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RESUMEN

En el presente trabajo se realiza una aproximacion a la situacion actual de la cuidadora, mediante la revision del marco
legal en que se implica, la identificacion con sus funciones, el andlisis contextual y las capacidades necesarias para
desarrollarse. Para ello se realiza una investigacion exploratoria-descriptiva desde la ejecucion de entrevistas a profun-
didad, revision bibliografica y analisis documental, que nos permite identificar las tendencias y perspectivas del rol de
ochenta y seis cuidadoras entrevistadas en el ultimo trimestre del 2016. La tarea de cuidado entregada a personas que
por su condicion social familiar pese a la importancia que implica ser cuidadora de salud, otorga responsabilidades y
tareas altamente sensibles, el trabajo cae en la figura de la denominada informalidad, al no ser vista como una actividad
que demanda preparacion, atencion psicoldgica y capacitacion. Una aproximacion a la tarea de las cuidadoras conduce
a varias reflexiones, acerca de la capacitacion que deberian recibir, la asistencia médica y psicologica a su labor, y las
tendencias patriarcales en la asignacion de estas funciones.
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ABSTRACT

In the present work an approximation is made to the current situation of the caretaker, by means of the revision of the legal
framework in which it is implied, the identification with its functions, the contextual analysis and the necessary capacities to
develop. For this, an exploratory-descriptive research is carried out from the execution of in-depth interviews, bibliographical
review and documentary analysis, which allows us to identify the trends and perspectives of the role of eighty-six caretakers
interviewed in the last quarter of 2016. The care task delivered to people who because of their family social status despite
the importance of being a health care provider, gives responsibilities and highly sensitive tasks, the work falls in the figure
of the so-called informality, not being seen as an activity that requires preparation, psychological attention and training. An
approach to caretakers work leads to several reflections, about the training they should receive, medical and psychological
assistance to their work, and patriarchal tendencies in the assignment of these functions.

Keywords: Caretaker, attention, disability, health, care.
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INTRODUCCION

El tema del cuidado a las personas con discapacidad
es de vieja data, y ha estado vinculado principios ético,
de caridad publico y de solidaridad familiar, en las que
domina la vision patriarcal. En Ecuador, durante muchas
décadas no fue un eje en las politicas publicas de los
Gobiernos pues; el trato hacia este grupo siempre fue
limitado y solo se acentuaba la vulnerabilidad, sin que
se pudiera promover la instauracion de medidas coyun-
turales en el @ambito educativo, de salud o laboral, lo que
se tradujo en un ambiente de marginacion, aislamiento y
de escasa coordinacion entre el Estado, las familias y las
acciones que acometian las organizaciones no guberna-
mentales dedicadas al tratamiento de casos especificos
que presentaran una u otra limitadas, como la sordera o
ceguera.

Es a partir de 2007 que esta situacion se modifica y ad-
quirid un caréacter prioritario dentro de la estrategia de
desarrollo del pais. A través de un proceso de revolucion
social, basado en politicas sociales articuladas e inclu-
yentes. De esta forma, la discapacidad, pasé a convertir-
se en uno de los ejes centrales y de atencion prioritaria;
que ha sido acompafiado por el proceso de institucionali-
zacion de esta nueva politica de Estado.

Desde esta fechay portoda una década, las personas con
discapacidad y sus familias estan amparadas por norma-
tivas nacionales e internacionales. Tanto la Constitucion
de la Republica (2008); Ley Organica de Discapacidades
(2012) y su Reglamento; se apoyan en los planteamientos
de la Convencion Sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Organizacion de Naciones Unidas,
2006) y la Convencion Interamericana para la Eliminacion
de Todas las Formas de Discriminacion contra las
Personas con Discapacidad (OrganizacioOn de Estados
Americanos, 1999), los cuales establecieron un marco
normativo amplio y suficiente para la garantia y ejercicio
de sus de derechos.

Las acciones emprendidas han tomado como marco las
prerrogativas del Plan Nacional del Buen Vivir 2014 a
2017 encaminada a auspiciar la igualdad, la cohesion, la
inclusion y la equidad social y territorial en la diversidad;

Entre las normativas que regulan su atencion estéa el apo-
yo a las personas y las familias que cuiden a personas
con discapacidad que requieran atenciéon permanente
las cuales son cubiertas por la Seguridad Social.

Bajo esta consideracion se entreteje un discurso y una
practica que también afirma la necesidad de que las per-
sonas que se encargan del cuidado de los discapacita-
dos, deben recibir capacitacion periddica para mejorar la

calidad de la atencion y asegurar con ello mecanismos
que permiten democratizar el trabajo del cuidado huma-
no con un enfoque de igualdad, y la proteccion social de
las personas que realizan estos tipos trabajos, generando
el apoyo necesario y el desarrollo de capacidades de los
familiares a cargo del cuidado fomentando asi la respon-
sabilidad solidaria del Estado, la familia, la sociedad en
esta eje estratégico de la vida en la sociedad ecuatoriana.

Pero, la figura del cuidador de personas discapacitados
no esta posicionada en el léxico académico/social/institu-
cional, pero han logrado ser beneficiadas por una ayuda
econdmica que abridé una valoracion diferente acerca de
la labor social que cumplen estas personas (Tapia, 2015).

En el marco de las politicas publicas en Ecuador, se es-
tablecié que las personas con discapacidad severa (inte-
lectual, fisica, mental y/o multidiscapacidad) o en extrema
pobreza, que por su condicion dependen de un familiar
cercano o un responsable directo, precisaran de cuida-
dos permanentes, desde la familia y el Estado.

En particular el Estado aseguraré la atencion requeridas
por equipos multidisciplinarios de médicos, psicopeda-
gogos y trabajadores sociales, y registrara a un familiar
cuidador o persona que se haga responsable de sus
cuidados a la cual se le identificara como cuidadora, la
cual recibira del Estado un bono mensual de 240 dolares,
ademés de medicinas, capacitacion en como asegurar
la salud, higiene, rehabilitacion, nutricion, derechos vy
autoestima

En cumplimento a esta posicion legitimé el bono Joaquin
Gallegos Lara que desde 2009, beneficia a las cuidado-
ras de discapacitados en todo el pais. Sin embargo, el
analisis del tema como parte de las investigaciones ex-
ploratorias, permitié a los autores reflexionar acerca de
las caracteristicas de las cuidadoras y enfatizar en las po-
sibilidades de contribuir desde ésta a una mejor calidad
en la atencién y preparacion que ellas brindan.

El estudio se realizado en dios momentos el primero vin-
culado a esclarecer el perfil del cuidador de discapaci-
tados y el segundo intenta revelar regularidades y ten-
dencias en la seleccion y preparacion de estas personas
para este tipo de actividad.

DESARROLLO

El acto de cuidar ha estado presente en todas las culturas
y grupos sociales, esta asociado a la vida misma y sin
ellos no serfa posible el desarrollo mantenimiento de la
vida misma; pues el acto de cuidar se asocia a la accion
de proteger y preservar la vida y toda la humanidad. Se
asume como una de las necesidades perentorias del ser
humano desde su nacimiento y hasta que mueren, pero
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supone ayudar a cualquier persona que, temporal o defi-
nitivamente, necesita ayuda para asumir sus actividades
vitales. Por tanto, es esta una condicién imprescindible
para perpetua el grupo social. Colliére MF, 1993,

Entre las personas que realizan los cuidados a la persona
discapacitada o dependiente habitualmente de atenciéon
se reconoce a la se cuidadora primaria que se define
como la persona que proporciona la mayor parte de la
asistencia y apoyo diario a otra permitiéndole vivir en su
entorno y de una manera confortable y segura a y actia
de interlocutor de éste con el sistema formal de cuidados
(Ubeda, et al, 1997).

En lenguaje especializado (Garcia, 2010), la figura del
cuidador se identifica con aquellas personas que dedi-
can un importante parte de la actividad diaria al cuidado
de sujetos con dependencias por el tipo de discapacidad
que presente. Por la naturaleza de las tareas que realizan
se le identifica como una tarea necesaria y clave en la
vida de personas de la con discapacidad critico severa'y
los ancianos que necesitan de apoyo para desarrollar su
vida plena y de calidad.

La literatura cientifica considera que cuidar a otros, debe
considerarse como una actividad enriquecedora y posi-
tiva, que se basa en una relacion filial o de parentesco
pero que puede con ser desarrolladlo por una persona
que con vinculos o no se encarga de manera formal de la
atencion de otra persona que no dispone de los recursos
para satisfacer sus propias necesidades basicas. Por tan-
to, cuidar es una tarea con una doble vertiente, en la que
el cuidador primero debe conocer las necesidades de la
persona que cuida y después saber como satisfacerla.

Aparicio, 2008 y Rogero 2009, aseguran que el cuida-
dor de una persona discapacitada, por lo general, es un
miembro de la familia que de manera voluntaria o por res-
ponsabilidad y vinculo con el otro, acoge esta actividad y
sin reconocimiento social y remuneracion econémica. Sin
embargo, no desconoce que durante mucho tiempo, la
figura del cuidador se valoriza como un tipo de actividad
esencial en el funcionamiento de los grupos y de toda la
sociedad.

En general, a los cuidadores de identifican con los miem-
bros de la familias pero también incluyen aquellas per-
sonas que se vinculan a la atencion de las personas con
cierta discapacidad o dificultad para por si sola respon-
der a las exigencias de la vida. En estos grupos se en-
cuentran sobre todo los grupos poblacionales que preci-
san una atencion directa para conserva la vida atencion.

Las discusiones mas frecuentes respecto a estos dos
tipos de cuidadoras se asocian a las caracteristicas

personales, a la normativizacion de los servicios que
debe prestar y a la preparacion que estos deben recibir
sobre todo si son persona que estan ligadas de manera
directa al cuidado integral de la persona necesitan.

En principio se reconoce que el cuidado de una persona
discapacitada incluye la atenciéon a todas aquellas acti-
vidades humanas que aseguran la vida y el bienestar de
aquellas personas con fisicas, mentales y emocionales;
por tanto, el cuidador realiza acciones dirigidas a mante-
ner una alimentacion adecuada, la temperatura corporal
adaptandose al ambiente, habitos de higiene corporal o
del hogar, la evitacion de posibles peligros o accidentes,
sin olvidar todas aquellas actividades tan fundamentales
para el mantenimiento de una vida armonica y saluda-
ble como son el desarrollo emocional y afectivo, las rela-
ciones sociales, la actividad laboral y el entretenimiento
(Dominguez-Alcon, 1998; Colliére, 1999; Campo, 2000;
Tesch-Rémer, 2001).

En cualquier caso, para enfrentar estas actividades los
cuidadores se distinguen entre el cuidador tradicional y
el moderno (Rivera, 2001). El primero, es aquel que va
adoptando su rol de forma progresiva en dependencia de
la situacion de la persona dependiente. El segundo, es un
cuidador que asume su rol, creandose una relacion con el
discapacitado que pudo incluso no haber existido antes.

Pero, el perfil de los cuidadores es muy variado, pero,
por lo general, se trata de familiares cercanos —-esposos
e hijos principalmente-, y en particular cuando la depen-
dencia se mas severa asume también una gran cantidad
de tareas y que hacen un uso escaso de los servicios de
apoyo formal, lo que les pone en una situacion de alta
vulnerabilidad.

En los Ultimos afos el cuidado de discapacitados, es in-
cluido en la proyeccion de las politicas salariales y reci-
ben apoyo del gobierno mediante un Bono José Joaquin
Gallegos Lara, la cual forma parte de la taxonomia del
bono de Desarrollo Humano, que se aplica por el go-
bierno incluyéndose en una retribucion econémica de
doscientos cuarenta doélares mensuales para las cuida-
doras (Republica del Ecuador. Ministerio de Inclusiéon
Econdmica y Social, 2013).

De este modo se ha iniciado la reconceptualizacion de la
actividad del cuidador con independencia de que aun no
se logra delinea un perfil de desempefio y la capacitacion
necesaria para asumir esta tarea y enfrentar los proble-
mas que esta genera.

En primer lugar al delinear el perfil del cuidador de dis-
capacitado se coincide como un ciudadano que estéa a
cargo de una persona que segun los organismos oficiales
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de salud publica tiene un caso critico de discapacidad
y a cambio recibe una remuneracién econdmica que no
debe ser entendida como una relacion laboral, pues la
norma legal, inexplicablemente, sefiala como “ayuda”.
En este caso desempefia funciones asociados al aseo,
alimentico, medicacion, rehabilitacion e integracion social
de manera prolongada deja su impronta en la salud del
cuidador llegando a convertirse en un tema para el cual
deberé prepararse

El asumir el papel de cuidador los problemas de salud
se incrementan con el tiempo: la atencion y cuidado
en cuestion, en muchas ocasiones, sobrepasa la pro-
pia capacidad fisica/mental del cuidador, conformando
un evento estresante cronico, generador de la denomi-
nada carga del cuidador, (Cerrato, Troconiz, Lopez, &
Colodrén, 1998), dando lugar a repercusiones laborales,
familiares, afectando las relaciones sociales y el tiempo
libre. En ellos es frecuente problemas fisicos, asi como
importantes alteraciones emocionales. Lo que la al decir
de Biurrun Unzué (2001), pueden identificarsele como un
paciente oculto (hidden patients) o silencioso.

En ellos es frecuente que presenten hipersomnia diurna,
insomnio, alteraciones del ciclo suefo-vigilia, hiperfoca-
lizacion de la atencion y los intereses personales en el
enfermo, vivencia intensa de presién del tiempo, irritabi-
lidad, preocupacion y temor ante las consecuencias de
fallas en su cuidado. A esto se agrega la percepcion que
tiene el cuidador de la repercusion emocional de las de-
mandas o problemas relacionados con el acto de cuidar
(Jocik Hung, Rivero & Sanchez, 2004.

Para enfrentar estos problemas y asegurar la calidad de
la atencion que brindan las cuidadoras deben recibir una
preparacion adecuada. Esta ha de entenderse como la
accion de proveer a determinada persona de aquellos
saberes de determinada materia o0 actividad precisa para
desarrollarse en su relacion con la realidad, son aquellas
experiencias que se le ofrecen y aprovechan por el hom-
bre para alcanza en la vida, un mejor desempefio en las
relaciones con el colectivo; en la practica histérico-social
en la que él se desenvuelve.

Por tanto, la preparacion se reconoce como una oportu-
nidad para el mejor desempefio en la vida y para el tra-
bajo, por lo que encierra acciones formativas dirigida a,
afianzar el sentimiento de responsabilidad y compromiso
con la calidad del trabajo, perfeccionar la manera en que
se aprovechan los recursos que posee, y se les provee
de recursos para enfrentar los problemas que genera la
actividad intensiva de cuidar.

Los programas de preparacion al cuidador se han carac-
terizado por sélo brindar informacion general acerca de

servicio y la manera de ofrecerles ayuda para procesar
la informacion de tal forma que sus emociones sean mas
adecuadas, Ubeda et al.,1997. Sin embargo, a pesar de
que se realizan numerosas intervenciones grupales e in-
dividuales en los cuidadores, son aun muy pocos los es-
tudios que valoran las necesidades de preparacion de
estas personas.

El interés por ahondar en las particularidades de los cui-
dadores en Ecuador se asumi6 la responsabilidad de
realizar el estudio de aquellas cuidadoras primarios que
son beneficiarias del bono Joaquin Gallegos Lara, para
ello se asumié una muestra intencional de 86 cuidado-
ras de la zona 5 de Guayaquil a la que se le aplicod una
encuestas y entrevistas, las que se complementaron con
la observacion participantes para indagar sus caracte-
risticas personales, su preparacion para este ejercicio y
sobre todo delimitar las necesidades y expectativas que
poseen en cuanto a su propio desarrollo. Los resultados
se exponen a continuacion.

Una de las primeras regularidades que se aprecia en la
muestra objeto de estudio es la presencia exclusiva de
mujeres en edades que oscilan entre 35 y 50 pues, se
identifican con familiares cercanos al discapacitado, so-
bre todo, madres abuelas, hermanas que no han termina-
do el y ninguna refiere haber recibido preparacion para
esta actividad.

No obstante, durante las visitas del Ministerio de Inclusion
Econdmica y Social o los servicio de Ministerio de salud
publica reciben informacion acerca de los cuidaos basi-
cos de caracter preventivo pues se le ofrece el siguiente
a los cambios o problemas de salud que puedan asociar-
se al manejo indebido del discapacitado.

Sin embargo, el 98% de esta cuidadoras reconocen que
€n su ejercicio se prioriza la alimentacion el aseo, la me-
dicacion que incorporan en la vida cotidiana y que com-
parten con otras responsabilidades dentro de la familia,
pero al reflexionar sobre la necesidad de trabajar mejor
en la atencion que brindan sobre todo en lo referido a la
integracion social, refieren no contar con los conocimien-
tos necesarios para asegurar la rehabilitacion, un mayor
bienestar y calidad de vida como derecho que estos
tienen.

El 61,63 % de estas cuidadoras, no concluyeron educa-
cion elemental y ninguna tiene un oficio o profesion que
les permita desempenarse en otras actividades laborales
formales, aun cuando refieren que realizan trabajos infor-
males de manera transitoria en correspondencia las posi-
bilidades del contexto. Esta condicion y ha sido el criterio
que se manejo en la familia para encargarle el cuidado
del discapacitado.
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En cuanto a su estado fisico psiquico se aprecia que en
todos los casos el vinculo afectivo con la persona bajo su
cuidado, le limita su sistema de vida, relegando a otros
momentos el cuidado de su propia salud pues se apre-
cia una sobrevaloracion del compromiso de la cuidadora
con la vida y el bienestar el discapacitado, desestiman-
do otros apoyos y ayudas que pueden organizase desde
las instituciones y especialistas encargados. Es frecuente
que refieran problemas de suefio, agotamiento fisico, y
manifiestan sintomas de stress, presion arterial alta, mi-
grafnas, problemas circulatorios, estomacales y malesta-
res asociados a trastornos cervicales.

En general, advierten que existe a nivel de grupos so-
ciales un reconocimiento a los valores que encierra la
actividad que realizan pero los beneficios econémicos
del bono esta generando intereses en algunas personas
para convertirse en cuidadora aunque se privilegie en su
atencion las condiciones afectivas que deben caracteri-
zar esta actividad. En este sentido, aseguran que el be-
neficio que reciben con el bono es positivo para mejorar
la atencidén que brindan, sus condiciones de vida y les
ayuda a sentirse respaldadas por un proyecto social de
importancia para el Buen vivir.

Al identificar los conocimientos que poseen estos cui-
dadores aseguran que estan informados, pero el 67%
sefialé no conoce el tipo de discapacidad, sus causa y
consecuencias pero, el 95 %no saben cémo estimular,
rehabilitar o prevenir complicaciones.

Al indagar en las lineas de preparacion que han recibo
no logran identificar se con los contenidos mas bien alu-
den a informacion basica acerca de la discapacidad y
la prevencion de complicaciones o problema de salud
que concomitan con las discapacidades, sobre todo
las han recibido de manera directa durante las visitas
especializadas.

Al ordenar alguna necesidades que se inscriben como
temas de prioridad. En este caso, los temas que deberan
incluirse son los siguientes: comunicacion y clima familiar
favorable en las actividades de la vida diaria; rehabilita-
cion, estimulacion y recursos terapéuticos; incluyen tam-
bién los aspectos basicos y recursos para estimular la
integracion social y no se descarta que se incluyan temas
asociados a las normativas, entidades, asociaciones vy
centros que pueden apoyarle en su trabajo. En este caso,
resultdé notable como el 93% de los participantes asegu-
rar que necesitan preparacion para prevenir sus enferme-
dades vy librarse del estrés que sufren.

Estos resultados permiten confirmar algunas ideas que
se asumieron como guia para este estudio y que servi-
rian para proyectarlas acciones a realizar de manera

mancomunadas para apoyar el trabajo que realizan las
cuidadoras primarias beneficiadas por el bono Joaquin
Gallego Lara. Estas se presentan como parte de la discu-
sion de las ideas aqui planteadas.

El estudio tedrico realizado permitié reconocer el valor del
cuidador para la sociedad contemporanea lo cual queda
confirmado en las politicas publicas que sirven de mar-
co legal al trabajo que realizan los cuidadores primarios,
sobre todo, por la contribucién que hacen a legitimar el
valor humano que este tipo de actividad tiene al dignificar
una préactica milenaria.

Desde este marco se aprecia también la ampliacion de
las funciones del cuidador, no se trata solo de alimentar,
medicar o asistirlo en su necesidades vitales ahora de
incorporando todas aquellas acciones de rehabilitacion e
integracion social que modela un perfil de cuidador mo-
derno y que pone atencion en la relacion necesaria que
debe existir entre el Estado, la familia en el cuidado de
los discapacitados sea cual fuese el nivel que esta tenga
pues de los que se trata es de preservar el derecho a
tiene al bienestar y la calidad de vida.

Los resultados de la investigacion permiten identificar las
tendencias y perspectivas del rol de las acciones que
promueven el trabajo de las cuidadoras de discapacita-
dos en Ecuador al ser beneficiadas por el Bono Joaquin
Gallego Lara.

En primer lugar es preciso reconocer la necesidad de su-
perar el enfoque de género con el que se trate el tema al
excluir a hombres de este tipo de actividad y sobrecargar
a las mujeres, por sus limitaciones educativas o vinculos
con el discapacitado.

De igual forma la seleccion de las cuidadoras no debe
ser un acto deliberado, en consideracion al valor de la
actividad que realizan deberé incluirse no solo el vinculo
afectivo sino las posibilidades para crear oportunidades
de desarrollo e integracion de los participantes. Asimismo
la capacitacion de estas cuidares es un imperativo.

Los viejos y nuevos cuidadores de discapacitados, debe-
ran dominar tres nucleos cognitivos basicos: la discapa-
cidad y su manejo; la estimulacion del desarrollo para la
integracion social del discapacitado, la prevencion de en-
fermedades y el manejo de conflictos. Se trata entonces
de estimular la gestion y transferencia de conocimientos
cientificos y tecnolégicos lo cual le atribuird una nueva
dimension social a la actividad de la cuidadora.

El desafio que esta posicion suscribe, pone atencion en
las alternativas para hacer viable la preparacion de la
cuidadoras de discapacitados beneficiadas por el bono
Joaquin Gallego Lara lo cual supone utilizar todas las vias
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de capacitacion incluyendo la aquellas que ponderan la
intervencion directa como indirecta a partir de los medios
audiovisuales creada para este fin. Asi desde la elabora-
cion de plegables, las actividades demostrativas y sobre
todo el intercambio de experiencia puede convertirse en
algunas propuestas que vendrian a complementar con
éxito las disposiciones que aseguran un buen desempe-
Ao de las cuidadoras en la atencion a los discapacitados.

CONCLUSIONES

El cuidado de una persona discapacitadas, es una de las
actividades mas importantes para concretar el proyecto
de inclusion y derecho al ben vivir en todos los ciudada-
nos en Ecuador. Bajo principios de justicia y equidad el
gobierno ecuatoriano establecio el Bono Joaquin Gallego
Lara que asegura la relacion necesaria entre la familia y
el estado para conseguir estos propoésitos

En el centro de este programa de atencién a la discapa-
cidad, el cuidador reciben ayuda econdémica pero, sobre
todo, se ha comenzado a dignificar socialmente y a con-
siderarle como un factor esencial para concretar el pro-
yecto de inclusion para lograr el Buen vivir.

En este marco, se precisa superar los avances logra-
dos en cuenta a la remuneracion econémica, el acceso
a servicio especializado para acentuar la atenciéon a la
seleccion, preparacion y ayudas para que las cuidadoras
puedan desarrollar sus funciones con éxito sin riesgo de
enfermedades o problemas de salud fisica mental.

Las proyecciones que en este caso se advierte al menos
dos lineas de preparacion prioritaria acerca de las ca-
racteristicas del tipo de discapacidad y su manejo, ofre-
ciéndoles la oportunidad de conocer mas y reconocer su
accion rehabilitadora y de integracion social; ademas de
recibir conocimientos para el manejo de las condiciones
en que se desarrolla su labor. Se trata de incluir una orien-
tacion desarrolladora de la actividad del cuidador de dis-
capacitado de manera integral., consolidando la calidad
con que realiza su trabajo.
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