos responden de igual manera al estimulo, pero definitivamente estimular es el reto y analizar la
respuesta es la tarea.

Palabras clave: Discapacidad fisica, apoyo, familia, calidad de vida, estrategia.
ABSTRACT

The family can be defined as the unit of social support between people who are linked by blood ties or emotional ties, with
the primary objective of caring for, raising and educating children and each of its members who make up that family. In
this way, a supportive relationship can be maintained between them and, in turn, form an important part of their support
system or family unit. The aim is to determine if a better quality of life is observed in families with an adequate fulfillment of
their role in the care and attention of people with physical disabilities. The study is carried out at the San Valentin Health
Center, which has an affluent population of 17,947 inhabitants, of which 256 people with disabilities are identified, of this
group 131 correspond to people with physical disabilities and their respective families, from which they are chosen 45
samples according to the research criteria. Once the population sample is characterized, framed in the Constitution of the
Republic, the Organic Law on Disabilities and the National Development Plan, a “Family orientation strategy is designed
to strengthen the quality of life of people with physical disabilities who are cared for in the San Valentin Health Center ”,
which has revealed certain changes in family perception and the APGAR of quality of life before and after applying it. The
strategy designed and applied meets the needs characterized for the study group. It has been achieved that in order to
obtain the best expected results it is necessary to collect psychological, social, economic, medical and legal information
from each case, so it is important that these results may be the mirror of some other project as long as the condition of study
and data collection necessary to design the best strategy. Not all human beings respond the same way to the stimulus, but
stimulating is definitely the challenge and analyzing the response is the task.

Keywords: Physical disability, support, family, quality of life, strategy.
RESUMO

A familia pode ser definida como a unidade de apoio social entre pessoas unidas por lagos de sangue ou emocionais,
com o objetivo principal de cuidar, criar e educar os filhos e cada um de seus membros que compdem essa familia. Dessa
forma, um relacionamento de apoio pode ser mantido entre eles e, por sua vez, formar uma parte importante do sistema
de apoio ou unidade familiar. O objetivo € determinar se uma melhor qualidade de vida é observada em familias com
cumprimento adequado de seu papel no cuidado e atencdo de pessoas com deficiéncia fisica. O estudo é realizado no
Centro de Saude San Valentin, que possui uma populacédo abastada de 17.947 habitantes, dos quais 256 pessoas com
deficiéncia sdo identificadas, desse grupo 131 correspondem a pessoas com deficiéncia fisica e suas respectivas fami-
lias, das quais séo escolhidas 45 amostras de acordo com os critérios da pesquisa. Uma vez caracterizada a amostra
populacional, enquadrada na Constituicdo da Republica, na Lei Organica das Deficiéncias e no Plano Nacional de Des-
envolvimento, uma “estratégia orientada para a familia é elaborada para fortalecer a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia fisica atendidas em San Valentin Health Center ", que revelou algumas mudancas na percepcgéo da familia e
no APGAR da qualidade de vida antes e depois da aplicagdo. A estratégia projetada e aplicada atende as necessidades
caracterizadas pelo grupo em estudo. Foi alcancado que, para obter os melhores resultados esperados, € necessario
coletar informagdes psicologicas, sociais, econdémicas, médicas e legais de cada caso, de modo que a ressalva € que
esses resultados podem refletir algum outro projeto, desde que a condig&o de estudo e coleta de dados necessarios para
projetar a melhor estratégia. Nem todos os seres humanos respondem da mesma maneira ao estimulo, mas estimular é
definitivamente o desafio e analisar a resposta ¢é a tarefa.

Palavras-chave: Deficiéncia fisica, apoio, familia, qualidade de vida, estratégia.
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Introduccion

No existe una unica definicion correcta de
familia. El término familia cambia de signifi-
cado con el tiempo, las culturas y los auto-
res. (Leal, 2008)

Sin embargo, podemos definirla como la
unidad de apoyo social entre personas que
se encuentren unidas por vinculos sangui-
neos o simplemente por lazos afectivos;
pueden estar conformadas por uno o dos
padres, abuelos u otro familiar, teniendo
como objetivo principal el cuidado, crianza
y educacion de los hijos y cada uno de sus
miembros que integren esa familia. De esta
manera se pueda mantener entre si una re-
lacion solidaria y a su vez forme parte im-
portante de su sistema de apoyo o de su
unidad familiar.

La familia es considerada como la célula
fundamental de la sociedad; aquel conjunto
de personas que conviven en un lugar co-
mun llamado hogar que se organizan por
roles de padre, de madre, de hermanos,
los mismos que pueden estar unidos por un
vinculo consanguineo o no. (Nunez, 2015)
Para el autor Alvarez Sintes (2008) la fami-
lia se la establece como la unidad de re-
produccion y conservacion de la especie
humana; cumpliendo funciones importan-
tes en el desarrollo biolégico, psicolégico y
social del hombre como principal objetivo;
y se consolida junto a otros grupos socia-
les, la socializacion y educacion del indivi-
duo para su insercion en la vida social, y la
transmision de valores culturales que va de
generacion en generacion. Ademas, cons-
tituye la primera red de apoyo social que
posee el hombre, es el muro de contencion
que tiene una persona para tolerar las exi-
gencias provenientes del propio proceso de
su desarrollo en la cual se encuentra inmer-
so. (Sintes, 2008)

Sin embargo, vale aclarar que no siem-
pre la familia es una fuente de sustento y
amortiguadora de estrés; existiendo moti-
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vos como enfermedad, discapacidad, una
mala economia, que generan sentimientos
de tension y contrariedad, provocando en la
familia momentos de desarmonia y la falta
de apoyo familiar en situaciones que real-
mente lo ameritan.

La Clasificacion Internacional del Funcio-
namiento, de la Discapacidad y de la Sa-
lud (CIF) define a la discapacidad como un
término genérico que engloba deficiencias,
limitaciones de la actividad vy restricciones
a la participacion. Se entiende por discapa-
cidad la interaccion entre las personas que
padecen alguna enfermedad (por ejemplo,
paralisis cerebral, sindrome de Down y de-
presion) y factores personales y ambienta-
les (por ejemplo, actitudes negativas, trans-
porte y edificios publicos inaccesibles y un
apoyo social limitado). (OMS, 2018)

Segun el manual de calificacion de discapa-
cidad del Ministerio de salud publica define
a la discapacidad fisica como deficiencias,
limitaciones y restricciones funcionales y/o
estructurales, irreversibles e irrecuperables
de las alteraciones neuromusculoesqueléti-
ca o de organos internos, que se traducen
en limitaciones posturales, de desplaza-
miento o de coordinacion del movimiento,
fuerza reducida, dificultad con la motricidad
fina o gruesa. Implica movilidad reducida y
complejidad para la realizacion de ciertas
actividades de la vida diaria y/o autocuida-
do. (MSP, 2018)

Cuando en el seno de una familia nace un
nino con una discapacidad fisica, o una
discapacidad fisica sobreviene o le es
diagnosticada a un miembro de la familia,
no cabe duda de que este acontecimiento
afecta a cada uno de los miembros y al con-
junto. Tampoco cabe duda de que el con-
texto familiar es, al menos durante un buen
numero de anos, el entorno que mas va a
influir sobre la persona (con o sin discapa-
cidad fisica). (Azkoaga, 2015)

Este tipo de situaciones suele producir en

217




RODRIGUEZ VELEZ, M., & MENDOZA BRAVO, K.

las familias con un familiar con discapaci-
dad fisica, una crisis o duelo de relacion
en la familia. En algunas ocasiones la con-
vivencia de pareja queda dafada y en al-
gunos casos 0 se separan o hacen vidas
paralelas. Provocando en estas familias va-
rias fases: miedo, negacion, enfado e ira,
soledad o tristeza, culpa, agotamiento, so-
breproteccion, abandono, descuido. (Cue-
to, 2016)

La calidad de vida es considerada como
el bienestar individual en el cual se agrupa
en cinco dominios principales: el bienes-
tar fisico en el que se incluye a la salud y
seqguridad fisica, bienestar material lo que
corresponde a lo econémico, laboral y vi-
vienda; bienestar social y sus relaciones in-
terpersonales con la familia, las amistades;
desarrollo y actividad la educacion, produc-
tividad hacia la sociedad y bienestar emo-
cional partiendo desde la armonia y tranqui-
lidad que el individuo asi como también el
autoestima. La respuesta que pudieran dar
cada uno de estos dominios es subjetiva ya
que dependera de muchos factores. (DD,
2017)

La presente investigacion se realiza en el
canton Lago Agrio conocido también como
Nueva Loja, en su zona urbana cuenta con
tres centros de salud con gran afluencia de
pacientes; por lo que este estudio se realiza
en el Centro de salud San Valentin tipo B.

El rol que ejerce la familia al cuidado de per-
sonas con discapacidad fisica que se atien-
den en este centro de salud, es influenciado
por factores como econdmicos, psicosocia-
les y educacionales; convirtiéndose en un
riesgo que afecta a la familia y a el bienes-
tar fisico de las personas con discapacidad
fisica. Se trabaja con las familias que estan
al cuidado de personas con discapacidad
fisica, y se incluye al personal de salud que
labora en dicha institucion en busca de so-
luciones para mejorar la calidad de vida de
tales pacientes.
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Metodologia

Se busca determinar si en las familias con
un adecuado cumplimiento de su rol en la
atencion y cuidado a las personas con dis-
capacidad fisica se observa una mejor cali-
dad de vida.

El centro de Salud San Valentin posee una
poblacion afluente es de 17.947 habitantes
de los cuales mediante el levantamiento de
fichas familiares realizado por el personal
de salud de dicha institucion se identifican
256 personas con discapacidad, de este
grupo 131 corresponden a personas con
discapacidad fisica a quienes se les realiza
visita domiciliaria trimestrales; las mismas
que son realizadas por el personal de mé-
dico que labora en esta casa de salud. La
muestra estda conformada por éste ultimo
grupo, con un universo de 131 personas
con discapacidad y sus respectivas fami-
lias de las cuales se escogen 45 muestras
segun los criterios definidos.

El tipo de muestra incluyen criterios de in-
clusion como:

1. personas con discapacidad fisica que
Su porcentaje de discapacidad sea ma-
yor al 65%,

2. que se encuentren en condiciones de
riesgo,

3. que sus controles meédicos sean realiza-
dos en la unidad de salud en donde se
realizara el presente estudio

Obteniendo asi a 45 personas con discapa-
cidad fisica y 45 familias.

Se tomara como referencia la observacion
los fendbmenos y sucesos para resolver las
preguntas de investigacion.

Técnica de recoleccion de informacion. Re-
vision sistematica de la teoria, Guia de ob-
servacion, Test de Apgar modificado, entre-
vistas.

RECIMUNDO VOL. 4 N¢ 3 (2020)
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Resultados

De la teoria nos interesaria sintetizar prime-
ramente el hilo conductor desde la familia
hasta la calidad de vida del paciente y de
las familias ligadas a la discapacidad fisica
Para comprender mejor a la familia, evaluar-
la y de esta manera desempenfar una me-
jor intervencion Daniela Bitencourt Santos
(2018) nos menciona que el modelo sistémi-
CO se basandose en cuatros componentes
basicos:

1. Interaccion familiar. - Interactuan unos
con otros diariamente teniendo en cuen-
ta el nivel de cohesion, de adaptabilidad
y el estilo de comunicacion, los lazos
emocionales, su capacidad de convivir
y resignificar el estrés y la manera de li-
diar con el conflicto.

2. Estructura familiar que son las caracte-
risticas de los miembros de la familia, las
variaciones en la modalidad cultural y en
la ideologia que forman el input del mo-
delo sistémico de la familia mediando la
interaccion familiar;

3. Funciones familiares, que representan
la combinacién de las interacciones fa-
miliares y se subdividen en nueve: eco-

noémica, de cuidado fisico, de descanso
y recuperacion, de socializacion, de au-
todefinicion, de afectividad, de orienta-
cion, de educacion y vocacional;

4. Ciclo vital de la familia, que se refiere
a los cambios que siente la familia en
cada etapa y el estrés que provocan las
transiciones. (Bitencourt, 2018)

De acuerdo a éstas caracteristicas la familia
se constituye en la instancia mas potente e
insustituible para el desarrollo socio-afecti-
vo de todas las personas y, de manera es-
pecial, para los miembros del hogar que
presenta discapacidad fisica.

La discapacidad fisica es un evento critico
que desencadena reacciones y adaptacio-
nes en todo el contexto de vida y sistema
de relaciones entre el individuo y su familia.
Las formas de funcionamiento precedentes
resultan insuficientes, por lo cual se activan
procesos de adaptacion: se desencadenan
cambios en las relaciones familiares y extra-
familiares. (Juarez, 2013)

El grado de discapacidad se establece a
partir de los siguientes porcentajes de dis-
capacidad:

Tabla 1. Grado de discapacidad

Grado Porcentaje de discapacidad Calificacion
1 0% Discapacidad nula
2 1-24% Discapacidad leve
3 25-49 % Discapacidad moderada
4 50-70 %. Discapacidad grave
5 71 -100% Discapacidad muy grave

Fuente: Los autores 2020
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Ledn, Menés, Puértolas, Trevijano y Zabalza
(2003) los padres presentan diversas reac-
ciones ante el nacimiento de hijos(as) con
discapacidad fisica, las cuales se relacio-
nan con una serie de etapas en las que el
area afectiva y conductual de la familia son
inestables, sin embargo, esto no significa
que todas las familias pasen por dichas eta-
pas o0 que deban seguirlas de forma lineal.
En la primera de estas etapas se encuen-
tran ciertos procesos, tales como;

1. Duelo o shock, que surge cuando los
padres conocen el diagnostico de su
hijo, y se dan cuenta que no cubre las
expectativas que se tenian.

2. Negacion, en la que los padres no acep-
tan la realidad en la que estan inmersos,
surgen interrogantes acerca de la disca-
pacidad: spor qué a mi?, ;jcoémo? jqué
pasara cuando crezca?, entre otras; y al
mismo tiempo se inicia la busqueda de
ayuda por parte de diferentes profesio-
nales.

3. Reclamo, que se caracteriza por la bus-
queda de un culpable e incluso una
posible ruptura del matrimonio, un sur-
gimiento de coraje y decepcion porque
el nifo no presenta un desarrollo psico-
l6gico vy fisico favorable, asi como una
actitud de rechazo y resentimiento hacia
los profesionales que dan la noticia.

4. Negociacion que implica la creencia de
que se trata de algo pasajero, hay un
equilibrio emocional, busqueda del me-
jor especialista o0 esperanza de un mila-
gro que sane al nifo (buscan un refugio
en la religion).

5. Aceptacion de la persona con disca-
pacidad fisica, independientemente de
sus caracteristicas, asi como el reorde-
namiento de la vida familiar, la busque-
da de ayuda profesional para el hijo e
incluso el apoyo de familiares y padres
que estén en las mismas condiciones.
(Ledn, 2003)

En las personas que poseen discapacidad
fisica, el rol que brinde la familia es funda-
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mental ya que para la sociedad este grupo
se lo considera como una poblacion en ries-
go; pero no por ello el trato que la familia
dedique sea diferenciada, especial o con
una actitud compasiva y sobreprotectora.
Al contrario, deberia de ser inclusivo de-
pendiendo mucho del grado de discapaci-
dad que éste posea.

Las crisis y la manera de abordarlas en
cada uno de estos momentos son también
diferentes, dependiendo de factores como:
Grado de afectacion: Este factor complica
el afrontamiento de la problematica, a medi-
da que avanzamos evolutivamente, las ne-
cesidades van siendo mayores.

Recursos psicoldgicos para el afrontamien-
to: Los recursos personales, la madurez y
equilibrio psicolégico marcaran en gran
medida la capacidad y forma de afronta-
miento.

Condiciones socio-econémicas y culturales
que rodean a la familia.

Los cuidados que presta la familia a la per-
sona con discapacidad fisica se le deno-
mina cuidados informales. Estos cuidados
son prestados por uno o mas familiares de
la persona que requiere los cuidados sin
ningun tipo de remuneracion y sin ser profe-
sionales en la materia. (Perez, 2016)

El desarrollo de la vida cotidiana del familiar
que se encuentra al cuidado de la persona
con discapacidad fisica puede verse afec-
tada en ambitos diferentes entre los que
mencionamos:

Calidad de vida

Se defini¢ la calidad de vida en funcion de
la manera en que el individuo percibe el lu-
gar que ocupa en el entorno cultural y en el
sistema de valores en que vive, asi como
en relacion con sus objetivos, expectativas,
criterios y preocupaciones. Todo aquello
matizado, por supuesto, por su salud fisica,
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su estado psicologico, su grado de inde-
pendencia, sus relaciones sociales, los fac-
tores ambientales y sus creencias persona-
les. (FMS, 1996)

Siendo un concepto global, con un signifi-
cado abstracto, complejo y subjetivo, la ca-
lidad de vida debe de evaluarse de manera
amplia y sumatoria en los diferentes aspec-
tos de la vida de cada persona; generando
un enfoque holistico, de analisis de cada
uno de estos indicadores y asi poder iden-
tificar situaciones que afectan la calidad de
vida en un individuo.

La calidad de vida en el individuo con
discapacidad fisica. -

Factores como la conducta de la persona y
su integracion en el ambiente familiar y so-
cial, la tenencia de ayudas técnicas y las
diferentes estrategias para superar la situa-
cion de discapacidad fisica son de mucha
relevancia en la calidad de vida.

Cabe recalcar que la calidad de vida y la si-
tuacion de las personas con discapacidad
fisica dependeran también de factores tan
subjetivos como escala de valores, creen-
cias y expectativas de cada persona, que
estan integrados en un marco biogréficos,
familiar, social y medio ambiental.

Podriamos decir que la calidad de vida es
el reflejo de las condiciones deseadas por
una persona con relacion a ocho necesida-
des fundamentales que representan el nu-
cleo de las dimensiones de la vida de las
personas:

e Bienestar emocional: estabilidad mental,
ausencia de estrés, sentimientos negati-
vos, satisfaccion, autoconcepto.

¢ Relaciones interpersonales: relaciones
sociales, relaciones familiares, relacio-
nes de pareja, tener amigos y amigas
estables y claramente identificados, te-
ner contactos sociales positivos y grati-
ficantes.

e Bienestar material; condiciones de vi-
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vienda, condiciones del lugar de trabajo,
condiciones del servicio al que acude,
empleo, ingresos, salario, posesiones

e Desarrollo personal: educacion, oportu-
nidad de aprendizaje, habilidades rela-
cionadas con el trabajo, habilidades fun-
cionales, actividades de la vida diaria.

e Bienestar fisico: atencion sanitaria, sue-
Ao, consecuencia de la salud, salud ge-
neral, acceso a ayudas técnicas

e Autodeterminacion; autonomia, metas
y preferencias personales, decisiones,
elecciones.

e Inclusion social: Participacion, integra-
cion, apoyos

e Derechos: Conocimientos de derechos,
defensa de derechos, ejerce derechos,
intimidad y respeto.

Calidad de vida familiar. -

Es un estado dinamico de bienestar de la
familia, definido de forma colectiva y subje-
tiva y valorado por sus miembros, en el que
interactuan las necesidades nivel individual
y familiar.

Existen 5 dimensiones que definen la cali-
dad de vida, entre estos tenemos:

e |Interaccion familiar: Disfrutar el tiempo
juntos, expresarse abiertamente unos
con otros, resolver los problemas uni-
dos, apoyarse unos con otros para al-
canzar objetivos, demostrarse carino y
preocupacion, hacer frente a los altiba-
jos de la vida

e Papel de padres y madres: los miem-
bros de la familia: ayudan a la persona
con discapacidad fisica a: ser depen-
dientes, llevar a cabo sus tareas y acti-
vidades, a llevarse bien con los demas,
tomar decisiones adecuadas.

Conocen a otras personas que forman par-
te de la vida del miembro con discapaci-
dad, como amigos o amigas, profesores o
profesoras, etc. Tienen tiempo para ocupa-
se de las necesidades de la persona con
discapacidad
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Bienestar emocional. - la familia: cuen-
ta con el apoyo necesario para aliviar
el estrés, tiene amigos o0 amigas u otras
personas que les brindan su apoyo, dis-
ponen de algun tiempo para ellos, cuen-
tan con ayuda externa para atender a
las necesidades especiales de todos los
miembros de la familia.

Bienestar fisico y material. - La familia:
cuenta con medios de transporte, recibe
asistencia médica cuando lo necesita
puede hacerse cargo de los gastos, se
siente segura en casa, en el trabajoy en
el barrio, se siente informada

e Apoyos relacionados con la discapaci-
dad: La persona con discapacidad tiene
apoyo para: progresar en centro o traba-
jo, progresar en el hogar, hacer amigos
0 amigas, la familia tiene buenas relacio-
nes con las personas que trabajan con a
persona discapacidad.

En el proceso cuantitativo de la investiga-
cion de la evaluacion de las familias selec-
cionadas en el centro de salud, se muestran
los siguientes cuadros informativos.

Tabla 2. Datos de la persona con discapacidad fisica

SEXO: CANTIDAD %
HOMBRE 20 44,44
MUJER 25 55,56

TOTAL 45 100

Fuente: Los autores 2020

Tabla 3. Datos de la edad de las personas con discapacidad fisica

EDAD CANTIDAD %
0 MESES A 10 ANOS 2 4,44
10 A 20 ANOS 5 11,11
20 A 40 ANOS 10 22,22
40 A 50 ANOS 13 28,89
60 ANOS A MAS 15 33,33

TOTAL 45 99,99

Fuente: Los autores 2020

Tabla 4. Porcentaje de discapacidad de las personas con discapacidad fisica

PORCENTAJE DE
DISCAPACIDAD FISICA

CANTIDAD %

65% A 74%
75% A 84%

RECIMUNDO VOL. 4 N¢ 3 (2020)
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85% A 94%
95% A 99%
TOTAL

Fuente: Los autores 2020

10 22,2
25 55,6
45 100

Tabla 5. Origen de la discapacidad fisica de las personas

LA DISCAPACIDAD FiSICA  CANTIDAD %
QUE PADECE ES DE TIPO:
CONGENITA ‘ 30 66,7
ADQUIRIDA ‘ 15 33,3
TOTAL 100

Fuente: Los autores 2020

‘ 45

Tabla 6. Definicion de la discapacidad fisica secundaria de las personas

(TIENE ALGUNA

%

DISCAPACIDAD MAS A PARTE

DE LA PRINCIPAL? POR
FAVOR INDICAR CUAL

AUDITIVA
LENGUAJE
INTELECTUAL
PSICOSOCIAL
TOTAL

Fuente: Los autores 2020

Sobre el cuidador de la persona con dis-
capacidad se tiene que el 75,6% son de
sexo masculino, el 40% de los cuidadores
tienen entre 25 y 35 anos, pero destaca que
el 44,4% de ellos son mayores de 45 anos,
el 42,2% de ellos son las madres y el 31,1%
solo tiene nivel de estudio primario siendo
solo el 2,2% el que cuenta con nivel de es-
tudio superior y el 6,7% no sabe leer, ni es-
cribir. EI 26, 7% esta sin trabajo, 3% de esta

RECIMUNDO VOL. 4 N¢ 3 (2020)

1 8,3
2 16,7
8 66,7
1 8,3
12 100

poblacion tiene trabajo a tiempo completo
y la misma cantidad esta jubilada, destaca
que la mayoria (51,1%) trabaja en casa y el
77,8% de las familias solo tiene una persona
con discapacidad habitando en el domicilio
familiar.
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Tabla 7. Definicion de la discapacidad fisica secundaria de las personas

¢,COMO ESTA CONSTITUIDA LA FAMILIA? %

SOLO PAPA E HIJOS
SOLO MAMA E HIJOS

MAMA, PAPA, HIJOS, ABUELOS, TiOS, PRIMOS, ENTRE 11

OTROS.

MAMA, PAPA E HIJOS
OTROS

TOTAL

Fuente: Los autores 2020

4 8,9
156 33,3

24,4
10 22,2
5 11,1
45 100

Tabla 8. Origen de la ayuda econdmica para el nucleo familiar

¢ QUIENES AYUDAN ECONOMICAMENTE %

EN EL HOGAR?

MADRE
PADRE
MADRE Y PADRE
HERMANOS MAYORES
GOBIERNO
PENSION ALIMENTARIA
ONG

TOTAL

Fuente: Los autores 2020

Una vez caracterizada la muestra poblacio-
nal, enmarcados en los articulos 6, 7, 11y
47 de la Constitucion de la Republica, los
articulos 19y 56 de la Ley Organica de Dis-
capacidades y el Plan Nacional de desarro-
llo se disefia una ESTRATEGIA DE ORIEN-
TACION FAMILIAR PARA FORTALECER LA
CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD FISICA QUE SON
ATENDIDOS EN EL CENTRO DE SALUD
SAN VALENTIN (Anexo1) que ha permitido

224

7 15,6
10 222
11 24,4
4 8,9
6 13,3
3 6,7
4 8,9
45 100

evidenciar ciertos cambios en la percep-
cion familiar y el APGAR de calidad de vida
antes y después de aplicarla. A continua-
cion, se muestra en andlisis de la diferencia
en los resultados obtenidos.

La familia expresa disfrutar mas el tiempo
juntos una vez mejorando los resultados
en un 13,4%. Aumento un 24, 5% que los
miembros de la familia ayudaran siempre
a que la persona con discapacidad fisica

RECIMUNDO VOL. 4 N¢ 3 (2020)
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aprenda a ser independientes, un 51,1%
de los miembros de su familia ayudaran a
la persona con discapacidad fisica con las
tareas de cuidados y un 53,3% que conta-
ran con el apoyo necesario para aliviar el
estres.

El 37.8% mas de los encuestados manifies-
tan que los miembros de sus familias se ex-
presen abiertamente con otros y un 13,3%
mas ahora siempre disponen de algun tiem-
po para ellos.

Muestran la mejoria en un 40% mas de fa-
milias que resuelven los problemas unidos
siempre y se apoyan unos a otros siempre
en un 50.4% mas familias para alcanzar los
objetivos.

Ahora aumenta un 44, 5% las familias que
son capaces de hacer frente a los altibajos
de la viday un 37,8% las que apoyan siem-
pre para que la persona con discapacidad
cultive nuevas relaciones de amistad.

Aplicar la estrategia no mostré6 cambios en
la necesidad de los familiares de hacer méas
por la persona con discapacidad que esta
a su cuidado, ni en el deseo de que el dis-
capacitado tenga una vida social mas ac-

tiva de la que tiene, sin embargo se notan
cambios en aquellos que inicialmente casi
nunca participaban en items como la de-
dicacion del tiempo que el discapacitado
necesita (2,5%), y se sienten mas compro-
metidos con la dependencia que muestra
la persona con discapacidad (2,2%), esa
estrategia de concientizacion y educacion
mejora en 46,6% la percepcion del familiar
que se sienten preparados para hacerse
cargo de las necesidades de su familiar con
discapacidad fisca y disminuye en 22,2% la
carga emocional de sentir que su salud se
ha deteriorado por cuidar de su familiar con
discapacidad y en un 26,6% el sentimiento
de temor por el futuro que le espera a su
familiar con discapacidad.

Aumenta en un 20% la satisfaccion fami-
liar por la vida social que lleva, un 73,3% la
conciencia por la informacion, orientacion o
asesoramiento recibida sobre la discapaci-
dad fisica de su familiar y 84,5% en cuanto
a la informaciéon o asesoramiento u orienta-
cion recibida sobre las formas de afrontar la
discapacidad fisica de su familiar

Tabla 9. Comparativo de la percepcion de la Calidad de Vida antes y después de aplicar
la Estrategia

ANTES DESPUES DIFERENCIA
CALIDAD DE VIDA % %
INDIVIDUAL
BUENA 6 13,3 16 35,6 22,3
REGULAR 24 558 19 42,2 -11,15
MALA 15 33,3 10 22,2 -11,15
TOTAL 45 ce8 45 100
CALIDAD VIDA FAMILIAR % %
BUENA 8 17,8 18 40 22,2
RECIMUNDO VOL. 4 N¢ 3 (2020) 225
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REGULAR 25
MALA 12
TOTAL 45

Fuente: Los autores 2020

Al estudiar la percepcion individual y fami-
liar se hace evidente que mejora en ambos
Casos.

Conclusiones

Una vez habiendo realizado la sistematiza-
cion de los fundamentos tedricos que sus-
tentan el rol de la familia en la calidad de
vida de personas con discapacidad fisica;
se llega a la conclusion que existe literatura
sustanciosa sobretodo en cuanto a cuidado
de las personas con discapacidad fisica se
refiere.

En nuestro pais a nivel ministerial tanto de
salud publica, inclusiéon social y educacion
se emiten guias y normativas para la aten-
cion médica y calificacion de discapacidad,
en las que se encuentran capitulos destina-
dos a la capacitacion del familiar o cuidador
de personas con discapacidad fisica, e in-
cluso se evidencian talleres, escuelas de fa-
milias que son dictados solo a quienes son
acreedores del bono Joaquin Gallegos Lara
(MIES, 2020); teniendo en cuenta que en el
centro de salud San Valentin no todos reci-
ben bonificacion, por lo tanto no participan
de éstas capacitaciones por parte de la es-
tructura gubernamental, pero se conoce la
intencion por parte del Estado de ser inclu-
sivos y conscientes de que tanto el disca-
pacitado como su nucleo familiar requieren
de apoyo.

Disenar el conjunto de acciones que parten
de los problemas identificados en cada una
de las familias que se encuentran al cuida-
do de personas con discapacidad, es una
estrategia de orientacion familiar que contri-
buye a fortalecer la calidad de vida de las
personas con discapacidad fisica atendi-
dos en la unidad de salud San Valentin y de
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55,6 18 40 6,6
26,7 e 20 6,7
100, 1 45 100

sus familiares. Lo anterior demostrado en el
estudio de las 131 personas con discapaci-
dad fisica y sus familias en donde, a través
de la orientacion, concientizacion y educa-
cion respecto a la discapacidad lleva a una
mejoria en la calidad de vida, entendiendo
que por ser un resultado subjetivo definido
por la parte emotiva y afectiva del ser ne-
cesita constante refuerzo y motivacion para
mantener |os resultados satisfactorios.

La estrategia disefada y aplicada eviden-
temente, cumple con las necesidades ca-
racterizadas para el grupo en estudio, pero
no se limita a ser absoluta y perfectamen-
te adaptable para ser generalizada. Se ha
conseguido que para obtener los mejores
resultados esperados es necesario recolec-
tar informacion psicologica, social, econoé-
mica, médica y legal de cada caso por lo
que se hace la salvedad que éstos resulta-
dos pueden ser espejo de algun otro pro-
yecto siempre que se cumpla la condicion
de estudio y recoleccion de datos necesa-
rios para disefar la mejor estrategia.

No todos los seres humanos responden de
igual manera al estimulo, pero definitiva-
mente estimular es el reto y analizar la res-
puesta es la tarea.
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Anexos

EJES TEMATICOS Y CONTENIDOS

CONCEPTOS

INSTRUMENTOS Y RECURSOS

BIBLIOGRAFIA

|
El rol de la familia en el cuidado de

La familia constituye la primera red de
apoyo social que posee el hombre, es
el muro de contencién que tiene una
persona para tolerar las exigencias
provenientes del propio proceso de su
desarrollo en la cual se encuentra

HUMANOS:
- Autora
- Padres de familia,
representantes legales,
cuidadores.

- Personal de salud del centro
de san Valentin

Guia operativa de
atencion integral

) : o inmerso; por lo tanto, la ayuda o auxilio | MATERIALES: a personas con
las personas con discapacidad fisica , L . . .
que pueda brindar un familiar en el - Infografia discapacidad vy
cuidado al enfermo, el acompafiamiento - Rotafolios sus familias
de buenos y malos ratos, el anuncio de - Material ludico
buenas y malas noticias es de gran | TECNICAS:
importancia para el individuo. (Sintes, - Exposicién
2008) - Demostrativa
- Sociodramas
HUMANOS:
- Autora
- Tutora
- Padres de familia,
I representantes legales,
Calidad de vida individual cuidadores. .
. ) - Personas con discapacidad .
- Bienestar emocional fisica. Guia de

- Relaciones interpersonales
- Bienestar material
- Desarrollo personal

La calidad de vida es el reflejo de las
condiciones deseadas por una persona
con relacion a ocho necesidades

- Personal de salud del centro
de san Valentin

intervencion y
apoyo a familias
de personas con

) o MATERIALES ) )
- Bienestar fisico fundamentales que representan el y discapacidad
A, . ) ) - - Infografia
- Autodeterminacion nucleo de las dimensiones de la vida X 2013.
- Inclusién social - Rotafolios
TECNICAS
- Derechos .
- Exposicion
- Demostrativa
- Atencién medica
- Atencion psicologica
- Taller de Primeros Auxilios
emocionales.
m . . - Es un estado dinamico de bienestar de HUMANOS: _Gma > de
Calidad de vida familiar o - . - Autora intervencion y
I " la familia, definido de forma colectiva y -
. Interaccion familiar L h - Tutora apoyo a familias
. subjetiva y valorado por sus miembros, o
- Papel de padres y madres: ) . . - Padres de familias y / o | de personas con
) ) en el que interactuan las necesidades ) .
- Bienestar emocional representantes discapacidad

- Bienestar fisico y material.

nivel individual y familiar.

- Personal de salud del centro

2013.

- Apoyos relacionados con la
discapacidad

de san Valentin
MATERIALES
- Infografia
TECNICAS
- Exposicién
- Atencion psicologica
- Talleres de primeros auxilios

emociones.
- Talleres de control y descarga
emocional.
- Talleres de  convivencia
familiar.
- Sociodramas
Segun el manual de calificacién de
dlgcgpa0|dgd del Mllnlstenolde slallud HUMANOS:
publica define a la discapacidad fisica - Autora
como deficiencias, limitaciones vy } Tutora
restricciones funcionales y/o - Padres de familas y / o
estructurales, irreversibles e representantes
imecuperables de  las  alieraciones - Personas con discapacidad | Manual de
’ . . neuromusculoesquelética o de 6rganos L o
Discapacidad fisica fisica calificacion de la

internos, que  se traducen en
limitaciones posturales, de
desplazamiento o de coordinacion del
movimiento, fuerza reducida, dificultad
con la motricidad fina o gruesa. Implica
movilidad reducida y complejidad para
la realizacion de ciertas actividades de
la vida diaria y/o autocuidado. (MSP,
2018)

- Personal de salud del centro
de San Valentin
MATERIALES
- Infografia
TECNICAS
- Exposicion
- Demostrativa

discapacidad
2018.
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